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RESUMO

Obijetivo: Compreender a experiéncia de pessoas adultas que convivem com a fibrose cistica. Método: Estudo qualitativo
fundamentado nafenomenologia social de Alfred Schiitz, realizado com 12 adultos entrevistados em 2016. Os depoimentos foram
analisados e organizados em categorias concretas. Resultados: Foram evidenciadas as categorias: “O impacto biopsicossocial
da doenca no cotidiano”, “O preconceito social como gerador de constrangimento”, “Estratégias de enfrentamento” e “Medo,
incertezas e desejo de realizar projetos de vida”. Consideracoes finais: A compreensao da experiéncia vivida por adultos com
fibrose cistica possibilitou desvelar aspectos intersubjetivos vivenciados por esse publico que devem ser considerados pelos
profissionais da saGide no cuidado a esse grupo. Cabe aos profissionais envolvidos na assisténcia a essas pessoas elaborar
estratégias de cuidado que visem a integralidade, ao respeito ao mundo de significacdes de cada um, a sua historia de vida e a
intersubjetividade especialmente construida na relacdo profissional/pessoa com fibrose cistica.

Descritores: Fibrose Cistica; Adulto; Emocoes; Enfermagem; Pesquisa Qualitativa.

ABSTRACT

Obijective: To understand the experience of adults living with cystic fibrosis. Method: A qualitative study based on the social
phenomenology by Alfred Schiitz, carried out with 12 adults interviewed in 2016. The statements were analyzed and organized
into concrete categories. Results: The following categories were evidenced: “The biopsychosocial impact of the disease on daily
life”, “Social prejudice as a generator of embarrassment”, “Coping strategies” and “Fear, uncertainties and the desire to carry out
life projects”. Final considerations: The understanding of the experience lived by adults with cystic fibrosis allowed unveiling
intersubjective aspects experienced by this public that should be considered by health professionals in the care of this group.
It is up to the professionals involved in assisting these people to develop care strategies aimed at completeness, respect for the
world of meanings of each individual, their life history, and intersubjectivity that is specially built in the relationship between
professionals and people with cystic fibrosis.

Descriptors: Cystic Fibrosis; Adult; Emotions; Nursing; Qualitative Research.

RESUMEN
Objetivo: Comprender la experiencia de personas adultas que conviven con la fibrosis quistica. Método: Estudio cualitativo
fundamentado en la fenomenologia social de Alfred Schiitz, realizado con 12 adultos entrevistados en 2016. Los testimonios
fueron analizados y organizados en categorias concretas. Resultados: Fueron evidenciadas las categorias: “Impacto biopsicosocial
de la enfermedad en el dia a dia”, “Preconcepto social como generador de bochorno”, “Estrategias de enfrentamiento” y
“Miedo, incertidumbres y deseos de realizar proyectos de vida”. Consideraciones finales: La comprension de la experiencia
atravesada por adultos con fibrosis quistica permitio develar aspectos intersubjetivos experimentados por ese grupo, que deben
considerar los profesionales de salud para su cuidado. Corresponde a los profesionales involucrados en la atencion de estas
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personas elaborar estrategias de atencion que apunten a la integralidad, el respeto al mundo de significaciones de cada uno, su
historia de vida y la intersubjetividad especialmente construida en la relacién profesional/persona con fibrosos quistica.
Descriptores: Fibrosis Quistica; Adulto; Emociones; Enfermeria; Investigacién Cualitativa.
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INTRODUCAO

A fibrose cistica (FC) é uma doenca cronica, genética, multis-
sistémica, mais prevalente em populagées de origem europeia.
Nos Estados Unidos da América (EUA), hd mais de 30.000
criangas e adultos com FC. No Brasil, o nimero de adultos
com FC é representado por um quantitativo de 551 (22,3 %)
adultos maiores de 18 anos de idade™.

Entre as manifestacoes clinicas da FC, estao as gastrointestinais
que se apresentam com fezes gordurosas e palidas, diarreia,
desnutricdo, ileo meconial, insuficiéncia pancreética, constipagao
e refluxo gastresofagico. O acometimento do trato respiratorio
é responsavel pela maior morbimortalidade das pessoas que
apresentam este agravo. Este resulta em tosse produtiva, além
de inGmeras infecgoes de vias aéreas. Sao frequentemente
presentes as pneumonias®.

Com o avanco nas pesquisas cientificas, o diagndstico e
o tratamento tém sido instituidos de modo mais precoce, re-
sultando na progressao significativa da sobrevida das pessoas
que convivem com FC. Este agravo deixou de ser considerado
potencialmente fatal na infancia e atualmente estima-se que a
expectativa de vida perpasse os 40 anos de idade®.

A longevidade trouxe novas responsabilidades as pessoas que
vivem com FC. Estas sdo relacionadas a vida profissional, ao rela-
cionamento matrimonial, aos filhos e a responsabilidade sobre o
proprio cuidado. Ademais, na populagao adulta, as manifestagdes
clinicas, principalmente as respiratorias, muitas vezes, tornam-
-se mais severas, a funcado pulmonar reduz e com isso ha um
aumento no nimero de hospitalizagdes. Podem surgir também
as comorbidades, como Diabetes Mellitus, doenca hepatica,
depressao e osteoporose que sao menos comuns na infancia®.

A FC demanda uma rotina intensa de cuidados diérios que,
somados aos seus sinais e sintomas, afetam diretamente o
cotidiano das pessoas acometidas, especialmente no ambito
da qualidade de vida®, tornando-se uma condigao crénica
complexa que gera impactos biolégicos, psicoldgicos e sociais,
apesar dos avangos conquistados®©.

Estudos que abordam a qualidade de vida relacionada a satide
(QVRS) de pessoas adultas que convivem com FC, no Reino Unido
e na Hungria, ttm demonstrado que o tempo necessario para a
realizagao do tratamento diario é um dos fatores que fazem com
que essas pessoas percebam uma piora em sua QVRS79,

Portanto, tal qual o estudo supracitado, considera-se relevante
dar voz aos adultos que convivem com FC e produzir evidéncias
visando ao cuidado qualificado, individual, centrado nas neces-
sidades reais desta clientela. As seguintes questdes nortearam
o estudo: como as pessoas adultas convivem com a FC? Con-
siderando ser esta uma doenca crénica, quais sdo os planos de
vida dessas pessoas? Objetivou-se compreender a experiéncia
de pessoas adultas que convivem com a fibrose cistica.

A presente investigacdo pode fornecer subsidios para que os
profissionais de satde, sobretudo enfermeiros, dos diferentes
pontos da rede de atengao a satide possam assistir e coordenar
o cuidado centrado nas singularidades das pessoas adultas que
convivem com FC.

OBJETIVO

Compreender a experiéncia de pessoas adultas que convivem
com a fibrose cistica.

METODO

Aspectos éticos

Por se tratar de pesquisa envolvendo seres humanos, este
estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola
de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo.

Referencial te6rico-metodologico

Este referencial permite a compreensiao dos fendémenos
sociais a partir das relagdes intersubjetivas dos seres humanos
no mundo cotidiano. Para fundamentar o estudo, utilizaram-se
0s seguintes pressupostos tedricos: mundo social, intersubjeti-
vidade, situacao biogréfica, acervo de conhecimentos e acdo
social (motivos porque e motivos para).

No mundo social, que precede a existéncia humana, os adultos
que convivem com FC compartilham experiéncias comuns, divi-
dem sentimentos e vivéncias, compreensoes e interpretagbes em
um contexto intersubjetivo. O modo como esses adultos se colocam
nesse mundo (situacao biografica) esta relacionado ao acervo de
conhecimentos que inclui as relacdes sociais estabelecidas no
cotidiano, a partir do convivio com a doenga. No mundo social,
a acao de adultos que convivem com a FC é dotada de sentido
e ¢ fundamentada no contexto de experiéncias que envolve as
relagoes com familiares, amigos e profissionais que auxiliam no
tratamento (motivos porque). Nesse contexto, essas pessoas, por
serem atores reflexivos e produtores de sentido, sdo capazes de
projetar mudangas no seu mundo-vida, na tentativa de superar
as restricoes impostas pela doenga (motivo para).

Tipo de estudo
Trata-se de um estudo qualitativo com abordagem da Feno-
menologia Social de Alfred Schiitz®.

Cenario do estudo

O ponto de partida para selecionar os participantes foi a
Associacao de Assisténcia a Fibrose Cistica no Estado de Sao
Paulo (APAM). Esta foi fundada em 1979 e é uma organizacao
social, sem fins lucrativos, que tem como objetivo oferecer
apoio as pessoas que convivem com a FC e as suas familias.
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Conta com aproximadamente 637 usudrios cadastrados, entre
adultos e criancas.

Coleta de dados

A aproximagao com os participantes deu-se na APAM. Por
meio da participacao em reunides ordindrias, foi possivel
aproximar-se de uma associada que convivia com FC e con-
templava os critérios de inclusao do estudo: ter fibrose cistica,
possuir idade entre 18 e 59 anos, independentemente do sexo,
e residir na cidade de Sao Paulo.

Foi realizado contato inicial com a referida associada, para
esclarecer o propésito da presente pesquisa, elucidando-se
0s aspectos éticos envolvidos, e convida-la para participar da
pesquisa. Apés a obtencao do aceite e da entrevista fenome-
nologica, a participante indicou dois novos participantes que,
por conseguinte, indicaram outros participantes que atendiam
aos critérios de inclusao do estudo e assim sucessivamente até
se compor a amostra do estudo. Essa técnica de amostragem é
denominada bola de neve (snowball sampling)"°.

Os adultos com FC foram contatados, via telefone, momentos
apos a indicacao anterior. Nesse contato, foram explicitadas
informacodes sobre a pesquisa, seus objetivos e formalizado
o convite para a participagcao no estudo. As entrevistas foram
agendadas de acordo com a disponibilidade de data e horario
de cada um dos participantes. A pesquisadora tentou criar
um ambiente confortavel, a fim de permitir que a cessdao do
depoimento ocorresse de maneira natural. O uso da entrevista
fenomenoldgica'" aliado a esses cuidados favoreceu uma maior
aproximacao com cada um dos adultos.

Todos os participantes foram abordados individualmente. O
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi lido e
assinado por todos antes do inicio da coleta dos dados. Parti-
ciparam deste estudo doze adultos, entre homens e mulheres.
Em média, as entrevistas tiveram duracao de uma hora, foram
audio-gravadas e obtidas entre fevereiro e maio de 2016. As
seguintes questoes nortearam a entrevista: Como é, para voce,
conviver com a fibrose cistica? Considerando que vocé tem
essa doenca crbnica, quais sao seus planos de vida? No roteiro
da entrevista, foram incluidas questdes sociodemogréficas e
clinicas que favoreceram a caracterizacdo dos participantes,
retratando sua situacao biogréafica.

O numero de entrevistas nao foi estabelecido a priori. A
obtencdo dos depoimentos foi realizada até que o contetdo
fosse suficiente para permitir o aprofundamento, a abrangéncia
e diversidade do processo de compreensao do objeto estudado,
em conformidade com o preconizado para a pesquisa quali-
tativa"?. Realizaram-se 12 entrevistas, sendo que todas foram
consideradas para andlise. A fim de garantir o anonimato, as falas
foram identificadas pela letra A da palavra Adulto e a numeracao
arabica correspondente a ordem das entrevistas: de AT a A12.

Organizagao e analise dos dados

A organizagao e analise dos depoimentos foram realizadas
seguindo-se passos sugeridos por pesquisadores da fenomenologia
social. Apds obtencao de cada entrevista, ela foi transcrita na
integra. Na sequéncia, foram realizadas as primeiras leituras,
buscando-se a compreensao das entrevistas como um todo,
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no intuito de apreender o sentido global da experiéncia vivida
pelos participantes. Em um segundo momento, novas leituras
foram realizadas, sendo destacados trechos dos depoimentos
que evidenciaram os aspectos significativos da experiéncia de
conviver com a fibrose cistica na vida adulta. Os trechos que
apresentaram convergéncia de sentidos foram agrupados para
compor as categorias concretas. Essas categorias evidenciaram
0s “motivos porque” e “motivos para” que revelam as caracte-
risticas tipicas das “pessoas adultas que convivem com a FC”,
sinalizando que as inquietacoes foram respondidas e o objetivo
proposto alcancado. Os resultados do estudo foram discutidos
a luz das evidéncias cientificas sobre a temética, tendo como
fio condutor a fenomenologia social de Alfred Schiitz.

RESULTADOS

Participaram deste estudo seis homens e seis mulheres, com média
de idade de 26 anos, todos com ensino fundamental completo, e
alguns com graduacao e pds-graduagdo. A maioria ndo trabalhava
e vivia com seus pais. Todos eram solteiros, ndo possuiam filhos,
conviviam com a doenca ha um tempo médio de 20 anos. A maioria
dos pacientes fazia uso de mais de seis medicagoes didrias.

Apds andlise dos depoimentos, emergiram as categorias que
revelam o contexto de significados atribuidos pelos adultos com FC
na convivéncia diaria com a doenca (motivos porque): “O impacto
biopsicossocial da doenga no cotidiano”, “O preconceito social
como gerador de constrangimento”, “Estratégias de enfrentamen-
to”. A categoria “Medo, incertezas e desejo de realizar projetos
de vida” representa as expectativas dessas pessoas (motivos para).

Categoria 1: O impacto biopsicossocial da doenca no

cotidiano

Os participantes relataram dificuldades de conviver com
a FC na vida adulta. Referiram cansaco, impossibilidade de
realizar as atividades de vida diarias, necessidade de uso de
multiplos medicamentos e a grande demanda de tempo para
realizacao do tratamento. Essa rotina impossibilita-os de con-
seguir trabalhar, concluir os estudos, fazer suas atividades de
lazer e muitas vezes os isolam socialmente:

Euma canseira, uma tosse muito forte. Sao muitas inalagées
e tapotagem. [...] eu me cansava mais, ndo tinha 4nimo para
sair. Meus amigos me chamavam para sair e eu nunca ia, e
fui evitando vé-los. Poder trabalhar em casa diminui minhas
preocupagées, com isso ndo preciso faltar ao trabalho por
conta das consultas e das internagées [...]. (A1)

Sempre internei muito na vida, todo ano internava, quatro
a cinco vezes ao ano [...] ndo consegui fazer faculdade e
continuei nessa rotina de internar muito, e isso me atrapa-
lha demais. Também nao consigo trabalhar, e isso é muito
dificil para mim. [...] e todas as vezes que eu precisei largar
o emprego foi porque meu pulmao j& pedia socorro, e isso
me deixa triste. Hoje estou com uma fungdo pulmonar de
29%, eu ando muito cansada. Me canso para andar, para
tomar um banho e para lavar louca. (A5)

[...] eu me canso muito para subir escadas. [...]. SG0 muitos
remédios e fisioterapias. Eu nunca trabalhei. Eu sempre fiquei
muito internada, entdo era impossivel trabalhar. (A11)
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me faltava ar, eu vivia em torno de inalagao, infecgao e inter-
nacdo [...] depois que eu comecei a usar oxigénio, ficou muito
pior. Fiquei presa em casa, eu tinha até preguica de pensar
em sair, porque o oxigénio era pesado, dificil de carregar
[...] a rotina ndo € facil, porque sdo oito inalagcées por dia, e
ainda as fisioterapias e as medicagées. (A12)

Categoria 2: O preconceito social como gerador de

constrangimento

Os adultos que conviviam com FC referiram que a tosse,
frequentemente presente, fazia com que o pablico em geral, que
desconhece a doencga, demonstrasse preocupacgao e associasse
a fibrose cistica as doengas contagiosas e graves, o que gerava
vergonha e constrangimento a eles:

As vezes eu fico muito constrangido porque eu ia aos lugares
e comegava a tossir, tossir, tossir, e as pessoas ficavam me
olhando meio com nojo. [...] quando uso mdscara, eu percebo
o olhar das pessoas, principalmente quando as pessoas chegam
perto de mim e me perguntam por que eu uso mdscara. (A1)

As pessoas ndo conhecem a doenca e dai eles falam. Ah isso
al passa para mim? Isso é AIDS? F tuberculose? Um dia, na
sala de aula, um professor me vendo tossir demais, disse que
eu ndo podia ficar na sala porque era tuberculose, e foi na
frente de todo mundo. Eu fiquei muito constrangido. (A2)

Segundo os participantes, as pessoas (namorados, familia de
namorados) eram preconceituosas com relacao a fibrose cistica,
o que os impediam, por exemplo, de contar sobre a doenca e
permanecer em um relacionamento amoroso:

S6 namorei uma Unica menina, durante muito tempo, mas
terminamos porque o pai dela descobriu que eu tinha FC
e ndo queria que a filha dele namorasse um doente. (A2)

E chato com o namorado, por exemplo, as vezes eles ficam
perguntando o que é. As vezes eu ndo sentia a vontade para
falar ou contar sobre a doenca, porque tinha medo de como
eles iriam reagir. (A4)

Categoria 3: Estratégias de enfrentamento

Para alguns adultos que conviviam com FC, a doenga nao
representava o centro de suas vidas. Eles alegaram que tenta-
vam nao viver em funcao da doenca e do tratamento. Eles se
mostraram positivos, otimistas, resilientes e estavam sempre
em busca de estratégias para superar as limitacoes impostas
pela doenca:

[...] ndo é porque eu tenho a FC que eu desanimo, eu aprendi
a viver com ela. A gente nao pode desistir. Ndo é porque vocé
estd doente que vocé vai parar sua vida e vai ficar pensando
que vai morrer. [...] se a FC me impede de ir numa balada, tudo
bem, mas isso ndo me impede de encontrar meus amigos, de
marcar um churrasco e encontré-los [...] outra coisa, eu ndo
posso trabalhar em determinado emprego, mas o que tem?
Nao existe somente aquele emprego, entdo procuro pensar
sempre assim, existe vida além da doenca [...]. A gente tem
que encarar tudo com otimismo, o pessimismo nao ajuda
em nada. (A1)
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Sou de bem com vida, néo fico esperando que tenham pena
de mim ndo, sou positivo [...] apesar de a doenca dificultar
minha vida eu nunca vou deixar a doengca me impedir de
viver. Eu vivo saindo com meus amigos, vou muito para praia,
botecos, boliche, eu sou o gestor da minha vida. Eu convivo
com a fibrose cistica, ela faz parte da minha vida. (A2)

Eu tenho esperancas, acredito que vai dar tudo certo, sou
muito positiva. (A5)

E uma coisa que eu nunca fiz foi deixar que a doenca tomasse
conta da minha vida, eu queria fazer tudo que todo mundo
fazia. Sair igual a todo mundo saia, e eu nunca pensei que
eu sou doente e ndo posso. Mesmo queimando de febre eu
estava la no meio das pessoas, sempre fui assim. Nunca deixei
a doenca ser o foco da minha vida, sempre pensei o contrério
sou eu que a domino, ndo ela que domina a minha vida. (A8)

De acordo com os participantes, ter o apoio da familia, dos
amigos, do namorado e da equipe profissional representou um
suporte para o enfrentamento das dificuldades vivenciadas:

Minha familia me ajuda muito. Eles me dao 4nimo, ndo me
deixam desistir nos momentos dificeis. Meus amigos e minha
familia sdo minha base, eles me dao muita forca. Sempre tem
alguém que vem conversar comigo, me distrai e isso é muito
importante para mim [...] os médicos, os enfermeiros, eles
também sdo muito bonzinhos viram nossa familia, pois ndo
somos pacientes que vai uma Unica vez no hospital, estamos
sempre |4 e criamos um vinculo, e isso te deixa préximo, e
isso ajuda muito a superar a doenca. (A1)

Os meus amigos que me animam e me ajudam muito. (A2)

[...] meus amigos também tém FC, com eles eu posso falar
qualquer coisa. [...] podemos compartilhar tudo. Sei que nao
estou sozinha. Tem gente que te entende 100%. Mesmo que o
contato seja s6 por mensagem [...] vocé tem um companheiro
que entende tudo que vocé passa. Meus pais também me
entendem muito bem e me ajudam muito. [...] (A3)

Categoria 4: Medo, incertezas e desejo de realizar projetos

de vida

O medo da morte foi algo presente na vida dos participantes.
A piora no quadro de sintomas os deixava temerosos. Os de-
poimentos mostraram que conviver com as perdas dos amigos
que possuiam esta doenca os fazia refletir sobre a sua propria
morte, o que causava medo e desespero:

E ruim quando vejo meus amigos que tém fibrose cistica
morrendo. Eles morrem cedo demais. Tenho medo por mim,
de ficar muito mal e chegar a minha vez. Vé eles indo em-
bora é horrivel. Perdi minha melhor amiga que tinha fibrose.
Ela faleceu e eu tive depressao, achava que eu também iria
embora, porque ela foi embora muito répido. (A3)

Quando eu estou doente, ou quando leio sobre a doenca,
ou vejo outros pacientes que estdo mal, bate muito medo.
[...] porque sempre me falaram que pacientes com FC ndo
viviam muito, entdo eu nunca gostei de fazer aniversdrio,
odeio ficar velha [...] eu penso: nossa! Eu ja tenho 30 anos,
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serd que vou morrer? Ainda mais porque eu vejo e leio muita
coisa, bate um medo. Serd que vou viver muito ainda? Isso
as vezes me deixa mal. (A4)

Os participantes conviviam com a ideia da necessidade de
realizar o transplante desde a infancia ou adolescéncia, perce-
biam sua funcao pulmonar reduzindo a cada dia e a realidade
do transplante se tornando cada vez mais préxima. O medo da
realizacdo da cirurgia também foi algo presente na vida destes
adultos, embora, na maioria das vezes, o transplante represen-
tasse a chance para sobreviver ou ainda uma oportunidade de
melhorar a qualidade de vida:

Aos 19 anos, comecaram a falar do transplante, mas era muito
distante de mim, falavam sobre transplante de pulmao e eu
nao achava que isso aconteceria comigo, mas aos 20 anos
ja comecaram a falar sério, porque eu ja estava com muita
falta de ar. Eu tive muito medo porque eu nao sabia o que
seria de mim depois do transplante. (A1)

Eu percebi a minha prova de fungdo todo ano caindo muito
e eu sempre ouvi falar que, quando chegava nos 29%, ia
para fila de transplante. Ai quando chegou em 32%, eu
mesma perguntei ao médico e disse que sabia que a fila de
transplante demorava e porque eu ainda ndo estava nessa
fila, e disse a ele que percebia que a cada ano que passava
eu estava mais cansada. Dai ela me colocou na fila. (A5)

Quando me colocaram na fila do transplante foi um alivio,
porque eu pensei que eu teria chance de viver, porque eu
ndo me imaginava mais daqui 10 anos viva, porque eu estava
muito mal. Eu jd estava com uma fungdo ruim, e os médicos
acharam melhor me indicar para fila do transplante antes que
eu ficasse pior e nao conseguisse nem esperar o periodo da
fila. Eu tive muito medo, mas eu sabia que ia passar. (A10)

A espera pelo transplante representava uma angustia. Havia
momentos em que estavam bem e outros em que estavam em
crise. Neles, o temor de ndo dar tempo de realizar o transplante
surgia como algo que os assustava:

Eu ndo gostava de ficar olhando a minha posicdo na fila de
espera do transplante, meus pais queriam que eu ficasse
olhando, mas eu ndo queria. (A9)

E horrivel ficar esperando, me chamaram duas vezes para
o transplante. As duas vezes nao deram certo. Ficava muito
ansiosa. Queria muito fazer o transplante, mas, ao mesmo
tempo, me dava muito medo, porque sabia que podia ndo
dar certo. (A10)

A espera pelo transplante é complicada [...] penso: “meu Deus
serd que eu vou aguentar até chegar a hora do transplante?”
Eu néo fico olhando muito a fila, acho que fico mais ansiosa,
fico muito triste quando olho e passa um tempo e estd na
mesma posicao, fico achando que nao vai dd tempo, ai bate
um desespero. (A12)

Apesar da angstia vivenciada na convivéncia com a do-
encga, por estar na fila de espera pelo transplante de pulmao,
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diante da incerteza da realizacao e do sucesso da cirurgia, os
participantes tinham a expectativa de que, apos o transplante
de pulmao, eles teriam autonomia, independéncia, poderiam
casar, construir uma familia, ter filhos, prosseguir os estudos,
encontrar um bom emprego e realizar as atividades que lhes
dessem prazer:

Pensar que depois do transplante eu poderei casar, ter filhos,
isso me motiva muito. O que eu mais quero é ter minha au-
tonomia, minha independéncia. Penso em fazer faculdade.
Eu quero fazer esse transplante logo, porque é dificil vocé
viver cansada. Eu quero ter o prazer de andar sem me cansar,
de poder correr, poder tomar banho sem me cansar. (A5)

Tenho sonho de casar, ter filhos, quero ter minha empresa,
quero trabalhar. (A6)

Eu quero fazer mestrado, doutorado e virar docente. Esses
sonhos me impulsionam. Para minha vida pessoal, eu gostaria
de ter uma casa e uma familia. (A7)

DISCUSSAO

A experiéncia de conviver com a FC na vida adulta inclui o
impacto biopsicossocial da doenga no cotidiano desse grupo e
o preconceito que leva ao constrangimento. Diante das limita-
¢oes impostas pela doenca, as pessoas utilizam estratégias que
auxiliam no enfrentamento das dificuldades vivenciadas. Ao
refletir sobre o futuro, elas referem sentimentos, como medo,
incertezas e desejo de realizar projetos de vida.

O cotidiano das pessoas com FC se da no contexto cultural
e intersubjetivo’?, portanto elas interpretam suas experiéncias
a partir de perspectivas individuais que configuram um sentido
social, dado o convivio social.

Os participantes relataram que, por vezes, deixavam de
realizar atividades de vida didria devido ao cansaco e a falta
de energia. A fadiga, para alguns, representa a incapacidade
de realizar as atividades e, para outros, uma combinacdo de
reducao de atividades, falta de energia, cansaco, fraqueza e
mau humor. Este € um sintoma que acompanha os pacientes
com FC ao longo de suas vidas.

Um estudo europeu que envolveu 61 pessoas com FC
na Alemanha, Inglaterra e Franca identificou que 41% dos
entrevistados referiram sentir fadiga, o que trazia um signifi-
cativo impacto para sua rotina de vida'™. Apesar dos avangos
terapéuticos, a FC permanece como uma doenca que limita a
vida daqueles que a possuem e requer um regime terapéutico
complexo e intenso®.

Os participantes também mencionaram a dificuldade de
sair de casa e estar com os amigos. Isso porque, quase sempre,
eles possuiam pouca energia e disposicao para as atividades de
lazer, além da necessidade de transportar o cilindro de oxigénio
para todos os locais por onde precisassem ir. A restricao social
de pessoas com FC também foi abordada em estudo realizado
com 98 jovens alemaes, ingleses e franceses. Evidenciou-se
que 31% dos entrevistados evitavam sair de casa e percebiam
suas relagdes com os amigos serem prejudicadas pela presenca
da doenga".
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O impacto na vida profissional também foi apontado pelos
participantes do presente estudo que referiam os sintomas e o
tratamento da FC como um fator dificultador para a conclusao
dos estudos, insercao e permanéncia no mercado de trabalho.
Esse resultado também foi evidenciado em uma revisao critica da
literatura que mostrou que a FC afasta as pessoas da dedicagao aos
estudos, o que pode comprometer o alcance do pleno potencial
académico, ocasionando prejuizos a futura carreira profissional”.

No Reino Unido, uma investigacdo com 45 jovens adultos
acometidos pela FC apontou que 52% deles consideraram
que os sintomas, o tratamento e as internacoes frequentes
ocasionavam um impacto negativo sobre os estudos e sobre
o trabalho®. No Brasil, segundo a pesquisa realizada pelo
Grupo Brasileiro de Estudos sobre a Fibrose Cistica em 2014,
de 456 adultos, apenas 79 homens e 72 mulheres possuiam
um emprego formal®.

Além da dificuldade de frequentar a escola, de sair de casa,
de inserir-se e permanecer no mercado de trabalho, os adultos
revelaram sentir-se constrangidos em locais publicos, pois a
tosse intensa atrai os olhares das pessoas. Esse comportamento
fazia-os acreditar que, devido ao fato de as pessoas desconhe-
cerem a FC, demonstravam pena, medo, pois associavam a FC
a doengas contagiosas.

A literatura demonstra que a FC traz consigo um estigma social,
considerando a fragilidade imposta pela rotina de tratamentos
e as limitagoes biopsicossociais no cotidiano?.

O preconceito das pessoas e o medo de falar sobre a do-
enca afastam os participantes de relacionamentos amorosos.
Pesquisa realizada nos EUA com adolescentes e adultos jovens
diagnosticados com FC apontou que o sentimento de ser estig-
matizado esta relacionado com maiores indices de isolamento
social, dificuldades financeiras, ansiedade e depressdo®”. A
presenca do sentimento de vergonha faz com que eles evitem
compartilhar com outras pessoas o fato de terem a doenca®".
Compartilhar ou ndo a doenga com a rede social torna-se uma
decisao que frequentemente vem acompanhada de ansiedade,
estresse e avaliacdo sobre os potenciais maleficios dessa noticia
na relacao interpessoal®”,

A relevancia do contexto social em que o ser humano esta
inserido é vislumbrado pela Fenomenologia Social de Alfred
Schiitz como um espaco produtor de significados. Na realidade
social, interpretamos o mundo a nossa volta, significando e
ressignificando nossas experiéncias a partir do modo como nos
situamos nesse mundo e do acervo de conhecimentos de que
dispomos®?. Nesse sentido, o estigma vivido por esses adultos
se apoiou nas diferencas entre o que é considerado normal e
0 que é desviante ou patolégico.

Algumas estratégias sdo utilizadas pelos adultos para conviver
com a FC. Eles referiram ser positivos, otimistas e resilientes. A
percepcao otimista também foi relatada em estudo realizado no
norte dos EUA. Seus resultados demonstraram que o otimismo
aparece como um fator protetor para o funcionamento emo-
cional, favorecendo a manutencao das perspectivas positivas
em relagdo ao tratamento®", assim como aceitar a doenca de
maneira otimista pode ajudar a lidar com os desafios da FC na
vida adulta"®. Além disso, acreditar na prépria competéncia e
autoeficacia para superar as adversidades e serem persistentes
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também sdo fatores determinantes para o fortalecimento da
resiliéncia de adultos que convivem com FC®??,

Outra forma de enfrentamento relatada pelos participantes foi
0 apoio dos amigos e familiares. O apoio familiar configurou-se
como importante ferramenta de adaptacao psicolégica aos even-
tos estressores decorrentes da terapéutica. Nos depoimentos de
alguns participantes, constatou-se que a familia gerou o suporte
psicoemocional necessario para superar os momentos de tensao
e desanimo que surgiram durante a trajetéria de tratamento.

O apoio dos familiares e amigos foi também mencionado
em estudos realizados na Austria e nos EUA, eles evidencia-
ram a busca do apoio da rede social como uma das principais
estratégias utilizadas para o enfrentamento por pessoas com
FC®, Além de favorecer o aumento da autoconfiancga, reducao
do medo, estimular o otimismo e desenvoltura durante o trata-
mento®, possuir amigos e familiares para compartilhar anseios
e medos influenciava baixos niveis de ansiedade e depressao,
maior adesdo ao tratamento e uma melhor qualidade de vida®?.

Os participantes do presente estudo relataram estabelecer vinculo
com médicos e enfermeiros devido as frequentes visitas ao hospital.
A relevancia do apoio de profissionais da satide na promocao de
espacos que favorecam a discussdo dos anseios de pessoas que
convivem com FC foi apontada na literatura internacional@*24,

Revisdo sistemdtica da literatura apontou correlacao signi-
ficativa entre o apoio profissional e a adesao ao tratamento
prescrito. As falhas de assisténcia estavam relacionadas a
comunicacao deficiente, impessoalidade no tratamento dos
assistidos, informacdes pouco esclarecedoras e insuficientes®?,
Pesquisa realizada com criancas e adultos que convivem com
FC e seus familiares, em vérios centros de tratamento nos EUA,
apontou que tanto os assistidos quanto seus familiares afirma-
ram, como pontos positivos do trabalho dos profissionais que
os atenderam, o respeito, explicacées compreensiveis acerca da
doenca, questdes respondidas com atencado e tempo suficiente
na presenca do profissional®¥.

No presente estudo, 0 medo e a incerteza quanto ao seu
estado clinico no futuro e a perda de seus amigos em decorrén-
cia da doenca fazem os adultos que convivem com FC refletir
sobre a prépria finitude e sobre como conviver com a angustia
de morte eminente.

Apesar do aumento na expectativa de vida de pessoas com
FC, a piora gradativa do quadro clinico sinalizada pela neces-
sidade cada vez maior de internacdes, reducdo da resposta aos
antibidticos, aumento da perda da funcao pulmonar, piora no
estado nutricional, necessidade do uso terapéutico de oxigénio
e discussao sobre o transplante pulmonar provoca sentimentos
como angustia e medo da morte®.

O transplante pulmonar é uma realidade discutida desde a infan-
cia e adolescéncia pela pessoa que convive com FC. No entanto,
com a possibilidade de se efetivar esse recurso terapéutico, eles
manifestam o sentimento de medo relacionado ao procedimento
cirargico. Em contraposicdo, relatam o alivio de finalmente entrarem
para a fila de espera para o transplante e terem a possibilidade de
manterem-se vivos e sem as limitagdes impostas pela FC.

Esta ambivaléncia de sentimentos também foi evidenciada em
pesquisa semelhante realizada em Lausanne, na Suica. Embora a
decisdo pelo transplante nao fosse questionada, e eles acreditassem

Rev Bras Enferm [Internet]. 2018;71(6):3064-72. 3069



no sucesso, muitos temiam o desfecho desfavoravel, pois acre-
ditavam que o transplante é uma cirurgia muito arriscada®®.

Apesar dos desafios vivenciados na convivénciacoma FCe
na espera pelo transplante pulmonar, os participantes elabora-
ram planos para o futuro que os motivaram a continuar a vida.
Acreditavam que, apés a cirurgia de transplante pulmonar, eles
teriam autonomia, independéncia, poderiam casar, ter filhos,
constituir familia, continuar os estudos e encontrar um bom
emprego.

Em estudo realizado em Newcastle, no Reino Unido"®, a
busca pela autonomia, independéncia e a esperanga de uma
vida livre das dificuldades da FC eram os principais planos para
o futuro de jovens adultos com FC. Isso também foi observado
em um estudo realizado na Austrdlia. As pessoas com FC es-
peravam ter um futuro livre das rotinas rigidas do tratamento
e referiram que um dia poderiam viajar, trabalhar e estudar,
deixando no passado as internacoes hospitalares®?®.

Constituir familia e tornarem-se pais tem sido cada vez mais
apontado como perspectivas futuras de adultos que convivem
com FC. De acordo com pesquisa realizada em Gante, na
Bélgica, o desejo de ter filhos estava presente nessa populagao.
Dos 46 participantes, 43 % disseram que gostariam de ter filhos
biologicos e apenas 11,1% indicaram a ado¢ao como opcao®”.

O tipico da acao estudada evidenciou foi que as implica-
coes negativas decorrentes da FC no cotidiano dos adultos que
convivem com a doenca os impulsionam a buscar estratégias
de enfrentamento e, mesmo diante do medo e das incertezas
do diagnéstico e da possibilidade do transplante pulmonar,
buscam concretizar seus projetos de vida.

Limitacoes do estudo

Como limitacoes do estudo, ressalta-se o fato de ter sido
realizado com um grupo especifico de adultos com FC que vive
em um mesmo espaco, tempo e com caracteristicas culturais
semelhantes, o que impede a generalizacdo dos resultados.

Contribuicoes para a area de enfermagem, satde e politicas

publicas

Com relacao as pessoas adultas que convivem com FC,
acredita-se que evidenciar suas demandas e necessidades diante
da vivéncia didria com a doenca favorece a reelaboracio e o
redimensionamento das atitudes e a¢oes frente ao diagnostico
e tratamento dessa condicdo crénica.
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Os resultados do presente estudo vao ao encontro dos propo-
sitos da Politica Nacional de Humanizacao no que diz respeito
ao desenvolvimento, a implementacao e, principalmente, ao
cumprimento de estratégias de acolhimento, integralidade, lon-
gitudinalidade e coordenacao do cuidado necessario ao atendi-
mento de pessoas com doencas cronicas, como é o caso da FC.

Quanto aos profissionais de satde, especialmente os da
enfermagem, acredita-se que os resultados apontados possam
subsidiar o planejamento e a implementacao de uma assistén-
cia fundamentada nas demandas subjetivas de cuidado a esse
publico. Além disso, podem propiciar incrementos no ensino
e na pesquisa em relacdo a tematica de FC, uma vez que este
é um assunto pouco explorado no ambito da formagao profis-
sional, principalmente sob o olhar de enfermeiros.

CONSIDERACOES FINAIS

A compreensao da experiéncia de adultos que convivem
com a FC possibilita desvelar aspectos intersubjetivos viven-
ciados a serem considerados pelos profissionais da satide no
cuidado a esse grupo. Os resultados deste estudo mostram o
impacto biopsicossocial dessa doenca crénica no cotidiano de
adultos, as dificuldades em lidar com o preconceito que surge
em razdo da doenca, as estratégias de enfrentamento utilizadas
na superacao das limitagdes impostas pela doenca e os planos
de vida projetados por esse grupo.

De posse desses elementos, os profissionais envolvidos na
assisténcia as pessoas com FC podem elaborar estratégias de
cuidado que visem a integralidade, ao respeito ao mundo de
significacdes de cada um, a sua histdria de vida e a intersubjeti-
vidade especialmente construida na relagao profissional/pessoa
com FC. Esta é considerada, neste estudo, como fundamental
para imprimir qualidade ao cuidado a esse publico.

Como sugestao para estudos futuros, pode-se pensar em elaborar
estratégias que favorecam a atencao humanizada que vise ao apoio
aesse grupo, contemplando nio somente as questoes objetivas rela-
cionadas ao diagndstico e tratamento da FC, mas também aspectos
subjetivos que permeiam a experiéncia de conviver com a FC.

FOMENTO

Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior — CAPES.
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