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A fibrose cistica (FC), também conhecida como mucoviscidose, é doencga cronica de origem
autossémica recessiva e, até o momento, incuravel. A presente reflexdo traz consideragdes
a respeito de algumas caracteristicas que acompanham pacientes e familiares, permitindo
compreendé-la como doenga estigmatizante. As repercussdes do estigma na vida de
criangas e adolescentes com FC podem implicar na adesdo ao tratamento, no processo
de socializagdo, na relagdo com os familiares e na formagdo de sua biografia, com reflexo

direto em sua qualidade de vida.

Descritores: Fibrose Cistica; Estereotipagem; Familia; Socializacdo; Enfermagem

Pediatrica.
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Stigma and Cystic Fibrosis

Cystic Fibrosis (CF), also known as Mucoviscidosis, is a chronic disease of autosomal
recessive origin and so far incurable. This analysis considers some characteristics of
patients and family members that indicate it is a stigmatizing disease. The CF stigma’s
impact on the lives of children and adolescents can affect treatment adherence,
socialization, family relationships and the formation of their life histories, with direct
consequences on their quality of life.

Descriptors: Cystic Fibrosis; Stereotyping; Family; Socialization; Pediatric Nursing.

Estigma vy fibrosis cistica

La fibrosis cistica (FC), también conocida como mucoviscidosis, es una enfermedad
cronica de origen autosdmica recesiva y, hasta el momento, incurable. La presente
reflexion presenta consideraciones a respecto de algunas caracteristicas que acompafian
a pacientes y familiares, permitiendo comprenderla como enfermedad que estigmatiza.
Las repercusiones del estigma en la vida de niflos y adolescentes con FC pueden interferir
en la adhesidn al tratamiento, en el proceso de socializacién, en la relaciéon con los

familiares y en la formaciéon de su biografia, con reflejo directo en la calidad de vida.

Descriptores: Fibrosis

Pediatrica.

Introdugéao

A fibrose cistica (FC) é a doenca cronica de origem
genética mais comum na raga branca®, afetando 1
em cada 2.500 nascidos na Europa, com incidéncia
semelhante no Brasil®®. Trata-se de doenca congénita
e multissistémica que afeta a producdo de secrecgdes
das glandulas exdcrinas, que se tornam espessas e
permanecem impactadas nos canais pelos quais sdo
secretadas”). Essa manifestacdo pode ocorrer em
diversas células epiteliais, incluindo ductos de suor e
pancreaticos, vias aéreas e biliares, intestino e vasos
deferentes®.

Devido a caracteristica genética da FC, com o
reconhecimento de mais de 1.000 mutacdes até o
momento, sdo diversas as apresentagdes clinicas,
embora sempre haja a triade de sintomas no trato
pulmonar e digestivo e nas glandulas sudoriparas®.

O tratamento é didrio e ocorre varias vezes ao
dia®. A realizagdo do tratamento em casa possibilitou

Quistica;

Estereotipo; Familia; Socializacién; Enfermeria

que esses pacientes passassem a frequentar lugares
e desenvolvessem fungdes como os demais de sua
idade®),

A fibrose cistica pode ser considerada doenga
estigmatizante, pois imprime naqueles que a possuem
a marca da diferenca. Diferenca fisica, pela deformidade
corporal causada pela prépria evolucdo da doenca,
que marca o corpo de maneira caracteristica, com
baqueteamento de dedos e térax em barril e, ainda,
pelos rituais de cuidado, rotineiros e constantes, que, por
muitas vezes, impedem as criangas e os adolescentes de

realizar outras atividades comuns ao seu grupo‘®,
Consideragoes sobre o estigma

Compreende-se por estigma a situagdo na qual o
individuo ndo possui a aceitagdo social plena. Tal termo

foi criado pelos gregos a fim de evidenciar algo de ruim



Pizzignacco TMP, Mello DF, Lima RAG.

no status moral de quem o possuia, sendo traduzido
por uma marca corporal. E atributo profundamente
depreciativo, que distingue o individuo dos demais que
se encontram em determinada categoria social”.

Existem trés tipos de estigma: o estigma do corpo,
de carater e tribais de raga, nagdo ou religido. A maioria
deles pode ser percebida imediatamente através do
esteriotipo do individuo, tornando-o um individuo
desacreditado, enquanto outros podem ser camuflados,
ndo perceptiveis no contato inicial, tornando o individuo
desacreditavel. Essa diferenca é crucial para a maneira
como ele enfrentara o estigma.

O estigma se apoia nas diferengas, ou seja, no
que ¢é considerado normal e no que é considerado
desviante, ou patoldgico. Além do individuo que possui a
caracteristica estigmatizante, as pessoas proximas a ele,
tal como familiares e amigos, passam a compartilhar do
estigma, conceito denominado estigma de cortesia. As
raizes dos padrdes corporais sdo socialmente construidas
e firmadas nos processos de educacado e socializacdo das

criangas”.
Fibrose cistica: uma doenga estigmatizante

O impacto do estigma relacionado a doenca é
especialmente critico durante a infancia e a adolescéncia
por serem esses periodos de formagdo de relages
sociais e da propria identidade individual.

Por ser doenca congénita® e com o diagndstico,
da maior parte dos casos, na infancia®, muitas das
criangas com FC passam a dimensionar sua diferenga
como, por exemplo, que sdo menores e mais magros
que os demais, que tossem e se cansam com maior
facilidade, apenas no contato com os pares, sendo o
ambiente escolar, muitas vezes, o marco da experiéncia
com a doencga cronica®:8-19,

N&o € apenas o fato de a doenga imprimir diferengas
fisicas que levam a crianga e o adolescente com FC a
serem estigmatizados, a diferenca na rotina diaria
pelos sintomas causados pela doenga e pelo tratamento
também contribuem para a diferenciacdo e consequente
estigmatizacdo desses pacientes®-11),

Na infancia, a crianca com FC pode se sentir
confusa com a resposta que os pares ddo a diferenga
e ndo compreendem o significado que os sintomas da
doenca tém para os outros. O medo de ndo serem aceitas
propicia o aparecimento de sentimentos de ansiedade e
medo das interacdes sociais?,

Embora sejam conceitos distintos, estigma e

transmissibilidade caminham juntos em se tratando de

doengas, sendo o estigma visto como contagioso e o
contagio, como estigmatizante. Essa unido de conceitos
enfatiza que o curso social da doenga pode ser derivado
do curso bioldgico da mesma e, dessa maneira, uma
nogdo reforga a outrat?,

Apesar de ndo ser doenga transmissivel, a FC pode
ter o mesmo impacto da transmissibilidade nos contatos
mistos. O fato de ser doenga com sintomatologia visivel,
como a tosse e a expectoragao, provoca impacto imediato
nos relacionamentos interpessoais, relacionando-a a
questdo da transmissibilidade, reforcando os sentimentos
de vergonha e medo do estigma®b,

Uma das formas utilizadas para minimizar o estigma,
associado a doenga, é praticando o encobrimento.
Alguns estudos(®°-10 apontaram, dentre os resultados,
que a revelagao da doenga, ou seja, de um segredo,
muitas vezes é feita apenas as pessoas mais intimas,
como melhores amigos e companheiros.

Burlar o tratamento aparece ndao apenas como
forma de evitar o conhecimento dos outros a respeito da
doenca, mas, também, para esquecer, por um periodo,
que a doencga existe, como meios de normificagdo>%,

As diferencas relacionadas a ter FC podem
levar, principalmente os adolescentes, a encontrarem
novas bases de comparagdao e, com isso, buscarem
a proximidade com outros que compartilham do
estigma®3), Além de auxiliar a reduzir a percepgdo
de ser diferente, o encontro com outras pessoas com
FC faz com que se sintam menos sozinhos e partilhem
experiéncias®,

A formacdo e busca por grupos de pessoas
que compartilhem da caracteristica estigmatizante
é uma das maneiras de enfrentar o estigma. Estudos
demonstram que o compartilhamento de informacdes,
sentimentos, preocupacdes e até mesmo caracteristicas
semelhantes dos pacientes com FC e seus familiares é
um dos suportes sociais mais desejados e significativos
para essas pessoas(iid,

As familias de criangas e adolescentes com FC
também compartilham do sentimento de ser diferente,
comparando suas vidas com a de outras familias com
filhos saudaveis®. Esse sentimento foi descrito em
estudos com familiares de criangas com doengas
crénicas, como aqueles dependentes de ventilagdo
mecanica em domicilio®,

Além das criangas e adolescentes com FC, as suas
familiastambém podem passar a ser socialmente isoladas
devido aos cuidados constantes e rotineiros que devem
dedicar aos seus filhos®, provocando distanciamento
de outras fungdes sociais tais como do trabalho®®,
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Consideragoes finais

A FC tem sido considerada doenga estigmatizante
pelos individuos que a possuem, bem como para suas
familias. Por esse motivo, repercute nos diferentes
ambitos da vida social, pois se trata de um constructo
sociocultural. As repercussdes do estigma na vida de
criangas e adolescentes com FC podem ter implicagdes

na adesdo ao tratamento, no processo de socializagdo,
na relagdo com os familiares e na formagdo de sua
biografia, com reflexo direto em sua qualidade de
vida.

O conhecimento do estigma da doenca é relevante
para o planejamento dos cuidados, avaliagao da adesao
ao tratamento e para a promogdo da qualidade de vida
de criangas e adolescentes com doengas cronicas.
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