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RESUMO

Este estudo, de natureza qualitativa exploratoria descritiva, buscou conhecer e
compreender as principais necessidades de orientagdo de criangas portadoras de fibrose cistica
e de seus familiares, suscitadas através dos processos dialdgicos que emergiram em sala de
espera, bem como levantar subsidios para posterior constru¢do de um manual instrucional,
através da Otica dos profissionais da equipe multidisciplinar envolvidos no cuidado. A coleta
de dados ocorreu entre agosto e setembro de 2006, no ambulatério de Pneumologia Pediatrica
do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, referéncia nacional e latino-americana no tratamento
para pacientes com fibrose cistica. Os materiais qualitativos foram analisados segundo a
analise de conteddo de Bardin (2004) gerando categorias e sub-categorias. A primeira
categoria recebeu o nome de: A Otica dos Profissionais Envolvidos no Cuidado. Esta
categoria gerou 4 sub-categorias intituladas: Conteddos Indispensaveis na Construcdo do
Manual; Diferentes Abordagens Metodolégicas Sugeridas na Comunicacdo das Informagdes;
Desafios na Abordagem Educativa e Adesdo ao Tratamento X Qualidade de Vida.A segunda
categoria foi nomeada de: A ética da Crianca e da Familia através do Processo de Escuta em
Sala de Espera. Esta categoria foi subdividida em duas sub-categorias: As Reais Necessidades
de Orientacéo e Busca pela Atualizacdo de Conhecimento. Identificou-se que, a opinido dos
profissionais da equipe multidisciplinar, das criancas e dos familiares convergem guanto as
areas tematicas a estarem contidas em um material instrucional. Os assuntos mais citados
foram: fisiopatologia, genética, tratamento, fisioterapia respiratoria, suplementacdo
enzimatica, comprometimento pulmonar e gastrointestinal, prevencéo de infec¢des cruzadas,
fornecimento de medicacdes pelo Estado, uso de antibidticos, patdgenos mais freqlientes,
sexualidade na adolescéncia, entre outros. Os resultados desta pesquisa poderdo ser utilizados
para a criacdo de um manual contendo informacges atualizadas de forma clara e objetiva, a
fim de auxiliar nos processos de enfrentamento suscitados pelo diagnéstico da doenga cronica
oportunizando, através de momentos de educacao em salde, aprendizagens significativas.

DESCRITORES: fibrose cistica; educacdo em salude; manuais.
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1 INTRODUCAO

A experiéncia obtida no estagio curricular da disciplina Enfermagem no
Cuidado a Crianca, do 7° semestre da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul, oportunizou identificar a trajetoria percorrida por criancas portadoras de
fibrose cistica (FC) e suas familias, no enfrentamento das dificuldades relativas ao tratamento
de uma doenca cronica, hospitalizagdes freqiientes e prolongadas.

Ainda, o acompanhamento do contexto do cuidado em Sala de Espera em
acOes diferenciadas de enfermeira do Servico de Enfermagem Pediatrica, remete a
constatacdo da necessidade imperiosa de compreensdo que 0s pais e a propria crianga com FC
possuem, ainda mais por tratar-se de uma doenga cronica que incide tdo drasticamente numa
restricdo das atividades proprias da infancia e mudancas existenciais singulares.

Hockenberry (2006) define fibrose cistica como uma doenca genética,
autossdmica recessiva, onde a crianca afetada herda o gene defeituoso de ambos os pais,
numa incidéncia global de 1:4. No brago longo do cromossomo 7 esté situado o gene mutante
responsavel pela FC, juntamente com o seu produto protéico, o regulador transmembrana
(RTFC).

A doenca caracteriza-se por infec¢Oes respiratorias de repeticdo, tosse cronica,
sibilancia, baqueteamento digital, dificuldade de ganho ponderal e esteatorréia (fezes
gordurosas) (KUSSEK, 2005). Uma caracteristica singular na FC, relacionada as
concentracdes elevadas de cloro e sddio no suor, é o suor salgado, freqlientemente relatado
pelos pais quando beijam seus filhos (HOCKENBERRY, 2006).

Um dos principios fundamentais da fisiopatologia da FC é explicado por
Scattolin et al (1997, p. 91) ao afirmarem que “a anomalia base consiste em uma
hiperviscosidade dos diversos liquidos de secrecdo, especialmente das glandulas mucosas, de
onde decorre o reconhecimento da sindrome também conhecida com o nome de
mucoviscidose”.

O tratamento da FC é continuo e complexo incluindo antibioticoterapia,
fisioterapia e instituicdo de uma nutricdo adequada (GBEFC, 2006). Hockenberry (2006)
afirma que a taxa de sobrevida melhorou para estes pacientes durante as duas Ultimas décadas

e se atribui, em grande parte, a antibioticoterapia e ao melhor controle nutricional.



Segundo Lissauer e Clayden (1998), a FC é a causa mais comum de doenca
pulmonar supurativa crénica em brancos. No passado, era fatal no inicio da infancia em
conseqiiéncia de bronquiectasias e insuficiéncia respiratdria progressiva, mas com 0s avangos
da terapéutica a maioria dos pacientes com FC sobrevive atualmente até a idade adulta.

Complementando, Lissauer e Clayden (1998, p. 230) enfatizam:

O tratamento eficaz na FC exige uma equipe multidisciplinar incluindo pediatras,
fisioterapeutas, nutricionistas, profissionais de enfermagem, profissionais de
assisténcia primaria, professores e, 0s mais importantes, a crianga e os pais. Todos
0s pacientes com FC devem ser revistos periodicamente num centro especializado.
O distarbio é incurdvel. Os principais objetivos do tratamento sdo prevenir a
progressdo da doenca pulmonar e manter uma nutricéo e crescimento adequados.

Por ser o Hospital de Clinicas de Porto Alegre referéncia nacional e latino
americana no tratamento e assisténcia as criancas portadoras de fibrose cistica, a Enfermagem
Pediatrica estruturou um Programa que viesse qualificar a atencdo a estes pacientes e seus
familiares. Tal programa constitui-se em atividades educativas em Sala de Espera no ambito
ambulatorial e na Unidade de Internacdo Pediatrica, ao encargo de uma enfermeira
assistencial que buscou especializar-se nesta area do conhecimento e que, atualmente, é
reconhecida na Instituicdo, inclusive como enfermeira consultora.

Segundo Laurent e Issi (2006), Sala de Espera constitui-se em recurso
metodoldgico valioso na prética de enfermagem no cuidado a criancas com FC e seus
familiares, visto que esta metodologia de cuidado oportuniza o convivio com outras familias
que vivem as mesmas dificuldades, oportunidade de dialogo livre com orientacdo de um
profissional da area de salde fazendo um feedback, consistindo em reforco continuo dos
cuidados em relacédo a doenga.

Conforme as autoras, a abordagem metodoldgica utilizada consiste em:
acolhimento do paciente e seus familiares; explanacdo dos objetivos a que se prople este
espaco; levantamento de assuntos e/ou ddvidas a serem trabalhados a partir das expectativas
do proprio grupo de criancgas e familiares (LAURENT e ISSI, 2006).

De acordo com Colomé (1991), Sala de Espera é considerada um ldcus
propicio para elaborar e socializar conhecimentos e/ou saberes fundados em relacdes

interpessoais politizadoras e menos autoritarias. A Sala de Espera é um espaco onde ocorre a



interdisciplinaridade através da troca de informacdes e impressées do profissional da sala de
espera com os profissionais do consultorio.

Sala de Espera pode também ser entendida como um ambiente de cuidado que
proporciona o reforco de satde continuado, onde estas relacfes sdo cultivadas e incentivadas.
Para Waldow, 2004, p. 133-134, as relagdes de cuidado podem ser consideradas:

(...)aquelas que se distinguem pela expressdo de comportamentos de cuidar, que as
pessoas compartilham, tais como confianga, respeito, consideragdo, interesse,
atencdo, entre outros. Em um ambiente de cuidado, as pessoas sentem-se bem,
reconhecidas e aceitas como sdo; conseguem se expressar de forma auténtica e se
preocupam umas com as outras no sentido de atualizar informac®es, fornecendo a
troca de idéias, oferecendo apoio e ajuda e se responsabilizando e comprometendo
com a manutencao desse clima de cuidado.

O ambiente grupal que se forma em Sala de Espera integra tanto familias e
criangas em inicio de acompanhamento pela equipe de salde quanto aqueles que ja se
encontram inseridos neste contexto a mais tempo. Por este motivo a Enfermagem Pediéatrica
necessita articular-se de modo a contemplar as diversas necessidades de orientacdes, de
educacdo para saude e de ajuda no enfrentamento da doenca croénica, ja que o cuidado destas
criancas, segundo Furtado e Lima (2003), consome da familia energia e tempo, retira sua
privacidade, podendo também provocar isolamento social e emocional.

Para Wright e Leahey (2002) as familias que passam por problemas cronicos,
potencialmente fatais, ou psicossociais frequentemente se sentem derrotadas, desesperadas ou
fracassadas em seus esforcos de superar a doenca ou de conviver com ela. Ainda, segundo
estas autoras, o elogio aos recursos, competéncias e forgcas destas familias, por parte da
enfermagem é importante, pois oferece a eles uma nova visdo de si mesmos. Quando as
familias mudam a visdo que tém de si proprias, tornam-se aptas a olhar de modo diferente seu
problema de salde, buscando solucBes mais eficazes para reduzir qualquer sofrimento
potencial ou real (WRIGHT e LEAHEY, 2002).

Oliveira (2005) defende que o ambiente de grupo facilita o aumento da
consciéncia critica devido ao seu potencial para promover a troca de idéias entre 0s sujeitos.
Ainda, o dialogo criado neste contexto pode resultar em uma maior conscientizacdo coletiva
sobre as condicOes de vida e na compreensdo do potencial do individuo e do grupo para que
seja possivel a promog¢édo de mudanca.
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A partir destas premissas metodoldgicas, momentos de comunicagédo verbal e
escrita, empregados de forma articulada, sdo considerados recursos facilitadores na conducéo
dos processos de aprendizagem. A convivéncia com criangas e familiares em Sala de Espera
indica que os mesmos oportunizam espacos dialdgicos singulares que, aliados as informacdes
escritas, dariam maior abrangéncia aos processos educativos oferecidos. Tais processos visam
potencializar os recursos interiores e cognitivos da familia e da crianca para lidar com a
doenca e o tratamento. Portanto, torna-se necessario investir esforcos nesta ultima
modalidade, visto que tais recursos ainda sdo escassos, a fim de otimizar os processos de
cuidado e aprendizagens significativas.

Segundo Furtado e Lima (2003), é necessario que a familia tenha
conhecimento sobre a doenca crénica do filho, sobre o tratamento e os recursos disponiveis,
pois assim 0s niveis de estresse e ansiedade podem diminuir significativamente.

A comunicacdo escrita, através de um material educativo a ser entregue para 0s
familiares e criancas contendo explicacbes com base em suas principais necessidades de
informacdo, pode somar-se aos recursos dialdgicos ja oportunizados com intuito de tornar os
processos de aprendizagem mais efetivos e eficazes.

Este trabalho visa, entdo, o levantamento das principais duvidas e necessidades
de orientacdo através da Gtica da crianca com FC, da familia e da equipe de saide com vistas
a posterior construcdo de um material instrucional. Tal material, sob a forma de um manual,
tera a finalidade de subsidiar criancas e familiares nos processos de cuidado no cotidiano,
tanto intra quanto extra hospitalar. Ainda, servird como recurso facilitador aos processos

educativos promovidos pela enfermagem pediatrica nos momentos de educacdo para saude.
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2 OBJETIVOS

Em virtude da amplitude desta proposta, optou-se em elaborar dois objetivos

gerais e 0s objetivos especificos deles decorrentes.

2.1 Objetivos gerais

Levantar subsidios para posterior constru¢cdo de um manual de orientacdes a criangas
portadoras de fibrose cistica e seus familiares como recurso instrucional, através da
Gtica dos profissionais envolvidos nos processos de cuidado.

Conhecer e compreender as principais duvidas e necessidades de orientacdo de
criancas portadoras de fibrose cistica e seus familiares, suscitadas no processo

dial6gico que emerge nos grupos de Sala de Espera realizados pela enfermeira.

2.2 Objetivos especificos

Reconhecer os conteddos especificos das areas de conhecimento dos profissionais da
equipe de atendimento, considerados indispensaveis para compor o manual.

Identificar os principais questionamentos das criancas com FC e seus familiares acerca
do entendimento relativo a doenca, terapéutica, cuidados especificos, processos de
enfrentamento, recursos facilitadores e dificuldades vivenciadas e redes de apoio
familiares e institucionais, tanto no &mbito intra quanto extra-hospitalar.

Reconhecer as principais areas cognitivas apontadas por crian¢as com FC, familiares e
equipe de salude e estabelecer relagcbes com as necessidades no cotidiano do cuidado, a

fim de propiciar aprendizagens significativas.
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3 METODOLOGIA

3.1 Tipo de estudo

A pesquisa caracteriza-se por ser um estudo exploratorio descritivo com

abordagem qualitativa. Segundo Trivifios (1990, p.110 e 111):

O estudo descritivo pretende descrever “com exatiddo” os fatos e fenémenos de
determinada realidade, exigindo do investigador, para que a pesquisa tenha um
certo grau de validade cientifica, uma precisa delimitacdo de técnicas, métodos,
modelos e teorias que orientardo a coleta e interpretagdo dos dados.

A pesquisa com abordagem qualitativa, segundo Polit e Hungler (1995),
baseia-se na premissa de que 0s conhecimentos sobre os individuos s6 sdo possiveis com a
descricdo da experiéncia humana, tal como ela é vivida e definida por seus proprios atores. A
coleta e andlise do material propiciam um campo livre ao rico potencial das percepcbes e

subjetividade dos seres humanos.

3.2 Campo

Este estudo foi desenvolvido no ambulatério de Pneumologia Pediatrica do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), onde ocorrem 0s momentos de orientagdo em
Sala de Espera realizados pela Enfermeira responsavel pelo Programa de Atendimento as
Criancas com Fibrose Cistica e seus Familiares, enquanto criancas e familiares aguardam
atendimento pela equipe médica e pela nutricionista.

A equipe multidisciplinar compreende uma enfermeira, que realiza as
orientacGes em Sala de Espera, um médico chefe da equipe de Pneumologia Pediéatrica, quatro
médicos contratados, um médico residente, uma nutricionista, um fisioterapeuta e uma

assistente social. Os pacientes atendidos no ambulatério possuem faixa etaria entre zero a
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dezoito anos de idade e seus respectivos familiares. A média de atendimentos no ambulatério
é de doze a dezesseis consultas por dia, agendadas previamente.

Os grupos de Sala de Espera obedecem a uma periodicidade semanal, fixada
em dois dias de forma intercalada, correspondentes as quartas-feiras e as sextas-feiras, no

turno da manha.

3.3 Participantes

Os participantes do estudo foram as criancas portadoras de fibrose cistica e
seus familiares que integram os Grupos de Sala de Espera. Também fizeram parte do estudo a
enfermeira responsavel pelo programa, dois profissionais médicos, o fisioterapeuta e a
assistente social, todos integrantes da equipe multidisciplinar. Foram coletadas informacdes
em dois Grupos de Sala de Espera distintos, nos quais participaram 14 criancas e seus
familiares no primeiro grupo, e 10 criangas e familiares no segundo, totalizando, desta forma,
24 participantes. E importante deixar claro, que muitas destas criangas tem idade inferior a 2
anos, o que impossibilitou a participacédo verbal e questionamentos dentro dos grupos, outras
criancas estdo na faixa etaria entre 2 e 7 anos e participam como ouvintes.

Assim, para compor o grupo de sujeitos cujas falas foram selecionadas para
descricdo dos nucleos de sentido geradores da categorizacdo final, optou-se por incluir
aqueles que apresentaram suas contribuicfes relacionadas aos temas que mais se repetiram e
deram congruéncia aos significados obtidos. Desta forma, totalizaram 6 médes e 2
adolescentes.

Cabe salientar, no entanto, que para definir o nimero total de participantes foi
utilizado o critério de saturacdo dos dados. Conforme Polit e Hungler (1995), a saturacdo dos
dados refere-se a sensacao de fechamento, vivenciada pelo pesquisador, quando a coleta de
dados péra de produzir novas informagdes.

A escolha dos participantes foi intencional tanto no caso das criangas e
familiares quanto com os profissionais da equipe multidisciplinar. No caso das criangas e
familiares, em virtude de serem aqueles presentes no dia da coleta de dados e que estavam

aguardando atendimento dos profissionais no ambulatério e, por sua vez, integraram o grupo
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de Sala de Espera realizado pela enfermeira. No caso dos profissionais, por serem 0s
responsaveis pelo acompanhamento de salde desta clientela, sendo realizado convite verbal a
cada um deles.

Os critérios de inclusdo dos sujeitos abrangeu tanto criancas e familiares em
inicio da trajetéria de acompanhamento pela equipe, quanto aqueles que ja se encontram
inseridos neste contexto ha mais tempo, contemplando todos os integrantes dos momentos
dialdgicos de cada grupo de Sala de Espera, no periodo desta investigacao.

Os participantes da pesquisa tiveram seus nomes verdadeiros substituidos por
nomes ficticios, visando manter sigilo dos mesmos e desta forma respeita-se 0 termo de
consentimento livre e esclarecido que os mesmos assinaram. As criangas e 0s adolescentes
foram identificados pela letra “C” de crianca seguida de um numero sequencial; ja os
familiares pela letra “F” de familiar, da mesma forma, seguida por nimero seqiencial. Os
profissionais, por sua vez, foram identificados pela letra “P” de profissional, também seguida

por um nimero em seqiiéncia. Desta forma, os participantes desta pesquisa sao:

P1 - Profissional da equipe multidisciplinar que trabalha ha mais de 15 anos com FC.
P2 — Profissional da equipe multidisciplinar que trabalha h4 10 anos com FC.
P3 - Profissional da equipe multidisciplinar que trabalha ha mais de 15 anos com FC.
P4 - Profissional da equipe multidisciplinar que trabalha ha 20 anos com FC.

P5 — Profissional da equipe multidisciplinar que trabalha ha mais de 20 anos com FC.

F1 — Mae de duas criangas, uma com diagnéstico confirmado de FC e a outra em
investigacao.

F2 — Mée de um adolescente com FC.

F3 — Mée de uma adolescente com FC.

F4 — Mé&e de um adolescente com FC.

F5 — Mae de duas criancas, uma menina com FC e um menino sem FC.

F6 — Mae de uma crianga com FC.

C1 - Adolescente (menino), 13 anos, portador de FC.

C2 — Adolescente (menina), 14 anos, portadora de FC.
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3.4 Coleta de dados

A coleta de dados ocorreu através de observagdo participativa em Sala de
Espera, onde interagem criancas, familiares e enfermeira e através de entrevista semi-
estruturada realizada com os integrantes da equipe multidisciplinar.

A observacdo participativa, de acordo com Polit e Hungler (1995), constitui
uma técnica, através da qual o pesquisador participa do funcionamento do grupo investigado.
Ainda, segundo as autoras, € através deste tipo de estudo que o pesquisador pode manter um
grau de contato e de envolvimento elevado com os sujeitos da pesquisa, podendo penetrar no
ambiente grupal e compartilhar suas experiéncias.

Para a manutencdo de registros, Polit e Hungler (1995) sugerem, nos estudos
de observacdo participativa, os diarios que registram o cotidiano de eventos e conversas
ocorridas no ambiente grupal e as anotacdes de campo que tendem a ser mais abrangentes,
analiticas e interpretativas e representam os esforcos do observador participativo, no sentido
de registrar as informagdes, sintetizar e compreender os dados.

Com o intuito de possibilitar um registro mais completo das informacdes e
didlogos por ocasido das observacdes participativas em Sala de Espera, utilizou-se um
gravador, conforme consentimento dos participantes.

Polit e Hungler (1995, p.362) definem entrevista semi-estruturada como
“entrevista pouco estruturada em que o entrevistador orienta o respondente, através de um
conjunto de perguntas que utilizam um assunto como guia”.

A entrevista semi-estruturada (APENDICE A) foi realizada com a enfermeira
responsavel pelas orientacbes em Sala de Espera, com dois médicos que fazem parte da
equipe multidisciplinar, a assistente social e o fisioterapeuta, e consistiu em um registro com
questdes abertas, onde os entrevistados que aceitaram participar do estudo, puderam discorrer
livremente sobre o tema proposto. A fim de orientar os sujeitos entrevistados em seus
depoimentos acerca do assunto, foi utilizado um roteiro semi-estruturado de questdes como
suporte. Foram utilizados gravador e fitas cassetes para o registro das entrevistas, com a
concordancia dos participantes e com objetivo de ndo se perder nenhuma informacdo

fornecida pelos entrevistados.
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A entrevista semi-estruturada passou por um teste piloto, que segundo Goldim
(2000) visa verificar a adequacdo do instrumento e o levantamento de eventuais dificuldades
na sua utilizacdo. O teste piloto deve contemplar ao menos cinco critérios: adequacdo a
populacdo ou amostra a ser estudada; facilidade de preenchimento; geragdo de respostas
consistentes; ser reproduzivel e ter utilidade (CHISHOLM; DE DOMBAL; GILES apud
GOLDIM, 2000).

As entrevistas gravadas foram fielmente transcritas pela pesquisadora e as
fitas-cassete serdo guardadas por um periodo de cinco anos, para eventual consulta posterior
por parte dos entrevistados, quando, entdo, serdo desgravadas, conforme Lei dos Direitos
Autorais (BRASIL, 1998).

Como estudos com caracteristicas observacionais correm o risco de apresentar
o efeito Hawthorne, que se caracteriza por uma alteragdo no comportamento das pessoas
quanto tém conhecimento que estdo sendo observadas (POLIT e HUNGLER, 1995), foi
ratificado aos sujeitos da pesquisa que a observacdo de sua participagdo nos grupos nao traria
repercussdes no tratamento recebido e ndo estariam vinculadas a qualquer tipo de avaliacao
funcional no caso dos profissionais. Tal efeito foi levado em consideragdo por ocasido da
analise dos dados.

3.5 Analise dos Dados

Tendo sido escolhido como instrumento de coleta de dados a observacao
participativa e a entrevista com roteiro semi-estruturado, os dados qualitativos foram
submetidos a analise de contetdo segundo Bardin (2004), os quais originaram categorias e
sub-categorias, sendo objeto de descricOes e reflexdes.

Conforme Minayo (2001), a analise e a interpretacdo sao realizadas num
mesmo movimento: o olhar atento as informaces coletadas.

Assim, a andlise dos dados qualitativos ocorreu em trés etapas: pré-analise
(leitura, escolha e organizacdo dos dados); exploracdo do material (alcancar os nucleos de

compreensdo do texto, enfatizando as unidades de significado contidas no conjunto das
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descricdes) e, por fim, elaboracdo das estruturas de significado constituindo categorias
descritivas (BARDIN, 2004).

3.6 Aspectos éticos

Este projeto foi submetido & analise da Comissio de Etica e Pesquisa (CEP) do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre, local onde foi realizada a pesquisa. Somente ap6s a
autorizacdo desta Comissdo (ANEXO), deu-se inicio a realizagdo do estudo.

Cabe salientar que, as criancas, os familiares e os profissionais selecionados
para participar deste estudo foram esclarecidos sobre a finalidade, os objetivos e a
metodologia do estudo. Para aqueles que concordaram em participar, foi solicitada a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICES B, C e D). Para as
criancas e adolescentes, o termo foi lido pela pesquisadora e apds a concordancia, assinado
pelo responsavel.

O termo também assegura o completo anonimato dos sujeitos estudados,
garantindo que os dados seriam utilizados apenas para estudo. Garante, da mesma forma, a
liberdade de adesdo ao projeto, possibilitando que os profissionais suspendessem a sua
participacdo em qualquer momento da coleta de dados, sem que isso representasse qualquer
tipo de prejuizo no campo profissional.

De acordo com Goldim (2000), o processo de consentimento informado visa
resguardar a autonomia do individuo, devendo-se garantir sua livre escolha, em participar ou
ndo, apos ter sido esclarecido sobre as questdes pertinentes.

Aos entrevistados, foi comunicado a possibilidade do uso de gravador e fitas
cassetes durante o transcorrer da entrevista e que as mesmas serdo mantidas intactas conforme
descrito no item 3.4., por periodo de cinco anos, para somente entdo, serem desgravadas,
conforme Lei dos Direitos Autorais (BRASIL, 1998).
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4 ANALISE COMPREENSIVA

Os depoimentos colhidos junto aos profissionais da equipe de atendimento as
criangas portadoras de FC e seus familiares e, os materiais qualitativos originados da
observacdo participativa em sala de espera — espaco dialégico de educacdo em saude
promovido por enfermeira — submetidos a analise de contetdo originaram duas categorias.
Tais categorias podem ser explicitadas por: A Otica dos Profissionais Envolvidos no Cuidado
e A Otica da Crianca e da Familia Através do Processo de Escuta em Sala de Espera.

Descrigdes e reflexdes, a luz do dialogo com a literatura, estdo apresentadas a
seguir e visam subsidiar a construcdo de um manual de orientacGes, ao desvelar um triplice
mundo de possibilidades, descortinadas pelos construtores do cuidado: a crianga/adolescente,

os cuidadores familiais e os cuidadores profissionais.

4.1 A Otica dos Profissionais Envolvidos no Cuidado

Nesta categoria serdo abordadas as sub-categorias que emergiram da analise
dos dados das entrevistas realizadas com os profissionais de satde responsaveis pelo cuidado
dos portadores de FC e de seus familiares. Da anélise, emergiram quatro sub-categorias que
sdo apresentadas com o apoio da literatura, na busca das respostas aos objetivos propostos. As
sub-categorias estdo divididas em: Conteudos Indispensaveis na Construcdo do Manual,
Diferentes Abordagens Metodoldgicas Sugeridas na Comunicacéo das Informaces; Desafios

na Abordagem Educativa e Adesdo ao Tratamento X Qualidade de Vida.

4.1.1 Contetdos Indispensaveis na Construcao do Manual

O ensino e o aprendizado sdo processos que podem ser feitos de vérias
maneiras. A comunicagdo ¢ uma forma efetiva de transmissdo de saberes e de conhecimentos

e esta dividida em 3 categorias: comunicacdo verbal, ndo-verbal e escrita.
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A educacdo de pacientes € uma experiéncia de aprendizagem planejada, onde
utiliza-se uma combinacdo de metodos como o ensino, 0 aconselhamento e a comunicagéo.
Com o conhecimento desenvolvido, o paciente pode alterar o seu comportamento de saude
(BARTLET apud ZAGO; CASAGRANDE, 1997).

A construcdo de um manual de orientacbes para familiares e pacientes
portadores de FC, envolve todo o processo de comunicacgdo escrita. Para que um manual seja
realmente efetivo e venha ao encontro das verdadeiras necessidades de orientacdo dessa
clientela, pesquisou-se a opinido dos profissionais de saude envolvidos no processo de
cuidado as criancas e seus familiares, visto que segundo Hockenberry “é necessario uma
abordagem multissistémica do tratamento para que esses objetivos sejam alcancados” (2006,
p. 825).

Desta maneira, Echer (2005) aborda que a criacdo de manuais tem a finalidade
de facilitar o trabalho da equipe multidisciplinar nas orientacdes de pacientes e familiares nos
processos de tratamento e autocuidado.

Vérios conteudos foram mencionados pelos profissionais da equipe
multidisciplinar, considerados como indispensaveis para fazer do manual um instrumento com
conceitos e nogdes atualizados e adequados a clientela podendo, desta forma, ser amplamente
utilizado.

Pelo fato da FC atingir diferentes sistemas do corpo humano, esta exige um
cuidado complexo que abrange diversos aspectos e areas de atuacgo profissional. E por este
motivo, que cada profissional, colocou sua opinido sobre os itens relevantes, de acordo com a
area de conhecimento correspondente a cada um. Os conteudos citados foram diversos,
contemplando varias areas tematicas.

Assim, verbalizagdes como as transcritas a seguir, evidenciam as opinides dos

diferentes profissionais, referentes a quais contetidos o0 manual devera possuir:

O que é FC? Qual o progndstico? O que ela causa. E como é o tratamento
(P1).

Além de explicar esta fisiopatogenia da doenca, as altera¢fes organicas e
depois o tratamento e dai fazer um link entre as alteracdes pulmonares do
paciente e o tratamento da doenca respiratéria e mostrar que o
tratamento da FC repousa no famoso tripé: que é o uso de antibiéticos
para combater a infeccdo, de suplementos nutricionais para combater a
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insuficiéncia pancreatica e da fisioterapia respiratoria para conseguir
colocar secrecfes para fora (P5).

Corroborando com estas indicagdes, verifica-se na literatura que a melhora da
taxa de sobrevida dos pacientes com FC esta relacionada a antibioticoterapia e ao
aperfeicoamento do controle nutricional. Os objetivos do tratamento incidem em: prevencéo
ou diminuicdo das complicagdes pulmonares; provimento de uma nutricdo adequada que
favoreca o crescimento; incentivo a realizacdo de atividade fisica e promocdo da melhor
qualidade de vida possivel (RIBEIRO et al, 2002; HOCKENBERRY, 2006).

As infecgdes pulmonares sdo causadas por bactérias, muitas vezes, dificeis de
erradicar. Alguns pacientes sdo cronicamente colonizados por estes microorganismos, o que
gera a necessidade de internacGes mais freqlientes. Os patdgenos mais comuns na FC de
acordo com Hockenberry (2006) e Ribeiro et al (2002) sdo: Staphylococcus aureus,
Burkholderia cepacia, Escherichia coli e Klebsiella pneumoniae.

Alguns depoimentos confirmam a preocupacdo constante da equipe com

relacdo a prevencdo de infeccdes cruzadas:

Acho que é importante colocar alguma coisa sobre infeccdo cruzada,
sobre o conhecimento de cada paciente sobre a sua colonizagéo, o papel
deles nessa prevengdo, e ndo so6 o papel da equipe (P4).

Vai depender muito do periodo em que 0s pacientes se encontram, mas as
davidas... eu acho que estdo relacionadas com as infecgdes. Saber quando
tem que usar antibidticos, ndo se automedicar, saber reconhecer uma
infeccdo, saber qual é a gravidade disso (P1).

Ribeiro et al (2002, p. 180) confirma a relevancia da prevencdo de infecgéo
cruzada ao afirmar que “existe muita preocupacao nos centros de FC sobre a possibilidade da
transmissdo pessoa-pessoa, de microorganismos como a P. aeruginosa mucosa, B. cepacia e a
S. malthophilia™.

Ainda os mesmos autores, reforcam cuidados primordiais, que podem constar
em materiais instrucionais a serem elaborados para que familiares e pacientes compreendam
algumas rotinas hospitalares necessarias. Aconselha-se que “no hospital, pacientes com FC

ndo devem dividir o mesmo quarto, 0 mesmo nebulizador e os mesmos utensilios de mesa.
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Em contrapartida, ndo é correto proibir o contato social fora do hospital” (RIBEIRO et al,
2002, p.180).

Com o intuito de reforcar as orientacdes em rotinas hospitalares, Hockenberry
(2006) coloca que existem precaucdes a serem tomadas, como meticulosa lavagem de méos
com a finalidade de diminuir a disseminagdo de microorganismos entre os pacientes com FC,
além disso, os pacientes hospitalizados que estejam colonizados pelo complexo B. cepacia
devem ser alojados em quartos isolados em uma unidade de enfermagem separada o que
também requer limitag&o das atividades no periodo de internagéo.

Contemplando a intencdo de minimizar as complicacdes pulmonares, é
primordial que se aborde as rotinas diarias de fisioterapia, que Sdo necessarias e essenciais ao
tratamento. Com a finalidade de manter uma higiene pulmonar adequada, conforme
Hockenberry (2006), a fisioterapia respiratoria deve ser realizada duas vezes ao dia, ou com
mais freqliéncia durante a infeccdo pulmonar. De acordo com a opinido destes profissionais,

explicitadas a seguir, verifica-se a necessidade de inclusdo desta teméatica no manual:

Penso também que, as vezes, a parte de fisioterapia deve constar num
manual...eles [pacientes e familiares] tém uma orientagdo no inicio, mas
depois ficam muito tempo sem fazer, entao tem que ter um controle (P1).

Em termos de técnicas de fisioterapia, vai depender da idade da
crianca...sdo técnicas que a gente chama de convencionais. E importante
que eles fagcam nebulizacdo e atividade fisica concomitante com o
tratamento desobstrutivo. Depois é que vem as técnicas ativas de
fisioterapia (P3).

O sucesso e a adesdo da crianca a fisioterapia ira depender da capacidade do
fisioterapeuta em adequar as técnicas as reais necessidades e condi¢des clinicas e sociais do
paciente (RIBEIRO et al, 2002).

Outro esclarecimento que deve estar presente refere-se as nebulizacbes
freglientes durante a fisioterapia. Esta técnica consiste em freqlentes explicacdes por parte da

equipe.

(...)Jalgumas coisas que nos explicamos durante muito tempo para 0s
pacientes e que devem constar neste manual, como fazer uma nebulizagéo,
(...) o cistico nebuliza muito e para sempre. Qual ¢ o efeito, como ela deve
ser feita e principalmente a higiene do material da nebulizagcdo (P5).
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A partir da compreensdo alcancada através da analise dos depoimentos dos
profissionais, identifica-se conteddos que necessitam ser aprofundados conforme suas

manifestacdes:

Nés temos também que explicar o que acontece na FC, 0 muco espesso,
nao precisamos entrar em grandes detalhes de CFTR ou a nivel
bioguimico, ou a nivel molecular, (...) eu acho que além de falar do
tratamento é explicar para a familia do paciente 0 que acontece no
pulméo, o no pancreas do paciente com FC e o que podera acontecer no
figado e o porque o paciente poderd ter diabete no futuro (P5).

Hockenberry (2006, p.825) esclarece os diversos efeitos causados pela

disfuncéo glandular exocrina referentes aos ductos pancreaticos e biliares:

No pancreas, as secrecdes espessas bloqueiam os ductos, eventualmente
causando fibrose pancredtica. Esse bloqueio impede as enzimas
pancreaticas essenciais de alcancarem o duodeno, o0 que provoca
acentuado comprometimento da digestdo e da absorcdo dos nutrientes. A
funcdo comprometida se traduz em fezes volumosas que sdo espumantes
devido a gordura ndo digerida (esteatorréia) e mal cheirosas (azotorréia).
As ilhotas de Langherans podem diminuir em nimero & medida que a
fibrose pancreética progride e um tipo de diabetes denominado diabetes
relacionado a FC constitui um achado freqliente em adolescentes e adultos.
No figado, obstrucdo biliar localizada e fibrose sdo comuns, se tornando
mais extensas com o passar do tempo.

Existem também, as tematicas relacionadas aos aspectos sociais, que
representam grande inquietacdo por parte dos familiares, levando em consideracdo todos os

aspectos legais e os referentes as medicacdes que terdo que ser mobilizadas pelos pais.

Do ponto de vista social, acho que poderia constar que existem duas
associacdes no RS, nome e endereco, para que as pessoas tivessem opcao
(P2).

Contribuindo com o alerta feito por um dos profissionais entrevistados, Ribeiro
et al, contribui: “nos ultimos 30 anos, nenhuma outra doenca mobilizou os familiares de
forma tdo organizada, a ponto de constituirem associa¢@es de pais na Europa, nas Américas e

inclusive no Brasil desempenhando um importante papel na evolugéo da FC” (2002, p.172).
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Em relacdo aos aspectos sociais e legais que incidem na mobilizacdo para
obtencdo de recursos e direitos por parte dos pais e que podem favorecer seu processo de
convivéncia com a doenca e o tratamento dos filhos, os esclarecimentos a seguir transcritos

foram sugeridos como ponto de incluséo:

Alguma coisa sobre as medicacdes, liberacdo do Estado, que eles véo
receber essas coisas de forma gratuita e regular do Estado. Talvez até a
Legislagdo, maes que trabalham para o Estado tem direito a carga
horéria reduzida, acho que esse item é interessante (P2).

Outro item, apontado pelos profissionais, levou em consideracdo a importancia
dos aspectos genéticos. Sendo a FC uma doenca herdada geneticamente, de carater
autossdmico recessivo, predominantemente da raga branca, multissistémica (Scatollin, 1997)
€ necessario que se esclareca aos portadores da doenca e aos pais, como se da essa
transmissdo. Devemos comunicar que cada um dos pais tem um gene para a FC e que, em
cada gestacdo o risco de nascer um filho com e sem a doenga é de 25% e 75%,
respectivamente (Ribeiro et al, 2002). Este contelido gera inimeras davidas e dificuldade de
compreensdo em grande parte desta clientela, o que torna a incluséo deste item imprescindivel
na construcdo do manual instrucional.

Podemos evidenciar tal afirmacdo nas seguintes falas dos profissionais:

(...)eu acho que nés devemos ter claro uma definicdo da doenca, com
énfase na heranca genética explicando como se da a heranga genética (...)
(P5).

Eu acho que é importante ter nesse manual uma descri¢éo da doenga FC
bastante completa, que aborde aspectos da etiologia, aspectos genéticos e
as manifesta¢des clinicas nos diferentes sistemas e drgéos (P4).

Como podemos constatar, através das colocagdes a seguir, torna-se
indispensavel a abordagem de questdes relativas a heranca genética em um manual, pois ainda

existem muitas idéias equivocadas sobre este aspecto:

(...)para que um pai ndo culpe o outro, ndo culpe os habitos da familia e
que realmente ndo se pense que FC é uma doenca infecto-contagiosa, como
alguns pais ainda parecem imaginar (P5).
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Eles ndo entendem porque a doenga ndo tem cura, porque que é genética,
porque foram o pai e a mae que transmitiram uma vez que eles [pais] nédo
tem isso, acho isso comum [o equivoco] (P4).

(...)orientacdes béasicas sobre a doenca, que ficasse bem claro que ela néo é
contagiosa, que ela é genética, porque eu acho que eles fazem uma
confusdo muito grande nisso (P2).

De acordo com os depoimentos acima, percebe-se que este € um tema que
ainda exige maior empenho dos profissionais, a fim de esclarecer este assunto e desmistificar
algumas impressdes e ideias errdneas. O processo de enfrentamento da doenca cronica, acaba
sendo dificultado pelos pensamentos equivocados gerados com relacdo a genética.

E importante apontar o quanto abordagens que desmistifiquem idéias erroneas
sdo valiosas para favorecer e aliviar o sentimento de culpa que recai sobre 0s pais, que
dificultam enfrentar a crise de vida que se deflagra quando a doenca de seus filhos comeca a
fazer parte de seu existir. Motta (1998) ressalta que a culpa da familia esta sempre presente
quando algo acontece com o filho, mesmo ndo tendo responsabilidade pelo ocorrido. A
familia sente-se culpada por pensar que talvez pudesse impedir a doenca, o que lhes causa
muito sofrimento e dor.

No que tange a esta temética, emerge a constatacdo de que é necessario que se
transmita a crianca e, principalmente a familia, uma seqiiéncia logica de pensamento, para
poder subsidiar o melhor entendimento relativo a estas questdes, desmistificando algumas
percepgdes dos pais que acabam por fazer desta tematica um entrave do ponto de vista
educacional.

Outro aspecto importante a ser abordado, mencionado pelos entrevistados, € a
presenca de abordagens acerca dos avancos cientificos na FC. Pesquisas no campo da terapia
génica e transplante pulmonar estdo em andamento, trazendo uma nova perspectiva para
pacientes e familiares. Scatollin et al (1997) informa que a sobrevida em FC é cada vez maior,
proporcionando uma melhor qualidade de vida o que justifica todo tipo de empenho em
pesquisar e desenvolver melhor a assisténcia em saude.

Alguns profissionais ressaltam o que pensam sobre os avangos em FC, a serem

mencionados no manual:
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(...) de repente, colocar alguma coisa de pesquisa genética e de avancos
em termos de transplante (P4).

A terapia génica é uma coisa que ndo tem nada definido até o momento,
entdo isso é uma coisa que € o futuro deles, entdo vamos dizer assim, é a
cura, acho que em termos de transplante, mas isso sdo casos mais
especificos (P1).

Eu acho muito importante que se aborde 0s avangos para 0s pais nao
imaginarem que a coisa esta estanque, porque realmente nao esta (P5).

Pode-se observar que na opinido de trés profissionais da equipe
multidisciplinar deve-se inserir no material instrucional esta tematica, pois a consideram

importante para proporcionar incentivo e esperanca.

E importante mencionar que existem avancos, que todo ano aparece
alguma coisa nova, porque isso transmite esperanca. Esses pacientes
vivem na esperanca de um dia ter a cura através do transplante génico ou
correcdo do defeito genético através do uso de medicamento. E
importante que se auxilie esses pacientes a viver uma esperanca, que nao
é uma esperanca falsa € uma esperanca real (P5).

A esperanca, do ponto de vista afetivo e emocional, tem sua contribuicdo
fundamental nos processos de cuidado, especialmente quando se aborda pacientes cronicos e
suas familias.

Um manual a ser construido com esta finalidade, ndo pode deixar de incluir
todas aquelas informacGes que incidam na preservacdo ou estimulo das sensacbGes ou
percepgdes relativas a esperanca.

Estando presente em todo processo de enfrentamento das situacfes de dor e
dificuldades suscitadas em tratamentos repetitivos e prolongados, a esperanca é uma forte
aliada para evitar as sensacfes de desanimo e impoténcia que fazem parte do existir destas
criancas e suas familias.

E interessante apontar a opinido de alguns sujeitos da pesquisa em outro
aspecto mencionado para constar nas tematicas do manual: a sobrevida dos pacientes. Este €
um assunto delicado, que deve ser mencionado com cautela, de forma a ndo desestimular os

familiares. Algumas davidas sdo freqlientes e sdo apontadas por este profissional:
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O que eles mais perguntam é: “- O quanto o meu filho vai viver?, Sera
que a FC vai evoluir rapidamente?” (...) a primeira coisa que eles pensam
é: 0 meu filho vai morrer. O que ndo é verdade, porque morrer todos nds
vamos, agora, se esse paciente fizer o tratamento correto e tiver boa
aderéncia ao regime prescrito ele podera sobreviver e ir a vida adulta
como qualquer um de nos (P5).

Duvidas como as mencionadas por este profissional mostram quanto os pais
temem a morte do filho por ocasido do diagnostico de uma doenca crénica. Quando pai e mae
se deparam com a possibilidade da morte precoce da crianga, indagam os profissionais em
busca de respostas muitas vezes dificeis e extremamente subjetivas. Por este fato, torna-se
imprescindivel alertar aos familiares a importancia da adesdo ao tratamento, com vistas a um

melhor progndstico e melhor qualidade de vida.

E importante que n&o se fale muito em sobrevida, a sobrevida mediana,
porque este é um dado estatistico (...) ndo se deve dizer que a sobrevida
no Brasil é dezoito anos [por exemplo], pois a familia se prepara para o
filho morrer aos dezoito anos, entdo deve-se falar mais em qualidade de
vida (P5).

Acho que a sobrevida também, puxando sempre pro lado bem otimista, de
colocar como perspectivas (P4).

Corroborando com estas idéias, Furtado e Lima (2003) explicam que o
diagndstico da doencga crénica gera nos familiares ansiedade e medo, tendo muitas vezes um
sentimento de incredulidade com relacdo ao diagnostico e de receio de perder o filho de
imediato. E por este motivo que mais do que falar em sobrevida deve-se acalentar os pais e
estimula-los a realizar o tratamento prescrito, com vistas a proporcionar a melhor qualidade
de vida possivel ao filho.

Portanto, a0 mencionar a tematica relacionada a sobrevida no manual
instrucional, deve-se agir com cautela, esclarecendo que este é um dado estatistico, subjetivo,
no momento que representa uma mediana, pois abrange dados de criangas que morreram antes
de 1 ano de vida e aqueles que chegaram a idade adulta. Criancas e familiares com boa adesdo
ao tratamento e que adquirem conhecimento sobre a doenca, podem viver até a idade adulta e,
principalmente, com 6tima qualidade de vida. E isso que devemos deixar claro e mencionar

dentro de materiais de orientacdo, como forma de estimulo e de otimismo.
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4.1.2 Diferentes Abordagens Metodoldgicas Sugeridas na Comunicacéo das Informacdes

A construgdo de um manual de orientagOes, tem como objetivo facilitar,
compilar, uniformizar e sistematizar as orientacbes em salde que serdo dadas aos pacientes e
familiares, contemplando as especificidades de cada area do conhecimento através da
participacdo de todos os profissionais da equipe envolvidos. E também uma forma de ajudar
criancas e familiares a compreenderem a doenga cronica para que possam cuidar e aderir
melhor ao tratamento. Este tipo de instrumento contribui com o trabalho da equipe
multidisciplinar, que encontra no manual mais uma fonte de orientacéo e de material didatico,
com vistas a uma melhor adesdo ao tratamento.

Segundo Echer (2005), para a elaboracdo de um manual é necessario que se
busque o conhecimento cientifico acerca do assunto proposto, escolher uma linguagem
acessivel e informacgdes que sejam relevantes, participacdo dos profissionais envolvidos no
cuidado, assim como dos pacientes e familiares.

Desta forma, alguns profissionais ressaltam quais as diferentes abordagens
metodoldgicas que consideram importante para a construgdo deste material:

(...) eu ja vi manuais que sdo perguntas e respostas, sdo questionamentos
gue eu acho que esclarecem (P2).

(...) esse manual tem que ser claro e objetivo, ele tem que procurar
responder todas as perguntas dos pais (P5).

De acordo com o depoimento destes profissionais 0 manual deve responder
perguntas que o0s pais e as criancas formulam para a equipe, tentando aproximar 0s
esclarecimentos as reais necessidades de orientacdo de cada paciente e familia em particular,
de forma que todas sejam valorizadas.

Acerca de abordagens metodologicas que podem configurar-se mais eficientes
na promocao de melhores compreensdes as davidas formuladas pelos sujeitos nos ambientes
de cuidado, Oliveira (2001, p.4) ao referir-se ao material instrucional por ela elaborado

esclarece:
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Sabemos que toda situacdo nova e desconhecida gera preocupacdes e
duvidas e muitas vezes dificulta, inclusive, a formulacdo de perguntas acerca
dos momentos que vivemos. Portanto, o manual foi elaborado na forma de
perguntas e respostas organizando as informagdes desde a inclusdo da
crianca em lista de espera para o transplante, até o periodo posterior ao
procedimento cirurgico e alta hospitalar.

A linguagem a ser utilizada € outra fonte que gera inquietacdo, por ser este um
dos entraves na comunicacao profissional-cliente. A linguagem técnica e cientifica deve ser
transformada em uma linguagem acessivel e de facil compreensao para o leitor, estimulando a

continuidade da leitura, tornando-a agradavel.

O manual tem que ser digerivel, de facil leitura. A pessoa tem que ler e
entender imediatamente o que ele diz. Ele tem que ter uma linguagem o
mais préximo dos pais possivel (...) 0 que nds temos que fazer é escrever
esse manual usando uma linguagem simples, completa mas ndo complexa
(P5).

E s6 usar uma linguagem bem clara, bem simples e bem objetiva e nio
carregando de informac0es (...) tu tens que ir aonde a pessoa tem ddvida e
ndo aprofundar aquilo que tu gostaria sem que a familia queira (P4).

Claro, que uma coisa bem simples pros familiares entenderem (P1).

Pelos depoimentos acima, constata-se a importancia da construcdo de uma
linguagem acessivel e simples, contribuindo para uma maior acessibilidade ao manual. Para
Echer (2005), a transformacéo da linguagem encontrada na literatura é essencial para tornar a
linguagem utilizada acessivel a todas as camadas da sociedade, independentemente do grau de
instrucdo das pessoas.

Os profissionais, também colocam algumas sugestdes pertinentes para a
construcdo do manual, assim contribuindo com idéias interessantes para a proposta. Algumas

destas idéias encontram-se nas verbalizacdes a seguir:

(...) eu acho que poderia ter coisas ilustrativas, letras grandes e desenhos
gue chamassem a atencdo, que fosse colorido, que ndo fosse muito
grande, que eles pudessem carregar (P2).
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Eu acho que o manual ndo deve ser muito grosso, ele deve abordar os
pontos principais, do nosso feijdo com arroz do nosso dia-a-dia (P5).

Estes dois depoimentos nos remetem a praticidade que um manual deve conter.
Para que este manual se adapte as reais necessidades da clientela ele deve, segundo os
profissionais, ser pratico ao manuseio e interessante ao olhar, chamando a atencdo com
ilustracGes e podendo acompanhar os pacientes e familiares durante sua trajetoria.

Alguns profissionais fazem outras sugestoes:

(...) seria importante que no final dele tivesse alguma coisa em que 0
paciente pudesse registrar a cada consulta a sua colonizacdo, o dia da
proxima consulta, (...) talvez um espaco para as medicacGes em uso, (...)
porque isso vai fazer com que o paciente tenha um controle e até um
comprometimento maior (P4).

Entdo, de repente, colocar uma avaliagdo do controle deles, da
guantidade de escarro, do aspecto, quantas vezes ja usou antibidtico. Ter
uma ficha de acompanhamento, se ele j& usou oxigénio, a funcao
pulmonar (...) (P1).

As sugestbes fornecidas nos remetem a importancia da construcdo de um
instrumento, a ser localizado no final do manual, para preenchimento por parte do paciente e
do familiar, fazendo com que tenham um controle maior sobre doenca, sua manifestacdes e
tratamento, tanto a nivel ambulatorial como no domicilio. Esta € uma forma de envolver a
crianca e a familia no cuidado, trazendo a responsabilidade do controle do tratamento para 0s
sujeitos diretamente envolvidos.

Considerar 0s sujeitos co-participantes ativos no processo de cuidado torna-se
uma concepcdo fundamental a ser valorizada na construcdo de estratégias educativas.
Segundo Boff citado por Deslandes (2004), o cuidado humano nédo deve ser tratado como uma
intervencdo sobre o paciente... a relacdo do cuidado ndo € sujeito-objeto, mas sujeito-
sujeito...ndo é dominio sobre, mas de convivéncia, ndo é pura intervengdo, mas inter-acao.

O que se preconiza é que ndo se utilize, como informa Cabral e Cunha (2001)
citando Freire, a “educacdo bancaria” onde é criada uma relacdo em que o outro ndo tem voz,
tornando-se apenas um depositério de informagfes. Este tipo de educacdo para salde ndo é
considerado efetivo, pois ndo atinge propdsitos verdadeiramente educativos. Para contrapor
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esta vertente, incentiva-se a transmissdo de uma educacdo humanizada, util, transformadora e
que proporcione, ao longo do tempo, aprendizagens significativas. Para Cabral e Cunha
(2001) deve-se considerar a familia como detentora de saberes e de uma visao de mundo,
construidos pelos seus conhecimentos de senso comum, devendo ser valorizados considerados

e respeitados.

4.1.3 Desafios na Abordagem Educativa

Motivar o interesse pela busca de informacBes ndo € tarefa das mais faceis,
tratando-se de uma clientela que convive exaustivamente com as consequiéncias de uma
doenca croénica e tratamento prolongado. Portanto, requer estratégias capazes de favorecer a
motivacao, a busca pelo conhecimento e a compreenséo deste peculiar pablico leitor.

Alguns desafios na abordagem educativa devem ser vencidos, para
proporcionar que os sujeitos do cuidado procurem as informagfes corretas e aumentem o
interesse gradativamente em busca de novos e maiores esclarecimentos.

Ao questionar sobre as dificuldades que os profissionais tinham nas abordagens
educativas utilizadas no dia-a-dia, tanto em ambulatério quanto em internacdo hospitalar,
alguns mencionaram o carter repetitivo criado por ocasido da transmissdo de informacGes e
questionamentos em relagédo ao tratamento.

E possivel observar tais constatacdes nas falas a seguir:

(...) o que ¢é grande dificuldade do profissional, é explicar a mesma coisa
sempre, repetir, repetir, repetir, que tem que fazer a fisioterapia, que tem
gue tomar o suplemento nutricional (...) dificil é ficar repisando isso ai
guando tem uma coisa nova para falar muitas vezes (P5).

Muitas vezes a gente tem que repetir algumas coisas ou explicar de uma
forma muito simples, as vezes tem que explicar para maes como se
explicaria para uma crianca (P4).

Acredita-se que um fator facilitador neste sentido é a estética na forma de

apresentar as informacdes, de modo a minimizar o fator repetitivo e cansativo para 0s
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profissionais e desgastante para o consumidor destes materiais instrucionais. Para Duarte Jr.,
citado por Waldow (2005, p.19) “e possivel criar e recriar valores, transformar e ressignificar
habitos, idéias, conceitos. E possivel cultivar o sentido estético e educar (...)”.

Ainda, segundo o autor, “a prépria educagdo possui uma dimensdo estética:
levar o educando a criar sentidos e valores que fundamentam sua agdo no seu ambiente
cultural, de modo que haja coeréncia, harmonia, entre o sentir, o pensar e o fazer” (Duarte Jr.,
apud Waldow, 2005, p.19).

Estima-se que articular um material escrito de forma atraente com a
comunicacdo verbal que é oportunizada nos momentos educativos, como em sala de espera,
consultdrios e internacdo hospitalar, pode reverter-se em mecanismo capaz de minimizar o
efeito adverso da repeticdo dos contetdos, desde que seja prevista a inclusdo de todas as
informagdes com base, tanto na 6tica dos sujeitos cuidados quanto na dos cuidadores.

Outra dificuldade evidencia-se na limitagdo cognitiva identificada em alguns
familiares no cotidiano do cuidado. Nesse sentido, estima-se que um manual congregando
informacdes de forma acessivel e prética, de simples decodificacdo, venha a contribuir para

transpor tais barreiras. Encontramos eco na afirmacéo de um dos profissionais entrevistados:

Existe também a dificuldade com os pais que tem um pouco mais de
limitacdo cognitiva, quando se tem que repetir varias vezes, por isso que é
extremamente importante o trabalho em equipe (...) (P3).

O trabalho em equipe incide nas informagfes uniformizadas, favorecendo
aqueles que tem uma condicdo cognitiva adequada e aqueles que dispdes de limitagdes nesta
area. O trabalho de forma conjunta congrega esforcos com o objetivo de auxiliar na
compreensdo dos momentos de educacédo para a saude.

Ainda, foram apontadas outras dificuldades para o alcance na abordagem de

cuidado mais efetivo que pode ser reconhecida na fala deste profissional:

Uma dificuldade minha, e que eu reconheco, € a dificuldade que eu tenho
com criangas muito pequenas de usar a atividade lidica no atendimento,
para poder alcancar determinados objetivos (...) (P3).
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De forma semelhante ao constatado neste depoimento, Biz (2001, p. 124)
identificou dificuldades na adoc¢do do brincar como aspecto contributivo do cuidado na praxis

diaria das enfermeiras:

Apesar de termos presente que 0 brincar é um aspecto relevante e
contribuinte do cuidado, surgem dificuldades enfrentadas diariamente que
impedem a utilizagdo sistemética do ludico, no cotidiano. A enfermeira
agrega diversas funcBes que fazem parte da profissdo e, para as quais,
muitas vezes dispomos de limitagcdo de tempo para sua realizagéo (...) a
técnica torna-se, por vezes, prioritaria, e 0 contato com a crianga torna-se
mecanizado, dificultando a interac&o interpessoal tdo necessaria no mundo
do cuidado.

E possivel perceber o quanto se torna importante contemplar o ltdico na forma
de apresentacdo de um manual, quer seja por gravuras, imagens ou pela formatacao das partes
escritas. A linguagem e o visual devem atrair a crianca de forma a incentiva-la a continuar na
leitura, proporcionando momentos importantes de atividade Iddica, criativa e educativa.

Corroborando com estas afirmativas, Ramos apud Biz (2001) coloca que o
profissional de salde deve adequar o aspecto ludico a fase de desenvolvimento da crianga ou
adolescente, levando em consideracdo que cada pessoa é um ser Gnico e tem seu préprio ritmo
evolutivo.

Portanto, existe a necessidade de adequacdo dos desafios inerentes a
compreensdo e processos cognitivos das diversas fases do desenvolvimento da crianga.
Percorrendo e comentando o rol dos direitos da crianca e do adolescente hospitalizados
(Carvalho e Ceccim, 1997, p. 188), encontramos o direito 8 que informa “ direito de ter
conhecimento adequado de sua enfermidade, dos cuidados terapéuticos e diagndsticos a serem
utilizados e do progndstico, respeitando sua fase cognitiva”.

Alguns profissionais citam as dificuldades para lidar com a fase da

adolescéncia nos pacientes com FC:

Trabalhar a adolescéncia, que para todos nos € uma fase muito
perturbadora, porque nds queremos ser iguais a todos e o paciente com
FC nao é igual a todos, ele tem que tomar o suplemento, ele pode ser mais
magro, ele pode ter mais tosse, ele é diferente (...) (P5).
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Quando chega a adolescéncia a gente percebe que ha um declinio quanto
a dedicacdo, a motivacao, a aderéncia ao tratamento (...) parece que isso
tem uma relacdo direta com a proximidade da morte (P3).

O advento da doenga cronica tem um significado muito especial para 0s
adolescentes, 0 que acaba gerando estresse para 0s jovens e para a equipe de saude
(HOCKENBERRY, 2006).

Redigir o material instrucional de forma a contemplar a preservacao das idéias,
valores, crencas das criancas e dos adolescentes segundo suas peculiaridades evolutivas é
condicdo inevitavel. Segundo Motta em seus estudos sobre o desenvolvimento da crianca e as

alteracdes decorrentes da hospitalizacéo, referida por Issi (1996, p. 20):

O processo do pensamento e a compreensdo de uma crianga ndo séo uma
versdo em miniatura do pensamento e da compreensdo do adulto. A
crianca percebe e avalia 0 mundo e usa sua linguagem de acordo com as
caracteristicas de cada estagio do desenvolvimento cognitivo.

E necessario encontrar maneiras de adequar-se aos desafios inerentes a
compreensdo, a adaptacdo e aos processos cognitivos das diversas fases de desenvolvimento
da crianca e do adolescente.

Conforme nos informa Carvalho e Ceccim (1997), o direito a informacéo
ampla sobre a doenca e a assisténcia prestada ao paciente leva em consideracao o respeito a
crianca e ao adolescente como individuos capazes de entender, dentro dos limites da sua
competéncia intelectual, 0 que se passa no seu corpo e sua doenca.

Para isso concluimos que o manual deve contemplar a transmissdo das

informagdes na perspectiva de um triplice olhar: o da familia, o da crianga e o do adolescente.

4.1.4 Adesdo ao Tratamento X Qualidade de Vida

Para o paciente portador de FC, a adesdao ao tratamento é parte crucial de sua
caminhada em busca de uma melhor qualidade de vida. E fato que a ndo aderéncia ao

tratamento acarreta consequéncias graves ao paciente, entre elas as infeccbes pulmonares de
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repeticdo, hospitalizacBes freqlientes, crescimento pondero-estatural deficiente e mais
gravemente podendo levar até a morte.

O tratamento deve ser individualizado e iniciado precocemente. Segundo
Ribeiro et al (2002), o tratamento precoce retarda a progressdo das lesbes pulmonares,
melhora o prognostico e aumenta a sobrevida do paciente.

A percepcao dos profissionais quanto a esta afirmativa € clara e imperiosa,
ressaltando as evidéncias da relacdo adesdo x qualidade de vida e ndo adesdo x mal

progndstico.

(...) obviamente, mencionar para os pais no manual, que a sobrevida de
um paciente com FC depende da aderéncia dele ao tratamento, se ele ndo
aderir ao tratamento ele n&o vai sobreviver, colocar de uma forma que
nao seja muito agressiva (P5).

Os profissionais de salde preocupam-se com a aderéncia que 0s pacientes terdo
ao tratamento oferecido, principalmente quando estes se encontram em casa, local onde
devem realizar todas as rotinas preconizadas do tratamento, sozinhos ou com auxilio dos
familiares.

Podemos evidenciar a afirmacdo acima observando os seguintes trechos dos

depoimentos obtidos:

(...) eles ndo sabem avaliar a gravidade, que estagio eles estdo e o que
podem fazer para melhorar (...) o que a gente vé é que eles ja sabem o que
a gente vai perguntar. Quanto tempo ele vai fazer a fisioterapia? Dai eles
ja dizem aquela coisa certa: ““- 30 minutos, 2 vezes ao dia!”’. Entdo aquilo
ja vem na rotina e na realidade, néo é isso que eles estdo fazendo (P1).

(...) quando as criangas sdo pequenas e o diagndstico é precoce o
tratamento é, de alguma maneira, bem conduzido (...) quando chega a
adolescéncia, a gente percebe que ha um declinio quanto a dedicacéo, a
motivacdo, a aderéncia ao tratamento (...)(P3).

A familia é detentora de grande influéncia na adesdo ao tratamento, pois sdo
eles os responsaveis por inserir no cotidiano da crianga as rotinas diarias de fisioterapia,
suplementacdo enzimatica, alimentacdo correta e regrada e estimulo a realizacdo de exercicios
fisicos. Com o tempo, tendo essas atividades inseridas na rotina diéria, a crianga consegue,

sozinha, realizar o tratamento com responsabilidade e disciplina. A criacdo de um controle
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periddico e a transmissdo de responsabilidades pela familia para a crianca é referida por um

dos integrantes da equipe como fundamental:

(...) eles tem que inserir os cuidados de rotina da FC dentro do contexto
de vida deles, conseguir colocar a fisioterapia, o refor¢o da alimentacéo
como rotina. O paciente consegue viver muito mais tranquilo e feliz
inserindo o tratamento dentro da sua rotina (P4).

Um dos profissionais da equipe multidisciplinar alerta quanto a relagao direta
entre os niveis de aceitacdo da familia como contributivos a melhor aceitacdo por parte da

crianga:

Entdo essa familia ndo pode ter vergonha da doenca FC e tem que passar
isso para o filho, se a familia ndo tem vergonha a criangca também nao
tem (P5).

Conforme afirma Scattolin (1997) a familia tem papel determinante na
qualidade de vida dos portadores, sendo necessario identificar as condi¢des e 0 modo de vida
dessas familias para poder trabalhar com énfase em suas realidades, respeitando os limites e
as possibilidades de cada grupo familiar.

O reforco continuo que a equipe multidisciplinar fornece ao paciente e a
familia torna-se uma estratégia valiosa para aumentar a eficicia e a aderéncia ao tratamento
do portador de FC.

(...) mostrando bem para eles o quanto o prognostico da doenca esta
relacionada a aderéncia da crianca e da familia ao tratamento prescrito
(P4).

(...) eu acho que o trabalho da equipe multidisciplinar é trabalhar com os
familiares, junto quando se trabalha com o paciente (P5).

Outro fator que influencia positivamente na aderéncia ao tratamento por parte
do paciente é a unido dos pais na realizacdo do tratamento junto ao filho. Concordo com Ortiz
(1997) quando afirma que a reacdo da crianca frente & doenca depende muito da forma como
seus pais vao reagir a ela. A responsabilidade do tratamento pode e deve ser dividida entre pai
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e mée, para que assim, 0 peso gerado pelo tratamento de uma doenca cronica ndo

sobrecarregue apenas uma das partes envolvidas no cuidado.

(...) a gente sabe que a familia tem que estar realmente comprometida.
Isso, as vezes é bastante pesado e é importante que eles estejam juntos (...)
no momento em que eles trabalham juntos [pai/mé&e] eles vao ficar muito
mais fortalecidos e a crianca s6 tem a ganhar com isso (P4).

Seguindo nesta mesma linha de raciocinio, podemos constatar a opinido de

outro profissional que converge com esta idéia.

Acho que é muito importante fazer um diagnéstico precoce para que tanto
pai quanto a mée estejam envolvidos no tratamento. A gente sabe que
guando ambos estéo participando desse processo juntos o prognostico é
melhor (...) (P3).

Depreende-se do depoimento deste profissional que um manual nesta area deve
contemplar uma tonica que aborde o significado da unido familiar no cuidado ao filho
portador de FC, colocando, de maneira clara, a importancia da co-participagdo dos pais como
estimulo a aderéncia ao tratamento por parte da crianca e da propria familia, com vistas a um

melhor progndstico.

4.2 A Otica da Crianca e da Familia Através do Processo de Escuta em Sala de Espera

Ao ouvir a crianca portadora de FC e sua familia nos espacos dialégicos e
educativos em sala de espera, encontramos manifestacdes cuja analise permitiu o emergir de
significados. Os ndcleos de sentido, assim evidenciados, suscitaram a construcdo de duas sub-
categorias que podem ser explicitadas por: As Reais Necessidades de Orientacdo e Busca pela

Atualizacdo de Conhecimento.
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4.2.1 As Reais Necessidades de Orientacao

Familiares e criangas foram ouvidos com o objetivo de buscar compreender
quais as reais davidas e necessidades de orientacdo desta clientela. Como pano de fundo,
temos a sala de espera, local utilizado para coletar tais informacdes, pois € neste espaco que
criancas e familiares aguardam atendimento pela equipe médica enquanto recebem
informacdes e orientac¢des, dadas pela enfermeira, membro da equipe multidisciplinar.

Momentos de sala de espera constituem-se em recursos de aprendizagem onde
a tonica recai sobre as formas de comunicacdo verbal. Ao associar informagfes escritas,
através de um manual como aliado neste processo de aprendizagem, torna-se fundamental que
sigam a mesma diretriz e que se complementem.

A comunicacédo para ser bem sucedida deve adequar-se a situacdo, atentar para
duracdo adequada e ser formulada com clareza. Para tanto, é mister que o profissional
compreenda e utilize técnicas de comunicacdo efetiva, incluindo-se saber ouvir. Assim, as
mensagens verbais e ndo-verbais necessitam ser congruentes, ou seja, mensagens similares
transmitidas de formas distintas, ndo devem ser contraditorias (HOCKENBERRY, 2006).

Reconhecer parametros que possam estar relacionados aos aspectos sadios do
desenvolvimento infantil no que tange a area bioldgica, emocional e comportamental e ao
mesmo tempo, identificar os desvios esperados nos processos fisiopatoldgicos da doenga FC,
constitui-se por si s6 imensos desafios a serem percorridos pela crianca, familia e equipe. Por
sua vez, extrapolar estas linhas de compreensdo e avancar para 0 dominio do conhecimento
que permite a familia e a crianca pensar e agir na prevencao de agravos quando ja se encontra
no curso da doenga, é condi¢do primordial para uma melhor qualidade de vida possivel.

Os familiares quando ndo sabem reconhecer as diferencas entre o que é
esperado e 0 que é patoldgico, experenciam sensacdes de panico ou pavor, mostrando-se

muito assustados. Pode-se constatar tal reacdo no depoimento de uma das maes:

Esses dias eu cheguei em casa e o G. tava meio ruim, ai eu botei ele pra
dormir, no meio da madrugada ele parou de respirar, ai eu me assustei.
(...) Isso é normal? Porque isso nunca tinha acontecido. Sera que isso ja
aconteceu e eu ndo vi? (F1).
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Isso pode ser uma apnéia, que é uma pausa respiratéria. (...) da proxima
vez tu acende a luz que é pra ver como esta a coloracdo dele, isso pode
nao ser nada, talvez uma coisa muito pequena. Mas vale a pena a gente
dar uma conferida (ENF).

Tal constatagdo remete-nos a compreensdo de que um manual deve discorrer
sobre 0s varios itens que compdem esclarecimentos fundamentais acerca da fisiopatologia da
doenga, nos seus comprometimentos respiratdrios, gastrointestinais, nutricionais,
medicamentosos e genéticos.

O desconhecimento inicial dos familiares, com relagéo & doenga, gera angustia.
A aprendizagem nesta fase de insercdo da familia e da crianga no mundo da doenca cronica
deve ser gradativa para que possa ser eficaz, introduzindo lentamente as noc¢des bésicas de
aspectos importantes da doenca FC. O sentimento de desconhecimento é assim verbalizado

por uma das maes:

Dai eu perguntava pras pessoas: “- Tu sabe o que é [a FC]?, e as pessoas
diziam: “- N&o, nunca ouvi falar!”. Eu ndo tinha no¢ao! (F2).

O que eu sei € ainda tdo pequeno...eu sei que da problema no intestino no
pulmao..mas € isso assim...é pouquissima a informacao que a gente tem, eu
sei que é genético, né? Antes eu achava que era uma coisa que se
transmitia, se pegava, mas ndo é...(F3).

O despreparo familiar é condicdo geradora de sofrimento, pois torna-se mais
dificil enfrentar aquilo que ainda ndo dominamos, aquilo que ainda é desconhecido. De
acordo com Hockenberry (2006) a educacdo familiar envolve tanto o fornecimento das
informacdes técnicas acerca da doenga, como as informagfes de como esta situacéo iré afetar
a crianca. Ainda, segundo a autora, os pais podem absorver apenas parte das informagdes,
tendo que ser fornecidas aos poucos. Por este motivo, € importante responder as perguntas
feitas pela familia, tanto de maneira verbal quanto na forma de uma manual, para garantir que
as necessidades de informacéo sejam satisfeitas.

Outra abordagem feita inUmeras vezes em sala de espera, diz respeito a
questionamento com relacdo a distribuicdo da medicacdo feita pela Secretaria de Saude. Estas
familias tém uma longa trajetdria para conseguir que o Estado forneca de forma gratuita e

regular as medicacfes necessarias para 0 tratamento, como as enzimas pancreaticas, as
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vitaminas, alguns antibidticos, entre outros. Por este motivo, este assunto, faz-se
freqlientemente presente durante as conversas no grupo realizado pela enfermeira.
Uma mae coloca sua percep¢ao sobre certa reportagem que havia passado em

um meio de comunicacdo ha alguns dias:

Falaram da dificuldade de conseguir os medicamentos, que a maioria
nao consegue. Mas ndo explicaram assim mais coisas...tinha uma méae
que falou que a dificuldade de conseguir medicamento era t&o grande
que ela chegava a dar, um dia sim o outro ndo, pro filho (F2).

O acesso as medicacg0es € fator crucial para a continuidade do tratamento. Sem
esse recurso os pacientes sofrem diversos agravos a satde, como dores abdominais, perda de
peso, fezes em grande volume e fétidas, mal absorcdo intestinal, retencdo de secre¢des no
pulmao, entre outros. Os familiares sentem-se extremamente vulnerdveis com relagdo a esta
situacdo, necessitando, com freqiiéncia, esclarecimentos por parte da equipe e,
principalmente, por parte da assistente social, com relacdo aos tramites necessarios para o
fornecimento deste beneficio.

Algumas medicagdes usadas no tratamento da doenga séo importadas, o que
gera custos elevados para aquisicao destes farmacos, tornando imprescindivel o fornecimento
pelo Estado. Além disso, estas familias necessitam deslocar-se a cada dois meses para as
consultas ambulatoriais ou por ocasido da internacdo, de cidades do interior para a capital, 0
que dispende recursos financeiros da familia. Motta (1998) afirma que, a doenga crénica
desarticula 0 mundo familial em vérias dimensdes, dentre elas a &rea econdmica. Esta
situacdo altera-se por ocasido dos gastos relativos ao tratamento e, principalmente, pela
diminuicdo da renda familiar devido a impossibilidade de um ou mais membros continuar a
trabalhar.

Para os pacientes e seus familiares algumas tematicas importantes precisam ser
esclarecidas, pois dependendo da fase de desenvolvimento cognitivo, estes assuntos tornam-se
dificeis ao entendimento. E o caso dos aspectos referentes & transmissdo genética da FC. Por
ser um assunto que requer um conhecimento prévio sobre aspectos bioldgicos, € na
adolescéncia que estas davidas sdo esclarecidas com maior eficacia. Através do
questionamento feito por um adolescente a enfermeira, podemos observar as ddvidas que

surgem referentes a este tema:
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Se eu casar com uma mulher que nédo € portadora do gene da FC, e se eu
tiver um filho com ela, ele tem chance de nascer com FC? (C1).

Para as maes, estas dividas também tornam-se alvo de esclarecimentos:

Eu tenho ela [filha] e mais um menino, e no caso, ela tem um gene
anormal né? O meu filho pode ter também, o irmao dela? (F4).

Entéo, se ele fosse casar, seria bom fazer um exame com ela [esposa] né?
(F5).

O estudo mostra que as percep¢des quanto a necessidade de inclusdo no
manual da tematica relacionada a transmissdo genética da FC convergem, na dos familiares,
criancas e adolescentes quanto na dos profissionais.

Mostrando esta convergéncia, a enfermeira em sala de espera, explica:

Entdo aqui é a mée, uma bolinha, e aqui é o pai, um quadradinho. Todo
homem e toda mulher vieram de outro homem e de outra mulher, e
carregam deles metade dos genes da mée e metade dos genes do pai.
Entdo a gente é metade do pai e metade da méde. O gene da FC para
aparecer o defeito, ele tem que ter os dois genes com defeito, os dois genes
pra FC com defeito (ENF).

E na fase da adolescéncia que as duvidas com relagdo a sexualidade tornam-se
mais presentes. Os meninos tendem a confundir questdes relacionadas a fertilidade com
impoténcia sexual, ja as meninas preocupam-se com as possibilidades de poder engravidar ou

ndo. Pode-se constatar tais afirmativas nas falas a seguir:

Ah, entdo quer dizer que a gente pode engravidar? (C2).

Enfermeira, conta a tua experiéncia sobre como funciona a vida sexual
dos pacientes com FC! Porque esta é uma davida do meu filho (F4).

Os jovens e seus familiares encontram, nestes momentos educativos, respostas

a estes questionamentos, como explicitado a seguir:
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Entdo para vocés verem como a natureza é sabia. A maioria dos
problemas da FC acontece em funcdo das secrecfes que Sdo mais
grossas, mais viscosas e acabam entupindo os canais. E isso que tras o
problema do péncreas, o problema dos pulmdes, junta mais escarro e
fica mais dificil de sair. E acontecem outras coisas também...no aparelho
reprodutor pode acontecer isso também. A gente tem os canais por onde
passam, no homem os espermatozéides, e na mulher, no Utero a secre¢ao
é mais grossa porque tem menos &gua. As mulheres com FC tem uma
sensivel diminuigdo da fertilidade e o homem tem uma diminui¢io
importante da fertilidade. Fertilidade...o que ndo tem nada a com
questdes de vida sexual.. No canal onde sai o0 esperma, ele funciona bem,
no outro onde saem 0s espermatozoides ¢ ali que o canal pode entupir.
Entdo o que pode acontecer é que ndo tenham espermatozdides, mas vai
ter esperma, vai ter prazer! (ENF).

Elucidacdes as meninas podem ser encontradas na seguinte fala:

A gente tem que pensar nos riscos, principalmente nas meninas, porque
ha um desgaste, a crianga rouba um pouco de nutrientes da mae. A
gravidez pode comprometer mais a doenca da FC, a mée tem que estar
bem acompanhada. Tem que pensar nisso com muito carinho (ENF).

Ratificando as colocagbes explicitadas nas falas da equipe multiprofissional

acerca da importancia da prevencdo de infeccbes cruzadas, pode-se constatar esta

preocupacdo na fala da enfermeira em grupos de sala de espera, ao observar criangas trocando

brinquedos entre si:

Eu s6 vou pedir pra vocés ndo trocarem brinquedos, quem estd com um
brinquedo fica s com o seu brinquedo, para a gente n&o trocar bichinho
nenhum. E ndo arrastar o brinquedo no chao, porque chédo de hospital é
muito sujo, e pode ter um bichinho que depois passa do brinquedo pra
mé&o de vocés. Porque, sendo, o bichinho sai do brinquedo vai pra méo,
vai pra boca, ai o bichinho pode fazer uma doenca (ENF).

Fraga (2005) reportando-se as orientacdes da Organizacdo Mundial de Saude

(OMS) refere que entre as bactérias que manifestam elevados niveis de resisténcia estdo

Salmonella, Pseudomonas e Klebsiella. Outro foco de preocupacdo, por parte dos

profissionais sdo as infecgdes causadas por Staphylococcus aureus metilcilina-resistente

(MRSA) e Enterococcus vancomicina resistente (VRE). Atualmente, quase todas as
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infeccdes estafilocdcicas sdo resistentes ndo sé a penicilina como também as novas drogas
sucessivamente desenvolvidas.

Ainda, segundo a autora, outra preocupacao diz respeito ao contato do
material (brinquedos) entre criangas portadoras de MRSA e ndo portadoras e a necessidade
de higienizacdo destes brinquedos, pois esta pratica constitui-se em grande risco de
contaminacdo (FRAGA, 2005).

Corroborando com estes achados, trabalho desenvolvido na instituicdo,
contexto da atual investigacdo, salienta medidas para prevencdo de infec¢bes cruzadas em
ambulatério. A partir do levantamento sobre colonizacéo dos pacientes, estes foram divididos
em quatro grupos mediante sua colonizacdo. Desde entdo, existem dias distintos para as
consultas de pacientes com Burkholderia cepacia (Bc), Staphilococcus aureus
multirresistente (MRSA), Pseudomonas aeruginosa (Pa), por Ultimo, aqueles pacientes que
ndo apresentam nenhuma colonizagdo ou germes pouco patogénicos (LAURENT; LUDWIG,
2005).

Reportando-nos a outro assunto, observou-se que os familiares possuem
algumas duvidas com relacdo aos testes diagndsticos, realizados nos filhos, feitos para
confirmar a doenca FC. Estas duvidas sdo levantadas durante os dialogos em grupos de sala

de espera:

E o teste do pezinho plus? (F6).

Atualmente existem alguns testes diagndsticos para deteccdo da FC. Segundo
Ribeiro et al (2002) o diagnostico da FC deveria ser realizado por ordem de especificidade,
primeiramente pelo achado de duas mutag¢6es no gene FC ou por dois testes de suor alterados
ou pela presenca de alguma manifestacdo clinica como: doenca pulmonar obstrutiva crénica,
historia de FC na familia ou insuficiéncia pancreatica exdcrina cronica. O diagnéstico da FC
ainda conta com triagem neonatal pelo método da tripsina imunorreativa (TIR), ou da medida

da diferenca de potencial nasal (método ainda pouco difundido) (RIBEIRO et al, 2002).



43

4.2.2 Busca pela Atualizacdo de Conhecimento

H& alguns anos, pouco se sabia sobre FC. O diagnostico da doenga ndo era
feito precocemente e o tratamento ndo era posto em prética, pois foi nos Gltimos 20 anos que
estudos nesta area foram mais intensificados, localizando-se o gene da FC, estabelecendo-se
escores de avaliacdo de gravidade da doenca, entre outros. “Nos Gltimos 70 anos, a FC
emergiu da obscuridade para o reconhecimento como a mais importante doenca hereditéria,
incidente na raca branca” (Ribeiro et al, 2002, p. 171).

Hoje é possivel ter acesso ao diagnostico precoce, a insercdo da crianca em
uma equipe multiprofissional em centro especializado e implementacdo de uma terapéutica
adequada. E por este motivo que é de grande valia que os portadores desta enfermidade e seus
cuidadores obtenham informacdes corretas e atualizadas sobre a doenca, sua fisiopatologia,
seu tratamento e sobre os avancos cientificos relacionados a ela.

Atualmente, a divulgacdo da doenca estd mais evidente em meios de
comunicacdo, como televisdo, radio e outdoors, mas ainda estd aquém do que muitos
familiares gostariam e necessitam. Alguns pais observam que as informac6es que chegam até
eles, sdo escassas e em pequena gquantidade, sendo que muitos ndo possuem acesso a fontes
como a internet, artigos cientificos ou até mesmo, livros.

Observamos esta constatagédo feita em grupo de sala de espera:

Eu acho que, hoje em dia, a gente estd ouvindo falar mais, porque
antigamente a gente nem ouvia falar na FC. Ja esta havendo um
movimento a favor da doenca. Cartazes, também, eu nunca tinha visto,
agora eu vejo cartazes (F1).

Outros familiares colocam que ainda sabem pouco sobre a doencga, o que

revela o despreparo destas familias para o enfrentamento da doenca cronica.

Eu me lembro que a quatro anos atras, quando o D... fez aquele primeiro
teste, aquele primeiro exame do suor, eu ndo sabia nada. Ai quando me
falaram FC, me disseram com outro nome [mucoviscidose] (F2).

O que eu sei é ainda tdo pequeno...eu sei que da problema no intestino no
pulméo...6 pouquissima a informacdo que a gente tem, eu sei que é
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genético, né? Antes eu achava que era uma coisa que se transmitia, se
pegava, mas ndo é (F6).

O desconhecimento com relacdo aos aspectos primordiais da doenca FC fica
claro nestas colocacdes, necessitando o educador em salde promover uma aprendizagem
gradativa para que, 0 ensino e o entendimento acontecam de forma satisfatoria. Para Furtado
e Lima (2003) o desconhecimento sobre a doenca faz com que as familias ndo se adaptem a
nova condicdo e que ndo compreendam o significado de cuidado e de atencdo continua. A
aceitacdo da doenca s6 ocorre com o aumento do conhecimento, passando a familia a sentir-
se segura e conseguindo lidar com a doenga do filho.

A propria familia, quando sente a necessidade de buscar o conhecimento mais
especifico, faz uso de ferramentas como a internet para procurar informacdes mais
atualizadas sobre a doenca, no entanto é necessario que tenham claro que muitas destas
informacdes devem ser checadas, pois podem n&o condizer com a realidade da doenga, do
tratamento ou trazendo dados estatisticos que fogem a realidade brasileira.

Quando a gente ficou sabendo o que o L. tinha, a gente foi procurar...ai a
gente procurou em sites, e dai eu entrei no daqui do hospital. Ele é bem
claro, bem facil de entender (F1).

Os profissionais também se preocupam com a qualidade das informacgdes que
chegam ate esta clientela, pois muitas bibliografias encontram-se defasadas, o que acaba
gerando aprendizado desqualificado e desatualizado, acarretando mais dividas por parte dos
familiares. A internet pode tornar-se uma aliada na busca de novas informages, no entanto é
preciso saber utiliza-la, para que se tenha acesso a noticias e artigos confiaveis, que
agreguem conhecimento e ndo, que desestimulem e assustem pais e criangas.

Com as falas da enfermeira em sala de espera pode-se observar tal

constatacéo:

E bom que vocés tenham uma idéia correta sobre a doenca, porque existe
muita coisa antiga em relacdo a FC. Hoje a FC é uma doenca que se
sabe muito mais do que se sabia a 10 ou 20 anos atras (ENF).

Ontem mesmo a gente estava conversando sobre o quanto os pacientes
conhecem sobre a sua doenca, sobre o quanto é importante ter
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informacdo certa e ndo qualquer tipo de informacdo, sobre as
informacdes da Internet (...) (ENF).

Segundo Gastaldo (1997), a prética de educacdo em salde promove 0
empoderamento de saberes (empowerment), pois as informacdes fornecidas aos pacientes e
familiares, auxilia na tomada de decises sobre sua propria saude, levando em consideragédo

conhecimentos cientificos, pessoais e sociais. Ainda segundo a autora:

E “senso comum” afirmar-se que educacio em salde é uma pratica
“saudavel”, “boa para todos”. Num pais como o Brasil, onde os recursos
educacionais sdo limitados, estar em contato com profissionais da satde e
aprender sobre o seu proprio corpo ou sobre a salde de uma pessoa da
familia é, claramente, uma boa oportunidade. Vista sob esta perspectiva, a
Educacdo em Salde é, realmente, uma préatica “saudavel”, uma “coisa
boa” (GASTALDO, 1997, p.163).

Criancas com FC e suas familias contam com a equipe multidisciplinar como
um forte aliado, pois estes profissionais proporcionam atividades de educacdo em salde em
diversos momentos de suas trajetorias, tanto em internacdo hospitalar, em momentos de sala
de espera ou em consultas ambulatoriais. A disponibilidade da equipe em fornecer

conhecimento adequado € claramente evidenciada nas colocacgdes da enfermeira:

Por isso que eu me importo muito com o tipo de informacdo que vocés
recebem. Quando vocés quiserem informagdes, venham nos lugares certos.
Perguntem para a equipe aqui. Me perguntem tudo o que quiserem saber,
perguntem para os médicos. Se vocés quiserem consultar um site eu dou o
nome pra vocés (...) Esse site é extremamente confidvel! E qualquer coisa
perguntem pra gente que a gente sempre tem a maior disposicdo para
explicar (ENF).

Conforme Echer (2005), é importante lembrar que o conhecimento cientifico
se renova constantemente, por isso existe a necessidade de atualizacdo permanente de
materiais educativos empregados nas propostas de educacdo em salde para que possam
alcancar seus objetivos.

O espaco educativo formado por ocasido da sala de espera, torna-se um lécus
propicio para socializar o conhecimento, coletivizando informac@es confiaveis, atualizadas e

abrangendo um ndmero significativo de criancgas e familiares.
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Um manual viria ao encontro das premissas que norteiam esta atividade
concretizando aprendizagens significativas sob o enfoque de educacdo em salde, no
momento que alia a comunicacdo verbal a comunicacdo visual e escrita do material

instrucional.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

No transcurso da investigacdo, constatacdes que emergem de uma construcédo
compartilhada de saberes na area do cuidado a FC, foram se descortinando. Uma delas, e
talvez a mais evidente, diz respeito a inser¢do da doenca cronica no contexto familiar. Ao
diagnosticar a FC em um dos membros da familia, esta enfrenta uma situacdo extremamente
nova e desconhecida, 0 que torna-se fonte geradora de sofrimento, angustia e desgaste. A
familia depara-se, desde a fase diagnostica com a insercdo repentina de uma nova rotina de
vida e necessita adaptar-se as necessidades impostas por ocasido do tratamento da doenca.
Esta ansiedade pode ser minimizada quando a familia é preparada para 0s cuidados
domiciliares, recebendo orientagdes sobre a doenca e o tratamento.

Os cuidadores familiais precisam enfrentar a condicdo de vulnerabilidade do
filho afetado pela FC, o que os remete & fragilidade da condigdo humana. O emocional destas
familias torna-se extremamente fragil e requer importante investimento por parte da equipe de
salde. Todos estes fatores nos levam a crer que, familiares de criangas com doencas cronicas
sdo alvo de diversos focos de necessidades, entre eles: apoio emocional, cognitivo e social.

A compreensdo alcancada através deste estudo possibilitou visualizar a
convergeéncia significativa de uma construgdo compartilhada por uma equipe multidisciplinar
que vem, ha varias decadas, se especializando na tematica da FC e de familiares e criancgas
que lutam para vencer a problematica da doenca crénica, que impdem diversas mudancas
existenciais.

Dentro desta aproximacdo, foi possivel identificar as areas tematicas que mais
se sobressairam nestes espacos dialogicos de construcdo de conhecimento. Tais areas
tematicas dizem respeito a: fisiopatologia da doenca, alteracBes organicas (pulmonares,
gastrointestinais, pancreaticas, nutricionais); tratamento, uso de antibioticoterapia,
suplementacdo enzimatica, fisioterapia respiratoria, nebulizacdo; controle das infeccGes
cruzadas, patdgenos mais freqlientes; avancos relacionados a terapia génica e transplante
pulmonar; associacdes de apoio existentes no Estado; medicacdes; sobrevida dos pacientes;
testes diagndsticos; sexualidade na adolescéncia; fertilidade dos pacientes com FC.

Avancando para a tematica da abordagem metodolégica, evidenciou-se que a
construcdo de um manual nesta area deve privilegiar e disponibilizar informacdes atualizadas,

confiaveis, com uma linguagem clara e objetiva, para que se torne de facil leitura e
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compreensdo. Ainda, pode-se observar que é necessario que este manual contenha ilustracdes,
e que a fonte escrita chame a atencédo do leitor, pois a grande maioria dos pacientes portadores
de FC, ainda encontram-se na infancia.

Outro aspecto importante levantado foi a importancia da adesao ao tratamento,
tanto por parte do paciente com FC quanto por parte dos familiares. A aderéncia ao
tratamento prescrito tem relacdo direta com a qualidade de vida da crianca, o que se configura
em tematica essencial aos contetidos de um material de orientacGes.

Recomenda-se que um manual, direcionado a esta area do conhecimento,
necessita ser abrangente em suas proposi¢des, ndo se restringindo a nenhuma énfase em
particular, ao contrario, afastando-se da ldgica centrada nos aspectos biomédicos ou
biologicistas do cuidado, buscando contemplar &reas psicossociais, comportamentais,
emocionais e cognitivas.

A equipe multidisciplinar de Pneumologia Pediatrica do Hospital de Clinicas
de Porto Alegre, referéncia nacional e latino-americana para o tratamento de pacientes com
FC, constitui-se por profissionais altamente qualificados, tornando-se fonte segura e
necessaria na busca de subsidios para a criagdo de um manual destinado a criancas portadoras
de FC e seus familiares.

A escuta aos profissionais da equipe reverte-se em um compilado de
informacBes capazes de satisfazer as suas préprias necessidades de visualizar na futura
constru¢do do manual, um material fiel as suas proprias conviccBes e expectativas. Por sua
vez, garante aos familiares e as criancas a insercdo de informacdes qualificadas e pertinentes a
realidade, fruto de uma convivéncia compartilhada na construgédo de saberes.

O estudo evidencia a necessidade de contemplar, por ocasido da futura
construcdo de um manual, o paradigma da educacdo em saude para possibilitar uma educacao
transformadora onde os sujeitos do cuidado tornem-se agentes de mudanca, possuidores de
poder e informagcfes que os ajude a tomar decisdes sobre a sua enfermidade. Nesta
perspectiva, 0s pacientes e seus familiares tornam-se capazes de obter subsidios para o
enfrentamento da doenca, para aumentar e qualificar seus conhecimentos, acrescentando
idéias atualizadas ao cotidiano do cuidado, obtidas através de fonte segura e confiavel.

Em suma, a criagdo de um material instrucional, torna-se ferramenta
indispensavel de disseminacdo do conhecimento, com o intuito de somar-se aos cuidados ja

existentes e prestados por toda a equipe multidisciplinar do HCPA. Seria através deste
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manual, que profissionais encontrariam refor¢o as recomendacdes e informac6es dadas aos
pacientes em ambulatorio e internacdo. Também, serviria de apoio aos momentos de
comunicacdo verbal ocorridos, por ocasido das orientacbes fornecidas pela enfermeira nos
grupos de sala de espera formados semanalmente, quando pacientes e familiares aguardam as
consultas em ambulatério. Portanto, estd implicita a recomendacdo quanto a construcao deste
material instrucional, que podera beneficiar-se das revela¢des contidas nesta pesquisa.

O estudo aponta a necessidade de reflexdo dos profissionais da saude,
especialmente por parte da enfermagem pediatrica, ao planejar a abordagem metodoldgica a
ser conferida ao manual em foco, a luz das questdes éticas, estéticas e expressivas do cuidado.
Revela, igualmente, que familiares e criangas ao vivenciarem doengas crénicas, mostram-se
avidos de compreensao dos fendmenos inerentes aos momentos existenciais que experenciam,
incluindo o0s recursos cognitivos internos capazes de possibilitar que lidem com as situagdes
que se impdem em sua trajetoria.

Assim, comprova-se a fungdo primordial de um material instrucional que
contenha informacdes suscitadas por uma analise compreensiva que emerge do mundo vivido
nesta triplice 6tica do cuidar /cuidado: ser crianca ou adolescente portador de FC, ser cuidador
familial e ser cuidador profissional.
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APENDICE A - Instrumento de coleta de dados para orientar a entrevista com a equipe

multidisciplinar

DATA: | |
SUJEITO:

() ENFERMEIRA

( ) MEDICO

() NUTRICIONISTA
() FISIOTERAPEUTA
(

) ASSISTENTE SOCIAL
QUESTOES NORTEADORAS A SEREM ABORDADAS DURANTE A ENTREVISTA:

Fale acerca de sua compreensdo sobre as principais abordagens e enfoques cognitivos
concernentes a sua area de atuacdo e que possam contemplar as necessidades de orientacédo
para familiares e criancas com FC, a serem incluidas por ocasido da criacdo de um manual

especifico a esta clientela.

- Quais as duvidas e dificuldades mais freqlientes para as criancas e para a familia, na sua
percepg¢ao?

- Quais as questdes que vocé sente mais dificuldade em explicar para as criangas e para as
familias?

- Quais os itens que vocé considera indispensaveis que estejam presentes em um manual?

- Que aspectos e/ou inovagBes na area do cuidado na FC vocé julga mais relevantes para
aqueles que ja se encontram inseridos no programa ha mais tempo?

- Que questdes poderiam atender as diferentes faixas etarias e trajetdrias das familias?

- Sugestdes que julgar pertinentes e que contribuam para esta proposta.
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Familiar
Prezados familiares

Estamos Ihe convidando a participar de um estudo intitulado “Escutando a Equipe, 0s
Familiares e a Crianga com Fibrose Cistica: subsidios para a constru¢éo de um manual™ que
tem como objetivo conhecer e compreender as principais duvidas e necessidades de
orientacdo de criangas portadoras de fibrose cistica e seus familiares para posterior construcédo
de um manual instrucional. A coleta de dados ocorrera através de observacao participativa em
Sala de Espera. As informacdes serdo coletadas com auxilio de um gravador para maior
precisdo na coleta das informacdes. Apos a transcri¢do das fitas, as mesmas serdo guardadas
por cinco anos e entdo serdo desgravadas.

Caso concorde em participar, € assegurado que sua participacdo na pesquisa nao
influenciara na qualidade da assisténcia prestada a crianca e a familia, tendo o direito de
cancelar o consentimento a qualguer momento. Asseguramos que receberd todos os
esclarecimentos que necessitar, que as criangas e os participantes ndo serdo identificados, que
as informacdes obtidas serdo utilizadas apenas para 0s objetivos propostos e que este estudo
ndo expde os participantes nem seus familiares a riscos de qualquer tipo. Asseguramos
também, que serd esclarecido(a) quanto a quaisquer davidas surgidas durante o seu
desenvolvimento e tera acesso aos resultados obtidos. Este trabalho foi avaliado e aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

Sou académica da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do
Sul, meu nome é Maria Cristina Flurin Ludwig e coloco-me a disposicdo para qualquer
esclarecimento através do telefone: (51) 9991-6789.

Autorizagao:

Concordo em participar do estudo acima referido, apds ter sido esclarecido (a) de
forma clara e detalhada dos objetivos e finalidades da entrevista a qual serei submetido. Estou
ciente que poderei cancelar minha participacdo no estudo, sem qualquer prejuizo na
assisténcia prestada a crianca ou a familia

Assinatura do Participante Assinatura da Pesquisadora

Assinatura da Orientadora

OBS: documento em duas vias de igual teor de forma. Um permanecerd com o participante e
outro com a pesquisadora.

Porto Alegre, de de 2006.

Telefone para contato: (51) 2101.8596 com Prof®. Helena Becker Issi (pesquisadora
responsavel no GPPG).
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Crianga com Fibrose Cistica
Prezados familiares

Estamos convidando seu filho a participar de um estudo intitulado “Escutando a
Equipe, os Familiares e a Crianca com Fibrose Cistica: subsidios para a construcdo de um
manual’ que tem como objetivo conhecer e compreender as principais davidas e necessidades
de orientacdo de criancas portadoras de fibrose cistica e seus familiares para posterior
construgcdo de um manual instrucional. A coleta de dados ocorrerd através de observagdo
participativa em Sala de Espera. As informacdes serdo coletadas com auxilio de um gravador
para maior precisdo na coleta das informacdes. Ap6s a transcri¢do das fitas, as mesmas serdo
guardadas por cinco anos e entdo serdo desgravadas.

E assegurado que a participacdo de seu filho na pesquisa no influenciara na qualidade
da assisténcia prestada a crianca e a familia, tendo o direito de cancelar o consentimento a
gualquer momento. Asseguramos que recebera todos os esclarecimentos que necessitar, que
as criangcas e 0s participantes ndo serdo identificados, que as informacgdes obtidas serdo
utilizadas apenas para 0s objetivos propostos e que este estudo ndo expde os participantes
nem seus familiares a riscos de qualquer tipo. Asseguramos também, que sera esclarecido(a)
guanto a quaisquer ddvidas surgidas durante o seu desenvolvimento e terd acesso aos
resultados obtidos. Este trabalho foi avaliado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

Sou académica da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do
Sul, meu nome é Maria Cristina Flurin Ludwig e coloco-me a disposicdo para qualquer
esclarecimento através do telefone: (51) 9991-6789.

Autorizagao:

Concordo que meu filho participe do estudo acima referido, apés ter sido esclarecido
(a) de forma clara e detalhada dos objetivos e finalidades da entrevista a qual serei submetido.
Estou ciente que poderei cancelar a participacdo de meu filho no estudo, sem qualquer
prejuizo na assisténcia prestada.

Assinatura do Responsavel Assinatura da Pesquisadora

Assinatura da Orientadora

OBS: documento em duas vias de igual teor de forma. Um permanecerd com o participante e
outro com a pesquisadora.

Porto Alegre, de de 2006.

Telefone para contato: (51) 2101.8596 com Prof®. Helena Becker Issi (pesquisadora
responsavel no GPPG).
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APENDICE D - Termo de consentimento livre esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Profissional de Saude
Sr(a)

O estudo “Escutando a Equipe, os Familiares e a Crianca com Fibrose Cistica:
subsidios para a construcdo de um manual’ que tem como objetivo conhecer e compreender
as principais davidas e necessidades de orientacdo de criangas portadoras de fibrose cistica e
seus familiares e levantar subsidios para posterior construcdo de um manual instrucional,
através da Otica dos profissionais da saide envolvidos no cuidado. Desta forma, viemos por
meio desta convida-lo(a) a participar deste estudo permitindo a realizacdo de entrevista. As
anotacdes oriundas desta entrevista serdo analisadas e posteriormente divulgadas em relatério
final, porém mantendo estrito anonimato sobre as pessoas entrevistadas. A entrevista sera
realizada por uma estudante de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul.
As informac0es serdo coletadas com auxilio de um gravador para maior precisdo na coleta das
informacdes. Apos a transcricdo das fitas, as mesmas serdo guardadas por cinco anos e entdo
serdo desgravadas.

Fica assegurado que vocé podera desistir de participar do estudo a qualquer momento
do periodo de coleta de dados, sem que isso represente qualquer prejuizo em relacdo as suas
atividades.

Para que possamos dar inicio a investigacdo, necessitamos do seu consentimento e nos
colocamos a inteira disposi¢do para esclarecimentos a qualquer momento da realizacao desta
pesquisa.

A pesquisadora responsavel por este estudo é a Prof®. Ms. Helena Becker Issi da
Escola de Enfermagem — UFRGS, orientadora da académica de Enfermagem Maria Cristina
Flurin Ludwig, tendo esse documento sido revisado e aprovado pelo Comité de Etica do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

Autorizacdo

Pelo presente consentimento esclarecido, declaro que fui informado(a), de forma clara
e detalhada, dos objetivos, da justificativa e dos beneficios do presente estudo. Fui igualmente
informado:
- da garantia de requerer resposta a qualquer pergunta ou duvida acerca dos
procedimentos do presente estudo;
- da liberdade de retirar meu consentimento, a qualquer momento da coleta de
dados, e deixar de participar do estudo, sem que isso me traga prejuizo.

Assinatura do Participante Assinatura da Pesquisadora

Assinatura da Orientadora

OBS: documento em duas vias de igual teor de forma. Um permanecera com o participante e
outro com a pesquisadora.

Porto Alegre, de de 2006.

Telefone para contato: (51) 2101.8596 com Prof®. Helena Becker Issi (pesquisadora
responsavel no GPPG).
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