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APRESENTACAO

A obra “Enfermagem Moderna: Bases de Rigor Técnico e Cientifico” consiste de
dois livros de publicacdo da Atena Editora, em seus 19 capitulos do volume 2, a qual
apresenta contribuicées para o cuidado em enfermagem, com foco no profissional
enfermeiro inserido na assisténcia ao paciente.

A Enfermagem é essencialmente cuidado ao outro ser humano, no entanto,
a sobrecarga imposta pelo cotidiano do trabalho, transforma a assisténcia em uma
forma mecanizada e tecnicista e nao-reflexiva. Este comportamento também afeta
as relacdes de trabalho da enfermagem influenciando negativamente no atendimento
com qualidade. Assim, quando se fala em cuidado quer se dizer um cuidado voltado
para a enfermagem, englobando o processo de saude, de adoecimento, de invalidez,
de empobrecimento, pois ele busca promover, manter ou recuperar a dignidade e a
totalidade humana.

Portanto, Cabe ao enfermeiro em qualquer um de seus niveis de trabalho
coordenar, planejar e supervisionar a assisténcia prestada por equipes de saude,
atuando em areas assistenciais, administrativas, gerenciais e também educacionais.
O enfermeiro presta atenc@o ao paciente, relacionando se todos os cuidados feitos
sobre 0 mesmo estao surtindo o efeito desejado, acompanhando sua evolugdo. O
profissional de enfermagem também pode contribuir com conhecimento cientifico e
habilidades especializadas, garantindo maiores cuidados aos pacientes e controlando
praticas de qualidade na area da saude.

Desta maneira, com o intuito de colaborar com os dados ja existentes na literatura,
este volume traz atualizagbes sobre a atuagcdo do profissional enfermeiro frente ao
cuidado em saude para pacientes, atualiza¢des sobre patologias de relevancia clinica,
contribuicao destes profissionais no ambito hospitalar, saude e inovacéo, assim esta
obra é dedicada tanto a populag¢ao de forma geral, quanto aos profissionais e estudantes
da area da saude. Dessa forma, os artigos apresentados neste volume abordam:
Alzheimer e cinema: algumas reflexdes; a aplicacao do processo de enfermagem no
controle da saude do portador de hanseniase multibacilar; a aten¢ao primaria na saude
suplementar:implantacéo do processo de enfermagem;caracterizacdo dos diagnosticos
de enfermagem de risco em pacientes cirurgicos; concepcdes de familiares acerca
dos cuidados do paciente com atrofia muscular espinhal tipo I; construgdo das redes
bayesianas no diagnoéstico de enfermagem de ndusea; o cuidado a crianca portadora
de diabetes mellitus tipo 1 utilizando Nanda-Noc-Nic: estudo de caso; contribuicao da
enfermagem na seguranca do paciente a fim de evitar eventos adversos; diagnésticos
de enfermagem em crianca hospitalizada submetida a procedimento cirurgico, segundo
Nanda-I; doenga renal cronica e hemodialise: relato de experiéncia numa unidade de
terapiaintensiva; enfermagem frente aos agravos da H1N1; o significado da sexualidade
do idoso no contexto da consulta de enfermagem; os riscos dos habitos de suc¢éo nao
nutritivos, e estratégias para sua prevencao e remoc¢ao; saude e inovacéao: método



n&o invasivo para monitorar a pressao intracraniana; e, subconjunto da classificacéo
internacional para a pratica de enfermagem (CIPE®) para hipertensos e diabéticos,
dentre outros temas pertinentes na atualidade.

Sendo assim, desejamos que este livro possa colaborar com informagdes
relevantes aos estudantes e profissionais de saude que se interessarem pela atuacéo
do profissional de enfermagem inserido na assisténcia ao paciente, além de evidenciar
a construcao do cuidado e para populacao de forma geral, apresentando informacoes
atuais da importancia das acdes enfermeiro.

Nayara Araujo Cardoso
Renan Rhonalty Rocha
Maria Vitéria Laurindo
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CAPITULO 6

CONCEPCOES DE FAMILIARES ACERCA DOS
CUIDADOS DO PACIENTE COM ATROFIA MUSCULAR

Gabriela Marinho Gomes
Universidade Federal de Ciéncias da Salude de
Porto Alegre

Porto Alegre - RS
Débora Gomes da Rocha

Universidade Federal de Ciéncias da Salde de
Porto Alegre

Porto Alegre - RS

Emilly Giacomelli Bragé

Universidade Federal de Ciéncias da Salude de
Porto Alegre
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Lahanna da Silva Ribeiro

Universidade Federal de Ciéncias da Saude de
Porto Alegre

Porto Alegre - RS
Annie Jeanninne Bisso Lacchini

Universidade Federal de Ciéncias da Salude de
Porto Alegre

Porto Alegre - RS

RESUMO: O cuidador de pacientes com atrofia
muscular espinhal do tipo | possui menor
qualidade de vida e tem maior risco para o
desenvolvimento de doencas, principalmente
quando ha maior dependéncia do paciente.
O objetivo deste estudo é compreender as
concepcbes de familiares no cuidado ao
paciente com atrofia muscular espinhal tipo I.
Estudo transversal com abordagem qualitativa

Enfermagem Moderna Bases de Rigor Técnico e Cientifico 2

ESPINHAL TIPO |

descritiva, a partir do instrumento de pesquisa
um roteiro semi-estruturado baseado no
Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia,
com a utilizagdo do genograma e ecomapa. A
amostragem foi feita através da técnica bola de
neve. Das cinco familias entrevistadas, a faixa
etaria variou entre 34 e 63 anos, apenas em
uma o pai era o cuidador principal. A descoberta
do diagnostico foi um momento estressante
e dificil, especialmente devido a relatos de
insensibilidade por parte de profissionais e
ao prognéstico da doenca. O conhecimento
cientifico tanto dos profissionais como dos
familiares contribui positivamente para o
enfrentamento da doenca. O enfermeiro deve
estar atento aos sinais e sintomas de luto que
a familia enfrenta desde o diagndstico, estando
disponivel a auxilia-los de forma empatica.

PALAVRAS-CHAVE: Relagcbes Familiares;
Atrofia  Muscular Espinhal; Enfermagem
Familiar.

FAMILY CONCEPTIONS ABOUT THE CARE
OF THE PATIENT WITH TYPE 1 SPINAL
MUSCULAR ATROPHY

ABSTRACT: The caregiver of patients with type
| spinal muscular atrophy has a lower quality of
life and is at greater risk for the development of
diseases, especially whenthereis adependence
of the patient. The objective of this study is to
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understand the conceptions of family members in the care of patients with type 1 spinal
muscular atrophy. A cross-sectional study with descriptive qualitative approach, based
on the research instrument, a semi-structured script based on the Calgary Family
Assessment Model, use of the genogram and ecomap. Sampling was done using the
snowball technique. Of the five families interviewed, the age range varied between
34 and 63 years, in only one the father was the main caregiver. The discovery of the
diagnosis was a stressful and difficult time, especially due to reports of insensitivity
by professionals and the prognosis of the disease. The scientific knowledge of both
professionals and family members contributes positively to coping with the disease.
The nurse must be alert to the signs and symptoms of grief that the family has faced
since the diagnosis, being available to help them empathically.

KEYWORDS: Family Relations; Spinal Muscular Atrophy; Family Nursing.

11 INTRODUCAO

A atrofia muscular espinhal (AME) é uma doenca neurodegenerativa, de carater
genético com heranca autossGmica recessiva. A incidéncia mundial da doenca é de
1:6.000 ou 1:10.000 nascimentos e de individuos portadores é de cerca de 1 para
cada 40 ou 60 pessoas (BAIONI, 2010). A AME tipo | ndo tem cura e caracteriza-se
como a manifestacdo mais grave da doencga, com inicio precoce de manifestacao
dos sinais e sintomas, além de determinar a morte pediatrica na maioria dos casos.
(WONG, 2011).

Os cuidados com as criangcas incluem o uso de drogas preventivas e o
acompanhamento com equipe multidisciplinar. Os cuidadores necessitam aprender
cuidados especificos, como limpeza e aspiracdo de traqueostomia, manejo em caso
de parada cardiorrespiratoria, exercicios fisicos diarios, manutengcao nutricional entre
outros.

O paciente é indissociavel de sua familia, pois & esta que oferece apoio se
responsabiliza por seus cuidados. O cuidador possui menor qualidade de vida, inclusive
com maior risco para o desenvolvimento de doencas como a depressao. Dessa forma,
0 objetivo desse estudo € compreender as concepg¢des de familiares no cuidado ao
paciente com AME |.

2| METODOLOGIA

Estudo transversal com abordagem qualitativa descritiva. Utilizou-se como
instrumento o Modelo Calgary de Avaliacéo da Familia. Os critérios de incluséo foram
1) ter consanguinidade com uma crianca com AME [; 2) ser vinculado a uma associac¢ao
de familiares relacionada a doenca; 3) estar envolvido com os cuidados da crianca; 4)
ter mais de 18 anos. 5) Morar na regiao de Florian6polis, microrregiao de Porto Alegre
de Caxias do Sul.

Enfermagem Moderna Bases de Rigor Técnico e Cientifico 2 Capitulo 6




Os primeiros participantes foram indicados pela Associacdo Catarinense de
Luta Contra Atrofia Muscular Espinhal (ACLAME). Os seguintes foram indicados pelos
primeiros, tal qual a técnica da bola de neve (BALDIN e MUNHOZ,2011).

O projeto foi aprovado sob o niimero 1.500.607 pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre (CEP-UFCSPA).
Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e
responderam um questionario baseado no Modelo Calgary de Avaliacao da Familia
com utilizacdo de genograma e ecomapa. Utilizou-se codinomes inspirados no livro
“O Pequeno Principe”, escrito por Antoine de Saint-Exupéry: Principe, Piloto, Raposa,
Astronomo, Rosa. O tamanho da amostra se deu pela saturacédo de Minayo (MINAYO,
1993).

O genograma é a construcao da arvore da familia, técnica que tem sido cada vez
mais usada na avaliac&o clinica das familias desde o avango dos estudos genéticos
(MELLO et al, 2005). O ecomapa permite um olhar estendido da familia, representando
o elo entre a familia e o mundo. Esses dois instrumentos associados mostram questoes
historicas e sociais que influenciam no desfecho da familia (MELLO, 2005, WRIGHT
E LEAHEY,2009).

31 RESULTADOS E DISCUSSAO

Entrevistou-se cinco familias no periodo de 02 de julho a 11 de agosto de 2016:
duas em Florianépolis, duas em Caxias do Sul e uma em Viamé&o. Estiveram presentes
em todas as entrevistas as maes dos pacientes, o que demonstra a forte presenca da
figura feminina nos cuidados as criancas.

EGENDA DO S ECOMAPAS

LEGENDA DOS GENOGRAMAS
OO enwevistavo iy [JHO casamento |Opentrevistano ) = vincut o ForTe
[] sExomascuLing WO mvorcio _] SExomasCULING = VINCULD MODERADO
: — WINCULO FRACO

SEXO FEMINING Y O SEXO FEMINING !
Q FILIACAO —3> APOIO A (DIRECAO DO VETOR)
<> SEXO DESCONHECIDO ] PORTADOR DO GENE

] . = - = RELAGAO CONFLITUOSA
O INDIVIDUO NAO AFETADOD \RMAOS W AME TIPOI
LOCAL OU MORADORE S

(] PoRTADOR DO GENE Q L Sei0 e ensh

| EYUS T @ NUMERD DE

ﬁ QOBITO : MENOR DE 2 ANDS IR_HAGS )
. NUMERD DE IRMAGS
¥24 OBITO + AME TIPO | DE SCONHECIDG

¥ ORITO

A ABORTO

Figura 1: Legenda dos Genogramas e Ecomapas
Fonte: Autores (2016).

Familia Principe

O paciente e sua mae moram em apartamento adaptado para ele, em bairro
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nobre de Floriandpolis. A crianca foi chamada de Principe por caracteristicas da mée
serem semelhantes as do Pequeno Principe: ela ndo desiste do que acredita ser certo
e € uma pessoa motivadora.

A mae do Principe tem 36 anos, € natural de Garibaldi/RS, ensino superior
incompleto e nao trabalha desde o diagnéstico do filho. Separou-se do pai de Principe
ha trés anos; ele, que é advogado, vem visitar o filho em alguns fins de semana e
contribui financeiramente. Atualmente, ela namora um homem que tinha um filho com
AME tipo .

O Principe tem nove anos, é cadeirante, respira em ventilagdo mecéanica por
traqueostomia, alimenta-se via gastrostomia. Durante a entrevista, a mae relata que o
maior sonho da crianca é alimentar-se pela boca. Principe esta sempre acompanhada
de uma técnica de enfermagem, recebe fisioterapia motora e respiratdria duas vezes
ao dia, tendo aulas em casa, a partir de atividades adaptadas. A mae do Principe
valoriza muito a socializagéo, por isso leva o garoto na brinquedoteca do condominio

e investiu em carro adaptado. Figura 2: Genograma da Familia Principe.

GENOGRAMA PRINCIPE
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Figura 2: Observa-se trés Obitos pediatricos na familia materna, todos de causa desconhecida,
sendo um deles relatado problemas respiratorios. Fonte: Autores (2016).

Quanto a rede de apoio, a mae valoriza muito a todos, apesar de citar sentir-se
isolada desde o diagnéstico de AME tipo | do filho.

ECOMAPA PRINCIPE
Técnicas de En;en'nagem Ambu;ato; rio de

Emergéncia

Conveniode . _ |

Namorado da
Mée do Principe

Avé do Principe ACLAME

Figura 3: Ecomapa da Familia do Principe.
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Fonte: Autores (2016).

A Familia mostrou-se organizada em relacéo aos cuidados da crianca. A rede
de apoio consegue proporcionar momentos de lazer para a cuidadora, facilitando o
enfrentamento da doenca. Além disso, a mae do Principe demonstrou estar sempre
disposta a estudar e compartilhar conhecimentos, por isso, auxilia a ACLAME a
proporcionar eventos e a cadastrar familias.

Familia Piloto

Foram entrevistados a méae e o pai do Piloto, em Caxias do Sul/RS. A casa fica
em bairro simples e foi construida de acordo com as necessidades da crianca.

O Piloto tem nove anos, é cadeirante, respira em ventilagdo mecéanica em
traqueostomia, alimenta-se por gastrostomia. A crianca esta sempre acompanhada de
uma técnica de enfermagem, realiza fisioterapia duas vezes ao dia e recebe aulas em
casa. Foi nomeado de Piloto, pois este € o personagem que acolhe o personagem
principal, de modo que os dois acabam se percebendo iguais e amigos.

A mae do Piloto tem 39 anos, ensino médio completo e é natural de Palmeira
das Missoes, RS. Atualmente, trabalha como cuidadora de um idoso e de uma crianca
com AME tipo |, diminuindo a sobrecarga de cuidados com o filho. O pai do Piloto tem
45 anos, € advogado, natural de Santana do Livramento/RS e admitiu ndo aceitar
a doenca, mas que precisa lutar pela qualidade de vida do filho. Os entrevistados
comentaram ter poucos dados sobre a familia. (Figura 4)

Figura 4: Genograma da Familia do Piloto.

GENOGRAMA PILOTOQ
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Figura 4: Nao foram observados outros casos da doenca ou de suspeita. O aborto ocorrido nao
tem relagéo com casos de AME 0 ou perinatal. Fonte: Autores (2016).

Quando perguntados sobre a rede de apoio, a equipe de enfermagem e de
fisioterapia foram citadas como partes importantes do cuidado com Piloto.
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Figura 5: Ecomapa da Familia da Raposa

Fonte: Autores (2016).

Familia Raposa

Os entrevistados da Familia Raposa foram a mae e a tia da criancga. A entrevista
ocorreu na casa da familia, em Caxias do Sul/RS, que fica em regido bem desenvolvida
e foi construida de acordo com as necessidades da Raposa.

A Raposa, sexo masculino, é cadeirante, tem 11 anos de idade, respira em
ventilacdo mecanica em traqueostomia e se alimenta por gastrostomia. A mae da
Raposa tem 39 anos, é casada com o pai da criancga, tem dois filhos, ensino médio
completo e é natural de Anta Gorda/RS. Nao trabalha desde o diagnéstico do filho.

Observa-se no genograma da familia (Figura 6) que nao se conhece outros casos
da doenca.

Figura 6: Genograma da Familia da Raposa.

GENOGRAMA RAPOSA
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Figura 6: néo foram relatados Obitos pediatricos, nem casos semelhantes a doenca. Fonte:
Autores (2016).

Relatou-se especialmente o apoio da equipe de técnicas de enfermagem, os
familiares nos cuidados a Raposa e, inclusive, a méae de Principe (Figura 7).

Figura 7: Ecomapa da Familia da Raposa

Enfermagem Moderna Bases de Rigor Técnico e Cientifico 2 Capitulo 6




ECOMAPA RAPOSA

Igreja

Tia da Raposa

ACLAME ABRAME

Figura 7: A equipe de técnicas de enfermagem foi considerada integrante da familia devido ao
apoio prestado. O convénio de saude foi a Unica relagéo conflituosa. Fonte: Autores (2016).

A participacédo de congressos e eventos oferecidos pelas associagdes de pais,
foi citado como fonte de conhecimento sobre a doenca e de apoio a outros familiares:

Desde que eu participei do primeiro congresso, nés temos essa fonte de informacao,
em que a gente consegue trocar e ter mais acesso a informacéo. (Made da Raposa).

Familia Astronomo

Foram entrevistados a mée e o pai na casa da familia, em Florianépolis (SC).
Eles sdo donos de um restaurante no qual a mae trabalha. A casa foi construida de
acordo com as necessidades do Astronomo.

Astrbnomo tem quatro anos, € cadeirante, ventila em ar ambiente, alimenta-se
via oral, ingerindo apenas alimentos pastosos. Nao movimenta as pernas, tem pouca
movimentac&o das maos e dificuldade em manter a cabeca ereta. Durante a entrevista,
ele mostrou que conseguia firmar a cabeca, o que foi recebido com alegria por todos
os presentes. Com isso ele é o Astrobnomo, personagem do livro que era diferente de
todos os outros cientistas e que tinha para dizer era importante.

O pai do Astrbnomo tem 37 anos, ensino médio completo e é natural de
Florian6polis. Com uma fala bastante coerente, demonstrou-se preocupado com a
qualidade de vida do filho. Amae do menino tem 34 anos, ensino superior incompleto, é
natural de Palmitos (SC). Sua fala também era coerente e demonstrava fé e esperanca
em novas tecnologias que melhorem a qualidade de vida do filho. Existem casos de
Obito de criangas na familia, mas ndo souberam informar a causa (Figura 8).

Figura 8: Genograma da Familia do Astronomo.
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GENOGRAMA ASTRONOMO

Figura 8: Ha na familia o conhecimento de um caso da doenc¢a, sendo um primo de segundo
grau do Astrbnomo. Uma prima faleceu com algumas horas de vida, mas ndo buscou-se saber
a causa. Fonte: Autores (2016).

Quanto a rede de apoio (Figura 9), a familia do pai do Astrbnomo é bastante
presente. Também foram citadas as fisioterapeutas como essenciais no cuidado com
Astrénomo.

Figura 9: Ecomapa da Familia do Astronomo.
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Figura 9: Os vinculos mais fortes sédo com a familia e com as fisioterapeutas. A mée do Principe
também foi citada como rede de apoio. Fonte: Autores (2016).

Familia Rosa

Foi entrevistada a mé&e da Rosa, em Viamao/RS. A casa ndo havia espaco
adaptado, mas a mée referiu que estdo planejando melhorias. A crian¢ca dormia no
momento da entrevista e ndo foi apresentada a entrevistadora.

A mae da Rosa tem 36 anos, tem ensino superior incompleto, € casada com o
pai da Rosa. O nome Rosa foi dado a crianga devido a caracteristicas de sua méae
semelhantes a Rosa do Pequeno Principe. A mae de Rosa referiu que, com o tempo,
ela acostumou-se a cuidar da filha:

Embora tu n&o queiras, tu és obrigado a te adaptar a nova vida. Hoje ja faz parte
da minha vida cuidar dela e, talvez, se eu tivesse que voltar atras, eu n&o saberia

voltar a antiga vida sem ela (M&e da Rosa).
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Sobre casos de AME na familia (Figura 10), ela lembrou de um irm&o que faleceu
com alguns meses de vida, porém, ndo possui mais informacdes.
Figura 10: Genograma da Familia da Rosa.

GENOGRAMA ROSA

SO0 G Shkd
5088 &0 A

Figura 10: Observa-se um caso de morte pediatrica na familia, porém de causa desconhecida.
Fonte: Autores (2016).

Apenas os pais da Rosa auxiliam nos cuidados e 0 apoio vem de outros familiares
de criancas com AME (Figura 11).

Em busca de mais apoio e conhecimento, a mée da Rosa fundou uma associagéao
relacionada a doenca, a AME em Movimento (2015), que busca informar sobre direitos
e cuidados aos pacientes.

Figura 11: Ecomapa da Familia da Rosa.
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Figura 11: através da associacdo AME em Movimento, a mae da Rosa tem trocado apoio com
outras familias. Fonte: Autores (2016)

O CONHECIMENTO CIENTIFICO NO ENFRENTAMENTO DE MUDANGCAS NO
COTIDIANO E DE CUIDADOS AO PACIENTE COM ATROFIA MUSCULAR
ESPINHAL TIPO |

O conhecimento cientifico sobre a doenca foi citado como potencialidade no
enfrentamento, ao dar seguranca para a realizacao de cuidados, para opinar sobre
o tratamento feito e sugerir novas abordagens. Logo, a busca por informacéo, tal
como demonstrado por Leite et al, 2013, é caracterizada como uma estratégia no
enfrentamento a doenca croénica, assim como também o s&o o suporte social e religioso.

Entao é bom a gente saber sobre escoliose, sobre ventilagdo, sobre os pardmetros




respiratorios, mas também a gente acaba entendendo as consequéncias das
coisas. (Mae da Raposa).

Por outro lado, Moura et al, 2010, comenta que a falta de conhecimento, leva
ao preconceito contra a doencga, a tratamentos inadequados e ao diagnéstico tardio.
Qian, 2015, demonstra a caréncia de conhecimento dos profissionais gerou prejuizo
emocional aos familiares e atraso do diagnostico.

Ele fez traqueostomia e gastrostomia aos seis meses de idade. Se eu soubesse na
época, se eu conhecesse os fisioterapeutas que conheco hoje, eu colocava numa
ventilacdo ndo-invasiva, mas o médico ndo me deu outra op¢ao. Hoje eu sei que o
médico também n&o sabia disso na época. (Mae do Principe).

Percebeu-se que a falta de aceitacdo da doenca por alguns familiares causou
atraso na busca por informacgao, tal como percebida na fala a seqguir:

A aceitacéo leva ao conhecimento. O diagndstico foi dificil para nés por causa da
falta de aceitacdo e da falta de conhecimento. (Mae do Principe).

Logo, o0 acesso e a busca por informagdes sobre a doencga sédo relevantes para a
melhoria de qualidade de vida do o paciente e dos familiares cuidadores.

A FAMILIA COMO FONTE DE APOIO NO CUIDADO AO PACIENTE COM ATROFIA
MUSCULAR ESPINHAL TIPO |

Os entrevistados relataram a importancia de ter a ajuda de familiares com os
cuidados da crianga. Na familia da Raposa, foi observado que a unido da familia
favorece para a diminui¢cado da sobrecarga da mée da Raposa:

A gente sempre pode contar com alguém para se revezar. L4 no comeco, a minha
cunhada tinha mais flexibilidade nos horarios” (Mae da Raposa).

Afamilia préxima torna-se essencial uma vez que hé relatos de isolamento desde
o diagnéstico, tanto devido ao afastamento de outros familiares distantes, quanto a
decisdo de isolar-se como uma medida de protecao para a crianca e também pela
dificuldade de deslocamento:

A gente se restringe muito. Eu conhego a imunidade do meu pequeno. Uma gripe
para uma crianca normal pode néo ser nada, para o meu filho pode ser uma semana
inteira mal ou até mesmo internacéo. (Pai do Astrénomo).

Ainda assim, observa-se a presenca frequente de pessoas do sexo feminino nos
cuidados ao paciente com AME, tanto na familia proxima quanto entre os profissionais
da saude. Dado semelhante a outras pesquisas, como a de Ying Qian et al, 2015, a
de Moura et al, 2010 e a de Neves, 2008. Alguns familiares deixam de trabalhar ou de
estudar para assumir os cuidados da crianga integralmente.

SENTIMENTOS DOS CUIDADORES FRENTE A DOENCA

Elizabeth Kiber-Ross, 1985, no livro “Sobre a morte e o morrer” descreve cinco
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estagios que os individuos passam quanto tem experiéncias de perda e de mudancas
de vida: negacao, raiva, barganha, depressao e aceitagao.

A negacéo pode ser uma fase de defesa temporéaria, em que o paciente desconfia
do diagnéstico ou nega a sua existéncia.

E préprio nosso de nao querer perder quem a gente ama. O perder ndo é uma
coisa que a gente aceita, ndo importa o que digam. (Mae da Raposa).

A raiva € a fase na qual surgem sentimentos de ira, revolta, e ressentimento,
gue pode se propagar em todas as dire¢des. Este sentimento foi percebido quando as
familias lembravam de momentos dificeis:

Quando chegou a psicologa para a mae do Piloto e falou bem assim, eu lembro
como se fosse ontem, s escuta: ‘'ndo da bola, se tu vieres a perder o Piloto, tu ja
vais ganhar outro’. Me deu uma raiva! Porque nenhum irmao, filho ou amigo do
peito substitui 0 outro e entdo eu me revoltei mais. (Pai do Piloto).

A barganha ocorre quando os envolvidos passam a fazer promessas, geralmente
de cunho religioso, a fim de se conseguir uma “troca” pela melhora do estado de saude
ou de alguma condigao.

Tu estas numa situacéo a flor da pele, entdo o que disserem, tu vais e faz. Um
amigo nos disse que ele tinha era macumba, entdo a gente mandou limpar toda a
casa. (M&e do Piloto).

A depresséao envolve sentimentos de tristeza e de incapacidade frente a doenca.
E de dificil enfrentamento, pois gera desanimo em relac&o aos problemas. Foi relatada
por todos os entrevistados.

Chegamos em casa e pesquisamos na internet o que era AME e quando vimos as
imagens.... Foi o pior dia da minha vida. O ch&o caiu, a gente ndo sabia o que fazer
e chorava nos cantos da casa. A gente olhava para ele e parecia que estavamos
velando ele. (Pai do Astrbnomo).

A aceitacdo é a fase em que a doenca e suas consequéncias sao aceitas. Alguns
pacientes podem nunca chegar nesta fase. Entretanto, a aceitagcdo motiva a busca por
solucOes e gera atitudes positivas.

A qualidade de vida é para ele! Vocé vai no quarto e, antes de dormir, ele te da um
sorriso, isso é 0 nosso combustivel, 0 nosso oxigénio. Na verdade, ele é o Unico
motivo que faz a gente seguir, n&o desistir e nao desanimar. Por mais que vocé

tenha épocas em que desanima ou tenha problemas, assim como em todas as
familias que a gente considera normais. (M&e da Raposa).

41 CONCLUSAO

Diante da predominancia de mulheres, mostra-se a importédncia de uma maior
atencdo as cuidadoras e de inserir os homens enquanto cuidadores, a fim de evitar a
sobrecargafeminina. As altera¢cdes darotina que envolvem os aparelhos para ventilagao
e 0 aparato para a alimentagao das criancas, além da equipe que passa frequentar
a residéncia, por exemplo, sdo consideradas fatores estressantes e configuram uma
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limitagao social.

As mudancas foram mais aceitas quando os familiares e os profissionais buscaram
conhecimento cientifico, configurando um enfrentamento positivo e permitindo a
melhoria da qualidade de vida do paciente e de seus cuidadores. Foram percebidos
sentimentos de luto em todos os familiares em diferentes momentos das narrativas.
Dos cinco sentimentos experimentados — negacéo, raiva, barganha, depressao e
aceitacado -, a aceitacao foi vista como parte importante para a tomada de decisdes
positivas para o enfrentamento da AME.

A familia préxima foi percebida com maior presenca na rede de apoio dos
cuidadores. O apoio de outras familias de criangcas com AME se demonstrou importante
para a aceitacao e compartilhamento de informacgdes. Este estudo teve como fragilidade
0 numero de casos entrevistados limitados a regido sul do Brasil, ao considerarmos
qgue ha outras associa¢gées maiores da doenca no nordeste e sudeste do pais.

51 AUTORIZAGCOES/RECONHECIMENTO

Ao submeter o trabalho, os autores tornam-se responsaveis por todo o conteudo
da obra.
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