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O PROCESSO DE SOCIALIZAGAO DE CRIANGCAS E ADOLESCENTES
COM FIBROSE CISTICA: SUBSIDIOS PARA O CUIDADO DE ENFERMAGEM*

Taind Maués Peltcio Pizzignacco?
Regina Aparecida Garcia de Lima®

O presente estudo tem por objetivo conhecer o dia-a-dia (escola, trabalho, atividades de lazer e
interagdes com a familia e amigos) da crianga e do adolescente com Fibrose Cistica (FC), a partir de suas
proprias vivéncias, bem como identificar situacbes que possam interferir nesse cotidiano. Os sujeitos da pesquisa
sao criancas e adolescentes portadores de Fibrose Cistica em acompanhamento num hospital-escola do interior
do estado de S&o Paulo. Trata-se de pesquisa com abordagem qualitativa, com coleta de dados empiricos
realizada mediante analise de prontuarios e entrevista aberta. Dos dados, emergiram 0s seguintes temas:
conhecimento equivocado sobre a doencga; preocupacdo com a auto-imagem; busca pelo autocuidado e
esperanca de melhorias no futuro. Os resultados evidenciam as repercussdes da Fibrose Cistica no processo
de socializacdo desses pacientes, salientando a importancia dos profissionais de saude conhecerem essas
demandas e incorporarem-nas ao plano de cuidados, visando a interveng¢des efetivas que promovam o
crescimento e o desenvolvimento infanto-juvenil.

DESCRITORES: fibrose cistica; crianca; adolescente; cuidados de enfermagem; enfermagem pediatrica

SOCIALIZATION OF CHILDREN AND ADOLESCENTS
WITH CYSTIC FIBROSIS: SUPPORT FOR NURSING CARE

The aim of this paper is to identify the routine (school, work, free time activities and relationships with
friends and family) of children and adolescents with Cystic Fibrosis (CF) through their experiences and identify
situations that can affect these routines. The objects of analysis of this research are children and adolescents
with CF who attend a teaching hospital in a city of the State of S&o Paulo - Brazil. It is a qualitative research,
with data collection based on open interviews and patient charts. The data brought the following themes:
misleading knowledge about the disease, concern with self-image, search for self-care and hope of improvement
in the future. The results evidence the repercussion of CF in those patients’ socialization process, evidencing
the importance of health professionals knowing about these demands and incorporating them into the care
plan, with a view to effective interventions to promote infant-juvenile growth and development.

DESCRIPTORS: cystic fibrosis; child; adolescent; nursing care; pediatric nursing

EL PROCESO DE SOCIALIZACION DE NINOS Y ADOLESCENTES
CON FIBROSIS QUISTICA: APOYO PARA LA ATENCION DE ENFERMERITA

La finalidad de este estudio es conocer el dia a dia (escuela, trabajo, actividades de ocio e interacciones
con la familia y amigos) del nifio y del adolescente con Fibrosis Quistica (FQ) a partir de sus propias vivencias
e identificar situaciones que puedan interferir en esa cotidianidad. Los sujetos de la investigacidon son nifios y
adolescentes portadores de Fibrosis Quistica bajo seguimiento en un hospital-escuela del interior del Estado de
Sé&o Paulo, Brasil, con edad entre 7 y 18 afios. Efectuamos una investigacion con aproximacion cualitativa. Los
datos empiricos fueron recopilados mediante el analisis de registros médicos y entrevistas abiertas, revelando
los siguientes temas: conocimiento equivocado sobre la enfermedad; preocupacion con el autoimagen; busqueda
por autocuidado y esperanza de mejoras en el futuro. Los resultados evidencian las repercusiones de la
Fibrosis Quistica en el proceso de socializacién de esos pacientes, es importante que los profesionales de salud
conozcan esas demandas y las incorporen al plan de cuidados, con vistas a intervenciones efectivas que
promuevan el crecimiento y desarrollo infanto-juvenil.

DESCRIPTORES: fibrosis quistica; nifio; adolescente; atencién de enfermeria; enfermeria pediatrica
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INTRODUCAO

A\ Fibrose Cistica (FC), também conhecida
como Mucoviscidose, é uma doenca crdnica de
heranca autossdmica recessiva e até hoje incuravel.
O gene da Fibrose Cistica localiza-se no brac¢o longo
do cromossomo 7 e é o responsavel pela producgao
da proteina de membrana CFTR que conduz os ions
entre os meios intra e extracelular A incidéncia da
doenca, no Sul do Brasil, é de 1 para cada 1.500/
2.000, semelhante a observada na populagédo
Caucasiana Européia, porém em outras regides do
pais essa incidéncia diminui, ou seja, é de 1 para
cada 10.000 nascimentos®.

Com a deficiéncia do transporte ibnico nas
membranas celulares, ha producdo de secrecbes
espessas das glandulas exécrinas que acabam por
obstruir os canaliculos e canais pelos quais séo
secretadas, impedindo que cheguem ao seu local de
agéo(l). Como existem diversas mutag¢des no gene
da FC, os sinais e sintomas podem ser menos ou
mais embora

intensos, sempre haja o

comprometimento de vias aéreas superiores e
pancreas®.

As manifestacdes que representam maior
morbimortalidade, atualmente, referem-se a
sintomatologia dos pulmfes, onde 0 muco espesso
permanece aderido e torna-se um meio de cultura
para bactérias e microorganismos, causando
pneumonias de repeticéo, bronquiectasia,
pneumotoérax, entre outras complicagdes. Uma outra
grande complicagdo da Fibrose Cistica é o
acometimento do trato digestivo, especialmente a
insuficiéncia pancreatica, que impede a producao e/
ou envio de enzimas digestivas ao trato digestivo,
causando ma digestdo. Esta ocorre, principalmente
pela ndo-absor¢cdo de gorduras, o que causa na
crianga esteatorréia e desnutricdo protéico-caldrica,
afetando, com isso o desenvolvimento pondero-
estatural. Orgdos reprodutores e o figado também
podem ser afetados®.

O diagnostico da Fibrose Cistica pode ser feito
por varios métodos, sendo mais utilizado o Teste do
Suor. Sua confirmagcédo se da por meio de duas
mensuracdes com concentragdes de cloro maiores

@

que 60mEq/I Geralmente, a mae sugere aos

médicos o provavel diagnéstico relatando que, ao
beijar a fronte do bebé, sente o “beijo salgado"(z).
No Brasil, a portaria do Ministério da Saude

GM/MS n° 822, de 6 de junho de 2001, instituiu que a

triagem neonatal, mais conhecida por “Teste do
Pezinho”, antes realizado somente para detectar
doengcas congénitas, como Hipotireoidismo e
Fenilcetondria, também detectaria precocemente
outras doencas, entre estas a Fibrose Cistica®.
Embora essa Portaria esteja em vigor desde sua
publicacdo, muitas instituicdes de salde ainda nao
realizam a triagem neonatal completa por ndo serem
habilitadas pelo Sistema Unico de Saude (SUS). Essa
habilitacdo depende do cumprimento de todas as
etapas do processo, desde a triagem neonatal até o
seguimento dos casos detectados, e de possuir equipe
multidisciplinar completa. Atualmente, apenas alguns
hospitais particulares e publicos, considerados centros
de exceléncia para o diagnéstico e tratamento dessas
doengas, realizam a triagem completa. Uma Portaria
complementar“” a essa, prevé, ainda, tratamento
ambulatorial, hospitalar e medicamentoso gratuitos
para os pacientes com Fibrose Cistica.

O tratamento da FC visa minimizar os sinais
e sintomas da doenca, impedindo a sua progresséo.
Consiste, principalmente, em manter as vias aéreas
limpas e umidificar o muco, a fim de torna-lo mais
fluido e facil de ser expectorado; de fisioterapia
respiratéria e uso de corticoesterdides e de
antibidticos para evitar infecgdes. Também a
suplementacgcdo nutricional com vitaminas, sais,
liguidos, calorias extras e enzimas digestivas, antes
de refei¢cbes e lanches, tem contribuido para a
manutencdo do estado saudavel dos pacientes(l).

No ano de 1938, 70% das criangcas com
diagndstico de FC morriam antes do primeiro ano de
vida, raz&o esta que levou a doenga a ser classificada
como patologia pediatrica potencialmente letal. Nos
ultimos anos, inumeras pesquisas sobre a doenca
permitiram um conhecimento mais amplo e a
utilizacdo de uma terapéutica mais coerente com a
fisiopatologia, o que proporcionou um aumento na
expectativa de vida desses pacientes. A expectativa
média de vida documentada pelo Registro
Epidemiolégico de Fibrose Cistica no ano de 1998 foi
de 32 anos, embora essa varie de acordo com grau
de desenvolvimento socioecondmico e cientifico do
pais, condigbes de tratamento e idade do paciente ao
diagnéstico®.

Atualmente ocorre uma transicéao

epidemiolégica mundial devido aos avangos
tecnoldgicos na area de saude como um todo,
permitindo que as doencas crbnicas, dentre as quais

a FC, sejam mais facilmente controladas. Esse fato,
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particularmente FC, é evidenciado pelo aumento do
numero de adolescentes, adultos jovens, e até mesmo

de adultos casados vivendo com a doenca.
Processo de socializagdo

O desenvolvimento infantil, segundo as
teorias do desenvolvimento de Erikson e Piaget,
depende da interagdo da criangca com o seu ambiente
mediante acOes repetidas e variadas, o que lhe
permite se familiarizar com o meio em que vive e
explora-lo melhor; nesse processo, uma fase
precedente é necessaria para o desenvolvimento de
uma proxima. No caso da crianga com doenca cronica,
a depender da fase da vida em que os sintomas
comecam a aparecer, o impacto no desenvolvimento
cognitivo, emocional e social acontecera de uma
maneira, suprimindo etapas importantes, impedindo,
assim, desenvolvimentos posteriores®.

A socializagdo é definida como “uma ampla
e consistente introducdo de um individuo no mundo
objetivo de uma sociedade ou de um setor dela”. Ela
pode ser classificada em socializagdo primaria e
secundaria. A primaria é aquela que o individuo
experimenta na infancia e pela qual se torna membro
de uma sociedade; quanto a secundéaria, € qualquer
processo subsequente que introduz o individuo ja
socializado em novos setores da sociedade. A familia
é quem faz a primeira inser¢cdo da crianca no mundo
social objetivo, a medida que lhe oferece o
aprendizado de elementos culturais, tais como,
linguagem, habitos, usos, costumes, valores, normas,
e de atitudes e,

padrdes comportamentais

principalmente, promove a formacéo das estruturas
béasicas da personalidade e da identidade ™.
Considerando a socializagdo de criangas e
adolescentes com doencas crbnicas em idade escolar,
esses estdo na intersecdo do sistema de saude e do
sistema de educacado, devido a separacdo de ambos
dentro das instituicdes de ensino da maioria dos paises.
Assim, estes tém necessidades nao integradas,
criando uma deficiéncia em um dos setores,
geralmente o educacional, devido a a urgéncia da
saude. A falta de comunicacdo entre os dois setores
e a falta de conhecimento dos educadores sao os
principais entraves educacionais desses alunos®.
Os problemas vivenciados por essas criangas
na escola estado diretamente relacionados aos efeitos
colaterais do tratamento, sinais e sintomas da doenca,

e a sentimentos, como rejeicdo, estresse e isolamento

por vergonha dos colegas®. Durante os periodos de
crise da doenca e devido as constantes internacdes,
as criangas e os adolescentes com FC faltam a escola
e muitas vezes sdo reprovados em consequéncia das
faltas, o que os desestimula a estudar®.

A medida que a expectativa de vida aumenta
para as criancas e os adolescentes com FC, as
questdes relativas a escolha de uma profissao,
relacionamentos e reproducdo tornam-se mais
intensas e comegam a surgir expectativas relativas
ao futuro que podem gerar anguUstia, depresséo e,
muitas vezes, o abandono do tratamento. E nesse
periodo de transicdo da infancia para a idade adulta
que surgem o0s sentimentos de autocontrole,
imortalidade e a liberdade para fazerem suas proprias
escolhas. O abandono do tratamento acontece, pois
o cuidado com a saude antes atribuido a outra pessoa,
como a mie, passa a ser atribuido a ele préprio®.
Nessa fase, ainda, comegam a surgir novas atribui¢cdes
sociais, como o trabalho ou a continuidade dos
compromissos escolares que, somados aos
compromissos terapéuticos, tornam a agenda cheia
e levam ao esgotamento para a realizagdo do
autocuidado, que pode passar a ser menos frequente
ou relegado a segundo plano®.

Apesar da vida atribulada das criancas e dos
adolescentes com FC e das constantes alteragbes no
seu estado de saude, que, por sua vez, demandam
mudanc¢as na estrutura do cuidado e no seio familiar,
a maioria dos familiares dessas criancas e
adolescentes e eles préprios consideram suas vidas

normais. Esse fen6bmeno ¢é conhecido como
normalizacdo e ocorre em grupos estigmatizados,
como o dos doentes crénicos®.

Nesse sentido, a preocupagcdo com a
qualidade de vida de criancas e adolescentes com
FC, também tem sido foco de interesse dos
pesquisadores da area. Assim, & de 1997 o Cystic
Fibrosis Questionnaire. A validacdo desse instrumento
para o Brasil estd sendo conduzida pela Profa. Dra.
Tatiana Rosov, do Departamento de Pediatria e
Reabilitacdo da Universidade Federal de S&o Paulo-
Escola Paulista de Medicina. Esse questionario tornara
possivel analisar o impacto que o tratamento e a
prépria doenca imprimem a qualidade de vida dos
pacientes brasileiros portadores da doenca®®.

O presente estudo tem por objetivo
investigar como estd ocorrendo o processo de
socializagcdo de criancas e adolescentes com FC, a

partir de suas prdprias vivéncias. Este estudo justifica-
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se pela possibilidade de identificar no cotidiano desses
pacientes aspectos que necessitem de intervencdes
de enfermagem, objetivando melhoria da sua
qualidade vida.

METODOLOGIA

O presente estudo é de natureza descritivo-
exploratéria®® e as respostas as suas questdes foram
buscadas na abordagem qualitativa, devido as
caracteristicas do objeto de estudo e do objetivo
proposto. Consideramos essa abordagem
particularmente valiosa, pois permite descobrir e
entender o significado de eventos, préaticas sociais,
percepcdes e acdes dos individuos®?.

O projeto de pesquisa foi submetido ao
Comité de Etica em Pesquisa da instituicido onde o
estudo foi realizado, tendo obtido sua aprovacéo.
termo de

Constou do protocolo enviado o

consentimento livre e esclarecido, onde, em linguagem

a®®,

simples, a pesquisa era descrit No momento

precedente a entrevista, o termo era lido e discutido
com os pais, criancas e adolescentes. Nessa ocasiéo,
davidas foram sanadas e, ap6s a concordéancia das
criancas e adolescentes em participar, ambos, pais e
participantes assinavam o termo.

A instituicdo onde realizamos o estudo € um
hospital-escola, referéncia para a assisténcia a crianca
e ao adolescente com FC, situado no interior do estado
de S&o Paulo. Participaram deste estudo oito (8)
criancas ou adolescentes com diagnéstico de FC, na
faixa etaria de 7 a 18 anos, de ambos os sexos, que
se encontravam em acompanhamento ambulatorial
e hospitalar no referido hospital. A escolha dessa faixa
etaria deveu-se ao fato de eles se encontrarem na
fase do pensamento légico, portanto, conseguindo
comunicar verbalmente suas idéias, dando significado

®, nimero de

as experiéncias Definimos o
participantes quando os dados nos deram subsidios
para compreensao do fendmeno estudado.
Utilizamos a entrevista aberta como
estratégia para a coleta de dados, pelo fato de essa
técnica permitir acesso a dados descritivos na
linguagem do proprio sujeito e por possibilitar ao
investigador desenvolver, interativamente, uma idéia
sobre a maneira como 0s sujeitos interpretam
aspectos do mundo®?.
A entrevista ocorreu no domicilio dos

participantes (6) e no ambulatério (2) e constou de

duas partes: a primeira, de identificagcdo, nos
forneceu informacdes sobre sexo, idade, grau de
escolaridade, profissdo/ocupacéo, local de trabalho
e procedéncia. A segunda continha duas questfes
norteadoras: 1.Conte-me o que vocé sabe sobre sua
doenga; 2. vocé se acha diferente dos seus amigos/
conhecidos que nao tém Fibrose Cistica? Buscamos
dados complementares no prontuario dos pacientes,
quando investigamos a data do diagndstico e o
esquema terapéutico. Utilizamos, ainda, o diario de
campo onde registramos as impressfes obtidas em
cada entrevista, dando especial atencao a
comunicagdo nado-verbal e a relagcdo familiar.
Iniciamos a interpretacdo dos dados a partir
da transcricdo integral das fitas. Analisamos cada
conjunto de dados (entrevista, apontamentos do diario
de campo e dados do prontuério) parte por parte,
buscando os cddigos, ou seja, frases ou palavras que
dao sentido as informac¢des contidas nos dados
empiricos®® - A seguir, agrupamos os c6digos de
acordo com suas semelhancas, o que resultou nos
temas. Para a identificacdo dos relatos das criancas
e dos adolescentes, obedecemos a ordem em que
aplicamos as entrevistas (E.1 a E.8) e indicamos a
idade a cada situacdo por considera-la um indicador

importante (E.1, 18 anos).

RESULTADOS

A analise dos dados permitiu-nos identificar
4 temas que se refletem direta ou indiretamente no

processo de socializagdo. Sédo eles:
Conhecimento equivocado sobre a doenca

A maioria dos entrevistados n&o soube
explicar exatamente o que é a Fibrose Cistica. Muitos
confundiam informacg¢8es, como nos exemplos: E
genética. Eu sei mais ou menos, ndo sei muito. Sei que é mais ou
menos parecido com a Sindrome de Down. E do mesmo
cromossomo, acho que é, mas ao certo mesmo eu ndo sei. (E.1, 18
anos). Sei que é sem 6rgéo la e que para fazer a digestéo precisa
de remédio... (E.3, 17 anos).

Outros a associavam a sinais e sintomas
prevalentes, bem como a medicagdes especificas: A
doenga que eu tenho...Eu tusso um pouco quando eu estou com
bastante catarro.... (E.4, 10 anos). Fibrose Cistica € uma coisa no
pulmao. Ai toda vez que vai comer tem que tomar a enzima, mas
ai tem que fazer o PULMOZYME® [medicacao inalatéria], sendo

vira pneumonia. (E.6, 10 anos).
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Os dados evidenciaram que palavras de uso
no ambito cientifico, tais como genética, cromossomo,
hereditario, apareceram com certa frequéncia nos
relatos, porém sem o significado real atribuido a elas,
enfatizando a linguagem tecnicista das informacdes
recebidas. Para exemplificar: Eu expliquei que € uma doenca
genética...eles perguntaram o que era e eu falei que era uma
doencga genética! (E.4, 7 anos).

Observa-se que ha uma barreira na
comunicacao entre profissionais e pacientes, criada
pelo uso de uma linguagem técnica e abstrata. Em
muitas situac¢des, os profissionais de salde
superestimam o conhecimento dos pacientes e
familiares, partindo do pressuposto de que estes tém
dominio do seu universo cientifico.

Quanto aos pacientes com FC, por terem
conhecimento insuficiente sobre a doenca, muitos
preferem manté-la em segredo. Ao desconhecé-la
podem nao desenvolver estratégias positivas de
enfrentamento e, entdo, passam a escondé-la como
forma de autoprotecdo. Para exemplificar: Ah, ndo, ndo
gosto de ficar contando para os amigos, assim nao; s6 que assim,
eu s6 conto para os mais chegados, mais perto assim, sabe? (E.3,
17 anos). Ninguém desconfia. E, e nem vai saber, eu nunca vou
contar (E.1. 18 anos).

Muitas vezes, escondem a doenga por nao
conhecerem 0s mecanismos de transmissdo e com
isso buscam evitar que as pessoas os estigmatizem
pela possibilidade de contagio, como nos exemplos:
Entdo, acho que o pessoal em volta tinha que se conscientizar do
que é, né? Acho que é meio parecido com a AIDS, assim, vocé fala

que tem AIDS todo mundo ja...ndo quer sentar. (E.1. 18 anos).
Preocupagcdo com a auto-imagem

E com o ingresso escolar que as criancas e
os adolescentes com FC passam a perceber que séo
diferentes de seus colegas(z). Algumas vezes, essas
diferencas sdo evidenciadas pelos proéprios colegas,
0 que causa, nos primeiros, constrangimento e
vergonha, conforme relatos: Duas meninas ficam tirando
sarro de mim porque eu sou pequena! Falo, e dai? E dai que eu sou
baixinha? (E.4, 7 anos). Dos meus amigos da minha classe eu
sou um pouco menor... (E.5, 10 anos).

Nos que ainda frequentam a escola, as
diferencas vao além das alteracdes fisica; ha, ainda,
as restricdes que a doenca lhes impde e o tratamento
sempre presente, como declarado: Eles ndo tém, mas eu
tenho, eu néo posso correr porque eu vou tossir. E, se eu correr

muito, pular muito, ai eu vou ficar cansada, passando mal (E.6,

10 anos). Eu tusso muito e tomo muito remédio, as outras
[criancas] s6 tomam quando estédo doentes, eu tomo sempre (E.
4, 7 anos).

Observamos, nas situacdes vivenciadas pelas
criangas, o desconforto com a imagem, porém com
algo que ndo pode ser alterado. Ja os adolescentes
participantes do estudo se mostraram mais
preocupados com a imagem corporal com relagdo as
modificag6es e suas possiveis interveng¢des: Eu cheguei
afazer 7 anos de natagdo. Eu escolhi esse esporte pra desenvolver
o pulmao, pra néo ficar com caixa de pombo e corcunda e baixinho
com mais ou menos 1,50 m...[ironizando]. (E.2, 18 anos).

A preocupag¢do com a auto-imagem também
é uma estratégia de combate ao estigma, uma vez
que é uma tentativa de minimizar os sintomas fisicos
da doenga e serem iguais as demais pessoas: Era
magrinho, me incomodava, ndo podia tirar a camisa perto dos
amigos... Dai eu comecei a comprar suplemento em casa de
suplemento... Entdo, eu ndo sei se é verdade, eu vi na Internet
que com o tempo a musculatura da Fibrose Cistica vai atrofiando,
nao sei,ndo sei se isso é verdade ndo. Mas eu também ndo me
agarrei nisso pra fazer [musculacdo] ndo, é mais pra ter, como se
diz, mais fisico mesmo. (E.1, 18 anos).

A alteragédo corporal devido a progressdo da
doenca é uma das poucas complicacbes de que a
crianca e o adolescente podem ter algum controle,
seja fazendo exercicios ou prevenindo as
complicagdes seguindo o tratamento. Esse mecanismo
pode ser classificado como uma estratégia de
enfrentamento direcionada, ou seja, voltada a um

determinado estressor.

Busca pelo autocuidado

Observamos que a maioria dos pacientes
entrevistados realizava o autocuidado na busca da
sua independéncia: E, entdo, de uns dois anos pra tras eu
tomei as rédeas, né? Eu fui dando conta sozinho. Eu que vou ao
HC sozinho, eu que pego as receitas, se estéa faltando receita eu
falo, eu mesmo que resolvo. (E.1, 18 anos). Nao...minha mae
ultimamente e meu pai s6 falam: ‘ tem que fazer isso, tem que
fazer aquilo, fazer aquilo outro’... Eu ndo posso ficar a minha vida
inteira dependendo deles, tenho que aprender a me virar, sair e
dar um jeito na minha vida. (E.2, 18 anos).

As criancas e os adolescentes entrevistados
mencionaram que o0s seus cotidianos eram
atravessados pela doenca, especialmente porque os
cuidados tomavam-lhes muito tempo do dia. O

tratamento para a Fibrose Cistica € constante,
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ocorrendo diariamente e varias vezes ao dia,
consumindo, assim, muito tempo. Isso compromete
a realizacdo de outras atividades, como, por exemplo,
trabalhar ou brincar: Ndo tenho muito tempo pras outras
coisas. Porque até eu comecar a fazer o TOBI® [antibidtico
inalatorio] eu tinha que fazer 4 inalagdes por dia. Ai eu tinha, como
é que é, tinha que fazer primeiro o PULMOZYME ©, da um
intervalo...ento ai, s6 de PULMOZYME® tinha que fazer, escarrar,
tudo isso levava uma hora fazendo. Ai tinha que ter o intervalo de
no minimo 3 horas pra fazer o TOBI®, porque tinha que fazer com
o pulmao limpo. Ai ja sao 3 horas juntado tudo, entdo quer dizer,
se vocé tiver que fazer alguma coisa tipo trabalhar, ndo tem como.
Logo em seguida vocé tinha que fazer tudo de novo. S6 com o
aparelho ligado sdo 40 minutos direto. Ai eu vou acabar s6 de
noite mesmo. (E.1, 18 anos). Depois que eu fago o PULMOZYME®,
eu me sinto leve pra poder brincar! (E.4, 7 anos).

Apesar de considerarem a terapia intensa e
extenuante, as criangas e os adolescentes do estudo
buscaram o autocuidado como estratégia de controle
de suas atividades, uma vez que, com sua realizagdo,
puderam planejar melhor o seu cotidiano,
minimizando o impacto da doenca, especialmente no
ambiente escolar, como relatado a seguir: E, a gente
vai tentando, vendo as possibilidades e os horarios que eu tenho
livre durante o dia que d& pra fazer. Eu ndo vivo em favor da
Fibrose Cistica, ela vive comigo e eu vou levando. Se eu parar
minha vida pra viver ela, eu fico doente inteiro! (E.2, 18 anos). Os
remédios eu mesmo que controlo, porque eu que sei dos meus
horérios, assim ndo me atrapalha. Mas eu ndo tomo o remédio na
escola, ndo como quando eu to la...eu tenho vergonha! (E.3, 17
anos). Ndo tomo medicagéo na escola, ndo tem por que tomar,
porgue as vezes eu tomo um lanche, ai teria que toma com o
pancrease, né? Mas eu ndo tomo ndo, s6 um salgado sé, um suco,

acho que nédo tem muita necessidade de tomar. (E.1, 18 anos).

Esperanca de melhorias no futuro

Por ser uma doenga genética, a Unica cura

viavel para a FC é a terapia génica®

, apesar disso, a
esperan¢a dos entrevistados voltou-se mais as novas
drogas e terapias. A divulgacdo de novos tratamentos
pela midia tem contribuido para a manutencdo dessa
esperanca, exemplos: Porque minha mée falou que na Europa
tdo fazendo um remédio pra curar...vai curar. (E.5, 10 anos). Tem
aquela vacina [contra Pseudomonas] , que ainda ndo chegou aqui
no Brasil. (E.4, 7 anos). E, a tendéncia é estar cada vez melhor, ja
esta melhor! Aqui antigamente no Brasil, mucoviscidético era no
méaximo 30 anos. (E.2, 18 anos). E, tenho esperanca que melhore

por causa do remédio, que esté evoluindo. (E.3, 17 anos).

As criancas e adolescentes do estudo
mencionaram uma outra forma de esperanca para a
melhoria de sua condi¢cdo no futuro, o desejo do
reconhecimento da doencga pela populacdo em geral.
Apresentaram, como sugestfes, o fortalecimento da
Associacdo Brasileira de Apoio & Mucoviscidose
(ABRAM), campanhas de divulgacdo da doenca e
maior envolvimento da midia na difusdo do
conhecimento. A esse respeito, relataram: Acho que se
a doenca fosse bem explicada, ia ter menos preconceito... (E.1, 18
anos). Veja bem, no Brasil s6 da certo aqueles que vao la pra
midia...AIDS ,Diabete, Colesterol,Cancer, todas essas coisas deram
certo, o pessoal assume, porque esta na midia. Fibrose Cistica
ndo estd na midia, também eu acho que nédo vai estar até que
nasca alguma filha de alguém famoso que tem essa doenga...
(E.2, 18 anos). Ah, ninguém sabe mesmo o que é Fibrose Cistica
direito! (E.4, 7 anos). Acho que falta [informacé&o], na minha cidade

s6 eu que tenho. Ninguém entende direito! (E.7, 12 anos).

DISCUSSAO

Com relacdo ao tema conhecimento
equivocado sobre a doenca, a comunicagdo entre
equipe de saude, paciente e familia € fundamental
para a compreensdo do fendmeno observado. O
mundo dos profissionais tem sua fundamentac¢do na
ciéncia e na tecnologia e sua linguagem ég,
basicamente, construida nessa racionalidade. Em
contrapartida, a familia, as criangas e os adolescentes
estdo imersos em mudanc¢as na vida cotidiana
decorrentes da doenca e suas interacfes estédo
alicercadas na vida afetiva. Como a linguagem é uma
das formas simbdlicas de comunicagdo, os simbolos
nem sempre tém o mesmo significado para a familia

e para os profissionais‘m

. Desse modo, como exposto,
palavras cujos significados parecem compreensiveis
aos olhos dos profissionais podem ser vazias, ou terem
sentido obscuro para as criancas, os adolescentes e
seus familiares.

A doenca e o desenvolvimento do individuo
se cruzam varias vezes durante a vida do doente
cronico e o dominio cognitivo, ou seja, como ele
compreende e avalia a doenca e seus estressores,
determinar4d a maneira com que ele lidara quando a
doenca estiver interferindo em sua vida. Quando o
individuo é uma crianga, o significado da doencga
dependera do que lhe foi dito, do que vivenciou e de

(15)

suas capacidades desenvolvimentais Assim, o
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conhecimento que a crianga e o adolescente possuem
sobre a doencga serd determinante para que eles
desenvolvam estratégias de enfrentamento positivas,
as quais minimizardo o0s estressores que,
naturalmente, advirdo na sua vida como doente
crbénico.

O tema preocupacdo com a auto-imagem
reflete processos sociais; um mais antigo,
denominado normalizagdo, e outro, contemporéaneo,
o culto ao corpo. Embora distintos, no caso da crianca
e do adolescente com Fibrose Cistica, ambos sao
utilizados com a mesma finalidade, a busca da
normalidade.

O estigma e a discriminagdo, embora tenham
manifestac¢des individuais, sdo construcdes sociais.
Estigma é definido como “um atributo que é
profundamente depreciativo e que aos olhos da
sociedade serve para desacreditar a pessoa que o
possui”. A pessoa estigmatizada é vista como
possuidora de uma diferenca indesejada, assim, o
estigma surge na sociedade por meio das diferencas,
dos desvios. Ja a discriminacdo € um ato de
etnocentrismo da sociedade, significando n&o gostar

(16)

do diferente*™™. A normaliza¢cdo surge, entdo, como

estratégia de enfrentamento ao estigma, a medida
que , por meio de agdes, a pessoa busca minimizar
as diferencas e tornar a sua existéncia mais proxima
ao normal®.

Muitas das criangas com FC em idade escolar,
antes de frequentarem escola, n&do tinham a dimenséo
exata das suas diferengcas em relagdo as outras
criancas de sua idade. E na escola que elas percebem
que tém estatura menor, que tossem e expectoram
mais e que tomam remédios com frequéncia e em
quantidade maior que a maioria de seus colegas(z).
As criancas em idade escolar tém necessidade de
sentirem-se iguais as demais. Nessa faixa etaria, elas
percebem as diferengas fisicas e distinguem os
desvios de normalidade. Aquelas consideradas
“normais” apontam os defeitos das que séo

causando
A7)

“diferentes” delas, vergonha e

constrangimento nestas' /. Quando os problemas
relacionados a doenca e ao tratamento aparecem na
infancia ou adolescéncia, problemas de ajuste social
sdo esperados. Quando a crianga e o adolescente
com doenca crbnica ndo sabem o significado de sua
doenca e sdo diferentes dos demais, sua aceitagdo
pelos colegas é posta em risco®. Mesmo que a escola

apresente-se como um obstaculo para a crianca e o

adolescente com FC ela pode auxilid-lo, provendo
experiéncias que aumentem sua auto-estima, como
o desenvolvimento de habilidades e a inser¢cdo em
um meio saudavel®.

O processo de normalizacdo permeia todas
as etapas da vida da familia e do paciente com FC,
embora a estratégia usada para manté-lo varie de
acordo com a fase da doenca. Além desse mecanismo
de enfrentamento, a propria trajetéria da doenga, o
cuidado rotineiro e o fato de a doenca ser congénita
fazem com que a familia e o paciente ndo conhecam,
por experiéncias proéprias, outro tipo de vida
considerando, ento, a sua vida como normal®.

O processo de normalizagdo inclui, ainda,
estratégias de enfrentamento denominadas
resolvendo problemas, que empregam ac0es
especificas para solucionar estressores, também
especificos da doenca. A normalizacdo é observada
pela definicdo da crianca e do adolescente como
normal, ndo diferente de seus pares saudaveis,
quando estabelecem rotinas com o tratamento e o
autocuidado. O atributo de normalidade é o indicativo
da formacdo de um esquema cognitivo, pelo qual a
crianca passa a interpretar suas experiéncias
relacionadas a doenca como algo natural e
(15)

familiar

Os estigmas maiores na FC estao
relacionados ao fato de as criancas e adolescentes
serem diferentes fisicamente daqueles da mesma
faixa etaria. O fato de serem mais magros, menores
e, por vezes, terem modificacbes corporais como
baqueteamento dos dedos e térax em barril,
acentuam essa diferenga, e isso os leva a recorrer
cada vez mais aos processos de normalizacdo. O
estigma relacionado ao corpo esta presente também
em outras doengas, e é determinado pela maneira
como a sociedade classifica a normalidade fisica e
valoriza os atributos corporais. Desde os anos 80 do
século passado, o mundo vem observando o
crescimento da valorizagdo dos musculos e da
aparéncia saudavel, incentivado pelo aumento
industrial de produtos que indiqguem beleza e saude,
concomitantemente. Com isso, surge o incentivo ao
culto ao corpo e a aparéncia saudavel, e a exclusédo
daqueles que ndo seguem essas normas. Isso pode
ocorrer com o paciente com Fibrose Cistica, doenca
fisicamente visivel.

Quando buscam o autocuidado, as criangas

e os adolescentes com FC mais uma vez podem estar
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recorrendo a normalizagdo, por meio da estratégia
resolvendo problemas, que ainda promove a busca
por conhecimento e a adesdo ao tratamento. Essa
estratégia tem como fundamento a organizagdo dos
cuidados a fim de que a doenga se torne menos

@9 Em estudo com

impactante sobre seu cotidiano
adultos com FC, muitos relataram n&o gostar de
realizar o autocuidado diariamente ou muitas vezes
ao dia, pois, dessa forma, a doencga torna-se mais
presente nas suas vidas, preenchendo sua agenda
mais do que gostariam, porém o realizam por receio

)

da evolugao da doenga(g. Para os adolescentes, em

especial, o autocuidado é componente crucial da
transicdo do cuidado pediatrico para o adulto,
constituindo-se instrumento fundamental para
desenvolver a auto-estima, principalmente para
aqueles que dependeram do cuidado dos pais por
muito tempo®®.

Ao relatarem suas esperancas de melhorias
no futuro, relacionadas a medidas terapéuticas, as
criancas e adolescentes participantes da pesquisa
mantiveram seus anseios a questdes menos
complexas e nao citaram a cura da doenca, talvez
pelo desconhecimento das implicacdes de uma doenca
genética. Porém, a esperanca maior dos participantes
relacionou-se a divulgacdo da doenga pelos meios
de comunicacgado, da escola e das associagdes. Esse
resultado é de importancia singular para este estudo,
pois enfatiza a necessidade de um apoio social mais
bem estruturado para essa clientela.

Uma das estratégias de enfrentamento mais
citadas pelas criancas e adolescentes com doenca
crbnica é a busca de suporte social junto aos amigos,
a familia e aos profissionais, por considerarem-na
uma das maneiras mais significativas de controlarem
0s estressores ocasionados pela doenca. O apoio
social auxilia em diversas fases da vida do doente
crénico, seja fornecendo-lhe apoio emocional,
solucionando questdes relacionadas a doenca, dando-
lhes assisténcia nos periodos dificeis e distracdo. Na
maioria das vezes, esse apoio é dado pelos pais,
porém quando obtido dos amigos, aumenta em
nuamero e grau a socializagdo, o que é especialmente
importante para escolares e adolescentes. A procura
por apoio social junto aos amigos varia com a idade
e com o contexto da crianca e do adolescente. O
estigma da doenga influencia a escolha do apoio,
fazendo com que eles recorram aqueles que tenham

demonstrado lealdade e sensibilidade, busquem por

aqueles que vivenciam situa¢cbes semelhantes ou
simplesmente escondam a doencga dos amigos(ls). A
busca por pessoas que vivenciam a mesma situacéo,
ou seja, que possuem FC, é um suporte social
baseado na normalizagdo, pois, ao se relacionar com
pessoas que compartilham das mesmas experiéncias,
a crianca e o adolescente se identificam, passam a

ser iguais a seus pares. Esse é um apoio importante,

Q-

pois permite a troca de experiéncias relacionadas

Q-

doencga, as estratégias de enfrentamento e

socializacéo.

CONSIDERACOES FINAIS

Acreditamos que o presente estudo traz
contribuicbes consideraveis para o entendimento de
como a Fibrose Cistica pode interferir no processo de
socializacdo das criancas e adolescentes que a
possuem. As recomendac¢des emergiram das
vivéncias dos participantes, que sugerem: elaboragéo
de cartilhas educativas; palestra em escolas;
propagandas e matérias em televisdo e o
fortalecimento de ligas e associagfes que lutam pela
causa, para que pacientes, familiares e sociedade
conhecam a doenca e passem a lidar com ela e com
aqueles que a possuem de maneira integral e
respeitosa.

Consideramos, ainda, que a relagao desses
pacientes com a escola, com o trabalho, amigos e a
familia é prejudicada nao pela doenga em si, mas
pela falta de estratégias de enfrentamento positivas.
O conhecimento equivocado da Fibrose Cistica
desencadeia estratégias de enfrentamento néo
positivas, que fazem com que haja o afastamento
dos colegas, aumento dos problemas familiares e
dificuldades em frequentar os ambientes de maior
socializagdo, como a escola e o trabalho.

Para que as sugestdes dos participantes da
pesquisa sejam postas em pratica, tanto os
profissionais de saude, como a sociedade civil e o
Estado devem se articular. O Estado deve desenvolver
politicas de salde e educagado, visando a formacgéo
de profissionais capacitados para lidar com essas
demandas; estabelecer maior articulacdo entre os
setores de salde e educacdo para que haja
integralidade da assisténcia a esses cidadaos. Os
profissionais devem fornecer informacdes claras sobre

a doenca, ndo s6 ao paciente, mas também aos
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familiares. E no que diz respeito a sociedade, esta
devera acolher a crianga e o adolescente sem qualquer
estigma, pois, somente assim, a relacdo deles com a
escola, com o trabalho e com os amigos sera
intensificada, e isso lhes garantird melhor qualidade

de vida.
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