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ARTIGO DE PESQUISA

TRAJETORIADAFAMILIADO PACIENTE COM FIBROSE CISTICAATE ASUA
MORTE*

Family history of the patient with cystic fibrosis until his death

Trayectoria de la familia del paciente com Fibrosis Quistica hasta su muerte

Clarissa Pitrez Abarno?, Nair Regina Ritter Ribeiro?

Resumo
A Fibrose Cistica (FC) é uma doenca cronica de tratamento rigoroso e sobrevida limitada. Objetivo do estudo € conhecer
a trajetoria da familia do paciente com FC que faleceu. Trata-se de pesquisa exploratdria, descritiva com abordagem
qualitativa. Foram entrevistadas quatro familias. Analise foi feita por meio de transcri¢do e organizagdo dos relatos;
leituras das entrevistas, sinalizagdo das ideias centrais e identificagdo das categorias e interpretacdo das informacdes e
cruzamento entre essas e a literatura. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da instituicio responsavel.
Foram identificadas as categorias: percepgao da familia sobre o tratamento e complicag@es da doenca; percepcéo da familia
sobre o comportamento do filho no periodo de terminalidade. Concluiu-se que a terapéutica exige muitas adaptacdes no
cotidiano da familia. A mée é a principal cuidadora desse filho, sobretudo nas internagdes. O paciente reconhece sua
terminalidade, mas ndo verbaliza claramente para os pais.
Descritores: Doenca Cronica; Familia; Fibrose Cistica; Morte

Abstract
Cystic Fibrosis (CF) is a chronic disease with rigorous treatment and limited survival. Purpose of the study is to know the
history of the family of the patient with CF who died. It is descriptive exploratory qualitative research. We interviewed
four families. Analysis was by transcription and organization of reports; readings of the interviews, signaling the central
ideas and identification of categories; and interpretation of information and cross between these and literature. Project was
approved by the Ethics Committee and Research of the institution responsible. Categories were identified: family’s
perception of treatment and complications of the disease; family’s perception of the child’s behavior in the terminal
period. It is concluded that therapy requires many adjustments in everyday family. The mother is the primary caregiver
of that child, especially in the hospital. The patient recognizes his terminal, but do not verbalize clearly to parents.
Keywords: Chronic Disease; Family; Cystic Fibrosis; Death

Resumen

La Fibrosis Quistica (FQ) es una enfermedad crénica con un tratamiento riguroso y supervivencia limitada. Propdsito del estudio es
conocer la historia de la familia del paciente con fibrosis quistica que muri6. Es una investigacion descriptiva cualitativa exploratoria.
Fueron entrevistadas cuatro familias. El analisis fue por la transcripcion y la organizacion de los informes; lecturas de las entrevistas,
sefializacdo de las ideas centrales y la identificacion de categorias; y la interpretacion de la informacion y la mezcla entre estos y la
literatura. Proyecto fue aprobado por el Comité de Etica e Investigacion de la institucion responsable. Categorias fueron identificadas:
la percepcion de la familia del tratamiento y las complicaciones de la enfermedad, la percepcion de la familia de la conducta del nifio en
el periodo terminal. Se concluye que la terapia requiere muchas adaptaciones en la rutina de la familia. La madre es la cuidadora principal
de ese nifio, especialmente en el hospital. El paciente reconoce su terminal, pero no habla con sus padres claramente.

Descriptores: Enfermedad Cronica; Familia; Fibrosis Quistica; Muerte
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INTRODUCAO

A Fibrose Cistica (FC) é uma doenca cronica genética,
autossdmica recessiva que se manifesta, geralmente, de forma
multissistémica, sobretudo por doenca pulmonar progressiva,
disfuncdo pancreatica, doenca hepatica, problemas de
motilidade intestinal e concentragdes elevadas de eletrélitos
no suor. As complicagBes pulmonares sdo as principais causas
de morbilidade e mortalidade desses pacientes®.

O tratamento é rigoroso e diario, cujo objetivo maior
¢ a melhoria da qualidade de vida. Frequentemente, 0s
pacientes sdo hospitalizados, seja no momento do
diagnéstico, por piora dos sintomas ou por falta de
adesdo ao tratamento. Essa terapéutica complexa exige
do paciente e familia muita disciplina, dedicacdo® e
diversas modificagdes na vida diaria, sobretudo do filho
e seu cuidador principal que, em alguns casos, acabam
se isolando e distanciando-se de suas fungdes sociais®.

Nas Ultimas décadas, a expectativa de vida de pacientes
com FC melhorou drasticamente®. No momento da morte a
idade médiaaumentou progressivamente com o passar dos
anos em varios paises. Em 1974, a mediana internacional era
de 8anose, em 1994, jaerade 21 anos®. Mas amaioriaainda
morre no inicio da idade adulta, apesar dos avancos da
terapia®®. A piora clinica desses pacientes é gradativa e
sinalizada por necessidade de internag@es mais frequentes,
diminuigo da resposta a antibioticoterapia, aumento da perda
de funcdo pulmonar, piora do estado nutricional e
necessidade do uso de oxigénio®.

A perda de um ente querido é sempre dolorosa, mas,
quando este € o filho, a dor dos pais parece ser muito
maior. Isso porque, nesse momento, a vida acaba por ndo
seguir seu ciclo vital esperado. Imagina-se que a morte
aconteca em idade mais avangada ou que 0s pais morram
antes dos filhos™. Sabemos que o fim da vida é
inevitavel, mas fica mais dificil aceitar, quando a morte
chega prematuramente e, por isso, € mais dificil trabalhar
com as familias que perdem seus filhos cedo®.

O objetivo deste estudo é conhecer a trajetoria da
familia do paciente com FC que faleceu.

METODOLOGIA

Este estudo foi realizado por meio de pesquisa
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exploratoria, descritiva com abordagem qualitativa. Foram
entrevistadas quatro familias de pacientes com FC que
faleceram em um Hospital Universitario do Rio Grande
do Sul, no periodo entre 2002 e 2010, que fizeram seu
tratamento com a equipe de Pneumologia Infantil dessa
mesma instituicdo. Os pacientes no momento do 6bito
tinham idade entre 13 e 26 anos. A selecdo das familias foi
feita por meio de busca no prontuério eletrénico do
hospital. Trés familias foram entrevistadas em suas
residéncias e uma no hospital. No estudo, o pai, a mée e
os irmaos foram considerados familiares. Em duas familias
apenas, a mae participou da pesquisa e nas outras duas
estavam presentes pai, mae e irmao, e, em uma destas, 0
irmao ndo participou respondendo as perguntas, pois
era menor de 18 anos, apenas acompanhou 0s pais no
momento da entrevista, ja que estes preferiram assim.

Foi realizada entrevista semiestruturada, e a anélise
das informacdes teve trés etapas: pré-analise, com
transcricdo e organizacdo dos relatos buscando as
semelhancas e diferencgas entre as familias; exploracdo
do material, quando foram feitas leituras exaustivas das
entrevistas, sinalizando as ideias centrais para
identificacdo das categorias; e andlise final, com
interpretacdo das informac@es obtidas e cruzamento entre
estas e a literatura encontrada®.

Os participantes foram identificados com as letras, “M”
de mae, “P” de pai e “I” de irmdo, seguidas dos nimeros
“17, 42" “3”, e “4” , paraidentificacdo de cada familia.

O projeto (n° 110.017) foi aprovado pela Comissdo de
Etica e Pesquisa do Hospital. Os participantes assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, de acordo
com as diretrizes para pesquisa com seres humanos
conforme a Resolugao n°196/961°. Conforme Lei dos Direitos
Autorais 9610/98Y, as gravagGes serdo mantidas por 5 anos
e, ap0s esse tempo ,serdo desgravadas. Os autores do
projeto assinaram o Termo de Compromisso para Utilizacdo
de Dados para acesso ao prontuario eletrénico da instituicdo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As seguintes categorias foram identificadas:
Percepcéo da familia sobre o tratamento e complicacdes
da doenca, e Percepcdo da familia sobre o
comportamento do filho no periodo de terminalidade.
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Percepcdo da familia sobre o tratamento e
complicacGes da doenga

AFibrose Cistica(FC) por ser uma doenga cronica, exige
um tratamento rigoroso e, na maioria das vezes, 0s
pacientes necessitam de diversas internag@es
hospitalares®. O paciente quando internado pode se sentir
sozinho e amedrontado, sobretudo quando esta nas fases
da infancia e adolescéncia. Por isso a permanéncia dos
pais no hospital, com o filho doente auxilia na diminui¢éo
da ansiedade e do sentimento de solid&o, contribuindo
para a adaptacdo do paciente, reforcando ainda mais os
vinculos afetivos entre pais e filho®?,

Mas, nesse periodo de internagéo, a familia vivencia
diversas dificuldades. E comum que um dos pais
permaneca com o filho durante toda a hospitalizagéo,
sobretudo as maes. Enquanto isso aquele que fica em
casa, ha maioria das vezes, o pai encontra dificuldade de
se fazer presente ou por ndo poder abandonar seu
emprego, ou porque os outros filhos necessitam de
atencdo e cuidado. Portanto, nesse periodo, os pais
necessitam de reorganizacéo familiar e das rotinas diérias,
frequentemente, com ajuda da familia expandida.

[...] imagina, ele (pai) tem que trabalhar, a gente
mora longe, eu direto com ele [filho] na internacao
[...], e eles [pai e irm&o] que se viravam: comida e roupa
em casa, levar pro colégio... (M4).

[...] imagina pra quem é de longe... a gente tinha
familiar, o meu irmao, que toda noite ia 14 [no hospital]
e mesmo assim nao era facil (M1).

Mesmo de longe a familia demonstra apoio e cuidado
uns com os outros. Percebe-se que a preocupacdo dos
familiares que estdo em casa € o bem-estar do paciente e
de quem o estd acompanhando na hospitalizagdo. As
mudancas na rotina diéria e adaptacGes das atividades
sdo mais facilmente resolvidas; o que importa é o conforto
de quem esta hospitalizado e que o tratamento durante a
internacdo traga beneficios ao paciente e familiar.

Eu ficava dias e dias aqui [na internacdo] [...] e
ligava praele [pai] e perguntava: “Como é que tu ta?”.
E ele: “Noés tudo bem. O que importa sédo vocés. Fiquem
bem que noés fica bem também! (M4).
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Internacdes frequentes e prolongadas sdo muito
estressantes, tanto ao filho como & familia, pois além do
tratamento realizado na internac&o, o paciente e familiar acabam
afastando-se e isolando-se de sua rotina de vida. Em uma
pesquisa realizada com criancas e adolescentes com FC, foi
evidenciado que a estrutura familiar é bastante afetada nesse
periodo de hospitalizacdo. Na maioria das vezes, um dos
familiares fica sobrecarregado, pois a responsabilidade de
acompanhar o paciente centraliza-se apenas nele®?.

[...] mas na época aquilo [internagdes de 15-21 dias]
era cansativo pra ele, cansativo pra mim... (M1).

A medida que a doenca agrava-se, as internacdes
além de prolongadas tornam-se cada vez mais frequentes
e com um intervalo de tempo curto entre uma e outra.

[...] Ela ficava muito tempo 14 [no hospital]. Ficava de
15a 20 dias, e um més ou um més e meio em casa, € ja tinha
que voltar por mais 15 dias, ou mais um tempo (M2).

Socioculturalmente a mulher € vista como a principal
provedora de cuidados e, por isso, na maioria das vezes,
sd0 as médes que assumem os papéis de cuidadora do filho
doente®?13), Elas dedicam suas atividades exclusivamente
a esse filho, seja no hospital ou no domicilio, mas,
sobretudo nas internagdes. Isso porque as maes
naturalmente sdo mais presentes e mais dispostas a
realizarem os procedimentos de cuidado, reforcando o papel
de cuidadora atribuido a elas. Por esse motivo, a mée torna-
se a presenca familiar mais importante para o filho®?.

A minha vida era s6 em torno dele, né,. Entdo, foi
uma fase bem marcante (M3).

[...] e sobrava pra mim aplicar a insulina, porque
ninguém queria fazer [...] (M2).

Nos casos de mées de pacientes crénicos, percebe-
se gque, como passar do tempo, elas abandonam suas
atividades, o conforto da casa, o trabalho e seu lugar na
sociedade como mulher. Conforme a progressdo da
doenca e as necessidades do filho, elas negligenciam até
mesmo seu estado de sadde psicofisico em detrimento
do cuidado do filho doente.
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Parei de trabalhar e me dediquei s6 a ele [...] e
quando ele comecou com falta de ar, as internacGes
frequentes, as minhas preocupacoes, eu ja ndo dormia
mais, ndo comia mais [...] eu ficava o tempo todo de pé
na beira da cama, ele abragado na minha cintura, era o
anico jeito que ele dormia [...] (M3).

Estudos comprovam que familiares de pacientes com FC
podem passar a ser socialmente isolados e, com frequencia
acabam se distanciando de suas fungBes sociais como o
trabalho. Isso acontece por meio dos cuidados constantes e
rotineiros que os pais dedicam seus filhos doentes®. Além
disso, é comum que cuidadores desenvolvam significativo
aumento de sua sobrecarga fisica e também emocional,
material, financeira e existencial. E esse quadro agrava-se a
medida que a doenca do paciente avanga®,

Lembrando das internagBes frequentes, os familiares
também as relacionam a procedimentos e tratamentos na maioria
das vezes dolorosos ao paciente e sofridos a familia. Emboraa
familia possajaestar acostumada com o tratamento no domicilio,
este se modifica significativamente na internagfo. Geralmente,
procedimentos invasivos como pungdes venosas, puncoes
subcutaneas, puncdes de ascite e colocagdo de sondas sdo
assustadores na percepcao do paciente e da familia, causando,
muitas vezes, medo e sofrimento.

[...] 0 que eu acho assim no tratamento das criangas
uma das piores partes é isso, 0 tratamento endovenoso.
Pobre das criancas, d& dd [...] ah ndo ha coracdo que
aguente [...] e quando ela completou 15 anos se descobriu
que ela estava com diabetes. Ela ficou tomando insulina
muitas por dia, muitas. No final, acho que eram umas 3
ou 4 por dia. E ela tava magrinha, entdo por isso que o
meu coracdo se estragalhou, porque tu ndo aguenta! Deus
o livre! Tu via s6 aquela pelezinha e tinha que fazer.
Horrivel! Ndo tem coisa pior! E eu vou te dizer, hoje eu
continuo sofrendo quase como aquela vez (M2).

Para quem presenciou esses momentos de dor do filho,
mesmo com 0 passar do tempo, o sofrimento néo
desaparece. As lembrancas sempre se fazem muito
presentes e 0s sentimentos sdo apenas amenizados.

Entende-se que os procedimentos, quanto mais
invasivos, dolorosos ou entdo que causam mudancgas no
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que € natural do ser humano como comer, pensando na
alimentacdo via sonda, sdo mais sofridos & familia e
paciente. Em uma pesquisa com pacientes com FC2, um
dos pontos negativos de todo tratamento sdo os
procedimentos considerados desagradaveis pelos
pacientes e familiares. Procedimentos como sondagem e
pung¢des tornam os tratamentos traumatizantes, ndo s
para o paciente, mas também aos familiares, pois a dor e
desconforto sdo sensacfes geradoras de ansiedade. A
equipe deve saber reconhecer esses sentimentos e oferecer
orientagBes sobre aimportancia do procedimento e de como
sera realizado, podendo fazer uso do ladico nesse
momento, favorecendo uma melhor aceitacdo e até mesmo
diminuicédo da dor e ansiedade do paciente e familiar.

E isso piora a medida que o estado de satde do
paciente agrava-se e a doenga avanca, pois no inicio as
sessOes de fisioterapia, 0s medicamentos e mesmo as
internacdes sdo melhores aceitos. Mas, com a gravidade
da doenca surgem novos tratamentos, nos quais dor e
sofrimento s&o adicionados a rotina diéria.

[...] ah’Ela teve também aquele liquido na barriga.
Ela tirou liquido acho que umas 3 vezes. E os
procedimentos muito traumaticos. [...] Isso ai a gente
sofria muito, sofria muito! [...] Olha tu sofre, sofre, tu
sofre, que tu tem vontade de sair correndo e nao olhar
pra tras, de pena do teu filho (M2).

Ele eramagro, perdia muito peso, e a gente ndo queria
botar a sonda, de jeito nenhum. Era uma coisa pra gente,
como se fosse uma coisa de outro mundo... (M4).

Ao mesmo tempo que esses procedimentos sdo
dolorosos e desconhecidos, sendo em um primeiro
momento negados pela familia e paciente, conforme
percebem a eficacia do tratamento, valorizavam e aderem
aquilo que é proposto.

Pra nés, era normal quando ele tava ruim: “Vamos
a Porto Alegre que de la ele ja sai novo™. Pra nos sempre
foi assim [...] dentro de 30-40 dias, ele tava em casa
tranquilo (P4).

E importante que os pais vejam as hospitalizagdes
como algo positivo, pois, dessa forma, o filho sentir-se-a
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mais seguro e respaldado nesse momento®?,

[...] eles passavam sonda, mesmo ele ndo querendo.
Ele ndo gostava! Eles passavam sonda nele. E o que
acontecia? O meu filho engordava, ele vinha bem forte
pracasa (M3).

Pacientes com FC tém dificuldade em ganhar peso e,
com frequéncia, ficam desnutridos pela deficiéncia
pancreatica causada pela doenga. Uma das formas de
tratamentos para esta complicacéo é a alimentagdo enteral
ou via sonda nasogastrica, ou de gastrostomia®®,

Percebe-se que mesmo com o tratamento muitos
pacientes com FC pioram do estado de salde em idade
precoce, fazendo com que vivenciem com seus pais
modificagdes e adaptacdes na rotina da familia.

A partir de um periodo de suas, todos os pacientes
desta pesquisa necessitaram fazer uso de oxigénio em
casa, em nocdo da progressao da doenca.

[...] ele usava oxigénio direto, né; Os fios compridos
de oxigénio pra ele ir no banheiro. Ele ficava o tempo
todo no computador dele, no notebook... (M3).

[...] nos Gltimos 2 anos, era direto no oxigénio, ele
ia pra aula de oxigénio (M1).

A doenga pulmonar tem carater progressivo na FC e, em
fases mais avancadas, pode haver necessidade de
suplementacao de oxigénio ou durante exercicio fisico, ou
nafisioterapia, ou no sono e até mesmo em tempo integral®.

Por causa das necessidades dos pacientes, 0s pais no
desejo de manter suas rotinas e as de seus filhos 0 mais
préximo do normal e de como eram antes, dedicam esforgos
e buscam recursos e alternativas para continuar suas vidas
junto a doenga e ao tratamento. Para 0 uso de oxigénio
domiciliar e das terapias respiratérias, as familias tiveram
de adaptar suas casas e encontrar meios para que o paciente
continuasse suas atividades dentro e fora de casa.

Entéo, a gente tinha cilindros e compressor 24 horas
no quarto dela. Eu deixava o compressor no quarto do
lado do dela pra ndo fazer barulho praela[...] E comprei
um fio bem comprido, tanto que o quarto dela era em
cima, e ela vinha na sala com a gente com o fio. As
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vezes, eu levava ali pra fora pra tomar sol. Tinha o
cilindro mével pra dar os banhos, lavava o cabelo [...]
Aqui era uma enfermaria, tinha quase tudo, oximetro,
cilindro, compressor nebulizadores... (M2).

la pro colégio normal, ia com o cilindro pequeno, 14
ela tinha o concentrador, nés tinhamos dois, né, Um
pra casa e um pro colégio (P4).

O tratamento da FC, mesmo sendo diério e varias vezes
ao dia, com o avanco da ciéncia os paciente passaram a
frequentar lugares e desenvolver suas atividades com
os demais de sua idade®. Os pacientes, mesmo em uso
de oxigénio continuo, continuaram frequentando a escola,
com o0 apoio e readaptacOes da familia, para que essa
atividade também pudesse ser mantida. Para o transporte
do paciente até o colégio em uso de oxigénio, nao
podendo ir mais de énibus, os pais levavam seus filhos
de carro, e em um dos casos era preciso esperar na escola
durante todo o turno de estudos, pois era muito longe de
casa. Em outro caso, 0s pais pagavam a gasolina para um
vizinho para que pudessem pegar o carro emprestado.

A gente levava ele de carro, esperava no colégio... é
13km... a gente levava ele, porque ele ndo podia ir no
Onibus, tinha que levar o oxigénio (M1).

Nos levava de carro. Meu marido pagava a gasolina
pra um vizinho, e eu ia junto com ele, levava ele na sala,
instalava ele, e pegava e voltava com o cilindrinho pra
casa... (M4).

Durante toda a vida dos filhos até o final, os pais relatam
aimportancia de estarem presentes dedicando seus cuidados
e incentivando seus filhos a aderirem ao tratamento.

Eu tava sempre com ele forcando ele comer, forgando
ele a tomar os remédios [...] foi feito tudo, a fisioterapia,
aalimentacéo, remédios... foi bem dificil! [...] Mas a gente
lutou até o fim, com muito amor, muito carinho... (M3).

Até na Gltima internagdo quando o filho ja estava em
estado grave ou inconsciente, 0s pais estiveram nao so
presentes, mas também oferecendo cuidados. Ou dando
0 banho, ou fazendo carinho e arrumando o cabelo e
passando creme no corpo.
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Eu s0 pedia pra ajudar a lavar a cabeca, ele tinha
um cabeldo. Dai, elas [técnicas de enfermagem]
ajudavam, e o resto era tudo comigo, e eu s6 chamava
pratrocar o lengol (M4).

A gente ficou todo tempo cuidando dela e penteando e
passando creme nas perninhas, nos pés e isso e aquilo (M2).

Assim como durante toda a trajetéria da doenca, as
internacOes frequentes, as adaptacgdes as rotinas diarias,
0s pais estdo presentes com os filhos até sua piora.
Percebe-se o quanto é dificil esse periodo de maior
gravidade e de terminalidade de um filho, em que os pais
mais uma vez presenciam todas as complicacdes,
procedimentos e angustias desse momento.

[...] umdia, nds fomos trocar as fraldas dele, e ele foi la
no banheiro levar a fralda, quando ele virou as costas ele
caiu, deu uma convulséo e dali ele ndo reagiu mais (M1).

Quando ele tava mal, ele comecou a piorar em casa.
H&a uma semana, ele ndo dormia, ele ficou s6 sentado na
cama, abracado em mim, na minha cintura (M3).

[...] deu obstrucéo intestinal [...], ele foi pra cirurgia.
Demorou um tempé&o! Tocou meu telefone e a doutora
me chamou, disse que ele tinha tido uma parada [...]
Veio uma coisa em cima da outra, quando parecia que
tava escapando de uma aparecia outra [...] Teve infeccéo
generalizada e parada multipla dos 6rgaos, fez
hemodidlise... (M4).

A Ultima internacdo é caracterizada na maioria dos casos
por diversas complicacBes, como convulsdes, parada
cardiorrespiratéria, cirurgias, tratamento hemodialitico,
coma, entubacéo e ventilagdo mecénica. Dois dos pacientes
desta pesquisa faleceram no quarto de internagdo clinicae
dois na UTI em ventilagdo mecanica.

Os familiares de um paciente com FC vivenciam
durante toda a caminhada de vida dele, diferentes
situacBes as quais, em um primeiro momento, ndo séo
habituais e a familia ainda ndo esta preparada. Mas como
a FC é uma doenca cronica, ela permanece durante toda
uma vida até a morte do paciente e para que se possa
manter um controle dos sintomas e das complicagdes é
preciso conhecer a doenca e seu tratamento, assim como
aderir aos cuidados necessarios. Pensando nisso, e
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também que a FC é uma doenca que se inicia logo na
infancia, a familia, especialmente, os pais, assumem papel
importante nesse contexto. S&o eles entdo que vivenciam
com o filho todas as etapas da terapéutica, as internacdes
e o sofrimento das complicac¢des. Frente a isso tudo
necessitam adaptar-se as novas rotinas e atividades
impostas pelo tratamento.

Vimos que & medida que a doenca foi se agravando,
houve mudangas na vida de toda a familia, e algumas
barreiras tiveram de ser derrubadas. A doenca de um
familiar implica adaptac6es, tanto de estrutura de casa e
da familia, mas também de valores e conhecimentos.
Procedimentos e diferentes terapéuticas tiveram de ser
aceitos, mesmo que estranhos e dolorosos inicialmente,
mas, muito necessarios para manter a satide do paciente.

Percepcéo da familia sobre o comportamento do filho
no periodo de terminalidade

Os pais ndo se sentem seguros em falar sobre a morte
do filho com ele. Ao mesmo tempo concordam que a
equipe ndo deve conversar com 0 paciente sobre sua
terminalidade por considerar que este nao esta preparado
para ouvir que vai morrer, e que esta conversa ira tirar
toda a forca e esperanca preservada durante todo o
tratamento. Em contrapartida, todos os pais mesmo nédo
tendo conversado diretamente sobre isso com o paciente,
tém certeza de que os filhos sabiam que iam morrer, mas,
protegiam-nos evitando falar sobre sua piora e sua morte.

[...] ele sabia, ele sempre soube o que tava
acontecendo com ele, s6 que ele nunca deixou parecer
pra mim que ele tava preocupado com isso (M3).

S6 que ele era muito forte. Ele escondia um monte o
que ele sentia... (P4).

Parecia que ele queria proteger a gente (M4).

Pode-se pensar que a dificuldade maior foi dos pais
em conversar sobre a morte. Os filhos, mesmo percebendo
que o quadro estava se agravando e sentindo que o fim
estava se aproximando e que, a0 mesmo tempo, 0s pais
ndo estavam aceitando essa situacéo, preferiam evitar
essa conversa e proteger os pais de mais esse sofrimento.

Eu ndo tinha coragem de conversar [...] ele me



119/ Rev. Soc. Bras. Enferm. Ped.

poupava muito, ele sabia [que iria morrer], mas nao
conversava comigo (M1).

[...] Ela sabia do fim dela e que estava préximo.
Tudo ela sabia. S6 que ela nunca verbalizou com todas
as letrinhas pra mim, nem eu pra ela [...] até pra nédo
estragar eu, porque eu tava sempre 1a (M2).

Nessas duas falas, as maes mostraram que o medo de
falar sobre a morte vinha sobretudo delas. Ou faltava
coragem nas mées ou os filhos evitavam ferir os
sentimentos e desconstruir a forca de dentro delas, que
estavam sempre presentes com eles.

Frente a uma doenca que traz tanto sofrimento e
ameaga a vida, é natural que os doentes evitem falar sobre
sua condigao. E comum que os pacientes se esquivem de
falar sobre a morte esperada para evitar situacdes de
intenso sofrimento para si préprio e para o outro®®),

Durante o periodo de terminalidade, indo ao encontro
do que foi descrito logo acima, os pacientes em algum
momento tiveram comportamentos ou verbalizaram
sentimentos relacionados a morte. Em alguns casos, 0
paciente demonstrou maturidade e aceitacdo perante sua
terminalidade, verbalizando que a morte é algo natural da
vida, ou entdo, escolhendo detalhes de seu veldrio.

[...] na UTI, quando morreu um senhor, eu disse: “Ai
filho, coisa triste, né?!”. Ele disse: “Mae, isso é normal.
Um dia, eu vou, um dia tu vai. Isso é uma passagem que
nos tamo aqui na terra” [...] E ele sempre encarou a
morte assim, diferente de mim. Como se ele soubesse
que veio pra passar essa vida e uma hora... ele nunca se
queixou! (M3).

Ele até deu os detalhes como é que ele queria o
veldrio, o caixdo, tudo... na ultima internagéo (M1).

Em outras situagGes, 0s pacientes mostraram-se com
medo de morrer ou fazendo o tratamento como antes ndo
fazia, alimentando-se melhor, refor¢ando a fisioterapia,
ou entdo, verbalizando para o pai que estava com medo
de morrer durante uma cirurgia.

Quando ele viu que tava se agravando, deu uma
fome, um absurdo... Tudo que ele ndo comia, ele queria
comer. Mas ele comia com uma vontade, ele queria fazer
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tudo naqueles Gltimos dias, a fisioterapia ele queria
fazer, fazer, mas ai ja... (11).

Ele tava saindo da UTI pro Bloco cirlrgico, e ele
disse “Pai eundo quero ir” [...] dai, ele perguntou assim:
“Pali, eu ndo vou morrer?” (P4).

E comum que os pacientes idealizem e preparem seu
préprio veldrio e, por isso, devem ser ouvidos e atendidos
na medida das possibilidades®”. Mas, a0 mesmo tempo
0 paciente, sobretudo a crianga e 0 adolescente tém receio
do desconhecido e da morte, pois ndo sabem o0 que esta
acontecendo, e ndo pode prever esse momento. Muitas
vezes, 0 medo é ser abandonado pelos familiares®?.

CONSIDERAGOESFINAIS

A FC é uma doenca cronica e possui um tratamento
bastante rigoroso que exige de todos, disciplina e uma
série de adaptacdes. Um dos momentos criticos da
terapéutica sdo as hospitalizacdes, que sdo freqientes,
que causam uma mudanga na estrutura e rotina da familia.
Quando o paciente esta internado, € comum que a familia
sofra algumas modificagdes. O pai fica em casa cuidando
das tarefas didrias como organizacdo da casa,
alimentacdo, cuidado dos outros irmaos e, normalmente,
€ 0 Unico que consegue manter seu emprego, por isso, se
faz menos presente na internagdo. Por sua vez, a mée
dedica suas atividades exclusivamente ao filho doente,
acompanhando ele nas internagGes e realizando os
procedimentos do tratamento. Essa dedicacdo das maes
faz com que elas abandonem suas atividades e seu lugar
na sociedade como mulher e, frequentemente,
negligenciam o cuidado com sua satde, & medida que a
doenca do filho agrava-se.

As internagdes dos pacientes com FC sdo cansativas
a toda a familia, pois sdo prolongadas, caracterizadas por
uma série de procedimentos e, com a progressdo da
doenga, elas tornam-se mais frequentes e os procedimentos
mais sofridos. Embora com o tempo as familias acostumem-
se com a terapéutica didria e rigida, como a fisioterapia,
medicagdes e dieta quando chegam a internacao deparam-
se com procedimentos invasivos e dolorosos e, muitas
vezes, desconhecidos. Pungbes venosas, subcutaneas,
colocacdo de sondas, entre outros, sdo procedimentos
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lembrados pelas familias como causadores de dor e
sofrimento. E necessario que a equipe de satide reconheca
e entenda que o que ¢ habitual aos profissionais, a familia
e paciente que pode tornar o tratamento traumatizante e
doloroso, pois desconhecem as tecnologias e as rotinas
hospitalares. Orientacdes sobre a importancia e a
necessidade da realizacdo dos procedimentos, assim como
o0 uso de alternativas, como por exemplo, o ludico, podem
contribuir para uma melhor aceitagcdo do tratamento e
diminuigdo da ansiedade e até mesmo da dor.

A familia a medida que visualiza uma melhora do
estado clinico do paciente, reconhece a necessidade e
adere as atividades do tratamento. E possivel perceber
isso quando os pais incentivam o filho a realizar os
procedimentos, a fisioterapia, a tomar os remédios, a
ingerir a dieta indicada e adaptam suas vidas, conforme
as necessidades do paciente.

O uso de oxigénio domiciliar é outro fator importante
de readaptacdes da familia. Os pais buscam uma série de
alternativas para que o paciente, em uso de oxigenoterapia,
continue suas atividades. Realizam mudancas na casa,
adquirem materiais, para que ele possa se locomover
adequadamente com o tubo de oxigénio e adaptam o
transporte do filho até a escola a fim de que ele ndo
abandone os estudos e a convivéncia com os colegas. Os
profissionais da saude podem contribuir com o paciente e
a familia que vivem situagcBes como essas, por meio
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