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O QUE E SER MAE DE UMA CRIANCA COM FIBROSE CISTICA®

Keila Okuda TAVARESP, Maria Dalva de Barros CARVALHO®¢, Sandra Marisa PELLOSO¢

RESUMO

Conhecer o que é ser mde de uma crianca que apresenta fibrose cistica é fundamental para o cuidado desses indi-
viduos, pois geralmente ela divide as responsabilidades relacionadas ao tratamento com o filho que apresenta essa
doenca grave e sem cura. Nesse sentido, este estudo teve como objetivo conhecer a vivéncia de ser mae de uma
crianca com fibrose cistica. Trata-se de um estudo descritivo-exploratdrio, qualitativo, de carater fenomenoldgico.
Foram entrevistadas 14 mulheres e a coleta de dados foi realizada por meio de uma entrevista semiestruturada. A
analise das falas transcritas na integra seguiu direcionamentos propostos pela fenomenologia. Essa é uma experi-
éncia que a tristeza, angustia, davidas, sofrimento e medo estdo presentes, levando essas mulheres a refletirem
sobre suas vidas e a de seus filhos, promovendo mudangas em seu mundo vida e uma reorganizacdo de toda a
familia.

Descritores: Fibrose cistica. Relagbes mae-filho. Familia.
RESUMEN

Conocer lo que es ser madre de un nifio con fibrosis quistica es esencial para el cuidado de estas personas, porque generalmente
ella divide las responsabilidades relacionadas con el tratamiento, con el nifio que tiene esta enfermedad grave y sin cura. Este
estudio tuvo como objetivo conocer la vivencia de ser madre de un nifio con fibrosis quistica. Se trata de un estudio descriptivo-
exploratorio, cualitativo, fenomenoldgico. Fueron entrevistadas 14 mujeres y la recoleccion de datos se realizé por medio de
una entrevista semi-estructurada. EI andlisis de las elocuciones transcriptas en la integra sigui¢ direcciones propuestas por la
fenomenologia. Esta es una experiencia donde la tristeza, angustia, dudas, sufrimiento y el temor estan presentes, haciendo
que esas mujeres reflexionen a respecto de sus vidas y la de sus hijos, promoviendo cambios en su mundo vida y una reorgani-
zacion de toda familia.

Descriptores: Fibrosis quistica. Relaciones madre-hijo. Familia.
Titulo: Qué significa ser madre de un nifio con fibrosis quistica.

ABSTRACT

Knowing what heing a mother of a child with cystic fibrosis is like is essential to the care of these individuals, because
she usually divides the responsibilities related to treatment with the child who has this grave and incurable illness. This paper
aimed to know the experience of being a mother of a child with cystic fibrosis. This is a descriptive exploratory study of
qualitative phenomenological nature. Were interviewed 14 women and the data collection was carried out through a semi-
structured interview. The analysis of the transcribed speeches followed directions proposed by phenomenology. This is an
experience where sorrow, anguish, doubt, suffering and fear are present, making these women reflect on their lives and their
children’s, promoting changes in their world and a reorganization of the entire family.

Descriptors: Cystic fibrosis. Mother-child relations. Family.
Title: What being a mother of a child with cystic fibrosis is like.
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INTRODUCAO

A fibrose cistica é uma doenca hereditaria
autossdmica recessiva. Uma mutacdo genética de-
termina a alteracdo da permeabilidade dos ions
cloro na membrana apical das células exdcrinas,
determinando a producéo de secregdo espessa
pelas glandulas exocrinas, dando origem a com-
prometimentos em 6rgédos como o pulmao e pan-
creas®,

O acometimento pulmonar d& origem a um
quadro pulmonar obstrutivo progressivo. Essa al-
teracdo tem inicio precoce, sendo assim, também
precisa de uma abordagem precoce, com a finali-
dade de tentar evitar o declinio da fung¢do pulmo-
nar, os episodios de exacerbacOes e as mortes pre-
maturas®. O acometimento pancreatico ocasiona
mé digestdo e consequéncias como a desnutrigdo
proteico-caldrica e alteracdes no desenvolvimen-
to pondero-estatural®.

O diagnostico pode ser feito pela associagdo
do quadro clinico e da avaliagdo da concentracdo
de cloro no suor. Outra forma de diagnosticar é
por meio da triagem neonatal®. Com 0s avancos
nos estudos em relacdo ao diagnostico e tratamen-
to, houve aumento na sobrevida dos pacientes. Na
época em que foi inicialmente descrita, a expec-
tativa de vida era de aproximadamente seis me-
ses. Hoje, a média de idade de sobrevivéncia po-
de ultrapassar os 30 anos®.

Por se tratar de uma doenca sem cura, 0S in-
dividuos acometidos e suas familias convivem com
uma rotina diéria de medicamentos e um tratamen-
to que envolvem varios profissionais®. A mée ocu-
pa um papel fundamental dentro da estrutura fa-
miliar, sendo uma das principais responsaveis pe-
la educacdo, criacdo e socializacdo dos filhos. Fre-
quentemente é ela que esta a frente do cuidado
da casa, do marido, dos filhos e da saude da fami-
lia®.

A equipe de saude, geralmente, direciona
suas abordagens para o corpo bioldgico do indi-
viduo com doenca cronica, enfatizando os aspec-
tos técnicos do cuidar. Muitas vezes se esquece
das necessidades individuais dessas pessoas e as
de seus familiares”. Conhecer o que é ser mae de
uma crianca que apresenta fibrose cistica é fun-
damental para o cuidado desses individuos, ja que
ela na maior parte dos casos € quem se envolve
mais com o tratamento e sua continuidade no
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ambiente domiciliar, do que qualquer outro mem-
bro da familia. Geralmente, é ela que divide as res-
ponsabilidades relacionadas ao cuidado, com o fi-
Iho que apresenta essa doenca.

Essas informag@es sdo importantes para que
0 enfermeiro apresente outro olhar em relacdo ao
processo saude-doenga dos individuos que apre-
sentam a fibrose cistica, ndo apenas o olhar téc-
nico. Possibilita uma abordagem mais eficaz e
completa, tendo como referéncia a mée que € par-
ticipante ativa nesse caminhar com o tratamento
da doenga croénica do filho. Nesse sentido, este es-
tudo teve como objetivo conhecer a vivéncia de
ser mae de uma crianca com fibrose cistica.

METODOS

Trata-se de um estudo descritivo-explora-
torio, qualitativo, de carater fenomenoldgico. Fo-
ram convidadas, a participar do estudo, todas as
maes de individuos acometidos pela fibrose cisti-
ca, que estavam sendo atendidos e acompanha-
dos no Ambulatorio de Fibrose Cistica do Hos-
pital Universitario do Oeste do Parana (HUOP),
localizado no municipio de Cascavel, Parana®.

As familias foram contatadas via telefone.
Na ocasido, as maes foram as primeiras a serem
abordadas e esclarecidas sobre o estudo, sendo
questionadas sobre 0 seu interesse em participar
dele. Para as maes que concordaram participar,
foram agendadas visitas em suas residéncias. Fo-
ram excluidas da pesquisa as mulheres que néo
concordaram em participar.

A coleta de dados foi realizada nos meses
de marco e abril de 2009, por meio de uma entre-
vista semiestruturada, baseada na pergunta ori-
entadora: “Para vocé, o que é ser mée de uma pes-
soa que apresenta fibrose cistica?”. As entrevistas
foram gravadas e transcritas na integra para pos-
terior analise. Para melhor caracterizar essas mu-
Iheres, foi aplicado também um questionario. Apos
cada visita, foram anotadas em um “diario de cam-
po” todas as informacdes e impressdes obtidas por
meio das conversas informais com as mées e seus
filhos que apresentavam a fibrose cistica.

As transcri¢fes foram identificadas pela le-
tra “M” seguida por nimeros, e sua andlise se ba-
seou em direcionamentos propostos pela feno-
menologia: leitura de cada texto transcrito na in-
tegra (mergulho nas falas); leitura de cada texto,
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atendo-se a questdo orientadora, para identificar
“afirmagBes” com significados relevantes; descri-
¢cdo do que estava implicito nessas “afirmacdes”
levando em consideracdo a questdo orientadora;
agrupamento das descricdes com temas semelhan-
tes determinando assim as “unidades de signifi-
cado”; e por fim, a interpretacdo e a discusséo dos
dados contidos nas “unidades de significado” uti-
lizando as informacdes obtidas com os “diérios de
campo” e o referencial tedrico sobre a fibrose cis-
tica e seu tratamento®.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Eti-
ca em Pesquisa com Seres Humanos (COPEP) da
Universidade Estadual de Maringa (UEM) (Pare-
cer n° 661/2008). Todas as mdes que concorda-
ram em participar leram e assinaram um Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Na lista de pacientes do HUOP constavam os
nomes de 19 individuos; foram encontrados qua-
tro bindmios irmdo-irmdo que apresentavam fi-
brose cistica. Apenas uma mae, que apresentava
dois filhos com a doenca, ndo concordou em par-
ticipar. Foram visitadas 14 familias, seis da cida-
de de Cascavel e o restante de cidades proximas.

As mées apresentavam idades entre 25 e 50
anos, em média 37 anos. Em relacdo a forma de
diagnéstico de seus filhos, em 11 das 17 criancas
(64,71%) ele foi precoce, pela triagem neonatal e
em seis casos (35,29%) tardio. Quanto a idade dos
filhos que apresentavam a fibrose cistica, dez
(58,82%) eram criancas, com idade entre seis me-
ses e nove anos; cinco (29,41%) eram adolescen-
tes, entre 12 e 18 anos; e dois (11,76%) eram adul-
tos, um com 22 e 0 outro com 28 anos. Em relacéo
as criancas que tiveram o diagndstico tardio, elas
apresentavam em média dez anos quando ele foi
estabelecido.

Em relagdo ao estado civil das maes, 13
(92,86%) eram casadas e uma (7,14%) era vilva.
Quanto a escolaridade, cinco (35,71%) apresenta-
vam o Ensino Fundamental, cinco (35,71%) o En-
sino Médio e quatro (28,57%) o Ensino Superior.
Em relacdo a profissdo/ocupacao, oito (57,14%)
eram donas de casa e seis (42,86%) exerciam algu-
ma atividade remunerada.

A leitura e a analise das falas permitiu a iden-
tificacdo de trés unidades de significado descritas
a sequir.
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O diagnostico da fibrose cistica:
se deparando com o desconhecido

No caso das maées entrevistadas, foi dificil
e assustador receber a noticia que o filho apresen-
tava uma doenca grave e sem cura, que até entéo
nunca tinham ouvido falar. Elas se depararam
com uma situacdo inesperada e ndo-planejada ao
saberem que teriam que conviver com a fibrose
cistica e seu tratamento para o resto de suas vidas.
Algumas relataram tristeza, desespero, nervosis-
mo, revolta. Outras ndo aceitaram o diagnostico,
principalmente por causa do progndstico. Mui-
tas se emocionaram ao relatar essa vivéncia, lem-
brando que se sentiram desamparadas e perdidas.

As mdes que tiveram o diagndstico tardio,
também relataram 0 mesmo, porém, receber essa
noticia proporcionou certo conforto, pois duran-
te muito tempo sofreram ao ver os filhos apresen-
tando problemas de salde e recebendo tratamen-
tos que ndo produziam resultados satisfatérios.
Sentiram-se aliviadas em saber que a partir de en-
tdo, seus filhos seriam tratados de forma correta.

[...] Pra mim foi um choque muito grande. No come-
¢o eu chorei muito. No dia que me deram o diagndsti-
€0, eU & meu esposo, nds choramos muito (M9).

[...] foi um susto, eu fiquei muito nervosa assim, irri-
tada [...] (M4).

[...] eu ndo aceitava que a minha filha fosse chegar
no maximo na adolescéncia [...] (M7).

[...] era sofrimento com ela, ver ela sofrendo, sempre
internada, uma coisa ou outra. Eu lutei muito pra
conseguir descobrir o problema dela (M14).

Durante a gestagdo, a mulher tem vérias
expectativas em relacdo ao bebé& que vai nascer.
Quando ela fica sabendo apds o nascimento, que o
filho idealizado apresenta o diagndéstico de uma
doenga cronica, se inicia um processo de luto pe-
la perda do filho imaginario. Existem as fase do
choque, da negacdo, do reconhecimento da perda
e da gradativa aceitacdo e adaptacdo®?.

O luto pela perda do filho idealizado, mes-
mo sendo doloroso, é necessario para a aceitagdo
do filho real. O respeito em relagdo aos seus sen-
timentos e a compreensédo desse momento néo-
planejado em sua vida auxilia o enfrentamento e
ameniza o impacto do nascimento de um filho com



726

doenga cronica®®, Este € um momento de fragili-
dade e a mulher necessita compartilhar sua dor
e seu pesar para diminuir o sofrimento e aceitar o
problema. No entanto, cada uma pelas suas ati-
tudes e falas vai demonstrar o momento mais
oportuno para que seja possivel uma aproxima-
cao?,

O choque ao receber o diagndstico é gran-
de, porque a familia se depara com uma doenca
grave e incurdvel. A principio, a familia ndo sabe
administrar a situagdo, pois ainda ndo conhece a
doenca, suas consequéncias e seu tratamento. Os
pais ndo sabem se vao conseguir ajudar seu filho
e experimentam uma alteracdo dos seus projetos
existenciais e uma falta de controle sobre o futu-
ro da crianca®d,

Receber essa noticia ndo € facil, especialmen-
te para a mée, e a elaboragéo da perda do filho idea-
lizado é permeada de conflitos. Essa é uma expe-
riéncia unica e intransferivel, marcada pelo choro,
desespero e ansiedade®. As maes podem se sen-
tir incompletas, incapazes e apresentarem ideias
depressivas®.

Os relatos e comportamentos dessas mulhe-
res frente as alteracOes e adaptacdes impostas pe-
la doenca devem ser valorizados. O didlogo é o pri-
meiro passo em direcdo ao entendimento da sua
experiéncia®®, Maes nessa situacdo se mostram
receptivas diante da possibilidade de serem ou-
vidas. Sendo assim, faz sentido ir ao encontro
delas, procurando escuta-las e refletir com elas
sobre o sentido que elas atribuem a sua vivéncia.
O luto mal vivido e elaborado pode afetar o dia-
a-dia dessas mulheres, interferir nas suas ativi-
dades, prejudicar a interacdo com o filho, provo-
car sofrimento intenso e possibilitar o apareci-
mento de problemas psiquicos no futuro®.

Conhecendo a fibrose cistica:
a busca do equilibrio e adaptacédo

Foi possivel observar que as mulheres en-
trevistadas passaram a refletir sobre seu papel na
vida do filho, a partir do diagnostico. Elas cons-
truiram uma nova figura de mée, a méde de uma
crianga com fibrose cistica. A partir dai, elas atri-
buiram um novo significado as suas vidas. Per-
ceberam a necessidade de aceitar a situacéo e se
adaptar, porque os filhos dependiam delas. Elas
procuraram adquirir equilibrio, e apesar de apre-
sentarem as sensactes de medo e impoténcia fren-
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te & doenca, se agarraram a esperanca de vencé-
la, buscando motivagdo para suas tomadas de de-
cisdot,

Porque, porque ndo tem outro jeito. A gente tem que
conviver com isso dai. Tem que conviver agora com isso
dai e fazer o tratamento certo (M5).

No comego tudo foi dificil, que nem eu estou te falando.
Mas depois eu fui me adaptando, porque eu sabia que
ela dependia de mim (M9).

Apo6s “aceitar” o diagndéstico da doenca cro-
nica, a mée tenta retomar o controle da situacao,
buscando informagdes sobre o assunto, procuran-
do adquirir conhecimento com o objetivo de escla-
recer suas duvidas®. A partir do momento que a
familia aprende a lidar com a fibrose cistica e a vi-
sualizar resultados positivos com a sua interven-
céo, passa a se sentir mais segura®®),

Quando cheguei 1a, que conversei, que conheci as pes-
soas que ja tinham bastante conhecimento sobre isso,
ai foi que eu comecei a ter mais calma [...] (M6).

Agora com o passar dos anos, a gente ja foi acostu-
mando, até que eu acho assim quase que normal. Nor-
mal ndo é porque ela tem esse problema, mas nao acho
assim tanta dificuldade pra cuidar dela (M13).

Ao conviver com a crianga, a fibrose cistica e
sua rotina de tratamento, elas comecaram a
visualizar que enfrentar a situacdo ndo seria téo
dificil como elas imaginaram, pois passaram a ex-
perimentar um “controle” sobre a doenca. No ini-
cio, o choque causado pelo diagnéstico ndo permi-
tiu que elas tivessem uma visdo ampla do proble-
ma. Com o tempo desenvolveram estratégias de
enfrentamento e novas habilidades para poderem
cuidar dos filhos.

Eu tive que aprender o que era a fibrose cistica, como
lidar, como fazer as fisioterapias, levar ela, procurar
uma pneumo [...], me acostumar com isso (M9).

E eu mesmo j& manipulo a medicagéo toda, s6 ndo pe-
go a veia, o resto eu faco sabe (M7).

Para essas mulheres, ndo ter conhecimento
sobre a doenga e seu tratamento significa ndo sa-
ber como proceder. A disponibilidade para res-
ponder aos seus questionamentos contribui para
uma adaptacdo saudavel®. Conhecer os integran-
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tes do nucleo familiar, as relagdes entre eles e co-
mo cada um participa do cuidado do individuo com
a doenga croénica, € um importante fator que faci-
lita 0 processo de adaptacéo, pois geralmente exis-
te a sobrecarga da figura materna®.

A familia é uma das principais referéncias de
amor, confianga e existéncia do ser doente. Como
parte responsavel pela satde de seus membros, de-
ve ser estimulada a participar ativamente de to-
do o processo de cuidar/curar. Torna-se necessa-
rio verificar como se da esse cuidar em familia, na
busca de uma estratégia que seja mais adequada
a cada situacdo. Apesar das familias enfrentarem
problemas semelhantes quando um de seus inte-
grantes apresenta uma doenga, cada uma delas
apresenta suas necessidades, que por sua vez sdo
resultados de suas particularidades e realidades®.

Tentar proporcionar o contato com outras
pessoas gque passam pelo mesmo problema tam-
bém pode auxiliar na adaptagdo, diminuir a ansie-
dade e ajudar no enfrentamento. E importante am-
pliar a rede de apoio dessas familias, pois ao conhe-
cerem individuos que vivenciam o mesmo proble-
ma, acabam trocando informagdes e experiéncias,
passando a perceber que ndo sdo as Unicas pessoas
a terem que enfrentar a mesma realidade®),

Conviver com o filho que apresenta a fibrose
cistica: redimensionando o cuidado de méae

As mulheres entrevistadas relataram que além
das preocupacgdes que todas as mées apresentam
em relacdo aos filhos, elas tém outras preocupa-
¢Oes adicionais, como as frequentes visitas aos pro-
fissionais da saude, o cumprimento do tratamento
medicamentoso e fisioterapéutico, a prevencdo de
complicaces da doenca. Elas relatam que apresen-
tam rotinas diferentes das outras maes, no sentido
de apresentar mais responsabilidades, mais tare-
fas a cumprir, mais deveres para com o filho.

[...] é ser mae acho que duplamente. Assim, muito mais
responsavel, tem que ser muito mais que uma méae nor-
mal. Tem que estar sempre preocupada vinte e quatro
horas. Sempre qualquer coisinha, sempre antenada, sem-
pre estar assim ligada. Vocé ndo pode descuidar um
minuto de nada, em relacdo a ela (M2).

Por causa da convivéncia com a fibrose cisti-
ca, as maes apresentam uma Visdo mais apura-
da dos aspectos clinicos e emocionais, das reacdes
e necessidades de seus filhos!®. Elas estao vigilan-
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tes 24h por dia, prestam atencdo em tudo, e a qual-
quer sinal e/ou sintoma € percebido prontamente
e monitorado por elas com extrema preocupacéo.
E como se somente elas conseguissem compreen-
der os filhos e cuidar deles da maneira certa. As
mées apresentam toda essa preocupacdo por terem
medo de perder o filho.

Quando eu vejo que ela ndo esta bem, que ela esta so-
nolenta, que ela ndo esta legal, eu ja corro na médica,
eu ja incomodo mesmo, ligo [...] (M9).

Que nem ontem, ela teve um pouquinho de tosse, uma
crisezinha a noite. Ai quando ela tem isso eu ndo dur-
mo sabe. No outro dia eu tenho que trabalhar [...]
(M10).

[...] a gente precisa sempre estar em observagao, cui-
dando pra ndo causar mais, além daquilo, dos prejui-
Z0s que ela ja tem, ndo ter outros por cima. Entéo a
gente sempre fica cuidando, entdo é como se fosse uma
joia que a gente vai lapidando aos pouguinhos, cui-
dando, conservando, analisando daqui, tentando con-
sertar dali, para ela ter uma vida saudavel (M12).

Pelo fato da fibrose cistica ser uma doenga
gue acomete varios 6rgaos, ela requer um cuida-
do complexo e continuo e uma atengdo em tempo
integral, visando uma evolugdo clinica estavel. A
méde geralmente gasta muito tempo em ativida-
des relacionadas ao tratamento dos filhos em com-
paragdo a outras atividades relacionadas ao am-
biente doméstico®®,

Ela supervaloriza o seu cuidado e reconhe-
ce que ele é diferenciado, justificando isso por cau-
sa da gravidade da doenga. A morte é mais prova-
vel para essas criancas, e 0 medo parte faz parte
do seu cotidiano. Com o passar do tempo, ela po-
de apresentar dificuldades em deixar o filho livre
para tomar conta de si mesmo e ser mais indepen-
dente. Na maior parte dos casos entende que o pa-
pel de cuidadora é exclusivamente seu, ndo divi-
dindo a responsabilidade com os demais membros
da familia, sendo superprotetora.

Em outros casos, o proprio filho ndo permi-
te que outras pessoas se envolvam no cuidado. E
importante a unido da familia, pois esse indivi-
duo precisa se sentir amparado e saber que pode
contar com seus pais e irmaos. Todos devem ser
parceiros nesse caminhar com a doenca crénica. Em
alguns lares, a superprotecdo da mée pode acar-
retar problemas de relacionamento com o c6nju-
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ge, com os outros filhos e também entre os filhos.
Esses conflitos precisam ser evitados para que o
individuo que apresenta a fibrose cistica ndo ve-
nha a se sentir culpado pelas alterac@es nas rela-
¢Oes familiares.

[..-] eu fazia tudo por ela, ndo deixava espaco pro pai
dela sabe [...] Hoje eu vejo assim, que quando eu abri
espaco pra ele, ele veio mais sabe, e ajuda mais, isso pra
ela foi muito bom. A unido, a unidade do pai e da mae,
de toda a familia. Que isso pra eles é fundamental, eles
saberem que tem um pai e uma mae que eles podem
contar (MQ7).

As pessoas que apresentam a fibrose cistica
precisam ser estimuladas a participar ativamente
do tratamento a medida que crescem com a doen-
¢a, pois também sdo responsaveis pela sua saude.
Algumas das mées entrevistadas ja apresentam a
preocupacdo de que os filhos ao se separarem de-
la, ndo continuem a realizar o tratamento da for-
ma correta, outras relataram que os filhos ja apre-
sentam resisténcia a rotina e horarios impostos pe-
la medicacdo. Se hoje uma expectativa maior de
vida pode ser possivel, ela é resultado de muitos
estudos visando um tratamento eficiente, que pa-
ra manifestar os resultados esperados, deve ser
conduzido de forma correta para o resto da vida.

[...] quando é um bebezinho, o que vocé faz, fez. Mas
agora eles sdo... Tipo assim, as vezes ela é teimosinha
pra fazer inalacdo, as vezes passa da hora de tomar o
remédio. Dai tem que estar falando [...] (M13).

[...] agora esta reinando um pouco, porque esta en-
trando na adolescéncia. Mas assim, tem que tomar re-
médio, toma. Faz um drama pra tudo [...] (M02).

No caso das familias entrevistadas foi possi-
vel observar que os individuos que apresentam a
fibrose cistica encaram de forma saudavel a sua
condicdo. As criancas referem que sdo normais e
que precisam de cuidados especiais, que por sua vez
ndo limitam suas atividades diarias. J& os adoles-
centes percebem que a rotina é estressante e que
algumas atividades que uma pessoa da mesma ida-
de realiza, eles nem sempre conseguem realizar da
mesma forma. Mas em nenhum momento eles re-
latam que apresentam o risco de morrer precoce-
mente caso ndo cumpram o tratamento correto.

Provavelmente essa forma de visualizar a
doenca seja o reflexo da atitude dos pais frente a si-
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tuacdo. Nas visitas observou-se que 0s pais, ape-
sar de considerarem a rotina de tratamentos can-
sativa, conseguiam administrar bem essa questao,
demonstrando que desenvolveram estratégias de
enfrentamento. Isso contribuiu para que os filhos
vivenciassem a fibrose cistica de uma maneira po-
sitiva, favorecendo o desenvolvimento esperado
para cada faixa etaria®®.

CONSIDERACOES FINAIS

Receber o diagndstico da fibrose cistica é um
acontecimento doloroso na vida dessas mulheres,
marcado pela tristeza, angustia e duvidas. Elas se
sentem fragilizadas frente a atitude de profissio-
nais que se limitam apenas a comunicar que seus
filhos apresentam uma doenga grave e incuravel.
Muitos ndo observam a dimensdo emocional do
problema e ndo proporcionam meios para que elas
possam manifestar seus sentimentos. Estar dispo-
nivel para responder seus questionamentos e
orienta-las, pode amenizar seu sofrimento e con-
tribuir para a aceitacdo do problema.

A partir do diagnostico, todas passaram a re-
fletir sobre o seu papel na vida do filho e a cons-
truir uma nova figura de mée. Foi possivel perce-
ber que atribuiram um novo sentido as suas vidas,
pois sabiam que era necessario se adaptarem, por-
que os filhos dependiam delas. Essa experiéncia
afetou o mundo vida dessas mulheres e modificou
a dindmica familiar. Todos acabaram se envolven-
do, em maior ou menor intensidade, com esse pro-
cesso de conhecer e aprender a conviver com a
fibrose cistica. Com o tempo as familias desenvol-
veram suas estratégias de enfrentamento e novas
habilidades para poder cuidar dos filhos que apre-
sentam essa doenga croénica.

Na maior parte dos casos, a mée € superpro-
tetora, pois 0 medo da morte faz parte do seu coti-
diano. Elas apresentam resisténcia em deixarem
seus filhos mais independentes pelo medo de perdé-
los, porém eles precisam ser estimulados a partici-
par ativamente do tratamento a medida que cres-
cem e a encarar o autocuidado como algo essencial
em suas vidas.

A aproximacao maior dessas mées permite ao
enfermeiro um cuidado mais completo, ndo volta-
do somente para a técnica, mas para a pratica so-
cial. E necessario ter sensibilidade e ir ao encontro
dessas mulheres para perceber e compreender que
essas familias vivenciam varias dificuldades a par-
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tir do momento em que ficam sabendo do diagnos-
tico da doenca. Compreender como acontece o pro-
cesso de adaptacdo em cada caso permite que di-
ferentes abordagens sejam desenvolvidas, com o in-
tuito de estar auxiliando essas pessoas nesse seu
caminhar com a doenga crénica, pois outros episo-
dios de estresse e crise relacionados a fibrose cis-
tica certamente acontecer&o.

Sugerem-se, para estudos futuros, pesquisas
de cunho qualitativo envolvendo o individuo com
fibrose cistica, a fim de conhecer sua vivéncia com
a doenga crénica e complementar os dados obtidos
no presente estudo, com o intuito de melhorar ain-
da mais a assisténcia do enfermeiro e outros pro-
fissionais da saude.
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