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Resumo: Tem-se como objetivo compreender as vivéncias maternas diante do processo de hospitalizacéo de
criangas com Fibrose Cistica. Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa realizado na
unidade de internacdo pediatrica de um hospital publico com as mées de criancas com Fibrose Cistica. Os
dados foram organizados segundo Analise de Contetdo de Bardin. A vida das maes apds o diagnostico passa
por mudancas, desde aprender sobre os cuidados necessarios com os filhos a rotina de internacGes. As
participantes tém esperangca num bom prognostico e relatam vivéncias positivas durante as internacdes e sobre
a equipe de saude multiprofissional.

Descritores: Enfermagem Pediéatrica; Fibrose Cistica; Relagdes Méae-Filho.

Abstract:. The objective is to understand the maternal experiences facing the hospitalization process of
children with Cystic Fibrosis. This is a descriptive study with a qualitative approach carried out in the pediatric
inpatient unit of a public hospital with mothers of children with Cystic Fibrosis. Data were organized according
to Bardin's Content Analysis. The lives of mothers after diagnosis undergo changes, from learning about the
necessary care for their children to the routine of hospitalizations. Participants hope for a good prognosis and
report positive experiences during hospitalizations and about the multidisciplinary health team.
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1 INTRODUCAO

A Fibrose Cistica (FC), também conhecida como Mucoviscidose ou Doenca do BeijoSalgado,
é uma doenca genética de heranga autossémica recessiva com acometimento multissistémico, que
altera o funcionamento das glandulas exocrinas, afetando os sistemas respiratorio, gastrointestinal,
hepatico e reprodutor (AGUIAR, 2016).

O diagnostico da FC pode ser feito pela associacdo do quadro clinico e do Teste do Suor
(avaliacdo da concentracdo de sodio e cloro no suor). Outra forma de diagnosticar é por meio do Teste
do Pezinho (teste da tripsina imunorreativa) que € realizado durante a triagem neonatal nos primeiros
dias de vida (TAVARES, 2010).

A situacdo de doenca cronica, como a FC, exige por parte de todos os membros que fazem
parte da vida do paciente, a sua participacdo no processo de adaptacdo e de compreensdo a uma
nova realidade no cotidiano da crianca e cada familia possui maneiras préprias de administrar essas
situagdes diante da vulnerabilidade da saude da crianca (LOPES, 2021).

Mesmo sabendo que essa nova situacao afeta as familias como um todo, a responsabilidade
principal sobre o cuidado do paciente recai sobre um Unico familiar, geralmente a figura materna.
Essa é a pessoa responsavel no auxilio do paciente no seu dia-a-dia, seja na administracdo dos
medicamentos, na realizacdo de procedimentos como a fisioterapia e atividades fisicas e no
acompanhamento das consultas e das internacGes. (ALVES, 2018; SILVA, 2006).

A cronicidade e a complexidade existentes na FC fazem com que a cuidadora passe por uma
série de dificuldades, como sofrimento advindo do préprio diagndstico, nimero reduzido de locais
especializados para o tratamento, preconceito das pessoas, frequentes hospitalizagGes, entre outras.
Compreender essas dificuldades possibilita ao profissional de saude criar abordagens diretivas que
auxiliem essas mulheres para um cuidado pleno e eficaz (REIS, 2016).

O estudo tem por objetivo compreender as vivéncias de maes de criangas com Fibrose Cistica
no contexto de hospitalizacéao.

2 DESENVOLVIMENTO
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Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa. O estudo teve como cenario a

unidade de internacdo pediatrica de um hospital publico localizado em Maceid, Alagoas. As
participantes da pesquisa sdo mées de criancas hospitalizadas com o diagnéstico de FC. As maes foram
convidadas de forma intencional durante o periodo de producdo de informagdes e como critério
de incluséo, elas deveriam estar acompanhando criangas em processo de hospitalizacdo por FC,
independente do tempo e quantidade de internacgdes.

O estudo foi conduzido durante 6 meses, tendo como periodo de producédo de informacoes 0s
meses de abril e maio de 2022, ap6s a autorizacio do local de estudo e aprovagio do Comité de Etica.
A técnica utilizada para a coleta de dados foi a entrevista semiestruturada de forma presencialcom a
mée que esta a beira do leito, na unidade de internacao pediatrica do hospital.

O codigo do parecer de aprovacao deste projeto € 57792722.4.0000.0155.

Os dados foram analisados segundo o referencial teérico de Anélise de Conteudo de Bardin,
estruturado em trés etapas: a) Pré-Analise, b) Exploracdo do Material, c) Interpretacdo dos Resultados
(BARDIN, 2011).

O estudo respeitou os aspectos éticos segundo as resolucbes 466/12 e 510/16, principalmente
no que se refere ao consentimento e a garantia da confidencialidade das informacdes. Foi solicitado
as participantes da pesquisa a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, assim como
0 Termo de Autoriza¢do de Uso de Imagem e Depoimento, pois asentrevistas foram gravadas por
aparelho de audio para serem transcritas posteriormente.

Os resultados apresentados correspondem as vivéncias de quatro mées que tém de 27 a 42
anos de idade, duas relatam ter concluido o ensino médio e duas relatam ter o ensino fundamental
incompleto; duas participantes se autodeclararam amarelas, uma delas negra e a outra parda. Uma das
participantes reside em Macei6-AL e as outras moram em municipios do interior. As criangas
internadas com FC tem faixa etaria entre 8 meses e 16 anos de idade, 3 sdo do sexo masculino e uma
do sexo feminino.

Para compreender as vivéncias das maes os dados foram apresentados em trés categorias: A
Jornada da Familia e o Diagnostico da Fibrose Cistica; Enquanto o Tempo Passa na Hospitalizacéo
e a Visdo Materna da Equipe de Salde no Processo de Hospitalizag&o.
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2.1 A Jornada da Familia e o Diagnostico da Fibrose Cistica

Diante das indagacdes referentes ao historico familiar da FC e de como foi feito o diagnéstico
nas criancas duas das mées participantes ja haviam tido filhos mais velhos com a patologia € em
ambos os casos a triagem neonatal foi feita em carater de busca devido a esse historico. As outras
duas mées ndo tinham historico pregresso de FC e o diagndstico foi feito por meio do Teste do
Pezinho ou pelo Teste do Suor. Nesse contexto, o choque da descoberta foi muito forte, a familia
apesar de estar buscando saber o porqué de a crianga nao estar bem, nunca espera que o diagndstico
seja uma doenca séria e incuravel como a FC (DAMIAO, 2001; LOPES, 2021).

Foi observado que as 4 maes ndo conheciam a doenca antes de receber o diagndstico da
crianca ou do primeiro filho, o que contribuiu para que ficassem ainda mais apreensivas frente a
doenca. Quando questionadas sobre os principais desafios no dia-a-dia com a crianca com FC, as
maes referiram as questdes como alimentacdo, remédios, fisioterapia, entre outros cuidados, além
dos insumos necessarios a manutencdo da saude e da auséncia de auxilio por parte do Governo,
onde muitas vezes as maes ndo conseguem o transporte para trazer as criangas as consultas o que

gera um custo econémico significativo na qualidade de vida da familia (DEUS, 2019).

2.2 Enquanto o Tempo Passa na Hospitaliza¢éo

Com base nas falas das maes participantes, percebe-se que ao conviver com a doenca elas
passaram a identificar os sinais e sintomas da doenga tendo maior atencéo a presenca de secrecao
pulmonar. Sobre as experiéncias vivenciadas no processo de hospitalizacdo, as mées relatam que
as internacGes na clinica pediatrica do hospital da pesquisa eram positivas, percebe-se nas falas
dasque este é o local onde elas se sentem seguras e depositam grande confianca na equipe,

diferentemente de experiéncias vivenciadas em outros servicos de saide do Estado.
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O sofrimento materno advindo dos processos de internagéo, o sofrimento da crianca diante da
doenca e a inseguranca do que vira no futuro, sdo aspectos presentes nas falas das participantes da
pesquisa, torna-se evidente que elas tém medos relacionados ao desenvolvimento da doenca, ao
sofrimento dos seus filhos, aos internamentos, a falta de profissionais de salude especializados na area,
além de observados sentimentos como saudade dos filhos, fé em Deus e esperanga para um bom
progndstico da doenca. Para elas, ter fé e acreditar em Deus sdo imprescindiveis paraadquirirem forca
para a dificil convivéncia com a doenca e enfrentar a realidade (COSTA, 2010).

Nesse interim, o ato de cuidar gera implicagdes na vida do cuidador, podendo acarretar
desgaste a sua saude mental e fisica. As participantes foram questionadas sobre cuidados psicologicos
e nenhuma delas faz acompanhamento com algum profissional, mas citam sua rede de apoio, ou seja,
sua fé, seus familiares, os profissionais de salde, as mdes de outros pacientes e até mesmo a
Associacdo Alagoana de Pais e Amigos dos Mucoviscidéticos (AAMPA) como provedoras desse
cuidado de saude mental e a figura da psicologa se faz presente apenas nos periodos de internacao
em que estdo com seus filhos (AGUIAR, 2017).

Além disso, todas as participantes da pesquisa fazem parte da AAPAM por meio de um grupo
num aplicativo de mensagens em que os familiares de criangas com FC compartilhamexperiéncias,
trocam informagdes, solucionam ddvidas e se ajudam quanto as medicagdes necessarias, transporte e
médicos; funcionando como uma rede de apoio e proporcionando acolhimento e empatia aos
membros do grupo (LIMA, 2018).

2.3 Visdo Materna da Equipe de Saude no Processo de Hospitalizacdo

As maes foram questionadas quanto a visao que elas tinham sobre a equipe multiprofissional,
se a equipe interagia com ela durante os procedimentos e se ela se sentia segura durante a realizacéo
dos mesmos e as respostas foram afirmativas e positivas, pois a equipe sempre conversa e atualiza as
mades sobre as condi¢Oes de salde das criancas.

Observa-se que as mdes identificam que a equipe desta clinica é capacitada e instruida para
tratar a FC, oferecendo atendimento multidisciplinar de forma integral e humanizada, além de criar

vinculos com a crianga assistida e a familia. A equipe tem grande importancia na perspectiva das
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maes, pois muitas vezesse tornam o0s maiores apoiadores do bindmio nos momentos de

hospitalizagdo, ja que trés das quatro maes entrevistadas moram em outros municipios alagoanos e
seus familiares e amigos estao distantes do hospital.

E essencial & atencéo a familia desses pacientes, sobretudo as maes, eles necessitam de apoio,
principalmente na fase de descoberta da doenca, recebendo informacgdes adequadas e total
acolhimento no momento da crise. Para que isso ocorra, os profissionais de salde precisam estar
sensiveis ao problema, respeitando os valores, crencas e sentimentos dos familiares, que convivem
com a doenca bem antes do diagndstico ser confirmado, efetuando grandes mudancas para garantir
a assisténcia ao paciente (COSTA, 2010).

A sobrecarga do cuidar desse paciente crénico que recai, em especial, sobre a figura materna,
impacta diretamente nos aspectos sociais e econdémicos, ndo somente dessa mae como no de toda a
rede de apoio no qual o paciente esta inserido. Essas situacGes evidenciam a necessidade de
profissionais da saude qualificados e preparados para atuarem no apoio a essas familias, tanto na
orientacdo da realizagdo do cuidado quanto na escuta qualificada, identificando as dificuldades
apresentadas, investindo nas relac6es interpessoais e efetivando a assisténcia (ALVES, 2010).

CONSIDERACOES FINAIS

Portanto, diante dos resultados obtidos tem-se uma visdo geral das vivéncias das mées de
criangas com FC durante o processo de hospitalizagdo. As maes relatam inimeros desafios no seu
dia-a-dia com a crianca, principalmente nas questdes relacionadas a manutencao da salde e questdes
financeiras.

As maes trouxeram vivéncias positivas sobre a equipe de saude e os periodos de internamento
no hospital em que a pesquisa foi realizada, sendo descritos como familia e a principalrede de apoio
dos cuidadores e familiares das criangas com FC. Através das falas das mdes é perceptivel o

reconhecimento da importancia dos profissionais de salde no tratamento e

acompanhamento das criangas. Assim como a contribuicdo desses profissionais e de seus
ensinamentos para o cotidiano da familia.
Ademais, as maes participantes da pesquisa afirmaram ndo terem acompanhamento

psicoldgico, o que é um ponto negativo pois ao conviver com uma doenca cronica e incuravel, ha
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muitas fragilidades que podem contribuir parao adoecimento mental dessa cuidadora. Todas as

maes da pesquisa fazem parte da AAPAM que auxilia essas familias a terem voz ativa dentro da
sociedade e contribui para que os familiares estejam sempre conectados, ajudando uns aos outros
frente a algumas necessidades que sé eles que vivem e convivem com a FC podem entender.

As limitacGes deste estudo estdo relacionadas com o pequeno nimero de méaes como
acompanhantes no periodo da coleta, 0 que pode ndo retratar amplamente a vivéncia de mées nessa
condicdo do filho durante a hospitalizacdo. Foi realizado em um unico hospital, o que significa que
ndo é possivel generalizar os resultados, restringindo sua compara¢do com outros contextos.

Verificou-se a necessidade de uma maior divulgacdo de informacdes sobre a FC na sociedade
e especialmente no meio académico, bem como a educacdo continuada e uma formacao holistica dos
profissionais de salde.

Além disso, é necessario que os profissionais de salde tenham zelo com as familias,
principalmente para a mée, auxiliando no processo de aprendizagem de como cuidar da crianca, quais
aspectos ela precisa estar mais atenta e sobre o tratamento da crianga, resolvendo suas principais

davidas e as empoderando de conhecimento.
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