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RESUMO

Esta pesquisa versa sobre os sentidos que as noticias dificeis transmitidas por
profissionais de saude assumiram para os familiares das criancas com fibrose
cistica em tratamento no Instituto Fernandes Figueira, hospital de referéncia
para a doenca, localizado na cidade do Rio de Janeiro. O objetivo é apreender
0 que os narradores consideram noticias dificeis, como tais comunica¢des sao
recebidas por eles e como influenciam suas vidas diarias com os filhos. Os
sujeitos da pesquisa — nove maes e um pai de crianc¢as entre dois e doze anos
de idade — tinham seus filhos em tratamento nos ambulatérios especializados
desta instituicdo. O crescente interesse pelos estudos das percepgcdes dos
usuarios sobre as comunicacoes entre profissionais e pacientes/familiares e o
conhecimento de que a comunicagao tem grande interferéncia em como estes
aderem e se conduzem diante do adoecimento reforca a importancia deste
estudo. Trata-se de uma pesquisa qualitativa através do método de narrativas
que ocorreu entre os meses de maio e junho de 2010, quando o assunto
central da pesquisa foi apresentado e sobre o qual os narradores puderam falar
livremente. Desse material foram extraidos os aspectos proeminentes em todas
as narrativas; foram percebidas disparidades entre algumas delas e sobre
estas foram feitas consideracdes. O método baseou-se em trabalhos de
Javchelovitch & Bauer e Gomes & Mendonga, Thompson e Good. Os
resultados procedentes das narrativas foram cotejados com o referencial
tedrico, o que levou a concluir que a comunicacdo entre profissionais e
pacientes/familiares ainda é um ponto fraco nas interacbes em saude. Tais
comunicagbes, ao contrario do que ocorre nas superespecializacbes da area,
se dao quase sempre espontaneamente, sem preparo, estudo ou critica,
causando, muitas vezes, mais dor e dificuldades aqueles que ja sofrem em
razdo de uma doencga, com reflexo sobre a vida das pessoas para além dos
muros do hospital. Mesmo as noticias/informacdes simples podem ser
percebidas como dificeis pelos pacientes/familiares, dependendo da forma
como sao transmitidas e quando as particularidades dos usuarios e 0s
aspectos sociais, culturais, econémicos e espirituais que os envolvem nao
forem levados em conta pelos profissionais.

Palavras-chave: fibrose cistica; familia; crianca; comunicacao; informacao.
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ABSTRACT

This research is about the multiple meanings that bad news takes on as they
are transmitted by health professionals to supporting family members of young
cystic-fibrosis patients undergoing treatment at Instituto Fernandes Figueira - a
hospital located in the city of Rio de Janeiro, Brazil, considered a benchmark in
the treatment of patients with this chronic disease. The aim is to understand
what the narrators considered bad news, how such conveyances are conceived
by this group and how this communication impacted their daily routines with
their children undergoing treatment. The subject of this research — nine mothers
and one father of children between the ages of two and twelve — had children
undergoing treatment in the specialized clinics in the aforementioned hospital.
The growing interest in studies about communication between professionals
and patients/familiars as well as the underlining knowledge that this
communication has great impact in how the subjects in the receiving
end adhere and conduct themselves the illness, reinforces the importance of
this study. This study is the result of a research conducted for a master level
dissertation. The data was collected in meetings held between May and July of
2010, when the main topic of this study was presented and the participants
were then asked to talk about it freely. Aspects which stood out in all of the
narratives were extracted from the bulk material. The discrepancies observed
were analyzed generating additional considerations. The method applied was
that of narrative analysis based on the works of Javchelovitch & Bauer and
Gomes & Mendonga, Thompson and Good. The findings derived from the
narratives of the participants were collated to the theoretical references on
which this study is based and from which the conclusion is drawn that
communication in health-care is still a weak link between professionals and
patients/familiars. Different than what happens in specialized medical fields, this
relaying of information frequently takes place spontaneously, without any sort of
preparation, study or review, causing greater pain and suffering for those
already in distress resulting from the iliness. This aggravated condition impacts
the life of these families far beyond the hospital facilities. Information that would,
otherwise, be deemed simple and straight-forward, is often perceived as difficult
by patients/familiars when their particularities, as well as their social, cultural,
economic and spiritual circumstances are not taken in consideration by health-
care professionals.

Keywords: cystic fibrosis; family; child; communication; bad news.



"A tarefa da medicina no século XXI sera a descoberta da
pessoa - encontrar as origens da doenca e do sofrimento,
com este conhecimento desenvolver métodos para o alivio
da dor, e ao mesmo tempo, revelar o poder da prdpria
pessoa, assim como nos séculos XIX e XX foi revelado o
poder do corpo.”

Eric Cassel
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INTRODUCAO

Esta pesquisa, como na fisica classica, é a resultante de duas forgas: de
minha formacdo em medicina, da especializacdo em psiquiatria, e, sobretudo
em psicanalise, e do trabalho nas enfermarias do IFF com pessoas vivendo
com doencas crbnicas, em especial com a fibrose cistica — FC. O objetivo
deste trabalho é apreender os sentidos que familiares de criancas com FC
atribuem as noticias que recebem, os reflexos delas em suas vidas diarias,

assim como apreender o que eles consideram como noticias dificeis.

Lembro que, fora das paginas dos livros especializados, meu primeiro
contato com a fibrose cistica levou-me a pensar na situacao daquelas familias
diante ndo sé da incurabilidade, mas da propria morte. Receber o diagndstico
de FC e saber do seu progndstico impunha aos pais viverem com a certeza da
morte precoce dos filhos. Assim, no primeiro contato com essa realidade,
pareceu-me que aquelas criangas ja haviam nascido com um atestado de 6bito
gue em breve seria entregue aos pais pelos profissionais de saude por meio do

diagnéstico — e este trazia uma noticia dificil de receber.

A escolha dos familiares como sujeitos da pesquisa prendeu-se ao fato
de que séo eles os que primeiro recebem as noticias/informacdes sobre a
doenca e seus rumos e 0s que intermedeiam, na maior parte das vezes, a
relacdo entre a equipe de profissionais e a crianca. Eu acompanhava e
observava os dilemas que resultavam das comunicac¢des recebidas pelos pais
— mais especificamente pelas maes —, percebendo haver outro mundo além

daquele com o qual os colegas costumam lidar.
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O tema foi desenvolvido ao longo de nove capitulos e das consideracdes
finais. No capitulo um apresento as questées que me levaram a construir o
objeto desta pesquisa, minha justificativa para a elaboracdo desse trabalho e

seus objetivos.

Para que eu compreendesse os reflexos que tais noticias/informacoes
tinham sobre os familiares, foi importante ter-me encontrado com outros
campos do conhecimento — no caso, com a antropologia e sociologia médica e
da saude. Para mim, sem partidarismos, ambas tém contribuido para
esquadrinhar as atividades dos profissionais e das acdes na area de saude e
suas repercussdes. Da mesma forma que os pioneiros da medicina precisaram
dissecar o corpo humano para estuda-lo, sociélogos e antropdlogos, munidos
de outros instrumentos, materiais e métodos, tém estudado atores e agcoes em

salde.

Percebi também que os conceitos de humanizacido estdo intimamente
ligados aos fundamentos dos cuidados paliativos com os quais eu comecara a
me envolver; além disso, ficou claro que a comunicacao permeava todos 0s
processos nas atividades entre profissionais e pacientes/familiares. Propus-me,
entdo, a uma aproximagdo em relacdo a esses conceitos — mas esclareco,
desde ja, que a presente pesquisa nao pretendeu aborda-los em profundidade,

mas visita-los e a alguns pontos de ligacao entre tais fundamentos.

Por esses motivos, o capitulo dois tratou do referencial teérico composto
pelas informagbes sobre a fibrose cistica, alguns estudos sobre a experiéncia

dos sujeitos em face da doenca crbnica, sobre a humanizacao e cuidados
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paliativos em pediatria, especialmente no que tange a importdncia da

comunicacao em seus fundamentos.

No capitulo trés esta descrito o porqué da opcao pelo método qualitativo
e pela narrativa, vistos como possibilidade de dar voz aos familiares,

apreendendo suas percepgdes sobre as noticias/informacdes que recebem.

Aqui cabem algumas consideracoes, dado que o capitulo trés descreve
em que bases os resultados da pesquisa foram tratados. Como a técnica da
andlise das narrativas descreve, este trabalho é de certa forma autoral. E o
pesquisador quem define os aspectos em que o foco da pesquisa incidira
(assim como no cinema o diretor escolhe que cenarios a camera ira enquadrar,
realcando, a seu gosto e em razao de sua necessidade, aquilo que suas forgcas

internas Ihe solicitam).

As narrativas realgcaram o contexto em que os fatos se passavam. As
noticias ndo ocorriam no vazio. Havia um cenario e um pano de fundo. Além
disso, as caracteristicas de cada personagem, seu perfil — elemento
indispensavel a qualquer histéria —, que transparecia nas narrativas, chamou
minha atencdo, especialmente quando a mesma equipe atuou sobre a mesma
doenca, e a experiéncia das relagdes entre os atores foi diametralmente
oposta. Naturalmente, considero que variagées existam em todos os encontros
entre pessoas, mas aquela acentuada -caracteristica da relacdo entre
profissional e familiar afetava sobremaneira a forma de lidar com o
adoecimento dos filhos daquelas maes e mereceria ser examinada mais

detidamente, talvez num proximo trabalho.
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O fato é que os cenarios eram também diferentes, o que confirma a
importancia do contexto na andlise das narrativas, e eles precisavam receber
um foco de luz que realgasse toda a sua importancia: o contexto tem grande
relevancia sobre o desenrolar das histérias e os atores agem sob essa

influéncia.

As narrativas foram feitas, em geral, num tom emocionado e
emocionante. Algumas vezes foram entrecortadas por lagrimas e promessas
dos narradores no sentido de nunca mais chorarem em razao das situagdes
por que passaram e estavam relembrando, como se eles evocassem uma forga
para nao esmorecer, para continuar ndo sé a narrativa, mas a vida — e, nela, a

luta contra a doenca, o enredo que os motivava.

Frequentemente eu sentia que o impacto dessas narrativas permanecia
em mim por algum tempo. Eu ficava imersa naquele mundo dos narradores,
impressionada com suas vivéncias e suas histérias de dor e luta, mas também
de superacao e persisténcia. Eu ficava enredada e atenta aos arranjos mentais
que eles elaboravam para tentar compreender ndo apenas a doenca em si,

mas a existéncia dela em suas vidas.

Nem a doenca, nem algo sobre a vida daqueles pacientes/familiares me
eram completamente estranhos pelo fato de eu ja ter convivido com muitas
situacées semelhantes nas enfermarias. No entanto, eu estava ali, ainda
surpreendida pelas vivéncias que a maior intimidade das narrativas daquele

grupo me havia propiciado.

Eu estava lidando com atores/narradores que se impunham por seus

direitos, autonomia e estoque cultural, criando um novo campo de forcas entre
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minhas intencbes e as deles. Dai surgia uma nova resultante, que se
materializou em minha reinterpretacdo dos sentidos atribuidos por eles aos
acontecimentos, mais especificamente aos sentidos que eles atribuiram as

noticias dificeis. Tudo isso compde o capitulo quatro da dissertacao.

No capitulo cinco esses resultados foram cotejados com o referencial
tedrico em suas coincidéncias e naqueles pontos que poderiam ser ampliados
com base nas conclusdes contidas da analise que considerei serem as

mensagens dos narradores aos profissionais de saude.

Devido a importancia e influéncia do contexto em que as noticias dificeis
ocorreram e em funcdo da riqueza do material revelado pelas narrativas, os
resultados desse trabalho contém também esses aspectos que revelam o longo

e complexo cotidiano dos cuidados dessas criangas.

Espero, portanto, com esta pesquisa contribuir para sensibilizar os
leitores sobre a promocdo de praticas humanizadas, a partir de um novo
modelo de cuidado e respeito a vida — em todas as suas dimensdes, com
especial valorizagdo do processo de comunicacdo entre as pessoas nos

encontros em saude.
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1- INTERESSES, MOTIVACOES E OBJETIVOS

1.1 — Delineando o problema

A fibrose cistica (FC) ou mucoviscidose é incuravel e, portanto, uma
doenca crbnica que pode ter longa duracdo, impondo-se ao individuo,
modificando tanto seu cotidiano quanto seus planos para o futuro. Pela ética da
antropologia e da sociologia médica, as doencas crbnicas precisam ser vistas
como mais do que um conjunto de sinais e sintomas classificados pela
biomedicina. A interpretacdo dos doentes sobre sua condicdo, os fatores
situacionais, culturais e sociais, assim como a organizacdo dos cuidados de
saude, tém reflexo sobre a forma de viver a doenca e, portanto, sobre todas as
relacdes sociais daqueles que dela sofrem’.

A FC é uma doenca genética autossémica recessiva que afeta glandulas
exoécrinas causando espessamento do muco e repercussdes sobre os tratos
respiratério, digestivo e reprodutivo. Pode se expressar clinicamente de
diferentes formas nos individuos, precocemente - a forma mais comum - ou na
vida adulta. Tem carater evolutivo e pode levar a morte ainda na infancia ou ao
longo da juventude. Na América Latina a FC tem incidéncia de 1:4000 - 10000
nascidos vivos®.

O aumento do conhecimento na area da biomedicina permitiu o
diagnéstico precoce e a maior compreensdo da fisiopatologia da doenca. Isto
propiciou novas abordagens que deram aos pacientes com FC um aumento da
sobrevida. Entretanto, isso trouxe junto um tempo mais longo de convivio com

os sintomas, complicacdes e reflexos da doenga sobre a vida como um todo.
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A rotina do paciente com FC é, em geral, repleta de cuidados. O
tratamento abrange fisioterapia respiratéria algumas vezes ao dia,
nebulizacdes, criteriosa ingestao de diversos medicamentos, dieta especial e,
por vezes, exercicios fisicos. Além disso, sdo necessarias visitas frequentes e
regulares aos ambulatérios especializados de saude para consultas nas areas
de pneumologia, nutricdo, fisioterapia respiratéria e orientacdo para atividade
fisica. Podem ocorrer internacdes para tratamento de intercorréncias clinicas
ou para uso de antibiéticos por via venosa com dura¢do minima de14 dias.

O percurso ao longo da doenga pode ser acidentado e compreende altos
e baixos no estado de saude dos pacientes. Em geral sdo as maes que deixam
a casa, o trabalho, outros filhos e 0 marido para acompanhar a crianca aos
procedimentos ambulatoriais e as hospitalizagdes®.

Durante o tratamento dessas criancas, pela sua dependéncia e devido a
gravidade da FC, os pais recebem diversos tipos informacdes sobre seu estado
de saude. Desde o diagnéstico, o qual pode ocorrer muito cedo, sucedem-se
as noticias dificeis sobre a evolugdo do quadro. A tendéncia € que essas
informacdes, acompanhando o natural agravamento da doenga em seu carater
evolutivo, ocorram continuamente, e que dependendo da forma como elas
sejam transmitidas, venham a afetar a experiéncia dos pais quanto ao
adoecimento dos filhos.

O crescente aperfeicoamento dos recursos tecnoldgicos e a tendéncia a
interpretagdo das doencas, restrita ao aspecto biomédico, tém desconsiderado
a pessoa total ja que, sobre o corpo fisico incidem também aspectos sociais,
politicos e culturais. Percepcdes e interpretagdes sobre a doenca se refletem

nas acoes e, portanto, em como pacientes crénicos e suas familias lidam com
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0 adoecimento. Ao contrario, a experiéncia da doenga tem como foco a pessoa
enferma e seu processo subjetivo de vivenciar essa condicdo'. A familia de
criangas com FC geralmente intermedeia o contato com a equipe de saude,
especialmente nos momentos em que sao comunicados 0os rumos da doenga e
suas consequéncias. E as noticias dificeis fazem parte, ainda que de uma
forma marcante, de um contexto maior onde esta inserida a crian¢ga com FC no
seu longo e complexo cotidiano.

Diversos estudos®* > ¢ 78 919 demonstram a importancia de uma melhor
comunicacao entre profissionais de saude, pacientes e seus familiares assim
como a grande influéncia sobre a reducao de comorbidades emocionais como
ansiedade e depressdo. A comunicagdo também interfere nos processos de
adesdo e busca de estratégias de enfrentamento da doenca que sao fatores
envolvidos na melhora da qualidade de vida, especialmente dos doentes
cronicos. Assim sendo, depreende-se que a comunicacao entre todos os atores
pode ser um valioso instrumento terapéutico, favorecendo o contato pessoal e
seus desdobramentos ao longo do tratamento.

No presente trabalho considera-se a comunicacdo de todas as
categorias profissionais envolvidas com os pacientes, ja que o tratamento se da
através de equipe multidisciplinar. Esses profissionais interagem com o
paciente/familiar e podem veicular informacdes a respeito de aspectos do
tratamento que levem a uma restricdo na rotina, intervencéo, ou decisdao que
signifigue para a familia uma noticia dificil. Devido as caracteristicas dessas
comunicacbes e, embora se deva considerar que as criancas tém direito a
respostas sinceras, 0s pais sdo seus responsaveis, aqueles que costumam

receber informacées em primeira mio e tomar decisdes'®. Baile e seus
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colaboradores'" definem noticias dificeis como qualquer informagdo que afete
adversa e negativamente a visdo de futuro de uma pessoa e seus planos.

Uma melhor comunicagdo ndo se restringe a veiculagdo de informagdes
relevantes e corretas. Requer um entendimento entre os atores considerando o
ponto de vista e saberes dos usuarios, propiciando o compartiihamento de
responsabilidades nos cuidados. Essa parceria leva em conta e contribui para a
construcdo de sujeitos ampliando sua capacidade de fazer escolhas’.

Por essas razdes, o objeto de estudo do presente trabalho foram os
sentidos atribuidos por familiares de criancas com FC sobre a
comunicacao de noticias dificeis veiculadas pelos profissionais de saude

ao longo do tratamento da crianca.

1.2-Justificativa

A formacdo em medicina levou-me a trilhar caminhos imprevistos as
especializagbes nas areas relacionadas ao sofrimento/saude mental. Embora
no inicio da graduacao eu me sentisse indefinida quanto a 4rea em que atuar,
sempre tive grande admiragdo pela medicina e pela sua grande possibilidade
de resolugdo dos problemas em saude. Visdo um tanto estreita, decorrente da
minha imaturidade. Eu ainda era regida e motivada por um modelo vigente ha
mais de trinta anos, centrado no profissional de saude e na ideia de cura das
doencas pela biomedicina. Porém, lancando um olhar retrospectivo a minha
trajetoria, percebi que observar o contato humano sempre me atraiu.

Antes mesmo de entrar para a universidade, ja voltava minha atencéo ao
modo como as pessoas se comportavam e se articulavam no dia a dia. Mais

tarde, durante a graduacdo — e sensibilizada por algumas experiéncias
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pessoais —, observava os seres humanos durante a atividade hospitalar,
percebia as dificuldades dos profissionais quanto ao cuidado e a atengdo com
0s corpos e os destinos de pacientes/familiares durante as intervencdes
hospitalares ou ambulatoriais.

Tenho a lembranca de, como estudante do terceiro ano — periodo das
aulas praticas — nao ter conseguido acompanhar o grupo de quase 15 alunos
que, encabecado por um professor, se aproximou de um paciente internado. O
professor nem ao menos deu bom-dia ao doente, ndo lhe perguntou como ele
estava ou sequer se permitiria que o grupo o examinasse. O paciente adulto se
encolhia num canto da parede onde a cama se encostava, com uma expressao
de desamparo e constrangimento. N&o suportei assistir aquela cena.
Abandonei a aula inconformada. Dois anos antes, meu pai havia estado
igualmente internado num hospital universitario para tratar de uma condicéao
incuravel aquela época e que o levou a morte — sera que ele havia passado
pela mesma experiéncia desumanizante?

Por outro lado, eu me encantava com a delicadeza e eficiéncia de outros
profissionais que humanizavam essa relagcédo, e isso numa época em que nao
havia um olhar especial para o paciente nem uma politica voltada para o
assunto. Considero, entdo, que a posterior formacdo em psicanalise foi uma
decorréncia légica desse meu trajeto e interesse, buscando aprofundar minha
compreensao sobre o comportamento (des)humano.

Minha atividade como médica psiquiatra/psicanalista do Setor de
Psicologia Médica no Instituto Fernandes Figueira — IFF colocou-me em
contato com o sofrimento humano sob um prisma diferente, mas ndo menos

constrangedor do que aqueles testemunhados nos classicos hospitais
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psiquiatricos onde trabalhei. Os dramas pessoais vivenciados diante das
doencas cronicas, para as quais este Instituto € referéncia, expéem cruamente
o imenso sofrimento de pacientes e suas familias: a vida diferente que levam,
as maes que devotam suas vidas aos filhos, o fim dos casamentos, o
abandono do trabalho, o enfraquecimento financeiro e a dificuldade com a
comunicagao das diversas noticias sobre a doenca.

Raramente minha abordagem desses momentos criticos e draméaticos
requereu a prescricdo de psicofarmacos aos doentes ou a seus familiares. Na
maioria das vezes foi o dialogo que ofereceu um continente a dor, ajudou a
reorganizar o pensamento e mediou as relacées intrafamiliares e as das
familias com a equipe do Instituto.

Minha participagdo nas reunides da pneumologia e do grupo de
cuidados paliativos pediatricos, assim como o0 acompanhamento dos pacientes
com FC na enfermaria foram importantes motivadores desse trabalho.

O convivio com pacientes/familiares e sua interacdo com a equipe
mostrou como as noticias dificeis se sucedem em virtude da evolucdo da
doenca nas internacdes, nos agravamentos e na fase terminal. Nessas
ocasides o0s profissionais em geral tém maior contato com as historias
familiares, os conflitos, a realidade social em que vivem e a maneira como
essas pessoas lidam com a doenca— suas estratégias, dificuldades e
Sucessos.

Ao coletar Informacdes sobre como tais experiéncias sdo percebidas
pelos usuarios, pretendo gerar reflexbes e acdes que possam facilitar o
entendimento dos profissionais sobre a delicada trama — tecida pelo biol6gico,

0 psiquico, o social e o cultural — em que estdo enredadas a pessoa e sua
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doenca. E um dos objetivos do presente trabalho é contribuir para se conceber
uma estratégia de bem cuidar consonante com o Sistema Unico de Satde —
SUS e as necessidades socio-coletivas do pais.

A escassez de trabalhos voltados para as percepcdes de familiares
desses pacientes sobre as noticias dificeis que recebem € confirmada pela
pesquisa nas fontes da Biblioteca Virtual em Saude — BVS. Para os descritores
“fibrose cistica/criangca/comunicacao/familia” foram encontrados trés artigos,
dentre os quais apenas um aborda a questdo das percepcdes de familiares
sobre o suporte que lhes foi oferecido pela equipe de saude na ocasido do
transplante pulmonar. Para os descritores “FC/crianga/revelacdo da verdade”
foram identificados sete artigos, a maioria deles ligada as consequéncias da
implantacdo do rastreamento da FC no periodo neonatal.

Como ainda ndo ha um descritor para o termo “mas noticias”, ou para
“noticias impactantes”, optei por utilizar a expressao “noticias dificeis”,
nomenclatura adotada pelo Instituto Nacional do Cancer — INCA para identificar

essas comunicagoes.
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1.3- Objetivos

1.3.1 — Objetivo Geral
Apreender os sentidos que os familiares de pacientes com fibrose cistica

atribuem as noticias dificeis.

1.3.2 — Objetivos Especificos

Apreender:

a. Como a familia recebe as noticias referentes a doenca e ao tratamento da
crianga.

b. Como as noticias afetam a convivéncia da familia com a crianga.

c. O que os familiares consideram noticias dificeis.
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2- REFERENCIAL TEORICO

2.1 — Nada sera como antes: vivendo com a doenca cronica

Como a pedra que atirada em &guas calmas provoca reflexos em
circulos concéntricos, o adoecimento cronico atinge as diversas areas da vida
de uma pessoa. Do mais particular ao mais publico desses aspectos, o
adoecimento transforma seu cotidiano, requerendo mudancas que vao das
rotinas diarias aos planos para o futuro, da visdo de si mesmo até a visdo do
mundo a sua volta.

As doencas cronicas sao aquelas enfermidades de longa duracéo,
incuraveis ou que deixam sequelas que afetam o viver em suas muitas
dimensdes. Alteram-se as relacées com a familia, com a sociedade, com as
instituicbes de saude, com os cuidadores e demais grupos, assim como as
crencas e os valores pessoais 1213141316

No intuito de compreender e ordenar os fenébmenos do corpo e na busca
de um discurso universal, a biomedicina tratou-o como a uma maquina
composta por diversos sistemas em conjugacao, e, baseando-se em modelos
vinculados a causalidade, generalizou e naturalizou o seu funcionamento'’.

No entanto, o crescente desenvolvimento dos recursos tecnolégicos e a
tendéncia a uma interpretacdo das doencas que se restringe ao aspecto
biomédico tém desconsiderado a pessoa em sua totalidade, e ignorado que
sobre o corpo fisico incidem também aspectos sociais, politicos e culturais.
Percepcdes e interpretacdes sobre a doenca se refletem nas agdes e, portanto,
no modo como pacientes cronicos lidam com seu adoecimento e na forma

como pacientes/familiares entendem seu estado, a que o atribuem, quem
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escolhem para tratd-los, como se relacionam com as instituicbes e no quanto
aderem ou nao as recomendacoes recebidas dos profissionais de saude. A
experiéncia da doenca, entdo, tem como foco a pessoa enferma e seu
processo subjetivo de vivenciar essa condicdo. Dai a distincao feita pela
antropologia americana entre disease e illness. Ou seja, a diferenga entre os
aspectos puramente biomédicos de uma doenca — disease— e 0 impacto
causado sobre os sujeitos que a experimentam nao apenas fisicamente, mas
em todas as instancias do dia a dia — illness. Ha ainda um terceiro termo
referente ao adoecimento — sickness —, que envolve componentes
macrossociais tais como economia, politica, instituicdbes e suas influéncias
sobre o risco de adoecimento'? 13141516,

Sao cada vez mais relevantes os estudos sobre os aspectos que
extrapolam as condicdes fisicas do corpo e suas manifestacoes em sinais e
sintomas, 0 que se deve ao aumento da incidéncia de doengas crbnico-
degenerativas na populacdo. O arsenal de recursos biomédicos nas
sociedades modernas permitiu transformar em crénicas algumas enfermidades
antes fatais, aumentando a expectativa de vida e, com isso, os efeitos delas
sobre a vida como um todo 213141519,

Para Byron Good'®, a experiéncia da doenga altera a percepcdo do
“mundo da vida” — o chamado worldlife’. Pessoas que sofrem de doencas
cronicas ou de condicao clinica que represente uma ameaca a vida sofrem
deformagdes de importantes componentes do senso comum da vida diaria.

Nessa situacdo, muitas certezas mudam: a suposicao de se ter algum controle

sobre os acontecimentos; a ideia de que todos vivenciam o mesmo mundo; a

'Worldlife (Alfred Schutz): o mundo dos significados comuns intersubjetivamente partilhados.
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importancia e a velocidade do tempo; o foco da atencdo; a percepcao das
prioridades, assim como a confianga no préprio corpo e na vida'®.

Habitualmente os acontecimentos sao percebidos como dependentes da
acao da prépria pessoa e 0 corpo € o sujeito dessas acdes. Porém, alteracoes
provocadas pela doenca fazem com que o corpo pareca atuar por si proprio,
estranho e independente, como um inimigo 2.

Ainda segundo o autor, o senso comum de que compartilihamos e
experimentamos o mesmo mundo com e como todos a nossa volta fica
afetado. O mundo do doente € vivenciado como diferente e incompreensivel
para os outros, fazendo com que ele se sinta alijado, excluido do mundo, da
vida diaria do trabalho e das realiza¢des das outras pessoas.

A doenca afeta a percepcgao interna do tempo: faz com que ele pareca
mais curto, precioso, despertando no individuo a ideia de que nao deve ser
desperdicado. Esse tempo interno ndo se mede quantitativamente e, portanto,
ndo corresponde ao tempo césmico marcado pelo reldgio. E um tempo
particular, as vezes percebido pelo doente como mais lento, outras vezes como
mais rapido do que para as outras pessoas'°.

Good' descreve como a atencdo — costumeiramente larga e
ativamente distribuida sobre os acontecimentos do nosso dia a dia — passa a
focar sintomas e condicbes de saude ou a estar alterada pela acédo de
medicamentos. O foco do doente muda em fungédo de seus temores e tensdes
diante da ameaca e incerteza sobre sua saude.

O mundo social, habitualmente regido por objetivos intencionais e

prioridades, esta subvertido pela proeminéncia da doenca. A doenca controla e
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altera planos, impondo seu ritmo a pessoa: sua vida passa a girar em torno do
sofrimento e da medicina'®.

Por dltimo, a pouco usual nocdo da finitude e a consequente ansiedade
referente a consciéncia da morte tornam-se presentes, provocando na pessoa
a desconfianga em relacao ao préprio corpo, um sentimento de ter sido traida;
além disso, também o de que o mundo nao é confiavel'®.

A prolongada convivéncia com a doenca afeta a autoestima, podendo
trazer sentimentos de vergonha pelas alteracées do corpo ou seu inadequado
funcionamento, assim como o estigma diante do olhar dos outros e as
modificacdes do conceito de si mesmo. A ruptura biografica decorrente do
tempo de convivio com a doencga induz a uma reflexdo sobre esses fatos, na
tentativa de o doente reassumir o controle sobre sua vida 2%%"°,

Ainda que os pais sejam o foco desta pesquisa, podemos admitir que,
devido a usual proximidade do vinculo familiar, a doenca afete suas vidas tanto
quanto a dos seus filhos adoecidos. As incertezas quanto ao futuro da crianga;
a submissdo as regras das instituicbes de saude; a adaptagdo da rotina as
recomendacgdes de tratamento e cuidados com o doente; os reflexos sobre a
vida social e profissional; os temores de perderem seus parceiros afetivos
devido ao distanciamento do corpo e da alma para dedicarem-se a crianga; o
sofrimento emocional e o adoecimento decorrentes do desgaste fisico e
mental; a reducdo do cuidado com os outros filhos sdo algumas das
consequéncias que os pais experimentam na dificil caminhada ao longo da
vida, cuidando de uma crianca cronicamente adoecida?.

Além disso, mesmo quando profissionais e familiares/pacientes tém a

mesma origem social e cultural, eles veem os problemas de saude sob o6ticas
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muito diferentes e sao diversos os seus sistemas de comprovacao e avaliacao
da eficacia dos tratamentos, o que gera outro desafio que pode ocorrer na
relacdo dos pais com a equipe de saude. O problema entdo reside em garantir
a adequada comunicagao durante o encontro entre os atores. Essa dificuldade
€ atribuida ao processo de enculturagdo do estudante da area de saude. Nessa
Otica, aspectos como a racionalidade cientifica; a énfase na mensuracao
objetiva e numérica e dos dados psicoquimicos; o dualismo mente-corpo; a
visdo das doencas como entidades; o reducionismo e a énfase no individuo
paciente, desconsiderando sua familia e comunidade, permanecem inculcados
nesses profissionais regidos por um modelo de ciéncia ocidental que tenta
impor, com esses parametros, um sentido ao caos fenomenolégico®'°.

Em contraponto, a antropologia da salde, ramo recente da antropologia’
tem sido considerada a mais cientifica das humanidades e a mais humana das
ciéncias. Esses estudos reafirmam o papel da cultura como um conjunto de
principios implicitos ou explicitos que, transmitidos pelos membros de uma
dada sociedade as novas geracgdes, ensina aos individuos como ver o mundo,
como vivencia-lo emocionalmente, como portar-se em relacdo as pessoas, as
forcas sobrenaturais, aos deuses e ao ambiente natural. Essa lente herdada
também molda as maneiras pelas quais pessoas de diferentes sociedades e
culturas explicam as causas das doencas, escolhem tratamentos em que
acreditar e elegem profissionais aos quais recorrer. Esse ramo também estuda
como as crencas e praticas operam mudancas bioldgicas, psicolégicas e

sociais do organismo humano tanto na satde quanto na doenga®.

" Estudo holistico da humanidade, suas origens, desenvolvimento, organizagao politica e social,
religido, linguas, arte e artefatos.
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A antropologia da saude tem contribuido de maneira fundamental para a
compreensao de que mesmo a apreensao do sentido das palavras natureza ou
natural em sua aplicacao relativa ao corpo passou pela transformagao daquela
lente — ou seja, ja resulta da acdo do universo cultural, das construcdes
sociais incorporadas a estrutura dos sujeitos ao longo de sua formacao e
educacido’>?.

Um exemplo da potente acado da cultura pode ser visto no estudo sobre
gravidez e maternidade de Paim®, em que a autora cita trabalhos de Margareth
Mead (apud ?*) em trés tribos da Nova Guiné. Nesses trabalhos fica evidente o
carater socialmente construido dos significados da gravidez para diferentes
sociedades ou até entre distintos grupos de uma mesma sociedade. Em uma
das tribos estudadas, a gravidez é recebida com desgosto, a comunidade se
afasta do casal, a mae ndo tem prazer em amamentar e 0s pais sao
impacientes com a crianca. Numa segunda tribo, a crianca é mantida bem
alimentada e confortavel, e, numa terceira, ha fortes lacos de solidariedade
entre as mulheres, sendo a tarefa de alimentar a crianca dividida entre todas as
esposas do seu pai.

Sendo assim, Paim®* reafirma que os eventos corporais ndo sdo apenas
indicios naturais do funcionamento biolégico. Eles sdo construgdes simbdlicas
que se impdem ao individuo e, portanto, precisam ser vistos num contexto mais
amplo, o que reforga a importancia de os profissionais de saude darem voz aos
pacientes e seus familiares, apreendendo os sentidos atribuidos aos eventos
por eles vivenciados sem a habitual naturalizagéo restrita a visdo biomédica.

A relevancia desses estudos também esta na influéncia que eles podem

ter sobre a adequacéo e eficacia das politicas publicas. Como se observa no
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estudo de Leal®

sobre fertilidade e contracepcao, as légicas que ordenam as
representacdes também regem as praticas de uma populacéo e se sobrepdem
as informacdes obtidas nos servigcos de saude.

Leal®®

mostra como as recomendacdes médicas sdo desconsideradas
pelos pacientes em razdo da compreensdo popular sobre o periodo fértil. O
autor constatou a expressiva homogeneidade do entendimento popular do
grupo estudado, que desloca para o periodo da menstruagdo — por volta do
vigésimo oitavo dia do ciclo — o periodo fértil da mulher. Entretanto, de fato,
esse periodo ocorre em torno do décimo quarto dia do ciclo. O entendimento
popular se da pela crenca que equipara o fluido menstrual ao esperma e,
“portanto”, ligaria ambos os fluidos a noc¢ao de fertilidade.

Por essa razao, as populagbes feminina e masculina apreendem de
forma equivocada as recomendacées médicas quanto a contracepcao,
correndo a mulher maior risco de engravidar no caso de o intento ser a
contracepcdo. No que se refere & significacdo dos eventos, Leal®® demonstra o
quanto a autonomia das culturas populares pode interferir nos resultados
daquelas politicas publicas que levam em conta apenas informagdes
biomédicas.

Pelo carater cronico da FC, a apreensdo do que acontece com
pacientes/familiares em virtude da doencga requer a consideracao do contexto
em que ela ocorre, das vivéncias, valores e crengas relativas ao adoecimento.
Nas palavras de Good', o adoecimento — illness — é visto como uma
“sindrome de experiéncia”, ou seja, como um conjunto de palavras,
experiéncias e sentimentos que tipicamente andam juntos na visdo dos

membros de uma sociedade. Conhecer essas logicas leigas, particulares, e
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suas influéncias sobre as praticas referentes a saude reforca os objetivos desta

pesquisa.

2.2 - O olhar biomédico sobre o corpo com fibrose cistica

A fibrose cistica — FC é a mais importante doenca hereditaria
autossémica recessiva que pode levar a morte a incidir sobre a raga branca.
Nas duas ultimas décadas as novas abordagens da doenca fizeram aumentar
dramaticamente a expectativa de vida dos doentes, mas a possibilidade de
cura ainda € remota. A FC permanece universalmente fatal, sendo a doenca
pulmonar avangada a principal causa de morte?.

No Brasil, a incidéncia estimada para os estados do Parang, Santa
Catarina, Minas Gerais e Sdo Paulo sao, respectivamente, de 1:9.520, 1:8.779,
1:9.115 e 1:8.403. O Ministério da Saude estima que haja cerca de uma crianca
com FC para cada dez mil nascidas vivas no pais®’?,

Desde o surgimento dos primeiros registros sobre a FC — quando os
doentes faleciam no primeiro ano de vida — até o presente momento, houve
um importante incremento da sobrevida. O diagnostico e tratamento instituidos
precocemente, o manejo multiprofissional em centros especializados e o
acesso a terapéutica adequada tém sido fatores importantes para que se
alcancem melhores resultados®®. Dados da Cystic Fibrosis Foudation®
mostram que metade dos pacientes sobrevive até pouco mais de 37 anos nos
EUA.

Nos ultimos trinta anos, nenhuma outra doenca mobilizou tao intensa e
organizadamente os familiares em torno de associa¢des que se constituiram na

Europa, nas Américas e, inclusive, no Brasil®'.
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A doenca acomete células de varios 6rgaos, mas nem todos os
individuos tém expressbes clinicas semelhantes. Mais de mil mutacdes
determinam a doenca. A mais comum, a AF508, tem prevaléncia de 70% em
caucasianos canadenses, americanos e norte-europeus, e de 23 a 55% em
brasileiros®’.

De acordo com a Cystic Fibrosis Foundation, existem dois grupos de
criterios para diagnéstico, cada um com trés elementos. No grupo A
encontram-se 0s sintomas da doencga, a histéria familiar relacionada a fibrose
cistica e o resultado positivo do teste do pezinho ampliado (TIR — tripsina
imunorreativa). No grupo B esta a identificacdo das duas mutagdes da FC na
andlise genética, além do teste do suor e/ou do exame de diferenca de
potencial nasal (DPN) positivos. E preciso que a crianga possua ao menos um
critério do grupo A somado a um critério do grupo B para que se faca o
diagnéstico da doenca®.

A FC pode ser precocemente detectada por meio do método da tripsina
imunorreativa (TIR) que faz parte do teste do pezinho ampliado. O teste
consiste na coleta de algumas gotas de sangue da regido do calcanhar do
recém-nascido, e deve ser feito entre as primeiras 48 horas a partir do seu
nascimento até o sétimo dia apdés o parto. Realizada nas maternidades
publicas ou em postos de saude, essa coleta, que é gratuita, faz parte da
triagem neonatal e € um direito assegurado pelo Estatuto da Crianca e do
Adolescente desde 1990 em todo territdério nacional. A Associacdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais de S&o Paulo é hoje o maior Servico de Referéncia

em Triagem Neonatal (SRTN) credenciado pelo Ministério da Saude.
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Entretanto, o padrdo-ouro™ para o diagnéstico de FC é o teste do suor,
que, além de nado ser invasivo e do baixo custo, tem elevada sensibilidade e
especificidade de 95%. No entanto, o teste negativo ndo descarta a doengca em
suas formas atipicas, e esta deve ser confirmada com estudo genético ou
medicao de potencial de membrana (DPN). O método, em fase implantacao no
IFF, é mais uma opc¢éao diagndstica para quando o teste do suor for negativo,
porém alguns sintomas caracteristicos estiverem presentes®.

Muitos dos sinais e sintomas da FC sdo os mesmos para diversas
doencas com alta incidéncia em nosso meio — como as doencgas respiratérias,
a desnutricao e diarreias —, sendo necessario que o pediatra fique atento ao
diagnoéstico diferencial. Devido ao seu carater multissistémico e crénico, o
tratamento deve ser realizado em centros de referéncia e por uma equipe
multidisciplinar.

Ribeiro e colaboradores®' procederam a uma revisao bibliografica sobre
o assunto. Os dados apontam que as manifestacdes clinicas podem ser muito
variaveis, podendo ser detectaveis ainda no utero, como € o caso do ileo
meconial, e até na vida adulta.

Na FC o defeito basico provocado pela doenga esta na secrec¢ao do ion
cloro, que interfere no transporte ibnico no nivel celular, acarretando a
desidratacdo dos fluidos, o0 consequente aumento da viscosidade das
secrecdes mucosas que leva a obstrugdo de ductos em pulmdes, pancreas,
intestinos, figado e testiculos, a reacdo inflamatéria e ao posterior processo de

fiorose®'.

" 'Um teste reconhecido como sendo capaz de determinar o verdadeiro estado de doenca de
um paciente, independentemente dos resultados de teste positivo ou negativo ou
sensibilidades e especificidades de outros testes de diagndéstico.
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No pulméo, o espessamento da secrecdo favorece sua retencéo; a
colonizagao bacteriana secundaria provoca alteracdes do epitélio bréonquico e
dificulta que essa secrecdo seja levada para partes mais altas da arvore
pulmonar e eliminadas. Formam-se rolhas mucopurulentas nos brénquios e
bronquiolos e podem ocorrer pneumonias de repeticdo, principalmente em
pacientes mais jovens. Com a evolucdo, ha uma deformagcdo da anatomia e
consequente alteracao funcional do pulmao pelas bronquiectasias, e dilatagdes
dos bronquios que, geralmente, ocorrem apdés o segundo ano de vida. A
deficiéncia de ventilacdo nas dareas afetadas promove alteracbes da
vascularizagdo pulmonar que podem levar as hemorragias®'.

Os mesmos autores apontam a tosse persistente como o sintoma mais
comum, que pode, inclusive, perturbar o sono e a alimentagdo em lactentes.
Muitas criancas tém histéria de bronquiolite de repeticdo, sindrome do lactente
chiador, infeccdes recorrentes do trato respiratério ou pneumonias recidivantes.

Ainda segundo Ribeiro e colaboradores®!, as manifestacdes digestivas
s80, na sua maioria, secundarias a insuficiéncia pancreatica (IP). Também ali o
espessamento das secrecbes forma tampdes mucosos nos canaliculos
pancreaticos, impedindo a passagem de enzimas para o duodeno, 0 que
acarreta ma digestdo e ma absorcao de nutrientes. Causa também diarreia
cronica e desnutricdo caldrico proteica, esta acentuada por outros fatores
inerentes a FC.

A IP esta presente em cerca de 75% desses pacientes desde o
nascimento, em 80-85% até o final do primeiro ano de vida, e em 90% na idade
adulta. Pacientes que ndo desenvolvem IP tém melhor prognédstico por

conseguirem manter um melhor estado nutricional®'.
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A primeira manifestacao da IP na FC é o ileo meconial, obstrucdo do ileo
terminal por mecénio espesso, que aparece em 15-20% dos pacientes. A
maioria (90%) dos diagnosticos de ileo meconial é relativa a FC. Portanto,
deve-se considerar todo paciente com ileo meconial como possivel portador de
FC, até prova em contrario. Outra manifestacdo que pode ocorrer ainda no
periodo neonatal, em cerca de 5% dos pacientes com FC, é o edema
hipoproteinémico secundario a IP, uma forma gravissima da doenca e que
costuma levar & morte em curto espago de tempo®'.

Com a progressao da doenca e sempre que existem alteracdes
respiratérias hipoxémicas — manifestacao clinica de alteragédo respiratéria que
consiste na quase auséncia de oxigénio no sangue arterial —, indica-se
oxigenoterapia. Com o tempo, os pacientes se tornam dependentes de
oxigénio: inicialmente pelo periodo de algumas horas por dia, mas depois ja
ndo podem prescindir dele, ficando ‘ligados” ao aparelho fornecedor de
oxigénio por todo o tempo®'.

Por vezes ha indicacao de tratamentos cirdrgicos devido a complicacoes
do quadro pulmonar; a gastrostomia esta indicada quando a IP compromete o
estado nutricional e o transplante pulmonar como ultimo recurso de tratamento.
Esses procedimentos sdo realizados de acordo com a necessidade de cada
paciente, levando-se em conta a relagdo risco-beneficio para preservar a
qualidade de vida®'.

No Brasil, segundo Camargo® o principal obstaculo ao transplante
pulmonar é a indisponibilidade de érgaos doados e equipes especializadas. Ha
também pré-requisitos para indicacdo do procedimento e os pacientes sao

aceitos segundo critérios de cada centro especializado.
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Segundo o autor, alguns critérios clinicos devem ser observados para a
indicacao do transplante. Isso se deve ao fato de o transplante ser um
procedimento de risco que, se indicado antes de determinado estagio da
doenca, pode encurtar a vida do paciente. Esse dado é importante, pois nao
raramente os familiares questionam o porqué de se deixar a doenca atingir
estagio tdo avancado para indicar esse procedimento. E comum que se veja o
transplante como a solucédo para todos os problemas referentes & FC*2.

No entanto, o pulmédo é o 6rgdo menos resistente a isquemia, o que
mais desenvolve injaria por reperfusdo — intervencdo farmacoldgica ou
mecanica para recanalizar vasos abordados durante a intervencao cirargica —
e 0 mais suscetivel a rejeicdo, pelo fato de funcionar como uma sentinela
imunoldgica. Além disso, por ser o unico 6rgao transplantado que permanece
em contato com o ambiente, o0 pulmao esta sujeito a infecgdes oportunistas.

Ha também contraindicagdes absolutas para o transplante, tais como
outras infeccbes ou comorbidades ndao consequentes da FC, além de uma
questdo social: a da auséncia de estrutura social e familiar adequadas. Uma
dessas restricoes se deve a necessidade de que o paciente esteja a (pelo
menos) duas horas do local do centro de transplante, em caso de 6rgao
proveniente de doador morto. Para a familia significa, por vezes, ter que
mudar-se para outro estado, arcar financeiramente com todas as despesas
envolvidas nesse deslocamento, além de estar fora do alcance do apoio do
restante da familia. Outras condicbes pré-existentes, como a IP, a osteoporose
e as colonizagdes por determinadas bactérias, podem ser complicadores que
interferem no sucesso do transplante. Pelo menos 68% dos transplantados

sobrevivem no primeiro ano poés-transplante e 50% apés o quinto ano. O
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primeiro més é o periodo em que ocorre a maior mortalidade por infecgoes,
complicagdes cirurgicas ou rejeicdo do érgao. A rejeicdo crbnica, que ocorre
em cerca de 60% dos casos, € um complicador que leva a perda progressiva
da funcgéo do enxerto, reduzindo a sobrevida pés-transplante®.

Isso significa que as familias precisam ser bem informadas sobre o fato
de o transplante pulmonar ndo ser apenas a troca de um érgao doente por um
saudavel, e que oferece a garantia de boa qualidade de vida. Existe risco de
morte antes do procedimento devido a longa espera por reduzida
disponibilidade de érgdos para doacdo; durante o ato cirdrgico, como em
qualquer procedimento; e no pos-operatério, pelos riscos de rejeicao e outras
complicagdes inerentes a FC.

No Brasil ainda ndo temos dados precisos, mas estudos de uma coorte
de Campinas/Sao Paulo compreendida entre 1999-2000 mostrou que a
mediana da sobrevida dos pacientes apés o diagnostico foi de 18,4 anos. Isso
representa um avango, se compararmos esse numero aos das décadas
anteriores, porém o Brasil ainda estd distante do desempenho de paises
industrializados. Esse patamar corresponde ao da década de 1980 nos EUA%,
Porém, seja qual for o tempo de exposicdo do doente e sua familia a FC,
havera repercussGes importantes em suas vidas — sociais, culturais,
econbmicas, emocionais — e as pesquisas qualitativas em saude tém
favorecido um conhecimento maior sobre como doentes crénicos vivenciam

essa condi¢do para além de seus aspectos fisicos.
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2.3 - A vida com e apesar da fibrose cistica: a experiéncia da pessoa

A FC é tanto uma doenca cronica como uma potencial ameaca a vida.
Requer um regime de tratamento continuo, regular, que ndo é apenas
cansativo ou aborrecido, mas requer de pacientes e familiares que encararem
vida e morte a todo o momento, de forma consciente ou ndo e em cada
atividade da vida diaria®*.

Por afetar multiplos sistemas do corpo, a FC requer diferentes cuidados,
entre os quais prolongados exercicios fisioterapicos e nebulizagdes vérias
vezes ao dia para melhora da fungdo pulmonar, assim como medicamentos
que incluem a reposicdo de enzimas pancreaticas antes das refeicbes, com
dietas especificas para possibilitar melhor absorcdo dos nutrientes e evitar a
desnutricdo®'. Quando indicados, os exercicios fisicos podem diminuir a perda
da fungdo pulmonar, aumentar a massa muscular, reduzir a perda 0Ossea,
melhorar a autoestima e a qualidade de vida dos pacientes®.

As hospitalizagdes — que podem ser frequentes, seja pelas agudizacdes
do quadro seja para o tratamento regular de colonizagdes por bactérias
comuns a FC — sao percebidas de forma ambigua pelas criangas. Se por um
lado reconhecem a importancia do tratamento, por outra se ressentem da falta
da rotina e privacidade doméstica, do afastamento de outros familiares,
amigos, escola, brincadeiras, brinquedos de apego, além de perda da
liberdade. Também os pais, em especial a mae, estdo sujeitos a restricoes de
suas atividades anteriormente habituais e passam por periodos de impaciéncia
e irritagdo com seu/sua filho(a), o que é facilmente percebido pelos pequenos®.

O percurso ao longo da doenca pode ser acidentado, compreendendo

altos e baixos no estado de saude dos pacientes. Em geral sdo as maes que
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deixam a casa, o trabalho, outros filhos e seus parceiros para acompanhar a
crianca aos procedimentos ambulatoriais e as hospitalizagées®.

Durante o tratamento dessas criancas, em razdo de sua dependéncia
legal e emocional, os pais, também segundo o artigo quatro do Estatuto da
Crianca e do Adolescente®”’, sdo responsaveis por assegurar a elas o
adequado tratamento de saude.

Devido a gravidade da FC, os pais recebem diversos tipos informacdes
sobre seu estado de saude. Desde o diagnéstico, que pode ocorrer muito cedo,
sucedem-se as noticias dificeis sobre a evolugao do quadro. A tendéncia é que
— acompanhando o natural agravamento da doenca em seu carater evolutivo
— essas informacgdes ocorram continuamente e que venham a afetar a forma
como as noticias sado vivenciadas, dependendo de como as familias as
percebem.

Porém, mais do que sobre a rotina trabalhosa e cansativa — que exige
da familia dedicacdo, e da crianca envolvimento e paciéncia —, sdo 0s
significados do que seja viver com FC que se tem tentado compreender. O que
acontece na vida de pacientes/familiares para além do conhecimento fornecido
pela biomedicina? Como as prescricées dos profissionais de saude impactam o
viver dessas pessoas? Estudos qualitativos buscam desvendar essa area e
decifrar 0 que ocorre desde a percepcdo mais intima até as repercussdes
sociais do adoecimento.

Sao muitas as repercussdes da FC no dia a dia de pacientes/familiares,
no qual o medo € seu companheiro constante. Surge de forma aguda em
momentos como o do diagndstico ou de complicacées do quadro clinico, mas

também esta presente de forma difusa, crénica, no dia a dia. Ter um
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sangramento pulmonar ou saber sobre a morte de alguém com a mesma
doenca reaviva o0 medo que esta subliminarmente onipresente em todas as
pessoas que tém familiares com FC*.

Doentes e familias convivem com a ameaca da incurabilidade, com os
limites impostos pela enfermidade, com o estigma e a morte. A vida diferente
gue 0s pais sao obrigados a levar os desqualifica frente a sociedade; e o fato
de carregarem 0s genes da doenca acrescenta sofrimento e marcas a familia.
A sobrecarga emocional pode revelar aspectos dos vinculos familiares que
emergem da tensdo que a FC acrescenta a seus componentes e pode ser fator
desagregador da estrutura do grupo. A esperanca abalada a cada sinal da
evolucdo da doenca demanda reiteradamente maiores esforcos para a
recomposicdo emocional dos pais, o que afeta as relagdes intrafamiliares®.

Um sentimento de pesar e de perda antecipada fazem com que a dor
seja constante para pacientes/familiares. A vida da crianga é quantificada, o
corpo mensurado, seu tempo de vida inconscientemente calculado a cada
intercorréncia. Mesmo criangas muito jovens podem perceber as ameacas da
FC, como no caso da menina de oito anos citada no trabalho de Jussep e
Parkinson®. Ela desenhou um controle remoto denominado vida-remoto
(liferemote). Nele havia botbes destinados a acelerar (fast-foward) para
desviar-se dos momentos de dificuldades, e outro botdo nomeado “vivendo”
(living), mostrando seu desejo de poder controlar e superar obstaculos, assim
como sua nogao do risco de morte 3.

Ha nos pais 0 medo de falharem nos cuidados com a crianga e a certeza
de que o insucesso vird. Para uns nao importa quao rigoroso sejam cuidado e

tratamento, mais cedo ou mais tarde a FC se impde e os alcanga, significando



43

para eles que falharam em manter seus filhos vivos®. Para outros, como obtido
na pesquisa de Damido®®, uma das crencas é a de que a cura vira logo, pois,
com todos os cuidados dedicados ao(a) filho(a), se estara ganhando tempo e
se podera usufruir de novas descobertas da medicina.

A luta pela manutencdo da vida € outro conceito que encerra nao
apenas as estratégias adotadas para enfrentar a FC (como € o caso da reagao
ao medo), mas uma forma de amenizar o sentimento da falta de controle e
impoténcia diante da doenca, demostrando que o0s envolvidos nao estédo
passivos. A extrema e rigorosa dedicacdo aos esquemas de tratamento é um
exemplo dessa luta.

E porque a doenca crbnica permeia suas vidas em todos os aspectos,
estando presente tanto na esfera privada quanto na publica, a FC passa a ser
central nas relacdes sociais'>. H4 uma luta desses familiares no sentido de
comprometer todas as instadncias envolvidas com a crianga — como as
instituicdes de saude, a escola, a familia estendida — e, com isso, conseguir
prolongar sua vida. Nas instituicbes de saude, procurando a sensibilizacao e
melhor comunicagdo com os profissionais; na escola, orientando e ensinando
sobre as peculiaridades da crianga com FC; e, na familia, fazendo-a entender
melhor as particularidades e limitacdes dessa condicdo>*°.

A escola tem importante papel na socializagdo das criangas, mas pode
gerar dificuldades em razdo da forma como lida com as particularidades
decorrentes da doenca dos alunos com FC, ja que as consultas, internacoes,
visitas aos diversos servicos tornam irregular o comparecimento as aulas®.

A escola podera ser um desafio para a crianga, jA que sera uma

experiéncia de exposigcao de suas diferencas. L4 ela ndo estara acompanhada
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da familia e, mais que seus colegas, precisara lidar com questdes referentes a
sua aceitacdao e compreender os cddigos que lhe permitirdo conviver e falar, ou
nao, sobre sua doenca. Podera também descobrir formas de viver diferentes da
sua. Na escola ela talvez precise fazer uso de medicagdo ou de algum
equipamento e, com isso, atrair a curiosidade das outras criangas, assim como
descobrir, por exemplo, que para seus colegas o ato de almogar possui uma
conotacdo de alimentagdo — e nao de tratamento, como no seu caso>**°,

Os cuidados exigem das familias rigor sistematico e vigilancia constante,
sem trégua. Para algumas, eles fazem parte de um pano de fundo (da vida)
relativamente bem aceito, ou seja, ja estdo incorporados ao cotidiano. Para
outras é uma experiéncia traumatica que envolve coercdo e manejos sofridos,
uma vez que devem executar pessoalmente esses cuidados. Em qualquer dos
casos, a vida precisa ser remodelada, adaptada as exigéncias da doenca®-*.

A familia assume fung¢des no tratamento, e passa a ocupar uma nova e
fundamental atividade: como se fossem técnicos de saude, ela precisa avaliar
riscos, estar bem informada sobre assuntos de saude e, ainda, manter contato
constante com a equipe médica®=*. Dessa forma, o cuidado é percebido pela
familia como o Unico meio de espacar as agudizacdes e afastar a morte da
crianga, o que implica a decisao de ir ao limite para manté-la viva, assim como
a de viver em funcdo dela®.

As narrativas dos pais também falam a respeito da luta por informacao
sobre a doenca, principalmente na fase de diagnostico. O contato com a equipe
de saude passa pelas vicissitudes da ambivaléncia da comunicagéo, pois nao

hda uma garantia de que aquilo que foi ouvido pelos familiares seja

compreendido. Mesmo quando a linguagem técnica ndo é um obstaculo, no
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caso de os pais trabalharem na area de saude, ainda assim obter informacao
pode ser percebido por eles como algo semelhante a “tirar leite de pedra” **.

A FC pode ainda envolver lutas pelo fornecimento de medicacdes
especificas, por atendimentos especializados junto aos planos de saude
privados, para obtencdo de aparelhos para as criangas em dependéncia de
oxigénio, para ajuda financeira em casos de tratamento fora do domicilio (como
€ o caso dos transplantes de pulmao que sé ocorrem em poucos locais do
pais). A judicializagcdo da saude ocorre de forma mais intensa a partir da
Constituicao de 1988, que elevou 0 acesso a saude a condicdo de direito
fundamental. No Rio de Janeiro, entre 2001 e 2005 houve um incremento de
350% dessas agdes relativas a todos os tipos de patologias*'.

Os reflexos do adoecimento crénico de uma crianga nos irmaos
saudaveis podem trazer consequéncias negativas para estes, como a reducao
da atencédo que lhes é dada, o que, em geral, acrescenta o sentimento de culpa
nos pais. Mas pode também fazé-los amadurecer e tornarem-se criangas mais
empaticas em relacdo a pessoas em situacées adversas e as diferengas. Por
outro lado, da mesma forma que a doenca cronica da crianga traz sofrimento e
dor aos pais, também pode fazé-los apreciar as oportunidades da vida e
estabelecer prioridades, promovendo uma valorizacdo do viver pouco comum
aqueles que ndo viram a si ou a seus entes queridos em situacédo de risco.

Saber da experiéncia de pacientes/familiares em face da FC pode
contribuir para a compreensao dos obstaculos objetivos e subjetivos que eles
enfrentam. Além disso, pode facilitar uma abordagem empatica da questao por

parte dos profissionais de saude, favorecendo um tratamento mais abrangente,
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uma busca de estratégias para minimizar o medo diante dos desafios, uma
articulacdo mais estreita com eles e um melhor acesso a informacéo.

Todos esses aspectos poderao ser facilitadores da corresponsabilidade
nas tomadas de decisdo, mas precisam ser aplicados de forma personalizada a

cada paciente/familiar.

2.4 — Algumas fibras de uma mesma trama

Historicamente, os primeiros movimentos relacionados ao que mais
tarde viria a ser chamado de humanizacédo na saude, assim como os cuidados
paliativos tiveram inicio na mesma época. Mais importante que isso, muitos de
seus principios estao estreitamente ligados e ambos tém na comunicagcao um
pilar, sendo central, determinante em suas praticas.

A seguir sdo considerados alguns aspectos referentes ao acolhimento e
a comunicacdo na humanizagdo, sobre os cuidados vistos pela 6tica dos
cuidados paliativos e sobre as vicissitudes da comunicagcdo nas relagdes

terapéuticas.

2.4.1 — Acolhimento e comunicacao na humanizacao

Muito se tem discutido sobre a importadncia da humanizagdo em saude.
Segundo Deslandes®, desde a década de 1950, procurava-se descrever as
praticas, l6gicas e interacdes consideradas desumanizantes na area. Nos anos
de 1970, estudando sistematicamente o assunto, a sociologia médica
americana mapeou alguns dos aspectos centrais envolvidos nessas praticas. O

simpésio americano Humanizing Health Care, de 1972, ocorrido em Sao
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Francisco, enumerou alguns fatores estratégicos para a humanizacgao, tais
como a formacdo médica, a relacdo médico-paciente, a comunicagdo e o
direito a informacgdo, a hierarquia e o poder na producao de cuidados e nas
tomadas de decisdo, bem como os fatores psicoldgicos e subjetivos envolvidos.

A autora® cita os trabalhos de conceituacdo e analise da humanizagao
do cuidado realizados pela soci6loga Jan Howard em 1975, trabalhos esses
que contribuiram para o melhor discernimento quanto aos aspectos ai
envolvidos na area de sociologia médica. Embora a revisdo bibliografica de
Howard tenha sido feita com textos dos anos de 1960 e inicio de 1970, seus
achados ainda sao considerados atuais, apesar dos novos cenarios.

Esses achados — a seguir brevemente comentados — se referem a
fatores que contribuem ou impedem a humanizagcédo na area de saude.

Segundo Howard, “tratar pessoas como coisas” consiste em nao
reconhecer nos doentes a condicdo de pessoa e sujeito com sentimentos e
poderes, e, ao invés disso, racionalizar seu atendimento prestando-lhes um
conjunto de agbes padronizadas por servicos também estandardizados (apud
®). “A desumanizacéo pela tecnologia” envolve a mediacéo entre profissionais e
pacientes por meio de maquinas e procedimentos, 0 que torna a relagao
interpessoal eventual, dispensavel ou inexistente. Outra forma de
desumanizacado ocorre quando os doentes sdo usados como cobaias nas
pesquisas clinicas em que a “experimentacdo” ndo respeita limites éticos®. “Ver
pessoas como problemas” seria dar atencdo ao paciente apenas no que diz
respeito aos relatos que levem o profissional ao diagnéstico clinico,

desconsiderando sistematicamente a subjetividade dos pacientes e os conflitos
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gerados a partir de sua situagao clinica. Essas trés primeiras condicbes estao
relacionadas a racionalidade cientifica.

Outra prética que implica desumanizacéao é tratar alguns doentes “como
pessoas de menor valor” a partir de uma classificacado por status e pelo lugar
gue os pacientes ocupam na hierarquia de um determinado sistema social. Tal
pratica estabelece critérios como raca/etnia, classe social, género, eugenia ou
outros, dependendo das circunstancias. Ainda outra forma de desumanizar o
atendimento é tratar os pacientes como “pessoas isoladas” pelo fato de eles
passarem grande parte do seu tempo internados e afastados das relacbes
cotidianas (apud ®). Ja tratar as pessoas como “recipientes de cuidados
subpadronizados” consiste em oferecer a elas — por discriminacao,
negligéncia ou indiferenga — um cuidado de menor qualidade ou inferior ao
disponivel para o tratamento de determinada enfermidade. Igualmente
desumanizante é considerar 0s pacientes como “pessoas sem escolha”,
interferindo na sua autonomia e liberdade.

Na pesquisa de Howard citada por Deslandes®, a “neutralidade e
objetividade médica” — que estariam a favor da maior capacidade de
discernimento em momentos de decisées — poderiam determinar frieza no
relacionamento entre profissionais e pacientes/familiares. Essas atitudes
expbem a contradicdo de um grupo de profissées ligadas a saude, as quais,
por definicdo, deveriam respeitar a vida; porém, ao lancar mao de tais
neutralidade e objetividade, esses profissionais agem sob uma forma de
valoracado social que seleciona, exclui e discrimina seus objetos de cuidado.

“Tratar pessoas em ambientes estaticos e estéreis” é outra forma de

desumanizacdo. Este ponto refere-se ao atendimento em espacos que nao
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permitam a socializagdo e as trocas entre os sujeitos, e onde se leva em conta
apenas a funcionalidade necesséria ao tratamento — e n&o a ambiéncia e a
decoracdo que acolhe e conforta o paciente.

Os trabalhos consultados por Howard referem-se a responsabilidade
ética dos profissionais no que diz respeito a preservacido da vida; para a
socidloga, negar aos pacientes 0s recursos necessarios para preservar-lhes a
vida seria uma conduta desumanizante, exceto nas ocasides em que essas
condutas fossem fluteis, como, por exemplo, nos casos da obstinacao
terapéutica ou distanasia, que torna a morte lenta e sofrida (apud °).

Ainda citando Howard, as atitudes humanizantes estdo ligadas ao
fornecimento de cuidados que visam a atender as necessidades fisioldgicas e
psicolégicas das pessoas quando os referenciais socioculturais delas sao
levados em conta. A autora também considera que, qualquer que seja o0 modelo
de interacdo — face a face entre profissional e paciente; entre paciente e grupo
de cuidadores ou entre um grupo populacional e um grupo de profissionais —,
essas interagdes serdo humanizadas ou ndo de acordo com as singularidades
comunicacionais estabelecidas (apud °).

Howard realga aspectos ligados a defesa moral da vida humana, e
afirma a necessidade de reconhecer o “valor intrinseco” de cada pessoa,
independentemente de seu sfatus ou posicdo hierarquica. Para tanto, é
necessario considerar as questées de igualdade, equidade e os direitos de
qualquer pessoa a saude — e nao apenas os de quem pode pagar por isso. A
autora ressalta o fato de que cada ser humano é insubstituivel e, portanto,

singular, necessitando de atendimento genuinamente personalizado. Ressalta,
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além disso, que nem todo tratamento particularizado é humanizado, assim
como nem sempre o tratamento padronizado é desumano®.

Ver e tratar as pessoas de forma holistica diz respeito a necessidade de
se evitar a fragmentacdo do cuidado por diferentes agentes, pois a
fragmentacao impede que o profissional de saude tenha uma visdo mais global
do sujeito. Para haver um tratamento holistico, € preciso que se considerem 0s
aspectos relevantes da vida de pacientes/familiares, o como e com que
legitimidade eles serdo abordados pelos profissionais®.

Outros aspectos mencionados por Howard (apud ©) sobre pontos que
refletem a pouca humanizacao dos cuidados referem-se a estrutura nas quais
as interagdes profissional-paciente se dao e que dizem respeito as limitacées
impostas aos profissionais em razao de custo, pressao de pares ou exigéncias
administrativas. Ja no que tange aos pacientes, a desumanizagao ocorreria em
razdo de eles terem a liberdade restringida pela prépria doenca, pela falta de
conhecimento e por protocolos que lhes sdo impostos pela instituicao.

Para Howard, a humanizacao do cuidado esta baseada numa relacéo de
igualdade em algum nivel entre os profissionais de saude e os
pacientes/familiares, e apesar da assimetria existente entre os saberes de uns
e outros. Além disso, é necessario se levar em conta a possibilidade de haver
uma relagdo de reciprocidade e empatia entre os atores, como também o
acesso a informacgao por parte dos pacientes/familiares. O compartilhamento
de decisbes e responsabilidades seria uma consequéncia natural e esperada
desse “tratar o outro como igual”, humanizando o cuidado por meio do acesso

a informac&o sobre o diagndstico, o tratamento e suas consequéncias®.
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Ainda de acordo com a autora, a empatia e o afeto estariam na esfera
psicolégica dos aspectos humanizantes em saude. Quanto a empatia, Howard
pondera que deveria haver limitagdes a essa capacidade, pois ela poderia levar
a um excesso de identificacao do profissional de saude com o paciente/familiar,
0 que muito possivelmente afetaria o tratamento. Os afetos contribuiriam para o
acolhimento e estariam contidos também no didlogo entre os atores.

Deslandes® também destaca que os recentes trabalhos sobre
humanizagdo representam um esforco de traduzir em detalhes toda a
abrangéncia do termo nos diversos niveis de organizacdo e processos nas
instituicbes de saude. A humanizagao tem papel relevante em todos os niveis
— dos gestores aos usuarios — no compromisso com o trabalho necessario
aos processos de producdao em saude, no ambiente e nas adequadas
condicdes de trabalho. E em todos esses processos a comunicagdo tem um
papel-chave.

Deslandes e Mitre” discutem o que se considera mais um desafio a
humanizagdo na saude: a relevancia do entendimento no processo
comunicativo entre os atores. Para isto consideram: “O entendimento refere-se,
portanto, ndo ao consenso em Si ou aos seus conteudos que podem ser
transitérios, mas a disposicdo e dispositivos empregados para sua
producgao(...)”

No mesmo artigo, as autoras assinalam a pouca relevancia e o valor
monetario atribuidos aos procedimentos que envolvem a escuta e o
acolhimento, registrando que, em geral, eles ndo sdo sequer remunerados.

O fato é igualmente observado por Stephenson*® ao tratar das

necessidades em cuidados paliativos infantis. O autor diz que os clinicos sédo
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mais generosamente reembolsados financeiramente por seus procedimentos
do que pelas atividades multidisciplinares que envolvem a escuta e o
acolhimento. Para o autor, € preciso ao menos reconhecer que o profissional
despende grande quantidade de tempo falando com a familia e a crianga
separadamente, ouvindo-os ao longo do processo de tratamento e os
assistindo durante e apds o doloroso processo da perda.

Essas preocupacbées — que levam em consideracao tanto o respeito ao
paciente/familiar quanto aos profissionais envolvidos — coincidem também
com as da humanizacdo em saude. Os principios de humanizacdo e o0s
cuidados paliativos pediatricos falam sobre o comprometimento ético, a oferta
das melhores tecnologias, a simetria entre os sujeitos e a valorizagéo da vida e
da pessoa, independentemente do seu status. Destacam a importancia da
parceria e solidariedade, do dialogo, do respeito as diferengas, da coeréncia
entre pratica e discurso e da personalizacdo dos cuidados em reconhecimento
e respeito ao valor intrinseco da vida humana®.

Espera-se que os principios da humanizacdo estejam infiltrados e
absorvidos de forma “capilar’ e transversal em todos os niveis e acoes,
caracterizando assim uma construcao coletiva. Os aspectos éticos precisam
estar contidos no cuidado, assim como os projetos terapéuticos precisam ser
construidos em conjunto e por meio da comunicacao e do dialogo. Além disso,
os direitos dos usuarios sdo pecas fundamentais para a humanizagdo**®+.

No entanto, os aspectos inerentes ao processo comunicacional, como é
o caso do dialogo, pode colocar em risco a coeréncia entre discurso e pratica.
Isso porque é possivel que a dominagdo de um grupo sobre outro esteja

contida no discurso, ja que a detencdo do conhecimento e a normatizacao
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ameagam a legitima troca de argumentacdes. Nessas circunstancias de
decisbes existenciais é preciso haver ética e solidariedade, respeitando o
sofrimento e evitando a opressdo em relagao a pacientes/profissionais’.

As autoras alertam para o fato de que a comunicacao precisa ser vista
em sua potencial capacidade de aproximar, igualar, informar, legitimar,
“‘empoderar” ou, inversamente, distanciar, subjugar, ocultar, fragilizar e
desvalorizar. Nao é bastante proferir um conjunto de palavras na ilusdo de se
estar comunicando algo: € preciso que aquilo que se esta comunicando seja
inteligivel, verdadeiro, justo do ponto de vista da vida social e sincero no
aspecto subjetivo.

Deslandes e Mitre” ressalvam que a proposta nao é igualar os atores,
mas considerar os diferentes capitais de conhecimento na construgdo do
projeto terapéutico voltado para a vida, em comum acordo e, dessa forma,
fazendo sentido para todos. Ainda assim, fatores subjetivos envolvidos na
comunicagdo podem desqualificar de forma violenta o que vem do outro,
produzindo uma relagédo de poder que tende a legitimar o discurso de uns em
detrimento do de outros. H& ainda contido no discurso o poder nado sé das
palavras, mas daqueles que as proferem, jA& que o valor das palavras é
associado a posicao social de quem fala, conferindo-se a elas maior ou menor
importancia na dependéncia do capital simbdlico do grupo a que pertencem o0s
interlocutores.

Logo, as agcbes em saude ocorrem sem critica ao modelo vigente de
assisténcia e a assimetria entre os atores inclui as diferengas sociais,
econbmicas e culturais que podem determinar o sucesso ou ndo desse

encontro que, para ser considerado como tal, deve contemplar a mutualidade’.
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Pretende-se, entdo, que a humanizacdo nao se restrinja ao campo das
ideias, intengdes e discurso, mas que se concretize nas acées em saude pelo
entendimento da proposta da humanizacdo; evitando—se assim a
normatizacdo, a mecanizagdo dos atos, a banalizagdo do termo e o

esvaziamento de seu sentido.

2.4.2 — O cuidado pela dtica dos cuidados paliativos

A FC representa uma ameaca a vida; a doenga evolui com
intercorréncias clinicas importantes, interferindo profundamente no cotidiano de
pacientes e familiares. Por essa razdo, esses pacientes podem ser
considerados elegiveis para utilizagdo dos principios dos cuidados paliativos"
desde o diagnéstico, e ndo apenas na terminalidade’®. A doenca, que evolui
cronicamente, demanda cuidados didrios que em grande parte, dependendo
também da aderéncia ao tratamento, poderao determinar o curso, e afetar
pacientes e aqueles a sua volta globalmente.

Desde seu surgimento, os cuidados paliativos (CPs) tém sido
considerados como o0s cuidados integrais necessarios ao doente sem
alternativas de tratamento curativo, geralmente, associados aos casos de
cancer. No entanto, a American Academy of Pediatrics (AAP) reconhece sua
aplicabilidade a um grande leque de patologias infantis, mesmo que estas nao
tenham como desfecho a morte. Para essa entidade a comunicacdo é o

fundamento dos CPPs'™.

" Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients and their families
facing the problem associated with life-threatening illness, through the prevention and relief of
suffering by means of early identification and impeccable assessment and treatment of pain and
other problems, physical, psychosocial and spiritual (World Health Organization).
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A Organizacao Mundial de Saude (OMS) define os cuidados paliativos
pediatricos (CPPs) para criancas vivendo com doencgas crénicas como:
“I...] o cuidado ativo total para o corpo, mente e espirito, e
também envolve o apoio para a familia; tem inicio quando
a doenca é diagnosticada, e continua independente de a
doenca da crianga estar ou ndo sendo tratada; os
profissionais da saude devem avaliar e aliviar o estresse
fisico, psiquico e social da crianga; para serem efetivos
exigem uma abordagem multidisciplinar que inclui a
familia e a utilizagdo dos recursos disponiveis na
comunidade; podendo ser implementado mesmo se 0S
recursos sé&o limitados; pode serrealizado em servigos
terciarios, centros comunitdrios de saude e mesmo nas

casas das criancas [...]” (World Health Organization,
1998) *°

No livro intitulado Em busca da boa morte, Menezes*® descreve o
surgimento dos CPs. Segundo a autora, essa nova modalidade de atendimento
emergiu na esteira dos movimentos contra o poder médico em meados do
século XX. Trés mulheres se destacam na luta pelo novo modelo: Cicely Mary
Strode Saunders, Elizabeth Kibler-Ross e Josefina Magno.

Nos EUA, durante os anos de 1970, surgiam os primeiros movimentos
em defesa dos direitos dos doentes. Isso ocorreu a partir de criticas ao excesso
de poder das instituicbes médicas e a suas praticas intensamente
racionalizadas, como também a super medicalizacao do final da vida e contra a
perda de autonomia do paciente, esta decorrente da assimetria na relagcado com
os profissionais. A redescoberta da natureza pela sociedade modificava habitos
alimentares, estilo de vida e cuidados de saude, afetando também os cuidados
relativos ao processo de morrer. Concomitantemente, o grande interesse
académico de historiadores, antropélogos, sociélogos e de alguns profissionais
de saude pelo tema do fim da vida rapidamente chegou a sociedade, que

questionava os motivos do siléncio em torno da morte no Ocidente.
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Desde entdo, os CPs consideram os aspectos biolégicos, psiquicos,
sociais e espirituais dos doentes, respeitam seus direitos mais intimos e
incentivam sua autonomia. Consideram também os Direitos Humanos — os
direitos e liberdades basicas do individuo, que incluem a liberdade de
pensamento, de expressao e de igualdade perante a lei —, contrapondo-se a
racionalidade do modelo de saude centrado no profissional. Saunders lutou
contra as resisténcias sociais e contra os entraves politicos e financeiros para a
construgcdo desse novo objetivo. Curar ndo era mais a Unica meta. Cuidar
passou a ser o objetivo principal®®.

A enfermeira Cicely Mary Strode Saunders, que precisou afastar-se da
profissdo por sofrer de dores crbnicas, graduou-se assistente social e,
trabalhando com pacientes terminais, conheceu de perto o abandono a que
eram submetidos. Posteriormente graduou-se em medicina e fundou, em 1967,
o primeiro hospice’ em Londres.

O Saint Christopher Hospice propunha uma nova forma de atendimento
— por meio dos cuidados paliativos — aos pacientes terminais e as suas
familias, e transformou-se em uma instituicdo modelo de assisténcia, ensino e
pesquisa na area. Esses cuidados eram centrados no controle da dor e outros
sintomas da terminalidade. As familias passaram a ser englobadas nas

decisbes sobre o0 paciente e ajudadas a atravessar tao dificil processo até a

morte propriamente dita“*®.

¥ Do francés hospice, do latim hospitium. Originalmente um alojamento para viajantes, jovens
ou para os desfavorecidos, especialmente quando mantido por uma ordem religiosa.
Atualmente a palavra designa instalagdo ou programa concebido para proporcionar um
ambiente propicio para o atendimento as necessidades fisicas e emocionais do doente
terminal.
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Também a dor deixou de ser apenas mais um sintoma da doenca para
tornar-se fator central na busca de conforto do paciente. A morfina,
correntemente evitada pela alegacédo do risco de dependéncia, passa a ser
usada por via oral, preventiva e regularmente, para garantir um controle
sistematico da dor*®.

Porém, Saunders ndo se ateve ao aspecto fisico da dor e criou o
conceito de dor total. A dor total inclui a dor psiquica, que interfere no estado de
animo e na disposicdo do paciente; a dor social, que provoca a tendéncia ao
isolamento por afastamento de pessoas e atividades; e a dor espiritual, que
abala a fé em suas crencas em dias melhores*®.

O novo modelo se contrapde a chamada morte moderna”, ocultada dos
olhos de uma sociedade que prega beleza, juventude, producédo e atividade.
Dessa forma, a morte € considerada fora do ciclo natural dos seres humanos,
atendendo ao intimo desejo dos homens de perenidade e poténcia, negando
sua falibilidade e fragilidade®.

Na mesma época, Elizabeth Kiibler-Ross*’, psiquiatra suica radicada
nos EUA — que passava a ser referéncia na escuta desses pacientes
considerados a época fora de possibilidades terapéuticas —, desenvolveu uma
teoria sobre 0s cinco estagios emocionais pelos quais eles passam face ao fim
da vida e promoveu seminarios com estudantes da area de saude para debater
a morte e o processo de morrer, assunto até entdo evitado pela maioria dos

profissionais.

Y' A "morte moderna" expropria o paciente e seus familiares de sua prépria morte, em fungdo de
uma exacerbacao do poder médico e do encarnigamento terapéutico colocado em cena em
unidades tais como os CTls. Menezes (2004, p. 20).
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Em Connecticut, Josefina Magno, oncologista filipina, criava o primeiro
hospice americano, em 1974. Em 1978 surgia o American National Hospice
Organization que, dez anos depois, contava com quase trés mil associados.
Nos anos de 1980 surgiu a epidemia de HIV/AIDS, a qual, por ter atingido uma
populacdo de classe média e alta mais influente, deu voz aos doentes e seus
anseios por uma morte mais digna. Os CPs ganharam forca e visibilidade,
surgindo entdo mais hospices para atender a demanda da nova doenca®.

Em 1982, a constatacdo de que os CPs eram financeiramente mais
vantajosos que o método convencional de abordagem dos pacientes terminais,
levou o novo modelo a ser incorporado ao sistema norte-americano de satde®®.

No Brasil essa modalidade de assisténcia vem se expandindo desde
1990 e em 1997 foi fundada a Associacao Brasileira de Cuidados Paliativos.
Em 24 de setembro de 2009, pela primeira vez desde a publicacao do novo
Codigo de Etica Médica, os CPs passaram a integrar seus 25 principios
fundamentais*® estando inseridos no capitulo | inciso XXII.

A proposta bésica dos CPs é a de assistir aos doentes até seus ultimos
momentos, oferecendo-lhes o maximo de conforto quanto a dor e outros
sintomas, assim como dando suporte emocional e espiritual a eles e seus
familiares. ldealmente, os pacientes devem ter o controle sobre seu processo
de morte a partir de informagao técnica transmitida de forma adequada®®.

Para a American Academy of Pediatrics?, a palavra de ordem é a
comunicagao entre profissionais, pacientes e familiares nas varias etapas do
adoecimento. Os CPs demandam também dos profissionais um novo
parametro de sucesso no trabalho. De acordo com o0s principios dessa

modalidade de assisténcia, a morte deixa de ser compreendida como fracasso
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diante da proposta terapéutica e passa a integrar o ciclo da vida. Sob essa
Otica, espera-se que sucesso seja a melhor condugao possivel dessas pessoas
na travessia do periodo final da vida. Da mesma forma, os CPs sugerem evitar
os procedimentos, muitas vezes futeis, em prol da manutencdo da vida a
qualquer custo. Essa decisdo requer uma avaliacdo compartilhada por
pacientes, familiares e profissionais quanto aos melhores rumos do tratamento,
sempre visando a qualidade de vida. E um esforgo de acrescentar vida aos
anos, e ndo anos a vida da crianga.

A American Academy of Pediatrics* preconiza os cuidados pediatricos
paliativos no tratamento de criancas sob condicées de doenca que ameacem
sua vida ou em estado terminal. Os CPPs seguem os principios basicos dos
CPs para adultos e devem respeitar os desejos da crianga e da familia com
relacao as intervencgdes clinicas que possam ser consideradas futeis.

Esses principios estimulam o auxilio por parte de cuidadores substitutos
para o descanso e recuperacado dos cuidadores principais durante o curso da
doenca, e ndo somente na fase final. Procura-se com isso garantir a
integridade do cuidador e manter sua condicdo para acompanhar o doente,
preservando a estrutura familiar e sua propria saude.

Da mesma forma que familiares e pacientes recebem apoio especial,
profissionais de saude envolvidos também devem receber suporte do grupo de
CPPs para lidar com o processo de morte da crianca. Os cuidados devem ser
oferecidos por uma equipe interdisciplinar. Pesquisas e educacédo na area de
CPPs precisam ser continuas.

A American Academy of Pediatrics® enfatiza a importancia de o contato

dos profissionais de saude com a familia ndo ser interrompido com a morte da
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crianga, sendo importante manté-lo posteriormente por meio de um encontro,
uma carta ou telefonema de algum membro da equipe.

Mesmo tratando-se de recomendacdes de conceituada entidade de um
pais desenvolvido, ha relatos de barreiras para o atendimento adequado aos
pacientes pelos CPPs. Dentre elas, questées econémicas, uma vez que, se 0s
hospices para adultos contam com uma estimativa de sobrevida de no maximo
seis meses, dificilmente se pode estimar quanto tempo viver4d uma crianga
gravemente doente. QOutro exemplo é o0 ndo reembolso de alguns
medicamentos, como é o caso dos novos antibiéticos para o tratamento da
FC*.

Os principios da humanizacdo e dos CPs tém numerosos pontos em
comum. Ambos preconizam uma melhor comunicacdo na construcdo da
autonomia, incentivam a corresponsabilidade para a producdo dos sujeitos",
estimulam a quebra das barreiras dos saberes, consideram nao sé o
conhecimento técnico dos profissionais e sua adequada oferta, mas também
valorizam os saberes e vivéncias dos pacientes e seus familiares.

De acordo com esses principios, é por meio do didlogo que os atores
poderdo tracar os planos de suporte ao doente, dentro dos limites dos

conhecimentos da saude, sem deixar de cuida-lo de forma digna até o fim.

2.4.3 — A comunicacao entre profissional e paciente/familiar
Ainda que tenha havido um incremento da sofisticacdo tecnolégica para
diagnéstico e tratamento na area de saude, a comunicacao interpessoal

continua sendo a ferramenta primaria usada entre profissionais e

Y Esses principios consideram como sujeito aquele com autonomia para fazer escolhas.
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pacientes/familiares para a troca de informacdes. Sabe-se também que a
comunicacao interfere na satisfagdo com o tratamento, na aderéncia, na
retencdo e compreensao da informacéao, na capacidade de superar os desafios
promovidos pela doenca e, também, na capacidade de promover a
saUde49’5°’51’52’53’54.

Na dultima década tem-se dado especial atencdo a interacdo e a
comunicacao entre profissionais e pacientes/familiares, em especial nas
situacdes que envolvem quadros clinicos que ameagcam a vida. Em seu estudo,
Ong e colaboradores®, consideraram que na comunicacdo que ocorre no
encontro clinico ha diferentes propdsitos entre os atores: criar uma boa relacao
interpessoal, trocar informagdes e tomar decisdes relativas ao tratamento.

A boa relacdo interpessoal € considerada um pré-requisito para que o
cuidado profissional seja bom; ela se refere mais especificamente a atitude dos
profissionais de saude, que deve ser calorosa, empatica, genuina, respeitosa e
de ampla aceitacao das particularidades de cada paciente/familiar. No que diz
respeito a relacao centrada no paciente, espera-se que o profissional mantenha
uma simetria com o seu cliente e que seja capaz de ouvi-lo além das queixas
objetivas. Os pacientes costumam contar com sua experiéncia com a doenca,
seus sentimentos, expectativas, preferéncias de tratamentos e preocupagées.
Idealmente, a entrevista clinica devera ser uma combinacao dessas qualidades
e as melhores habilidades técnicas do profissional no que tange a capacidade
de diagnosticar e tratar o paciente, porém mantendo este uma relacao
igualitaria nas tomadas de decisdes quanto ao tratamento®.

Outro ponto importante no encontro clinico é a troca de informacdes. Se

para o profissional ha interesse em receber e procurar informacoes para chegar
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a um diagnodstico e a escolha do tratamento, do ponto de vista do
paciente/familiar a questdo é saber que problema o aflige, perceber que o
profissional o conhece fisicamente, o compreende e o leva a sério. Grande sera
o desencontro caso o profissional considere como informagdo apenas aquela
que objetivamente relata o diagnédstico, o estagio da doenca e os tipos de
terapéuticas disponiveis. O paciente/familiar, em geral, deseja mais que isso.
Espera, por exemplo, saber se ira recuperar-se completamente, qual o impacto
do adoecimento sobre sua vida, as consequéncias do tratamento, as
possibilidades de recidivas: ou seja, ele quer saber como lidar com o
adoecimento. Seria desejavel que profissionais encorajassem seus pacientes a
falar sobre suas principais preocupacdes e que nao os interrompessem durante
essa fala®.

Nas ultimas duas décadas, as tomadas de decisédo unilaterais —
tradicionalmente paternalistas e pautadas por um modelo de atencao
hierarquizado, no qual o profissional decidia sobre o tratamento e tomava
decisbes pelo paciente/familiar — vém sendo substituidas por um maior
compartilhamento de responsabilidades, que toma o lugar do modelo anterior. A
mudanca reforca a necessidade de haver informacgdes claras, que permitam ao
paciente/familiar posicionar-se ante as decisdes que lhe dizem respeito. Porém,
isso também gera certa ambivaléncia por parte dos pacientes/familiares,
especialmente daqueles com doencgas graves, pois, com 0 aumento de sua
participacdo, a responsabilidade sobre os desfechos ndo podera ser atribuida
apenas ao profissional. Os autores discutem que se deve, ao menos, dar a eles
o direito de escolherem participar ou ndao das decisbes sobre os rumos do

tratamento”®.
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Lidar com reagdes emocionais ao diagndstico, conseguir a participacéo
do paciente/familiares no projeto terapéutico e trabalhar junto a eles apesar do
prognéstico limitador da vida sdo desafios enfrentados por profissionais, o que
requer habilidades comunicacionais. Embora se tenha registro da preocupacao
com as noticias dificeis desde 1847 — ano do primeiro codigo de ética médica
dos EUA (apud *°) — e mesmo sendo a boa comunicacdo considerada parte da
arte na medicina, ela continua sendo considerada como um dom ou como algo
que se aprende com a experiéncia, o que expde pacientes/familiares e
profissionais ao sofrimento diante de situacées em que essas habilidades sao
inadequadamente empregadas®°.

Nas ultimas décadas do século XX, os registros de mudancgas no padrao
das comunicacdes entre profissionais e familiares de criancas sofrendo de
enfermidades letais — como o cancer — estavam ligados a possibilidade de a
doenca tornar-se cronica e, portanto, a maior sobrevida e as respostas ao
tratamento. Antes, por volta dos anos de 1940, a falta de perspectivas de cura
para essas criancas distanciava a equipe dos familiares/pacientes. A
comunicacao era incongruente, pois, enquanto os profissionais transmitiam
positividade aos familiares, o estado do paciente deteriorava progressivamente.
O diagnéstico era um segredo dos profissionais e os pacientes ndo podiam
conhecé-lo. E como havia pouca atividade ambulatorial, os procedimentos
requeriam hospitalizagdes. Os pais sequer podiam estar presentes as
internagées e os periodos de visitas eram restritos®.

Na década de 1950, estudos de Bolby®® e Spitz®” sobre apego e
separacdo forneceram dados sobre as dramaticas consequéncias do

afastamento entre criancas e pais, especialmente durante as internacdes.
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Outros estudos sobre familias mostravam que aquelas que conseguiam um
canal de comunicacdo com as equipes podiam enfrentar e superar melhor o
curso da doenca. Todos esses elementos, somados a esperancga trazida por
novos tratamentos na area de oncologia pediatrica, concorreram para as
mudancas na interacéo entre profissionais e pacientes/familiares®.

Segundo Foley®, nos anos de 1960-70, a sociedade civil nos EUA
questionava, na condicdo de consumidora, as praticas em saude. Casais
reivindicaram aulas preparatérias para o parto, maridos passaram a
acompanhar a gestante na sala de parto e a pratica do alojamento conjunto
para recém-nascido tinha inicio. Nesse movimento, grupos de pais, munidos de
estudos sobre o impacto emocional da separagdo entre pais e filhos,
conseguiram horario aberto para visita aos filhos hospitalizados, rompendo,
assim, as barreiras institucionais. Apoiadas em principios éticos e juridicos, as
familias afirmaram que, para autorizar tratamentos, precisariam receber
suficiente informacdo e estarem presentes nas internagbes hospitalares.
Discutia-se e contestava-se, entdo, o modelo de atendimento centrado no
profissional e na biomedicina.

Ainda segundo Foley®, também nesses casos trabalhos como o livro
Sobre a morte e o morrer, de Elisabeth Kibler-Ross*’, ajudaram a derrubar a
conspiracao do siléncio — o segredo sobre a doenca e seu progndstico ficava
entre os profissionais — quando mostraram que as criangas nao s6 percebiam
a gravidade de sua condicao como se beneficiavam, quando assim desejavam,
de uma conversa franca sobre seus pensamentos, expectativas e sentimentos

em face da doenca.
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Esse historico demonstra como a familia, antes vista pelos profissionais
como um entrave a sua atuacgao, passa a ser considerada por eles como parte
da equipe envolvida com o tratamento da crianca. Para que isso acontega, é
fundamental que a comunicagdo entre os profissionais e familiares seja
bidirecional, com isso significando haver um didlogo, uma troca de informacées
entre o grupo que detém a técnica biomédica — os profissionais — e a familia
que cuida, convive, observa e acompanha minuciosamente o dia a dia do
doente, e que, portanto, possui outro cabedal de conhecimentos igualmente util
na abordagem ampla da crianca®.

Segundo Caprara e Franco®, a atengdo com a comunicagdo entre
profissionais e pacientes/familiares tem-se acentuado nas ultimas décadas. A
segunda metade do século XX gerou trabalhos provenientes de diversas
perspectivas. Nos anos de 1950, Karl Jaspers, médico e filosofo alemao,
refletia sobre a idade da técnica na medicina — racionalizacéo de tudo, ciéncia
empirica pura — e, em 1991, ele fez criticas a uma medicina que abandonava
os elementos subjetivos da comunicacdao em funcdo dessa pratica técnica e
objetiva.

A psicologia médica da década de 1960 também enfatizou a
comunicacdo como meio de interacao entre profissionais e pacientes, sendo
gue nesta e na década seguinte surgiam os estudos da sociologia da saude e o
consenso intencional, atual Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE)
referente a Resolucao 196/96 do Conselho Nacional de Saude.

Mais recentemente, denuncias contra médicos € o0 aumento de gastos
em saude motivaram o surgimento de trabalhos sobre qualidade dos servigos e

reorganizacdo de modelos de assisténcia que levam em conta o ponto de vista



66

do usuario. A maioria deles foi baseada nas publicacées de Donabedian dos
anos de 1980, consideradas um marco na histéria da avaliagdo da qualidade
da assisténcia sanitaria. Nessas publicacées, o conceito de qualidade da
assisténcia médica reconhece como o melhor cuidado em saude aquele que
maximiza o bem-estar do paciente®®.

Para responder as reivindicacdes dos direitos dos pacientes e devido a
politica de mercado que considera o paciente um consumidor, os EUA, o
Canada e alguns paises da Europa adotaram o modelo de comunicagao
informativa, que preconizava a oferta de todas as informagdes sobre a doenca,
porém de forma unidirecional. Com isso, o profissional exercia a fungdo de um
técnico que passava informacdes corretas deixando ao paciente a tarefa de
tomar suas decisoes.

No entanto, Caprara e Franco®® apontam que, para se estar consonante
com os principios da humanizacao, é necessario que a comunicagcao seja uma
atividade de méo dupla, o que requer do profissional uma atitude empética e
participativa na relagcdo com o usuario que permite a ambos tomarem decisdes
compartilhadas.

Segundo os mesmos autores®®, entre os anos de 1980-90, Kleinman,
Good, Helman, Bibeau e Young analisaram a relacdo médico-paciente sob a
Otica antropolégica, atentos ndo s6 as influéncias culturais sobre o
adoecimento como também as consequéncias das interpretacdes de pacientes
e familiares sobre a prevencdo, o diagndstico e o tratamento, valorizando a
vivéncia total do adoecimento. Seus trabalhos concorreram para a inclusdo de
cursos de habilidades comunicacionais entre profissionais e pacientes na

graduacao e pds-graduacao da formacao médica fora do Brasil.
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A dificuldade da interagdo profissional-paciente no tocante a
comunicagao foi ilustrada quantitativamente por Sucupira® ao longo estudos
sobre a estrutura da consulta médica de Marvel e colaboradores®. Nesse
trabalho, a autora demonstra que a tarefa de escutar o paciente € um dos
pontos comprometidos da atividade. Observou, por exemplo, que o tempo
médio de que o paciente dispbe para explicar sua queixa, até o primeiro
redirecionamento da anamnese pelo médico, € de 23,1 segundos, 0 que ocorre
em 76% dos casos. Considerando que essa dificuldade se dé em consultas do
tipo queixa-conduta, é possivel imaginar que, diante de uma noticia dificil, os
entraves comunicacionais sejam ainda maiores.

Segundo Baile e colaboradores' foi em funcdo desses entraves e suas
consequéncias que surgiu o Protocolo SPIKES (termo explicitado adiante).
Entre as décadas de 1950-70, quando as perspectivas de tratamento do cancer
eram sombrias, comunicar aos pacientes noticias sobre o diagndstico era
considerado um procedimento desumano e pernicioso. No entanto, a medida
que as alternativas para tratamento foram melhorando, dificuldades na
comunicacdo de outras noticias foram surgindo. Era preciso falar sobre a
disseminacdo da doenga, a falha de tratamentos, sobre os efeitos colaterais
irreversiveis de tratamentos, sobre a necessidade de abordagem paliativa ou
da escolha pela ndo ressuscitacdo nos casos em que nenhum recurso curativo
existe ou quando esses recursos caracterizariam um tratamento fuatil.

Em 1998, uma pesquisa informal durante simpdsio da American Society
of Clinical Oncology sobre habilidades comunicacionais coletou dados quanto
as maiores dificuldades dos profissionais diante da tarefa de comunicarem-se

com seus pacientes. Havia necessidade de orientacdo aos profissionais da
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area de oncologia para a comunicacao de noticias dificeis. Porém, como para
0s autores as consequéncias dessas noticias estavam... “in the eyes of the
beholder’... (p. 304) — ou seja, nos olhos de quem vé — isso significava que
nao se podia avaliar o impacto de tais noticias sem saber sobre as percepcoes,
entendimentos e expectativas de quem as recebia''.

Em outras palavras, cada pessoa percebe a informacédo a sua maneira,
segundo suas crengas, particularidades e momento de vida, tornando os
encontros entre profissionais e pacientes/familiares situacées unicas. Isso
demanda sensibilidade e maleabilidade dos profissionais, no sentido de eles
evitarem prévias concepcoes sobre as reacbes de seus clientes ou uma
prescricdo de atitudes''.

Embora o protocolo SPIKES tenha sido criado para atender a grande
dificuldade no manejo das noticias dificeis em oncologia, suas sugestées sao
aplicaveis aos casos de FC pelo fato de essa doenca tratar-se também de uma
ameaga a vida e pelas diversas intercorréncias clinicas possiveis ao longo de
sua evolugéo.

Dentro da perspectiva desse protocolo, quatro importantes objetivos
podem contribuir para melhores resultados do tratamento: 1) obter
conhecimento sobre o grau de esclarecimento e compreensao do paciente
sobre sua condigdo; 2) transmitir as informacdes técnicas de forma inteligivel e
de acordo com a necessidade de cada paciente, respeitando seu desejo ou
recusa em saber sobre elas; 3) dar suporte, mobilizando todos os recursos que
atenuem o impacto emocional e o isolamento vividos pelo paciente; e 4)
conseguir sua colaboragdo para o desenvolvimento de estratégia e plano de

tratamento para o futuro''.
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Baile e colaboradores'' admitem que transmitir essas noticias é uma
tarefa complexa e que requer muitas outras habilidades além da verbalizacao
da informacéo. Isso porque se espera que os profissionais saibam lidar com as
reacdes emocionais do paciente e seus familiares e com suas expectativas de
cura; que sejam capazes de envolvé-los nas tomadas de decisbes e de lidar
com o dilema de manter ou ndo a esperanga dos pacientes/familiares quando,
por vezes, ha poucas possibilidades de recuperacgao.

Esse protocolo é composto de seis etapas € seu nome corresponde a
um acréstico que sintetiza cada uma delas. Em inglés, SPIKES conjuga: “S” de
setting, “P” de perception, 1’ de invitation, “K” de knowledge, ‘E” de emphaty e
“S” de strategy e summary.

Na primeira etapa, o profissional cuida para que o ambiente (setting), no
sentido amplo, seja adequado: ele deve planejar o que dird ao paciente e
assegurar-se de ter reunido as informag¢des corretas e suficientes; precisa
garantir a privacidade ao encontro, certificando-se quanto ao interesse do
paciente em que outras pessoas da confianca dele participem da consulta,
assegurando-se que haja tempo suficiente para ela, fazendo contato visual com
essas pessoas e desligando seu telefone para evitar ao maximo as
interrupcdes .

O segundo passo refere-se a percepcao (perception) do quanto o
paciente sabe sobre seu problema e de como vem lidando com isso para que o
profissional possa avaliar se ha desinformacao, negacao ou expectativas irreais
sobre a doenca e seu tratamento’".

No terceiro passo o profissional precisa perceber o quanto o paciente

deseja saber da verdade (invitation) ou se incumbira alguém de sua confianga
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de receber essas informagbes; deve também colocar-se a disposi¢do para
responder as perguntas do paciente mais tarde, se isso for necessario".

O quarto passo é quando o profissional precisa preparar seu cliente para
lhe dar conhecimento (knowledge) da noticia dificil, fazendo uma introducao
que sinalize tratar-se de algo desfavoravel o que vai Ihe dizer. O profissional
deve evitar termos técnicos, informando o que for necessario claramente, de
forma pausada e em pequenas partes, para que haja tempo de o paciente
absorver as informacdes, levando em conta o impacto emocional que elas
causam''.

O quinto passo refere-se ao contato empatico (empathy) com os
sentimentos do paciente. Compreendé-los, valida-los, relaciona-los as
expectativas do paciente e demonstrar sintonia com a pessoa € seu objetivo.
Esse é considerado pelos profissionais o ponto mais dificil do protocolo™.

A Ultima etapa é aquela em que as estratégias (strategy) para lidar com
a doenca sao discutidas. Neste topico o artigo fala sobre os diversos aspectos
que podem afetar sobremaneira as habilidades comunicacionais do
profissional, especialmente se estiver diante de um caso sem muitas
perspectivas. E quando ele precisa fornecer informagées tais como perdas de
capacidades fisicas do seu cliente, limitacdes que levem ao desemprego, a
impossibilidade de cuidar da familia e sintomas que estarao por vir. Mas este é
também o momento em que o profissional explicard sobre as possiveis
abordagens e estratégias para o futuro, assegurando seu empenho na busca
pela melhor qualidade de vida do seu paciente até o fim'".

Ainda de acordo com esses autores, poucos estudos avaliaram a opiniao

de pacientes sobre a melhor forma de receber informacdes desfavoraveis. No
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entanto, eles afirmam que os poucos dados disponiveis confirmam que o
protocolo se aproxima do consenso entre profissionais e pacientes sobre os
principais aspectos envolvidos na revelagdo dessas noticias.

Os autores apostam na utilizacao flexivel e dindmica desse protocolo e
recomendam que, ao invés de segui-lo como a uma prescricdo rigida, o
profissional seja guiado pelo entendimento das percep¢des do paciente, suas
preferéncias e particularidades. Segundo Baile'', varias pesquisas estdo em
curso com o objetivo de avaliar tanto as opiniées dos pacientes sobre a melhor
maneira de serem abordados quanto o impacto dessa atividade sobre os
mensageiros das noticias dificeis.

Um exemplo de estudo com usudrios é o de Meyer, Ritholz, Burns e
Truog™. Os autores procederam a uma pesquisa qualitativa com 36 maes e
vinte pais que perderam filhos em unidades de terapia intensiva.

Seis foram as prioridades e recomendacdes por eles sugeridas quanto
ao manejo do fim da vida e sobre a comunicagdo nesses momentos. S&o elas:
a) completa e honesta comunicacéo: significando que para os pais uma visao
mais ampla possivel do quadro da crianga os ajudara nas decisdes a tomar e
na adequacao psicoldgica apds a morte da crianga; b) pronto acesso a equipe:
nao apenas visando a obtencgéo de informacao, mas para o0 apoio, seguranca e
tranquilizacao dos pais (para os informantes, a percepcao de que o profissional
nao esta disponivel fisica e mentalmente para o contato com a familia traz
desesperanca e desestimulo); ¢) coordenagédo do cuidado e da comunicagao:
embora haja familiares que prefiram ouvir apenas a figura central da equipe de
saude e outros que optem por escutar todos os profissionais envolvidos, em

ambas as situagdes espera-se que haja coeréncia e integracdo dos varios
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profissionais envolvidos e articulacdo adequada de suas acbes. Mesmo quando
ha dilemas em relacdo as diferentes condutas sugeridas pelos profissionais,
alguns pais preferem compartilha-los, desde que a equipe esteja coesa; d)
expressao das emocodes e apoio da equipe: 0s pais esperam dos profissionais
genuina expressao, verbal ou nado-verbal, de carinho e compaixdo — e, mais
do que palavras, os pais valorizam a¢des que humanizam tdo dura situagao; e)
preservacao da relacdo pais-filhos: geralmente os pais esperam ter o
reconhecimento do seu papel vital, seu desempenho, sua responsabilidade e
contribuicdo no cuidado com seus filhos. Eles valorizam ser escutados,
respeitados, ndo serem julgados e poderem ser incluidos nos processos de
tomadas de decisao; f) fé: para muitos pais a fé é aspecto central em suas
vidas e os ajuda a conferir sentido aos acontecimentos; € a fé que os guia, que
lhes da permissao para tomar algumas decisdes necessarias no fim da vida e
que os auxilia na superacéo das dificuldades"".

Portanto, se 0 que se objetiva € a articulagdo das melhores tecnologias
em saude com o acolhimento, a escuta, a negociacao, a interpretacao de
histérias e a aprendizagem com a experiéncia do outro — principios
componentes tanto da humanizacdo quanto dos cuidados paliativos, que
compbéem um modelo da boa atencdo em saude —, é preciso estar-se atento

ao fato de que esses elementos sao extremamente dependentes do processo

de comunicagéo.

Yl Os autores desse estudo nao deixaram de considerar as limitacdes da pesquisa referentes ao
fato de abordarem informantes de uma mesma etnia, e de uma mesma regido geografica
(Meyer et al., 20086).
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PRESSUPOSTO TEORICO DA PESQUISA

Os sentidos que os familiares de criancas com fibrose cistica atribuem as
noticias dificeis sao pouco conhecidos, mas interferem na maneira como
eles vivenciam e enfrentam o processo de adoecimento e os cuidados de

seus filhos.
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3- O CAMINHO METODOLOGICO

A pesquisa qualitativa foi a tipologia de investigacao escolhida para este
trabalho em razdo da possibilidade que oferece de, por meio dela, se
apreender os sentidos atribuidos por familiares de pacientes com FC as
noticias dificeis recebidas ao longo do tratamento. Além de sua importancia per
si numa era dominada pelas doencas crbnicas, esta abordagem ainda
complementa aquelas feitas pelos métodos quantitativos utilizados na
biomedicina que n&o conseguiram abarcar todos os fatores do processo de
adoecimento'?1419.16,

O método permite mostrar a visdo dos pacientes e seus familiares no
que diz respeito ao processo de adoecimento e quao complexos sao 0s
conceitos de saude e doenga, dado que encerram aspectos culturais,
ambientais, econbémicos, biolégicos e sociais. O método contribui, dessa
maneira, para a compreensdo das ideias sobre causalidade, risco, cuidados na
prevencao, formas de abordar e tratar as doencas, assim como 0 agir € 0
pensar a doenca e a saude'®.

Minayo'® refere-se & pesquisa qualitativa como o conjunto que envolve a
teoria da abordagem (o método), os instrumentos para operacionalizar o
conhecimento (a técnica) e a sensibilidade, vivéncia e experiéncia do
pesquisador (a criatividade). Porém alerta para os riscos da interpretacéao

espontanea “como se o real se mostrasse nitidamente ao observador’'®

(p.
299); para a submissdo do observador a técnica, em detrimento do encontro

com os significados e intencdes subentendidos na narrativa e para a falta de
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articulacao das teorias e dos achados como demonstracéo da apropriacao das
teorias.

Dentro do método de pesquisa qualitativa, foi escolhida a anélise de
narrativas. As narrativas tratam das reflexdes dos sujeitos, das representacdes
que eles elaboram a partir da sua realidade, suas formas de pensar e agir,
abarcando aspectos subjetivos, conscientes ou ndo, diante da doenca — que,
mais que um fato em suas vidas vida, & uma experiéncia'® .

Neste trabalho, a analise das entrevistas narrativas— cuja obtencédo de
dados ocorre por meio de entrevistas ndo estruturadas — teve como marco
referencial metodoldgico a hermenéutica de profundidade (HP) da tradicao
hermenéutica. Nesse referencial as narrativas sdo consideradas como
construgdes  simbdlicas  significativas, requerendo  fundamental e
inevitavelmente a compreensao e a interpretagao'°.

Contar histérias € uma pratica universal que acompanha a existéncia da
humanidade. Nao ha tempo, lugar ou grupamento social em que nao tenha
havido essa comunicagdo basica, que independe da educagdo e da
capacidade de utilizagdo da lingua®'.

O uso das narrativas no ambito da saude varia ao longo do tempo. Nos
séculos XVII e XVIIl, quando a medicina ainda ndo conhecia a anatomia
patoldgica, a fisiologia ou as técnicas cirurgicas, pouco se podia fazer pelos
doentes. Nesse contexto, e na tentativa de restabelecer o equilibrio do corpo
frente a todo tipo de mal que acometia a populacéo, as recomendacdes feitas
pelos médicos — tais como cuspir, sangrar e purgar — tinham pouco ou
nenhum resultado, pois se baseavam na teoria de que o desequilibrio dos

humores corporais causava as doencas e, na auséncia de outros recursos
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terapéuticos, os doutores concentravam-se na histéria dos pacientes para
tentar diagnosticar suas doencas'? ®'.

A partir dos anos de 1940, apds a Segunda Grande Guerra, enquanto a
pratica médica se tornava mais cientifica, o interesse dos profissionais de
saude pelas narrativas dos pacientes restringia-se cada vez mais aquelas que
permitiam reconhecer sinais que indicassem as causas biolégicas da doenca.
Nesse periodo as circunstancias da vida dos pacientes, suas crencas e valores
a respeito do adoecimento perderam espacgo na relagdao com o profissional e
desde entdo os cientistas sociais tém trabalhado nesse campo'®'.

Quando, com o advento dos antibidticos, as doencas infecciosas™
sofreram um relativo declinio, e a medida que o envelhecimento da populacao
e as doencas cronico-degenerativas avangcaram, a importancia do controle e do
cuidado sobre os efeitos dessas doengas na vida cotidiana comecou a superar
a do tratamento e da cura, trazendo de volta o grande interesse e o
reconhecimento da importancia das narrativas'? 2%,

Também as dificuldades de sustentar os custos de uma medicina
altamente tecnolégica e as avaliacbes de seus resultados promoveram uma
renovada ateng&o aos cuidados primarios, a uma medicina mais holistica e a
importancia de escutar os pacientes'#?°.

Alguns aspectos do pano de fundo social também representaram um
impulso democratico e influenciaram as culturas modernas mais recentes;
como consequéncia, a hierarquizacdo nas relagcées pessoais foi reduzida, o

que afetou também a area da saude. Também concorreram para essa

mudanca os questionamentos e debates publicos sobre a condicdo de pessoas

X Enfermidades de curso mais agudo, que moldaram o modelo biomédico.
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com HIV/AIDS — portadores do virus e doentes — sobre a efetividade de
alguns de seus tratamentos que afetaram o sistema de saude, tornando-o mais
democratico e amigavel ao usuario. Além disso, o acesso do leigo a informacao
sobre as origens, o curso e o tratamento das doengas* tirou das maos dos
profissionais a exclusividade do conhecimento''*,

Os estudos das narrativas de pacientes nao sé passaram a constar de
publicac6es cientificas, mas a influenciar a elaborag¢édo de politicas publicas de
saude. A partir dos anos de 1970, comecaram a serem ouvidas criticas a
medicalizacdo e ao que foi considerado pela sociedade um controle social da
medicina sobre os cidaddos. Do ponto de vista destes, tratava-se de uma
intrusdo do Estado nao s6 na experiéncia do adoecimento, mas sobre a
percepcao dos doentes quanto as suas proéprias identidades. Nesse contexto,
comecgaram a ganhar espaco trabalhos — realizados por cientistas sociais
voltados para as vivéncias individuais — que davam voz aos pacientes'*.

Além de descrever a realidade dos sujeitos, a narrativa contém um
esforco no sentido de conferir normalizacdo a vida de quem narra,
especialmente daqueles que convivem com a doenca crbnica, diante das
graves e constantes ameacas promovidas pelos sintomas por eles
enfrentados'®. Ha na narrativizagdo a busca dos sentidos que nomeiem e deem
forma a fonte do sofrimento. Esse processo atravessa a experiéncia do sujeito
em toda a linha do tempo de sua vida, e representa um esforco de localizar os
eventos em sua propria histéria e coloca-los numa ordem tal que fagam

sentido. Além disso, a narrativizagcdo permite também buscar os meios de

* Em razdo da grande cobertura da midia sobre o tema salde e do farto material
disponibilizado na Internet.
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enfrentd-los. A narrativizacdo atua, entdo, como um mecanismo reflexivo,
terapéutico a até transformador para aqueles que vivem com doenca cronica'®.

No entanto, Bury'? adverte para o risco de o pesquisador tomar a
narrativa sem a necessaria contextualizacdo: na tentativa de preencher e
compreender a distancia entre a experiéncia em si e a comunicagao sobre ela,
€ preciso considerar todas as etapas da andlise. O autor sugere que se
questione sempre por que a narrativa tomou determinada forma, o que ela
pretende transmitir ou qual/quais o/os sentido/s estdo ali latente/s, ja que,
segundo Herzlich', uma narrativa ndo é neutra e sempre esta enderecada a
alguém; sempre quer dizer algo para alguém na busca algum objetivo.

As narrativas sobre o adoecimento — evento considerado ao mesmo
tempo a mais particular e a mais publica das experiéncias — podem dar
indicacdes sobre a relacdo entre o corpo, a pessoa que fala e a sociedade,
assim como a estrutura e as contradicbes dessa Ultima, indo além das
contribuicdes para uma melhor pratica na area da saude'®'*¢"1°,

Para Herzlich', as narrativas também podem conter, em sua dimensao
moral, oportunidades de o narrador redescobrir-se diante das licdes de vida
apreendidas com o adoecimento, como também histérias de superacgao,
rearranjo e mudanga — € ndo apenas a perda do “eu”.

A partir do convite feito aos familiares, foram realizadas as dez
entrevistas que compdem esta pesquisa, feitas com nove mulheres e um
homem que tém filhos com FC. A despropor¢do entre o nimero de maes e o
unico pai se deve a menor frequéncia de homens nas consultas do ambulatério
do IFF. Embora trés pais tenham sido convidados a participar, um declinou em

funcédo da falta de tempo, e outro, apesar de ter aceitado, ndo foi ao encontro
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da pesquisadora no local marcado. A idade média dos participantes é 38,6
anos, sendo que o(a) mais novo(a) entrevistado(a) tinha 22 anos a época da

entrevista e o(a) mais velho(a) 52.
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3.1- Coleta de dados

O campo de coleta foi o Instituto Fernandes Figueira, hospital terciario e
referéncia nacional para o tratamento da FC. Os responsaveis pelo
Departamento de Pediatria e pelo ambulatério de Pneumologia foram prévia e
formalmente consultados quanto a abordagem dos familiares de pacientes em
tratamento. Depois disso, a planilha de registro dos pacientes atendidos foi
tomada como base, mas selecionados apenas aqueles que preenchessem o0s
critérios de inclusao, evitando-se, assim, que os familiares se tornassem alvo
de qualquer abordagem desnecessaria e/ou estranha aos critérios adotados.

Os sujeitos da pesquisa foram os familiares (maes ou pais) de criangas
entre dois e 12 anos de idade diagnosticadas ha pelo menos dois anos com
fibrose cistica e acompanhadas pelo ambulatério de Pneumologia do IFF. Tais
critérios consideraram que, dentro desse periodo, novas etapas e
desdobramentos da doenca de seus filhos ja teriam sido vividos pelas familias,
expondo-as a diferentes noticias dificeis.

Nao fizeram parte da pesquisa pais de criangas com outras
comorbidades que ndo as consequentes da FC, uma vez que o foco foi a
vivéncia da FC*.

Os contatos ocorreram na sala de espera comum aos ambulatérios
especializados do hospital, onde os familiares foram abordados enquanto
esperavam pela consulta de seus filhos. Nesse local — e agugando-se o olhar
—, era possivel perceber aspectos que diferenciavam as pessoas umas das

outras. Podiam-se perceber, entdo, as diferentes classes sociais a que

X Entendo que outras doencas associadas poderiam alterar significativamente tanto o curso do
adoecimento como a experiéncia das familias.
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pertenciam, o estado de animo de cada uma, o seu grau de entrosamento ou
isolamento em relacédo a outras pessoas e familias e, a partir do meu convite,
evidenciava-se a disponibilidade para participar.

Seguindo os critérios descritos, apresentei-me a cada um como uma
médica do hospital que estava realizando uma pesquisa sobre como o0s
familiares de pacientes com FC recebem as diversas noticias a respeito da
doenca ao longo do tratamento. Deixei claro o aspecto facultativo da
participacdo e o carater reservado da entrevista; e garanti aqueles que se
mostravam receptivos que o tratamento da crianga nao sofreria qualquer
alteracdo em decorréncia da entrevista.

Assim que recebia a resposta positiva, combinava o local e horario
naquele mesmo dia numa das salas do setor de Psicologia Médica do IFF.
Geralmente, por questdes econ6micas e de transporte, as familias tentam
concentrar todas as atividades ambulatérias numa mesma oportunidade, para
reduzir o numero de idas ao hospital, até porque alguns moram fora do
municipio do Rio de Janeiro. Nao houve respostas negativas ao convite, mas
por duas vezes 0s potenciais entrevistados ndo compareceram ao encontro
agendado.

Quanto a motivacao dos familiares para participar das entrevistas, nos
momentos em que as realizava detectei que enquanto alguns pareciam querer
oferecer a instituicdo alguma (forma de) retribuicdo pelo atendimento de seus
filhos, outros se empenhavam em contribuir com uma visdo pessoal sobre o
tema, de forma que seu depoimento pudesse afetar significativamente o
atendimento dos pacientes, e, como consequéncia, favorecer o funcionamento

do servico voltado para a FC. Ainda no ambito da percepcao, e apds desligar o
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gravador, alguns dos entrevistados me pareciam ter recorrido a entrevista
também como uma possibilidade de obter ajuda pessoal, como um meio de
contar seus sofrimentos mais agudos e pedir auxilio objetivo para seu estado
emocional diante das agruras impostas pela doenca.

Ao discutir as limitagdes do método de analise de narrativas,
Jovchelovitch e Bauer®' lembram que as expectativas tanto do informante
guanto do pesquisador precisam ser levadas em conta. E, visando a anélise da
situacdo como um todo, essas expectativas poderdo deixar de ser entraves
para constituirem-se em material importante na reinterpretacdo dos dados no
que tange as inter-relagdes com pessoas, com a instituicdo — o IFF —, e suas
estratégias ou intencgdes, conscientes ou néo.

Voltando ao nosso universo, a sala para a entrevista situava-se em um
local tranquilo dentro da area do servico de psicologia médica. Distante
fisicamente dos ambulatérios especializados, a sala era reservada e utilizada
de forma que ndo ocorressem interrupcbes. La, a(o) entrevistada(o) era
esclarecida(o) mais amplamente quanto aos objetivos da pesquisa. O Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) era lido junto com ela(e) e, se
aceito, era assinado.

As entrevistas foram gravadas em audio, e o tempo foi disponibilizado
aos entrevistados de tal forma que pudessem fazer uso dele sem limites
impostos pela pesquisadora™.

A fase de preparacao, que corresponde ao contato com o campo, deu-se
a partir da experiéncia obtida nas atividades que mantive com familiares e

pacientes — nao necessariamente os que compdéem essa pesquisa — durante

" Em geral os familiares tém outros compromissos na unidade em funcdo dos diversos
atendimentos que ocorrem em um mesmo dia.
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as internacdes e a partir dos debates surgidos nas reuniées de CPP sobre
esses casos.

A ativacao da narrativa na fase de iniciacdo, que é a formulacdo do
tépico inicial da narragdo na entrevista, se deu a partir da explicagdo do
interesse da pesquisa pelas visdes de familiares sobre as noticias dificeis
dentro da histéria da crianca. Expliquei que se sabe muito mais sobre a doenca
e seu tratamento agora, mas que ainda ha poucos trabalhos enfocando a
experiéncia dos familiares/pacientes diante dela. O disparador foi um pedido
que o familiar falasse sobre a histéria de sua/seu filha/filho.

Na fase central da narragdo, e para nao interromper nem influenciar o
fluxo da fala, tomei por conduta emitir somente sinais nao verbais que
transmitissem ao entrevistado a certeza de que eu o estava compreendendo.
Com isso, eu buscava simultaneamente encoraja-lo a ater-se ao tema. Depois
da coda, ou indicacdo espontanea do fim do relato, e ja na fase de perguntas,
algumas — do tipo “0 que aconteceu quando” — foram feitas para maior
esclarecimento de passagens importantes da narrativa. S6 depois de desligado
o gravador, na fase de fala conclusiva, foram feitas perguntas do tipo “por qué”.
Anotagdes de campo, feitas imediatamente apds encerrado o encontro,
serviram para registrar minhas impressées®’.

O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do Instituto
Fernandes Figueira, respeitando seus critérios. Foi utilizado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) que consta do Anexo. Para
resguardar o anonimato dos familiares de pacientes com FC, as entrevistas
foram identificadas com a letra “N” de narrativa, seguida do algarismo que

revela a ordem em que foram gravadas. Assim, elas vao de N1 a N10.
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3.2- Analise de dados

Para a melhor compreensao das narrativas dos familiares entrevistados,
foram utilizadas adaptacdes da técnica de um modelo estabelecido a partir de
Thompson' e Gomes e Mendonga®, Good™ e Javchelovitch e Bauer®.
Segundo recomendacgdes dos autores, a andlise da narrativa em profundidade
requer a analise sdécio-histérica, a analise formal ou discursiva e a
interpretacao/re-interpretacao.

Nesse sentido, numa primeira aproximacao do material obtido a partir
das narrativas levou-se em conta uma contextualizagdo considerando-se a
importancia da analise sécio-histérica ou o cenario em que os fatos ocorreram.
Isso se deve ao fato de as formacgdes simbdlicas contidas nas narrativas ndo se
darem no vazio. Elas ocorrem num tempo € num espaco que influenciam sua
estruturacdo. Dessa forma essas narrativas foram produzidas e recebidas por
pessoas em locais e condicdes especificos que determinam seu contetido'°.

Tendo em mente que os dados historicos e sociais sao pré-interpretados,
ja que as pessoas procuram em suas vidas cotidianas compreender a si € aos
outros interpretando os acontecimentos a sua volta, a andlise dos dados
requereu interpretar a interpretacdo dos narradores. Levou-se em conta que 0s
aspectos do passado podem nao ser apenas as bases sobre as quais se tecem
as experiéncias do presente que afetam o futuro, e que o passado pode
também obscurecer ou mascarar essas experiéncias. Portanto, a vida cotidiana
em que tais interpretacées foram geradas ndo pode ser desconsiderada sob

pena de se fugir de uma condi¢do fundamental da hermenéutica’®.
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Deu-se atengédo também as interagdes entre os atores, interacdes essas
determinadas por suas trajetorias e dependentes de seus recursos ou “capitais”
que influenciam as oportunidades acessiveis. E um terreno de regras e
esquemas relativamente flexiveis, pouco explicitas, mas de estratégias
implicitas e tacitas'®. Trata-se da relacéo entre familiares de criancas atendidas
no IFF e a pesquisadora, médica da mesma instituicao.

Ainda no campo das interacbes, as instituicbes sociais foram
consideradas e vistas como conjuntos relativamente estaveis de regras e
recursos e das relacdes sociais estabelecidas por estas. A anélise da instituicao
e das relacdes geradas nela pode evidenciar as assimetrias, as diferencas e
divisbes existentes no campo das interacbes que, num estudo da estrutura
social — aquele que visa a estabelecer os critérios, categorias e principios
subjacentes a essas diferengas — lanca luz sobre 0s mecanismos obscuros e
as logicas da formacdo e estruturagdo das classes sociais®. Aqui se
considerou a relagao entre familiares e o IFF.

Fazem parte do campo sécio-histérico os meios técnicos de construcéo
e transmissdo da mensagem. Esses meios conferem a formacgédo simbdlica
caracteristicas de certa fixidez e reprodutibilidade, assim como a possibilidade
de participacdao dos atores que empregam o meio, ou seja, que “falam a
mesma lingua”, no sentido mais amplo da expressédo. Porém, sabe-se que os
recursos individuais sdo desigualmente distribuidos, sofrendo influéncia das
instituicbes especificas que regulam, produzem e fazem circular as formas
simbélicas'®. Além disso, Helman® diz que mesmo quando pacientes/familiares
e profissionais estdo inseridos na mesma sociedade e cultura, eles veem

problemas de saude de modos diferentes.
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Levando-se em conta que as formagdes simbdlicas contidas na narrativa
querem dizer algo sobre alguma coisa, procurou-se a organizagao interna, as
caracteristicas estruturais, os padrdes e as relagdes entre elas'®.

Como em toda histéria contada, se buscou a sequéncia de
acontecimentos, personagens e eventos em sucessao, um roteiro, com seus
encadeamentos que formam um enredo, uma orientacéo®.

Ainda de acordo com a recomendagdo de Thompson'®, teve-se em
conta que 0s personagens podiam ser reais ou imaginarios, segundo as
percepcoes dos entrevistados, e eles foram considerados segundo suas
relacdes mutuas e papéis representados no desenvolvimento do enredo.

O enredo, por sua vez, independentemente de sua organizacao
temporal, alinhavou os eventos, os personagens e suas relacées, levando a um
final intencional. O enredo tornou a narrativa ndo apenas uma listagem de
eventos, mas uma tentativa de liga-los temporalmente e no sentido que podem
conter. Dessa forma, ele determinou o inicio, 0 meio e o fim da histéria, assim
como foi ele que determinou a escolha dos eventos a serem relatados por uma
intencionalidade que moldou a narrativa ao longo do processo de narracdo®"'®.

Procurou-se, entdo, analisar os padrdes, personagens e papéis comuns
ao conjunto das narrativas e que constituiram uma estrutura subjacente '°.

Por ultimo, por meio da interpretacao e reinterpretagcdo buscou-se uma
construgdo criativa de significados, ou seja, uma explicacdo interpretativa do
que foi dito e representado, tentando-se reduzir a distancia entre a experiéncia
e a comunicacao sobre ela na busca do aspecto referencial das narrativas.

Uma sintese dos possiveis significados complementou as etapas anteriores ja
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que as formas simbdlicas representam algo que deve ser compreendido
transcendendo os significados atribuidos pelos sujeitos’®'2.

Com isso objetivou-se responder as questbes exmanentes, aquelas que
refletem o interesse do pesquisador ou os objetivos especificos da pesquisa,
através das questdes imanentes — relatos, topicos e temas — que surgiram do
material fornecido pelo informante. Sabendo-se que a traducdo de questdes
imanentes em exmanentes pode coincidir ou nao.

Partiu-se da premissa de que na analise das narrativas a percepcao de
realidade do informante resulta ndo s6 das experiéncias deste mesmo sujeito,
mas da transformacao sofrida por estas ocorréncias quando passadas pelo
filtro de referéncias socioculturais e emocionais, valores e crencas deste

agente. Tal metamorfose interpretativa colore, de forma Unica e pessoal, a

visdo dos fatos e das personagens conforme estes sdo vivenciados®'.
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4- PERSONAGENS, ENREDO E DESFECHO

4.1 — Autores das narrativas e cenario social

O campo de pesquisa das narrativas sobre como os pais de criancas
com fibrose cistica recebem as noticias dificeis foi o Instituto Fernandes
Figueira. Trata-se de um hospital materno infantil vinculado a Fundacgéo
Oswaldo Cruz, localizado na zona sul do Rio de Janeiro. Por ser uma unidade
terciaria e centro de referéncia para essa doenca, a unidade atende a um
grande numero de doentes, e, no momento da pesquisa, assistia a 129 dessas
criangas. Todas eram oriundas dos municipios do Rio de Janeiro, a excecao de
uma que residia em Minas Gerais, e a maioria residia longe do hospital.

O encontro com os narradores ocorreu durante os meses de maio e
junho de 2010. Uns chegavam ao IFF por meios proprios, utilizando 6nibus,
trens ou transportes alternativos, como vans. Outros dependiam do meio de
transporte oferecido por seus municipios de origem, quando beneficiados pelo
TFD, instrumento legal da Secretaria de Assisténcia a Saude do Ministério da
Saude para tratamento fora de domicilio quando ndo havia o recurso técnico
em saude necessario no municipio de origem. Nesse caso 0S
pacientes/familiares ficavam submetidos aos horarios e itinerarios dos demais
pacientes distribuidos por outros hospitais no Rio de Janeiro.

Os deslocamentos podem resultar de situagdes criticas, quando as
criangas apresentam agravamento do seu quadro e necessitam avaliagdo
imediata. Por vezes, sair de uma comunidade afastada e perigosa desafia a

coragem dos familiares — e muitas vezes a mae € a Unica responsavel —, que
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enfrentam a falta de veiculos préprios, o horario avancado e os riscos da
cidade para chegar ao servigo de saude em busca de atendimento.

Em funcdo da localidade onde moram, alguns utilizam até trés
conducdes para chegar ao IFF. Por vezes, essa dificuldade tem um impacto
direto sobre a saude da criancga, pois o convivio em veiculos fechados a expde
a contaminacgdes e constrangimentos tais como ficar com o rosto coberto de sal
devido ao calor intenso e ao suor salgado dos pacientes com FC.

No IFF as criangas com FC sao atendidas até completarem 18 anos de
idade, quando entdo sao referenciadas para um hospital universitario na zona
norte da cidade — no qual também existe um setor especializado em FC a
partir dessa faixa etaria. Embora essas criancas recebam acompanhamento
regular neste centro de referéncia, algumas se internam no IFF dependendo
de vagas disponiveis nas enfermarias, enquanto outras nunca se internam
nesse hospital. Nao ha um setor de emergéncia no IFF — fato mencionado
com preocupagdao em uma das entrevistas — devido ao pouco conhecimento
especializado sobre a FC nas unidades de saude — fato relatado por todos os
entrevistados ao referirem-se ao momento do diagnaéstico.

O ambulatério de pneumologia € o servico do IFF que recebe as
criangas com suspeita ou diagnostico firmado de FC provenientes da rede
publica ou particular. Confirmado o diagnostico, a crianca passa a ser
acompanhada a intervalos que, dependendo do estagio e da gravidade do
quadro, podem variar entre consultas médicas mensais, trimestrais ou mesmo
semestrais.

Devido as colonizagdes por diferentes bactérias e a necessidade de que

0s pacientes evitem ao maximo serem contaminados por aquelas duas mais



90

comuns nesse quadro — a MRSA, sigla inglesa para Staphylococcus Aureus
Resistente a Meticilina, e a Pseudomonas Cepacia —, os pacientes sao
agrupados em consultas que ocorrem em dias diferentes segundo essas
colonizagdes. No entanto, essa medida preventiva, que procura evitar um
agravamento do quadro, tem um forte impacto de isolamento sobre a vida
social dos pacientes, dado que no contato pessoal com outros pacientes eles
poderiam sentir-se menos diferentes ao encontrar seus iguais. Tal
recomendacdo profissional restringe o convivio social de pessoas que
vivenciam tantas situacoes e sofrimentos semelhantes.

Em funcdo das dificuldades financeiras das familias e no intuito de
otimizar o atendimento, a tendéncia da unidade € concentrar em um mesmo dia
o maximo de atendimentos necessarios nos demais ambulatérios
especializados. Dessa forma, além da consulta na pneumologia, ocorrem
também as do ambulatério de fisioterapia respiratéria e de nutricao.
Geralmente isso faz com que paciente/familiares passem grande parte do dia
no hospital. Apesar disso, alguns desses pacientes ainda voltavam ao
ambulatério de fisioterapia para acompanhamento semanal. No momento da
pesquisa ndo havia uma articulagdo regular entre o ambulatério de
pneumologia e os servigos de psicologia médica nem com o servigco social —
os atendimentos nessas areas ocorriam por demanda dos profissionais de

referéncia, num sistema de interconsulta.
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Oito das dez familias entrevistadas tinham outros filhos além dos

pacientes; e, entre estes, apenas dois eram filhos unicos. Duas familias ja

haviam perdido uma crianga com FC. Outra familia optou por ter mais um filho

que também nasceu com a doencga, passando a ter duas criancas com FC.

Uma das familias ja havia perdido uma crianga mais velha devido a outra

enfermidade; e outra familia tinha, além do paciente com FC, mais um filho

sofrendo de outra doenca potencialmente letal, em tratamento no momento da

pesquisa.

Dos sujeitos, nove nasceram no Rio de Janeiro e um em Santa Catarina.

Em relacado a moradia, trés (03) declararam residir em bairros da zona norte do
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municipio do Rio de Janeiro, um (01) em bairro da zona oeste e seis (06) em
outros municipios, o que confere ao grupo um perfil sociocultural urbano. Dois
informaram morar em comunidades.

Em relacédo a insercao dos sujeitos no mercado de trabalho, sete (07)
das maes entrevistadas ndo estavam empregadas em razado da lida com os
filhos e, entre elas, cinco (05) viviam dos rendimentos de seus companheiros e
duas (02) do beneficio previdenciario dos filhos adoecidos. A Unica mulher com
escolaridade de nivel superior — incompleto — também né&o trabalhava, em
razao de cuidar dos dois filhos com FC. O unico homem (01) entrevistado era
profissional autbnomo trabalhando como m&o de obra n&o qualificada. Das
maes que trabalhavam, uma (01) era autbnoma em atividade ligada a estética
corporal e outra (01) em atividade de nivel técnico na area de saude com um
vinculo empregaticio no setor publico e outro como autbnoma no setor privado.
Das narradoras, apenas uma tinha uma vida financeira que declarou
“confortavel”’; os demais deixaram claro o fato de viverem com restricoes
financeiras.

Quanto ao nivel de escolaridade dos participantes, trés (03) haviam
cursado o segundo grau completo, um (01) o segundo grau incompleto, um
(01) o superior incompleto e cinco (05) o nivel fundamental. Todos dependiam
do Sistema Unico de Satde — SUS para o tratamento de seus filhos — j& que o
servico especializado em FC do IFF é publico —, mas duas familias contavam
com plano de saude complementar, sendo que uma delas tinha dois planos.

Das redes sociais citadas que disponibilizavam algum tipo de suporte a
essas familias — tais como cestas basicas, medicamentos, apoio emocional e

espiritual —, cinco sujeitos (05) citaram a Associacado Carioca de Assisténcia a
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Mucoviscidose — ACAM, dois (02) citaram a igreja, seis (06) a rede familiar, um
(01) os profissionais do IFF e um (01) os colegas do proprio trabalho.

A ACAM foi citada nas narrativas como um ponto de referéncia para as
familias, mesmo para aquelas que néo careciam de suporte material. Trata-se
de uma instituicdo sem fins lucrativos, fundada em 1989 e formada por pais,
pacientes, familiares e amigos de pessoas com FC e profissionais de saude. A
associacdo se mantém com doacbes de pessoas fisicas e juridicas para que
possa atingir seus principais objetivos que incluem a distribuicdo mensal de
cestas béasicas de alimentos, o agendamento de consultas no IFF e o
acompanhamento da distribuicdo dos medicamentos por setores publicos.

A associacdo procura também difundir o conhecimento a respeito da
doenca por meio de palestras ministradas por profissionais; a intengéo é
envolver pacientes/familiares, aumentar a adesdo ao tratamento, além de
estimular e apoiar estudos e pesquisas sobre a FC. A ACAM tem auxiliado os
associados na busca por mais conhecimento e atualizagbes — como ao
promover a ida de pais de pacientes a congressos sobre a FC —, unindo forcas
para que a luta ndo seja apenas dos individuos, mas de um grupo.

A experiéncia promovida pela ACAM representou ndao apenas um
suporte concreto aos familiares: muito mais do que isso, trouxe-lhes o
sentimento de estarem entre iguais, de sentirem-se compreendidos e com a
oportunidade de trocar experiéncias. Desses encontros surgiram parcerias e
ideias de algumas maes que serao citadas adiante nesta pesquisa.

Em alguns casos, a igreja surgiu nas narrativas dos entrevistados como
sendo uma rede social provendo as familias com recursos materiais tais como

comida, remédios e roupas. Foi também ponto de referéncia em torno do qual
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— nos cultos e celebragbes — a vida social se desenvolveu, propiciando o
contato com outras pessoas que nao as do grupo do hospital.

A religiosidade surgiu nas falas como um auxilio para que algumas
familias dessem sentido aos acontecimentos e suportassem os momentos
criticos. Houve narrativas em que ela serviu de justificativa para decisbes
importantes, como a de engravidar mesmo correndo o risco de ter mais uma
crianga com FC. O sentido para a mae foi que, segundo suas palavras, se
Deus lhe permitia lidar com um, poderia lidar com dois filhos com FC. Mas, de
forma inversa, em outro caso, a doencga da crianga levou a mae a “questionar
Deus”, e com isso, a afastar-se da igreja, sendo que sua fé foi abalada.

Embora a familia estendida costume ser aquela em que se pensa em
primeiro plano como uma rede de amparo, nem sempre ela pode dar esse
apoio de fato. Nas narrativas, em geral os familiares da(o) narradora(o) foram
citados como estando comprometidos com seus préprios trabalhos e familias,
incapacitados por alguma doenca ou distantes geograficamente. No entanto,
aqueles que puderam colaborar, direta ou indiretamente, por exemplo,
cuidando dos filhos saudaveis, permitiram que a mae se dedicasse mais ao
cuidado com o doente, se mantivesse no trabalho ou simplesmente, que
descansasse, o que contribuiu para o equilibrio emocional e fisico da mae e,
por conseguinte, de toda a familia.

Alguns profissionais do IFF, atuando isoladamente ou em grupo,
também foram destacados como importantes no apoio a convivéncia com a FC.
Desse rol constaram aqueles que lidavam especificamente com o tratamento
da crianca — tais como fisioterapeutas respiratérios e pediatras —, o0s

vinculados ao Programa de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar — PADI, os do
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Projeto Saude Brincar, programa interdisciplinar de assisténcia, pesquisa e
ensino que utiliza a atividade Iudica na elaboragédo da situacao de adoecimento
e hospitalizacao, e o Projeto Biblioteca Viva, programa de leitura para criancas
e familias do IFF que objetiva promover essa atividade dentro do ambiente
hospitalar.

Em duas das narrativas — e talvez por se tratar de maes ligadas a area
de saude — a ajuda de outros profissionais foi prestada através do
fornecimento de itens tais como um leite especial e dispendioso, ou mesmo por
intermediacées e encaminhamentos para outros profissionais da area. No
ultimo caso, romperam-se as regras institucionais, o que abreviou 0 acesso aos
servicos e tornou mais ageis os atendimentos.

Para esses sujeitos, tais atitudes supriram mais que as demandas
objetivas de orientacdo e tratamento: elas deram conforto psicoldgico e
estabeleceram fortes parcerias que os ajudaram a enfrentar os desafios

impostos pela doenca.

4.2- Enredo

Comum a todas as narrativas desta pesquisa e servindo de eixo para os
acontecimentos estava a luta pela vida da crianca. Todos os sujeitos, cada um
a sua maneira, entregaram-se a essa guerra contra a doengca e o0s
desdobramentos desta nas diversas instancias da vida. Tanto do ponto de vista
particular quanto publico e social, as modificacées sofridas no decorrer do
processo de adoecimento foram marcantes. O sofrimento era uma constante e
a incerteza quanto ao futuro, assim como a ameaca da morte, um pano de

fundo do cotidiano.
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Em algumas narrativas parecia haver um esforco por parte dos
narradores no duplo sentido de encarar a luta pela vida e, ao mesmo tempo,
levar uma vida mais préxima do considerado normal. Segundo N3: “(...) triste,
né? Mas eu vou levando a vida. Também nao posso olhar pra tras, que tem
coisa pior também. Ah, eu levo assim normal. Vou levando normal. Mas sé eu
que sei 0 que eu passo!”.

Fazer tudo pelo filho foi visto pelas mulheres como algo préprio a funcao
de m4e diante da doencga; mas também pareceu ser um recurso para lidar com
a perda e o luto apdés a morte da crianca, fazendo com que essas mulheres
mantivessem dentro de si a certeza de terem feito o possivel e, portanto, de
que ndo haveria arrependimentos. Como diz N4: “(...) mas o meu papel aqui na
Terra como mae dela eu vou fazer! Pra depois eu nao ficar com aquilo na
cabeca: 'Ah, eu podia ter feito e ndo fiz!' Entendeu? Ai é isso! E assim que a
gente vai levando, né?”

Os cuidados dedicados ao filho e seguidos a risca se justificavam pela
possibilidade de postergar a morte até que um tratamento curativo fosse
descoberto ou, ao menos, de dar a ele uma vida de melhor qualidade.

N5: “E uma doenca que ndo tem cura ainda, mas quem
sabe daqui pra frente, né?, consiga. Ou, se ndo consequir,
que melhore cada vez mais, né? Quem tem, 0s

portadores assim, que consigam viver pelo menos sem...
sem sofrer muito , no caso.”

Em algumas narrativas a tarefa de manter a vida do filho foi tomada
como um desafio, um “comigo vai ser diferente”. Essa atitude poderia amenizar
a sensacao de impoténcia diante da falta de controle sobre a severidade da
doenca e de sua evolugcao para a morte e revela a disposicao de lutar de N8:
“(...) e todos falaram que o meu filho ia morrer. Nem chegaria aos dois e aos

trés anos. E eu falei: comigo, ndo!”.
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Em outras narrativas, a luta parecia ser para seguir em frente, mas com
um gosto travoso por saberem que o final era um sé: “é lutar, lutar e nao ver a
cura”, como disse E2: “Ta bem? Ta! Ta reagindo? Ta! Mas vocé sabe que nao
€ aquela coisa que vai ter cura”.

Dar a vida pelo filho foi algo encarado tanto de forma literal quanto
subjetiva. Como na narrativa em que a mae, por ter pouco conhecimento sobre
o assunto, desejou doar seu pancreas para salvar a crianca — tarefa
inexequivel, ja que a mae ndo sobreviveria —, ou estar no lugar do filho para
qgue ele ndo sofresse.

N1: “Mas tem como fazer transplante do pancreas? Ai a
doutora falou pra mim: ‘Ndo tem, [mae], porque vocé tem
um pancreas s6. Como é que vocé vai doar o teu
pancreas pro teu filho? ° Ai eu acho que na hora do
desespero, eu: ‘No, eu dou, ndo tem problema... ’ Ent&o,

falava [com o marido]: eu queria ta no lugar dele [do
filho].”.

Em todas as narrativas havia sofrimento, mas ainda que o cuidado e as
alteracées necessdrias ao tratamento da crianca estivessem ativos, para
alguns dos entrevistados a luta parecia ter sido dada como perdida. Em dado
momento, alguns sujeitos foram reticentes e superficiais em seus relatos, como
se pouco lhes restasse a nao ser estar com a crianga. Para N10, essa era a
reacao diante da doenca: “E t6 ai com a [filha], vou levando minha vida, né,
com ela”.

No extremo oposto, as narrativas trouxeram também descricbes de
devogao, em que as tomadas de decisdes consideraram que “ou é minha vida
ou a dele(a)” e os sujeitos optaram pela vida dos filhos, abrindo mao de suas

atividades profissionais, carreiras e liberdade pessoal. E o caso de N7: “Tive
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que abandonar o servi¢o, eu sabia que eu tinha que entrar nesse tratamento
pra salvar a vida do meu filho! E ai eu abandonei o servico”.

O artificio de encarar a luta contra a FC vendo-a como uma doenga
crénica menos ameacgadora — como, por exemplo, a diabete, que pode ser
mais bem controlada e permite uma vida mais longa — foi o recurso usado por
alguns sujeitos para lidar emocionalmente com a FC de forma menos dolorosa.

N9: “E, com tudo, eu, assim: eu lido com a fibrose como
algo normal. Eu acho que como um diabético lida com a
diabete. Tem suas restricbes, sim, tem suas perspectivas
de vida sim, mas, assim: eu procuro ver a perspectiva de
vida muito relacionado a... Deus! Vontade de Deus,
entendeu? Porque as vezes a pessoa pode ta saudavel e
acontecer alguma coisa, entendeu? Entdo eu procuro
levar dessa forma, com um contexto de tudo assim... Levo
bem! Logico que a gente tem nossos momentos,
entendeu? As vezes ele ta numa fase muito boa, ou
quando a gente quer fazer alguma coisa e fica presa, em
fungdo: ‘Olha, ndo posso, porque tenho que sair com ele
pra fazer isso, fazer aquilo’.”

Por outro lado, para outros, essa luta também trouxe ganhos,
sentimentos de vitéria diante dos muitos desafios, orgulho pelas novas formas
de parcerias conseguidas com outros componentes da familia e profissionais e
o alivio pelas batalhas pouco a pouco vencidas.

N8: “Mas, enfim, ele ta aqui. Resumo de tudo isso é que
ELE TA Al. Assim... eu ndo me sinto perdedora em nada,
em momento algum. Sempre fiz bons amigos, amigos

maravilhosos... Que me ajudaram com dinheiro, doutora,
com leite... com tudo!”.

Mas os sentimentos também compunham uma trama inextrincavel que
mesclava jubilo e pesar. Cada batalha vencida ndao apagava a certeza de que a
morte estava a espreita, manchando assim a alegria com tons de medo e

sofrimento, como se pode perceber no relato de N2: “Vocé vé que ela ta ali feliz
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da vida. Mas vocé olha pra ela e vocé fala [voz trémula]: meu Deus, até quando

Deus vai permitir isso?”.

4.3 Resultados da analise das narrativas

4.3.1- Busca pelo diagnoéstico

Ao relatarem sobre o percurso gerado pela FC, todos os sujeitos
descreveram uma busca sem sucesso pelo diagndéstico da doencga, busca essa
que envolveu varios servicos e profissionais. O tempo entre os profissionais de
outros servigcos suspeitarem da FC e encaminharem as criancas ao IFF variou
de dois meses a quatro anos. Algumas dessas criangas tinham sintomas mais
severos desde o inicio de suas vidas, ja em outras os sintomas eram brandos e
foram confundidos com enfermidades mais comuns e menos graves, até que
apresentaram piora. Segundo as narrativas, disso resultou o agravamento do
quadro de saude das criancas e algumas chegaram ao IFF em condicéao clinica
tdo grave que correram risco de vida iminente, necessitando de internacao,
inclusive, em unidade de terapia intensiva.

Mesmo quando os profissionais declararam honestamente ndo saber
sobre a doencga ou como trata-la, essa atitude foi vista positivamente porque,
em compensacdo, eles mesmos se dispuseram a procurar informacdes e
especialistas, lutando junto com os familiares por recursos para o melhor
atendimento para a crianga.

N8: Eu sempre encontrei, doutora, pessoas muito
honestas, que sempre me falaram assim: [mae], eu ndo
sei tratar’. Fiz muitos amigos que me ajudaram muito.
Aqui dentro e la fora... E ai ela me ligou: [mé&e], ta

acontecendo isso, isso e isso, mas eu acho... Eu nao
tenho experiéncia de consultorio, de anos de formada...
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Eu acho que a gente deve repetir [0 teste do pezinho].
Podemos fazer?”

A busca por ajuda levou as familias a recorrer a profissionais de
diferentes servigos, atendendo o paciente na rede publica ou em seus
consultérios particulares, o que acrescentou outro tipo de trabalho e
deslocamentos fisicos do paciente/familiar. N8 passou por essa experiéncia: “Ai
ele [o profissional] me disse: ‘Leva o [paciente], que a gente sabe de fibrose
cistica. A gente vai tratar, a gente vai te ajudar’. E ai eu comecei, doutora, a ir,
seis e meia da manha, todo sabado, em Ipanema, no consultério, pro meu filho
ser visto pelo fisioterapeuta.”

Restou também aos familiares, nessas circunstancias, o encargo de
tornar os atendimentos coerentes e sintbnicos entre si, fazendo o papel que
caberia as instituicbes de saude. Assim, eles instruiram os profissionais sobre
as especificidades da FC, controlaram as condicées de higiene do local e
contornaram as dificuldades que surgiam, adaptando as necessidades da
crianga as alternativas de atendimento disponiveis a seu alcance.

N8: “Quando eu consegui uma clinica na Barra, eu ia com
meu marido, ele me deixava la e ai uma profissional
bacana chamada [nome], que nunca tinha visto fibrose
cistica... Ela chegava mais cedo na clinica pra néo
misturar meu filho com ninguém, pra ela nao ficar
exposta, com outros pacientes que de repente teriam
alguma bactéria e ela levasse pro [nome do filho]... A
clinica era boazinha, a fisioterapeuta é boa, mas o soro
que tinha dentro da geladeira me assustava, porque tinha
ovo pingando em cima. Entdo eu falei: ‘Eu tou no lugar
certo, se eu quero fazer tudo certinho?’ Tem mais uma
dificuldade: vocé leva o soro, vocé leva o seu nebulizador,

vocé... Ai eu comecei a individualizar as coisas de [nome
do filho].”

A sinceridade dos profissionais foi valorizada como sinal de simetria

entre os atores. Porém, esse aspecto ndo livrou os familiares da angustia de
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ver o paciente ser tratado inadequadamente por pessoas despreparadas, ainda
que bem intencionadas.

N8: “As nutricionistas, tadinhas, elas nao sabiam nada! A
gente passava sonda, [o filho] arrancava! A gente passava
sonda, [o filho] evacuava agua direto! E com isso eu via, a
enzima, toda indo embora. Entdo, assim: ndo ta
adiantando a gente entupir o garoto! Vamos fazer... E ai
eu chorava, chorava muito, porque eu tinha que tratar a
parte pulmonar e eu tinha que equilibrar a parte nutricional
com pessoas que ndo sabiam como era a doenca! As
pessoas ndo sabem, doutora, € muito ruim! Vocé sabe
que as pessoas ndo sabem tratar! Te ajudam, mas dentro
do paciente tem outro comportamento.”

Devido ao impacto causado pelo diagnéstico e baseada em sua propria
experiéncia, uma das narradoras falou sobre sua iniciativa de colher relatos de
outras maes afiliadas a ACAM, compilar e transformar o material em um livreto.

N9: “A gente quer juntar... uma espécie de um livrinho, um
livretozinho, pras maes que chegam, entendeu? Pra que
elas pelo menos tenham isso na m&o. Tipo assim: ‘Meu
filho se enquadra mais nessa historia. Minha histéria é
mais parecida com essa!l’ Pra que elas ndo se sintam tao

largadas, tdo sozinhas no meio dessa turbuléncia que
acontece na nossa vida.”

4.3.2- Busca de informacoes e compreensao sobre a doenca

4.3.2.1- A compreensao da doenca
Depois do baque do diagndstico, a dificuldade em compreender a origem
da doenca, os 6rgaos que ela afetava e sua dindmica fisiopatolégica pareceu
ter interferido diretamente na conscientizagcdo das familias. A pouca clareza
sobre a importancia do conjunto de diferentes cuidados e suas logicas impediu
que as familias encontrassem formas mais adequadas de conviver com a FC.
N2: “Quer dizer, entdo, eu ndo vivo mais. E eu ndo vivo

mais, por qué? Porque eu ndo sei nada sobre fibrose
cistical E em busca de respostas. Porque nos precisamos
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de respostas. Porque se fala assim, olha: ‘Ma&ezinha,
ndo... Ela ta bem, ela ta fazendo a medicacdo, os
exames...” Entdo, tipo assim: ‘Vocé pode deixar ela com
uma pessoa e ir ao cinema. Vocé pode deixar ela e ir ao
mercado!””

Nesse caso nao bastava a mae apenas entender a doencga: ela
precisava de que os profissionais soubessem das restricoes que ela propria,
erroneamente, se impusera, € de que a esclarecessem sobre como lidar com a
crianca doente.

Alguns narradores puderam, devido a proximidade com a area de saude,
apropriar-se melhor desse conhecimento sobre a doenga e, em parceria com a
equipe, criaram meios de transpor os impasses encontrados. Esse foi o caso
de N8: “Tudo eu sempre quis saber 0 que era, por que, eles [os profissionais de
saude] sempre me explicaram tudo direitinho”.

Segundo as narrativas de duas maes ligadas a area de saude, elas
estabeleceram boa comunicacdo com os profissionais e tomaram decisdes de
forma compartilhada com eles. Além disso, elas particularizaram solucdes: para
atender as prescricbes e, ao mesmo tempo, para manter a qualidade de vida
da familia. Foi a comunicacao com os profissionais que Ihes permitiu enfrentar
a FC, e esse enfrentamento lhes trouxe satisfacdo por terem conseguido
superar diversos obstaculos ao longo do tratamento dos filhos.

No entanto, apenas a proximidade dessas maes com a area de saude
nao justificava suas atitudes e iniciativas diante da doenga. As narrativas
mostraram que, ao contrario das mulheres, os maridos que eram profissionais
da area de saude delegaram as esposas o papel central no tratamento dos
filhos e no relacionamento com as equipes envolvidas, ponto que sera

abordado adiante no topico sobre a atuagédo dos pais e companheiros.
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Noutras narrativas, embora pais e maes tivessem limitagcdes para
compreender a FC, devido ao seu baixo nivel de instru¢édo, eles obedeceram a
risca as recomendacdes. N5 descreveu sua luta: “Mas que nem... a gente toda
semana ta aqui. Pode 't4 chovendo, pode 't4 o que for: tem fisioterapia? Vem!
Consulta? Vem! Pbxa, o que passam de medicamento pra ele, a gente tenta
seguir ali !, a régua certinha!”

Por outro lado, o fato de a mae compreender a doenca reduziu sua
ansiedade e permitiu-lhe orientar, instruir e tranquilizar os profissionais de
instituicdes tais como a escola, que lidavam com as criancas portadoras de FC,
0 que trouxe mais seguranca para todos. A mae em questao dizia compreender
bem o que se passava com o filho, doente de céncer, e lidava com os sintomas
dele com mais facilidade:

N2: “(...) tipo assim: o meu filho tem uma leucemia rara,
mas ligam da escola pra mim: ‘Ah, o [outro filho] n&o ta
bem.” ‘Ta bom, eu tou indo ai buscar’: eu tou tranquila!
Porque eu ja sei que ele ta cansado porque a imunidade
ta baixa. Ele dorme. Ou ele ndo ta comendo bem. Ai eu ja

reforgco com outras coisas, porque eu ja aprendi... Agora,
ela [a filha com FC] ndo.”

4.3.2.2- A troca de informac6es com outras familias

Ainda na busca por maior entendimento sobre a doenca e seus
desdobramentos, as maes de outras criancas com FC também foram citadas
como pessoas a quem os narradores recorriam para esclarecimentos e troca
de experiéncias. Mas, porque cada caso € unico e ha diferentes expressdes da
FC, essas trocas de informacdes serviram mais de apoio emocional e de
conscientizacdo — de que ha outras pessoas passando pela mesma
experiéncia — do que como fonte segura para a compreensao da doenca. As

maes com mais tempo de contato com a FC e que, consequentemente,
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enfrentaram etapas mais avancadas da doenca, eram vistas como referéncia
para as recém-chegadas a associacao.

N3: “E, eu ndo sabia direito. Ai, aos pouquinhos, eu fui
sabendo aos poucos... Mas até hoje eu ndo sei direito,
assim... Entendeu? Que raio de doenca é essa dai? O
que eu sei € o que eu venho escutando no hospital, que
eles fala, as maezinhas pega e vem falar, também... E
assim, a gente conversa uma com a outra...”.

O convivio com outros pacientes/familiares durante as consultas
ambulatoriais ou internag¢des permitiu a troca de informacdes tedricas sobre a
FC, mas, por vezes, também representou uma ocasido em que 0s pais
presenciaram agravamentos ou souberam da morte de outras criangas com
FC. Dessa forma, além das informagdes técnicas recebidas dos profissionais
sobre os limites que a FC imp6e a vida, havia a realidade, a doenca na pratica,
que fez com que a morte fosse uma presenga constante — uma sombra sobre
suas vidas.

N3: “Toda vez que interna, a gente fica assim com o pé
meio atras. E a gente ficando dentro de hospital, a gente
sabe. A gente vai conhecendo mae por méae, as
criangas... As criangas que ja foram, ja morreu, entendeu?
E como eu falo pra mae do [cita nome do paciente]: eu
ndo tou preparada pra isso ndo, cara! Ndo tou mesmo.
Desde quando eles descobriram essa doencga ai, eles
falam, conversam com a gente e... ndo té preparada pra
morte.”.

N7: “Eu posso perder meu filho, meu filho pode morrer
(...) E a gente vendo assim outras mie tendo o
falecimento de outras crianca com fibrose cistica... Ai,
quando acontece uma coisa dessa (...)"
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4.4- Impacto da doenca crénica sobre a vida

A chegada ao IFF colocou paciente/familiares em contato com a
realidade da doenca e isso lhes trouxe um sentimento ambiguo. Embora, pela
acao de seus profissionais, a instituicdo tivesse contribuido para o controle dos
sintomas — permitindo ao paciente chegar a um estado clinico mais
confortavel e seguro em relagdo ao estado anterior a entrada na unidade —,
ela também modificou a vida cotidiana do paciente e de sua familia ao
confirmar o diagnostico, seu progndstico restrito e prescricbes. Aquelas
pessoas sentiram como se suas vidas tivessem sido invadidas pela doencga,
pelas ameacas e tarefas geradas por ela, e isso lhes impos temor, incerteza e
novas rotinas. A narrativa de N8 revela como se sentiu ao receber o
diagnéstico: “E ai veio a noticia e veio a doenca. [Chora] Esse foi o pior
momento pra mim.”.

Evidentemente a doenca e seus sintomas ja estavam ali ha algum tempo
e os familiares ja lidavam com ela. Mas a noticia da confirmagao do diagndstico
e as informacgdes associadas a ele pareciam inaugurar outro momento: o da
oficializacdo da FC na vida dos pacientes/familiares e todas as consequéncias
dai advindas.

A luta contra a doenca foi tida como ardua, mesmo para aqueles sujeitos
cujos arranjos tornaram a rotina de suas vidas mais proxima do considerado
normal pelo senso comum. Essa luta ndo se restringia somente a busca pela
saude: ela também se referia a um esforgo de normalizagdo do cotidiano, no
sentido de aproximar ao maximo a vida — tdo diferente — dos que sofrem

cronicamente da doenca do dia a dia das outras pessoas.
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As narrativas descortinaram um pouco a intimidade dos
pacientes/familiares € o modo como eles passaram a conviver com 0S
compromissos nos servigos de saude, com os tratamentos medicamentosos,
as dietas especiais, 0s exercicios respiratérios e as restricbes sociais.

Embora muitos dos elementos das narrativas fossem os mesmos, cada
paciente/familiar lidou diferentemente com eles, langcando mao de seus
recursos internos e externos, tecendo sua propria trama e formando, cada um,
seu desenho de vida.

Tentando separar as muitas fibras dessa intrincada trama, deparei com
0s aspectos privados e publicos, emocionais, relacionais e familiares da vida
dessas pessoas que convivem diretamente com a FC. Mesmo o que, numa
primeira mirada, poderia parecer a mais simples das prescricbes feita pelos
profissionais de saude, executa-la podia tornar-se uma tarefa muito complexa,
um desafio a criatividade e equilibrio dos pais pela abrangéncia de sua
repercussao.

Um exemplo para ilustrar. A familia saiu para almogar num restaurante.
Era hora de administrar as enzimas a crianga. O pai pediu que mae e filho se
dirigissem ao banheiro para ndo chamar atencdo das pessoas nas mesas ao
redor, pois considerava a cena “estranha” a de uma crianga pequena,
aparentemente higida, deglutindo diversos comprimidos. Como se pode
perceber, 0 que estava em questdo naquele momento ndo era apenas o
atendimento a uma prescricdo médica.

Para a mae, a narradora, estavam em cena o constrangimento do pai —
e ele era um profissional de saude — por ter um filho adoecido; o receio dele

quanto a indiscricao de pessoas desconhecidas, que poderiam fazer perguntas;
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o esforco dela propria em fazer o filho sentir-se menos diferente e ajuda-lo a
aceitar essa condicdo que o acompanharia enquanto ele vivesse, 0
desentendimento entre o casal e a dificil tarefa de eles chegarem a um
consenso. O resultado desse embate poderia ter reflexo direto tanto sobre o
relacionamento do casal quanto sobre a crianga e seu sentimento de aceitacéo
pelos pais. O discurso da mae revela toda a complexidade dos fatores em
questao:

N9: “Ele [o pai] ndo queria que as pessoas vissem que ele
[o filho] ‘tava tomando enzima. Entdo se a gente estava
no restaurante, ele queria que fosse até o banheiro dar
enzima pro menino, pro menino tomar as enzimas...
Porque ele ndo queria que o filho fosse exposto. Ele ndo
queria que houvesse especulagbes sobre aquilo ou,
talvez, ndo quisesse so explicar, também, o que que era.
Porque as pessoas perguntam! Uma crianga de dois anos
tomando um monte de comprimido! (...) E ai a coisa foi. A
gente brigava, porque eu ja ndo aceitava, eu achava que
ele tem que fazer, é a realidade da vida dele, ele precisa
lidar com isso, e eu ndo acho legal esconder. Até porque
uma hora ele vai ser adolescente: se a gente entrar numa
de esconder aquilo, quando ele for dormir na casa de um
amiguinho ele ndo vai querer levar a enzima, ele ndo vai
querer levar remédio {(...).".

Resta claro que as prescricoes afetaram os relacionamentos entre os
atores devido aos sentidos que cada um atribuiu a cada uma das atividades.
Quando tiveram acesso, 0S sujeitos procuraram ajuda psicologica, o que
dependeu diretamente da condicdo econOmica ou das suas redes de
conhecimentos pessoais, assim como da aceitagcdo pessoal desse tipo de
ajuda.

N9: “Entdo a gente... Houve um problema realmente no
inicio, a gente contou muito com ajuda psicologica,
também... A gente procurou. Mas por qué? Porque eu

tenho esse acesso. Ndo é como a maioria das maes Ia.
Mas assim: a gente teve esse acesso, entdo ajudou

I

bastante a botar os pingos nos ‘is’.”.
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N8: “(...) ele falava [o marido],: ‘Procura um psicologo que
val ajudar vocé’. Ai, quando eu chego pra ele e falo assim:
‘Olha, eu tou pensando. Vou economizar... Eu acho que
uma terapia vai me ajudar, por tudo...” Ai [diz 0 marido]:
‘Nao precisa, nao, que isso é coisa de louco’. Assim [diz a
narradora] é de enlouquecer! ”

Ja aqueles que ndo tiveram acesso a esse tipo de ajuda, ao contrario,
dispenderam mais tempo para superar os impasses. Esse foi 0 caso da mae
que, aproveitando a oportunidade da narrativa solicitou ajuda psiquiatrica a
pesquisadora. Essa mae estava sentindo o desanimo que comprometia suas
atividades havia tempos e para o qual ela ndo encontrava solugéo, ja que
tentara agendar consulta com um especialista em varios servigcos de salude da
rede publica sem sucesso.

Muitas das solug¢des encontradas pelos familiares para lidar com as
prescricoes dependeram também de engenhosidade, que, composta de
sensibilidade, talento e criatividade os ajudou a superar os conflitos. Por
exemplo, no caso em que, preocupada com o estado nutricional do filho — ja
comprometido pela ma absorcao dos alimentos provocada pela FC —, sobre o
qual outra qualquer intercorréncia seria mais uma ameaca ao estado geral da
crianga, a mae procurou, em meio ao desespero, solucionar questdes vitais
para o filho.

N8: “Veio a dificuldade de comprar o leite. Bom, a gente
consequiu a primeira lata e pra [o filho] aceitar o leite, foi
assim... horrivel! Porque eu tinha que descobrir um meio
de ele aceitar pra ele melhorar isso. E ai eu tive que tirar
meu peito e ai ele queria ficar o tempo todo mamando... e
ai eu consegui uma seringa de cinco ou de dez, eu ndo
lembro... E eu comecei... Porque eu dava pra ele o leite
[artificial] e ele vomitava. Porque... E ruim o cheiro, é ruim
o gosto, é ruim... Tudo € ruim! Ele ndo aceitava
mamadeira, ele nunca aceitou chupeta... Entdo eu falava:
‘Dra. X, o que que eu tenho que fazer? ' E ela foi e falou:
‘Se a gente conseguir equilibrar a albumina dele agora

com esse leite, ele fica em casa’. Eu falei: ‘Vou fazer tudo
direitinho". E mae ta sempre tentando fazer alguma coisa
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de melhor pro filho". Mae é esse bicho que tem esse amor
incondicional [chora]. E ai eu passava o leite [artificial] em
mim... pra ele aceitar aquele leite e esquecer o meu
[muito emocionadayl.”.

Outra prescricao, a dos exercicios respiratérios, constituiu também um
desafio, mesmo para as familias que tinham os recursos financeiros para
garantir a ida do fisioterapeuta a sua casa. Cabe aqui citar mais um exemplo: o
caso de uma criangca que, enquanto aguardava a chegada da fisioterapeuta
respiratéria, brincava em casa com os amigos. Sua atividade ludica e social
seria interrompida, para submeter-se a uma atividade percebida como
trabalhosa e aborrecida.

N9: “O cotidiano € cansativo, as vezes até as fisioterapias
respiratorias sdo cansativas, e ele fica enjoado! E uma
crianca! Geralmente eles 'tdo brincando, chega a
fisioterapeuta: ele tem que parar sentar e fazer
fisioterapia. Ou as vezes eu também me sento pra fazer
fisioterapia [ri] e ajudo! A fisioterapeuta tem até que
brincar, fazer fisioterapia em quatro, cinco juntos, no meio
de um playstation, jogando... Mas, assim: € ruim, ndo é

algo bom de vocé conviver. Nao foi isso que eu planejei
pra minha vida. Mas foi isso que eu tive na minha vida.”

Inventivamente a mae e a profissional incluiram os amiguinhos na
brincadeira da fisioterapia. E assim, por meio da corresponsabilidade — tanto
familiar quanto profissional — atingiram seus intentos, administraram o
exercicio vital para a prevencdao do acumulo da espessa secrecao na arvore
respiratéria, e atenderam a prescricdo dos profissionais, mesclando essa
atividade a outra, ludica e social, igualmente vital para viver a vida.

Por esses exemplos vé-se que a doengca crOnica se expressa
diariamente e de forma constante. Ela invade e se infiltra nas pequenas coisas
da vida, desviando muito da atencdo que sem ela estaria voltada para outras
atividades, lembrando a maior parte do tempo que ela — a doenca — esta ali,

exigindo dos atores trabalho fisico e mental permanentes.
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Outro aspecto que requereu esforcos dos familiares foram as consultas
ambulatoriais e internagdes, que os colocaram em contato com as deficiéncias
do servigo publico de saude. Os pais ressentiram-se de melhor estrutura desse
sistema em relacdo as vagas para internacao e a falta de um servico de
emergéncia especifico para as pessoas com FC — ja que se trata de uma
doenca tao pouco reconhecida pelos profissionais.

N2: “Uma questao que todas as maes notam, se vocé
entrevistar, se vocé perguntar vocé vai falar, vocé vai ouvir
a mesma coisa. Por que esse grotesco de tem que ir pra
emergéncia de hospitais publicos, cheios de bactérias,

cheios de problemas? Aqui tinha que ter [um servico de
emergéncial... Ndo tem aquela enfermaria ali em cima?”

Os insumos necessérios para o tratamento foi outra questao citada nas
narrativas. A narrativa N2 fala sobre a dificuldade de obté-los e o que faz para
consegui-los: “Falta o remédio, eles ndo 'tdo nem ai, a gente é que tem que 'ta
pedindo. Eu ndo tenho situagdo... A gente faz campanha na igreja, campanha
na rua pra poder comprar o remédio que falta”.

Tudo foi ainda mais dificil para as pessoas de baixa renda, caso da
maioria dos sujeitos das narrativas. Foi através da judicializagdo da saude que
elas tentaram garantir a obtencdo de medicamentos, de aparelhos hospitalares
e as autorizacdes para tratamentos especiais ndo oferecidos pelos planos de
saude complementares. A medida acrescentou ansiedade as familias, que ja se
sentiam invisiveis aos olhos das instituicbes em seu carater mais amplo: rede
de assisténcia de saude, legislativo e judiciario, para o enfrentamento da FC.

N8: “Desculpa doutora. Eu havia prometido que nunca
mais eu ia chorar... [chora] Mas, assim... é ruim! As
intercorréncias, as dificuldades que sdo muitas, o0s

politicos que ndo te enxergam, as medicacées que nao
tem, essas bactérias tao agressivas dentro dele.”
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As narrativas fizeram referéncia as restricbes ao contato entre as
criangas com FC. Assim como o ambulatério de pneumologia separava 0s
atendimentos dos pacientes colonizados pelas duas principais bactérias que os
afetavam, o convivio social entre as criangcas sofria também as mesmas
restricdes. Para os sujeitos, a limitacdo da convivéncia dos filhos com pessoas
com as mesmas dificuldades acrescentava sofrimento aos pacientes/familiares,
pois eles ndo sé eram diferentes da maioria das criangcas como ndo podiam
conviver com seus iguais. O isolamento dos pacientes se refletia em todas as
esferas de suas vidas, como podemos ver no depoimento a seguir.

N9: “Mas a gente ndo pode fazer com que eles convivam
juntos pra que eles ndo se sintam diferentes. Porque se
eles puderem conviver com o0s outros, ele vai ver que ele
ndo é diferente, ele ndo é o unico, mas ele ndo pode. E,
assim, isso complica um pouco porque ele sabe que o
dele é diferente. Ele procura na escola inteira pra saber:
nédo tem [outra criangca com FC]. So tem ele.”.

Houve restricbes também nos circulos socio-familiares— a casa de
amigos, a de parentes —, as quais a crianca sé podia frequentar se estivesse
acompanhada dos pais. Tal restricdo mostrou o estado de vigilancia a que os
familiares ficavam submetidos tanto em funcdo do cumprimento das
prescricdes quanto dos temores do agravamento do quadro clinico dos filhos.

N3: “Ah, mexe [com a vida]!, porque é assim: ela fica com
vontade assim de passeatr, ir pra casa de alguém... Ai eu
ndo mando, porque se eu mandar pra casa de alguém,
ela pega e passa mal. Ela foi pra casa da minha irma, la
no sitio, voltou de la passando mal, direto pro hospital! Ela
ndo pode. Pra ir pra um lugar, sair, sem mim?!... Ela fica
mais é em casa! Porque eu ngo levo... Eu ndo deixo ela ir
pra casa de ninguém, ficar dias, assim. Nem um dia.
Porque também se for deixar por ela, ndo faz nada, né?
Entao ela vai ter que ficar nas minhas vista! Entendeu?”

Houve também narrativas em que a mae privilegiou a qualidade de vida

dos filhos, mesmo contrariando a opinidao dos familiares. Nessas ocasides ela
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precisou arcar com os riscos de haver desentendimentos no ambito familiar,
assim como aqueles inerentes a adotar praticas menos rigidas em relacédo a
rotina da crianca.

N9: “E o pessoal meio que me chamando de louca,
porque... A familia, eles acham que a gente tem que
colocar a crianca na redomazinha de vidro, entendeu? E
eu tomei uma postura ao contrario de todos eles. Eles
brigam muito comigo, € o seguinte: se meu filho tiver que
viver cinco anos, eu quero que ele viva cinco anos bem
vividos. Do que ele viver cinquenta anos sem viver nada,
entendeu? Entdo essa postura minha meio que bate de
frente com a deles. Eles acham que ndo: o garoto tem
que andar de mascara na rua, ndo pode... E eu, ndo. Ele
é crianca! Meu filho é feliz, é tranquilo, ndo tem... Nao tem
problema nenhum psicoldgico por causa da “fibrose.”.

A falta de sintomas detectaveis, marcas fisicas ou aparelhos que
evidenciassem a presenca de doencga causava estranheza nas pessoas que
nao conheciam a FC. Elas ndo entendiam as restricobes e toda a rotina de
cuidados necesséarios quando a crianca aparentava estar saudavel. Porém,
mesmo sabendo da existéncia da enfermidade, os pais tiveram dificuldades em
aceitar procedimentos — como a gastrostomia — que tornassem a doenca
visivel no corpo de seus filhos. Aos olhos dos pais, esses procedimentos, além
de significarem agravamento do quadro, pareciam tornar a doenca ainda mais
presente, impedindo que eles a esquecessem, ainda que temporariamente.

N9: A segunda pior noticia pra mim, depois do
diagndstico, foi quando ele comecou a ter problemas
digestivos mais graves e precisou colocar a gastrostomia.
Esse foi o ponto que na verdade eu acho que doeu, de
certa forma mais do que a parte na época do diagndstico.
Porque... Até entdo, vocé olha pra ele, é uma crianca
normal, bonitinha... Ndo tem aparéncia nenhuma de... de

doenca. E essa gastrostomia veio mostrar uma realidade
cotidiana. ”
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4.4.1- O pai

Os parceiros foram citados em todas as narrativas femininas. Quando
presentes na vida familiar, eles foram mencionados como bons pais e maridos.
No entanto, a queixa mais frequente foi quanto a sua auséncia emocional,
fosse junto a crianca, fosse junto a mae. Era comum a referéncia a “solidao
acompanhada”, apontada com as palavras do repertério proprio de cada
narrativa.

N8: “O pai, no primeiro ano, ndo sei se por medo, por
desespero, se ausentou emocionalmente, completamente
de mim. Ai o meu desespero era tamanho, porque tendo
que cozinhar cuidar de [paciente], correr atras de
fisioterapia... Ndo conseguia cuidar de [outro filho]... E a
auséncia dele...”.

Em algumas histérias, o pai constituiu uma familia paralela, ou separou-
se da familia e nunca Ihe deu apoio financeiro ou de qualquer espécie; em
outros casos, nem mesmo procurou saber noticias da criancga.

N2: “O meu marido, ele vive, mas ele ndo vive, porque ele
tem a vida dele fora de casa.. Eu ndo posso nem
protestar [voz trémula, choro] porque eu vivo pra éla,
porque eu perdi a vontade... Faz mais de anos que meu
marido ndo toca em mim..., porque eu tenho que botar,
vigiar o sono dela... Eu fui orientada aqui pra isso [chora
muito].”

Em outras ocasides, ao negar-se a cuidar do filho nos periodos em que
ela precisaria se ausentar, o marido ndo permitiu que a mulher voltasse a
estudar.

N7: “Assim: de eu ndo poder trabalhar. O pai dele ndo
quer deixar eu terminar os estudo, porque ndo quer ficar
com ele o periodo da noite, pra mim poder terminar. Deu
vontade de terminar e assim... Ai, de vez em quando eu
sou meia assim, eu fico muito triste em pensamento,
assim, pensando... Assim: que eu tive que parar, a gente
para a vida pra poder cuidar dos nossos filho.
Principalmente ele, que nasceu com fibrose cistica. Mas a
minha eu parei mais ainda, eu tive que parar totalmente,
SO pra cuidar dele. Ser uma doméstica de casa. E assim,
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as vezes isso me deixa nervosa, me deixa o0
pensamento... Porque eu n&o tenho outra pessoa pra ficar
com ele pra mim poder fazer um curso... E so eu, ele e o
pai dele.”

Quanto a atitude dos pais frente a doenca, mesmo naquelas familias em
gue os homens tinham proximidade profissional com a area de saude, foram as
mulheres que tomaram a dianteira nas situacées de cuidado ou junto as
equipes de saude nas situacbes decisorias. Nessas circunstancias, a
sobrecarga das tarefas e atribuicées trouxeram consequéncias sobre o estado
de animo dessas mulheres.

N9: “Ele foi. Ele sempre ‘teve presente, mas ele nunca...
Como € que eu posso te dizer? Ele nunca tomou
iniciativa, sabe? Chegava no pronto socorro... Ele, como
médico, ficava sentado sequrando a crianga, eu tinha que

explicar: ‘Olha, doutora, ele tem fibrose cistica, o sodio ta
baixo’. Ele nunca teve essa postura.”.

N8: “E mais uma vez eu me sinto numa luta que parece
ser s6 minha! Que parece nao ser do pai, que parece nao
ser do padrinho... Parece que é sO eu que tenho que ir
atras de laudos, ou buscar mais uma vez um advogado
publico... Porque eu ndo tenho dinheiro pra pagar um.
Parece que s6 eu sou essa pessoa. Talvez porque ele
acha que eu consigo sempre tudo, sempre eu, enfrentei e
talvez ele pense isso de mim. Nao sei.”.

4.4.2- A mae

Nas narrativas, as mulheres tiveram uma funcao central nas atividades
ligadas a crianca com FC. Como j& foi descrito, elas lidavam com os
compromissos relativos aos servicos de saude — levavam as criancas as
consultas, acompanhavam-nas durante as internacdes e por todo o periodo em
que permaneciam em casa, cuidavam da familia no sentido mais amplo do

termo, e em especial da crianca adoecida.
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Dentre as atribuicdes inerentes ao cuidado com o filho com FC estava a
de supervisionar e/ou lidar com as tarefas que envolviam o rigoroso tratamento
da doenca. Mas executar ou lembrar aos filhos repetidamente os
procedimentos necessarios muitas vezes causou irritacdo e desentendimentos
entre as partes envolvidas, como se pode ler no trecho a seguir.

N3: “A gente nunca sabe. Cada hora aparece uma coisa
ai, as vezes eu fico estressadal Até ela, também, em
casa. Tanto remédio! Cada hora bota um remédio, bota
outro... A [cita o nome da filha] fica com rebeldia... Ih!
Abusada, fica respondendo. Nem ela ta aguentando mais.
Eu tenho que ficar obrigando ela a fazer as nebulizagées,
porque sendo ela ndo faz! O remédio ela toma numa boa,

agora, nebulizagdo?!... Se deixar, a geladeira fica cheia de
remédio. Se eu deixar por conta dela: ela néao faz!”.

Os cuidados — sem 0s quais poderiam se agravar o estado de salude e
se acelerar a morte da crianga — envolviam os eventuais didlogos dificeis entre
mae e filha(o) narrados com tantas cores por N3: “Filha, faz o remédio, [nome
da filha]! Vocé quer que acontece com vocé o que aconteceu com Fulano?!

‘Ah, mae, eu vou morrer mesmo! Vai acontecer isso!””, ndo sei o qué!... Ela vive
falando isso. Pra mim.”

Nessa e em outras circunstancias, a atuacao da mae foi descrita como
similar ao de uma técnica de saude. Ela precisou aprender sobre os
procedimentos necessarios e aplica-los a crianca, fosse por que o filho(a) era
muito pequeno(a), fosse porque, embora maior, necessitasse de sua
supervisdao. Ou mesmo porque a mée nao quisesse confiar a tarefa a outra
pessoa em razdao dos aspectos emocionais da crianga. A sobrecarga da
cuidadora principal era de ordem fisica e emocional, pois nem sempre conciliar

a capacidade técnica necessaria e os sentimentos envolvidos no manuseio

fisico e emocional dos filhos foi uma tarefa simples.
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N9: “Ele ndo aceitava que outra pessoa mexesse nele...
Entéo, eu tive que lidar com aquilo! E eu ter que lidar com
aquilo, pra mim era dificil até porque... Eu ndo sei por qué!
Era meu filho, eu ndo queria mexer, entendeu? No caso,
assim...[eu como] veterinaria, mexia em tudo quanto era
animal, mexia, ja ‘tava acostumada a lidar. Mas nele eu
ndo queria mexer! E eu tive que passar por cima disso,
devagarzinho e tal, mas nos adaptamos, também, ao
ponto que eu tinha conseguido um home care no inicio,
pra poder tratar esse inicio dele, eu dispensei, tomei a
frente, porque eu ndo queria também, que outra pessoa...
Néo sentia confianga de outra pessoa 'ta mexendo... Eu
achava que era ruim. Ele ‘tava também num momento
também de precisar de mim, eu n&o ia botar os cuidados
na mao de outra pessoa.”.

Como descrito pelos sujeitos, as atribuicbes eram tantas que, por vezes,
a funcao de mae foi suplantada pelo “de enfermeira, de baba” devido ao estado
de vigilancia constante exigido pela doenca.
N2: “Eu agora eu ndo sou a mae da [nome da filha]. Eu
nao sou mais a secretaria que eu fui, eu ndo sou mais a
mae... Que eu nem me sinto mais mae: eu me sinto a
enfermeira, a baba... Se ela ta na escola, eu tenho que ‘ta
na escola, porque ela ganhou uma bolsa e a escola acha

por bem eu ‘ta sempre por perto. Quer dizer, entdo, eu
n&do vivo mais.”.

O abandono do emprego por parte das maes foi uma consequéncia da
sobrecarga de cuidados com os filhos, e isso se refletiu na condi¢do financeira
familiar, afetando ainda mais o estado emocional das mulheres — ja que elas
abriram mao de atividades que nao s6 geravam renda, mas lhes
proporcionavam prazer, realizacao e liberdade. O relato de N7 explica a forte
razdo que a levou a abandonar o trabalho externo: “Tive que abandonar o
servico, eu sabia que eu tinha que entrar nesse tratamento pra salvar a vida do
meu filho!”.

As mulheres passaram a ter seus mundos subordinados as exigéncias e
particularidades da doenca crbnica. Isso conferiu as maes um maior traquejo

na realizacdo das tarefas diarias junto aos filho(a)s, fazendo com que
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recaissem sobre elas ndo s6 mais atribuicées, mas o peso psicologico de ser
“aquela que resolve tudo”.

N7: “Eu fico muito assim, as vezes muito nervosa dentro
de casa, porque, assim... E s6 em casa, eu fico tensa,
tratando dele sem poder ter uma vida assim... A bem
dizer, ndo é normal, pra gente que é mae... eu n4o posso
passar isso pra outra pessoa, porque a funcdo é minha...
S6 a minha vida é um pouco, que eu acho, um pouco...
Eu fico meio assim... Atribulada dentro de casa, um
pouquinho [ri], por causa dessa vida meio fechada, so
nesse mundinho!”.

4.4.3- A sobrecarga emocional da mae

Nas narrativas, a sobrecarga traduziu-se em adoecimento fisico e
emocional. Surgiram casos de hipertensdo, dores articulares, sensacoes de
desanimo, desinteresse pelas atividades diarias, desajuste no casamento,
ideias de suicidio ou desejo de abandonar a familia, “largar tudo”, “sumir” —
por cansaco, receio de ndo conseguirem levar adiante as tarefas e de nao
suportarem a pressao emocional. Todos os fatores descritos até aqui
concorreram para o agravamento da ansiedade das mulheres, e os trechos a
seguir o demonstram.

N8: “O primeiro ano da minha vida com fibrose cistica
[chora] eu pensei em suicidio. Com medo de né&o
consequir...”.

N6: “E eu tou até... Tem uns tempo que eu tive assim...
Parecia que eu ia ficar doente, né?”.

N2: “A minha pressdo nunca mais abaixou. A minha
pressédo € 18, 20, 23... A minha pressdo ndo abaixa! Eu
tomo remédio direto, eu tomo Diazepan e a pressdo nao
abaixal... Mas emocionalmente eu ndo sei como eu tou.
Porque eu tou totalmente desestruturada. Porque... Eles
[os profissionais] cuidam da crianga bem? (...) Cuidam.
Né&o tenho queixa nenhuma! Mas eles esquecem que
existe um lado emocional da mée e da crianga.”.
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Além disso, as maes temiam falhar em seus cuidados no enfrentamento
de doenca tado grave e ameacgadora. Isso transformava a vida com a FC num
suspense constante, como narrou N2: ‘Porque é terrivel! Eu vivo com uma
bomba na minha cabeca! Essa garota ndo pode ter uma dor de cabeca que eu

entro em panico! Panico, que eu falo, ndo é que... eu fico com medo!”.

4.4.4- Os outros filhos

Mesmo dedicadas a familia, essas maes nao puderam dar aos outros
filhos a atencdo que (tanto elas quanto eles) desejavam. Em geral, os filhos
saudaveis tiveram que ser relegados a um segundo plano, 0 que,
especialmente no caso das maes, representou mais um motivo de sofrimento,
pesar e culpa. Esses sentimentos sdo expressos com muita clareza por N8:
‘Eu peco perdao pro [nome do filho saudavel], que é o mais velho, até hoje. Ele
compreende, mas a caréncia dele é uma coisa nitida.”.

Alguns dos filhos saudaveis precisaram ser cuidados pelos ex-
companheiros ou pelos avés, em outras casas. Aqueles que permaneceram
com a familia nuclear receberam menos atencdo das maes, e alguns destes
ficaram mais expostos aos riscos das comunidades violentas em que moravam.
Tudo isso deixou as maes ainda mais “divididas” e lhes trouxe ainda mais
angustia e apreensao.

N4: “Ai, quer dizer, além de eu cuidar da [nome da filha
com FCJ, tenho que ficar de olho nela e tenho que ficar
também de olho no meu outro filho, porque também eu
moro numa comunidade também muito perigosa... Quer
dizer: tem que 'ta ensinando, tem que 'ta falando, né?,
coisa sobre as drogas, as droga, tudo... Quer dizer, eu fico
dividida entre ela e eles, la. Ai eu tento fazer o que eu

posso, e, nisso, vocé fica com a cabegca como?! Nao tem
como vocé ndo se chocar.”
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Os outros irmaos apresentaram problemas emocionais que tiveram
reflexos no convivio escolar. Um deles “prenunciou” que o irméao de um colega
cuja mae esperava um bebé nasceria com FC, como narra N8: ‘O meu filho
acabou inventando, na escola, e trouxe um transtorno horrivel pros pais dessa
crianga: ele disse que a mae do amiguinho estava gravida e que (o bebé)
também ia nascer com fibrose cistica.” O discurso do menino foi interpretado
pela psicologa da escola como indicio da necessidade daquela crianga de que

houvesse alguém mais em sua situagao - a de ter um irmao com FC.

4.4.5- A escola

A escola teve a funcdo de estabelecer um elo com a vida, sendo um
espaco de socializacdo tdo importante que, para algumas criancgas, foi tida
como a razao do seu viver, ao ponto de se ressentirem quando precisavam
faltar as aulas. Pode-se dizer que a funcdo da escola foi muito além da de
educar, representando, para as criancas com FC, uma oportunidade de
sentirem-se alunos como os outros. Quando as criangas precisavam se
ausentar regularmente por longos periodos durante as fases de internacao em
hospitais, desejavam ser normais para ter a mesma rotina das criangas
saudaveis. Como diz N4: “Porque ela fala. Que queria ter um pulmao limpo, pra
poder estudar como as outras criangas”.

Na escola a crianga se sentia mais proxima da “normalidade” trazendo
também para a familia satisfacdo e orgulho por vé-la capaz de desenvolver
uma atividade nédo ligada a doenca

N2: “Quer ‘matar’ a [cita o nome da filha] é dizer que a
[filha] ndo vai a escola. Tipo assim: segunda-feira eu ja

preparei ela: ‘Vocé ndo vai a escola essa semana porque
tem hospital. ‘Vocé quer que eu fique burra [diz a filha]? Ai
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quando ela volta pra escola, ela consegue, em dois dias,
recuperar todo o tempo que ela ficou no hospital. A
professora chamou varias vezes: ‘Mae, ela é muito
inteligente! * Ano passado ela ficou de margco a agosto no
hospital... No final do ano, ela estava lendo, ela estava
escrevendo, e foi a oradora da turma, que emocionou
todo mundo na Escola Adventista. Ela tirou notas
melhores do que aqueles meninos que frequentaram a
aula o ano todo. E a propria psicéloga da escola, ela
falou! Ela se... prende a escola como uma forma de vida.
Como quem diz assim: ‘E 'ta na escola, eu tou segura, eu
tou...” A seguranca dela é aquela escola.”

Por outro lado, a escola também foi motivo de cuidados especiais por
parte da mae, que precisou ficar de sobreaviso devido a inseguranca da
instituicdo quanto a FC. Nesse caso, a mae que dizia ndo compreender bem as
questbes sobre a doenca ndo pdde informar e orientar a escola — no sentido
de tranquilizar os educadores — quanto aos sintomas da crianca, o que lhe
proporcionaria, a ela prépria, mae, um descanso no periodo em que a crianga
se encontrasse na escola.

N2: “Se ela ta na escola, eu tenho que ‘ta na escola,
porque ela ganhou uma bolsa e a escola acha por bem eu
‘ta sempre por perto. Quer dizer, entdo, eu ndo vivo mais.

E eu ndo vivo mais por qué? Porque eu nao sei nada
sobre fibrose cistica!”.

A escola foi também um local onde as diferencgas ficaram mais evidentes,
como no caso da crianga que procurou por colegas que sofressem de FC e nao
encontrou nenhum, como no caso do filho de N9: ‘E, assim, isso complica um
pouco porque ele sabe que o [caso] dele é diferente. Ele procura [n]a escola

inteira [para] saber: nao tem. S6 tem ele.”.
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4.4.6- A morte

Mesmo que a incurabilidade da FC pressuponha a morte, esta, ainda
assim, era imponderavel e lancava sobre a vida dessas pessoas uma sombra
angustiante. No entender de alguns narradores, as criangas “podiam ir mais
cedo ou mais tarde”, mas iriam um dia. Isso é nitido nas palavras de N6: ‘A
morte... Vai... Pode ir, pode nao ir. Tem crianca que vai pequeno, adolescente,
adulto... (...) Naquilo eu fiquei mesmo apavorada! Que a gente... mae, né?!”.

Para uns, tal perspectiva trouxe a ideia de que a luta contra a FC era
ingléria. Mais que isso, havia muita luta e a Unica certeza era a de que nao
haveria vitéria, se o que os narradores considerassem como tal fosse a cura da
crianga. N2: ‘Porque vocé tem que conviver 24 horas com a morte o tempo
todo te rondando. Ta bem? Ta! Té reagindo? Ta! Mas vocé sabe que nao é
aquela coisa que vai ter cura”.

Nas narrativas em que os sujeitos verbalizaram sobre a morte, todos
disseram nao estar preparados, apesar de eles saberem, teoricamente, que ela
viria um dia para os filhos. O convivio com outras familias e suas perdas
reafirmou a realidade — muitas vezes evitada — de que a FC é letal. Nos
momentos de angustia o pensamento era: “O proximo € o meu” ou “até
quando?” O sentimento antecipado de perda estava presente todo tempo,
como no depoimento de N2: “Vocé vé que ela ‘ta ali feliz da vida. Mas vocé
olha pra ela e vocé fala [voz trémula]: meu Deus, até quando Deus vai permitir
isso? Ai fica essa pergunta no ar”.

Segundo as narrativas, a morte também estava presente na fala e na
consciéncia das criancas. Essas verbalizagbes, em geral, traziam ainda mais

angustia aos familiares e costumavam ocorrer em momentos de cansac¢o dos
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pequenos diante da dura rotina dos cuidados. Os trechos das narrativas a
seguir fornecem detalhes quanto aos sentimentos dessas criangas.

N2: “Porque a [paciente], a minha filha, ela tem no¢do do
potencial da morte. Porque ela ja falou pra outras
pessoas. Principalmente quando tem que aspirar, ela fala:
‘Pra que que vai aspirar? Eu vou morrer mesmo!” Uma
crianga de oito anos falar issol... A fisioterapia n&o
conseguiu aspirar! Ndo consequiu! Ela ficou abalada, ela
ndo consequiu.”

N4: “A dltima dela, que ela falou pra mim, é que queria
morrer de cabelo curto... Pediu. Ficou revoltada. Pediu pra
cortar o cabelo dela curtinho, porque ela ia morrer de
cabelo curto... Ai, quer dizer, isso tudo, pra gente, como
ma&e, é muito doloroso!”.

Em outras narrativas a FC foi comparada a AIDS, popularmente tao
temida, mas cujo tratamento, comparado ao rigor exigido no caso da FC,
pareceu uma doencga crbnica mais facil para se conviver. Segundo as
narrativas, o tratamento da AIDS é menos exigente, pois se restringe ao uso do
coquetel de antirretrovirais, permitindo uma vida quantitativa e qualitativamente
melhor que a dos que sofrem de FC.

N2: “N&o é aquela doenca tipo assim: nenhuma mae quer
que o seu filho morra de AIDS. Mas todo mundo sabe que
se tomar o coquetel, se ndo fizer besteira, vai morrer com
30... com 70 anos! Eles n3o: eles [criancas com FC] 'tdo
tomando as enzimas, eles 'tao fazendo a medicacao, mas
a gente sabe que a doenca esta progredindo. E pra uma
méae ter uma filha com a idade da minha como outras
maes... [como] conviver com isso?! Vocé ndo vive, vocé
vegeta.”

N4: “Pra mim eu acho dificil, porque, assim... Os outros
fala: ‘Ah, a AIDS mata!’ Mata. Que eu sei porque eu vivo
isso com o meu irmdo. Mas a fibrose cistica também
mata! E eu acho ela muito mais rigorosa do que a AIDS,
porque eu ndo vejo o meu irmdo se internar esse tempo
todo e nem tomar a quantidade toda de remédio que a
minha filha toma, que a minha filha desde que nasceu que
ela vem sofrendo! Ela tem muito pouco tempo que ela fica
em casa, fica mais aqui dentro, e, assim: que esse tempo
eu ndo ‘tou vendo melhora.”
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Para uma das maes, a justificativa para sua opc¢ao de ter mais um filho
com FC foi a de que, mesmo quando uma crianga nasce e esta saudavel, ela
pode vir a morrer. Assim, para essa mae, ha risco de morte mesmo para os que
nao tém FC.

N9: “E, com tudo, eu, assim: eu lido com a fibrose como
algo normal. Eu acho que como um diabético lida com a
diabete. Tem suas restricbes, sim, tem suas perspectivas
de vida sim, mas, assim: eu procuro ver a perspectiva de
vida muito relacionado a... Deus! Vontade de Deus,
entendeu? Porque as vezes a pessoa pode 'ta saudavel e
acontecer alguma coisa, entendeu? ”

4.4.7- O contato com os profissionais de saude

De modo geral, as narrativas abordaram o reconhecimento da expertise
dos profissionais do servico de pneumologia do IFF. Foram esses profissionais
que diagnosticaram a doencga, instituiram o tratamento, determinaram os
momentos criticos que requeriam internacbes ou o inicio de novas
terapéuticas.

N2: “Porque... Eles cuidam da criangca bem? Cuidam. Ndo
tenho queixa nenhumal”.

N8: “Fiz muitos amigos onde me ajudaram muito. Aqui
dentro e la fora.”.

N10: “E agora assim pra mim eu ndo tou... ndo ta...ndo
tou tendo problema nenhum, sabe? Ta tudo correndo as
mil maravilhas. Assim: nunca fui tdo bem nas minhas
internagbes como ‘tou agora com ela. Os médicos, a
atencdo, o tratamento... Assim: ndo tem o que reclamar,
nao.”

N10: “Assim, se eu ligar pra ca, eles faz assim, da o jeito
deles e arruma uma vaga pra [cita o nome da filha],
rapidinho manda eu trazer ela. E, assim: a atengao deles
com [a filha] ndo tenho o que reclamar, ndo. Os médicos
muito bom.”.

O conhecimento, o traquejo e as intervencdes da equipe controlaram a

doenca e possibilitaram as criancas um prolongamento de suas vidas (o que,



124

de outra forma, ndo ocorreria). Muitos desses pacientes chegaram ao hospital
em estado critico (necessitando por vezes de intervengdes imediatas) e
receberam pronta resposta dos profissionais.

N8: ‘[a profissional de saude] Sempre minha amiga.

Sempre me acompanhando no consultorio e aqui, em

qualquer momento. Meu filho de madrugada agudizava e

ela fazia plantdo na UPG, e ai eu ligava pra ela. Falei:

fmeu filho] ndo ta bem’. Ela [médica]: ‘Traz ele aqui

agora’. Ai eu trazia. Ela mexia ele todo, pra proteger e ali

mesmo cuidava do meu filho. Entdo, assim: ela é uma

pessoa muito presente na nossa vida, na vida do [filho],
entendeu?

No entanto houve pontos criticos nessa articulacdo entre familiares e
profissionais, dado que, para a maioria dos sujeitos, a comunicacdo com 0s
profissionais foi descrita como dificil. As narrativas referiam-se, em especial,
aos médicos e residentes tanto do ambulatério de pneumologia quanto aqueles
que lidavam com os pacientes/familiares durante as internacoées. Mas também
contavam de suas experiéncias com profissionais de outros servigos por onde
haviam passado.

A dificuldade apontada refere-se a categoria médica, possivelmente por
ser aquela que da o diagndstico, anuncia as mudancas de estagio da doenca e
as novas terapéuticas necessarias para enfrentar os agravamentos do
paciente. Assim, os médicos eram de certa forma os mensageiros das noticias
dificeis e, portanto, aqueles que receberam a maior carga das reacoes,
conscientes ou ndo, dos familiares. Essa reacao dos familiares € exemplificada
pela narrativa de N10: “(...) quando chegava perto deles, eu ficava nervosa.
Acho que é psicoldgico, né? Medo de saber mais e mais sobre a doenca”.

As narrativas traziam um sentimento misto de reconhecimento e

ressentimento por esses profissionais. As expressdes “dura”, “direta” ou “seca”,

foram frequentemente usadas para referirem-se a forma como foram dadas as



125

noticias. Do ponto de vista dos pais, havia uma conjuncdo do conteudo da
noticia dificil com a forma como ela era transmitida, e, por vezes, era isso que
as tornava piores.

Os familiares também esperavam dos profissionais uma demonstracéao
de sintonia com suas apreensoées e um cuidado ao transmitir as informagdes —
cuidados esses que levassem em conta o fato de que as informacgdes
influenciariam profundamente suas vidas e os problemas pré-existentes. Os
familiares esperavam que o0s profissionais soubessem que essas
comunicacbes poderiam ter desdobramentos tanto praticos — por meio de
exames, tratamentos, providéncias concretas, afastamentos do trabalho,
relacionamento intra-familiar — quanto sobre o estado emocional dos
responsaveis pelo paciente. O ponto de vista do familiar sobre a
responsabilidade do profissional de salude é descrito por N2: ‘Ela [a médica]
tem que ser racional, pratica? Tem! Mas ela tem que ver que ela vai botar uma
bomba na m&o da mée, e ela ndo conhece a mae! A minha pressdo nunca mais
abaixou. A minha presséo é 18, 20, 23... A minha pressdo ndo abaixa!”.

Se por um lado os sujeitos diziam entender que as noticias precisavam
ser dadas e que o médico tinha que ser “racional”, por outro eles esperavam
também que o profissional de saude levasse em conta o lado “emocional” dos
pais e que buscasse um equilibrio entre esses dois aspectos. Um dos sujeitos
descreveu a atitude ideal esperada dos profissionais dizendo que eles
deveriam chegar a “um consenso entre o racional e o emocional’

N2: “Eu acho assim, que deveria ter mais informacoes,
mais explicagbes... Nao tou criticando a forma com que
ta... é dito pra gente, porque infelizmente a médica ndo

pode ser, né?, levar o lado emocional, mas eu acho que
tinha que ter um consenso entre o racional e o emocional
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(...) porque tudo aqui € normal. N&o, porque pra mim o
que eles tdo fazendo é isso ai. E normal morrer?”

Para os sujeitos, se o profissional chegasse ou buscasse tal consenso,
isso resultaria em uma forma mais adequada de relacédo e didlogo entre ele e
os familiares. Ou seja: a forma mais adequada seria atingida quando os
profissionais pudessem ser técnicos racionalmente competentes e
emocionalmente proximos de seus pacientes/familiares.

Nas narrativas havia uma expectativa de que os profissionais levassem
em conta a realidade que circundava o paciente e os reflexos que algumas
decisbes e noticias dadas pela equipe trariam para a vida dele. Esse era o
caso da crianca que comecava a depender de oxigénio e deveria passar a
receber acompanhamento do programa de suporte domiciliar do IFF: a mae
estava apreensiva ndo s6 com o sinal de agravamento da doenca, mas com a
possibilidade de o grupo de suporte domiciliar ndo poder entrar na comunidade
onde morava, o que implicaria a necessidade de a familia mudar-se daquela
regido.

Os sujeitos esperavam gestos/atitudes simples, mas significativos, por
parte dos profissionais — como convida-los a se sentarem para
(especialmente) receber as noticias dificeis, e mais ainda o diagnéstico. Nao se
trata de os sujeitos quererem maior formalidade (apenas), mas porque o
impacto causado pela noticia provocava-lhes uma sensagado fisica,
frequentemente assim expressa, de sentirem que “iriam ao chao”, que o “chao
se abria” sob seus pés.

Também as condi¢des de saude dos familiares preocupavam os sujeitos.
Nos dizeres de alguns, “(...) eles [os profissionais] ndo sabem se a mae sofre

do coragao ou se tem pressao alta” e “um dia alguém tem um trogco aqui’. Com
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essas palavras, eles expressam que o impacto causado pelas noticias —
principalmente pelo diagndstico —, era tal que sua fria comunicacao poderia
levar o familiar a morte.

A presenga de um acompanhante durante esses momentos foi apontada
como desejavel. Muitos relataram estar s6s na hora da confirmagdo do
diagnéstico. Além das sensacbes fisicas decorrentes da ansiedade gerada
pelas noticias, os sujeitos tiveram repercussées em seu estado emocional, tais
como o choro incontrolavel, que impossibilitou a permanéncia de alguns para
ouvir as explicagbes sobre a FC. Outros tiveram uma sensagdo momentanea
de desorientacao que lhes dificultou a volta, sozinhos, para casa.

Os atendimentos ambulatoriais, embora periédicos — e, nesse sentido,
rotineiros —, foram momentos de ansiedade e expectativa, pois das consultas
habituais poderiam surgir novas informacdes consideradas dificeis, de forma
que os familiares estavam sempre um pouco tensos. A ameaca representada
pela FC levava-os a avaliar essas ocasiées como “um risco” de nelas virem a
receber noticias dificeis. E, mesmo que as noticias ndo fossem graves — do
ponto de vista da biomedicina —, ja que tratavam de sintomas esperados e nao
anunciavam risco iminente de vida, ainda assim elas traziam a marca da
“anormalidade”. Como dizia uma das narrativas: “Normal como, se ela tem que
fazer exames e tomar antibiéticos? (...) Eu ndo sou burra, normal ndo é€”.

Desses encontros surgiram os conflitos relacionados a comunicacao

entre os atores que serdo abordados no item sobre as noticias dificeis.
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4.5- Desfecho

A fibrose cistica mudou a vida de pacientes/familiares e os colocou
frente a uma realidade que para a maioria das pessoas permanece num nivel
pouco consciente: a da finitude e fragilidade da vida humana. Para todos
aqueles que participaram desta pesquisa, a consciéncia constante da morte
acentuou as dificuldades que eles ja enfrentavam e lhes trouxe imenso

sofrimento.

Para os familiares, a nogdao da morte, incomum aqueles que nao estao
sob a ameacga de uma doenca, determinou a forma como lidavam com os
problemas frente a vida. Em todas as narrativas a morte parece té-los
conduzido a uma condigdo de humildade frente a limitagdo humana de

controlar os eventos da vida.

Nenhuma dessas pessoas estava acomodada ou desistira da luta, mas
cada uma conhecia seus limites e todas pareciam também conformar-se com o
que a vida lhes oferecia a cada dia. Ao afirmar que estavam “levando a vida”,
os narradores mais pareciam estar sendo levados por ela, o que inverte a

l6gica do senso comum de que controlamos nosso corpo e nosso destino.

4.6- Narrativas dispares

A Unica narrativa masculina entre as dez mostrou uma visao otimista em
relacdo ao tratamento da FC, visdo esta a que o pai em questdo atribuiu a
melhora dos recursos biotecnolégicos. Sua narrativa foi, de forma geral, mais

positiva que as demais. Como ja foi dito anteriormente, a postura desse homem
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deixou duvidas quanto aos fatores que concorreram para seu otimismo; mas
este pareceu estar calcado na comparacdo com a experiéncia dele com a
primeira flha — em que o tratamento ndo era especializado, foi muito

acidentado e ao fim do qual a crianga morreu.

No cenario atual, o pai sente-se mais seguro em razéo da firmeza e do
conhecimento da equipe em relagdo ao tratamento do segundo filho com FC,
que, possivelmente, tem também uma apresentacdo mais branda da doenca.
Seu apego aos fatores favoraveis do cenario atual da doenca do filho poderia
ser um sinal de reconhecimento quanto a melhora também do atendimento.
Mas, por outro lado, poderia ser um recurso psicolégico que o afastava da
realidade sobre a incurabilidade da FC. Também seria interessante saber se a
esposa compartilha a opinido do pai. E importante frisar que, em razao de esta
ser a unica narrativa masculina, sua analise ficou prejudicada pela

impossibilidade de coteja-la com a de outros participantes masculinos.

Quando a pesquisa evidenciou uma disparidade gritante entre as
narrativas aqui chamadas de opostas, pensei em quais fatores poderiam ter
concorrido para que os resultados da experiéncia relacional das narradoras

frente a uma mesma equipe fossem tao distintos.

Antes de qualquer analise, deve-se levar em conta que se esta lidando
com uma interpretacdo dos fatos feita por cada uma das narradoras e que eu
as estou reinterpretando. Ou seja, considerei ndo estar lidando com os fatos
em si, mas com a impressao que cada narradora teve desses encontros com a
equipe; essa impressao possivelmente foi determinada ndo s6 pela acédo das

equipes, mas pela “lente” de cada narradora usou para filtrar cada experiéncia
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— € eu as reinterpretei realgcando ou homeando alguns aspectos que ficaram

subliminares para as maes.

Se a doenca que atinge todos os pacientes € a mesma e a equipe
médica que os atende também: entdo por que os resultados quanto ao
relacionamento entre profissionais e familiares foram tao distintos? Em primeiro
lugar, isso fala da singularidade de cada pessoa e respeitd-la € fundamental
para que o cuidado seja humanizado. Além disso, a forma individual de
experimentar um evento é um dos fatores que também o delineia, afetado que
€ pela intersubjetividade em jogo em qualquer relagdo humana e que afeta

seus rumos num movimento de retroalimentagéo.

A antropologia aplicada a area de saude fala da influéncia de todos os
aspectos em jogo no adoecimento, e da importdncia de os profissionais
estarem atentos a abordagem particularizada desses eventos para além da
racionalidade cientifica, dos dados numéricos, do reducionismo e, sobretudo

levando em conta a familia do paciente e a comunidade em que eles vivem.

Logo, os aspectos socioeconémicos, culturais, psicologicos e religiosos
tém influéncia na configuracdo dos resultados. Como se, numa paleta de pintor,
esses fatores fossem as cores com as quais, dependendo das misturas, se

criasse uma nuance diferente, dando a tonalidade de cada evento.

4.7- As noticias dificeis

Nao ha duvidas de que as noticias recebidas por familiares em razao do
convivio com a FC sao dificeis. No momento do diagnéstico, elas tratam da

incurabilidade, do tempo de vida — limitado pela doenca — e das medidas
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necessarias para o controle dos sintomas. Ao longo do tratamento essas
noticias se referem as complicacées, as intervencgdes cirurgicas (como a
gastrostomia), as internagdes, aos diferentes estagios da evolugao, as medidas
regulares e adicionais para o tratamento. Tratam também das restricoes
impostas pela doenca, tais como a dependéncia de oxigénio e as exigéncias
feitas na busca do equilibrio do estado clinico dos pacientes. Na fase final, as
noticias tornam-se ainda mais dificeis para os familiares, em razdo de
anunciarem os Ultimos recursos para manter o paciente vivo, como o do
transplante de pulmao, os limites da biomedicina e do corpo diante da doenca

cronica e letal.

As narrativas desta pesquisa nao questionaram a 6bvia necessidade de
os familiares receberem essas noticias/informacdes. Alguns dos entrevistados,
inclusive, se referiram ao alivio pelo fato de, a partir do diagnéstico correto,

passarem a ter recursos para o controle dos sintomas.

Em geral, os depoimentos evidenciaram que a comunicagdo esteve na
base das agdes fundamentais para que o projeto terapéutico tivesse sucesso.
No entanto, a maneira como as noticias foram dadas gerou sofrimento aos
familiares durante o processo de comunicacdo e interferiu na maneira como

eles lidaram com a FC.

Nem todas as comunicacbes aqui citadas foram feitas pelos
profissionais do IFF: em todas as narrativas, os pacientes/familiares relatam ter
percorrido outros servigcos de saude em busca de ajuda e se relacionar com os

profissionais desses locais.
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Dessas narrativas foram extraidos os sentidos atribuidos as noticias,
que, em geral, estavam subliminares. O que procuro daqui em diante é
apreendé-los e relaciona-los as noticias e a forma como elas foram

transmitidas pelos profissionais de saude aos pacientes/familiares.

Percebi que alguns narradores — talvez em razdo da escassez de seu
vocabulario ou pela emocao causada pela lembranca dos fatos — por vezes
nao conseguiam traduzir em palavras suas impressdes. Eles me deixavam
entrever o que esperavam dos profissionais mais pela entonagao de suas falas
e pela emocao que transbordava de seus discursos do que propriamente pelas
palavras que emitiam. Isso foi flagrante e comum em pontos-chave de grande

parte das narrativas.

Durante a narrativa, para exemplificar a maneira como a noticia deveria
ser transmitida — e, portanto, o seu sentido —, os sujeitos modulavam a voz e
representavam a fala ideal do profissional ao transmiti-la. Assim, eles tentavam
me comunicar as intengdes e sentimentos que esperavam estar presente nas
entrelinhas da comunicacdo que recebiam — sentimentos esses que, muitas
vezes, me pareceu serem tao importantes quanto a propria noticia. Na
verdade, do ponto de vista dos narradores, a fala e o tom da comunicacao
compunham a informagédo. Através deles o familiar depreendia o grau de
envolvimento dos profissionais, seu interesse, preocupacdo € o empenho

dedicados a crianca e aos proprios familiares.

O momento do diagnéstico — quando as caracteristicas da FC sao
informadas, e em especial a incurabilidade e a expectativa limitada de vida —

foi citado como aquele que requer maior atencao por parte dos profissionais. A
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articulacdo com o servico de psicologia foi sugerida como forma de dar apoio

especializado imediato aos familiares, como no primeiro depoimento a seguir.

N2: "Precisa mudar essa parte! Eu acho que na hora que
o diagndstico € feito, eu achava que tinha que ter um
psicdlogo tinha que ter uma pessoa, sabe? Assim, mais
equilibrada, né? Eu estava sozinha, eu ndo tenho mae, eu
ndo tenho pai, eu ndo tenho mais a minha sogra... E eu
fiquei sem chéo, eu fiquei sem saber como contar, como
passar isso pra familia... Eu fiquei sem saber como
lidar...”.

N6: "Ela [a médica]: ‘Mae, a sua filha, ela corre risco, sim.
Ela tem uma doenca chamada fibrose cistica. Essa

s

doenca é perigosa, vai até a morte’.”.

Sem que tenha havido uma preparacao do ouvinte para o que viria pela
frente, a maneira direta de dar as noticias dificeis causou sofrimento ainda

maior do que aquele gerado pela prépria informacao.

N1: "Assim, alguns é curto e grosso, ndo €? Nao chega
com jeitinho. A Dra. X ela é uma que chega logo, fala
logo... Nao espera assim... [usa um tom suave, pausado e
preocupado] ‘Mae, tem alguma coisa pra falar com vocé...
€ isso, isso e isso’. Assim, [a noticia] ndo muda, mas é...
Eu fico triste por isso, porque € o jeito que a pessoa fala
que magoa. A gente sofre mais. Parece que sofre mais
com o jeito direto, pra vocé assim, chega e ndo senta pra
conversar, ja chega logo falando. Acho que o que me
machuca é isso.”.

N7: “Tudo de ruim! Tudo de ruim, porque assim, a pessoa
falar pra vocé assim: ‘Seu filho tem que se internar hoje’,
ela falou assim pra mim. ‘Hoje, se nao entrar no
antibiético, seu filho esta morto! Amanha ele ja nao
amanhece vivo!’ Ai, quando ela falou isso pra mim...”

Percebida pelos familiares como dada a seco por alguns profissionais —
diretamente e sem qualquer preparacdo —, a ma noticia refletia o fato de que
os médicos desconsideravam o impacto que ela podia causar e realcava a

racionalidade desses profissionais. Durante as entrevistas, ficou bastante claro
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que a expectativa dos familiares era perceber nos profissionais um sincero

envolvimento com o caso de seus filhos.

N2: “E foi assim, na cara de pau, na maior secura do
mundo que me falaram que era uma doengca que nao
tinha chances de sobreviver... Eu acho assim, que deveria
ter mais informagbées, mais explicagdes... Nao tou
criticando a forma com que ta... é dito pra gente, porque
infelizmente a médica ndo pode ser, né?, levar o lado
emocional, mas eu acho que tinha que ter um consenso
entre o racional e o emocional.”

Nos momentos em que a informacédo do profissional se caracterizava
como uma noticia dificil, os sujeitos afirmaram sentir falta de um
acompanhante; segundo os relatos, essa presenca teria sido desejavel, pois,
além de confortar o familiar, poderia garantir sua volta para casa em

seguranca, dado o estado emocional dos pais apds receber tais noticias.

N7: “Ai, quando ela falou isso pra mim... ‘A doenga do seu
filho € muito grave! E muito grave mesmo!’ Ai eu ja ndo
fiquei na sala. Ai eu comecei a chorar, chorar... Ela pediu
pra me retirar, chamou a minha prima, conversou com a
minha prima, entdo a minha prima ficou na sala.”

Na falta de um acompanhante, o familiar experimentou momentos de
desorientacdo e mal estar, tendo que lidar com o préprio estado emocional
decorrente das noticias, como foi o caso de N8: "E ai eu sai dali... Nesse dia eu
‘tava sozinha. E ai eu sai dali e comecei a andar na rua, pra la e pra ca! Mas eu
sabia que tinha que voltar aqui. Sempre mantendo... Me mantendo

consciente...”.

As repercussdes das noticias dificeis eram de tal ordem que podiam ter
desdobramentos sobre a saude de quem as recebia ao ponto de
representarem um risco para a vida dessas pessoas. Alguns narradores

apontaram que, frente aquelas noticias, ficavam sujeitos a agravamentos de
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doencas pré-existentes ou a novas condigdes de saude que podiam afetar ndo
s6 a eles, mas repercutir nos cuidados da crianga doente e na estrutura da
familia como um todo. As mulheres sentiam-se ainda mais expostas pelo fato
de, em geral, além de receber o baque da noticia e sofrer as repercussdes na
prépria saude, eram elas que deviam arcar com o grande numero de

atribuicoes familiares.

N1: “Porque nao sabe se vocé tem problema de coracao,
de pressao, e naquela hora da noticia que nem vocé da,
assim, chega logo na lata, a pessoa cai dura ali!?! Passa
mal! Entdo acho que sim, que tem uma maneira de
chegar e explicar. Conversar assim melhor, sabe?”

N2: “Ela [a profissional] tem que ser racional, pratica?
Tem! Mas ela tem que ver que ela vai botar uma bomba
na mdo da mie, e ela ndo conhece a mae! A minha
pressdo nunca mais abaixou. Qualquer hora, eles vao
matar uma mae aqui dentro!... Porque quando falar que a
menina ta desse jeito, tem gente que nao vai poder
aguentar.”.

Na verdade, os narradores esperavam dos profissionais gestos muito
simples, como o de eles sentarem-se com os familiares para dar o diagndstico
— 0 que, do ponto de vista de quem recebe noticias dificeis, seria um sinal de

cuidado dos médicos em relacao aquele que ouvia algo tédo doloroso.

N4: “Quando eu cheguei aqui, eu me lembro como fosse
hoje... Eu entrei na sala, eles nem pediram pra mim
sentar... E a mulher, a médica, falou pra mim: ‘Mae, sua
filha tem uma doenca muito grave, que ndo tem cura, €
ela precisa ser internada as pressas.’ Aquilo foi como um
impacto!” [...] “E quando, assim, vocé recebe a noticia, ai,
vocé tem vontade de sumir! A gente... O ch&o se abre! Eu
pensei que eu ia vir no chdo! De tanto susto que eu levei,
de saber assim, e ele... Assim: quando eu recebi a noticia,
eles nao tiveram uma maneira de me contar. Tudo bem
que eu ia 'ta que ta sabendo, mas eu achava que a
noticia... Deviam ter mandado eu sentar e falar: ‘Olha,
mae, sua filha tem uma doenga assim, assim, assim...’
Pbxa, porque a gente é mae! E mae! E é dificil, as vezes,
um profissional, também, ter uma maneira de falar...
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Porque vocé nao vai chegar assim, vai dar uma noticia
assim pra uma mae!”

Essas pessoas esperavam também que os profissionais se inteirassem
dos seus contextos familiares. Em alguns casos, a pessoa que recebia as
noticias néo tinha com quem falar a respeito da doenca de seu filho com mais
ninguém. Caso houvesse um interlocutor, isso a ajudaria a elaborar
mentalmente a noticia, transmiti-la ao restante da familia e tracar planos para

as providéncias necessarias — que, por vezes incluiam decisbes dificeis.

N4: “Entdo, isso pra mim é uma noticia bastante... Assim,
que me choca. Entendeu? E isso fica tudo guardado pra
mim. Por qué? Eu tenho uma irm& que tem diabete, eu
tenho um irm3o que ele tem AIDS, ja ha um bom tempo, o
meu pai também tem problema de pressdo e a minha mae
também tem. Entdo, quando vem a noticia, eu guardo
tudo pra mim. Eu ndo conto pra eles, com medo deles
também ter outro tipo de reacdo. Porque eu fui falar pra
minha irm&, a minha irma acabou passando mal da
diabete. Entdo eu guardo pra mim... Eu acabo me
desabafando com outras pessoa aqui dentro do que com
a minha propria familia!”.

N2: “E eu fiquei sem ch&o, eu fiquei sem saber como

contar, como passar isso pra familia... Eu fiquei sem saber
como lidar...”.

Nem sempre os profissionais de saude estavam informados a respeito
ou se preocupavam com condigdes pré-existentes na vida dos
pacientes/familiares. Estes outros problemas poderiam estar intimamente
ligados aos eventos relativos a FC e referentes a questdes consideradas
também de vida ou morte. Esse era o caso da familia que planejou outra
gravidez na esperanca de que essa crianga doasse a medula para aquela com
leucemia. A FC da segunda filha foi um impedimento para o transplante do

primogénito, o que tornou a noticia exponencialmente mais dificil.

N2: “E a primeira pergunta que eu fiz foi essa: ela vai doar
a medula pro irmdo? A resposta da doutora foi seca,
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grossa: ‘Ndo.’ A doutora falou: ‘Nem pensar! A senhora ta
malucal’” Ai comegou a minha luta, ndo €?, porque eu
tinha que lidar com duas situagbes... e desorientada,
porque n&o tive orientacdo nenhuma.”

Neste caso, as consequéncias das noticias recebidas extrapolaram o
ambito daquelas que abrangiam a crianca com FC, pois esclareciam sobre a
impossibilidade de tratar o outro filho, que estava com cancer. A partir da
noticia, os pais passaram a lidar com a realidade de duas criancas portadoras
de doencgas graves e letais. Como relata N2: “Eu fiquei sem saber como lidar...
porque € até dificil pra mim falar isso porque era todas as minhas esperancas
era que ela nao tivesse nada, que seria s6 problemas por ela ter sido

prematura... Porque a chance do irmao ser transplantado seria ela”.

Além da forma como foi dada a noticia, sua repeticado, mesmo que
fizesse parte do prognéstico da crianca, soava desnecessaria e excessiva para
as maes no que reafirmava os limites do tempo de vida impostos pela doenca.
Ainda que, pelo ponto de vista dos médicos, o objetivo da repeticao fosse
prepara-las para o impacto da perda, um dia inevitavel, essas maes
apreenderam a fala do profissional como se a morte da crianca estivesse
sendo morbidamente enfatizada — e, ndo, no sentido que eles pretendiam: o
de auxiliar a mae a aproveitar, da melhor forma possivel, o pouco tempo que

restava a ela de convivio com a crianga.

N1: “Ela ja chegava e falava direto pra mim, falava assim:
‘Curte muito seu filho...” Falava. Eu chorava muito,
doutora, muito! Porque toda vez que ela falava comigo ela
falava isso. Até quando o meu filho ‘tava com um aninho,
quando ela chegou pra mim, falou assim: ‘Olha, curte seu
filho. Vocé sabe que ele tem uma doenca grave, ele pode
morrer a qualquer hora’...”
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Nesse mesmo sentido, algumas consideracdes dos profissionais, tecidas
no mesmo momento em que davam as noticias dificeis aos familiares, nédo
foram interpretadas como uma possibilidade de consolo: muito pelo contrario,
aos ouvidos dos pais esses comentarios assumiram um tom ofensivo, como
narra N1: “[a médica disse:] ‘Vocé sabe que ele tem uma doencga grave, ele
pode morrer a qualquer hora. Vocé sabe muito bem disso e vocé pode ter outro
[filho]” Ai até que eu virei pra ela e respondi: ‘N&o, doutora, ndo é questao de

eu ter outro filho que eu vou esquecer o [filho com FC]

Em contrapartida, outros profissionais foram citados como tendo um jeito
cuidadoso de dar as noticias dificeis. Esse cuidado transparecia desde a
atencdo em sentarem-se com o familiar até a calma com que lhes transmitiam
as noticias, pois, segundo os pais, isso auxiliava a reduzir o impacto que a
informacao tinha sobre eles. Segundo os narradores, com tal modo de

proceder, esses profissionais mostravam ser possivel “fazer diferente”.

N1:“O Dr. X. Ele vinha de um jeito que, por mais que seja
uma noticia ruim, ele faz assim... a pessoa vai ficar mais
calma, né? Ele fala assim, mais sensivel, como dizem
assim. Que nem ele vai la e fala. Porque tem gente que
vocé sabe, € direto, ndo quer saber a reacdo da méae ou
nao, como é que vai ficar. Nao chega para conversar com
calma, igual assim, se vocé tem um tumor, um cancer, o
médico deveria tentar sentar com vocé, isso e ir falando
lentamente... Mas nada: joga assim na cara.”.

As reacbes dos familiares se davam na razao direta de sua percepcao
quanto a forma como eram feitas as comunicacdes dos profissionais sobre a
doenca de seus filhos. Se os profissionais eram percebidos como envolvidos
com o0 caso da crianga, os familiares sentiam-se amparados, acompanhados,
fortalecidos e parceiros na Iuta pela vida dos filhos. Caso contrario,

experimentavam a sensacdo de nao terem a mesma importancia que seus
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interlocutores. Por exemplo, quando o profissional disse que a crianga estava
“normal” — apesar dos sintomas e frente as providéncias tomadas para evita-
los —, possivelmente quis dizer que a crianca apresentava os sintomas
esperados no quadro clinico da doenga. Mas a mae considerou que o
profissional estava naturalizando aquela situacao. E, por ndo perceber qualquer
pesar por parte dele e dos profissionais que acompanhavam o caso, tomou a
fala como um sinal de indiferenga dos médicos em relacdo a criangca. Numa
dessas narrativas, o sentido atribuido pela mae aquela forma de comunicacao
lembrou o dito popular “pimenta nos olhos dos outros é refresco”, agravada por
tratar-se da vida de um ser humano: N2: “[a médica disse:] ‘ta normal’. Normal

como?! Ai da vontade de dizer... normal por que nao é tua filha!”.

A entrega do resultado do teste do suor, que faz parte do processo de
diagndstico, caracterizou-se perante os familiares como uma noticia dificil. Para
agravar ainda mais esse quadro, a falta de a¢des articuladas — como seria o
caso se houvesse uma consulta médica vinculada a entrega do exame — e a
falta de preparacdo dos técnicos que fornecem esse resultado para prestar
esclarecimentos e suporte aos familiares gerou grande ansiedade. Tal fato,
muitas vezes, levou a uma mobilizacdo de outros profissionais nao
especializados, parentes e amigos que buscaram descobrir o significado dos

numeros que compunham o resultado.

N9: “Entdo, assim: teve o resultado, eu lembro que eu vim
sozinha, o meu filho ficou em casa, meu marido ‘tava
trabalhando, eu vim de énibus... O resultado ndo saia
positivo ou negativo, na época: ele saia com valores, e eu
ndo sabia qual era a referéncia daqueles valores. Ai dei
pro meu marido, passei as referéncias, e ele ligou pro tio,
que ¢é pediatra... O tio disse também que nao tinha nogdo
de qual seria essa referéncia, que ia procurar saber, e
nisso eu consequi falar com a gastro [amiga], que era a
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Dra. X... E ai a Dra. X que foi falando comigo no
telefone... Eu lembro que eu fui daqui até Jacarepagua
aos prantos, a Dra. X [amiga] no telefone, falando:
‘Calma, a gente vai lidar com isso. Ndo é esse bicho de
sete cabecas!’...”

Mesmo quando o resultado do teste do suor foi fornecido por meio das
palavras “positivo” ou “negativo”, os familiares também sentiram falta de um
acesso mais direto aos especialistas para obter o maximo de informacdes

sobre o exame e o significado daquele resultado.

N9: “Eu sei o que que é fibrose cistica porque eu tenho
um filho, mas a maioria tava fazendo exame sem nem
saber do que se tratal Entdo, sem saber! Ai da positivo,
do nada ela tem que saber tudo de uma vez?! Entao,
assim: ndo se tem uma preparacdo nem do hospital nem
do médico que pede o exame, entendeu? E nem da
pessoa que realiza e passa esse resultado pra vocé!
Porque, hoje, o resultado vem positivo ou negativo.
Antigamente, falavam que vocé tinha pelo menos que
chegar até teu médico pro médico te dar a noticia. Hoje
ndo: vocé chega ali e pega o resultado. Positivo ou
negativo. Entendeu? Entdo, assim: eu acho que é falho
demais. E falho, sim. Nesse sentido. Esse atendimento
um pouquinho complicado.”.

A falta de um atendimento imediato a entrega do resultado postergou o
seu esclarecimento, causando sofrimento e levando familiares a buscar
informacgdes na Internet. Cabe dizer que as informacdes da Web de modo geral

sao genéricas e acabam trazendo ainda mais temores aos familiares.

N9: "Ai é que a coisa comecou a desandar. Porque no
momento em que eles falaram que tinha uma alteracgéao,
caiu a ficha, tipo: ‘o, ja é a sequnda vez que me pedem o
exame e agora ha uma alteragdo’. Antes tinha dado
negativo. E eu lembro que o que eu fiz naquele dia,
assim: ficou muito marcado pra mim, foi que eu abri a
Internet. Eu ndo tinha outra fonte de informacdes. Eu
lembro que eu me deparei com um diagnostico horrivel,
com uma expectativa de vida de dezessete anos. Eu
passei mal! Eu surtei! E liguei pra familia. Porque assim,
tipo: ‘M&e, vem! 'De certa forma, eu achei um pouco
precaria essa... essa entrega dessa informagdo. Porque,
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assim: eu tinha visto o que que era. E vi de forma errada.
E quando ela falou comigo que na verdade tinha dado
positivo, ninguém me explicou na verdade o que que era!
E eu continuei com aquela expectativa de dezessete
anos, entendeu?”.

Mesmo quando as noticias ndo se referiam a um risco iminente de vida
para a crianga, os familiares gostariam que elas tivessem sido transmitidas
cuidadosamente. Mais uma vez foi pelo tom de voz durante a narrativa que os
sujeitos transmitiram suas expectativas de que a noticia fosse veiculada de
forma suave, com cuidado e certa apreensdao — sinais, se fornecidos, de que o
profissional partilhava do sofrimento e das preocupacdes dos familiares em
relacdo as intercorréncias da doenca da crianca. Os narradores também
esperavam que os profissionais levassem em conta as preocupagcdes que ja
povoavam suas mentes em razdo do contexto em que viviam, como é possivel

conferir no depoimento a sequir.

N2: “[a médica diria] ‘Olha, ta com Marsa, vai fazer isso’.
[tom suave] Eles ndo, chegam pra gente assim: ‘Olha, ela
ta com Marsa, ela vai fazer s6 a medicagcdo por tanto
tempo, ela precisa fazer isso por causa disso...” [tom
direto e mais seco] Porque é terrivell Eu vivo com uma
bomba na minha cabega! Essa garota nao pode ter uma
dor de cabeca!, que eu entro em panico! Panico, que eu
falo, ndo é [ininteligivel]: eu fico com medo! Ai eu ‘tou indo
pra casa com a cabecga cheia de perguntas que nao foram
explicadas! Ai sabe o que acontece? Eu entro em
depressdo! Eu tenho outro filho que esta fazendo
quimioterapia porque recaiu... Eu saio aérea pela rua
agora...”

Outro aspecto relatado sobre a forma de transmissdo das noticias foi
sobre prognosticos. Um desses casos ocorreu quando profissionais nao
especializados e que tampouco acompanhavam a crianca basearam-se em

dados genéricos sobre a FC e fizeram previsdes ainda mais sombrias que as
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reais. Nesse aspecto, parece que eles ndo consideraram 0 peso que suas

opinides poderiam ter sobre o animo dos familiares.

N8: "Doutora, eu trabalho com mais de vinte médicos!
Meus quatro diretores s&o [profissionais da area de
saude]. E todos falaram que o meu filho ia morrer. Nem
chegaria aos dois e aos trés anos. Ele [chefe] foi bem
objetivo comigo. Sentou na recepcao do meu trabalho e
falou assim: ‘Seu filho ndo chega a trés anos.’ Eu falei: ‘O
senhor ta me falando isso como médico ou como pai?’ Ele
falou assim: ‘Estou falando isso pra vocé como médico’.
Falei assim: ‘Mas meu filho ndo é acompanhado pelo

b

senhor. Desculpa’.

Por outro lado, profissionais que deixavam transparecer seus
sentimentos envolvidos no atendimento e nos cuidados oferecidos a crianca,
em geral, traziam um conforto adicional aos familiares. “Sofrer junto” com os
familiares, ter empatia por eles nao comprometia o atendimento técnico e
racional. Mais que isso, na visdo da narradora cujo depoimento podemos ler a
sequir, isso adicionava humanidade a melhor tecnologia utilizada na relacao

profissional-paciente.

N8: "Mas quando ele 'tava muito grave, ela [a médica]
sofria muito junto comigo. Comigo, ndo por medo! E uma
vez ela falou pra mim: ‘O medo que vocé tem de perder o
seu filho, eu também tenho como médica. Como médica.’
E em todas as internacées ela 'tava la, sete da manha,
visitando [o filho], cuidando de [cita 0 nome do filho]. Mas,
assim: eu via isso neles. Além do zelo, além da
preocupacdo, além de tudo que eles sabem sobre a
fibrose cistica, o médico também tem um pouco... talvez
vendo o sofrimento dos familiares. Entdo, assim: as vezes
eu via ela tao triste quanto eu, tdo zelosa em me passar:
‘Cresceu pseudomona e cepacea, [mae]. Isso na fibrose
cistica ndo € bom. Entdo, assim: eles também tém medo.
Eles também tém um pouquinho de inseguranca, de
passar isso pra gente e... se o resultado nao for bom?”

A apropriacdo inadequada da nomenclatura meédica por parte dos

familiares também gerou buscas incorretas através da Internet, trazendo
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informacdes que ndo se referiam a FC, acrescentando assim, apreensao aos
pais e desconfianca em relacédo a equipe. Isso ocorreu, por exemplo, quando a
mae associou linfadenomegalia, que pode estar presente em qualquer quadro

inflamatério/infeccioso, com linfoma, um tipo de cancer.

N2: "E algumas coisas vocé ndo entende. Foi o que eu te
falei agora. E ela [a filha] ta bem... pra que ‘ta fazendo
tanto exame, pra que tanto antibidtico, pra qué?... [chora,
interrompe] Ela ‘ta com linfomegalia no intestino. Ai eu vi
la na Internet que linfoma... Que eu ja sabia, até por
causa do... do convivo na hemato com o meu filho. Que
linfomas, ele pode ser uma espécie de cancer. Por que
que ndo estdo investigando?! ‘Ah, € normal! Na fibrose
cistica tem isso no intestino...” Ai, quer dizer, daqui a dois,
trés anos, vai ter um cancer, ai vao dizer. ‘Ah, ta com
cancer de... intestino.” E da fibrose? Ndo: é porque eles
ndo cuidaram. ‘Ah, € normal na fibrose!” Que normal o
qué, gente?! E porque ndo é na sua filha! Nao é! E no
meu! Ai no meu é normal! A doutora até me falou: ‘Mas
mae, eu vou proibir, mandar tirar o computador da tua
casa!l’ [voz embargada] ‘A senhora ndo me explicou, eu
tenho que procurar uma explicacdo!”

Num primeiro momento em que todas as suas atengcdes estavam
voltadas para o prognéstico, o impacto imediato das noticias também parece
ter interferido na capacidade de os familiares compreenderem a doenca. Nos
depoimentos a seguir, 0s narradores descrevem sua ignorancia no momento

seguinte ao diagnéstico.

N2: "Ela chegou e falou que [o filho] tinha fibrose cistica.
Otimo, até ali eu continuei sem saber o que que era.
Porque eu acho que a gente tem obrigacdo de saber as
coisas, né?, até pra vocé ajudar o teu proprio filho... E

algumas coisas vocé ndo entende.”

N7: "Ndo entendia nada! Absolutamente nada! Nada!
Nada! So sei que... O que eu entendi é que... Assim, mais
do pulm&o. Entendeu? Que era uma doenga que acabava
com o pulmio, que tudo isso... Agora, as outras coisas,
n&o entendia nada!”.
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Mesmo os pais — e a familia estendida — que ja conviviam ha tempos
com a FC ainda se queixavam de ndo compreender a complexa doenga de que
seu filho sofria, como é o caso de N3: "Assim, onde eu moro, meus familiares
também nao sabiam o que era a doenga, muito menos eu... Eu até hoje nao sei
direito que raio de doenca é essa! Os médicos fala, fala, fala pra mim, mas...

Nao sei, eu nunca tinha ouvido falar...”

As informacdes, quando dadas de maneira clara e adequada, puderam
gerar confianca e aumentar a participacao da familia estendida nos cuidados a

crianga, trazendo alivio aos pais.

N5: "E a familia da gente também, né?, que a gente
também a familia procurou saber. Ndo s6 a gente, mas
como 0s avos, os tios, assim: que ‘tdo ao redor dele.
Procurou também saber, procurou a conhecer e isso
ajuda muito! Muito mesmo!”

Uma das alternativas encontradas pelos narradores para lidar com suas
duvidas foi a troca de informacdes com familiares de outros pacientes. Nesse
sentido, N3 revelou a fonte da pouca informacao que recebia: "Que raio de
doencga € essa dai? O que eu sei é o que eu venho escutando no hospital, que
eles fala, as maezinhas pega e vem falar, também... E assim, a gente conversa

uma com a outra’.

Algumas dessas duvidas referiam-se as ultimas alternativas possiveis de
tratamento para a crianca. No caso citado, a narradora buscava saber mais
sobre o transplante de pulmao, que envolve os riscos relativos ao procedimento
em si, aos deslocamentos para outra cidade e aos tramites judiciais relativos a

ajuda para tratamento fora de domicilio, ja que esse tratamento levava a
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obrigatéria mudanca temporaria do paciente/familiar para o estado onde

ocorreria.

Essas circunstancias geralmente envolviam muitas decisées familiares;
por exemplo, em razao da necessidade de a mae acompanhar a crianca e ter
que afastar-se da familia. Além disso, o assunto envolvia as limitacées do
préprio procedimento. Portanto, a troca de informagdes entre as maes tratava

questdes muito importantes.

N3: "E que nem esse negdcio de fazer o transplante que
eles fala, em Sdo Paulo, quando o pulmdo ta meio
ruinzinho. Eu vou ter que ir la a Sdo Paulo fazer o
transplante, pronto: curada essa doenca. Mas, ai depois
fiquei sabendo que ndo?! Que n&o curava, era SO mais
pra amenizar, sei la, né? Os pulmao da criancada meio
ruim. Mas tem crianga que vai pra la, chega nem fazer!
Que nem aquela [cita 0 nome de uma paciente]! Foi, ficou
quase um ano la e ndo fez! Eu pensei que ja ia, ja tava
vindo. Mas n&o: fica mofando la!”

De modo geral, as noticias dadas aos familiares pelos profissionais
abrangeram as rotinas exigidas pelo tratamento da doenca e os
desdobramentos que teriam impacto sobre a vida da familia; referiam-se ao
tratamento e aos compromissos gerados por ele nos servicos de saude, as
restricdbes pessoais e sociais, as internacbes frequentes e aos sinais, ja

conhecidos pelas maes, dos agravamentos da doencga.

N4: “Porque pra mim a fibrose cistica é uma doenga muito
rigorosa. Entdo, isso pra mim é uma noticia bastante...
Assim, que me choca. Entendeu? Eu ja penso no que vai
vim! E a minha filha é uma das crianca que ta internando
mais. Entdo, quer dizer, ela ta perdendo a infancia dela
toda. Aqui dentro. Entdo, isso pra mim é uma noticia
bastante... Assim, que me choca. Entendeu?”.
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Do ponto de vista dos familiares, as comunicagbes sobre as
intercorréncias no decorrer do tratamento e sobre as mudancas de patamar no
que se refere a gravidade da doenca somaram-se ao rol das noticias dificeis
recebidas por eles. Nessas situacbes, o aumento da frequéncia das
internacdes, a necessidade de uso de aparelhos especiais para facilitar a
respiracdo, as intervengdes cirargicas — como a gastrostomia e a
dependéncia de oxigénio — expuseram as familias ao desafio da comunicacao

com a equipe.

N9: “A segunda pior noticia pra mim, depois do
diagnostico, foi quando ele comegou a ter problemas
digestivos mais graves e precisou colocar a gastrostomia.
Esse foi o ponto que na verdade eu acho que doeu, de
certa forma mais do que a parte na época do diagndstico.
Porque... Até entdo, vocé olha pra ele, é uma crianca
normal, bonitinha... Nao tem aparéncia nenhuma de... de
doencga.”

Em alguns casos, o conteldo das noticias podia determinar a
necessidade de serem feitas alteragdes nas condicdes sociais da familia, e por
vezes ameacava a propria continuidade do tratamento. Isso leva-nos a concluir
que uma noticia pode ter desdobramentos e impacto significante na vida das
pessoas para além das muros do hospital. No caso narrado a seguir, ou a
familia mudava de domicilio ou ndo haveria possibilidade de o paciente usar o
aparelho para oferta de oxigénio na fase em que dependia dele. Além disso, as
equipes de acompanhamento domiciliar ndo poderiam atuar em areas violentas
em razao dos riscos Obvios oferecidos por tais regides. Esses eram encargos
extras para a mae, que devia encontrar solugcbes para possibilitar a
continuidade do tratamento, sob pena de colocar em risco a vida da crianga. As
circunstancias e o desamparo do familiar estdo expressos no depoimento a

sequir.
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N4: "Eles ja me chamaram essa semana pra conversar
pra falar sobre o negocio do oxigénio, que ja & outro
impacto... Por qué? Nao é tanto dela entrar no oxigénio,
mas porque eu moro em comunidade. E se ela entrar no
oxigénio, o PADI néo visita a comunidade que eu moro. Ai
eu ja fico pensando por outro lado: o que que eu vou fazer
com ela? Que ai tem aquilo tudo: onde eu vou ficar, vou
ter que deixar meus filhos com outra pessoa?”.

Muitas eram as razdes que levavam os familiares a precisar encontrar
saidas para lidar ndo s6 com as noticias, mas com seus desdobramentos.
Entre estes, os riscos de morte da crianca. E apesar de tudo isso, os familiares
precisavam continuar vivendo e lutando pela crianca enquanto ela tivesse vida,
ainda que em condi¢cdes mais adversas, como se pode ler no depoimento a

seqguir.

N4: “Porque tipo assim: eu ndo vou poder fazer dessa
noticia como se fosse assim, tipo como se fosse uma
morte, né? Porque, tipo assim: se eu tiver que ficar num
abrigo, eu vou ter que ficar! Porque como é que eu vou
pegar e vou meter os pés pela cabeca?!”.

A informagdo e a comunicagao foram de tal forma valorizadas nas
narrativas que algumas maes decidiram compilar num livreto histérias de
diversas familias com FC para apoiar aquelas novas que chegassem a ACAM.
O objetivo da iniciativa foi permitir que as maes se identificassem com alguns
dos relatos publicados e ndo se sentissem tdo sés frente a doenca e as

dificuldades dela advindas.

N9: “A gente quer juntar... uma espécie de um livrinho, um
livretozinho, pras maes que chegam, entendeu? Pra que
elas pelo menos tenham isso na mo. Tipo assim: ‘Meu
filho se enquadra mais nessa historia. Minha histéria é
mais parecida com essa!l’ Pra que elas ndo se sintam tdo
largadas, tdo sozinhas no meio dessa turbuléncia que
acontece na nossa vida.”

Como descrito até aqui, as narrativas mostraram que sao muitas as

circunstancias que interferiram na comunicagao entre profissionais e familiares
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e que o modo como isso se deu repercutiu tanto no momento da noticia quanto
depois dela. Esses aspectos serdo abordados e correlacionados com o

referencial tedrico no proximo capitulo.
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5- DIALOGO COM O REFERENCIAL TEORICO

5.1- O contexto a luz do referencial tedrico

As consideracdes a seguir referem-se ao contexto dos narradores desta
pesquisa em face da doencga cronica. Elas falam das alteragbes em suas vidas
privada e publica e do que para eles passou a ser o enredo de suas vidas: a
luta pela vida do filho, o fato de fazer tudo por ele, sentido ja constatado na
pesquisa de Damido®. Em sintonia com as conclusées da autora, foi em torno
desse objetivo que os familiares desenvolveram suas atividades, tentando
ganhar tempo até uma remota possibilidade de cura ou, ao menos, em busca

da manutencao da vida dos filhos.

Como também descreveram Jussep e Parkinson®, os familiares
conviviam com o medo da morte da crianca e, porque sabiam que ela viria um
dia, sentiam um pesar antecipado e o medo de falhar nos cuidados, o que

abreviaria a vida do filho.

Ao mesmo tempo em que tentavam viver da forma o mais préxima
possivel da que as pessoas saudaveis viviam, os familiares percebiam grandes
diferencas entre suas rotinas e a de outros. Também havia a baixa
probabilidade de as pessoas saudaveis compreenderem as limitacées geradas
pela FC; na verdade, os familiares viviam uma “sindrome da experiéncia” que

s6 0s que convivem com a doenca cronica podem aquilatar'®.

Apesar de conhecer os atuais limites da biomedicina em relagéo a FC,
ainda assim os familiares pareciam motivados pela possibilidade de a cura vir

um dia, embora essa esperanca fosse constantemente abalada pela evolucao
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da doenca e pelas intercorréncias da crianca, o que lhes trazia grande

desanimo.

Para uns, o meio de lidar com a falta de controle sobre o corpo e os
acontecimentos, descrito por Good'® como um aspecto da worldlife afetado
pela convivéncia com a doenga crénica, foi tomar essa luta como um desafio
pessoal, dando a vida pelos filhos, e, quem sabe, ganhando tempo até que

novos recursos biotecnolégicos surgissem®.

Como também constataram Furtado e Lima® em sua pesquisa, nas
narrativas foram as maes — as cuidadoras principais — que precisaram abrir
mao de suas atividades por ndo terem alternativa, e isso significava para elas

gue “ou era sua vida ou a da crianga”.

As maes lancaram mao de ajustes mentais ndo apenas para poder
tolerar o convivio com a FC, mas também para atenuar as ameagas da doenca,
comparando-a a doengas cronicas menos graves, € com isso evitando a
incomum proximidade com a morte a que Good'® se refere quando descreve os

aspectos da vida do dia a dia alterados pela convivéncia com a doenca cronica.

Algumas narrativas falaram de sentimentos de vitéria — nao contra a
doencga em si, mas sobre os desafios impostos por ela, tais como o controle de
certos sintomas e as adequacgdes das prescricdes dos profissionais ao caso
especifico do filho. Alguns narradores também tiraram satisfacdo da boa
articulacdo com os profissionais, das parcerias e da formacdo de redes de
apoio, pontos fundamentais para que os cuidadores suportem as pressdes
constantes das exigéncias relativas ao tratamento e das tensdes emocionais

que ele envolve. Kang e colaboradores'® falam da importancia da preservagéo
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da saude dos cuidadores principais — as maes — como um dos fundamentos

dos CPPs.

Os sujeitos se viram diante de seus préprios atributos pessoais, que
foram realcados na presengca da doenca dos filhos e que em parte
compensaram a dificil luta que empreendiam. Com isso a ruptura biografica
nao teve apenas aspectos negativos, pois revelou qualidades e aptidées,
desconhecidas pelos proprios sujeitos, o que os levou a mudar o conceito
sobre si mesmos®'*'® | Ainda assim, constantemente eles experimentavam o

pesar de nao saber até quando a crianca iria viver.

A busca pelo diagnéstico — que envolveu a falta de conhecimento sobre
a doenca por parte dos profissionais e a fragmentacédo dos servicos de salude
— tornou desumana a procura dos familiares por diagnéstico e tratamento.
Deslandes® cita o conceito de Howard sobre a oferta de cuidados
subpadronizados como desumanizante e 0os descreve como uma resultante da
selecdo dos sujeitos por status para o acesso as melhores tecnologias. No
entanto, o fato de os narradores terem limitado acesso aos servicos de
qualidade poderia ser considerado como subtratamento. O fato é que os
familiares tiveram que percorrer diversos servicos, submetendo-se a
tratamentos no maximo sintomaticos, o que postergou o cuidado eficaz e

ameagou a vida da crianga.

O sentido de honestidade atribuido pelos familiares aos profissionais que
declaravam desconhecimento sobre a doenca parece ter aproximado esses
atores, diminuindo a assimetria habitual entre médicos e familiares. Ambos os

grupos, apesar das diferencas de capital intelectual, ficaram igualados pela
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ignorancia sobre o assunto e pela humildade de alguns profissionais que
verbalizaram seu desconhecimento. Com isso, a distancia entre médicos e
familiares foi reduzida, o que gerou confianca e parcerias para, juntos,
procurarem outras formas de ajuda, como foi a busca pelos especialistas em

FC 6,7,50.

Apébs o diagnéstico, momento em que os pacientes/familiares tiveram
atendimentos fragmentados — em razdo da falta de um servico que
concentrasse todas as necessidades requeridas pelo tratamento —, eles
tiveram a incumbéncia de avaliar esses atendimentos e torna-los coesos (o que
nem sempre foi possivel), submetendo-se a outra jornada longa e exaustiva

pelos servicos de saude.

Tal atribuicdo poderia ser vista como positiva pelo aspecto da atividade,
autonomia e direto dos familiares como cidadaos consumidores, nao fosse o
fato de eles nao terem escolhido essa fungdo — que, primariamente, deveria
ter sido exercida pelos servicos de saude. Se estes controlassem a qualidade
dos seus processos € promovessem a coesdao dos seus atendimentos,
poupariam os usuarios de um sofrimento desnecessario. Considerando que
esse aspecto sé foi mencionado pelos narradores com melhores condigdes
socioeconémicas e educacionais, depreende-se que os menos favorecidos
submeteram-se a condi¢cdes impostas pela conjuntura a que tinham acesso—

quem sabe por eles terem menor poder de critica ou de agdo sobre os fatos®

Depois da busca por diagnéstico e por atendimentos especializados, a
dificuldade seguinte que se apresentou aos familiares foi a compreensao da

doenca. A falta de informagdes claras, transmitidas de forma compreensivel e
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que fomentassem a confianca mutua — que deveriam ter sido passadas pelos
profissionais de saude — comprometeu, numa reacdo em cadeia, 0
entendimento que pacientes/familiares poderiam ter da dindmica da doenca e
afetou suas vidas cotidianas. Eles ndo entendiam as l6gicas da doencga,
aplicavam (quando muito) mecanicamente as prescricdes dos profissionais,
afligiam-se com intercorréncias menos ameacadoras e restringiam suas

atividades particulares e sociais além do que seria necessario.

Confirma-se assim o quanto a comunicacao pode interferir na retencao e
no entendimento da informagédo, na capacidade de superar oS impasses
promovidos pela doenca e, também, na capacidade de pacientes/familiares

atuarem para a melhoria de sua saude*®*%°",

Novamente, esses fatos foram mais evidentes entre familiares
socialmente menos favorecidos. Aqueles que tiveram melhor acesso a
informacgado e a recursos intelectuais e materiais tiveram maior capacidade de
critica e acado frente aos desafios da doenca e puderam ser criativos e
ultrapassar obstaculos impostos pela FC com mais seguranca, devido ao

conhecimento de suas peculiaridades.

O acesso a informacéao como direito da pessoa, neste caso, dependeria
da habilidade de o profissional dialogar, e com isso, reduzir a assimetria entre
profissionais e familiares de diferentes status. Traduzir os jargbes e a
nomenclatura técnica para uma linguagem inteligivel, além de atender aos
direitos dos usuarios como cidadaos, propiciaria uma melhor atuacdo e a
corresponsabilidade, trazendo-lhes beneficios por meio de sua adesdo ao

tratamento e do exercicio de seus direitos °”.
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A informagéo inteligivel permitiu que os narradores envolvessem outras
instituicbes e profissionais — como a escola e seus professores — e 0s
instruissem sobre como lidar com o filho com FC, o que trouxe mais seguranca
a todos e facilitou a socializagdo da crianca e da familia. Como mostraram
Jussep e Parkinson® e Gannoni e Shute*® esse é um papel que os familiares
costumam desempenhar na busca de que outras instdncias saibam e

colaborem na luta que eles empreendem pelos filhos.

Nas narrativas, a atuacao profissional de duas das maes na area de
saude pareceu facilitar-lhes a relacdo com os profissionais especializados e
com a prépria doenga, reduzindo sua ansiedade, embora, por outro lado,

também as tenha tornado mais conscientes quanto aos riscos da FC.

Tais fatos nos levam a crer que essas mulheres tenham sido favorecidas
por estarem mais préximas da area de saude; no entanto, seus cbnjuges, que
atuavam na mesma area, mantiveram-se afastados da lida mais direta com os
filhos, delegando as esposas o papel principal ndo sé no que dizia respeito aos
cuidados diretos com a crianga, mas aos encontros clinicos e as tomadas de
decisbes. Esse aspecto nos faz pensar que questdes ligadas a género e

cuidados tenham uma fung¢éo importante nessa situacao.

Ainda em busca de informagdes sobre a doencga, recorrer a outras maes
de criancas com FC foi um recurso utilizado para sanar davidas nao
esclarecidas pelos profissionais. Nas trocas que se deram entre as maes, as
experiéncias tiveram maior relevo que o conhecimento formal sobre a doencga,
ja que a maioria delas afirmou nao ter entendido a FC apesar dos muitos anos

de convivéncia com ela. A prevaléncia da experiéncia sobre o saber nao
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diminuiu a importancia dessas trocas, pois, junto com os relatos dos fatos
vivenciados, a solidariedade e a identificacdo com os iguais gerou nessas
mées o sentimento de pertencerem a um grupo, o que as fortaleceu®'. Por
outro lado, as trocas de experiéncias também colocaram as maes em contato
com noticias sobre as etapas posteriores do adoecimento, sobre as tentativas

fracassadas de transplante e com a morte.

E importante perceber que esse agrupamento natural das maes — que
surgiu da necessidade de apoio mutuo e de esclarecimentos — poderia ser
visto pelos servicos de saude como uma oportunidade para a abordagem
multiprofissional. Nessa abordagem, o agrupamento serviria para propiciar a
oferta de informacdes técnicas pelos profissionais, momento em que também
caberia a apresentacao das queixas e sugestdes dessas maes. Mais uma vez,
o modelo de comunicacao bidirecional e a simetria seriam fundamentais para
que a equipe acolhesse essas criticas, positivas ou nao, utilizando-as para o

aperfeicoamento do tratamento em todas as suas dimensées.

Tal iniciativa poderia auxiliar a reduzir o impacto da doenca crbnica
sobre a vida dessas pessoas — pois, mesmo que a chegada ao IFF tenha
representado um avanco no sentido da melhoria do estado da crianga, foi
também nesse momento que os familiares tiveram a certeza de que o filho
tinha a doenca e, consequentemente, passaram a adequar o seu viver as
novas prioridades'>*°. Mesmo que os profissionais entendam que contribuiram
muito do ponto de vista biomédico para a melhora da crianca, ainda assim
pacientes/familiares tém pela frente uma dura tarefa que se beneficiara da

permanente parceria com eles.
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As narrativas evidenciaram a complexidade por tras das mais simples
prescricdes, como a de administrar comprimidos a uma crianga pequena em

publico. Nesses momentos a vergonha e o receio do estigma'®*®

por parte dos
familiares podia afetar o cumprimento daquela prescricdo. Para as narradoras,
desde cedo € preciso construir a consciéncia da importancia do tratamento na
crianga, sem a qual se pode comprometer o autocuidado no futuro e a

autoestima precocemente, se considerarmos o0s aspectos psicoldgicos

envolvidos®.

A discordancia quanto a essas condutas estremecia a ja sofrida
estrutura familiar resultante das tensdes ligadas ao convivio com a doenca
cronica que Aragao® também constatou em seu trabalho. Essa condigdo exigia
dos pais um esforco em direcdo ao consenso, envolvia subjetividades e
requeria a intervencdo psicolégica especializada, quando a condicao
socioecondémica lhes permitiu. Isso reforca a necessidade do acompanhamento
transdisciplinar nos servicos, durante o qual as trocas ocorram nao sé entre
profissionais e pacientes/familiares, mas também entre os profissionais
envolvidos no tratamento. Essa seria uma tentativa de tornar o atendimento o
mais amplo e integral possivel, reduzindo a diferenca de acesso entre o0s

usuarios®8,

Com criatividade e dedicacado, e em parceria com os profissionais, as
maes superaram impasses que poderiam ter colocado em risco a ja precaria
saude da crianga. As histérias de sucesso trazidas pelas narrativas realcam a
importancia dos familiares como parte integrante da equipe, se considerarmos
que eles também detém a experiéncia diaria com a crianca e sao observadores

privilegiados pela proximidade'®46°.
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Parcerias e flexibilidade — que, com boa informacédo, adequam com
seguranca protocolos e prescricobes — permitiram tornar a vida menos
“diferente”, apesar das exigéncias da FC. Com medidas assim foi possivel
fazer os exercicios respiratérios brincando, provando que, com didlogo
genuino, é possivel se chegar ao consenso, contemplando as necessidades
dos profissionais e dos pais de cumprirem suas missoes, permitindo as

criancas viver com mais qualidade®®”.

Outra area de impacto da FC envolveu questbes de acesso a
tratamentos que, muitas vezes, requereram a abertura de processos judiciais.
Além de demandar ainda mais esforgos dos familiares, essas acdes 0s
preocuparam duplamente: pela incerteza quanto a aquisicdo de insumos
fundamentais para a continuidade da vida da crianga por essa via e porque
estes ja lhes eram inacessiveis em razao das condi¢cdes socioeconémicas da

familia*'.

Na esfera social, a FC interferiu até mesmo naquilo que poderia
amenizar o sofrimento e o isolamento das pessoas que vivem com a FC: o
convivio com outras criancas. A contraindicacao, por parte dos profissionais de
saude, da convivéncia entre criangas colonizadas por bactérias diferentes
restringiu o relacionamento entre iguais, impedindo criancas e familiares de
estar com pessoas que se entendem mutuamente, ao menos no que toca a

experiéncia com a doenca cronica 2.

Mesmo o convivio no ambito da familia estendida foi restringido pelos
varios procedimentos diarios indicados na FC. Se os familiares, que

eventualmente cuidavam das criangas, ndo conhecessem e compreendessem
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bem essas recomendacdes e procedimentos, eles poderiam colocar em risco o
seu cumprimento, e, portanto, o préprio tratamento dos pequenos. Na
incerteza, os pais costumavam nao permitir que as criancas fossem para casas
de parentes, ficando eles préprios sobrecarregados e as criancas limitadas,
caracterizando assim, mais um aspecto diferente de suas vidas a que se referiu

Good'.

Ao optar por proporcionar qualidade ao invés de quantidade de vida as
criangas — dentro de parametros sensatos, que garantiam o tratamento com
pequenas concessdes as travessuras da infancia —, os pais causaram
estranheza a sua volta. Esse aspecto se refere aqueles citados nos cuidados
paliativos em pediatria que sugerem como meta a qualidade de vida
considerando que a influéncia da biomedicina no cotidiano também tem um
peso. Aqui, é preciso levar em conta o equilibrio entre cuidar para viver e viver

para cuidar que dependera da sabedoria e do direito & escolha de cada um?*-1%-

A ideia de doenca como algo que impede as atividades habituais e retira
a pessoa da cena cotidiana dificultou a visdo de que mesmo as criancas com
FC, aparentemente saudaveis, necessitavam (de forma crucial) de cuidados e
tinham vidas restritas. Os familiares, ainda que conscientes quanto a condicao
dos filhos reagiram negativamente quando foi necessaria uma intervencao que
marcasse a crianga fisicamente, como no caso da gastrostomia. Eles sentiram
como se aquela marca externa e visivel ndo mais Ihes permitisse esquecerem-
se da doenca sequer por alguns instantes. Supde-se que isso possa ter

interferéncia também no cumprimento da rotina de cuidados.
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Os parceiros foram citados nas nove narrativas femininas. Segundo elas,
quando o casal havia se separado, a auséncia masculina era total. Esses pais
nao perguntavam, ndao ajudavam ou participavam (de qualquer forma que
fosse) dos cuidados da crianca, deixando as mulheres todos os encargos.
Quando presentes — embora citados como “bons” pelas mulheres —, o0s
homens nao conseguiam ter uma relacao afetiva com as criangas ou com as
esposas, deixando um vazio emocional que sobrecarregou as mulheres, o que
acrescentou aos sofrimentos ja existentes o fato de elas sentirem-se também
ameacadas de perder seus parceiros, confirmando os achados de Santos®

sobre a profunda interferéncia da FC na estabilidade da vida conjugal.

Mais uma vez, a questdo de género parece ter desempenhado
importante papel na conduta dos homens diante dos desafios da doenca, dos
riscos de perda e das perdas concretamente ocorridas da antiga configuracao

de suas vidas.

Acresce-se a isso que as tarefas da mulher abrangiam os cuidados
domeésticos, os cuidados com a crianca doente e com o restante da familia. E,
por estar por mais tempo lidando com a doenca, ela estava mais exposta ao
impacto dos acontecimentos. Do ponto de vista das narradoras, no que tange
aos cuidados com os filhos com FC, elas cumpriam uma atividade similar ao de
técnicas em saude, o que lhes conferia ainda mais responsabilidades diante da

doenga 3%,

Quanto mais especializadas nos cuidados elas ficavam, mais se
tornavam figuras indispensaveis ao tratamento da crianca. Seria esse um fator

que, somado a uma natural dedicacao materna, dificultaria a aproximacao e
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atuacao de cuidadores substitutos? Quanto mais desenvolta se tornava a mae
em relacdo aos cuidados do filho, mais exigente ela também seria quanto a
atuacao dos cuidadores substitutos, inibindo o aprendizado deles, aumentando
a dificuldade das méaes em relagdo a delegar algumas dessas tarefas

resultando, como num ciclo vicioso, em sobrecarga sobre ela?

Segundo as narrativas, se os homens pudessem compartilhar algumas
atividades, ideias e sentimentos com suas mulheres, estariam atenuando os
reflexos da FC sobre as cuidadoras principais, reduzindo os riscos de elas
adoecerem fisica e emocionalmente devido as repercussdes da lida diaria com

a doenca, o que é confirmado pelo trabalho de Aragao®.

Por opcao ou por falta dela, quando as maes alteraram suas prioridades,
desistindo de seus empregos e planos, passaram a ter seu mundo subordinado
ao mundo da doencga crOnica. As consequéncias, muitas emocionais e até
fisicas, vieram do esgotamento pela convivéncia com os cuidados fisicos
prestados a crianca e da atencao constantemente voltada para as ameacas da
FC, dos compromissos nos servicos de saude, do alijamento da vida do
trabalho e das restricbes sociais. Todas essas alteracdes de aspectos do senso
comum da vida tornavam essas mulheres mais vulneraveis ao sofrimento e aos

agravos'® e alteravam o conceito que tinham de si mesmas'>2%2"-

A falta de liberdade as impedia de se recarregar emocionalmente para
enfrentar a jornada junto aos filhos. Porém, quando com a ajuda da rede
familiar, essas méaes puderam se manter em suas atividades laborativas, que
elas proprias valorizavam, sentiram-se mais capazes de enfrentar os desafios

do dia a dia em face da doenca crdnica e tiveram sua autoestima aumentada,



161

evitando ou reduzindo o desgaste crescente que, segundo Santos?, a méae

costuma sofrer.

Tudo isso provocou uma sobrecarga emocional nas mulheres; algumas
inclusive pensaram em abandonar tudo, familia, filhos e até em dar fim a
prépria vida, tdo pressionadas estavam pelas responsabilidades, tdo sés e
isoladas, tendo que lidar com seus conflitos internos e com os aspectos
objetivos cotidianos. Temiam falhar no cuidado com os filhos, aspecto também
citado por Jussep e Parkinson®* e perderem o interesse dos parceiros® porque
suas atencdes estavam voltadas para a crianga e para a doenca dela, o que as
destituiu também da funcdo de mulheres. O reflexo de todos esses fatores
recaiu sobre os outros filhos e os afetou; por conseguinte, também afetou os
pais, porque eles se sentiram culpados pela diminuicdo da atencédo aos outros

filhos, o que lhes trouxe ainda mais preocupacdes?.

A funcao desempenhada pela escola junto a crianca e a familia foi além
da pedagdgica. La a crianca pbéde se relacionar com outras criangas, atuar em
grupo, mostrar suas habilidades, e nesse espaco ela deixava de ser so a
crianga doente®. Mas a instituicdo também impds desafios, ja que, para que a
crianca cumprisse as tarefas regulares, foi preciso fazer adaptacdes que
dependeram tanto da capacidade da crianca de se superar como da escola em
contornar suas regras para, por exemplo, atender de forma particularizada a

criangca em seus periodos de internagao.

Essas adaptacdes resultaram dos esforcos da mae no sentido de
mobilizar a instituicdo, envolvendo-a na luta pela crianca ndo s6 no que dizia

respeito as questées médicas, mas para permitir a ela uma vida social menos
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restrita, mostrando, assim — como no trabalho de Gannoni e Shute®® —, que
as maes cabe esclarecer a escola sobre os aspectos da doencga e mobiliza-la

como parceira na luta pela qualidade de vida da crianca doente.

Porém, quando a doenca era incompreensivel para a propria mae, essa
tarefa foi mais dificil. Com isso, por inseguranca tanto da mae quanto da
escola, sugeriu-se que a primeira estivesse sempre por perto para o caso de
ocorrer algum problema com a filha, o que reduziu os periodos livres da mae.
Mais uma vez, a comunicacdo e a informacéao insuficientes sobre a doenca

parecem ter concorrido para tal dificuldade.

Foi na escola que a crianca com FC deparou com o fato de ser a Unica
vivendo com aquela doenca; também foi 1a que as diferencas tiveram realce,
requerendo mais um esforco psicolégico de compreensao por parte da crianca
em relagdo a essa condicdo especial, aspecto igualmente observado por
Gannoni e Shute*® quanto aos desafios adicionais enfrentados pelas criancas

portadoras de doencga cronica.

Como pano de fundo do cotidiano havia a morte, mais evidente do que
costuma estar para as pessoas que ndo vivem ameacadas por uma doenca'®.
Nenhum dos sujeitos ouvidos por esta pesquisa se sentia preparado para
enfrentd-la, apesar de eles saberem — na teoria, pelas informag¢des a que
tinham acesso; e na pratica, pelo convivio com outras familias que perderam

criangas com FC — que a morte ocorreria um dia.

Esse fato provocava o sentimento antecipado de perda, um pesar que se
infiltrava mesmo nos momentos de alegria, j& que a consciéncia da morte

também contribuiu para a mudanca das prioridades, realcando detalhes da vida
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antes pouco valorizados. Essa mescla de vida e morte tdo acessiveis a
consciéncia imprimia na expresséo facial dos narradores um tom entristecido
sobre a forca e a determinacdo que também transpareciam. Eles sabiam que

lutariam muito, mas que iriam perder os filhos um dia.

A possibilidade de os pais considerarem a visdo dos CPPs segundo a
qual valorizar mais a qualidade que a quantidade de vida dos filhos nao evitaria
a tristeza deles, mas poderia ajuda-los a valorizar suas vitérias, atenuando o
sentimento de impoténcia diante da doenca e fazendo-os rever seus

parametros de sucesso'%¢.

A valorizacado do esforco conjunto de pacientes/familiares e equipe em
prol da qualidade de vida do paciente — nao apenas da vida fisica, mas
também da emocional — pode ser um fator determinante da melhor elaboracao
do luto para os familiares e profissionais. Realcar os ganhos e reconhecer as
vitérias (mesmo que parciais) na batalha contra a doenca, prolongando a vida
com qualidade, favorece todo o grupo familiar e a equipe, dando mais relevo a
vida do que a morte. Alias, cabe comentar que isso € o que deveria ocorrer
com todos nés, independentemente de estarmos doentes ou ndo. Também a
equipe poderia rever seus parametros de sucesso, passando a considerar
como meta o melhor cuidado para a manutencdo da vida com dignidade

mesmo quando a biomedicina ndo oferece mais possibilidade de cura“®.

A morte surgia de forma ainda mais dolorosa quando verbalizada pelas
criangas. Os pequenos, segundo as narrativas, eram muito mais cénscios de
seus riscos do que supde o senso comum. Esse fato nos faz refletir sobre a

necessidade de um acompanhamento psicologico da familia ao longo da vida
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da crianga e ndo apenas durante a fase terminal da doenca; um tratamento que
permitisse abordar questdes sobre a morte — questbes essas que ficam
subliminares no convivio diario —, 0 que poderia evitar que o fantasma da

morte assombrasse ainda mais a todos.

Kubler-Ross*’ mostrou que as criancas, quando assim desejam, sdo
acessiveis a esse tipo de abordagem. Nao é incomum que essas criancas
saibam de que forma morreram outras criancas com FC e as angustias que as
afligem poderiam ser abordadas por profissional especializado junto com a
equipe de assisténcia. A abordagem dos pais e das criangcas, que assim o
desejarem, sobre as complicacbes da fase final da doenca e dos recursos
existentes para atenuar ao maximo o sofrimento em todas as esferas (fisica,
emocional e espiritual) nesse momento atenderia aos fundamentos dos CP

descritos por Menezes*® e adaptados a pediatria'®.

O desempenho dessa fungao, por definicao, seria do grupo de cuidados
paliativos pediatricos, quando disponivel no hospital, mas seus fundamentos e
recursos técnicos poderiam ser incorporados a qualquer equipe multidisciplinar,
potencializando a humanizagdo dos cuidados em todas as etapas da doenca,
associando o uso dos melhores recursos tecnolégicos a ética e ao dialogo com

simetria para a construgéo do projeto terapéutico®*®.

A luta que nao evitava a morte apesar de todos os esforcos dos atores
fez com que os narradores comparassem a FC a HIV/AIDS. Eles consideravam
a segunda doenga — que se tornou crbnica recentemente em razao dos novos

recursos biomédicos — mais branda que a FC.
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Durante toda a convivéncia com a FC, os profissionais foram personagens
importantes, dada a frequéncia com que pacientes/familiares utilizavam os
servicos de saude. Devido a isso, a comunicagcao entre os atores era constante

e 0s aspectos sobre esse ponto serdo tratados num item a parte.

5.2- As noticias dificeis a luz do referencial tedrico

Na analise das narrativas, o ponto mais citado em relacdo as noticias
dificeis foi a forma como foram transmitidas. Além do conteddo, na maioria das
vezes inevitavel, os narradores descreveram o tom com que a noticia era dada
ao familiar, o momento, o lugar e a atitude do interlocutor ao fazé-lo. Para
quem recebia essas noticias, ndo se tratava apenas de uma escolha das
palavras que formavam frases ou do conteudo que transmitiam, e, sim, do
conjunto de acbes, conscientes ou nao, envolvidas na comunicacdo que

compunha a totalidade da informacgéao transmitida.

E, como a despeito de todos o0s recursos biotecnolégicos, a
comunicagdo continua sendo a ferramenta primaria mais utilizada entre
profissionais e pacientes/familiares, € desejavel que ela receba tanta atengéao
quanto qualquer outro recurso de que se lanca mao nas intervencbes na area

de salide 49-50.51,52,53,54

As noticias dificeis, assim consideradas nas narrativas, nao se referiam
apenas aquelas sobre o diagnostico. Elas ocorriam durante todo o tratamento e
se referiam aos rumos da doenga que trariam consequéncias a vida cotidiana e

a subjetividade das pessoas.
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Varios fatores concorreram para O Sucesso oOu hao dessas
comunicagbes. Para os narradores, isso dependia de fatores como: se a
conversa ocorria de forma direta e sem preparag¢ao do ouvinte para as noticias
que se sucederiam, se os familiares estavam acompanhados ou ndo de
pessoas de sua confianga, se tinham sido convidados a se sentar para receber
a noticia do profissional, se houve dialogo entre eles, se percebiam empatia por
parte do profissional e se havia disponibilidade de apoio psicoldgico vinculado

aos momentos em que as noticias eram mais dificeis.

Em qualguer momento em que ocorra o contato entre profissionais e
pacientes/ familiares, a mobilizacdo do maximo de recursos que atenuem o
sofrimento emocional e o isolamento vividos pelas pessoas é importante fator
humanizante®. E ndo s6 no momento da entrega do diagnéstico'' da FC, mas
ao longo de todo o processo de investigacdo da doenca: deve-se considerar
que esse processo pode gerar angustia e provocar alteracées na vida de
pessoas que ja vinham lidando com o adoecimento dos filhos e com
tratamentos inadequados. Nesse aspecto, esses cuidados podem ser
ampliados para todos os encontros entre os atores — e nao permanecer

restritos ao ato da entrega de noticias consideradas dificeis.

As narrativas indicaram a importancia de o familiar que recebe a noticia
sobre o diagnéstico ter, durante o encontro, tempo suficiente com os
profissionais, para obter todas as informagdes necessarias sobre a situacao do
filho. Alias, o familiar necessita esclarecer duvidas nesse ou em qualquer
momento que precise e, para isso, deve ter facil acesso a equipe. ldealmente,
essas trocas de informacdes requerem um sistema bidirecional de

comunicacao®®°.
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Segundo as narrativas, seria desejavel que o profissional sugerisse que
o familiar estivesse acompanhado de pessoa de sua confianga, achado que
coincide com o instrumento criado para orientar profissionais nessa tarefa’’ —
porém essa recomendacao poderia ser adotada nao apenas no momento do
diagnéstico, mas em todos aqueles que envolverem comunicagdes que
possam afeta-lo psicologicamente e/ou a aspectos fundamentais de sua vida —

, 0 que pode atenuar o impacto da noticia.

Ao sair desses encontros, se o familiar tiver com quem conversar, ele
tera mais facilidade para pensar com clareza e junto com alguém elaborar
estratégias para adaptar-se as exigéncias daquela comunicagdo que recebeu
do profissional. Até mesmo o retorno para casa pode ser mais seguro (algumas
narrativas mencionaram que familiares apresentaram alteracées no seu estado
emocional que foram do choro e do desespero a desorientacdo espacial

momentanea).

Outros familiares sofriam de condi¢cdes clinicas que poderiam ser
descompensadas pela ansiedade gerada nesses encontros, ocasionando
riscos a eles. A sugestdo do profissional quanto a presenca de um
acompanhante nao teria qualquer impacto financeiro para o servigo de saude e
traria conforto e seguranca aos usuarios, humanizando o atendimento. Esse
cuidado simples, que denota preocupacao do profissional com a saude do
familiar, pode contribuir para o reforco do vinculo entre eles, o que é tao

importante para o enfrentamento de todas as etapas seguintes do tratamento®.

As narrativas falaram a respeito da forma direta ou “a seco” como os

assuntos foram abordados, sem que houvesse qualquer preparagao do familiar
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quanto ao que ele iria ouvir. Falaram, ainda, sobre como isso minou a relacao
entre os atores — que, em funcao da doenca grave da crianca, teriam que se
relacionar ainda por um longo tempo, tendo pela frente outras etapas sempre
mais dificeis, sobre as quais teriam que conversar novamente com esses

profissionais e junto com eles tomar novas decisdes.

O cuidado com a comunicacao favoreceria a todos, e ja se sabe que o
profissional também ¢é afetado nesses episddios, tanto que foi criado um
instrumento, pensado e confeccionado para auxilia - lo na dura tarefa de dar
noticias aos familiares. Da mesma forma, os cuidados paliativos em pediatria
consideram que a equipe pode beneficiar-se de apoio para lidar com essas
situacdes, preservando entre os atores o vinculo tdo essencial para o projeto

terapéutico®'®.

No entanto, esse instrumento'’ sugere, ele préprio, que suas diretrizes
ndao sejam tomadas de forma rigida, como uma prescricdo. Para tanto, os
profissionais precisariam ter em mente que estarado lidando com comunicagdes
a todo tempo e que essas, embora possam |lhes parecer simples e adequadas
do ponto de vista biomédico, aos olhos dos pacientes/familiares podem ser
percebidas de forma muito diferente, uma vez que terdo impacto sobre suas

vidas como um todo'"?3,

O setting, por exemplo, ndo se refere apenas ao local, a posicao
espacial dos atores e a ambiéncia: sugere que 0 momento em que eles se
encontrem seja composto por aspectos fisicos e psicolégicos somados a uma
atitude empatica do profissional, visando também aos passos posteriores

referentes & comunicacdo das noticias dificeis'’.



169

Aparentemente bvia, a sugestdo desse instrumento'' quanto aos atores
deverem estar sentados no momento dessas comunicag¢des fala nao sé do
conforto, mas também da seguranga fisica do paciente/familiar. A esse
respeito, alguns narradores descreveram que, ao receber a noticia sobre o
diagnéstico dos filhos, tiveram a sensacao de que iriam cair; logo, depreende-
se que esses familiares ndo estavam sentados naquele momento. A sugestao
do mesmo instrumento’’ fala também da preocupacdo, da simetria entre os
interlocutores, que ndo deve se manifestar apenas pela posicdo espacial do
profissional. Essa atencdo é mais uma forma subliminar de mostrar respeito
pela dor do outro e por suas formas de reagir as comunicagoes,

independentemente de seu status ou posicéo social®.

A percepgdo de que os profissionais pouco levavam em conta as
condigdes preexistentes na vida dos familiares — como, por exemplo, o fato de
eles terem tido um filho ja falecido em razdo da FC, ou outro gravemente
doente de cancer, ou terem uma familia uniparental e adversas condigdes
socioeconémicas — pode refletir o reducionismo por parte do profissional, que
enfatiza o individuo paciente e desconsidera sua familia'®?*. Ao contrério,
langcar um olhar integral sobre eles levaria em conta sua condi¢do de vida, suas
histérias e as condicdes especiais preexistentes, requerendo a particularizacao

de cada atendimento®.

Seria importante e desejavel que, ao preparar-se para um encontro com
o familiar, o profissional que ira transmitir a ele noticias dificeis reunisse

informagdes corretas e suficientes sobre o paciente (tais como sobre os
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exames, laudos e pareceres, além de outras). Essa orientacao objetiva reduzir
as duvidas dos familiares e poupa-los de uma ansiedade maior do que a que ja
experimentam e daquelas que ainda experimentardo ao longo do convivio com
a doenca. De forma indireta isso pode demonstrar a atencdo e o zelo do

profissional em relacdo a situacao.

No entanto, as sugestdes de Baile'' podem ser ampliadas aqui também
e seria importante que as informacdes nao se restringissem aos aspectos
biomédicos do estado do paciente (caso de exames, laudos e pareceres)'’.
Informacbes sobre as condigcbes familiares, sociais, culturais e religiosas
comporiam um cenario mais completo da familia que sera inevitavelmente
afetada pelas noticias, permitindo ao profissional particulariza-las. Nesse caso,
a articulacdo com o servico social poderia prover os demais profissionais de
informacgdes sobre a familia, compondo, assim, uma visao mais integral para a

equipe sobre os pacientes/familiares.

Nos encontros entre os atores, o fato de os médicos repetirem para os
familiares a informacédo de que o paciente iria morrer, sem que houvesse um
risco iminente causado por alguma condicao clinica era, talvez, a tentativa de
prepara-los para o momento da morte da crianga, lembrando-os
constantemente de que um dia isso iria ocorrer. Poderia ser também a Unica
forma que os profissionais encontravam para lidar com a incurabilidade da FC,
fosse por frustracéo diante do um parametro de sucesso que se prendia mais a
cura do que ao cuidado, fosse por desconhecimentos de outras formas de
abordar o adoecimento (illness), como os fundamentos dos cuidados paliativos
que se preocupam com a qualidade de vida do paciente/familiar mesmo

quando os limites da biomedicina ja foram atingidos. Promovendo conforto
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fisico, emocional e espiritual ao paciente, os profissionais poupardao o0s
familiares que assistem e amam aquela crianga de vé-la sofrer — e também a
equipe sera preservada de presenciar impotente & dor daquelas pessoas®.
Pois da perspectiva dos cuidados paliativos, sucesso significa — além de o
melhor controle possivel dos sintomas da doenga — auxiliar os familiares a
viver com qualidade junto a criancga, tirando o melhor proveito da vida enquanto

ela existe %46

Dificuldades na comunicacao também surgiram em momentos em que, a
guisa de consolo, o profissional sugeriu a mae que, diante da futura morte do
filho, pensasse na possibilidade de ter outro. Isso foi percebido por ela de
forma ofensiva, ja que o profissional estaria desconsiderando o valor intrinseco

da vida daquela crianca doente e deixando de validar o sofrimento da mae®'".

A desconsideracdo dos sentimentos das pessoas, que as destitui de
seus poderes, significaria trata-las apenas como corpos que demandam
intervengdes padronizadas. Tal modo de agir fere os fundamentos da
humanizacao no que tange ao respeito por pacientes/familiares e por sua forma

de reagir as comunicagdes e eventos®.

Por vezes os profissionais eram percebidos como pouco envolvidos com
a situacado da crianca. Esse foi o caso, por exemplo, de quando os médicos
naturalizaram certos sintomas esperados no quadro clinico da doenca,
causando aos familiares a sensacdo de ser menos importantes que seus

interlocutores.

Os familiares imaginavam que se 0s mesmos sintomas ocorressem nos

filhos de alguém de outra classe social ou de maior poder aquisitivo que o seu
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— como a dos profissionais de saude —, a forma como estes comunicariam as
noticias aos familiares seria diferenciada. Nas narrativas, os familiares
supunham que, se o profissional identificasse pessoas pertencentes a sua
classe social, eles conseguiriam ter maior empatia por elas; imaginavam
também que, nesse caso, a atencdo e o cuidado dispensados a familia do

doente seriam mais adequados.

Esse aspecto da comunicagdo entre os profissionais e os familiares,
mesmo quando n&o intencional, refere-se a uma pratica que resulta
desumanizante, segundo Howard (apud °). Ainda que de forma pouco
consciente, ao se classificar as pessoas por seu status ou posicdo nha
hierarquia social, se estaria ferindo também a questdo do valor intrinseco da

vida.

Os exemplos mostram como as habilidades comunicacionais sao
importantes e como devem ser trabalhadas. Da mesma forma que o
radiologista treina o olhar para enxergar alteracbes de imagens nos exames,
como o cirurgido faz a mao ao operar frequentemente, e como o clinico amplia
seu tirocinio com a pratica, a comunicacao do profissional pode ser analisada
Nnos seus varios aspectos e ser mais bem desenvolvida, evitando-se assim o
desencontro dos atores e aumentando as chances de haver didlogo entre

eles™.

Um exame mais acurado dos sentidos subliminares contidos na
comunicacao entre os profissionais e seus pacientes/familiares pode revelar a
incoeréncia entre discurso e pratica e os riscos de dominacdo, ja& que o

profissional detém um saber que pode ameacar a troca de argumentacoes.
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Para Deslandes e Mitre’, a comunicagdo pode tanto empoderar como
desqualificar os pacientes/familiares. E, sendo assim, merece um cuidado que
pode comecar na formagdo dos profissionais, visando a sensibiliza-los desde

cedo.

Quando os profissionais foram cuidadosos ao dar noticias ou
informagdes sobre a crianga, puderam reduzir o impacto da comunicacéo e
foram percebidos como proximos da familia e sensiveis ao seu sofrimento.
Essa atitude empatica e os afetos positivos — que, segundo a sociologia
médica, sdo fatores humanizantes do cuidado em saude — tém efeito sobre a
boa relacédo profissional-paciente e sobre a adesdo ao tratamento, além de
aumentar a corresponsabilidade. Com isso, a autonomia dos sujeitos é
favorecida, fortalecendo os usuarios e podendo tira-los da fragil condicdo de
passivos, alcando-os a condigdo de direito e de coautores do tratamento da
crianga®. Essa postura dos profissionais foi apontada como desejavel pelos
familiares da pesquisa de Meyer e colaboradores®, que, embora se refira ao
momento da morte das criancas, pode ser aplicavel a qualquer estagio da

doencga.

Quando os profissionais puderam estar mais proximos e deixaram
transparecer seus sentimentos genuinos de consideracao pelo sofrer de
pacientes/familiares, estes se perceberam como iguais. Eles se sentiram
valorizados pela atencdo que receberam dos profissionais, e isso propiciou a
formacao de uma parceria que os fazia tolerar melhor as noticias dificeis e os
eventos ao longo do tratamento, configurando-se, assim, a oferta da melhor

tecnologia combinada & humanidade nos cuidados®.
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Para os cuidados paliativos em pediatria, devem-se levar em conta a
forma como os familiares veem a doenca e a experiéncia decorrente dela,
tendo em mente o conceito de dor total criado por Cicely Saunders, que une 0s
sofrimentos psiquico, social e espiritual dos familiares, corroborando os

fundamentos da humanizagao °1"46%8,

A simetria aproxima os pacientes/familiares dos profissionais, facilitando
a participacao dos primeiros em todas as atividades ligadas ao tratamento.
Foley® assim como Caprara e Franco® assinalam a necessidade de que os
pacientes/familiares sejam considerados parte da equipe (e ndo um problema),
porque eles detém informagdes relevantes para 0 acompanhamento da crianga
e sao os cuidadores principais — 0s que conduzem e supervisionam as

orientacdes dos profissionais.

Assim, alguns dos objetivos referentes ao encontro entre os atores como
os descritos por Ong e seus colaboradores* poderiam ser alcangados. Os
objetivos dos profissionais de, por meio de uma boa relacdto com os
pacientes/familiares, os dois grupos trocarem informacdes, favorece a
obtencado dos dados necessarios aos profissionais de forma confiavel para o
encaminhamento o caso. E o0s objetivos dos pacientes: os de serem
conhecidos mais que fisicamente, de compreenderem a doenca, seus
desdobramentos e consequéncias sobre a vida cotidiana, sentindo-se, assim,

levados a sério.

Outro aspecto citado nas narrativas foi a entrega de um dos exames que
compbéem o processo diagnéstico da FC — o teste do suor — sem que

houvesse uma consulta com o especialista vinculada a esse momento que



175

falasse sobre o significado do resultado. Com isso, os familiares receberam
uma informacdo parcial — o exame — que suscitou ainda mais duvida,
inseguranca e ansiedade. Em geral, a familia j& sabia que aquele resultado
poderia representar gravidade — ou, a0 menos, que era importante —, e o fato
de nao ter havido o pronto esclarecimento sobre o problema ali apontado
levou-os a buscar informacées com outros profissionais, por vezes nao

especialistas no assunto.

Também aqui a melhor articulagdo entre os diversos processos
componentes das atividades em saude evitaria a fragmentacédo do cuidado, o
que atenderia aos fundamentos da humanizacdo quanto aos pré-requisitos
estruturais para uma melhor oferta dos servicos. Segundo Deslandes®, essa
atitude também se refere ao que Howard chamou desumanizagdo pela
tecnologia, em que o contato do paciente/familiar com o profissional € tido
como suplementar, dispensavel ou até ausente, dando-se maior realce aos

recursos tecnolégicos que ao contato humano.

As narrativas também mencionaram questbes relativas a postura de
alguns médicos que consideraram que sua posicao profissional ou status social
lhes permitia fazer prognésticos. De fato, os médicos citados nas narrativas
ndao estavam autorizados a isso — por nao serem especialistas da area e
tampouco médicos assistentes da crianca em questao —, e sua atitude gerou
ainda mais incerteza e dor aos familiares. Nesses casos, estavam em cena a
assimetria, a relacdo hierarquizada por uma valoracdo de cunho social, € a
objetividade médica que, calcada em parametros ditos cientificos, levou o
médico a avancar os limites da atuacao profissional ao usar inadequadamente

as légicas e as relacdes de poder®.
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Na relacdo com os profissionais, a possibilidade de os familiares
compreenderem a situacdo da crianga com FC de forma mais integral e
articulada dependeu de tempo para que eles assimilassem a noticia, mas,
principalmente de informacdes inteligiveis que fossem adaptadas a capacidade
intelectual de cada um e a suas limitagcbes. Esse aspecto nado esta
objetivamente descrito por Baile'", porém, da clareza do profissional e de seus
esforcos para tornar inteligiveis as informacdes dependera essa compreensao.
Logo, também desses esforcos dos profissionais dependera a capacidade dos
pais de compartilhar decisdes igualmente dificeis, como, por exemplo, a de
tentarem ou ndo o transplante de pulmao da crianca, ja que o procedimento

envolve riscos e depende de recursos financeiros, sociais e familiares.

Algumas duvidas sobre o transplante — um dos ultimos recursos para o
tratamento da doenca ja em fase terminal — levou os familiares a buscar
esclarecimentos com maes de criancas com FC que ja haviam passado pelo
processo. Somente nessas trocas de informagdes eles ficaram sabendo de
algumas especificidades e dos limites da técnica. Essa busca leva-nos a crer
nao ter havido uma exposicao das possibilidades terapéuticas como projeto a
ser construido em conjunto pelos atores, como sugerem os trabalhos sobre a
humanizagdo da satde’ e o protocolo SPIKES'" no item denominado strategy,
momento em que os profissionais discutem com familiares os recursos

disponiveis para lidar com a doenca, suas possibilidades e limites.

A apropriacdo da nomenclatura médica pelos familiares nao significava
que eles tivessem compreendido a informacdo nela contida, apesar de
poderem dar essa impressao aos profissionais. Na pesquisa ficou evidente a

melhor compreensdao das informacdes pelos sujeitos com mais tempo de
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escolaridade e proximidade com a area de saude. Isso gerou um
desfavorecimento daqueles desprovidos desses recursos quanto as
possibilidades de acao junto a criangca nos cuidados diretos, uma redugédo da
capacidade de critica, da corresponsabilidade e o consequente
enfraquecimento de seus direitos, j& que nado podiam questionar
adequadamente os fatos. Além disso, a parca compreensdo gerava mal-

entendidos evitaveis, aumentado o sofrimento de pacientes/familiares.

Caberia aos profissionais minimizar as consequéncias dessa
desigualdade por meio da adequacéo de seu discurso técnico, o que deveriam
fazer levando em conta as origens, o estrato social e a cultura dos sujeitos na

tentativa de prové-los de todas as informagées a que tém direito®.

No que toca ao capital intelectual, a natural assimetria entre os atores —
fosse porque o profissional detinha um conhecimento especifico ou porque o
nivel escolar dos familiares dificultava a troca de informagdes — alerta para a
necessidade de um esforgco na transmissdo das informagdes de maneira

inteligivel e acessivel a qualquer interlocutor.

Essa atitude contempla os direitos dos usuarios de ter pleno acesso a
informacao e favorece a aderéncia ao tratamento, como também a sinergia
entre profissionais e familiares, melhorando a relacéo interpessoal diante de
uma doenca que pode ter longa e acidentada evolugcdo em direcdo a morte da

crianga® 10490,

Transmitir de maneira clara e inteligivel tais informagdes aos pais
interfere também na possibilidade de a familia estendida, tendo compreendido

as orientacées e restricbes preconizadas, participar mais do tratamento,
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oferecendo apoio aos cuidadores principais ndo sé na fase final da doencga,
mas desde a descoberta da FC. Essa € uma recomendagdo preventiva
utilizada nos cuidados paliativos em pediatria para evitar o adoecimento dos
cuidadores-chave — em geral as maes — que afetaria a estrutura da familia e

o cuidado com paciente em si'%%:38,

Uma comunicacéo clara é ainda mais importante e justifica-se porque a
todo o momento, e idealmente, as decisbes sobre a criangca poderiam ser
compartilhadas, especialmente quando € preciso decidir sobre algo tao
importante como o transplante, que pode afetar sobremaneira a condicao
psicolégica dos familiares. O envolvimento da equipe no compartilhamento da
decisdo busca evitar a racionalizacao cientifica e a objetividade médica,
ajudando a familia a optar por determinado procedimento, dentro de suas
possibilidades e levando em conta suas condigbes socioeconémicas e
culturais®'’. A melhor comunicagao/informagao também pode ajudar a familia a
lidar com as consequéncias de suas decisdbes como no caso do transplante.
Pois, sendo ele feito ou nao, ele traz desafios ao doente e a sua familia,
requerendo adaptacdes de vida e implicando em riscos de morte com 0s quais

a familia nao deve lidar sozinha.

Como as noticias interferem também nas condicdes sociais das familias,
0s narradores esperavam que o0s profissionais levassem em conta o0s
importantes desdobramentos que elas podiam ter em sua vida cotidiana,
inclusive aquelas sobre aspectos puramente biolégicos da crianca. Foi o caso
da familia que, a partir da noticia de que a crianca passara a depender de
oxigénio, precisou mudar de endereco. Até aquele momento, a familia vivia

numa comunidade violenta, onde nado seria possivel receber as visitas
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domiciliares do PADI requeridas pelo estagio da doenca. Além disso, a moradia
precisava ter uma rede elétrica adequada a instalacdo do aparelho fornecedor
de O, 0 que nao era possivel naquele local. A mae entdo passou a considerar
a possibilidade de mudar-se, para que a filha pudesse se adaptar ao novo

estagio da doenca.

Situagdes como essa envolvem tanto o didlogo quanto o olhar integral
sobre o0s pacientes/familiares, o que permite o estabelecimento de uma
parceria para tomadas de decisdo e evita que os familiares sejam os Unicos

responsaveis pelas medidas a serem tomadas a partir da noticia ®"°2.

Na falta de informacodes claras e sentidas como adequadas e confiaveis
pelos familiares, a busca por informagcdes provenientes de outras familias de
pacientes com FC foi a estratégia encontrada pelos narradores para obter
respostas as duvidas que nao puderam dirimir com os profissionais. Mas, para
alguns familiares, essa foi também a maneira de evitar contato com aqueles
que lhes dariam noticias dificeis, os médicos. Essa atitude tanto pode se dever
a caracteristicas pessoais do familiar que assim agiu, quanto a fuga de alguém
que temia a forma como as noticias seriam dadas — e, assim, a atitude inibiu o

contato entre os atores.

Quando as narrativas mencionaram a articulagdo de algumas maes para
a confeccao de um livreto visando ao compartilhamento das experiéncias e a
possibilidade de as novas familias se identificarem com aquelas histérias,
confirmaram a importancia das parcerias e de uma rede ou associagdao de
familiares. Assim eles se apoiavam mutuamente para o enfrentamento da

doenca e para a geracao de uma nova forma de participacdo e poder diante
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dos desafios impostos pela doenca®. Essa iniciativa confirma também a
importancia da narrativizacdo na ordenacao dos eventos, na busca dos seus
sentidos e na possibilidade de encontrar formas de enfrentar a doenga e, em

alguns casos, uma nova forma dos narradores verem a si mesmos ">,

CONSIDERAGCOES FINAIS

Os sentidos que nesta pesquisa os narradores atribuiram as
comunicacdes das noticias consideradas dificeis, a principio, a meu ver falam
por si. Mas a minha intervengdo certamente resulta num recorte de aspectos
que formam uma mensagem para todos nés, profissionais da area de saude:
ela nos sugere repensar a maneira de abordar as pessoas, ndao importa em que

momento do tratamento ou de suas vidas.
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As narrativas mostraram que qualquer que seja a circunstancia nos
encontros clinicos, precisamos transmitir as informacdées com o maximo de
clareza, adequacado e cuidado. Os resultados apontam a necessidade de
sermos solidarios no que diz respeito ao sofrimento alheio, e genuinamente
afetivos em relacdo ao outro, sem que esses sentimentos comprometam a
eficiéncia técnica. Além disso, que pacientes/familiares esperam que sejamos
éticos e coerentes com nossos discursos, que ajamos de forma a cultivar a
simetria entre os atores, embora ndao sejamos iguais uns aos outros,
considerando que também ndés um dia estivemos ou estaremos do outro lado

da mesa — como pacientes também.

Os resultados também demonstram que existem distintas realidades que
determinam valores, comportamentos, reacées e escolhas — e que respeita-
las faz parte do nosso compromisso, como profissionais de saude, com a vida,
sem distincdo de qualquer ordem, cuidando de nossos pacientes/familiares

dentro dos limites da biomedicina e da dignidade humana.

As narrativas nos fazem pensar que tratar da pessoa adoecida e aliviar
seus sintomas se aplica a qualquer doente e sua familia, pois a dor ndo se
refere apenas a dor do corpo, mas também a da mente, do espirito e suas
repercussdes sociais. E todos os envolvidos, por direito e/ou escolha, precisam

ser considerados na resolugao dos impasses e nas tomadas de decisdes.

A atitude do profissional, mais que seu discurso, fomenta nos individuos
a consciéncia de cidadania que os leva a usar seus direitos civis e politicos e a
lutar por eles. Se oferecermos ao paciente/familiar um modelo de cuidado

centrado em suas necessidades, e ndo nas da biomedicina, ele podera ser
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despertado para as diferencas entre os tratamentos/abordagens, e, a partir dai,

reivindicar o que é melhor para si.

Os narradores mostram em seus relatos que tudo em nds comunica.
Que pouco escapa a intuicdo — faculdade de perceber, discernir ou pressentir
coisas, independentemente de raciocinio ou de analise —, faculdade essa que
prescinde da instrucdo formal das escolas e que pode estar presente no

analfabeto e ausente no profissional.

Naturalmente, muito de nossos pensamentos ndo estdo bastante
conscientes, escapando até de n6s mesmos. Mas o exercicio de examina-los,
as trocas com profissionais treinados para o trabalho com habilidades
comunicacionais, como também com os da area psicolégica podem agucar-nos
a percepgao sobre nossos erros e acertos no trato com as pessoas sob nossos

cuidados.

As narrativas mostraram que a comunicacao interferiu no cuidado com
as criancas quando os familiares foram menos esclarecidos quanto a forma de
presta-lo ou informados quanto a doenca pelos profissionais de maneira pouco
acessivel. De forma inversa, os que tiveram uma melhor comunica¢do e uma
relacdo humanizada com os profissionais, pautada, entre outros aspectos, pela
simetria, tiveram a chance de compreender melhor a doenca e sua dinamica.
Esses foram mais capazes de encontrar meios de conviver com 0S
compromissos do tratamento, de atendé-los e contornar as dificuldades

impostas pela doencga.

Para os narradores, as noticias, mesmo quando ndo sdo consideradas

dificeis pelos profissionais, podem trazer desdobramentos de tais proporcdes
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que provoquem alteragdes na rotina da familia, em seus planos e em seu

futuro, sendo, assim, mais dificeis do que poderiam parecer.

No entanto, é necessario levar em conta que a maioria dos profissionais
nao foi preparada para valorizar os aspectos soOcio antropoldgicos e
psicolégicos envolvidos no encontro com os pacientes. Esses profissionais
foram ensinados a lidar com as partes do corpo em separado, com suas
fungdes, sua mensuracdo e com suas reagdes fisico- quimicas. Aprenderam a
reconhecer em profundidade a matéria humana, mas nao foram sensibilizados

para o contexto em que vivem as pessoas € seus aspectos subjetivos.

As constatacdes desta pesquisa reforcam a necessidade de nas escolas
de graduacao da area de saude serem incluidas cadeiras proprias das areas
de humanidades e das habilidades comunicacionais. A valorizacdo e o
desenvolvimento desses saberes e a capacitacdo nesse sentido beneficiariam
a todos — pacientes, familiares e profissionais — diante das incertezas da vida,
da imprevisibilidade da natureza humana e dos limites da biomedicina. Afinal,
sabemos que cuidar é muito mais que tratar: € caminhar junto, é interessar-se

por e trabalhar com o outro.

z

E importante que novos estudos que enfoquem também a perspectiva
dos profissionais sobre o processo de comunicar noticias/ informacoes dificeis
para pacientes com doencas crbnicas e seus familiares possam ser
desenvolvidos, de forma a favorecer uma maior reflexdo e adequacao das

atuais praticas.
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ANEXO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO PARA FAMILIARES
DE CRIANCAS COM FIBROSE CISTICA

Projeto de Pesquisa: “Noticias dificeis: sentidos atribuidos pelos familiares de

criangas com fibrose cistica”.
Pesquisadora responsavel: Selene Bevilagua Chaves Afonso.

Instituicao responsavel pela pesquisa: Instituto Fernandes Figueira — Fiocruz
Endereco: Avenida Rui Barbosa, 716. Flamengo — Rio de Janeiro.
CEP:22230-005

Tels: (21) 25541794/1793 — Setor de Psicologia Médica.

Orientadora: Rosa Maria de Araujo Mitre.
Senhor(a) responsavel:

1) Venho, por meio desse documento, convida-lo(a) a participar da entrevista
para a pesquisa mencionada acima.

2) O beneficio esperado com esse trabalho é compreender alguns aspectos
das vivéncias de familiares de criancas com fibrose cistica que sdo atendidas
no Instituto Fernandes Figueira/Fiocruz e melhorar nosso atendimento aos
familiares e pacientes.

3) Essa pesquisa nao oferece risco para sua saude fisica ou mental. No
entanto, se vocé precisar de alguma ajuda emocional, o servico de Psicologia
Médica do IFF se dispde a acompanha-lo(a) pelo tempo que for necessario.

4) A entrevista ocorrera em ambiente reservado e sera gravada em audio.

5) Esse material ficard guardado sob meus cuidados, por 5 anos e sera
destruido no final desse periodo.
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6) Os nomes dos participantes nao aparecerao na pesquisa e vocé podera
ouvir as gravacoes, altera-las ou impedir que elas sejam utilizadas a qualquer
momento.

7) Vocé tem o direito de participar da pesquisa ou de se recusar.

8) Em qualquer um dos casos o tratamento de seu(sua) filho(a) ndo sofrera
nenhuma alteragao.

9) O sigilo em relagdo sua identidade, assim como a do seu(sua) filho(a) é
garantido, de forma a preserva - los (as) de qualquer exposicao.

10)Todas as duvidas em relacdo ao trabalho podem ser expressas e serao
esclarecidas para garantir o seu conforto e seguranca.

11)Vocé tera todo tempo necessario para ler esse documento e decidir sobre
sua participacao podendo tirar duvidas pelo telefones citados acima.

12) Nao havera nenhum tipo de pagamento pela sua participagao.

13) Este projeto est4 registrado no Comité de Etica em Pesquisa com seres
humanos / CEP / IFF que esta a sua disposicdo para eventuais
esclarecimentos e outras providéncias que sejam necessarias.

14) E mail: cepiff@iff.fiocruz.br Tel: 25521730

Dessa forma, solicito seu consentimento para que os resultados da pesquisa

possam ser utilizados para publicagdes cientificas e dissertacdo de mestrado.

Eu, )

autorizo que as informacdes por mim fornecidas sejam utilizadas nessa

pesquisa. Declaro que compreendi o projeto e que todas as minhas duvidas
foram esclarecidas pela pesquisadora.

Selene B C Afonso Entrevistado(a)
Rio de Janeiro, de de 2010




