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RESUMO

Onze pessoas com fibrose cistica (FC) foram entrevistadas a respeito de suas experiéncias com a doenga. Os seus
testemunhos foram analisados em trés etapas: descrig¢@o, redugao e interpretacdo. A etapa de descrigdo apontou para
a dificuldade de conciliar o tratamento da doenga com demandas de escola e trabalho. Ja a redu¢do evidenciou um
fendmeno central das experiéncias dos pacientes: o choque com o diagnoéstico e a dificuldade de aceitagdo da doenga.
A analise critica levou ao entendimento de que crescer com fibrose cistica ¢ uma experiéncia Unica, embuida de
multiplas aceitagdes e de desenvolvimento de estratégias de adaptacdo a doenga. Diagnéstico tardio, apoio familiar,
a revelagdo da doenga e procura de trabalho sdo questdes constantes na trajetoria dos pacientes. Politicas de saude
publica direcionadas a real necessidade dos pacientes portadores de FC e seus familiares devem ser o centro das
estratégias para a promogao da satide e qualidade de vida.
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ABSTRACT

The experience of growing up with cystic fibrosis

Eleven persons with cystic fibrosis (CF) were interviewed about their experience of growing up with the disease.
The testimonies were analyzed in three steps: description, reduction, and interpretation. The description pointed out
the difficulty in performing the treatment in accordance to work and study demands. The reduction stressed that the
shock with the diagnosis and the difficulty to disclose the discase are a central phenomena of the patients’ experience.
Critical analysis led us to interpret that growing up with CF is a unique experience, reflected in multiple acceptance
and adaptation strategies to the disease. Late diagnosis, family support, disease disclosure and the search for a job
represent transversal issues in the patients’ experience. Public health policies should be the cornerstone of strategies
promoting health and quality of life designed to meet the true needs of both patients and families.

Keywords: Chronic disease; cystic fibrosis; life experience; psychosocial aspects; qualitative study.

RESUMEN

La experiencia de crecer con fibrosis quistica

Once personas con fibrosis quistica (FQ) fueron entrevistadas sobre sus experiencias con la enfermedad. Sus testimonios
fueron analizados en tres pasos: descripcion, reduccion e interpretacion. Descripcion paso sefiald la dificultad de
conciliar el tratamiento de la enfermedad con las exigencias de la escuela y el trabajo. La reduccion mostré un
fenémeno central de las experiencias de los pacientes: el impacto del diagndstico y la dificultad en la aceptacion de
la enfermedad. La revision dio lugar a la constatacion de que crecer con la fibrosis quistica es una experiencia Unica,
imbuida de multiples aceptaciones y de desarrollo de estrategias de adaptacion a la enfermedad. El diagnostico tardio,
el apoyo familiar, la revelacion de la enfermedad y la busca de trabajo son temas constantes en la trayectoria de los
pacientes. Las politicas publicas de salud dirigidas a las necesidades reales de los pacientes con FQ y sus familias
deben ser el centro de las estrategias para promover la salud y la calidad de vida.

Palabras clave: Enfermedades cronicas; fibrosis quistica; experiencia de vida; aspectos psicosociales; estudio
cualitativo.
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INTRODUCAO

Fibrose cistica do pancreas (FC) ou mucoviscidose
¢ uma doenca hereditaria que leva @ morte prematura
(Andrade e Abreu e Silva, 2001) e causa severas
complicagdes. Os sintomas variam de acordo com a
faixa etaria do paciente, porém a triade classica esta
geralmente presente: suor salgado, sintomas respiratorios
e gastrintestinais. Os sintomas ndo sdo 0os mesmos em
diferentes pacientes e evolucao clinica da doenca pode
variar significativamente (Scattolin et al., 1997).

Por ser uma doenca autossdmica recessiva, a chance
de um casal de portadores ter um filho com FC é de 25%
em cada concepcao (Andrade e Abreu e Silva, 2001). Ela
¢ a doenca hereditaria mais comum em criangas cauca-
sianas (1:2,500 nascidos vivos) (Adde et al., 2002). Ape-
sar de ser uma doenga incuravel, o diagnostico precoce,
aliado aos avangos terapéuticos alcangados nas ultimas
décadas, aumenta significativamente a expectativa de
vida dos pacientes (Adde et al., 2002; Andrade e Abreu
e Silva, 2001). Nos Estados Unidos, a expectativa de
vida alcangou os 36.5 anos em 2005 (CFF, 2005).

O tratamento e a evolucdo natural da doenca
resultam em experiéncias dificeis para os pacientes
(Lask, 1995). Internagdes hospitalares eletivas ou
emergenciais para tratamento antibidtico, fisioterapia
respiratoria e dieta hipercalorica, complementada por
ingestdo de enzimas digestivas em todas as refeicdes,
sdo parte do tratamento. Um tratamento alternativo
para pacientes em estidgios avangados da doenca
¢ transplante pulmonar, e esperanga de cura esta na
terapia génica (Davies, Geddes e Alton, 2001).

As restricdes causadas pela doenga e a diminuigao
da expectativa de vida tem um efeito devastante no
paciente e na familia, afetando aspectos emocionais
e financeiros (Bolyard, 2001; Lask, 1995). Apesar
disso, existem poucos estudos a respeito do impacto
das vivéncias relacionadas a FC no desenvolvimento
das pessoas afetadas.

O objetivo deste estudo ¢ apresentar uma descrigao
abrangente de como o paciente percebe o seu estado
como pessoa portadorade FC: as dificuldades ao longo de
sua vida, os fatores facilitadores e adaptativos a doenga,
sua maneira de lidar com o tratamento e planos futuros.
Ele se justifica pela necessidade de se desenvolver
intervengdes médicas, psicoldgicas e sociais sensiveis
as percepgoes dos proprios pacientes.

METODO
Participantes

Foram entrevistados 11 pacientes maiores de 18
anos, recrutados por meio de duas associagdes de
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amparo a portadores da mucovicidose no Estado do
Rio Grande do Sul (RS). O tamanho da amostra do
estudo geral foi determinado segundo critérios de
saturacdo e redundancia (Lincoln e Guba, 1985). Dos
13 pacientes contatados por telefone, 1 ndo concordou
em participar ¢ 1 ndo compareceu a entrevista. Nao
foi obtida resposta dos dois pacientes convidados por
carta, computando-se assim um indice de participagdo
de 73,33%. Caracteristicas sociodemograficas e dados
referentes ao diagnostico dos participantes podem
ser vistas na Tabela 1. Todos os entrevistados eram
atendidos em um mesmo centro de referéncia para FC
no RS. As entrevistas foram realizadas entre agosto de
2004 e fevereiro de 2005.

TABELA 1
Descrigao das caracteristicas dos participantes
N 11
Mulheres 7
Idade mediana (min. e max.) 23,6 (18,5-46,7)
Idade mediana no diagnoéstico (min. e max.) 10 (0-40)
Mediana de anos de escolaridade (min. e max) 11,8 (5-17)

Mediana de anos de conhecimento do

diagnostico (min. e max.) 12,13(0,5-27.6)

Instrumentos

Questionario sociodemogrdfico: incluiu questoes
sociodemograficas e clinicas. Desenvolvido com
base nos itens sociodemograficos da Cystic Fibrosis
Questionnaire — Revised (CFQ-R) (Quittner et al.,
2000).

Entrevista estruturada: concebida com base na
revisdo da literatura e na experiéncia de um dos
pesquisadores (JB) no acompanhamento psicologico
dos pacientes com FC. Foi considerada como tendo
um efeito terapéutico, uma vez que proporcionou aos
pacientes a oportunidade de pensar na sua histéria de
vida (Szymanski, 2001). Possuia estrutura flexivel e
foi baseada em temas especificos sobre a experiéncia
de crescer com FC. Quatro perguntas (de um total de
16) foram posteriormente consideradas como os mais
relevantes na analise: 1) Que conselhos vocé daria
a uma crianca recém diagnosticada com a doenca?
2) Que conselhos vocé daria aos pais dessa crianga?
3) O que vocé gostaria de fazer em trés anos a partir de
agora? e 4) O que vocé acha que precisa fazer para ter
a certeza que isto vai acontecer?

A pergunta 4 apenas foi mencionada, se a resposta
a pergunta 3 fosse positiva. Se a resposta a pergunta 3
fosse negativa, o entrevistador perguntava: “O que vocé
acha que deve fazer para evitar que isto aconte¢a?” O
objetivo destas duas questdes foi identificar de uma
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forma projetiva o que torna mais facil e o que torna
dificil para uma pessoa com FC a ter um saudavel
desenvolvimento psicossocial. As duas ultimas per-
guntas tentou investigar a perspectiva dos pacientes
sobre o futuro.

A fim de coletar dados sobre as escolhas do
participante, indagou-se o que o mesmo faria em
relagdo a sua vida se ele/ela pudesse optar por ter
nascido com ou sem FC, através da lenda do Aladin.
De acordo com essa lenda, o personagem principal
encontra uma lampada magica. Quando lustra a
lampada, Aladin liberta o génio que lhe concede trés
desejos. Depois de fazer alusdo ao conto, perguntava-se
aos participantes quais seriam seus desejos se tivessem
encontrado a ldmpada magica. Era salientado que nao
havia restri¢des ao tipo de desejo que poderiam fazer.

Procedimentos

Os pacientes que viviam na capital do RS foram
entrevistados em casa; aqueles que viviam em
outras cidades foram entrevistadas no consultério do
investigador nas mesmas datas que os mesmos teriam
de vir a capital para atendimento médico. Nenhum
dos participantes foi entrevistado durante internagio
hospitalar para evitar que o contetido do relatorio fosse
negativamente afetado por um mau estado clinico.
As entrevistas foram realizadas sempre pela mesma
entrevistadora (JB) e duraram de 45 a 90 minutos.
Tentou-se criar um ambiente confortavel, a fim de
permitir que a conversa acontecesse de maneira natural.
Isso permitiu que os pacientes falassem livremente
sobre suas experiéncias e opinides. Todas as entrevistas
foram gravadas em audio com a permissdo do
participante e, posteriormente, transcritas literalmente.
A confidencialidade dos nomes foi assegurada através
da utilizagdo de pseudonimos em todos os relatorios
¢ publicacdes. Todos os participantes assinaram um
consentimento livre e esclarecido que garantia a
desisténcia a qualquer momento do estudo. O presente
estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(processo numero 2005380).

Analise

A andlise das entrevistas seguiu os pressupostos
da Grounded Theory (Glaser e Strauss, 1967). Neste
estudo, a andlise pressupds (1) a leitura exaustiva de
todas as entrevistas para a demarcagdo de categorias
a partir da perspectiva dos entrevistados; (2) a leitura
¢ a exploracdo dessas categorias para a defini¢do de
enunciados que sintetizaram as descrigdes iniciais;

e (3) a confrontacdo desses enunciados com a litera-
tura.
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RESULTADOS

A apresentagao da descricao foi organizada em duas
fases principais: analise isolada das quatro questdes
mais relevantes e analise das linhas gerais do contetido
das entrevistas.

A andlise da Pergunta 1 (“Que conselhos vocé daria
para uma crianca recém diagnosticada com a doenga?”’)
levantou-se os seguintes topicos: ser persistente, pedir
explicagdes sempre que possivel, aderir ao tratamento,
a fim de ter uma vida normal, e ndo esconder a doenga.
Dentre os resultados Pergunta 2 (“Que conselhos
vocé daria aos pais da crianga?”’) foram aventadas as
seguintes recomendagdes: ser paciente (uma vez que €
dificil ter CF), entender que a motivagao para aderir ao
tratamento pode variar, falar muito, evitar exigéncias
excessivas (mas ndo deixe que a crianga tome decisoes
sozinha sobre aderir ou ndo ao tratamento), e ndo tratar
acrianga como uma “coitadinha”. A Pergunta 3 (“O que
vocé gostaria de fazer em trés anos a partir de agora?”)
revelou que a educacdo e o trabalho fazem parte dos
mais importantes planos dos entrevistados. Pergunta
4 (“O que vocé acha que precisa fazer para ter certeza
de que isso acontega?”’) mostrou que cuidar da saude ¢
um valor importante para que o paciente possa atingir
seus objetivos. Quando os pacientes apresentaram
perspectivas negativas relativas ao seu futuro como na
resposta para a pergunta “O que vocé acha que deve
fazer para evitar que isto aconteca?”, eles afirmaram
que nada poderia ser feito para evitar esse resultado
negativo.

Na analise global das entrevistas, a dificuldade
em aderir ao tratamento e conciliar as exigéncias do
mesmo com trabalho e estudos, contar aos outros
sobre o diagndstico e o choque provocado pelo seu
proprio diagnodstico apareceram como fendmenos
centrais da experiéncia dos pacientes. Outros temas
encontrados foram: assisténcia prestada pelos pais,
imagem corporal, estratégias para enfrentar a doenca
e tratamento psicologico. Uma vez que algumas
destas questoes ja foram exaustivamente discutidas na
literatura, a presente analise centrou-se nas unidades
tematicas cujo conteudo foi considerado tUnico e,
portanto, capaz de proporcionar novas possibilidades
na compreensdo do fendomeno do crescimento e
desenvolvimento com FC. Sao elas: 1) a compreensao
da doenga, 2) a dindmica de aceitagdo; 3) a impor-
tancia do atendimento especializado, diagndstico
precoce ¢ uma assisténcia humanizada; 4) a relagao
com o tratamento; 5) a divulgagdo do diagndstico;
6) relacionamentos; 7) trabalho e estudos; 8) en-
frentamento da doenca, ¢ 9), o significado de CF para
cada um.
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Compreender a doenca

A compreensao do significado de viver com uma
doenga como a FC foi construida com o tempo. Houve
casos de pacientes que s6 compreenderam o que
estava acontecendo quando passaram por sua primeira
admissdo hospitalar. Os pacientes diagnosticados na
idade adulta levaram varios meses para compreender
0 que estava acontecendo. Consultas regulares com
a equipe multidisciplinar foram destacadas como
importantes para ajudar os pacientes a alcangar esse
entendimento.

Os pacientes diagnosticados na infancia cresceram
com a percepc¢ao de que tinham uma doenga cronica.
Porém um entendimento formal sobre a doenga foi
conseguido devagar, comegando com pequenas duvidas
esclarecidas pelos pais e médicos.

“E... entdo, né, dai, fui [...] atras de médico, p'ra
entender o que que era, e achar uma explicag¢do, né.
Mas a explicagdo que eu tinha era a explicagdo de
crianga, ah, tu tem um bichinho, que o bichinho, e
o bichinho. Entdo tu ficava com aquela explicacdo
na cabega, porque a explicagdo ndo se renova, né,
que ‘tu tem quinze anos entdo vou te explicar o que
tu tem’, né, isso ndo acontece, né. E, ndo faz muito
tempo atras, se alguém me perguntasse o que que

>

era fibrose cistica eu ia dizer, ‘¢ um bi...", ‘é um’

[bichinho]... né.” (Cristian)

A dinamica de aceitacao

Os processos de aceitacao em relacdo ao diagnodstico
de pacientes adultos envolve o sofrimento de enfrentar
a realidade do tratamento diario, as incertezas em
relagdo a conciliacdo do tratamento com o trabalho e
ao medo do preconceito.

“Claro que eu tenho que aceitar. Mas ndo é facil.
Ndo é assim, ‘olha, tu vai ter que aceitar’, ‘vai ter
que engolir isso ai’. Ndo... é muito complicado, né.
Porque as pessoas te olham assim, sei ld, se tém
medo de... se contagiar, ndo sei, sabe. E... ai aquela
coisa assim, eu fico toda... deixo de ir em muitos
lugares por causa disso ...” (Nicole)

A dificuldade em aceitar a condigdo parece ser a
justificativa para o sentimento referido pelos pacientes
de que, talvez, seria melhor se eles ndo soubessem
sobre o diagnostico. Este desejo de ignorancia ¢
sentido também por parentes, por vezes. Os irmaos de
Caroline, apesar de participar de seu tratamento, nao
querem tomar parte em qualquer investigacdo genética,
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argumentando que eles preferem ndo saber sobre sua
propria condigao.

A aceitagdo do tratamento tende a melhorar quando
o paciente comega a entender o que ¢ FC e compreende
a importancia que a adesdo ao tratamento tem para o
bem-estar. No entanto, ndo € um processo restrito aos
pacientes:

“[...] meu pai e minha mde, eu ndo tenho muito o
apoio deles. Ndo... porque eles ndo aceitam... eles
ndo aceitam a doenga... ndo na forma direta... e
eu percebo isso porque a mde me vé tossindo, ela
diz, ‘tu ja experimentou tomar o xarope tal?’ Ja
tentou fazer tal coisa? Tal coisa? Tal coisa? Entdo
ela nao acredita que realmente o diagnostico seja
tudo isso, |...] E, arealidade p’ra ela doi, entdo ela
finge que ndo... é como eu fazia, ‘ndo tenho, ndo
vou tomar isso’.” (Melissa)

A importancia do atendimento especializado,
diagndstico precoce e uma assisténcia
humanizada

A falta de centros de exceléncia para o tratamento de
pacientes com FC, bem como a falta de conhecimento
sobre a doenga por parte dos profissionais de satude, foi
e ainda ¢ a razdo de muitas dificuldades enfrentadas
pelos pacientes (Sampaio, 2005). Entre os pacientes
entrevistados, aqueles que foram diagnosticados na
idade adulta apresentaram episodios de pneumonias
recorrentes € bronquiectasias durante a infancia.
Passaram por varias internagdes em instituigcdes
diferentes e ndo foram diagnosticados. A mae de
Karen, por exemplo, recebeu a noticia durante uma
das internacdes hospitalares da filha de que nao
havia mais nada que poderia ser feito para salva-la.
Eventualmente, um médico que tinha estudado em um
centro de exceléncia para o tratamento FC referenciou
a menina para ser testada para FC. Melissa ndo teve
tanta sorte. Vivendo em uma cidade muito pequena,
ela nunca foi capaz de ver um médico pneumologista.
Foi apenas o agravamento da condi¢do de suairma e a
consequente busca de tratamento em diferentes lugares
que levaram ao diagnodstico de ambas.

Até os 15 anos, Nicole tivera 32 episodios de
pneumonia. O tratamento recomendado foi que se
deslocasse da regido sul do pais a um lugar de clima
mais quente. E a familia dela se mudou. Quando ela
tinha 28 anos, um pneumotorax levou a suspeita de FC,
e ela, entdo vivendo no norte do Brasil, foi encaminhada
para ser diagnosticada em seu Estado de origem. Foi
exatamente na sua cidade natal que ela encontrou um
centro de exceléncia para o tratamento da doenga. No
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entanto, até que ela fosse encaminhada a este centro, ela
jé havia sido avaliada por varios médicos e passado por
atrasos nos testes laboratoriais. Apenas trés anos depois
ela foi finalmente diagnosticada. A possibilidade de um
melhor tratamento trouxe a familia de volta a sua cidade
natal. Agora, distante de seus amigos, da universidade e
do seu trabalho, ela diz que tudo o que queria para sua
vida era continuar vivendo no norte do pais.

A familia de Alan também se mudou para estar
mais proxima de um centro de exceléncia para o
tratamento. Caroline, que vive 8 horas de distancia de
onibus de seu médico, tentou residir na capital com o
seu marido, onde permaneceram por seis meses. Ela
sentiu saudades de seus familiares, o que a fez desistir
e voltar. Hoje ela prefere ter internacdes eletivas em
sua propria cidade, o que ¢ realizado sob a supervisao
do seu médico da capital.

Com a falta de uma explicagdo mais precisa sobre
as suas condi¢des de saude, aqueles que ndo tiveram
um diagndstico na infincia s6 podiam contar com os
cuidados domésticos prestados por seus pais. Rose
relata que sua mae insistia que ela e seu irmao, também
com FC, comessem grandes quantidades de comida
regularmente, acreditando que isso os protegendo-os de
adoecer novamente. Apesar do esfor¢co da sua mae, seu
irm3o morreu sem um diagnéstico conclusivo. Outra
paciente relatou ter sido impedida de passar mais tempo
com seus irmaos, porque foi proibida de brincar com
eles fora de casa. A mae oferecia cuidados sob a forma
de ameagas, dizendo que ela iria morrer se pegasse
chuva ou sol. Para compensa-la, seus pais tentavam
manté-la ocupada dentro de casa durante tanto tempo
quanto possivel, gerando ciimes nos irmaos.

A explicacao que o diagndstico proporciona pode
trazer alivio para dividas existentes ha muitos anos.
Pacientes diagnosticados quando adultos disseram
ter acreditado quando crianga que as recaidas eram
responsabilidade sua, ou porque ingeriam algum
alimento que lhes fazia mal, ou porque se expunham
a um clima chuvoso. O diagnéstico proporcionou a
compreensao do motivo das recaidas, o abandono da
culpa e o inicio do tratamento, favorecendo a tomada
de um relativo controle sobre a satde.

A forma como o diagnoéstico € dado foi mencionada
como um fator de estresse para os portadores de FC e
suas familias. Duas pacientes diagnosticadas na infancia
relataram que os médicos, ao explicarem a elas e a
suas maes o diagnodstico, descreveram a doenca como
sendo de tratamento muito complicado e de sobrevida
muito baixa. O choque fez com que Caroline, ja em
idade escolar, se afastasse dos amigos e pensasse que
de nada adiantaria o tratamento, ja que morreria cedo
de qualquer forma. A mae de Karen também escutou
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apenas os aspectos negativos da doenga ao receber o
diagnostico da filha.

“[...] [o médico] chegou p 'ra mim e falou assim, que
eu tinha uma doenga, que aquilo la ia me matar,
e que eu ia morrer, né. [...| Eu pensei que eu ia
morrer, e falei pros meus irmdos que eu ia morrer,
eu entrei em panico, né, em choque.” (Caroline)

A relacdo com o tratamento

O constrangimento sobre a doenga é uma realidade
na vida dos pacientes, 0 que € expresso em suas
descri¢des de desconforto causado pela presenca de
outras pessoas durante as suas sessOes fisioterapia e
utilizacao do nebulizador. Devido ao constrangimento
causado pela tosse e pela expectoragdo, alguns pacientes
so realizam o tratamento em seus quartos com as portas
fechadas; alguns optam por ndo fazé-lo na presenga de
outras pessoas ¢ alguns recorrem a medidas, como ir ao
banheiro para evitar tossir na frente das pessoas.

Os participantes neste estudo expressaram gratidao
a seus pais por terem insistido nos seus tratamentos,
apesar das discussOes diarias. Eles reconhecem que,
de outra feita, ndo teriam feito o tratamento. Os
participantes acreditam que os pais desempenham um
papel importante, especialmente durante a adolescéncia,
mencionada nas entrevistas como um momento de risco
em relacdo ao tratamento. Os participantes acreditam
que durante esta fase do desenvolvimento os pacientes
tém outros interesses além da sua saude, de modo
que os pais tém de estar vigilantes para garantir o
cumprimento do tratamento.

Existem pacientes que realizam o tratamento, mas
nao acreditam no seu sucesso, € outros que, pela mesma
razao, simplesmente nao tentam. Eles justificam a sua
falta de fé no tratamento da seguinte forma: a) ndo
estou vendo os resultados; b) se eu fizer o tratamento,
0 corpo vai se acostumar e vai ficar dependente do
tratamento, e ¢) quanto mais eu fizer fisioterapia, mais
vou precisar para ir para o hospital, porque fisioterapia
produz muco.

“Estou sempre com bastante catarro... catarro
quanto mais tira... eu facgo... mais tiro, mais eu
tenho... né... (Paula, diagnosticada ha trés anos,
acredita que a doenga a prejudicou mais nesses
anos em que teve conhecimento dela do que nos
anos todos em que viveu sem saber o que tinha.)

Acreditando que a fisioterapia provoca a secregao,
Ana alega que o que mais precisa para conseguir
trabalhar e estudar é ndo ter mais que realiza-la.
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“[...] é por causa da fisio[terapia] mais que a gente
tem que internar. [...] E a gente tem que internar
para tomar medica¢do pro pulmdo. Ndo tendo
que fazer fisio, porque ndo vai ter secre¢do... nao
tendo secregdo, ndao tem como ele [0 pulmao] ficar
ruim e ndo precisa internar no hospital para tomar
medicagdo. |...] fazendo transplante, tu ndo tem
mais secregdo. [...] Entdo eu acho que o transplante
seria a solugdo para eu comegar a ter uma vida
melhor. (Ana)

Em contrapartida, hd quem consiga estabelecer
uma relagdo tranquila com o tratamento. Karen disse
gostar das internagdes, a ponto de ter escolhido a area
da satide como formagao profissional.

Arevelacao

A dificuldade de revelacdo do diagnostico aos
parceiros, amigos e conhecidos ¢ uma constante na
vida dos pacientes entrevistados. No caso de duas
pacientes mulheres diagnosticadas na infancia uma
maneira singular de revelar a doenga foi observada.
Para elas, o inicio de um relacionamento romantico foi
marcado pela divulgacdo da sua condicdo, e suas maes
agiram de maneira muito similar. Quando conheceram
os namorados de suas filhas, ambas contaram-lhes
sobre a doenca.

“[...] dai ele foi la em casa me pedir... né, p’ra
namorar, ai minha mde, olha so, ela pegou todos
os remédios, tudo, os Pancrease, os Ursacol, tudo e
botou em cima, ‘0, ela tem isso, isso e isso, olha tudo
que ela tem que tomar’. Meu! Quase desanimou,
né, o... o guri, imagina. Dai ele entendeu tudo.”
(Karen)

Relacionamentos

Os participantes que t€m relagdes estaveis sentem-
se apoiados pelos seus parceiros e felizes com seus
relacionamentos. No entanto, alguns pacientes se
consideram incapazes de ter um relacionamento
romantico. Segundo o seu ponto de vista, ninguém
gostaria de namorar alguém com FC, devido a frequente
tosse, expectoracao e necessidade de tratamento.

“[...] tem guri que é tri fresco assim, Vi uma guria
cuspir na rua, que nojo’. Ai eu fico pensando, po,
entdo se ele namorasse comigo, imagina, sabendo
que eu ia ter que fazer fisio, escarrar toda a hora.
Ela cuspiu um ‘cuspizinho’ e o guri fazendo um
fiasco... [...] ele me vé como uma pessoa normal...
ele ndo sabe. Ai quando ele descobre que eu tenho
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um monte de coisinha e tal... fica com nojo... [...]
eu acabo me afastando, sabe... eu acabo afastando
as pessoas.” (Ana)

A continuidade de um relacionamento também
pode estar ocasionalmente relacionada a existéncia
da doenga. Uma das participantes relatou nio ter
terminado com seu atual parceiro devido a limitagdes
para encontrar outras relagdes, o que ela atribui a FC.

Preocupagdes sobre a fertilidade e a reprodugao
somente apareceram em relatos femininos. Apesar de
a infertilidade ser um problema que afeta um grande
numero pacientes do sexo masculino com FC e poucas
pacientes do sexo feminino, as mulheres com FC sdo
frequentemente desencorajadas a engravidar devido
as exigéncias fisicas decorrentes da gestacdo, o que
pode agravar a situacao clinica (Bolyard, 2001). Esta
questdo, que devera ser discutida entre Melissa e seu
companheiro, também fazia parte das preocupagdes
Caroline, 18 anos, casada, que decidiu engravidar.
Paula, mae de dois meninos, sabe que uma nova
gravidez poderia resultar em aborto espontineo, bem
como causar outros danos a sua saude. Sua fungao
pulmonar ¢ demasiado baixa para permitir que ela leve
a gestacdo a termo.

Trabalho e educacao

Existem pacientes que conseguem gerir bem os
seus trabalhos e compromissos de estudo. Em geral,
as dificuldades aparecem em relacdo a utilizagao
do nebulizador e a necessidade de fazer sessdes de
fisioterapia. Tomar a medicacdo, tal como enzimas e
antibidticos, ndo ¢ algo mencionado como fonte de
problemas. A diminui¢do do numero de sessdes de
fisioterapia — de trés para duas6 por dia — parece ser
uma tendéncia geral. Melissa alega que, por vezes, ela
esta lendo um livro e usando o nebulizador a0 mesmo
tempo. Seu segredo estd em cumprir com as demandas
da doenca, mas sem permitir que ela controle a sua
vida.

“Se eu priorizar o tratamento eu ndo fa¢o mais nada,

porque eu tenho que |...] tenho que caminhar mais
de uma vez por dia, tenho que fazer nebuliza¢do
trés vezes por dia, [...] eu ndo vou conseguir, e
dai daqui a pouco eu vou me sentir mesmo uma
pessoa doente. [...] Sair com os amigos também é
qualidade de vida [...].” (Melissa)

No entanto, alguns pacientes sofrem sob as
demandas da doenca, achando dificil conciliar todas
as atividades. A rotina de acordar cedo para fazer a
fisioterapia, trabalhar o dia todo e estudar a noite ¢
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considerada estressante e muito cansativa. Aqueles que
trabalham 44 horas por semana e estudam a noite, na
maioria dos casos ndo conseguem fazer a fisioterapia.
Devido a isso, os pacientes dizem depender de empregos
oferecidos por familiares ou por um empregador capaz
de compreender as suas auséncias causadas por consultas
médicas e internacdes hospitalares, pois longas horas
de trabalho regular iriam mata-los. Cristian desistiu da
idéia de obter um diploma de universidade. Acredita
que um diploma ndo vai aumentar suas perspectivas de
emprego, uma vez que vai continuar dependendo das
oportunidades oferecidas por seu pai. Rose so6 foi capaz
de manter o mesmo trabalho por muitos anos porque
seu empregador, que compreendera o fato de que ela
tinha uma satde fragil, oportunizou a ela trabalhar meio
turno quando seu estado de satude piorava. Ela informa
que perdeu duas oportunidades de melhores empregos
— uma delas no servigo publico — por ndo passar na
avaliagdo de satde pré-admissional. Ela acredita que
sua vida poderia ter sido muito diferente se tivesse tido
conhecimento sobre a FC antes e se sente feliz por ter
sido finalmente diagnosticada.

Nicole, diagnosticada ha seis meses e aposentada por
invalidez, diz que uma oferta de emprego iria melhorar
o seu estado de espirito. Para alguém que ja se considera
incapacitada devido a limitacdes fisicas causadas
pela doenca, ela também sente o constrangimento de
se apresentar como uma pensionista por invalidez,
designacao registrada em sua carteira de trabalho.

Em situagdes mais graves, ¢ possivel observar a
completa falta de investimentos em educacao e trabalho
devido a doenga. Dois dos pacientes entrevistados
(Ana e Daniel) que ndo trabalhavam ou estudavam
ndo o fazem porque acreditam que seria impossivel
conseguir um emprego devido ao tempo gasto com o
tratamento. Ao mesmo tempo, Ana admite nao utilizar
o nebulizador nem fazer fisioterapia. Seu irméao
Daniel abandonou a faculdade no segundo ano porque
considerava que a frequéncia de suas internagdes
hospitalares — em torno de quatro por ano — o impedia
de manter seus estudos.

Enfrentando a doenca

Algumas maneiras de lidar com a doenga parecem
mais bem sucedidas do que outras. O desejo de alcangar
objetivos através do proprio mérito fez com que Karen
preferisse ndo elicitar a piedade dos outros. Ela gosta
de ser elogiada por ir a faculdade e por fazer outras
atividades apesar das exigéncias impostas pela FC.
Do mesmo modo, Melissa alega que ter um objetivo
na vida a faz dar importancia a algo mais do que a
FC. Além da forca de vontade, o otimismo foi referido
pelos pacientes como algo que realmente ajuda a lidar

325

com a doenga, impedindo-os de pensar em futuros
eventos negativos.

“[...] eu nunca fui p’ra baixo, sabe, sempre p ’ra
cima... ndo era... porque eu estava pior hoje que eu
ia desanimar, ou que... ndo, muito pelo contrario,
isso era um estimulo p’ra mim, sabe, me cuidar
mais [...]. 7 (Karen)

Sem negar a dificuldade que teve em se adaptar a
rotina do tratamento, Caroline hoje se define como uma
pessoa feliz, dentro da situagdo que tem.

“l...] € bem dificil também... saber que tem...
que tem que... lidar com tudo isso... que tem que
viver bem, que tem que se tratar.. tanta coisa que
a gente queria fazer, mas ndo pode, ne, tem que
ficar no hospital, ou tem que tomar remédio, agora
ndo da... [...] é bem dificil aceitar... (choro). Mas
depois a gente aprende e passa. E a gente vive bem
melhor, que nem eu estou agora... eu fago tudo o
que eu gosto [...] apesar de que tudo (...) eu sou
uma pessoa super feliz...” (Caroline)

Ha, porém, aqueles que pensam no futuro com
medo e pessimismo. A incerteza quanto a seu estado
clinico e a possibilidade de uma morte iminente
parecem justificar a auséncia de planos para o futuro e
para a adog@o de um estilo de vida hedonista.

Diferentes maneiras de lidar com a doenca se
tornaram evidentes através das expectativas dos
pacientes em relagdo a doenga em toda a sua evolucdo.
A mae de Ana consolou sua filha dizendo que a cura
seria certamente encontrada um dia, o que significaria
que ela ndo teria mais de ser hospitalizada. Ela também
costumava dizer que a fisioterapia curava. Por isso, Ana
acreditava que sua doenca nao era algo que iria durar
para sempre. Hoje ela ndo faz o tratamento; acredita que
a fisioterapia produz muco e espera que a cura venha
através de um transplante pulmonar. Ja Rose tinha uma
mae que a confortava oferecendo uma possibilidade
realista, falando que um dia ela iria ser diagnosticada
e, finalmente, iria conhecer o que a afetava.

“Pena que minha mde ndo estava viva [quando o
diagnostico foi realizado]. 4 minha mae sempre
dizia, ne, era triste ‘eles nao sabem ainda o
que tu tem, pequeninha’, que ndo dava certo os
tratamentos.” (Rose)

O significado individual da fibrose cistica

Embora o significado de ser um paciente com FC
envolva questdes comuns que afetam também pacientes
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com outras doengas, a forma como os pacientes com FC
lidam com a doenga pode ser muito original. Apesar do
sofrimento causado por estar ciente da doenca, alguns
pacientes tornaram-se mais maduros por causa disso e
ndo se conseguem imaginar sem a doenga.

Ocasionalmente, a doenca pode assumir um
significado ainda mais particular. A irma de Melissa,
também uma paciente com FC e infectada com a
bactéria Burkholderia cepacia, ndo pode visitar a irma
para evitar a contaminagdo cruzada. Paula perdeu a
custodia de seu filho mais novo como consequéncia
do seu estado clinico. A alegacao do juiz foi a de que
ela era incapaz de cuidar de sua saude e de sua crianga
durante os periodos de crise.

DISCUSSAO

Crescer e desenvolver-se com FC trata-se de uma
experiéncia especifica para cada individuo, contendo
peculiaridades que se traduzem em multiplas formas
de adaptar-se e lidar com a doenga. Aspectos tais
como a gravidade da doenca, o carater imprevisivel
da FC, a sua interferéncia nas fungdes normais de
desenvolvimento, a coesdo familiar, o vinculo com a
equipe médica, e as variaveis demograficas ja foram
considerados fatores importantes para a compreensao
do alcance da FC na vida do paciente (Bush, 2001). Os
resultados do presente estudo enfatizam a importancia
de se identificar o significado individual da doenca para
cada paciente e sua familia como um fator relevante,
relativo a adesdo ao tratamento.

Para os doentes bem adaptados a doenga, a mais
importante expectativa para o futuro nem sempre ¢
encontrar uma cura para a FC. A literatura sugere que
0s aspectos emocionais sdo decisivos em relagdo a
aderéncia ao tratamento, o funcionamento do sistema
imunolégico e até mesmo a evolucdo da doenga
(Herbert e Cohen, 1993).

Encontrar uma ocupacgao que pode ser adaptada ao
tratamento € uma das grandes dificuldades dos pacientes.
Os problemas enfrentados por pacientes com FC para
entrar no mercado de trabalho, em comparacao com
um grupo controle, ja foram notificados mais de uma
década atras (Blair, Abate e Freeman, 1994). Ao revelar
a sua condi¢ao de saude nos formularios de candidatura
a empregos, a maioria dos pacientes ndo recebe
oportunidade para uma entrevista (Quin, 1992, apud
Lask, 1995). Na década de 1990, Tony Blair, Abate ¢
Freeman (1994) salientaram que trabalhar tempo parcial
poderia resolver esta dificuldade para os pacientes com
FC, se estes trabalhos fossem disponiveis. Levando-
se em conta que a mediana da expectativa de vida de
pacientes com FC esta constantemente aumentando
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(Fogarty, Hubbard e Britton, 2000; Wagner, 2003), a
questdo torna-se mais urgente.

Além das complicagdes fisicas, a demora no
diagnoéstico pode causar importantes complicagdes
psicoldgicas e sociais. Isso reforca a importancia da
sensibilizacdo da populagdo e dos profissionais de
saude sobre a doenca através de campanhas médicas
e do livre acesso ao diagndstico neonatal. Um
diagndstico precoce pode ajudar os pacientes a se
adaptar a doenca, superar as limitacdes ¢ melhorar a
sua sensac¢ao de controle sobre a situacao (Langer e
Rodin, 1976; Thompson, Sobolew-Shubin, Galbraith,
Schwankovsky e Cruzen, 1993).

Filhos reconhecem o esforg¢o dos pais para garantir
a realizagdo do tratamento durante a infancia e a
adolescéncia. Conflitos familiares resultantes da doenca
(Lask, 1995) costumam surgir a partir do conhecimento
dos pais a respeito dos beneficios do tratamento e da
recusa de seus filhos em segui-lo. No entanto, nossos
achados mostram que a insisténcia dos pais pode ser
avaliada positivamente pelos seus filhos no futuro.

Os pacientes podem se beneficiar se incentivados
a divulgar a sua doenga para outras pessoas. Nossos
achados corroboram com o parecer de Lowton’s (2004)
sobre a necessidade de oferecer apoio e estimulo para
a importante e dificil tarefa de divulgar a FC para os
outros, incrementando a rede de apoio dos pacientes e,
consequentemente, melhorando a saude e a qualidade
de vida desta populagdo.

CONSIDERACOES FINAIS

O presente relatorio apresenta os resultados de um
estudo sobre onze pacientes com FC e a percepcao
sobre as suas experiéncias a respeito da doenca.
Uma vez ressaltadas as idiossincrasias psicossociais
presentes nos casos de FC, os resultados realcam a
importancia das politicas publicas de satde capazes
de garantir o desenvolvimento, implementacdo e,
principalmente, o cumprimento de estratégias de
bem-estar relacionados com as reais necessidades dos
pacientes, proporcionando uma melhor sua qualidade
de vida.
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