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RESUMO

A adequacdo das necessidades dos jovens que sofrem com
adoecimento crénico as demandas do tratamento prolongado foi sempre um
desafio para a equipe de saude, o paciente e sua familia. Nesse cenario, a
fisioterapia compde a complexa rede de cuidados na rotina dos adolescentes
com Fibrose Cistica (FC). O objetivo desse estudo consistiu na analise da
vivéncia do adoecimento cronico dos adolescentes com Fibrose Cistica, em
relacdo ao tratamento de fisioterapia. Para tanto, a metodologia utilizada foi
baseada na andlise tematica obtida por meio de entrevistas semiestruturadas
com os adolescentes de FC. Os sujeitos tinham entre 10 a 18 anos e eram
acompanhados pelo setor de Pneumologia do Instituto Fernandes Figueira. Os
resultados apontaram, a partir dos relatos, que a fisioterapia limita a realizacao
de outras atividades de interesse dos jovens, em virtude da disciplina e
regularidade do tratamento. A realizacdo dos exercicios era geralmente
desagradavel e foi identificada como um momento de enfrentamento da
doenca. Muitos sujeitos desconheciam a funcao das técnicas aplicadas durante
o atendimento fisioterapéutico e, por vezes, ndo viam sentido no que foi
proposto. Na oOtica dos adolescentes entrevistados, a fisioterapia apareceu
como uma intervencdo pontual no cotidiano e nao relacionavam seus
beneficios a qualidade de vida. A conduta restrita a técnica e, em muitos casos,
a promocao da participacdo passiva do jovem, dificultavam sua aproximacéo
com o tratamento fisioterapéutico. Discussdo: Os diferentes aspectos
presentes na vida dos adolescentes com FC influenciam ndo s6 o adoecimento
crbnico, mas também seu tratamento. Considerando a interagdo entre
profissional de saude - paciente, o fisioterapeuta deve estar atento para o seu
papel no processo de tratamento destes sujeitos. Sua atuacdo deve
transcender as questdes da doenca, priorizando também o bem estar e a vida
social dos adolescentes com FC. Sendo assim, o olhar ampliado do
fisioterapeuta e a humanizagdo no cuidado com esse publico sdo tao
fundamentais quanto a técnica escolhida, consistindo, muitas vezes, em um
valioso auxilio para o enfrentamento da doenca.

Palavras-chave: Doenca Cronica, Fibrose Cistica, Adolescente, Fisioterapia



ABSTRACT

The adequacy of young people needs that suffers with chronic illness to
the demands of prolonged treatment has always been a challenge for the health
care team, patients and their family. In this context, physiotherapy forms the
complex network of health care in the routine of adolescents with Cystic
Fibrosis (CF). The aim of this study was the analysis about living with chronic
illness through the perspectives of adolescents with Cystic Fibrosis, in relation
to physiotherapy treatment. Hence, the methodology applied was based on the
thematic analysis obtained through semi-structured interviews with adolescents
with CF. Subjects were between 10 and 18 years old and were undergoing
treatment at Pulmonology clinic in the Instituto Fernandes Figueira. The
results from data collected signify that physiotherapy limits young people to
enroll in others activities of their interest, on account of discipline and regularity
of the treatment. The exercises regime was normally unpleasant and was
shown as a moment of facing their disease. Many subjects did not know about
the function of techniques that were applied during physiotherapy assistance,
and sometimes, could not make any sense of what was proposed. In the
interviewed adolescent’s opinion, physiotherapy was revealed as a punctual
intervention in their daily life and its benefits were not related to quality of life. A
narrow view of care, and in many cases, an incentive for the young to
participate in a submission way, hindered their approach to physiotherapy.
Discussion: The different aspects present in the lives of adolescents with CF
not only influence chronic illness, but also its treatment. Considering the
interaction between health care professional and patient, the physiotherapist
must be aware of their role in the organizational of work of these subjects. The
actions of this professional should go beyond the issues of disease, also
prioritizing the well-being and social life of adolescents with CF. Thus, the
physiotherapist’s broader view and humanization care of young people with CF
is as important as the chosen technique, consisting often in a valuable aid for
facing the disease.

Key words: Chronic Disease, Cystic Fibrosis, Adolescent, Physiotherapy



“(...) Existir: Seja como for

a fraterna entrega do péao.
Amar: mesmo nas cangoes.
De novo andar: as distancias,
as cores, posse das ruas.
Tudo que a noite perdemos
se nos confia outra vez.
Obrigado coisas fiéis!

Saber que ainda ha florestas
sinos, palavras; que a terra
prossegue seu giro, e 0 tempo
ndo murchou; ndo nos diluimos.
Chupar o gosto do dia!

Clara manha, obrigado,

o essencial é viver!

Carlos Drummond de Andrade
Do poema: Passagem da Noite
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1. Introducéo

O enfoque deste estudo consistiu em investigar a percep¢ao dos jovens
com Fibrose Cistica sobre a abordagem fisioterapéutica no processo de
tratamento e como isso afeta seus cotidianos. Para que a proposta fosse
alcancada, consideramos fundamental escutar as pessoas centrais desse
trabalho, ou seja, os adolescentes que vivenciam esse tratamento prolongado.

Nossa discussédo néo pretendeu avaliar técnicas ou exercicios utilizados
durante o tratamento fisioterapéutico, tampouco julgar a conduta prescrita pelo
fisioterapeuta. Procuramos sair do ambiente clinico, atribulado e objetivo para
perceber como lidamos com esses sujeitos dentro de uma perspectiva
ampliada, considerando a integralidade do cuidado e a humanizacdo no
atendimento.

A escolha do tema e dos sujeitos dessa pesquisa esteve inspirada no
periodo em que trabalhei no Ambulatério de Fisioterapia Respiratoria do
Instituto Fernandes Figueira. Durante o exercicio de minhas atividades como
fisioterapeuta, convivi com criancas e adolescentes que sofriam de doenca
respiratéria cronica e seus respectivos familiares, principalmente com pacientes
de Fibrose Cistica. O acompanhamento e a observacado desse publico me
instigavam a buscar meios que pudessem contribuir de alguma maneira para
as questdes que resultam da vivéncia com o adoecimento crénico. Entre elas,
as que eram trazidas pelos jovens, pareciam sempre dificeis de resolver.

N&o ha como negar o imenso desafio que esse estudo se tornou. Ao
mesmo tempo em que eu estava envolvida com todo o contexto onde essa
pesquisa foi realizada, também era preciso afastar-me para compreender a

profundidade do que estava sendo dito pelos jovens entrevistados. Foram
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momentos de identificacdo, estranhamento e (auto)critica, nos quais tive a
oportunidade de (re)construir conceitos sobre a atuacao profissional.

O processo do mestrado e a pesquisa desse tema modificaram minha
percepcdo sobre a assisténcia as pessoas que sofrem com doenca cronica,
mais especificamente, os adolescentes. Tudo o que foi lido, discutido e
escutado contribuiu, ndo s6 para a elaboracdo desse material, mas também
para minha atuacao profissional. Os sentidos do corpo que estavam dedicados
para o crescimento teorico, hoje se voltam mais preparados para a pratica
clinica.

Com o intuito de alcancar tal reflexdo, este trabalho procurou responder
duas questdes a partir da andlise sobre como os adolescentes com FC
vivenciam a fisioterapia: 1) Como o tratamento de fisioterapia esta inserido na
vida desses adolescentes e; 2) Como eles percebem o papel do fisioterapeuta

Nno seu processo de tratamento.

Este estudo foi desenvolvido ao longo de onze capitulos e das
consideracdes finais. Os trés primeiros capitulos abordam minhas motivacées
para construir o objeto desta pesquisa, 0os objetivos e o porqué esse trabalho

se torna relevante no campo da saude.

Para que aprofunddssemos no universo do cuidado as pessoas com
doengca cronica, achamos importante consultar outros campos do
conhecimento que estudam sobre os sujeitos e suas agdes. A viagem em
busca do conhecimento teorico aconteceu, principalmente, no campo da
Sociologia da saude, porém, ndo menos importante, os textos na area da
Antropologia também ajudaram na elaboracdo desse trabalho. O fruto desta

investigagdo bibliografica se inicia no quarto capitulo, “O Adoecimento
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Crénico”, e abrange temas como atencéao integral aos pacientes cronicamente
adoecidos, o processo de trabalho na saude e o impacto da doenca nesses

sujeitos.

“O Adolescente Cronicamente Adoecido” compreende o quinto
capitulo e foi dedicado aos adolescentes que vivem com doenca crénica. Nele,
discutimos de maneira mais particularizada o reflexo do adoecimento no
periodo da adolescéncia. Este estudo contribuiu de forma significativa para a
compreensao das peculiaridades dessa fase do desenvolvimento e como a

doenca cronica afeta a vida dos jovens.

O capitulo seis, intitulado “O Tratamento de Fisioterapia em
Adolescentes com Fibrose Cistica” abrange a motivacdo de nosso estudo.
Nele, apresentamos a fisioterapia e sua atuacdo na Fibrose Cistica de maneira

geral e descrevemos alguns estudos que discutem a acéo desse profissional.

O capitulo sete consiste na apresentacdo do “Pressuposto” dessa
dissertacdo e o capitulo seguinte estd dedicado a “Metodologia’. Neste
altimo, apresentamos o caminho metodolégico de escolha para a andlise das

percepc¢des dos adolescentes sobre a doencga e o tratamento fisioterapéutico.
Os capitulos nove ao onze compreendem a analise dos resultados.

Relatamos “O encontro com os participantes” no capitulo nove. Aqui,
fizemos a descricdo das caracteristicas dos sujeitos entrevistados e, de forma
muito emocionada, sao apresentados os “Jovens de Fibra”, que depositaram

em nos a confianga de falar por eles.
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No capitulo dez, “Vivendo com Fibra”, apresentamos os resultados
sobre a vivéncia dos adolescentes com Fibrose Cistica e fazemos a discussao

do assunto a luz da literatura abordada.

No capitulo onze, “O tratamento fisioterapéutico no cotidiano do
adolescente com Fibrose Cistica”, referimo-nos a percepcao dos sujeitos
entrevistados sobre a fisioterapia e trazemos a discussdo da literatura no

decorrer do texto.

Enfim, apresentamos as consideracoes finais, onde os resultados sao
discutidos com base nos objetivos delineados e convidamos para a reflexdo da

atuacao do fisioterapeuta dentro de uma perspectiva integral do cuidado.

1.1 Construindo o objeto

O desenvolvimento cientifico e tecnolégico mundial nos ultimos cem
anos' tem possibilitado que a maioria das criancas nascidas com alguma
condicdo crénica chegue a vida adulta®®. Contudo, o aumento da sobrevida de
pacientes com Fibrose Cistica (FC) tem sido atribuido a evolucao de
conhecimentos e praticas no cuidado com o adoecimento, favorecendo para
que mais de 40% dos pacientes cheguem a idade superior de dezoitos anos”.
O avanco de terapias e cuidados dos profissionais de saude nas Ultimas
décadas tem buscado a melhor qualidade de vida desses individuos e a
participacdo social®. Isso aumenta a necessidade em entender e discutir sobre
como eles pensam e manejam a doenca crénica dentro do contexto de seus

cotidianos®®.



17

As doencas crbnicas tém sido objeto de estudo em varios setores da
saude, tornando possivel a discussao de temas relevantes para a abordagem
dessa populacédo. Entre estes, percebemos uma tendéncia em aprofundar o
conhecimento das experiéncias pessoais da saude e da doenca. Essa direcéo
pode ser constatada na elaboracdo de politicas publicas, nas disciplinas

académicas e nas discussées cientificas®’.

As doencas crénicas sdo definidas por Canesqui® como:

“de longa permanéncia, duracdo e incuraveis, com reflexos
importantes sobre a prépria vida e o seu manejo cotidiano,
sobre as relacfes sociais, a familia, as instituicbes médicas e
os cuidadores da saude e os demais grupos e situacdes
sociais” (pg. 9).

Dentre os inUmeros aspectos vivenciados pelos pacientes com doenca
cronica, podemos citar a necessidade de disciplina com o tratamento, a
regularidade de exames e consultas com profissionais da saude e a ocorréncia
frequente de hospitalizacdes. Essa rotina atribulada, principalmente no caso de
criancas e adolescentes, mostra um cotidiano que causa impacto e danos a

esses pacientes e sua familia®.

O desgaste, neste contexto, com 0 processo de tratamento tem sido
pauta de discussdo em congressos e na literatura que abordam o tema. A
exigéncia dos compromissos rotineiros interfere muito na vida social dos
individuos e se reflete no baixo grau de adesédo as terapias, evidenciado no
levantamento de dados estatisticos e por questionamentos de profissionais da

saude e pesquisadores sobre a qualidade de vida desse publico especifico®®.
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Dentre as inUmeras doencas crbnicas, destacamos a Fibrose Cistica,
cujos cuidados da rotina sdo imperativos na luta entre a “vida-e-morte”.
Caracteriza-se por ser uma doenga genética, com transmissao autossémica
recessiva e predominante na raca branca'®. Essa predominancia é similar na
regido sul do Brasil, onde se estima que a incidéncia seja proxima da
populacdo caucasiana centro-européia’’. No entanto, existe uma variacdo na
incidéncia segundo a etnia. No estado do Rio de Janeiro, cuja populacdo &
constituida por maioria negra, a proporcao € de 1:6.900 individuos comparado
a 1:2.000 individuos na raca branca®®. A fisiopatologia da FC ocorre em
decorréncia da disfuncdo da Transmembrana Reguladora da Fibrose Cistica
(Cystic Fibrosis Transmembrane Regulator - CFTR), proteina responséavel pelo
transporte de ions de cloro através da membrana celular. Consequentemente,
as glandulas exdcrinas sdo diretamente afetadas causando a disfuncdo em
multiplos 6érgdos, particularmente nos pulmbes, péancreas e trato

gastrointestinal'®**,

Essa enfermidade acomete diferentes sistemas do organismo e a
intensidade das manifestacdes € determinada pela mutacdo genética de base.
A principal causa de Obito em pacientes com FC é devida ao dano pulmonar
secundario a lesdo ocasionada pela obstrucdo da via aérea, infeccdo e
inflamac&o™. Esses eventos predispdem o sistema respiratério & colonizagées
bacterianas, que devem ser cuidadosamente diagnosticadas, visto o impacto
de sua identificacdo no tratamento médico e nos aspectos social e psicologico
do sujeito, uma vez que a segregacdo dos pacientes colonizados é uma das
medidas para evitar a disseminacdo entre eles’®. O trato gastrointestinal

também pode estar comprometido, resultando na digestdo e absorcao
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inadequadas de macro e micronutrientes, comprometendo o estado nutricional
e desencadeando sinais/sintomas como dor abdominal, diarreia, distenséo
abdominal, desnutricdo, entre outros’’. Assim como estas manifestacdes
clinicas, a doenca hepatica pode estar entre 0s principais acometimentos na
FC, tendo uma relacdo direta com a piora da qualidade de vida e com o

prognoéstico do paciente, dada a importancia deste érgdo para o organismo®®.

A Fibrose Cistica € uma doenca crbnica complexa, que requer
tratamento multidisciplinar com uma equipe composta por medicos,
enfermeiros, psicologos, fisioterapeutas, nutricionistas, assistentes sociais,
entre outros™®. Os principais cuidados diarios dessa doenca multissistémica
incluem exercicios de fisioterapia para a melhora da funcdo respiratéria e a
utilizacdo de uma ampla gama de medicamentos, entre estes, a ingestdo de
capsulas de enzima pancreética antes do consumo de qualquer alimento para

aqueles que possuem alteracdes no sistema digestivo?.

De acordo com as Ultimas pesquisas realizadas, os avan¢os no manejo
da Fibrose Cistica resultaram em melhoras significativas na qualidade de vida e
longevidade para muitos pacientes. No entanto, a disfuncdo respiratéria
continua responsavel por 85% da mortalidade e morbidade dessa
doenca?"?*##*?* Correlacionado a esse dado, temos, de acordo com o Cystic
Fibrosis Pulmonary Guidelines®®, a atuacdo da fisioterapia como parte
fundamental no processo de tratamento. Por caracterizar-se como um
tratamento intenso e prolongado, que requer tempo, disciplina e encontros
frequentes, h4 a necessidade de dedicar uma abordagem além das queixas e
da conduta clinica. O impacto deste tratamento reflete no cotidiano dos

pacientes com FC e suas familias, interferindo na relagéo entre pais e filhos, na
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escolal/trabalho, nas relacdes sociais e atividades cotidianas podendo se tornar
mais um fator estressor em suas vidas®. Busca-se, nesse sentido, contemplar
0S aspectos sociais, a complexidade da convivéncia com a FC e seu
tratamento, assim como os fatores emocionais vivenciados, procurando atuar
nao somente na reabilitacdo da pessoa enferma, mas também na prevencéo e

promocao de sua saude.

O tratamento dos pacientes que sofrem de doenca crénica pode ser
considerado desafiador em todas as idades, mas principalmente na
adolescéncia. Esta fase, que de acordo com a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) vai dos 10 aos 19 anos®, é uma etapa de intenso crescimento e
desenvolvimento que se manifesta por marcantes transformacdes anatomicas,
fisiolégicas, mentais e sociais?®®. Caracteriza-se por ser um periodo de
aquisicdo de valores, de papéis sociais e de identidades e pela ambiguidade

entre ser crianca e adulto?’.

Os adolescentes que sofrem com o adoecimento cronico podem passar
por experiéncias dificeis no seu cotidiano. A necessidade de uso constante de
medicacdo, restricdo alimentar, exercicios ou outras recomendacgfes de

tratamento geralmente restringem a autonomia, muito desejada, pelo jovem?*22,

O estresse provocado pela doenca pode independer de suas
caracteristicas funcionais especificas. Ele estd principalmente correlacionado
com as limitacdes impostas pela enfermidade, interferéncias nas atividades
cotidianas e nos projetos futuros, além da dificuldade dos adolescentes e suas

familias lidarem com a situac&o®.

A interacdo entre o profissional de salude e o paciente pode elucidar o

modo como estes sujeitos experimentam e interpretam essas situagdes dificeis,
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possibilitando um espaco de diadlogo, condicdo indispensavel para o

I*°. Como j4 assinalado, o fisioterapeuta tem um importante

protagonismo juveni
papel no tratamento do adolescente com FC, visto que a convivéncia frequente
e proxima com estes pacientes permite intervencdes mais sensiveis e eficazes
ao considerar suas perspectivas sobre o tratamento. A avaliacdo mais profunda
sobre a qualidade de vida e do grau de impacto da doenca e do tratamento em

suas vidas é importante para o desenvolvimento de estratégias de promocéo

de bem estar e de prevencao da saude.

Desta forma, o presente projeto pretende estudar a vivéncia do
adoecimento crbnico de adolescentes com Fibrose Cistica, através da otica
deles sobre o tratamento de fisioterapia, a fim de contribuir com elaboracdes
futuras de diretrizes assistenciais que contemplem as expectativas desses

pacientes.
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2. Justificativa

O Instituto Fernandes Figueira (IFF) é referéncia no tratamento da
Fibrose Cistica e possui profissionais de saude de diferentes disciplinas

envolvidas na assisténcia a esta enfermidade.

Dentre estas areas destaca-se a fisioterapia, cuja principal funcédo no
tratamento da FC consiste na melhora da ventilacdo, do transporte mucociliar e
das disfungcdes musculo-esqueléticas, com o objetivo de evitar atelectasias e

diminuir a lesédo pulmonar.

O termo “Fisioterapia” foi usado neste estudo para descrever todo o
tratamento fisioterapéutico existente na abordagem do paciente com FC. Esta
nomenclatura estd de acordo com o Consenso da Sociedade Européia de
Fibrose Cistica (European Cystic Fibrosis Society — ECFS)*! e com o Clinical
Guidelines for the Physiotherapy Management of Cystic Fibrosis da Cystic
Fibrosis Trust®, utilizados como referéncia pelo Instituto Fernandes Figueira no
tratamento destes pacientes. Também € possivel encontrar na literatura a
expressdo “Fisioterapia Respiratoria”; entretanto, este descritor estd mais
relacionado com as técnicas desobstrutivas utilizadas durante o tratamento de

fisioterapia.

A degeneracao do quadro clinico, as privacdes e as experiéncias de vida
que esses adolescentes enfrentam desde seu nascimento suscitam a
necessidade de refletir sobre as formas de trabalho e as atitudes dos

profissionais de satde no seu tratamento.

Dentre as prioridades destinadas a assisténcia de pacientes com FC, um

enfoque especial merece ser dedicado ao publico adolescente. O periodo da
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adolescéncia é marcado por profundas modificacbes de natureza fisica,

|26

cognitiva e psicossocial®® e que pode se tornar muito conturbada, se

acompanhado a um processo de adoecimento crénico.

Nesse sentido, a relacdo proxima entre o fisioterapeuta e o adolescente
pode agregar um enorme valor a terapéutica. Na medida em que o profissional
compreende as dificuldades vividas pelo jovem com doenca crbnica, ele pode
ser capaz de adaptar o tratamento fisioterapéutico com atividades estimulantes,

agradaveis, apropriadas para a idade, que auxiliem no seu cotidiano.

Existem poucos estudos sobre a percepcdo dos adolescentes em
relacdo a Fibrose Cistica, preterindo as experiéncias particulares de suas
condicées e seu manejo. Segundo Gannoni & Shute®® e Jessup & Parkinson®,
os estudos que buscaram avaliar a percep¢do dos adolescentes com FC
tiveram, em sua maioria, informacdes prestadas pelos pais como informantes

principais das experiéncias da doenca.

Em decorréncia da caréncia de estudos a partir da visdo do paciente
adolescente, buscou-se em pesquisa bibliografica, realizada no banco de
dados da Scielo, em novembro de 2010, com os termos: “doenga cronica” AND
“tratamento” AND “crianca/adolescente”, sendo encontrados, ao todo, cento e
dezenove artigos. Entre eles, quarenta e oito estavam relacionados com o
objeto de estudo “o0 adoecimento crbénico sob a ética do adolescente”. A fim de
captar mais estudos que pudessem discutir sobre a vivéncia de adoecidos
cronicos, foi utilizado como termo da pesquisa 0 nhome das doengas como:
AIDS/HIV, Céancer, Tuberculose, Hemofilia, Mucoviscidose/Fibrose Cistica,
Diabetes Mellitus, Osteogénese Imperfecta, Doencas Cardiacas. O uso destes

termos acrescentou onze artigos para este trabalho.
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A compreensédo sobre as questdes do adoecimento crénico vivenciadas
por eles pode auxiliar na elaboracéo de diretrizes para o cuidado desse publico

tdo especifico.

E imprescindivel conhecer as diferentes demandas na vida desses
adolescentes, cujo acesso pode ser realizado por meio de dialogo, no encontro
e na busca em reconhecer suas necessidades a respeito de sua saude. Essa
postura ndo s coloca a proposta terapéutica centrada no adolescente,
evitando a reducdo desses pacientes a um sistema biolégico, mas também os
reconhece como sujeitos protagonistas de suas vidas. A promocao de
estratégias que estimule o jovem a conquistar sua autonomia, seguranca e

integracao na sociedade podem contribuir para a melhora da qualidade de vida.

O que vemos na atualidade é que, de forma geral, a abordagem das
multiplas necessidades dos pacientes com doenca crénica ndo sédo
contempladas nas agendas e politicas de saude. Entretanto, seria de suma
importancia discutir as questdes relativas ao processo salde-doenca com o
objetivo de antecipar a agenda de compromissos para a saude integral da
crianga e do adolescente. Ressalta-se ainda que esta discusséo fundamenta-
se no principio de integralidade do Sistema Unico de Salde (SUS) e com as

prioridades estabelecidas pela Saude Coletiva no Brasil.
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3. Objetivos

3.1 Objetivo Geral
« Analisar a vivéncia do adoecimento cronico dos adolescentes com

Fibrose Cistica, em relacdo ao tratamento de fisioterapia.

3.2 Objetivos Especificos

% Investigar como o tratamento de fisioterapia insere-se na rotina de

vida dos adolescentes com FC;

*

% Investigar o papel da fisioterapia, no processo de tratamento de

FC, sob a 6tica dos adolescentes.
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Referencial Teérico

4. O Adoecimento Cronico

Em vista dos avancos cientificos no tratamento de doencas cronicas, tais
como métodos de testagem, novos medicamentos e procedimentos; e o
aumento da expectativa de vida dos individuos que dependem de tecnologia no
altimo século; estudos cientificos, discussdes na area da saude e politicas de
saude tém apontado para a necessidade de se refletir sobre o0 modelo de
assisténcia dedicado as pessoas com doencas cronicas. A rotina intensa em
torno dos cuidados com a saude e a preocupacdo com a qualidade de vida
dessas pessoas suscitam o enfoque de novos olhares sobre a vida dos
adoecidos crénicos. O debate entre tratamento e qualidade de vida consiste em
um desafio aos profissionais de saude, aos pacientes e a sua familia, que a
cada dia precisam lidar com vivéncias mais complexas e que geram, muitas
vezes, novas dificuldades.

Essa discussdo se faz necessaria em vista dos aspectos
multidimensionais inseridos no cotidiano da vida de pessoas cronicamente
adoecidas, coexistindo diferentes percepcdes entre equipe de saude, familiares
e pacientes. As interacbfes sociais dessas pessoas transcendem aos
profissionais de salde e ao ambiente hospitalar, sendo necessario considerar
as crencas e o0s valores apreendidos de seu ambiente social e de suas
relacbes para compreender a experiéncia do adoecimento. A vivéncia do
sujeito sobre sua condicdo de saude é fruto de sua prépria interpretacéo e de
um conjunto de fatores que interferem nas construcdes sobre as enfermidades
tais como: os situacionais, 0s culturais da estrutura social, a organizacao do

cuidado médico, os saberes que o0 ancoram e as informacdes da midia® 3.
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A doenca e os sintomas® decorrentes estdo presentes em todas as
esferas da vida social do individuo e, portanto, seu impacto desorganizador é
sentido na familia, no trabalho, no lazer e, geralmente ocupam um papel
mediador nas diferentes relacdes, principalmente nos lugares de trabalho e na
escola. Por se tratar de cuidados prolongados e de uma condicéo vulneravel de
saude permanente, as pessoas com doenca crénica passam a ter um estilo de
vida com restricdes, com acompanhamento regular de sua condi¢do de saude,
disciplina com tratamentos e dificuldades com a administracdo da doenca em
sua rotina. Elas aprendem a viver “com e apesar da doenca’ e estdo em um
constante movimento de ressignificacdo do adoecimento, baseadas no
contexto sociocultural em que se inserem®*. Canesqui® explica que esta
vivéncia da doenca acontece de maneira particular, chamado como “mundo da
doenca cronica” por Isabelle Baszanger (apud Adam & Herzlich)**, a partir de
interpretacdes e significacdes individuais. Mas a vivéncia também esta exposta
aos acontecimentos na esfera publica, onde temos a influéncia politica,
histérica e social®. Assim, temos que a nocdo de que salide e doenca sdo
também uma construgcdo social, pois a pessoa é doente segundo a
classificacdo de sua sociedade e de acordo com critérios e modalidades que
ela fixa®. A extensa trama que envolve as experiéncias do adoecimento deve
ser considerada para a investigacdo adequada da interpretacéo realizada pelos
sujeitos. A compreensado do impacto da doenca na rotina do individuo e de sua
familia é essencial no auxilio de uma abordagem centrada no paciente.

O nivel de especialidade da medicina moderna reduziu a abordagem da

saude, de forma que o cuidado estd, muitas vezes, centrado em um 6rgéo

% Entendemos como sintomas a sensag&o subjetiva da doenca, que a pessoa experimenta e sé
pode expressar por meio de palavras (aspecto invisivel da doenca).*
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doente particular. A atencdo nesse ramo tem se voltado para a descricdo
objetiva da disfuncéo orgéanica do individuo e de seu tratamento efetivo. Essa
visdo fornece uma compreenséo limitada do adoecimento crénico, restringindo
o cuidado sobre o corpo e desprezando os entendimentos dos adoecidos sobre
sua enfermidade. A sensacdo de um cuidado fragmentado tem provocado o
aumento da insatisfacdo dos pacientes nas ultimas décadas, ou pelo menos a
expressdo mais aberta desse sentimento®. A escuta atenta dos profissionais
de saude as queixas dos pacientes facilita o dialogo e a parceria no tratamento
da doenca. Ao considerar a complexidade dos significados e sentidos dos
adoecidos cronicos sobre a enfermidade, e as dificuldades e o sofrimento
envolvidos em suas rotinas, as orientacfes dos cuidados com a saude tornam-
se mais acessiveis para sua realizac&o®**%,

No Brasil, em 2008, o Ministério da Saude (MS) elaborou um documento
com as “Diretrizes e Recomendacdes para o Cuidado Integral de Doencas
Crbnicas Nao-Transmissiveis” com o objetivo de iniciar uma reflexdo sobre o
modelo de assisténcia orientado para responder as necessidades das pessoas
com Doencas Crbnicas Nao-Transmissiveis (DCNT). Apesar desse documento
abordar um enfoque nas acgfes preventivas de doencas cronicas respiratorias,
cardiovasculares, obesidade, neoplasias e o diabetes mellitus, por possuirem
fatores de risco em comum, € apontado que este cuidado deve incluir também
outras doencas, que igualmente contribuem para o sofrimento dos individuos,
como as desordens genéticas, e reconhece a necessidade de direcionar a
atencdo as pessoas que ja sofrem com doenca cronica®. Dessa maneira, a

partir do conceito ampliado defendido pelo SUS, cabe:

“...favorecer a autonomia de sujeitos que jA desenvolveram
quadros de adoecimento. E sua tarefa o ato de cuidar,
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entendido como acdo sanitaria de atencdo integral aos
usuarios dos servicos de saude que pressupde a criacdo de
vinculos de co-responsabilidade entre o sujeito trabalhador e
aquele que busca seu saber técnico especifico para alivio de
um sofrer.” (pg 32)

Considerando o impacto das DCNT na vida dos cidadaos e na gestao do
setor de saude, o Ministério da Saude incentiva a discussdo em torno da
elaboracdo de politicas publicas orientadas pela o6tica da integralidade e
adequadas as realidades de saude de cada regido, por meio do
desenvolvimento de estratégias mais efetivas de abordagem desse problema
de saude publica.

A perspectiva de atencdo integral ao paciente crénico € contemplada por
Izabelle Baszanger®’, em seu texto “Deciphering Chronic Pain”. Ela discute em
seu trabalho as formas diferentes de abordagem ao paciente que sofre com dor
cronica, baseado na observacdo dos atendimentos prestados em dois centros,
localizados em hospitais publicos de ensino em Paris. Foi constatado durante a
pesquisa que as clinicas atuavam de maneira distinta, apesar de trabalharem
com a mesma referéncia teorica para justificar suas intervencdes. Uma delas
defendia a ideia de “cura através de técnicas”, o que consistia em curar a dor
por meio de drogas, ai incluindo desde as mais simples terapias fisicas a mais
sofisticada técnica cirargica.

A segunda clinica funcionava com base na ideia de “cura através da
adaptacdo”, o que consistia em ter o controle da dor, onde ela era vista como
um comportamento mal adaptado do organismo. Nessa clinica, a abordagem
era voltada para o cuidado integral da pessoa enferma, considerando o
tratamento dessa condicdo crénica como um trabalho de investigacéo

complexa. Com isso, os profissionais de saude consideravam pertinente toda a
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informacé&o trazida pelos pacientes, assim como acreditavam que 0s sintomas
clinicos apresentados estavam integrados em uma unica categoria junto com
as questdes sociais, comportamentais, psicoldgicas e fisicas.

A analise mais profunda sobre as queixas apresentadas pelos pacientes
também é discutida por Strauss>®, em sua obra “The Social Organizational of
Medical Work”. Nela, o autor diferencia os termos “curso do adoecimento”
(course of iliness) e “trajetdria do adoecimento” (illness trajectory). A primeira
consiste no termo usado tanto no senso comum quanto no ambiente
profissional, traduzindo as fases caracteristicas da doenca, seus sintomas
esperados e intervencdes especializadas. No entanto, a trajetoria da doenca se
refere ndo somente ao desenrolar fisiolégico da doenca do paciente, mas
também a totalidade da organizacéo do trabalho realizado durante o seu curso,
além do impacto naqueles envolvidos nesse trabalho e em sua organizagéo.

Os profissionais de saude que trabalham na perspectiva da trajetéria da
doenca precisam considerar duas caracteristicas marcantes sobre sua atuagao
clinica. Uma delas consiste nos eventos inesperados, e muitas vezes de dificil
controle, advindos ndo s6 do adoecimento em si, mas também da gestdo do
proprio trabalho, das inter-relacbes com o0s colegas, da organizacdo das
instituicdes, da biografia e do estilo de vida dos pacientes, dos familiares e da
prépria equipe®. A segunda é referente ao trabalho com pessoas, que coloca
esses profissionais de frente com as emocdes, medos, esperancas e
resisténcias vivenciadas pelos pacientes®’ 32,

Nessa Otica, a atencdo ao paciente (principalmente o cronicamente
adoecido) ndo deve se restringir as atividades terapéuticas e diagnosticas.

Considerando que as queixas apresentadas por esses sujeitos estdo muito
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além dos sintomas fisicos, o profissional de saude precisa dirigir o olhar
ampliado para a vida da pessoa enferma®3"%,

E importante refletir também sobre o modo como o profissional de satde
aborda o paciente, ai incluindo desde a conversa inicial até as praticas
interventivas em si, como o tocar, realizar movimentos, procedimentos, etc. No
livio de Strauss® citado anteriormente, o capitulo “Body Work” (pg.260), nos
fala a respeito da reflexdo sobre o tipo de trabalho que € desenvolvido sobre o
corpo do paciente durante a clinica. Nele, o corpo do paciente é discutido como
foco de interesse central na atuacdo do cuidado da saude. O texto recorre ao
termo “central” para transmitir o sentido de que o corpo encontra-se com uma
disfuncéo e, portanto, precisa de ajuda, ou ao menos, ser analisado. Esse
termo também é justificado em virtude da forma como as condutas sao
realizadas no (ou com 0) corpo, suas partes ou seus sistemas enquanto lugar
de materialidade das acdes de saude. Isso quer dizer que eles séo
monitorados, medicados, diagnosticados, confortados, cuidados, injetados,
conectados em maquinas, manipulados e “tratados” de inumeras formas. O
trabalho sobre o corpo deve estar de acordo com a trajetdria da doenca, onde
sera preciso adaptar os procedimentos necessarios para a fase vivenciada.

A presenca viva e reativa da pessoa (ou do “corpo” discutido por
Strauss) que esta sendo abordada interfere de forma significativa sobre os
modelos e cursos de trabalho, e por isso, ndo deve ser desconsiderado pelos
profissionais ou pesquisadores sociais que desejam realizar uma analise util e
significativa sobre o processo de cuidado®. E imprescindivel coordenar as
prioridades entre a equipe profissional e a pessoa adoecida, de forma a alinhar

0S mesmos objetivos para o tratamento. Muitas vezes, simplesmente por néo
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partiiharem das mesmas opinides sobre o que € relevante para a saude do
sujeito, a interacdo entre estes personagens pode se tornar conflituosa
podendo acontecer divergéncias que trardo implicacfes para a trajetoria da
doenca e do paciente.

Nesse sentido, a relacdo de corresponsaveis deve ser incentivada
durante o processo de assisténcia ao paciente, estimulando-se o didlogo e néo
o monodlogo. O dialogo cultivado entre profissional e paciente possibilita a
compreensao da doenca e de seu respectivo tratamento pela pessoa enferma,
promovendo seu envolvimento com o0 programa terapéutico. A postura de
compartilhamento entre estes atores coloca o sujeito como protagonista de sua
vida, com participacéo ativa nas decisées e no controle de suas atividades®’.

A comunicacdo estabelecida entre a equipe de saude, o paciente e a
familia deve estar inserida no contexto da totalidade do trabalho, interagindo
com a ideia defendida pela equipe envolvida e com o fluxo completo de
informacédo fornecido antes, depois e durante a conduta. Dessa maneira, é
possivel evitar que a interacao obtida esteja confinada ao cumprimento de uma
tarefa imediata®.

Uma participagdo mais ativa do paciente no seu processo de tratamento
requer que ele seja envolvido nas discussdes sobre as decisdes terapéuticas.
Ndo ha como tracar uma conduta de forma isolada, pois elas fazem parte de
uma grande cadeia de acdes. As participacdes dos sujeitos incluem mais do
que responder as questdes dos profissionais direcionadas a eles, implicam na
possibilidade de colocarem fatores e questdes relevantes sobre sua vida. Da

mesma maneira, a divisdo do trabalho relacionado ao cuidado deve estar de
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acordo com as habilidades dos integrantes da equipe, bem como dos familiares
e do préprio paciente, para a realizacdo dos procedimentos®.

A divisdo da responsabilidade pelo tratamento e da propria vida do
paciente pode ndo ocorrer na pratica clinica, visto que o profissional de saude
pode se colocar em posicdo hierarquica durante essa relacdo — mesmo de
forma involuntaria. Considerar a competéncia do sujeito para atuar no
processo decisorio das condutas tracadas pode gerar implicacdes significativas
na vida das pessoas com doenca cronica. Collopy (apud Boxenbaum®®)
descreve o termo “competéncia”’ e nos convida para a reflexdo sobre o impacto
de uma relacdo desigual entre as partes envolvidas durante o cuidado a saude.
Para ele, a competéncia implica na habilidade de pensar, deliberar e escolher o
curso de uma acdo, sendo a base para um comportamento de auto-
determinacdo e consentimento informado. Ou seja, se uma pessoa enferma
tem sua capacidade subestimada em decidir livremente e conscientemente
sobre seu cuidado, decisGes basicas sobre sua vida podem, simplesmente,
passar pelas maos de terceiros sem sequer ter sua aprovagao.

A passividade dos doentes cronicos durante o processo de cuidado pode
ser evitada quando a atuacdo profissional valoriza as percepcdes destes
sujeitos, tornando-os agentes capazes de dar sentido as suas vidas®. E
possivel perceber através do dialogo suas interagdes com o mundo, 0 manejo
com a enfermidade, suas angustias e a preocupacao com a qualidade de vida.
O contato do paciente cronico com o profissional de saude, por acontecer de
maneira constante e permanente, interfere na construcdo dos conceitos que o
sujeito cria sobre a doenca, sua saude e seu tratamento e, consequentemente,

na sua vida.
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A inter-relacdo dos personagens envolvidos no cuidado a saude da
pessoa adoecida é abordada na dissertacdo de Boxenbaum®. Ela discute a
utilizacdo da metafora “parceria” no campo da saude e analisa o alcance dessa
proposta no discurso e na acdo durante o tratamento. A parceria entre 0s
diversos papéis envolvidos no cuidado com a doenca transmite uma relacao de
igualdade e de objetivo comum, promovendo a responsabilidade compartilhada
e convidando todos para a acdo e cooperagao. A autora aponta que a acao
conjunta das diferentes esferas na atencdo ao paciente pode alcancar as
metas estabelecidas de forma mais efetiva quando comparado com acdes
isoladas.

A abordagem ao sujeito que vive com a doenca cronica se torna ainda
mais dificil ao considerar os diferentes profissionais especializados que
interagem nesse cuidado. A coordenacdo do cuidado deve garantir que o
esforgo coletivo da equipe contribua de maneira significativa para a trajetéria da
doenca, e evite ficar reduzido a um trabalho isolado e, muitas vezes,
conflituoso®. Anselm Strauss® descreveu andlises interessantes sobre o
trabalho hospitalar dedicado ao paciente gravemente adoecido, 0s quais
exigem intervengfes mdultiplas e complexas. Essa postura inter-relacionada foi
chamada por ele de “trabalho de articulagéo”.

Cada nova eventualidade na trajetéria da doenca, seja grande ou
pequena, requer uma decisdo entre as acdes possiveis dentro da equipe para
atuar em prol da melhor conduta possivel®. A atuacdo parceira entre os
integrantes da equipe de saude, os pacientes, a familia e as demais esferas

sociais envolvidas trabalham de forma a conquistar a melhor qualidade de vida
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para o doente crénico, cada qual exercendo sua funcdo e assumindo sua
corresponsabilidade, porém de forma integrada.

Ha uma variedade de definicdbes sobre doenca crbnica disponiveis na
literatura. No entanto, para fins deste estudo, entende-se como de longa
duracdo e incuraveis. Elas causam reflexos importantes sobre a vida dos
adoecidos, devido aos sinais® e sintomas tipicos de cada doenca e seu
tratamento, assim como seu manejo cotidiano afeta a familia, as relacdes
sociais, as instituicdes médicas e os cuidadores da salde e a sociedade®®%.

O termo doenca cronica abrange diferentes enfermidades em razéao de
sua duracédo e, segundo Vieira & Lima? ha literatura que a define a partir de
trés meses. Além da definicdo correlacionada ao tempo de duracdo, Adam &
Herzlich®* apontam para a necessidade de enfatizar algumas importantes
distin¢des, privilegiando outras questdes que consideram muito importantes,
como, por exemplo, a ameaca a vida. Este fator consiste em grande impacto na
maneira como 0s sujeitos enfrentam a doenca, pois enquanto temos mudancas
de habitos naquelas que ndo constituem uma ameaca vital, as que
representam, por sua vez, tém a sobrevida como centro das preocupacdes do
paciente. Nesse contexto, outros fatores também sdo levantados por
Canesqui®, como as doencas que sdo estigmatizantes ou geram sérias
incertezas a quem a tem e, ainda, aquelas que impdem sofrimento. E também
importante diferir e atentar para o grau de impacto dos aspectos privados, da
vida cotidiana, das rupturas das rotinas, do gerenciamento da doenca e da
prépria vida dos adoecidos, questdes normalmente pouco valorizadas pelo

saber médico.

® Entendemos como sinais as manifestacfes objetivas da doenca (aspecto visivel). Diz respeito
principalmente ao dominio do profissional de saude, pois se constitui de sua observacao e do
exame fisico®.
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Strauss*® faz referéncia ao enfrentamento da incerteza sobre o futuro
vivenciada pelos pacientes gravemente enfermos, tais como as consequéncias
fisiologicas das cirurgias e dos medicamentos — incluindo o grande impacto em
Seu corpo — e a organizacao do cuidado para manejar a rotina e para atender
ao estilo de vida. Discute, dentro desse contexto, que o prolongamento da vida
dos adoecidos cronicos tem provocado situacOes desafiadoras tanto para o
paciente como para a equipe de saude, que enfrentam novos problemas
organizacionais, médicos e biograficos desconhecidos por ambas as partes.

Os primeiros estudos com enfoque além da abordagem biomédica sobre
a experiéncia do adoecimento crénico ja apontavam para preocupacfes com
as consequéncias e impactos sobre a vida dos adoecidos e como eles
manejam a doenca’. O seu enfrentamento, as lutas diarias no ajuste da rotina e
0os cuidados do adoecimento por estes individuos e suas familias geram
experiéncias que podem marcar a vida do adoecido crénico.

A vivéncia de uma condicdo grave da doenca expde estes sujeitos a
situacOes dificeis como desconforto fisico, restricbes na rotina, isolamento
social, descrédito dos outros, que podem gerar humilhacées e sentimentos de
ser um “fardo/peso” em razdo da perda da autonomia e consequente
dependéncia®. Estas situacdes repercutem na relacdo que o individuo tem
consigo e com o mundo externo, favorecendo o desenvolvimento de uma
autoimagem desintegrada, balizada em experiéncias negativas frente ao
adoecimento®“°.

O controle do corpo e de suas capacidades é primordial para o
desenvolvimento do ser humano e reflete-se nas varias esferas da vida,

inclusive nas relagdes sociais. Tal controle e o conhecimento que ele traz
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proporcionam uma sensacao de constancia na vida da pessoa e a habilidade
de planejar e prever acdes futuras. Dessa forma, a posse do corpo constitui o
primeiro passo para a posse de si, um fator importante para a percepcéo da
identidade e para a concepcéo do self, requisitos centrais para a conduta social
humana****. O self, segundo Kelly & Field**, consiste na construcdo cognitiva -
ou como definido por Charmaz*, o autoconceito - e estd em constante
reconstrucdo, e o corpo compreende a base fisica do self. Eles estdo
interligados a ponto de serem vivenciados como uma unica coisa, porém,
guando existe um conflito entre a demanda corporal e a apresentacao desejada
do self, o individuo torna-se consciente da divergéncia entre ambos*. A
doenca altera o funcionamento do corpo e quando essas sensacdes diferentes
ou alteragbes na aparéncia corporal acontecem, 0 corpo se torna
desconhecido, impondo a perda do seu controle pela pessoa.

As transformacdes ocorridas no corpo podem mudar a maneira como as
pessoas percebem e definem o adoecido crénico a medida que a doenca
progride, aumentando a tensdo gerada entre a constru¢do do self e da
identidade. Algumas doencas possuem marcas tdo fortes e visiveis que
potencializam a classificacdo das pessoas pelas suas caracteristicas. O
estigma, “rotulos” estabelecidos pelos outros com base na aparéncia ou pela
propria concepc¢do do individuo sobre o que ele é capaz de fazer, pode ser
sentido de véarias maneiras dependendo das incapacidades do adoecido
cronico, variando entre a vergonha publica, o isolamento social ou a
manutenc&o de sua condigdo em segredo®**,

As pessoas que sofrem diariamente com a doenca desenvolvem

condutas para combater ou se adaptar s suas consequéncias. Canesqui®
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denomina esta adaptacdo em seu texto como “ajustamento na enfermidade
cronica” e aponta para dois eixos que definem as representacdes sobre a
enfermidade, baseado na obra de Herzlich®*. O primeiro consiste na relacdo
que o individuo estabelece com a sociedade, de acordo com a interpretacéo
que este tem sobre a doenca e na sua incapacidade de cumprir as expectativas
e obrigacfes sociais. O segundo expressa o modo de incorporacdo da doenca
pelo individuo, isto &, sua relacdo com a condicdo de doente. Existem
diferentes modalidades de ajustamento a enfermidade que podem ser
adotadas pelas pessoas como mudanca no estilo de vida, a forma como o
manejo da doenca é encarado e a sua acao frente a uma situagédo imposta pelo
adoecimento.

Segundo Adam & Herzlich®*

, 0S socidlogos se dedicaram a estudos das
estratégias adotadas pelos individuos para gerenciar os problemas enfrentados
com o adoecimento. O ato de renegociar constantemente, na tentativa de
construir uma “nova atitude natural” por meio de aclOes e interpretacoes
adotadas por eles (normalizacdo) esta presente em todas as esferas da vida
social. Essas estratégias de normalizacdo sdo essenciais para evitar 0
isolamento, promover a comunicagao social e mobilizar os recursos e, por isso,
estdo em constante alteracdo para adaptar-se ao contexto em que vivem®,
Algumas questdes vivenciadas por pessoas com doencas crbnicas e
suas familias podem ser compartilhadas entre eles. Um estudo realizado por
Gannoni & Shute®® com 21 pais e 18 criancas com cancer, faléncia renal
cronica ou diabetes tipo | com o objetivo de conhecer as perspectivas sobre a

adaptacdo da doenca crbnica na infancia, constatou algumas similaridades

entre os grupos. Entre os sujeitos pesquisados, foi demonstrada uma série de
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emocOes como tristeza, estado de confusdo, choque, medo, nervosismo,
frustracdo e raiva. Da mesma maneira, 0os pais demonstraram emocdes
similares incluindo sentimentos de preocupacao, pavor e culpa. Outros efeitos
foram levantados pelos participantes, como restricbes da participacdo da
familia em atividades e da espontaneidade no estilo de vida.

Experiéncias como absenteismo na escola/trabalho, restricdo na
participacdo de esportes e nas atividades sociais com 0s pares por motivo da
doenca e de seu tratamento sdo mencionadas em diversos estudos sobre
adolescentes com doenca cronica®33444°,

O tratamento prolongado também faz parte da vida de pessoas com
doenca cronica, mesmo existindo uma variacdo entre as enfermidades,
demandando tempo, disciplina e paciéncia para dar conta desta rotina. A rotina
de tratamento € imprescindivel para os cuidados da saude e o aumento da
expectativa de vida®™. O rigor na cobranca pelo seguimento adequado do
tratamento, assim como o grau de impacto na vida social dos adoecidos, estao
de acordo com a gravidade da doenca. Os pacientes cronicos graves sofrem
de imediato com os efeitos da ndo adesao ao tratamento e com a necessidade
de reinternacgdes®. As relacdes sociais dos pacientes e familiares nestes casos
estdo muitas vezes localizadas nos centros de saude, junto a equipe, formando
a maior parte da rede social destas pessoas. Aragdo* denomina como
“inversdo de referéncias” quando as familias atribuem ao hospital um sentido
de lugar de acolhimento e reconhecimento maior do que o seu contexto social.

Em resumo, os cuidados com o adoecimento podem durar por muitos
anos, ou até mesmo a vida inteira. Os tratamentos disponiveis pela medicina

sdo capazes de prolongar/preservar a vida, demandando do paciente o
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aprendizado de um novo estilo de vida. A analise do tratamento é interessante
pelo fato de abordar um trabalho realizado em seres humanos, e que por isso
esta sujeito a apresentar resisténcia. Depois, pela possibilidade de assumir
formas extremamente variadas, que podem ser valorizadas conforme as
tarefas sejam realizadas por determinada categoria profissional. E, por altimo,
pelo trabalho na area de salde estar, em seus aspectos mais técnicos e
inovadores, frequentemente marcado por um alto nivel de incerteza e um

carater problematico®.
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5. O Adolescente Cronicamente Adoecido

O tratamento dos pacientes que sofrem de doenca crénica pode ser
considerado desafiador em todas as idades, mas na adolescéncia assume uma
dimensao ainda maior *. E neste periodo, entre dez e dezenove anos®, que o
individuo estabelece sua identidade adulta, assim como passa de uma vida
predominante no enfoque familiar para a concentragdo em um grupo da mesma
faixa etaria.

Esta fase é caracterizada por crescimento fisico e mudancas fisioldgicas
significativas, acompanhada pelo processo de individualizacdo e socializacdo®’.
Este processo de desenvolvimento consiste em um periodo crucial para a vida
do individuo, e € 0o momento em que surgem as problematizacdes e
ressignificaces®, no qual o adolescente inicia a separacdo com os pais e sua

maturacéo para a vida adulta®®4®4®

e experimenta sentimentos de autocontrole,
onipoténcia e liberdade de escolha®.

No processo de formacdo da personalidade, a sexualidade consiste em
um importante aspecto na busca pela identidade. Durante a adolescéncia, o
desabrochar da sexualidade genital € um dos fatores importantes na
construgcdo da identidade do individuo. Desde o nascimento, a crianga ja
recebe mensagens sobre seu papel sexual na sociedade, através da prépria
influéncia familiar, ao diferencia-las sexualmente com roupas, brinquedos,
objetos, cores, assim como as informacgOes fornecidas pelos pais sobre a

diferenca entre meninos e meninas®. De acordo com Almeida et al*

, a
eclosdo e a expressdo da sexualidade vdo muito além do ato sexual em si,
fazem parte do desenvolvimento normal e perpassam a maturidade fisica, as

relacdes sociais e as aspiracoes referentes ao futuro.
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No entanto, o adolescente que vive com alguma condi¢cdo crbnica de
saude pode ter que enfrentar outros desafios além das mudancas impostas
pelo desenvolvimento e amadurecimento. A simultaneidade da adolescéncia e
da doenca crbnica caracteriza-se por duas crises existenciais superpostas: a
propria adolescéncia, com suas mudancas fisicas e psicossociais; e pela
enfermidade incuravel e respectiva necessidade de tratamento continuado®. E
relevante que a equipe de salude atente para a fase de desenvolvimento que
seu paciente se encontra, bem como as reacfes psicologicas advindas do

adoecimento e os mecanismos de defesa por ele utilizados®***.

A vivéncia com pares sem doenga cronica € um indicador de uma
existéncia marcada por acentuadas diferencas e por restricdes gerais. A
percepcado das diferencas traz preconceito e vergonha. O tempo adquire um
novo e ambiguo sentido: a0 mesmo tempo em que permite o desenvolvimento
em direcdo a maturacdo, desvela no corpo o agravamento da doenca. A
independéncia e a autonomia decorrentes do amadurecimento fisico e
psicologico estdo fatalmente associadas com a possibilidade de ndo assumi-
los. Da mesma forma, a medida que os adolescentes tornam-se mais
conscientes da doenca, eles buscam respostas que possam esclarecer a
origem do incbmodo corporal e psicolégico, ampliando a exigéncia por maiores
informacées®.

Burd® cita em seu trabalho algumas reacgdes psicolégicas que os
adolescentes podem desenvolver frente ao adoecimento crbnico, tais como
regressdo, negacdo e adaptacdo. A regressdo € percebida como um

mecanismo de defesa e adaptacdo a doenca, onde o paciente se deixa levar

de forma passiva, delegando a responsabilidade dos cuidados apenas a equipe
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de saude e a sua familia. Pode se manifestar pela renincia das atividades
cotidianas e da responsabilizacao pela rotina do tratamento. Se essa regressao
persiste por tempo prolongado e for estimulada pela familia ou equipe, pode
acabar levando a uma infantilizacdo do adolescente. Em alguns casos € mais
notada em uma fase critica do adoecimento, como por exemplo, a internacao.

A negacao é entendida como outro mecanismo de defesa sobre a
conscientizacdo da doenca, que consiste na recusa parcial ou total do
reconhecimento do fato de estar enfermo. Essa postura pode levar a
negligéncia do tratamento e das questdes relacionadas a doenca™.

Outra possivel reacéo consiste na adaptacao e aceitacdo da doenca por
meio da convivéncia razoavel com a enfermidade. Nesse sentido podem entrar
os ganhos com a enfermidade, que desempenham papel significativo durante o
seu desencadeamento ou na sua propria estruturacdo. Em alguns casos, estes
ganhos podem favorecer a acomodac¢do na doenca e sua cronificagdo através
da compensacdo social, estimulando desejos regressivos de dependéncia e
passividade®.

Na escola, os adolescentes que convivem nessa condicdo estao
normalmente divididos entre 0s compromissos educacionais e de saude. Suas
necessidades em ambas as esferas ndo sédo contempladas de maneira
integrada, podendo surgir dificuldades principalmente na area educacional, tais
como ndao acompanhamento de sua classe, problemas na realizacdo de provas
e atividades devido as faltas. Os que sao gravemente enfermos possuem maior
dificuldade no acompanhamento escolar devido aos periodos de exacerbacgao
da doenca e hospitalizacdes, dificultando a progressdo para 0s niveis

seguintes**?,
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A auséncia de um dialogo entre os profissionais de saude e professores,
s6 dificulta mais ainda o cotidiano destes adolescentes*®. A baixa integracéo
entre estas esferas pode se refletir na vida adulta, ocasionando prejuizos
profissionais e perda da independéncia financeira*’*?.

A literatura pesquisada defende a relacdo estreita entre saldde e
educacdo e discute sobre possiveis ganhos entre essa parceria. Assim, 0
profissional de saude tem um papel fundamental na orientacao da familia sobre
esse tema. Ao considerar que a educacado esta intimamente relacionada a
qualidade de vida do adolescente, ndo s6 com relacdo ao aprendizado, mas
também no que diz respeito ao convivio social que ela propicia, 0s grupos
multidisciplinares devem se ocupar com as questdes que se estendem além da
terapéutica tradicional. Fogaca® coloca que o olhar da equipe de satide deve ir
além das preocupacdes organicas, preocupando-se também em abranger a
orientacdo de familiares sobre o estabelecimento de vinculos com a sociedade
como um todo, para que 0s pacientes possam se sentir assistidos, inseridos e
adaptados ao meio em que vivem.

Os problemas enfrentados por estes sujeitos estdo diretamente
relacionados com os efeitos colaterais da medicacdo e interferéncias do
esquema terapéutico na rotina cotidiana, assim como com 0s sinais e sintomas
da doenca, além de sentimentos como rejeicdo, estresse, isolamento e a
vergonha de seus colegas™>.

A partir do momento que esses jovens precisam lidar com a
desigualdade imposta pelo adoecimento e seu tratamento, viver com a doenca
cronica pode resultar em obstaculos constantes e dificuldades imprevisiveis.

Dentre eles estdo a necessidade de tempo para executar sua rotina e empenho
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para manter seu autocuidado, além da superacdo emocional em virtude dos
julgamentos estigmatizantes, as perguntas incobmodas sobre sua condicdo de
saude e sua autoestima diminuida. As consequéncias do adoecimento podem
incentivar o jovem a se isolar de seus pares e deixar que a doenca assuma o
controle de suas vidas®®.

Por conta disso, ndo raro, 0s sujeitos tentam manter sua condicdo de
saude a margem de suas vidas e fora dos limites de seu autoconceito. Embora
iSso seja possivel em alguns momentos, em outros eles precisam lutar para
manter essa estratégia, mas nem sempre conseguem’.

O adoecimento e a deficiéncia, como a perda funcional de uma estrutura
do organismo, também podem restringir o desempenho de atividades rotineiras
e colocar estas pessoas em uma realidade cotidiana bastante singular — com

suas proprias regras, ritmo e tempo>®°’.

A vivéncia nesse contexto faz com que os adolescentes oscilem entre
permanecer imersos na doenca ou manté-la em segredo. Sendo assim, suas
prioridades s&o elaboradas a fim de atender o estilo de vida que escolheram
(ou que os lhes foi imposto) e, muitas vezes, suas perspectivas também sdo
revistas. Essas decisdes sdo tomadas a partir da experiéncia que o sujeito teve
com seu adoecimento, variando desde sua percepcdo sobre a doenca até a

decisdo de informa-la ao seu circulo social®®

. O conceito que a pessoa tem
sobre seu adoecimento esta em constante elaboracdo e, segundo Charmaz*®,
0 que se inicia como uma realidade diferente, ap6s meses ou anos, pode

tornar-se natural, inalteravel.

O adolescente também precisa conviver com a instabilidade da doenca,

onde a rotina pode mudar drasticamente no mesmo dia, alterando o ritmo de
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vida de cada um. Dessa forma, um dia que comece calmo, com um
cronograma tranquilo ou uma rotina esperada pode mudar, e variar em altos e
baixos. Para Charmaz®®, as pessoas que vivem com doencas cronicas
consideram como um dia “bom” aquele que permite um horario uniforme, sendo
possivel usufruir das atividades de lazer, escolares e familiares de forma
tranquila. Porém, existem também os dias “ruins” onde as prioridades mudam e
€ necessario atender as necessidades imediatas da doenca. Por conta disso,
os adoecidos cronicos costumam temer e antecipar a chegada desses dias
onde a demanda para o cuidado da saude € colocada como acdo primordial,
assim como séo sentidos de forma mais intensa o medo do futuro incerto e os
efeitos do adoecimento. A experiéncia de vida dos doentes crénicos é
composta pelos chamados dias “bons” e “ruins”. S&o eles que formam novos

significados para o presente e o futuro, e marcam as memarias do passado.

Os valores e as decisbes pessoais sofrem interferéncia ndo s6 da
estrutura planejada para o cuidado da saude, mas também pela experiéncia
que a doenca imprime nos sentimentos, nas agdes e nos significados do
tempo®®. Este Gltimo adquire um novo e ambiguo sentido, pois, a0 mesmo
tempo em que permite o desenvolvimento em direcdo a maturacdo, desvela no

corpo o agravamento da doenca®?.

Isso reflete nos planos futuros que os jovens podem construir para as
suas vidas. A medida que a expectativa de vida de adolescentes cronicamente
adoecidos aumenta, questbes relacionadas a carreira profissional,
relacionamentos e reproducdo tornam-se mais intensas e as expectativas
quanto ao futuro comecam a aparecer, e em consequéncia pode surgir

ansiedade, depressdo e abandono do tratamento. Os compromissos sociais
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como o trabalho ou a escola, associado com 0s compromissos terapéuticos,
levam a uma rotina intensa e atribulada, e muitas vezes os cuidados com a

saude deixam de ser priorizados*.

A necessidade de medicacéo, restricdo alimentar, exercicios ou outras
recomendacdes de tratamento geralmente dificultam a autonomia do

adolescente?®?,

Aléem de criar uma dependéncia do tratamento e dos
profissionais de saude, o adoecimento crénico € uma lembranca constante da
doenca e do estado de adoecimento®®. No momento em que o adolescente
busca ser igual aos seus pares e ter a aprovacdo em seu meio social, o
adoecimento pode representar uma ameaca a sua integracao e socializagéo.

A vivéncia em um contexto de adoecimento prolongado requer do
adolescente e de sua familia o envolvimento no cuidado da doenca com
seguimento de prescricOes terapéuticas, manejo dos sintomas e tomada de
decisdes relacionadas a condicdo de saude. Os adolescentes que sdo capazes
de desenvolver sua independéncia nessa rotina, assim que ficam mais velhos,
precisam conhecer melhor seu préprio corpo, suas necessidades e como ele
reage a diferentes situacdes, assim como desenvolver aptiddo no uso de
dispositivos tecnolégicos para o cuidado de sua saude. Junto a isso, eles
crescem e experimentam varias transi¢ées na vida, incluindo a negociagéo e a
transferéncia para si da responsabilidade do autocuidado e do cuidado com a
doenca®.

O adoecimento ou os efeitos colaterais do tratamento podem levar a
atrasos no desenvolvimento e, em alguns casos, a sérias limitacbes em varias
atividades. Esse fato pode interferir na participacdo em atividades fisicas

apropriadas para a idade, ou resultar em uma excessiva dependéncia dos pais
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e profissionais de saude. Ademais, a baixa estatura e o atraso na puberdade
podem resultar em adolescentes com aparéncia mais jovem que sua idade
cronoldgica, levando a subestimacdo de sua capacidade cognitiva e social,
exacerbando o conflito entre o adolescente e seus pais 2**'.

O bem estar de jovens cronicamente adoecidos, assim como sua
percepcdo e experiéncia da doenca, sdo fortemente determinados pela
gravidade da doenca e dos sintomas e pela quantidade da demanda de
tratamento. Contudo, também podem ser influenciados pelas complicacdes
sociais e psicolégicas que acompanham estas condicdes®’ %2,

Segundo Ferreira®, as representacbes que as pessoas constroem a
respeito da doenga estdo diretamente relacionadas com 0s usos sociais do
corpo em seu estado normal. Dessa maneira, qualquer alteragédo na qualidade
de vida como, por exemplo, quando o adolescente ndo consegue estudar,
comer, dormir ou realizar qualquer outra atividade que habitualmente esta
acostumado, implica em estar doente. No trabalho etnogréfico realizado por
essa autora a partir de depoimentos sobre o que é “se sentir doente”, foi
constatado que a percepcao do estado de doenca quase sempre se traduz em
sintomas, ou seja, sensacfes desagradaveis sentidas pelos sujeitos como
cansaco, fraqueza e mal-estar.

Na esfera clinica ja esta bem estabelecido que criangcas com condicdes
cronicas estejam em risco de desenvolver problemas emocionais e
comportamentais duas vezes maiores do que outras que nao convivem com a
enfermidade cronica®. Isso remete as dificuldades que esta clientela pode

carregar na adolescéncia, ao ter que conciliar seu desenvolvimento com o0s

processos do adoecimento e suas consequéncias. Apesar da atencao voltada
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aos fatores psicolégicos do adoecimento crénico e a compreensao mais
profunda de fatores capazes de promover boa adaptacéo, poucos estudos se
dedicaram as perspectivas de adolescentes sobre as experiéncias de suas
condicOes e manejo. A escassez de publicacdes focada na otica desses atores
reflete o baixo investimento na compreensédo sobre o adoecimento crénico
nessa fase do desenvolvimento®*°8,

Existem referéncias que apontam para o fato de as doencas crbnicas
afetarem aspectos similares na vida de adolescentes, independente do tipo de
enfermidade. Ja outros estudos defendem que certas doencas podem provocar
maior impacto na vida desses sujeitos. Com isso, Woodgate®® aponta para a
necessidade de investigar os efeitos de diferentes enfermidades cronicas em

adolescentes, ja que os resultados dos estudos realizados até o0 momento nao

sao conclusivos quanto ao seu impacto similar nessa fase do desenvolvimento.
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6. O Tratamento de Fisioterapia em Adolescentes com Fibrose

Cistica

A Fibrose Cistica esta entre as doencas cronicas caracterizadas por
condicbes clinicas que ameacam a vida. Trata-se de uma doenca
degenerativa, progressiva, ndo transmissivel e que requer do individuo e da
familia cuidados ininterruptos para a sobrevivéncia. Os avancos da tecnologia,
repercutindo em novas condutas e cuidados, consistiram em um dos principais
fatores que levaram ao aumento da expectativa de vida nos pacientes com
Fibrose Cistica. No entanto, tornaram-se mais complexos e motivos de
desgaste no cotidiano, proporcionando um impacto consideravel na qualidade
de vida®®. A maior parte dos procedimentos terapéuticos é realizada em casa e
incluem medicacdo diaria, seguimento de dieta alimentar e fisioterapia. As
visitas regulares ao hospital também fazem parte da rotina de tratamento,
assim como internacbes frequentes para administracdo de medicamentos

intravenosos e estabilizacdo do quadro clinico*°.

A fisioterapia é parte fundamental do tratamento da Fibrose Cistica,
caracterizando-se por intervencodes frequentes, durante toda a vida do paciente
e exigindo disciplina e compromisso com o planejamento terapéutico. Devido
ao comprometimento pulmonar, os exercicios de fisioterapia tém a finalidade
de melhorar a ventilagdo, o transporte mucociliar e as disfuncbes musculo-
esqueléticas. A remocao da secrecdo evita o surgimento de atelectasias, bem
como previne ou diminui a destruicdo proteolitica das vias aéreas pela retirada
de substancias que promovem infeccdo, diminuindo a lesdo pulmonar®®®:.

Outra preocupacdo do fisioterapeuta durante o processo de tratamento da

funcdo respiratoria é a necessidade de manté-lo em um regime diario de
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atividade, com a finalidade de aperfeicoar seu condicionamento fisico, uma vez
que a diminuicdo significativa desta capacidade esta relacionada a perda da
qualidade de vida, tempo de sobrevida e reducdo das atividades ocupacionais.
O exercicio fisico, além de contribuir para estes fatores, também melhora a
dispneia® e o condicionamento cardiorrespiratério, aumento da forca e
resisténcia da musculatura respiratoria e atua na higiene brénquica. Estes
objetivos de tratamento devem fazer parte do programa desde o inicio do

atendimento® %3,

O objetivo da fisioterapia € estudar o movimento humano em todas suas
formas de expressdo e potencialidades, com o intuito de dedicar-se a
preservacdo, ao desenvolvimento e a restauracao da integridade de érgaos,
sistemas e funcdes, dentro de uma visdo ampliada na atuacdo com o
paciente®®. Para tanto, o fisioterapeuta se utiliza de varios recursos que o
auxiliam a alcancar o objetivo terapéutico tracado, entre eles pode-se citar as
fontes geradoras termoterapicas, crioterdpicas, fototerapicas, eletroterapicas,
sonidoterapicas e aeroterapicas, bem como, agentes cinésio-mecano-terapicos
na busca da promocéao, aperfeicoamento ou adaptacao da fungdo mecéanica do
individuo com objetivo de melhorar a qualidade de vida, dentro de sua

dimens3o social®®.

Contudo, o olhar do fisioterapeuta deve ir além das disfuncdes fisicas do
paciente. O seu papel durante o processo de tratamento consiste na educacéao,
na clinica, na pesquisa e na conduta das questdes apresentadas pelo sujeito™.
Essa atencdo integral permite que o fisioterapeuta esteja sensivel as

necessidades particulares da pessoa, permitindo contribuir com sua saude e

¢ Linguagem técnica que significa Falta de ar
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integracdo na sociedade. No ambito da doenca cronica, o fisioterapeuta deve
estar atento para a construcado do autocuidado no paciente a fim de auxiliar na

promocao de uma vida mais saudavel possivel.

Os fisioterapeutas brasileiros tiveram sua autonomia e seu papel
reconhecido no processo de reabilitacdo das pessoas que viviam com
deficiéncia em 13 de outubro de 1969, pelo Decreto-lei n° 938. O inicio da
profissdo no Brasil se deu principalmente pelos acidentes de trabalho e pela
epidemia de poliomielite vigente no pais, proporcionando a criacdo da primeira
instituicdo de formac&o de fisioterapeutas®°”

Desde entdo, o campo de atuacao da fisioterapia vem crescendo e, no
mesmo ritmo, a criagao de novas subespecialidades, incentivando uma postura
profissional cada vez mais segmentada. A corrida pelo conhecimento mais
profundo e especifico na é&rea escolhida, assim como a valorizacdo da
quantificacdo dos resultados decorrentes de praticas terapéuticas, tém tornado

o cuidado com a pessoa doente cada vez mais fragil e negligente®®®’

Ireland>® defende que a fisioterapia permaneceu em desvantagem
durante a corrida cientifica pelo conhecimento, em virtude de seu passado
historico sem pesquisas e falha no reconhecimento da epistemologia. Sendo
assim, os estudos tém enfatizado a busca pelo conhecimento cientifico e pela
pratica baseada em evidéncia na area da fisioterapia. Esse movimento tem
proporcionado muitas contribuicdes técnicas para essa profissdo, mas ao
mesmo tempo tém acontecido poucas discussdes sobre o papel
multidimensional do fisioterapeuta no tratamento de pacientes cronicos e suas

familias.
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Sumyia®’, em seu trabalho desenvolvido sobre a influéncia do paradigma
biomédico na construcédo do curriculo educacional do curso de fisioterapia, diz
que a profissdo segue a tendéncia contemporanea do cuidado baseado em um
modelo mecanicista. Nesse modelo, a perspectiva unicausal ndo possibilita a
incorporacdo do contexto social como fundamental para a analise dos
fendmenos de doenca e saude. O autor também reconhece o movimento pela
busca de fundamentos que estabelecam a cientificidade da pratica terapéutica.
Contudo, ele questiona que essa objetivacdo da doenca pela biomedicina
colocou a pessoa doente em um lugar de receptaculo da disfuncédo, que deve
ser identificada e tratada. Isso acaba por gerar a despersonalizacdo do
paciente e o empobrecimento da biografia individual, ja que as questdes ndo

mensuraveis sao desvalorizadas no atendimento clinico.

Entretanto, a atuacdo integral e humanizada na fisioterapia tem sido
abordada em estudos de outras areas que, mesmo com enfoques diversos,
convidam esta classe profissional para a reflexdo sobre o seu papel na saude
do sujeito, principalmente sobre os aspectos subjetivos presentes na interacéo

com o pacientg®?%7:6869.70.71

Seja pela tendéncia atual em desenvolver um olhar cada vez mais
especializado, ou pela busca de comprovacdo cientifica da pratica diaria, de
modo geral, encontra-se na literatura relacionada ao tratamento fisioterapéutico
da Fibrose Cistica apenas a valorizagcdo do atendimento das necessidades

fisico-funcionais especificas dos pacientes.

No sentido de dar conta dessas necessidades especificas, as técnicas
fisioterapéuticas empregadas no tratamento do adolescente com Fibrose

Cistica variam desde a chamada fisioterapia convencional, que incluem as
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técnicas de vibracdo, a drenagem postural e a tosse, até outros recursos
difundidos pela literatura especializada, como ciclo ativo da respiracéo,
mascara de pressao positiva, drenagem autdgena, espirometros de incentivo e

exercicios fisicos e posturais 2332637273,

Seguindo este raciocinio da conduta clinica, o processo terapéutico
destinado ao paciente com FC varia na intensidade e tipo de exercicios
prescritos. A gravidade do quadro clinico também interfere nesses fatores,
sendo o0 paciente mais grave sujeito ao maior numero de intervencdes e com
maior dependéncia de aparatos tecnologicos. Muitos dos pacientes com FC
necessitam realizar os exercicios de fisioterapia duas vezes ao dia ou mais,
sendo esse um dos cuidados diarios que provocam mais transtornos na vida
dos adolescentes e podem afetar sua socializagdo com o0s pares, autonomia,

autoestima, além de denunciar a doenga®°**°,

Alguns estudos que analisaram a percepcdo de adolescentes com
Fibrose Cistica sobre o tratamento e a doenca constataram que a fisioterapia
esta entre as tarefas mais dificeis de manter o cumprimento regular e uma das
mais desagradaveis de ser realizada. Manter os exercicios de forma
sistematica torna o dia a dia desses sujeitos monotono e desgastante, além de
interferir nas atividades sociais e de lazer. Além disso, sua préatica evidencia
alguns sintomas desconfortaveis, como a tosse e expectoracdo. Essa rotina
associada as demandas diarias do adoecimento da FC pode resultar no
afastamento do jovem em relacéo ao seu cuidado, comprometendo a adesao e

a manutencdo de sua satde °%°9747>76

E necessario considerar a estreita relacdo estabelecida entre

fisioterapeuta e paciente, pois as situagdes rotineiras em que as pessoas Sao
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submetidas em funcdo de sua condicdo de saude (diagnostico, receitas,
exames e tratamentos) também estruturam a percepcéo e a experiéncia sobre
a doenca. Deve-se levar em conta, em vista dos encontros regulares e
prolongados caracteristicos do tratamento fisioterapéutico, que o contato e o
tipo de terapéutica tragcada possam estruturar a percepgao e a experiéncia que

o0 jovem com Fibrose Cistica constréi sobre sua enfermidade®*"”.

Isso é apontado no estudo de Oliveira e Gomes®? onde os adolescentes
com FC percebem sua relagcdo com o fisioterapeuta de maneira mais proxima
do que com o médico. Na populacdo estudada, os autores constataram que
esses jovens procuram obter as informacdes sobre sua condi¢cdo de salde com
os fisioterapeutas. Pensando nisso, as percepc¢des construidas durante a
atencao ao sujeito podem interferir no contexto e no enfrentamento da doenca,
na adesdo e consciéncia do tratamento, além da melhor convivéncia com o0s

efeitos do adoecimento no cotidiano do sujeito®*’" "8,

A respeito do tratamento de fisioterapia em adolescentes, as questdes

discutidas na literatura pesquisada®®92428:33:4549.53,55

podem ser vivenciadas
durante a prética clinica. De maneira geral, os trabalhos mostram que o
adolescente com Fibrose Cistica experimenta diferentes sensacdes
relacionadas a adolescéncia e a doenca. Durante o tratamento, o adolescente
depara-se com uma série de fatores que podem interferir no seu
desenvolvimento emocional e social como, por exemplo, a dependéncia, a

constante lembranca da doenca, o fato de ser diferente dos colegas da mesma

faixa etaria e o comprometimento de sua imagem corporal®®’®

Como a autoimagem e a busca pela semelhanca entre o grupo de

mesma faixa etéria sdo importantes para os adolescentes, a fisioterapia pode
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simbolizar o fator que diferencia o adolescente com FC de seu grupo social.

Essa questdo foi abordada no estudo de Williams et al’®

, que demonstrou como
o tratamento fisioterapéutico pode subestimar estes aspectos. Os autores
sugerem a adoc¢ao de um discurso que promova a fisioterapia como facilitadora

no alcance e na manutencdo de uma imagem e identidade valorizadas para

incentivar a adesao.

O conhecimento sobre as vivéncias do adolescente com FC pela equipe
de saude e sua interacdo podem modificar suas respostas ao tratamento e
ajuda-los frente a situacéo da doenca®. Além de dialogar sobre as questdes do
adoecimento, € preciso resgatar também valores, autoestima, prazer e risco;
auxilid-los a lidar com as frustracdes e os limites por meio de referenciais e
reforcos positivos que fortalecam as potencialidades individuais, grupais e

comunitarias’®.

E de suma importancia considerar que as pessoas de quem tratamos
sdo fruto de um conjunto de circunstancias, como a cultural, historica,
educacional, influéncias interpessoais, eventos ocorridos durante a vida, enfim,
do conjunto de experiéncias ocorrido durante o decorrer da biografia de cada
um e que fazem do sujeito um ser singular, diferente. Entender o adolescente e
toda sua polidimensionalidade significa, acima de tudo, reconhecé-lo além de
sua doenca’. Ampliar o cuidado e a atencdo pode transformar a inter-relacéo
fisioterapeuta-adolescente e facilitar o desenvolvimento de uma experiéncia

mais humanizada relacionada ao tratamento fisioterapéutico.

4 |deias obtidas a partir do debate ministrado pela sociéloga Madel Luz, sobre Doenca Crdnica,
no IPEC-Fiocruz, em 17 de fevereiro de 2011.
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A promocao de ambientes que facilitem o dialogo entre o profissional
de saude e o adolescente pode proporcionar maior interacao entre as partes e

possibilitar a melhor compreensdo das situacbes problematicas que este

27,79,30

adolescente experimenta A adocdo dessa conduta possibilita um

conhecimento mais profundo das demandas do adolescente, auxiliando na

melhor adaptacao ao tratamento?>*%°.
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7. Pressuposto

Entdo, a partir do que foi exposto acima, trabalhamos com o pressuposto
de que os tratamentos referentes a doenca cronica, vivenciados na fase da
adolescéncia podem provocar conflitos porque, apesar de imprescindiveis,
marcam constantemente sua dependéncia a rotina e sintomas da doenca, além

de limitar sua rotina de vida.
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8. Metodologia

A opcao pela investigacdo através da abordagem qualitativa sobre a
vivéncia do adoecimento cronico de adolescentes ocorreu em virtude do
interesse pela analise da oOtica dos adolescentes com Fibrose Cistica sobre o

tratamento fisioterapéutico.

De acordo com Minayo®, o método qualitativo permite ao pesquisador
investigar, de maneira mais profunda e minuciosa, a compreensao dos valores
culturais e as representacdbes de um grupo social especifico sobre
determinados temas, as relacfes estabelecidas entre os atores sociais em
diferentes contextos e a avaliacdo de politicas publicas e sociais. Acredita-se,
dessa maneira, que este método € capaz de aproximar a interpretacédo e a
reinterpretacdo realizada pelos sujeitos participantes da pesquisa sobre suas
experiéncias com o tratamento fisioterapéutico, promovendo uma oportunidade

de reflexdo a respeito da abordagem terapéutica.

Para tanto, foi utilizada a perspectiva das Ciéncias Sociais, que tem
como foco de investigacdo o significado e a intencionalidade atribuidos pelos
sujeitos ao cotidiano e as experiéncias do senso comum. Ou seja, ela visa
compreender a realidade do ser humano em seu meio social, diferente da ética
apresentada pelas Ciéncias Naturais®’. Uma das principais caracteristicas das
Ciéncias Sociais é que trabalha no nivel da identidade entre o sujeito e o
objetivo da investigacdo, tornando-a singular no campo de conhecimento dos
seres Vivos. Isso proporciona um elo de comunicacao entre o pesquisador e 0
sujeito pesquisado, favorecendo a parceria € 0 comprometimento com o tema

da pesquisa.
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A abordagem subjetiva deste tema teve, como foco de investigacao, a
experiéncia dos adolescentes cronicamente adoecidos, de forma a iluminar os

aspectos vivenciados com os tratamentos prolongados.

Para responder essas questdes, a entrevista semiestruturada foi
utilizada como técnica do presente estudo. Segundo Minayo®, elas
caracterizam-se por ser uma conversa direcionada, entre duas ou mais
pessoas, iniciada pelo entrevistador e destinada a construir informacdes
pertinentes para um objeto de pesquisa. Este instrumento pode ser utilizado
para captar ideias, crencas, maneira de pensar, opinides, sentimentos,
maneiras de sentir, maneiras de atuar, condutas, projecbes para o futuro,
razbes conscientes e inconscientes de determinadas atitudes e
comportamentos, enfim, aspectos subjetivos e que s6 sdo possiveis de serem
captados com a contribuicAo da pessoa. S&o fontes ricas de informacéo

referente a reflexdo do proprio sujeito sobre a realidade que vivencia.

Com base na obra desta autora, a entrevista semiestruturada consiste
em uma combinacdo de perguntas abertas, possibilitando ao entrevistado
discordar sobre o tema em questdo sem se prender a indagacdo formulada.
Essa modalidade adota um roteiro com questdes que servem de orientacao e
guia para o dialogo e deve ser construido de forma que viabilize a flexibilidade
durante a entrevista. Isso permite a captacdo de novos temas e questdes
trazidas pelo sujeito entrevistado que nao foram levantados durante a fase de

elaboracéo da pesquisa®".
O estudo foi norteado pelas seguintes questdes:

<& Como é o cotidiano do adolescente com FC;
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X Interferéncias que o tratamento fisioterapéutico provoca na

rotina do adolescente com FC;

X Como os adolescentes com FC percebem a doenca e seu

tratamento;

< Como os adolescentes com FC veem o tratamento de

fisioterapia em suas vidas.

O roteiro das questdes que serdo utilizadas na pesquisa se encontra

anexado no Apéndice I.

8.1 Cenario da Pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida no Instituto Fernandes Figueira, Fundagéo
Oswaldo Cruz (Fiocruz), unidade de assisténcia/ensino/pesquisa sobre a saude
da mulher, da crianca e do adolescente, reconhecido pelo Ministério da Saude
como referéncia nacional no tratamento de Fibrose Cistica (Portaria n°745)%.
Na instituicdo, estes adolescentes sdo atendidos no Ambulatério de
Pneumologia, que faz parte do Departamento de Pediatria, e s&o
encaminhados para diversos ambulatérios que compdem uma equipe
multidisciplinar: Fisioterapia, Nutricdo, Psicologia e Servigco Social. Quando

necessario também sdo encaminhados a outros ambulatoérios especializados.

No periodo decorrente desse estudo, o ambulatério de Pneumologia
acompanhava, aproximadamente, cento e quarenta (140) pacientes com
diagnéstico - ou investigando - Fibrose Cistica, dos quais setenta e dois (72)
eram adolescentes. Dentre esses, quarenta e dois (42) eram do género

feminino e trinta (30) do masculino. Todos eram acompanhados desde seu
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nascimento, ou desde o momento de seu diagndstico, até os 18 anos. A
regularidade das consultas variava entre um e trés meses, de acordo com a
colonizacéo bacteriana e o tratamento estabelecido pelo médico responsavel.
No dia da consulta agendada, estes pacientes passavam por avaliacbes de

diferentes especialistas e realizacdes de exames.

Além do ambulatério, a equipe interdisciplinar também acompanha os
pacientes internados no IFF. A internacdo pode ocorrer tanto por indicacao
eletiva ou por exacerbacdo dos sintomas clinicos. A primeira acontece
principalmente nos casos de pacientes colonizados por bactérias e que
precisam ser internados para a descolonizacdo - tratamento realizado com
antibiético intravenoso. J4 a segunda situacdo, ocorre quando os adolescentes
vivenciam o agravamento dos sintomas da doenga e o tratamento domiciliar
nao foi suficiente para manté-lo estavel clinicamente. Geralmente, os pacientes
internados nesta instituicAo caracterizam-se pela assisténcia de alta
complexidade, que envolve a prestacdo de servicos qualificados de saude

devido ao uso de tecnologia e alto custo dos procedimentos®.

A assisténcia fisioterapéutica aos pacientes com Fibrose Cistica
acontece no ambulatério de Fisioterapia Respiratoria para 0s pacientes em
nivel ambulatorial e nas enfermarias durante o periodo de internacdo. No
ambulatério, o encaminhamento do adolescente chega pelo setor de
Pneumologia. Devido ao espaco restrito e alta demanda de pacientes, 0s
pneumologistas encaminham os adolescentes com perfil clinico de maior
gravidade para a fisioterapia do IFF e direcionam os demais pacientes para

ambulatorios de fisioterapia fora da instituicdo. O atendimento fisioterapéutico
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na internacdo vai do momento em que o paciente é admitido nas enfermarias

até o momento de sua alta.

8.2 Sujeitos

Os sujeitos da pesquisa foram adolescentes entre 10 e 18 anos de
idade, com diagnostico de Fibrose Cistica, acompanhados pelo setor de
Pneumologia do IFF e que realizavam tratamento fisioterapéutico. Foi
considerado como tratamento, tanto o atendimento com o Fisioterapeuta,
quanto o domiciliar com o cuidador/responsavel®. Adolescentes que tiveram
algum tipo de comprometimento cognitivo e doengas neuroldgicas associadas

foram excluidos do estudo.

Os sujeitos participantes e seus responsaveis foram convidados a
participar da pesquisa pela autora do projeto. Isso foi realizado entre os meses
de marco e maio de 2011, no dia em que compareceram ao hospital por motivo
de consulta agendada pela Pneumologia ou Fisioterapia Respiratéria. A
agenda de consultas programadas dos respectivos setores foi utilizada para
identificar os sujeitos que obtinham os critérios de inclusdo, evitando acesso
desnecessario ao publico do hospital. Na primeira abordagem foi explicada a
importancia da contribuicdo das opinides fornecidas por eles nas discussdes
sobre o tratamento de fisioterapia, assim como o tema, 0 objeto e os objetivos

da pesquisa.

¢ Os exercicios fisioterapéuticos realizados pelo adolescente e sua familia em casa néo
necessariamente tinham o acompanhamento/orientacdo de um fisioterapeuta. Muitas vezes,
foram aprendidos a partir de uma experiéncia prévia com o tratamento ambulatorial, no
entanto, nem sempre eram passados dentro de um programa fisioterapéutico.
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O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi elaborado de
forma que fosse compreendido pelos adolescentes e seus responsaveis e foi
lido junto com a autora, para que eventuais duvidas pudessem ser
esclarecidas. O TCLE destinado aos responsaveis encontra-se anexado no

Apéndice I, e o TCLE elaborado para os adolescentes, no Apéndice lll.

A identidade dos sujeitos da pesquisa foi mantida em sigilo e as
informacgdes contidas foram transcritas com a escolha de duas letras iniciais

dos nomes, para garantir 0 anonimato.

A coleta de dados foi realizada no dia da consulta agendada nos setores
de Pneumologia, de Fisioterapia ou no momento da internagdo na Enfermaria
Pediatrica do Instituto Fernandes Figueira, evitando qualquer outro
deslocamento do paciente e sua familia. Todos os participantes do estudo se
dispuseram a realizar a entrevista no dia da consulta, ndo sendo necesséria a

visitacdo domiciliar da autora para a coleta dos dados.

As entrevistas foram realizadas em local e hora adequados, de forma
que os sujeitos pudessem se sentir a vontade para falar. Ndo houve tempo pré-
estabelecido para a gravacdo dos depoimentos, cuja coleta ocorreu até o
alcance da saturacdo dos dados, constatados pela analise. Foi utilizado um
gravador digital de voz durante as entrevistas, sendo transcritas para analise

posteriormente.

Esse projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do Instituto
Fernandes Figueira, respeitando seus critérios, jA que envolve a participacdo
de seres humanos (N° do registro — 0006.0.008.000-11). Da mesma maneira,
ele foi realizado a partir da anuéncia das Chefias do Departamento de Pediatria

e do Setor de Fisioterapia.
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8.3 Andlise dos Dados

Foi utilizada a Analise de Conteudo para o tratamento dos dados deste
estudo. De acordo com Minayo®, essa técnica de pesquisa ressurgiu a partir
dos anos 50 dentro de um debate mais aberto e diversificado, quando uma das
argumentacdes defendidas pelos adeptos da pesquisa qualitativa consistiu na
transposicao de uma “analise meramente descritiva do conteddo manifesto da
mensagem, para atingir, mediante inferéncia, uma interpretacao mais profunda”
(pg. 200). O uso da Analise de Conteudo tem o objetivo de alcancar uma
vigilancia critica ante a comunicagdo de documentos, textos literarios,

biografias, entrevistas ou resultados de observagao.

A aplicacdo dessa técnica pode ser destacada de duas formas. A
primeira refere-se a verificacdo de hipoteses e/ou questdes, sendo possivel
confirmar (ou ndo) as hipéteses estabelecidas durante a elaboracdo do
trabalho ou encontrar respostas para as questdes formuladas. A segunda diz
respeito, como Gomes® coloca em sua obra, & “descoberta do que esta por
trds dos conteldos manifestos” (pg 68), ou seja, atingir um nivel mais profundo
da compreenséao das falas ao articular a superficie dos enunciados dos textos

com os fatores que determinam suas caracteristicas.

Dentre as varias modalidades de Andlise de Contetdo, a Andlise
Temética € um recurso muito utilizado nas investigac@es qualitativas em saude.
Os registros das entrevistas sao relacionados por temas, que compreendem a
ideia central do texto analisado, obedecendo a critérios relativos a teoria que
serve de guia & leitura®. Os temas, ou “ndcleos de sentido”, séo categorias que

relnem ideias presentes nos depoimentos fornecidos e sua frequéncia pode
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trazer um significado para o objeto de analise que esta em foco. Elas devem

ser homogéneas para que levem a uma objetivacdo da analise.

Em seguida o pesquisador propde inferéncias e realiza interpretacoes,
correlacionando-as com o quadro tedrico desenhado inicialmente ou abre
outras pistas em torno de novas dimensodes teoricas e interpretativas, sugeridas

pela leitura do material.

9. O Encontro com os Participantes
9.1 Observacao e Adaptacédo ao Cenario da Pesquisa

A apresentacdo do estudo aos participantes e seus responsaveis
ocorreu na sala de espera dos ambulatérios especializados, exceto no caso de
duas adolescentes que estavam internadas no periodo em que ocorreu a
coleta. A integracdo dos sujeitos com a pesquisadora aconteceu de maneira
espontanea, ampliando com o decorrer do dialogo. A utilizacdo de perguntas
abertas durante esse contato permitiu ao adolescente colocar suas questoes e
opinides sobre o tratamento e a vivéncia do adoecimento em seu cotidiano. A
maioria colocou-se disponivel para a pesquisa, caso mais informacgdes fossem
necessarias e forneceram seus contatos telefénicos para que lhes fosse

enviado o dia da apresentacao do trabalho.

Procurou-se ter cuidado para néo invadir a privacidade e a
espontaneidade dos sujeitos convidados, ja que, em alguns momentos, a
disponibilidade dos responsaveis era maior do que a dos filhos. Para tanto, a
estratégia de abordagem era realizada, primeiramente, com o adolescente,

para que este pudesse deixar claro o seu interesse (ou ndo) em participar.
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Apés 0 seu aceite, era entdo solicitada a autorizacdo para o responsavel
presente no dia da consulta (pai ou mae). Os adolescentes que estavam na
sala de espera dos ambulatorios especializados foram entrevistados na Sala de
Pesquisa Clinica, local previamente reservado para esse fim e que consistiu
em um ambiente silencioso e perfeito para a coleta dos dados. Para os que
estavam internados no periodo da coleta, foi combinado o horario e ambiente
adequados para realizar a entrevista com privacidade. Estes tiveram a mée
presente no momento da entrevista, mas apenas um teve a participacdo da
mae no dialogo. Nesse caso particular, resolvemos manter a entrevista por
presenciar os relatos da adolescente de forma independente dos depoimentos

da mae.

Outra postura frequentemente adotada pelas familias era a preocupacao
com os cuidados de infec¢céo cruzada na sala de espera, cuidado que deve ser
tomado com os pacientes com FC. Apesar dos adolescentes serem agendados
de acordo com a colonizagdo bacteriana presente no exame de escarro, 0
pouco didlogo e o posicionamento mais afastado entre eles funcionavam como
uma forma de prevencdo. Essa situagcdo acabava por provocar o isolamento
social dentro do ambiente hospitalar, inibindo a conversa ou troca de

informagdes com seus pares.

Como os agendamentos das diferentes especialidades clinicas estao
geralmente concentrados na mesma data, foi possivel percebermos que o dia
de consulta para essas pessoas consistia em um momento exclusivo para o
cuidado com a doenca. Para isto, toda a familia precisava se organizar, pois,
muitas vezes, era preciso permanecer o dia inteiro no hospital. A necessidade

dessa disponibilidade para o tratamento se refletia na esfera social, incluindo o
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absenteismo escolar dos adolescentes, a auséncia dos pais no trabalho, a
ajuda de vizinhos e parentes para supervisionar os outros filhos, além do

planejamento para o deslocamento até o hospital.

Nesse contexto tivemos que lidar com uma questdo: o controle do
tempo. A preocupacdo dos pais pela chamada para atendimento em alguma
clinica foi contornada ao programar o horéario da entrevista naquele mesmo dia,
logo pela manhéa ou apos terminarem as consultas. Ja a necessidade dos pais
em atenderem outros compromissos ocasionou algumas vezes a delimitacéo
do tempo pelo préprio responsavel. Com isso, apesar da entrevista ndo ter
tempo prévio estabelecido para o didlogo entre a pesquisadora e o
adolescente, as circunstancias desse dia peculiar na vida da familia imp6s

alguns limites.

Outro fato que interveio no campo foi 0 niumero de pesquisadores
interessados na investigacdo desse mesmo publico. Em alguns momentos foi
notado que havia outros colegas apresentando a proposta de seus estudos e
explicando o TCLE ao mesmo tempo em que era exposto o objetivo do
presente trabalho aos sujeitos. Sendo assim, quando isso ocorria, a abordagem
para a apresentacdo da pesquisa e o agendamento da entrevista era feita em

outra ocasiao.

Essa percepcgédo foi reafirmada apdés observar os olhares de desagrado
de alguns responséaveis durante a aproximacdo, descaso com a assinatura e
orientacdo do TCLE e preocupacdo com o retorno concreto (ou palpavel) apos
o trabalho. Isso péde ser constatado em depoimentos como “ah, eu tenho um
monte desse (TCLE) em casa, ndo precisa ndo.”(mae de SN, 10 anos); ou “O

que isso (pesquisa) vai trazer de bom pro meu filho? O que vocés vao fazer?
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Vai ter alguma cartilha?” (pai de JB, 14 anos). Alguns adolescentes também
relataram a frequéncia na participacdo em pesquisas, como podemos observar
no relato de PG (14 anos) apos ter aceitado o convite: “Toda vez que eu venho

agui tem uma pesquisa assim, ou coisa assim.”

O tempo das entrevistas variou entre nove e cinquenta minutos,
dependendo muito da disponibilidade da familia em permanecer no hospital e
da facilidade de dialogo entre a pesquisadora e o adolescente. A média do

tempo de entrevista ficou em aproximadamente vinte e sete minutos.

O primeiro momento da conversa com os adolescentes era reservado
para colocar os detalhes do TCLE e esclarecer eventuais davidas. Foi também
reafirmado sobre o sigilo da identidade dos participantes, trabalhando junto
com eles um nome ficticio para ser utilizado no estudo. Por varias vezes foram
presenciadas surpresas agradaveis durante os encontros, principalmente no
que tange a busca pelo protagonismo das historias relatadas. Muitos deles ndo
fizeram questdo de escolher os nomes, sugerindo que fosse utilizado suas
iniciais ou mesmo seu apelido intimo. A demonstracdo desses jovens da
necessidade de serem ouvidos e acreditados, de dividirem seus sonhos e das
estratégias encontradas para se inserirem em seu meio social foi emocionante.
Os relatos estavam sempre repletos de desejos, de emocdes e de aspiracoes.
Todos doaram muito para essa pesquisa e deixaram 0 peso incomensuravel da

responsabilidade em representa-los sobre o tema abordado.

A satisfacdo por contribuir com a pesquisa, por serem reconhecidos
como os atores principais durante nosso didlogo e por terem espaco para

colocarem suas opinides foram pontos fundamentais para expressao dessas
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pessoas. Eles se sentiram valorizados e importantes no processo do

conhecimento sobre o adoecimento crénico na adolescéncia.

Sendo assim, em respeito a esses adolescentes que tanto colaboraram
para a realizacdo desse estudo e dos demais que também sofrem com o
adoecimento cronico, apresentamos os jovens de fibra, mantendo o sigilo de

suas identidades, mas conservando a personalidade.

9.2 Apresentando os Jovens de Fibra'

Ao todo, convidaram-se dezenove (19) adolescentes para participarem
da entrevista, porém quatro (4) se recusaram. Estes ultimos alegaram que nao
gostavam de falar sobre o assunto ou porque precisavam atender outros
compromissos fora do hospital. Destes, dois (2) eram do género feminino e

dois (2) do masculino.

Participaram entdo quinze (15) adolescentes com idades entre dez (10)
e dezoito (18) anos, consistindo em dez (10) do género feminino e cinco (5) do
masculino. O maior niumero de meninas ocorreu devido ao fato de estarem
presentes em maior nimero na sala de espera no momento das entrevistas.
Apenas duas (2) estavam internadas durante a coleta. Os outros treze (13)
adolescentes foram convidados enquanto aguardavam o atendimento clinico

pelo setor de Pneumologia ou Fisioterapia Respiratoria.

Considerando as pessoas participantes da pesquisa, doze (12)

adolescentes moravam com irmaos. Entre eles, quatro (4) tinham irm&os que

" Expressao inspirada no projeto “Unidos pela Vida”, criado por Verénica Del Gragnano Stasiak,
psicologa que vivencia a FC. Ela utiliza a expressao “Pessoas de Fibra” e contribui de varias
maneiras para a luta e divulgacdo da doenca. O conhecimento do projeto pode ser feito através
do site http://unidospelavidafc.com.br/port/
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também apresentavam doenca crbnica, dos quais trés (3) tinham Fibrose

Cistica.

Em relacdo ao tratamento de fisioterapia, quatro (4) nao tinham nenhum
acompanhamento (domiciliar ou ambulatorial) com fisioterapeuta. Dos onze
(11) adolescentes que eram acompanhados por fisioterapeuta regularmente,
trés (3) relataram nao realizar nenhuma rotina de tratamento fisioterapéutico
em casa e uma (1) era acompanhada cinco vezes por semana pela
fisioterapeuta, mas nédo realizava nada sozinha. Apenas sete (7) pacientes
relataram manter uma rotina regular de tratamento fisioterapéutico em casa,

além do acompanhamento com fisioterapeuta.

bY

Uma informacdo recorrente foi em relagdo a participacdo dos pais,
principalmente da mé&e, na rotina do tratamento fisioterapéutico em casa.
Quase todos os adolescentes relataram fazer os exercicios sempre com o
auxilio do responséavel. Apenas duas (2) disseram realizar 0s exercicios
totalmente independentes da supervisdio dos pais e nao tinham

acompanhamento regular com fisioterapeuta.

Entre os onze (11) adolescentes que eram acompanhados por
fisioterapeuta regularmente, quatro (4) eram atendidos no ambulatério de
Fisioterapia Respiratéria do IFF, uma (1) pelo Programa de Assisténcia
Domiciliar Interdisciplinar (PADI) do IFF, dois (2) por postos de saude
localizados perto de casa, dois (2) em consultério particular e outros dois (2)

eram atendidos em casa pelo plano de saude.

Como os atores principais desse trabalho fizeram questdo de exercer

seu protagonismo durante as entrevistas, mostrando-se interessados em falar
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sobre suas experiéncias com o adoecimento cronico, escolhemos fazer uma

breve apresentacao de cada um, como forma de dar maior visibilidade a eles.

1. AF tem onze (11) anos e foi diagnosticada desde o0 seu
nascimento. Gostaria de estudar balé e suas atividades favoritas séo
assistir televisdo e conversar no computador, quase nao sai de casa.
Reside na zona oeste da cidade do Rio de Janeiro, afastado do hospital,
com a mée, o irm&o mais novo e o padrasto. E dependente de oxigénio
e nado frequenta a escola ha dois anos. Realiza fisioterapia domiciliar
com a equipe do hospital em que costuma ser internada, e quando nao é
acompanhada pelo fisioterapeuta, a mae realiza o tratamento com ela.

Tinha vivenciado varias internacdes prolongadas durante o ano.

2. BM tem onze (11) anos e estava internada na enfermaria
no momento da coleta de dados da pesquisa. E uma menina timida,
delicada e apaixonada por seus cachorros. Ela vive na Regido dos
Lagos com os pais, em uma pousada, onde eles trabalham como
caseiros. Recebeu o diagnostico de Fibrose Cistica aos trés meses de
idade e vivenciou poucas internacdes. Realiza fisioterapia uma vez por
semana em um posto de salude perto de sua casa e toma O0s
medicamentos da FC uma vez ao dia, antes de ir para a escola. O
tratamento fisioterapéutico ndo é feito em casa, ficando restrito ao
encontro com o fisioterapeuta. Estuda em uma escola publica, localizada

perto de sua casa.

3. EN de doze (12) anos lida com os sintomas do
adoecimento desde 0 nascimento e ja se encontra com uma evolucao
grave da doenca. Ela adora passear, ir ao cinema e ao zooldgico,
apesar de ir pouco a estes lugares. Reside com a mae, a irméa pequena
e mais dez familiares, entre eles tios, tia, os avos e trés primas com
idades proximas a dela. O quintal de casa é dividido com as construcdes
das casas dos familiares. Estuda em escola publica e também é
acompanhada pela equipe de fisioterapia do ambulatério de uma
instituicdo publica de saude. Ela se encontra com a fisioterapeuta uma
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vez por semana e vivencia internacdes hospitalares frequentes. Possui
uma boa independéncia nos cuidados com o tratamento e geralmente

possui alguém da familia para ajuda-la

4., PG tem quatorze (14) anos e descobriu que tinha Fibrose
Cistica aos nove (9) anos. Ele tem um irmdo mais velho de trinta e dois
(32) anos, que também vive com seus pais na regido metropolitana do
Rio de Janeiro. Estuda em uma escola particular e esta cursando o nono
ano. Sua escola esta localizada proxima a residéncia e frequenta as
aulas no turno da tarde por necessidade de adaptacdo ao tratamento.
Sua mae tem grande participacdo nos cuidados com o seu adoecimento
e PG gosta que ela o oriente. Ndo é acompanhado por fisioterapeuta e
relata ter vivenciado muitas internacdes quando era pequeno, mas ja faz

muito tempo que ndo necessita de internacgao.

5. JB tem quatorze (14) anos e adora futebol. Sua disciplina
favorita na escola € Educacao Fisica, torce pelo Vasco e pretende ser
jogador atacante do seu time preferido. Estuda em escola particular e
cursa a sétima série no momento. Mora na cidade do Rio de Janeiro
com seu pai, sua madrasta e sua meia irma. Visita sua mae durante as
férias na cidade em que ela mora. E acompanhado por fisioterapeutas
duas vezes semanais em ambulatério perto de sua casa e
quinzenalmente em instituicdo de referéncia. No dia da entrevista, JB
estava vivenciando seu primeiro dia de consulta sozinho, sem a
presenca do pai (este chegaria mais tarde) e estava muito satisfeito com
todas as responsabilidades que havia cumprido naquele dia de visita no
hospital.

6. CJ tem (quatorze) 14 anos, é quieto e sem muitas palavras.
Mora com seus pais na cidade do Rio de Janeiro e faz fisioterapia
quinzenalmente em instituicdo publica de saude. CJ aceitou participar da
pesquisa prontamente, mas tinha muita dificuldade em expressar sua
opinido, seus sentimentos, assim como informacdes sobre a doenca e
seu tratamento. E pouco participativo nas questdes relacionadas aos

cuidados com o seu adoecimento, deixando tudo sob a responsabilidade
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da mée. Sabe que tem Fibrose Cistica desde que nasceu e nédo costuma
vivenciar internacdes frequentes. Participa de algumas atividades para
se socializar com os jovens da rua, mas confessa que nao gosta de

realiza-las. Esta cursando a sétima série em escola publica.

7. SN tem dez (10) anos, € uma menina curiosa, comunicativa
e sorridente. Ela aceitou participar da entrevista prontamente e com
muito entusiasmo. Mora na zona oeste do Rio de Janeiro com o0s pais e
com o irmdo mais velho, que também vivencia uma doenga cronica.
Descobriu que tinha Fibrose Cistica aos dois anos de idade e
atualmente possui algumas responsabilidades com a realizacdo de seu
tratamento. Realiza fisioterapia em casa, de segunda a sexta, com
fisioterapeuta particular, acompanhada de mais duas amigas e possui
internacdes frequentes em um hospital da rede publica. Quando
internada, costuma ficar em uma area de isolamento, acompanhada
apenas da mae. Durante o periodo de internacdo, a adolescente recebe
visitas de uma professora particular para manté-la atualizada nas
disciplinas escolares. E bolsista de uma escola particular da regido e

esta cursando a terceira série.

8. CS de quinze (15) anos € cheia de sonhos. Mora com 0s
pais na zona norte do Rio de Janeiro e é a cagula dos quatro filhos, a
Unica que mora na casa dos pais. Estuda em escola particular e havia
repetido a série no momento da entrevista. Convive com o adoecimento
cronico desde seu nascimento e, apesar de ndo gostar da rotina dos
cuidados com a doenca, preocupa-se em manter sua saude sempre
bem. E acompanhada pela fisioterapeuta semanalmente, em consultério
particular, que também déa continuidade na assisténcia durante o periodo
de internacdo. Em casa ela faz o tratamento com auxilio da mae, que
fica responsavel em realizar as técnicas de fisioterapia. Possui Vvarios
planos para o futuro e ja realiza, eventualmente, atividades profissionais

relacionadas.

9. AD tem treze (13) anos e vive com 0S pais e a irma mais

nova, que também possui Fibrose Cistica, nos arredores do Rio de
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Janeiro. Ele estuda em escola particular e cursa 0 nono ano. Ha muito
tempo ndo € internado (aproximadamente seis anos) e costuma
consultar-se com a fisioterapeuta apenas quando esta em crise dos
sintomas respiratorios, cerca de uma vez ao ano. Realiza atividades
esportivas de judd e natacao, este ultimo por obrigacéo, para substituir o
tratamento de fisioterapia. Possui plano para sua carreira profissional e

ja planeja como vai conquista-la.

10. LB tem (doze) 12 anos e vivencia o adoecimento cronico
desde que nasceu. Ela mora com o pai na zona central do Rio de
Janeiro e costuma visitar sua méde com bastante frequéncia. Estuda em
escola particular e cursa a sexta série. Vivencia internacdes anuais,
geralmente com duracdo de quinze dias. Realiza tratamento
fisioterapéutico domiciliar duas vezes por semana, particular, e faz seus
exercicios duas vezes ao dia, sozinha ou acompanhada do pai. Durante
a internacdo, os mesmos fisioterapeutas d&o continuidade ao
tratamento. A avdO mora no mesmo prédio e possui grande participacao

nos cuidados cotidianos.

11.  JG tem dezoito (18) anos, mora com 0s pais € a irma mais
nova, que também tem Fibrose Cistica, em uma cidade pequena do
estado de Minas Gerais. Estuda em escola publica, no turno da noite e
pretende cursar a faculdade de administragdo no futuro. Realiza o
tratamento fisioterapéutico duas vezes semanais e nao possui uma

rotina de tratamento em casa. H4 muito tempo néo é internado.

12. BC de doze (12) anos mora com a mae e a irma, que
também tem Fibrose Cistica, na regido metropolitana do Rio de Janeiro.
Estuda em escola particular, perto de casa. Realiza sua rotina de
tratamento sozinha, inclusive a fisioterapia, sendo acompanhada pela
mae de vez em quando. Nao realiza nenhum acompanhamento com
fisioterapeuta e relata vivenciar a internacdo anualmente. Descobriu que
tinha Fibrose Cistica aos dois anos, mas vivenciou 0s sintomas do

adoecimento desde seu nascimento.
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13. BS tem doze (12) anos, mora com sua mée e seu irmao
mais novo. Atualmente cursa a quinta série em uma escola publica.
Convive com o0 adoecimento desde que nasceu e costuma ter
internagdes frequentes. Realiza fisioterapia uma vez por semana no
ambulatorio de uma instituicdo publica de saude. Relata fazer a

fisioterapia em casa poucas vezes, sendo necessdria a ajuda da mae.

14. TS de dezessete (17) anos mora na zona norte do Rio de
Janeiro com a mae e duas irmas. Esta cursando o ultimo ano em uma
escola publica e planeja cursar a faculdade no préoximo ano. Encontra-se
ansiosa e cheia de expectativas com o futuro e sonha em estudar
Administracdo ou Direito. Nao € acompanhada por fisioterapeuta no
momento, mas realiza seu tratamento diariamente, sozinha, baseado no
que aprendeu quando era menor durante os atendimentos de

fisioterapia.

15. KP tem dezoito (18) anos e mora na Regido Serrana do Rio
de Janeiro. Ela vive com a mée, a irmad e seu pai em uma cidade
pequena. Estuda em escola publica e cursa a sétima série. Ela realiza
fisioterapia no posto de saude de sua cidade, duas vezes semanais, e
faz poucas vezes em casa. Relata ndo ter vivenciado momentos de

internac&o prolongada.
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10. Vivendo com Fibra

A complexidade da vivéncia com a enfermidade deve ser considerada
durante o atendimento clinico do adolescente. Conhecer a realidade do
cotidiano enfrentada pelos jovens, assim como as percepcdes da doenca e seu
tratamento, as dificuldades e o sofrimento envolvidos na rotina permitem
considerar as questbes que também sdo importantes para eles. A atencéo
ampliada requer que o profissional esteja atento ndo sO para as necessidades
fisicas da condicdo de saude apresentada pelo paciente, mas também o
impacto e o sentido que a doenca e o tratamento tém em sua vida. E preciso
que as partes envolvidas no tratamento estejam abertas ao dialogo, a fim de
compreender o que € relevante para cada um e possibilitar a parceria no

cuidado e na vivéncia com o adoecimento®34°¢,

Os adolescentes compartilharam, através das entrevistas, suas
experiéncias relacionadas a luta contra a doenca, vivenciadas junto com seus
familiares, e falaram sobre o desgaste diario com o adoecimento cronico.
Percebemos que as prioridades da vida desses jovens foram reavaliadas
constantemente para que 0S compromissos com a saude pudessem ser
mantidos, muitas vezes em detrimento de outras atividades. Isso implicou em
tempo e disposicdo para a realizacdo dos tratamentos prescritos, 0
comparecimento frequente as consultas e a realizacdo de exames periodicos,
além do afastamento das atividades cotidianas para o tratamento intensivo
(internacdo). Nesse cenario, eles colocam nao sé suas vidas de lado, como
aponta Charmaz®®, para atenderem a demanda de cuidados com o
adoecimento cronico, mas também suas identidades, pois a doenca passa a

ocupar um lugar de destaque na vida dessas pessoas.
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O cotidiano relatado pelos adolescentes do estudo se assemelha com a
experiéncia de viver com adoecimento crénico descrita pela literatura

abordada®3**

em que as interacdes sociais e a vivéncia da doenca acontecem
simultaneamente, num processo intrinseco. Isso permite a ressignificacédo
constante da doenca a partir das experiéncias e do contexto social em gque se
inserem. Sendo assim, os significados sobre saude e doenca para 0s
adoecidos cronicos transcendem aos apreendidos pela equipe profissional,

pois as outras interfaces sociais desses sujeitos também influem na construcao

de valores para suas vidas.
10.1 O Segredo

Apesar da rotina atribulada, a maioria dos jovens descreveu seu
cotidiano como “normal”. Essa postura foi demonstrada de forma mais explicita
na fala dos sujeitos que vivenciavam o0s sinais e sintomas da doenca de
maneira mais branda. Porém, a despeito desta “normalidade” todos apontaram
a importancia de tecer estratégias para manter a condicdo de saude em sigilo.
E importante notar que, apesar desses adolescentes dizerem que ndo se
sentiam diferentes dos demais jovens de seu grupo social, isso transparecia de
outra maneira nas falas. Na verdade, o discurso adotado e a percepcao sobre o

adoecimento crénico nem sempre estavam alinhados.

“Eu concilio (referindo-se a seu cotidiano) como se eu
fosse normal” (BC, 12 anos)

Isso nos remete & discusséo realizada por Charmaz>® sobre o cuidado
gue os pacientes cronicos tém em se preservar. Ao apresentarem uma imagem

dissociada da doenca, eles se permitem modificar ou selecionar algumas
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informacdes sobre sua enfermidade, possibilitando a protecdo do self fragil e

vulneravel.

As respostas simples e diretas que foram presenciadas em alguns
momentos durante a conversa com o0s adolescentes também podem ser
consideradas tentativas de esconder o real estado de saude, tanto na esfera
social, como também no hospital, durante o atendimento clinico. Charmaz®®
aborda essa mesma questdo em relacdo aos adoecidos crénicos de forma
geral, colocando que principalmente aqueles que revelam sua enfermidade a
terceiros e tém sua condicdo de saude utilizada contra eles costumam adotar
uma postura discreta e cautelosa. Tal fato faz com que alguns tornem-se
reservados sobre as informagBes de sua doenca, podendo até mesmo

comprometer futuras interacoes.

Ainda segundo esta autora, o adoecimento crénico pode ter um grande
significado para a construgcdo da imagem (para si mesmo e para 0s outros) e
definicho do self (autoconceito). Um diagndstico impactante, um
comprometimento invisivel, uma deficiéncia crescente, um progndstico
terminal, sdo algumas das situacdes que tornam a informacdo e o didlogo
sobre a doenca, dolorosos e temerosos. Quando o significado da condicéo
crdnica é considerado “pesado”, torna-se penoso para 0s pacientes falarem

para outras pessoas sobre sua doenca.

Desta forma, a informacé&o sobre qualquer assunto relacionado a doenca
pode significar, para o doente crénico, a revelacdo de descrédito sobre seu
autoconceito, a exposicdo de seus sentimentos intimos, a criacdo de tensdes
em seus relacionamentos, além do risco de perder o controle e a autonomia.

Essa situacao é frequentemente vivenciada por essas pessoas, pois precisam
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lidar com o didlogo sobre a doenca ao contar e recontar suas historias para
outras. Elas passam por isso a cada vez que precisam relatar seu cotidiano

durante o decorrer de seu caminho com o adoecimento®®.

Nesta perspectiva, com o intuito de manter o sigilo da doenca, ou
mesmo de filtrar as informacfes relacionadas a este assunto, 0s jovens
entrevistados tracavam algumas estratégias para se protegerem dos
julgamentos indesejaveis e de ser diferentes de seus pares. Uma delas
consistiu em colocar a doenca e as demandas relacionadas ao cuidado com
sua saude como algo a parte na vida, como vivéncias que ocorriam em
paralelo. Durante os momentos em que nao estavam dedicados ao cuidado
diario da doenca, eles colocavam “a FC de lado” e se possibilitavam ser como

as outras pessoas da mesma idade.

(...) “Eu acho que sem ser a Fibrose Cistica eu sou uma
pessoa super normal”. (BC, 12 anos)

Entretanto, em alguns momentos ndo era possivel ignorar a presenca do
adoecimento. Outra estratégia utilizada para lidar com isso foi 0 mascaramento
dos sinais e sintomas através da comparacao com doencas mais populares ou
brandas. Geralmente os adolescentes nao explicavam sua condicdo de saude
de forma detalhada ao seu grupo social e assumiam posturas que favoreciam a
confusdo dos sinais da doenga com outras mais comuns, ou contornavam as

perguntas de terceiros com explicacfes superficiais (sem identificar a doenca).

“Eu posso ta tossindo e todo mundo fala “ah, é gripe, vocé
td com gripe”, “uh hum, t6 com gripe”, quando t6 com
febre, “ih, vocé ta pegando uma Pneumonia”, “ta, to
pegando uma Pneumonia”, eu sei que é sintoma da
Fibrose Cistica, mas eu deixo eles falarem que eu t6 com
isso, ou té com aquilo.” (BC, 12 anos)
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“As vezes eles (0s amigos) perguntam (sobre a doenca) e
eu fujo do assunto, que eu ndo gosto de ficar falando
sobre isso. Nao gosto” (...) “eu falo assim, que meu caso
tem um problema de ganhar peso (...)" (KP, 18 anos)

A conquista ou a valorizagdo de uma caracteristica pessoal pelo préprio
adolescente também fez parte de uma postura saudavel adotada dentro dos
ambientes sociais que frequentam. A identificacdo de um “rétulo” que os

afastavam da figura de doentes foi mais um fator que os aproximou de seu
grupo.

“Eles falam que a sala ficou triste sem mim (quando fica
ausente na escola). Porque eu fico fazendo bagunca.”
(SN, 10 anos)

As estratégias descritas acima apareceram como formas espontaneas
desenvolvidas pelos préprios adolescentes durante sua vivéncia com o
adoecimento cronico. Todavia, percebe-se que para minimizar o peso do
adoecimento, os jovens podem subestimar sua condicdo de saude através da
comparagdo com outras doengas ou situacdes e normalmente isso era
construido com a influéncia dos pais. Isso foi feito a partir da criagdo de
referéncias mais incapacitantes que a FC (na Otica deles) como a
impossibilidade de andar, falar, brincar, ou até mesmo a comparacdo com
situacdes mais graves, como outra doenca ou colonizacdo por bactérias mais

ameacadoras ou internacao hospitalar continua.

“Eu as vezes fico irritada sabe, “ah, mas eu tenho que
fazer isso, t0 atrasada e eu quero ir pro shopping, eu
tenho que fazer isso antes e ja ta todo mundo 14", mas
sempre penso que tem gente pior (...) tem gente que nao
fala, que n&do anda. Eu falo, ando, brinco, divirto.” (BC, 12
anos)
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“tanto cancer no mundo que o pessoal fica assim, até
assustado, mas acho que tinha que dar uma divulgada
(...) s6 para dar um alerta, sé pro pessoal fazer os testes
pra saber quem tem (FC)” (PG, 14 anos)

Este comportamento se assemelha ao estudado por Charmaz>® sobre os
adoecidos cronicos utilizarem diferentes maneiras de manter sua condicao de
saude a margem de suas vidas evitando, dessa forma, o isolamento e a

vivéncia dedicada exclusivamente a doenca.

Em relacdo as estratégias utilizadas de ajuste com o adoecimento
cronico, nota-se que os adolescentes elaboravam maneiras que os pudessem
auxiliar na adaptacao a enfermidade, a fim de se resguardarem do estigma que
estavam expostos, tal como Canesqui® aborda em sua obra. Essa questio

4256 onde as diferentes

também é discutida por Adam & Herlizch®* e Charmaz
atitudes adotadas durante o processo de normalizacao funcionam como forma
de protecdo do autoconceito e sdo desenvolvidas de acordo com as
incapacidades do adoecido crénico. As estratégias sdo essenciais para que
essas pessoas mantenham sua igualdade dentro do grupo, caracterizando,

muitas vezes, uma forma singular de interacao, ja que se mantém presos a um

segredo que pode mudar o modo como as pessoas 0s veem.

Para Canesqui®, a forma como os jovens lidam com o seu adoecimento
cronico e a relacdo que estabelecem com a sociedade véo interferir nesse
processo de camuflagem da doenca. A interpretacdo e a incorporacdo da
enfermidade pelo doente, assim como as dificuldades em atender as
expectativas e obrigacfes sociais (p.ex. escola, entrada no mercado de
trabalho, formacdo familiar) definem como sera a estratégia para o

enfrentamento do adoecimento.
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O cuidado do adolescente em manter a doenca em sigilo esteve
presente nas suas relacdes sociais, tanto pela busca de ser igual aos seus
pares, como pelo receio de ndo ser entendido ou de ter sua condicdo de saude
mal compreendida pelo seu grupo social. O medo de sofrer o preconceito, a
repressao, ou até mesmo algum comentario sobre sua doenca em publico os
levavam a guardar para si a vivéncia com o adoecimento. Os entrevistados
apontaram isto ao relatarem que mesmo quando a sua doenca era conhecida
em seu meio social, ndo queriam ser reconhecidos como “doentes”. Desta

forma, evitavam comentar ou dar muitas explicacées sobre sua condicéo.

“Néao, ai... ninguém sabe (sobre a FC), porque ainda ha
uma discriminagado sobre “ah, isso pega e ndo sei que”...
entdo, prefiro evitar” (TS, 17 anos)

“Eu explico o minimo, “ta doente” ou coisa assim (...) Pra
eles (amigos) € meio complicado” (PG, 14 anos)

A decisdo sobre revelar a doenca aos pares também envolvia desejos
antagonicos. Ao mesmo tempo em que eles gostariam de ter a solidariedade e
a compreensdo das pessoas com quem eles se relacionam, eles também
enfrentavam o medo de ser alvo de preconceitos. Na concepcdo desses
jovens, existe pouca informacao sobre a FC disponivel para a populacdo em
geral e, consequentemente, a falta de conhecimento podia gerar a ideia

errbnea de contagio e o afastamento das pessoas.

“(...)se a populacdo souber que existe a Fibrose Cistica
vai ficar todo mundo se afastando, que nem chegam na
porta desse hospital. E gene, vocé n&o sabe, vocé pode
ter um filho e ndo saber, vocé pode ta tratando ele como
alergia alimentar como muitos médicos disseram que eu
tinha e ndo saber que ta tratando ele e ele passar o resto
da vida sem saber que tem Fibrose Cistica (...)" (BC, 12
anos)
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Isto se estendia nos diversos espacos sociais frequentados pelos jovens.
No depoimento a seguir, nota-se o desconforto de uma adolescente em falar
sobre a doenca na escola e o receio de ser descoberta pelos pares. Ela
demonstrou seguranca em se defender de comentarios ndo relacionados a
doenca, porém temia ndo manter a mesma postura caso alguém mencionasse

algo sobre sua saude.

“Nado € medo (de contar para os colegas sobre a FC), é
assim, primeiro que eu ndo gosto de explicar, eu néo
tenho paciéncia de explicar, e depois (...) vamos supor,
qguando eu chego atrasada, ninguém fala nada, mas podia
alguém ficar falando assim “ah, atrasadona, chega
atrasada” (...) eu ndo ligo até que me xinguem (falem
mal), eu sei que eu ndo sou, deixa pra la (...) mas (hoje)
eu nao sofro nenhuma coisa de pessoa ficar me xingando,
de pessoa ficar me falando que eu chego atrasada, que
eu tomo remédio, nada disso.” (LB, 12 anos)

Doencas cronicas raras como a Fibrose Cistica podem dificultar o
entendimento sobre a enfermidade dentro do grupo social. Os conceitos da
doenca séao dificeis e distantes do conhecimento popular, sendo necesséria a
informacdo mais detalhada para a compreensao. Muitas vezes, 0S proprios
adolescentes ndo conseguem explicar sua condicao de salde, tornando esses
sujeitos inseguros para falar. Por outro lado, os sintomas da doenca colocam
esses jovens em evidéncia e, alguns deles, de forma depreciativa. A tosse, por
exemplo, transmite a ideia de contdgio, podendo gerar o afastamento e o

preconceito dos pares.

Os achados corroboram com os estudos de Charmaz®® de que quando
os adoecidos cronicos optam pelo sigilo de sua enfermidade, eles se permitem
chamar atencédo para outras identidades nao relacionadas a doenga. Por outro

lado, evitar a informacéo limita a realidade do adoecimento para si e para 0s
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outros. Porém, funcionam como estratégias que limitam o estigma e suportam

a autoimagem preferida.

De acordo com essa autora, a escolha entre filtrar a informacéo e manter
o sigilo da doenca acontece de maneiras diferentes. Quando as pessoas
evitam informar sobre sua condicdo de salde, elas tentam contornar ou
minimizar a reacdo de terceiros. Essa acdo pode ser mais facil e talvez
aconteca de maneira espontanea durante o curso da conversagao, pois as
pessoas tentam manter sua doenca subestimada em suas vidas. Contudo, ao
optarem por esconder a doenca, a manutencdo do segredo pode gerar um
grande compromisso, planejamento e trabalho. Certamente, a decisdo sobre
manter o sigilo ou esconder os detalhes da condicdo de saude acontece
quando o adolescente concede a doenca alguma realidade e, caso o faca, que

tipo de realidade.

Os entrevistados apontaram que a participacdo em eventos e atividades
com 0s pares, assim como a boa interacéo entre eles, foi fundamental para que
se sentissem inseridos em seu meio. Isso foi valorizado nos depoimentos e
utilizado como argumento para colocar a doengca como uma vivéncia separada.
Muitos ndo se referiram aos cuidados de saude cotidianos, mesmo tendo uma

rotina intensa de tratamento, como se isto pertencesse a outra esfera da vida.

“Normal. (referindo-se a sua rotina) Eu acordo... acordo
guase ja na hora de ir para o colégio (risos), entende, ai
eu tomo banho vou para o colégio e volto, e de vez em
guando eu saio com meus amigos, assim, a gente vai pra
praia ou alguma coisa assim, ando de bicicleta, tipo mais
ou menos isso todo dia assim ndo tem... mais final de
semana, né que tem as festas e tal, ainda mais agora que
€ época de carnaval quero ir pra bloco ai...” (PG, 14 anos)

“Ela (a vida) é divertida, é legal, eu vou pra festa, brinco,
vou pra escola, eu tenho amigos, eu vou pra rua pra
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brincar (...) Ai eu brinco, ai depois eu faco dever de casa,
acordo, almoco, estudo, assisto TV, tudo normal.”(SN, 10
anos)

A possibilidade de se manterem integrados ao seu grupo, sem a
interferéncia da doenca em suas relacées, é também discutida por Charmaz°.
Segundo ela, o conhecimento da enfermidade pode arriscar a aceitagao desses
sujeitos pelos pares e a perda da autoestima, podendo fazer com que eles se
sintam ignorados, rejeitados e estigmatizados. Eles ndo sé precisam lidar com
seus sentimentos ao informar a doenca, mas também precisam lidar com seus
sentimentos a partir da reacdo de terceiros apos a informacao de sua condi¢ao
de saude. Temendo identificar-se com o julgamento alheio e ndo ser capaz de
tolerar os sentimentos gerados nessas situacdes, eles muitas vezes acabam

preferindo manter sua doenca em sigilo.

Esta autora afirma ainda que os dilemas sobre a revelacdo da doenca
envolvem o controle da identidade, controle sobre a informacéo, controle sobre
a resposta emocional e controle sobre a vida da pessoa enferma. Sendo assim,
0 sujeito pode elaborar algumas formas de manter esse controle, tais como
evitar a revelacdo da doenca de forma integral, filtrar ou censurar as

informacdes de sua condicdo de sadde e se isolar®®.

No entanto, a gravidade dos sintomas ou 0s sinais aparentes do
adoecimento podem tornar-se um fardo para esses sujeitos, sendo dificil
manter o siléncio. Nessas situacdes, os adolescentes optavam por selecionar

amigos(as) préximos(as) para revelar e dividir esta experiéncia.

“eu ndo gosto de falar disso, muito da doenga, tipo assim,
s6 quem sabe da minha doenca € 0s meus proximos



87

amigos, minha familia sabe toda, e alguns meus amigos
sabem também, que eu confio” (CS, 15 anos)

Nem sempre essa decisdo foi tomada sem sofrimento, existindo
frequentemente o medo da doenca ser revelada. Contudo, mesmo sentindo
essa ambiguidade entre revelar, ou ndo, 0s sujeitos se sentiam apoiados pelos
amigos escolhidos e o0s viam como parceiros na vivéncia da rotina do

adoecimento.

“eu fiquei preocupada, mas eu também fiquei mais
aliviada por ter contado para uma pessoa da minha
escola, minha amiga, o que eu tinha mesmo e tudo
explicadinho... Me senti meio aliviada” (LB, 12 anos)

Pizzignacco & Lima*® apontam que na fase da adolescéncia é também
iniciada a liberdade de escolha, fazendo parte do processo de individualizacao
e socializacdo no desenvolvimento desses sujeitos*’*°. A selecdo dos amigos
para revelar a doenca pode consistir em um desses momentos de liberdade em
que eles também terdo que lidar com os reflexos de suas escolhas, como a
compreensao dos amigos frente ao adoecimento.

A percepcdo dos pares sobre a doenca foi demonstrada como ponto
relevante para esses adolescentes em sua insercdo social. A postura que 0s
sujeitos com FC desenvolveram para o enfrentamento da enfermidade foi
influenciada pela reacdo de seu grupo ao conhecimento da doenca e a rotina
de tratamento. A dificuldade em coordenar a disciplina com os cuidados de
saude as atividades comuns de seu grupo social foi geralmente uma questéo
incbmoda para esses jovens e o discurso adotado pelos amigos pesaram na
luta contra o adoecimento. Essa questdo apareceu de duas maneiras

diferentes e antagbnicas. Por um lado, quando valorizavam a compreensao e o
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apoio dos pares durante a participacdo nas atividades de interesse. Isso foi
mostrado como um fator significante para o enfrentamento da doenca e para a
autoimagem.

“Quanto a Fibrose Cistica, pra mim é normal. Meus

amigos sabem, entendeu, ndo tem nenhum preconceito e

tipo quando eu falo assim “pd eu nao posso sair e tal”,

eles entendem e tudo. Eles ndo veem nada demais.” (PG,

14 anos)

Por outro lado, se sentiam mais confortaveis quando os companheiros

nao faziam muitas perguntas e nao estranhavam (ou fingiam n&o estranhar) a

rotina com 0os medicamentos.

“Eu tenho uma vida normal. SO o0 que estraga, as vezes,
gue me atrapalha é os remédios, porgue a noite eu gosto
de ficar em frente a uma ruazinha em frente de casa, e
todo mundo fica me chamando assim, todo mundo... ai eu
fico falando “ndo, ndo posso ir que eu tenho que fazer
meus remédios. Depois dos remédios eu vou”.” (CS, 15
anos)

De qualquer forma, o olhar expressado pelos pares sobre a doenca
mostrou-se importante na elaborac&o do conceito que os adolescentes com FC
criam de si e da propria doenca. A possibilidade desses sujeitos manterem a
posicdo de igualdade dentro do grupo foi uma questdo primordial para se

sentirem como parte integrante do ambiente social.

No entanto, os sinais e sintomas podem ter impacto significativo no
cotidiano desses jovens, pois, além de colocarem em evidéncia o adoecimento,
provocam o desconforto e limitacdo nas atividades rotineiras. Entre eles, os
gue mais incomodavam eram a presenca de tosse, secrecao, dispneia, baixo

peso e baixa estatura. Algumas dificuldades salientadas durante as entrevistas
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compreenderam na restricdo em brincadeiras e atividades esportivas (como as
que demandam maior esforco fisico), na autoimagem afetada durante os
encontros sociais com 0s pares (como a identificacdo de “rotulos” indesejaveis
por terceiros) e na dificuldade de integracdo com seu grupo social (em funcao

da vergonha da doenca).

“Minha mae até fala (...) “se vocé for encontrar o ----
(rapaz que CS se interessava), vocé vai falar com ele
tossindo? N&o tem como, entdo vocé tem que fazer a
fisioterapia pra vocé parar de tossir”. Ai eu fago, assim, as
vezes, as vezes eu nao quero muito, mas eu faco
também” (CS, 15 anos)

10.2 A Elaboracao da Autoimagem

As entrevistas mostraram que a diferenca de estatura e peso comparada
aos outros jovens foi motivo de bastante desgaste para estes sujeitos. Em
geral, devido as dificuldades de digestdo e absor¢cédo alimentar provocada pela
doenca, os adolescentes com FC sdo menores, mais magros e alguns
apresentam uma estrutura corporal semelhante a de criancas. Tal situacéo,
muitas vezes, acabava desencadeando comportamentos de isolamento ou

seletivos no contato com outros jovens.

“Eu ndo falo com alguns. Olha, eu t6 falando com 3
meninas so” (...) “eles (0s meninos da rua) sdo ignorantes
(...) SO porque eu sou a menor de todas, eles ficam
falando.” (EN,12 anos)

I*" que discutem os

Essa questdo é abordada por Shaw®® e Suris et a
atrasos do desenvolvimento fisico que os adolescentes com doenca cronica
vivenciam. As diferencas fisicas podem ser motivo de preconceito e, quando

chegam a provocar alteracfes funcionais, o reflexo da doenca, além de atingir
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a autoimagem, passa a interferir na capacidade desses jovens de realizarem as

atividades comuns aos pares.

Quando os adolescentes tentam conter ou disfarcar os sinais e sintomas
da doenca, podem fazé-lo por motivo de vergonha, como aborda Canesqui® na
discussédo sobre adoecimento crdnico, mas também pela questdo caracteristica
da propria fase de adolescéncia. De acordo com Pizzignacco & Lima*, a
postura de autocontrole e onipoténcia fazem parte do processo de

individualizacéo e socializacdo do jovem.

As marcas deixadas pelo adoecimento podem ainda, segundo
Canesqui®, provocar sofrimento durante as atividades cotidianas desses jovens.
A identificacdo de rétulos desagradaveis e 0os comentarios indesejaveis feitos
pelo seu grupo podem influenciar a autoimagem desses sujeitos. Mesmo sem
terem sintomas que afetem o controle corporal, os adolescentes temem por
reacoes negativas, reveladas por meio de declaracdes diretas, gestos e tons,

que o identifiguem como doente.

Esta situacédo também remete & discussdo onde Charmaz®®, baseada no
estudo de Mitteness, coloca que o controle corporal € um pré-requisito para
alcancar o status de adulto competente. Kelly & Field** também referem sobre
a importancia do conhecimento e controle corporal para a identidade e o
autoconceito, refletindo diretamente nas relagdes sociais humanas. Com isso, a
falta de controle vai além da denuncia da doenca, ela ameaca o surgimento de
julgamentos de incompeténcia e imperfeicdo. E necessario lidar com as
reacoes advindas da revelacdo da doenca e com o controle das situacdes onde

0s sintomas se tornam aparentes, principalmente quando os outros impdem

seus julgamentos e as pessoas adoecidas se identificam com elas.
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Esse reflexo do adoecimento na apropriacdo do corpo pbde ser
percebido no decorrer do didlogo com os adolescentes, quando falavam sobre
suas restricbes nas atividades cotidianas. O enfrentamento destas limitacdes
envolve a descoberta do significado do que Charmaz®® descreve como a
diferenca dos corpos, vivenciada durante a permanéncia nos diversos
ambientes (escola, espacos de lazer, casa de amigos), na tentativa de
acompanhar seus pares nas atividades e no relacionamento com outras
pessoas. A diferenca dos corpos seria a percepcao sobre as restricdes fisicas
do corpo quando comparada aos sujeitos saudaveis. A partir dessas
experiéncias, esses jovens se conscientizavam sobre as peculiaridades de seu
corpo e o significado de deficiéncia, disfun¢do, ou prejuizo se tornava real em

sua vida diaria.

10.3 A Rotina de Tratamento

Os sinais e sintomas afetam néo s6 as atividades triviais, como também
compromissos formais e promissores para a vida dos jovens. Foi encontrada
uma adolescente que ja ensaiava sua entrada no mercado de trabalho através
da atuacdo como figurante em filmagens numa emissora de televisdo. Ela
relatou sua rotina durante o caminho para as gravacfes e a interferéncia da

tosse em ambientes como este, em que o siléncio era exigido.

“No dia de gravacao eu fiz uns toilettes (referindo-se aos
exercicios de desobstru¢do brénquica) l& no carro porque
eu sai da escola direto para o Projac, meu pai foi me
buscar de carro entdo eu tive que ir direto (...) ai eu fui
fazendo (toilette) no carro, porque eu tava muito cheia,
entdo eu fui fazendo no carro e fiquei 6tima, ai fiquei
nessa historia, porque com gravacao nao pode ficar muito
tossindo, porque tem que ter sempre siléncio para poder
ouvir, ai ndo pode muito tossir.” (CS, 15 anos)
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Alguns sujeitos entrevistados tentavam moderar a intensidade dos sinais
e sintomas, como 0 aumento da tosse e da dispneia, por meio de recursos
disponiveis para se recuperarem no decorrer de suas atividades diarias. Eles
buscavam o conhecimento adquirido com a experiéncia do adoecimento para
se manterem estaveis perante o olhar de outras pessoas. A tentativa de
esconder ou amenizar a intensidade das marcas da doenca pdde ser percebido
durante os relatos referentes aos momentos de integracdo do adolescente com
pessoas que podiam julga-los/avalia-los, como integrantes de seu grupo social
e profissionais de saude. Podemos ver no exemplo a seguir a utilizacdo dos
recursos pela adolescente para amenizar seu sintoma e, nesse caso, também
evitar a avaliagdo dos profissionais de saude sobre uma possivel piora do
quadro clinico (ela estava internada e faltavam cinco dias para a alta

hospitalar).

“E que eu estava brincando com ---- (a amiga) e cansei,
entdo aumentei 0 oxigénio porque eu me senti um pouco
cansada...” (AF, 11 anos)

A instabilidade da doenca também esteve presente no cotidiano desses
jovens. A vivéncia das crises ou aumento dos sintomas gerava, muitas vezes,
ansiedade pela necessidade de intensificar os cuidados nesses momentos, ou
até mesmo a frustracdo, pelo resultado ndo alcancado com o tratamento
proposto. Esses fatores consistiam sempre num ponto sensivel durante a

abordagem desse publico.

“Mas os outros (medicamentos) era la de uma parada que
tinha melhorado. Ai voltou a nebulizac&o...e o antibiotico
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teve também. Mas antes eu tava s6 com as enzimas, a
nutricdo e com o Singulair, s6” (PG, 14 anos)

“Eu ia sair (do hospital) essa segunda agora...” (AF, 11
anos)

Estes relatos se assemelham ao que é abordado na obra de Charmaz>®
sobre a experiéncia dos altos e baixos da doenca, sendo um fator de
ansiedade e medo nas pessoas que sofrem com doencas cronicas. Segundo
esta autora, os adoecidos cronicos vivem o presente temendo a incerteza
sobre o futuro e os efeitos que o adoecimento pode provocar. A instabilidade
da doenca é formada por momentos bons e ruins, que marcam a biografia do

adolescente e constroem os significados do adoecimento para sua vida.

O desgaste com o adoecimento cronico variou entre os adolescentes da
populacdo estudada. Existem aqueles que apontaram para uma vivéncia
desagradavel devido aos sintomas, outros se incomodam com 0s sinais da
doenca, outros devido ao tratamento realizado. Enfim, a doencga transforma a
vida dos adolescentes de maneira intima através dos conceitos, de reflexdes,
de habitos de vida, mas também de maneira publica a medida que eles se
relacionam com o mundo. De qualquer maneira, a doenga muda a vida em
diversos aspectos, como podemos perceber na percepcdo da jovem sobre a

doenca:

“Muda tudo. Muda o corpo, muda a rotina, muda coisas de
escola. Até porgue as vezes eu ndo posso correr porque
eu tenho crise de tosse, ai ficam brincando (cacoando)
comigo, mas eu levo.” (LB, 12 anos)

A rotina de cuidados se apresentou como um fator desgaste para os

adolescentes com Fibrose Cistica. O tratamento proposto, de maneira geral,
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era tido como uma forma de materializacdo da doenca. Ele tornava a
enfermidade desses sujeitos concreta e diferente aos olhos das pessoas com

guem eles se relacionavam e, acima de tudo, exigia que eles a explicassem.

O uso constante e intenso de medicamentos esta entre esses
compromissos com os cuidados diarios de saude. Ele é realizado de maneira
regular na rotina desses jovens, envolvendo a disciplina e a criacdo de habitos
cotidianos. Poderiamos desde o inicio prever tal informacéo, ja que o tema
abordado se refere a doenca cronica de alta complexidade. No entanto, alguns
fatores diferenciaram significativamente o modo como vivenciavam o0
tratamento prolongado. Entre eles estdo a gravidade da doenca e seu
conhecimento, a idade, o tipo de tratamento realizado e o relacionamento com

os familiares.

A gravidade da doenca se reflete na quantidade de medicamentos
prescritos, tipos de procedimentos realizados, dependéncia de oxigénio,
namero de internagcbes e sintomas da doenca. Nos depoimentos dos
adolescentes que sofriam com o0s sinais e sintomas mais graves da doenca,
como dispneia, tosse frequente e produtiva e/ou dificuldade em ganhar peso,
pbde ser notado o grau de apropriacdo de termos técnicos, o dominio que
tinham da rotina de tratamento e como os cuidados estavam inseridos no
decorrer do seu dia — de tal forma que eles ndo se davam conta do tom de

automatizacao dos cuidados durante suas falas.

“7 da manha o puff, 10 da manha o puff e 3 horas da tarde
o puff,e a noite quando vou dormir. Ai 3 horas eu faco o
puff e ai depois o Pulmozyme e ai de noite eu faco o
TOBI, a fisioterapia e o outro puff.” (EN, 12 anos)
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“Eu acordo, faco meus remédios, minha nebulizacao...”
(dito em tom de compromisso obrigatério) (AF, 11 anos)

Para dar conta dos horarios e rotinas, os jovens utilizavam diferentes
recursos como, colocar o celular para tocar, ter locais destinados aos

medicamentos bem a vista.

“Eu faco o Pulmozyme e o puff, ai eu vou pra
escola. (...) eu vou, boto o celular pra vibrar (...) e ai 10
horas eu faco o puff na escola” (EN, 12 anos)

Eles também coordenavam suas acfes de tal maneira que fosse
possivel manter a rotina de tratamento e preservar a revelacdo de sua doenca.
Portanto, eles tomavam os medicamentos em locais escondidos dos colegas,

como o banheiro ou a sala da direcédo da escola.

“(...) na hora do recreio eu tomo o remédio escondido de
algumas pessoas pra ninguém ver, se nao ficam
perguntando” (LB, 12 anos)

A utilizagdo de medicamentos na presenca do grupo social dos
adolescentes podia significar um fator que o tornava diferente causando o
desconforto e a vergonha durante a realizagcdo da rotina. Até mesmo a
percepcdo que os adolescentes criavam sobre si podia sofrer interferéncia por

causa da medicagédo prescrita.

“Eu pareco um ET, né? (ao tomar os medicamentos) (...)
N&o sei, fazer aqueles negdcios la... Me sinto meio
diferente.”(CJ, 14 anos)

Por outro lado, quando os jovens ndo vivenciavam uma forma téo

agravada da doenca, com rotina intensa de medicamentos, internaces e
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consultas frequentes, vimos que eles ndo se apropriavam da linguagem
técnica, frequentavam outras atividades (sociais, lazer e educacionais) e se

deslocavam para lugares distantes.

“Eu acordo, tomo banho, faco as nebuliza¢des, tomo café
e vou pra escola. Ai depois eu chego da escola, almoco,
guando é dia de segunda e quarta eu vou pro curso
(inglés)’(BM, 11 anos)

“(...) tenho que fazer nebulizacédo depois do almoco, tenho
que fazer o negocio da boca durante 4 vezes ao dia,
negocio do nariz durante a noite, quando for dormir, e o
remédio que eu tenho que tomar segunda, quarta e
sexta.” (JB, 14 anos)

Da mesma maneira, também costumavam apresentar maior dificuldade
em se adaptar a rotina de tratamento, sendo sempre um fator de desgaste com

a familia e de impacto nas atividades de interesse.

“Eu tenho uma dificuldade porque as vezes eu ndo posso
brincar por causa que eu tenho que fazer remédio, as
vezes, e ai eu tenho que lembrar de fazer Pulmidose
(Pulmozyme), ai quando eu té brincando e eu vejo vou la
e esqueco, ai fico de castigo” (JB, 14 anos)

Mesmo quando os profissionais consideram baixo o numero de
prescricdes de medicamentos, a necessidade de disciplina com o tratamento
provoca impacto em varias esferas do cotidiano dos adolescentes. A
regularidade dos horéarios foi descrita como uma rotina engessada que 0s

impediam de simplesmente viver o dia sem preocupacao.

“Muda a forma da vida da gente, né, regula mais a vida da
gente, a gente tem que t4 mais presente, ndo é que eu
nao té presente na minha vida, mas a gente tem que ta ali
“ah, hora de tomar o remédio, hora de fazer isso, hora de
fazer aquilo”, ai isso se torna chato(...) isso me irrita.” (KP,
18 anos)
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O cuidado permanente apareceu como um ponto dificil para os jovens,
pois ndo tinha perspectiva de término. Contudo, 0s sujeitos mais experientes
com as questbes do adoecimento demonstraram ja ter desenvolvido algumas

estratégias para lidar com essa rotina atribulada.

No entanto, independente da experiéncia desenvolvida por esse publico,
Shaw®® assinala que a rotina de tratamento interfere na independéncia de
adolescentes e, muitas vezes, consiste em uma lembranca constante de seu

adoecimento.

O agravamento da doenca consistiu em mais um obstaculo que o
adolescente precisa lidar durante sua vida. Strauss® aponta que a piora do
quadro clinico coloca esses sujeitos frente a incertezas do futuro, como a
morte, consequéncias de cirurgias, efeitos dos medicamentos e as restricoes
fisicas. Além disso, esses pacientes estdo expostos a maior exigéncia do
cumprimento da rotina de tratamento, como foi discutida por Fitzgerald*® e,
consequentemente, maior impacto em suas rotinas. Isso impde a equipe a
necessidade de avaliar novas atitudes direcionadas a esse publico que vivencia
o prolongamento de suas vidas, ampliando essa questdo para todos o0s

ambitos, do individual ao coletivo®,

Outro fator que diferenciou o0 modo como esses adolescentes
enfrentavam o tratamento prolongado no cotidiano estava relacionado com a
intensidade do tratamento, pois pode proporcionar um fardo na rotina de
adolescentes gravemente enfermos. Dentre os tratamentos vivenciados, as
enzimas, os suplementos alimentares e os medicamentos que precisavam ser

realizados vérias vezes ao dia, como as “bombinhas”, foram os que mais



98

causavam constrangimento na escola e nas atividades sociais, ou que

ameacavam revelar o segredo da doenca para o grupo social.

O pouco tempo que sobrava entre as medicacbes e os diferentes
tratamentos que deviam ser realizados contribuiu de maneira significativa para
o isolamento e a restricdo em atividades sociais. A utilizacdo de tratamentos
visiveis (como o oxigénio) causava grande desgaste no dia a dia dessas
pessoas. Até mesmo coisas aparentemente simples como um determinado tipo

de lanche, podiam se tornar uma marca na percepc¢ao dos jovens.

“Ai minha mée pede pra eu comer aquelas caixinhas de
nutrientes (no horario escolar), eu também fico com
vergonha... Porque aquilo é diferente, ninguém viu...
entdo todo mundo fica assim “ah o que € isso?” e eu néo
vou saber explicar” (CS, 15 anos)

O desgaste do tratamento e sua intensidade é um importante topico

® como fator de interferéncia no cotidiano de

discutido pela literatura®®
adolescentes com doenca cronica. Canesqui® aponta para a importancia de
considerar o grau de impacto que todo o processo de cuidado tem na vida dos

adoecidos cronicos e suas familias, pois eles fazem parte das experiéncias que

marcam a vida dessas pessoas.

Outras questdes que apareceram como obstaculos cotidianos durante os
relatos desses sujeitos foram a dificuldade em transportar 0s recursos
necessarios para a realizacdo do tratamento e a manipulacdo de alguns
medicamentos. Isso os impediam de permanecerem longos periodos fora de

casa, como viagens e dormir na casa de amigos.

“Tem coisas que a gente ndo pode fazer, ndo pode dormir
um més fora, como viagem com a escola, porque tem que
levar aparelho, levar isso, levar tudo” (BC, 12 anos)
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Em relacdo a viagens, a presenca de adulto pertencente a familia era
fato decisoério na autorizacdo dos pais para sua realizacdo e, em geral, eram
para a casa de parentes. O responsavel pelo adolescente durante o passeio
era normalmente irma (o) mais velho, tio, tia, avb/avd ou pais separados, e se

fosse profissional de saude, esse detalhe era enaltecido pelo adolescente.

“Porque a minha amiga, que é mais proxima assim, me
chama pra ir pra casa de praia dela, eu ndo posso ir por
causa dos remédios (...) Minha cunhada, no carnaval me
chamou pra ir pra Minas (...) minha mé&e deixou e sabe
gue eu tava com meu irmao, tava com minha cunhada,
minha cunhada € enfermeira, minha cunhada sabe fazer
as doses e essas coisas assim.” (CS, 15 anos)

Essa passagem reforca o fato de que a presenca de adultos que possam
supervisionar os cuidados era valorizada por alguns jovens e por seus
responsaveis, principalmente quando este Ultimo possuia formacédo na area de
saude. A postura de “ser cuidado”, adotada pelos adolescentes parece coémoda
no processo de tratamento desses sujeitos, pois se 0s responsaveis nao estao

presentes eles simplesmente ndo o fazem.

A maioria dos adolescentes relatou sua preferéncia em realizar seu
tratamento sob a supervisdo do responsavel, justificando essa necessidade por
utilizar medicamentos complexos com doses precisas. Conhecendo o0s
medicamentos que sdo geralmente prescritos para a rotina desse publico
especifico, acredita-se que o cuidado esta mais proximo do desgaste com a
rotina em virtude da intensidade e disciplina, ao invés da dificuldade em

manipula-los. A complexidade esta, assim, relacionada com a coordenacéo das
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necessidades da vida do adolescente. Essas restricoes podem interferir na

autonomia do adolescente, assim como sua independéncia para o autocuidado.

Aqui podemos notar o que Burd>* descreve como reacdes psicoldgicas
frente ao adoecimento crbnico. Entre as posturas que caracterizam a regressao
encontramos a delegacdo da responsabilidade do cuidado aos pais e
profissionais de saude, consistindo em uma acdo bem comum entre os
adolescentes entrevistados. Junto com a passividade, algumas posturas
infantis entre alguns adolescentes puderam ser observadas, como a
necessidade da supervisdo de adultos para a utilizacdo de medicamentos,
concordando com o0 que esta mesma autora coloca em sua obra ao comentar
sobre essa possibilidade quando isso é estimulado pela familia. No entanto, a

65256  também

consciéncia da doenga, como comentado por outros autores
colocam estes jovens frente a uma realidade mais dura, que eles preferem néo

encarar sozinhos.

Outro ponto importante foi 0 conhecimento que esses jovens possuem
de sua doenca. Saber falar sobre sua condicdo de saude, mesmo que de
maneira simplificada, esteve relacionado a seguranca de se relacionarem com
0S pares, como também ao posicionamento adotado quanto a aceitacdo e as

emocoes relacionadas a doenca.

Quando questionados sobre quais acdes poderiam ajuda-los na vivéncia
com o adoecimento crbénico, os adolescentes que mostraram desconhecimento
de sua condicdo de saude também se revelaram inseguros quanto ao
tratamento, acomodados na situacao de doentes e com sentimento de tristeza.
Além de tudo, esses sujeitos demonstraram maior dificuldade em expor suas

ideias quando comparado aos que tinham maior conhecimento da doenca.
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“Ah, ndo tem o que fazer né? Isso € chato (a doenca) (...)
deixa quieto, t4 legal.” (CJ, 14 anos)

“Como que poderia melhorar? Sempre da né (...) Sempre
tem um negocio assim pra mudar... Sempre tem
mudancas, muda aqui, muda ali.” (JG, 18 anos)

Ja4 os adolescentes que tinham o0s conceitos sobre a doenca e o
tratamento amadurecidos (&4 maneira deles) e suas estratégias de
enfrentamento desenvolvidas, além de apresentarem maior independéncia
durante a rotina de cuidados, era possivel notar a elaboracdo de opinides
pessoais e a adocao de posturas mais seguras. Estes sujeitos fizeram questao
de deixar suas opinides aos profissionais de saude para os auxiliarem com o

adoecimento, ou para outros jovens que vivenciam a FC, sua experiéncia.

“Acho que s6 na internacao eles (os médicos) poderiam
concordar mais de passar mais antibidticos, que com
certeza ninguém gosta de se internar (...)” (LB, 12 anos)

“mesmo quem tivesse a doenca que continue é lutando
para que consiga viver mais tempo e tentar se distrair,
tentar ter outra vida assim de animagao, de perguntar ou
de estudar, essas coisas assim.” (KP, 18 anos)

A faixa etéria dos jovens também foi identificada como fator que podia
interferir sobre a maneira como eles lidavam com a rotina de tratamento.
Relacionando as idades dos sujeitos entrevistados e 0 modo como descreviam
seu cotidiano, notou-se uma relativa diferenca entre grupos compreendidos nas
seguintes faixas etarias: dez (10) a doze (12) anos, treze (13) a quinze (15)

anos e acima de dezesseis (16) anos.

A primeira faixa etaria caracterizou-se pela transicdo entre a crianca e o
inicio da adolescéncia. Ao mesmo tempo em que buscavam as brincadeiras da

infancia, ja iniciavam a lidar com relagdes mais complexas com seus pares,
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como explicar sobre sua rotina de tratamento. Geralmente, explicagdes simples

eram suficientes para satisfazer a curiosidades de outros adolescentes.

A segunda faixa etéria ja precisava de argumentos e explicacfes mais
elaborados sobre sua condicdo de saude. Os de treze (13) a quinze (15) anos,
em geral, ja estavam mais atentos as diferencas e eram mais curiosos sobre a
vida das pessoas com quem eles mantinham contato, tornando a convivéncia
do adolescente com FC entre seus pares mais dificil. Muitas vezes, o
desconhecimento e a inseguranca em falar sobre a doenca e o medo da
reacao do grupo faziam com que eles preferissem se isolar para néo ter que
comentar sobre a doenca. A Ultima faixa etaria, em sua maioria, ja tinha
estratégias elaboradas e ja sabia contornar alguns incobmodos relacionados as

questdes do tratamento.

Oliveira & Gomes® se referem & ambiguidade sobre a consciéncia da
doenca e o processo de desenvolvimento dos adolescentes com doencas
cronicas. Ao mesmo tempo em que o conhecimento sobre o adoecimento traz
respostas as questdes vivenciadas por eles, os sentimentos caracteristicos
dessa fase, como autonomia e independéncia, podem estar comprometidos em
suas vidas®?. Além disso, & medida que esses adolescentes ficam mais velhos,
o conhecimento da doenca é também exigido por seus pares para explicar o
que esta sendo vivenciado por eles. Por se tratar de uma doenca crbnica
degenerativa, 0 maior conhecimento sobre a doenca pode também exigir 0

enfrentamento mais realista de suas limitacdes e medos.

10.4 O Hospital
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Como visto anteriormente, a rotina basica de tratamento do adolescente
com Fibrose Cistica envolve particularidades do processo de crescimento e
desenvolvimento e interfere em seu relacionamento com o0 meio em que esta
inserido. Além dessas vivéncias diarias, as idas constantes ao hospital, sejam
para as consultas agendadas ou emergenciais, assim como para a internacao,

também mexem com o planejamento da rotina familiar.

Para a familia, as idas ao hospital demandavam a divisdo dos cuidados
da saude do filho entre os responsaveis, o revezamento e a organizacao dos
pais no acompanhamento de consultas e o suporte (psicolégico, social,
educacional) durante o periodo de internacdo. A dedicacdo ao cuidado com a
saude era priorizada em todas as instancias, exigindo a disponibilidade da
familia para os compromissos com o tratamento e, consequentemente, a
necessidade de lidar com a repercussdo no acompanhamento escolar, no

trabalho dos pais e no cotidiano dessas pessoas.

“Porque quando a gente tem que ir para médicos eu moro
muito longe, ai a gente fica |14 (casa de apoio), dorme no
dia seguinte e ai de madrugada a gente sai vai pro
hospital. Depois o carro vem e busca a gente e leva a
gente pro hospital.” (SN, 10 anos)

“4 horas, 5 horas (tempo de permanéncia no hospital em
dia de consulta) as vezes eu chego essa hora (7:30) e
saio 2 horas da tarde... por causa da nutricdo e tudo,
quando ndo tem é mais rapido.” (LB, 12 anos)

Esta demanda de organizacdo insere-se na discussdo de Charmaz>®
que descreve como as prioridades e as atividades dos adoecidos cronicos
mudam radicalmente a partir do afastamento para o cuidado. A busca pela
recuperacdo e manutencdo da saude do adolescente com Fibrose Cistica €

incessante e reflete na vida das pessoas que estdo a sua volta. Isso acontece
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de forma mais abrangente quando, segundo esta autora, as pessoas
pertencentes ao circulo social desses adolescentes e que estdo envolvidas
com o0 adoecimento concordam sobre sua seriedade e se adaptam para
atender a demanda de tratamento destes jovens. A dedicacdo dos adoecidos
cronicos e de sua familia em funcdo dos cuidados com a saude esta entre os
impactos do dia a dia e imprime em suas histérias a experiéncia com a

doenca®®°° .

Além dos medicamentos diarios, a internacdo e as visitas ao hospital
para realizacdo de consultas foram citadas como fatores de desgaste para os
adolescentes e seus familiares. Os encontros com os profissionais de saude
eram relatados como o momento de avaliagdo sobre os resultados obtidos
apos os cuidados adotados desde a ultima visita. Os adolescentes mais velhos
valorizaram esse contato, no sentido de que eles estavam sendo
acompanhados por profissionais de um centro de referéncia. Na o6tica deles,
nao existia ninguém mais capacitado para avaliar sua saude. Contudo, esse dia

especifico era tido, geralmente, como desgastante.

“eles (os Pneumologistas) falam as vezes que meu
pulmao ta fechado, ta aberto, que a secrecdo ta solta, que
a prova de funcdo ndo ta muito boa, ou que ela td melhor
do que tava antes (...) acho legal conversar e tudo, mas
também é chato” (LB, 12 anos)

Esses encontros com os profissionais também geravam ansiedade e
incerteza sobre as condutas que poderiam ser prescritas pela equipe,
principalmente quando o adolescente havia vivenciado a intensificagdo dos

sintomas em periodo que antecedia a consulta. O temor pela internagédo e
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pelas experiéncias associadas gerava tensao por toda a semana anterior a

visita no hospital.

“(...) sei que tem que ter pensamento positivo, mas eu
acho que eu vou internar, por causa dessa coisa que eu
tive, crise de espirrar (...)quadro né, viral (...) eu ndo sei se
isso é sinal, mas assim que eu cheguei aqui eu senti um
cheiro de anestesia, que eles botam aqui (apontando para
0 pescocgo) ai tem aquele cheiro horrivel. (...) Em casa,
duas vezes eu senti o gosto da comida do hospital, eu
nao sei se isso é um sinal (...) mas sO sei que eu nédo
gostei muito disso ndo.” (LB, 12 anos)

As consultas e a internagcédo reforcavam a presenca da doenca e 0s
lembravam de que eram pessoas que precisavam de cuidados permanentes. A
necessidade de comparecer as consultas, falar sobre a doenca e enfrentar as
avaliacdes dos profissionais de saude forcavam os adolescentes a encararem

o adoecimento crénico que, por vezes, negam.

“(...), eu fico pensando, “o que eu t6 fazendo nesse lugar
aqui, eu ndo tenho nada!”(...) “Nao adianta querer colocar
na minha cabeca que eu tenho (fibrose cistica), eu ndo
aceito que eu tenho isso (...) meu negocio € que eu nao
ganho peso. Porque negocio de respiracdo, essas coisas
ta tudo bem.” (KP, 18 anos)

As visitas ao hospital demandavam dos adolescentes a necessidade de
falar sobre seu adoecimento, sua disciplina com a rotina de tratamento e o
impacto da doenca no seu corpo. Esse momento pode se refletir, para o
adolescente, na perda de sua autonomia e autocontrole, ndo apenas como
defende Charmaz®® ao discutir sobre a revelacéo da doenca, mas também por
estarem em risco de seguir novas condutas que podem gerar outras restricdes
qguando relatam suas incapacidades a equipe de saude. Além disso, o diadlogo

durante as consultas consistia em uma acdo que vai de encontro com a postura
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de negacdo, descrita por Burd®, usada pelos sujeitos como mecanismo de

defesa no processo de conhecimento da doenca.

Outra situacdo que os adolescentes precisavam enfrentar diretamente
com relacdo a doenca € o momento de internacdo. Nesse periodo, a rotina de
tratamento era intensificada, controlada e imposta ao jovem, que por sua vez
precisava submeter-se aos procedimentos para sua recuperacdo. O
afastamento da vida social devido a necessidade de internacdo hospitalar
causava tristeza e saudades das pessoas do convivio diario. Os sentimentos
relacionados a este periodo estavam vinculados as lembrancas desagradaveis
como isolamento, punc¢des venosas e procedimentos cirurgicos, colocando-os
em estado de alerta e atentos aos movimentos da equipe profissional.
Procedimentos como esses e a postura de obediéncia solicitada ao paciente
ajudavam a formar as imagens que os adolescentes tinham sobre a internacéo

hospitalar.

Associados a esses fatores percebemos que algumas reacgbes e
condutas da equipe de saude podiam provocar medo e ansiedade nos
adolescentes. Atitudes como solicitacdo de novos exames ou aumento dos
pardmetros de oxigénio, que faziam parte das condutas clinicas,
acompanhados de informacgé&o ndo verbal (gestos, expressdes e movimento da
equipe) podiam desencadear estes sentimentos, aliados a tentativa de
significar seus proprios sintomas e o que os profissionais estavam pensando.
Isso pode ser observado no exemplo abaixo, quando a jovem havia aumentado

por conta propria 0 oxigénio e a equipe entendeu isso como uma piora clinica,

tomando varias medidas que a assustaram.



107

“Mas ai depois tava safo! (depois de controlar a dispneia
com o0 aumento do oxigénio) Sé que eu fui falar isso com
a doutora (...) fiqguei até com medo” (AF, 11 anos)

O estado de alerta geralmente permanecia durante todo o periodo de
internacdo, a ponto dos adolescentes atentarem para 0 registro de termos
técnicos e as informagbBes fornecidas pela equipe, como o nome de
medicamentos e a avaliacdo de seus exames. Isso nos fornece uma ideia de
como esses sujeitos se envolvem com seu cuidado durante o periodo intensivo
de tratamento. Durante esses dias, eles ficavam totalmente dedicados a
atender a demanda necesséria para a recuperacdo de sua saude, voltados
para as questdes relacionadas ao seu tratamento e as informacgdes sobre sua

doenca.

“(...) onde eu fico € muito frio (...) no isolamento (...)
guando eu interno eu sei todos os nomes dos remeédios
gue eu faco, geralmente” (SN, 10 anos)

Os adolescentes com Fibrose Cistica geralmente percebiam a
hospitalizagdo como um momento de agravamento da doenca que
frequentemente estava associada a vivéncias desagradaveis. Canesqui® e
Maakaroun?® descrevem que experiéncias como essas podem interferir na
imagem que os jovens criam de si. Dessa maneira, a medida que esses
sujeitos vivenciam, ao longo do tempo, a desintegracdo dessa autoimagem e
experimentam a perda do controle sobre suas vidas e seus futuros, eles nao sé
perdem a autoestima, como aponta Charmaz*?, mas também sua identidade.

Isso pode implicar na forma como os adolescentes participam de seu
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tratamento e de sua vida, colocando-o, muitas vezes, em uma situacdo de

obediéncia.

Por outro lado, também foi observado atitudes tipicas de adolescentes.
Entre elas estdo a experiéncia de sentimentos de autocontrole e liberdade de
escolha®® - ao participarem do conhecimento dos procedimentos e da rotina de
tratamento durante a hospitalizacdo, - o processo de individualizacdo®’ - ao
expressarem seus desejos - e as ressignificacdes® - quando tentavam atribuir

0s sentidos as suas experiéncias.

A participacdo e a consciéncia desses jovens, observada atraves de
seus relatos durante o periodo de internacdo, também pode ser analisada pela
tica de Canesqui® e Strauss*®. Estes autores defendem que o tratamento faz
parte da experiéncia com o adoecimento e, dessa forma, ao darem sentido
para o que foi vivenciado, eles desenvolvem posturas de protecdo ou reacéo a

eventos ja conhecidos.

Estendendo a discussdo realizada sobre a trajetoria da doenca por
Strauss®, vale ressaltar que a organizacéo do trabalho dedicado ao jovem com
FC consiste também na postura adotada pelo profissional de saude frente as
questbes apresentadas pelo paciente. Inclusive a comunicacdo néo verbal, o
impacto da condicdo de saude do adolescente sobre a equipe de saude e a
abordagem dos profissionais sdo fatores que afetam a percepcdo desses

jovens sobre o processo de seu adoecimento.

Em um caso particular foi observado que o periodo de internacdo pode
ser visto como fuga das obrigacdes sociais pelos adolescentes. Isso foi
relatado por um adolescente que vivenciou poucas vezes a hospitalizacao,

ademais, ele ndo gostava de sua escola nem das atividades extras que
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estavam inseridas em sua rotina. Contudo, a fala desse jovem nao significa que
ele goste de permanecer no hospital, mas talvez que sua rotina esteja muito

aguéem do que é desejado por ele.

“Médio... Eu podia ver TV o dia inteiro, ndo tinha que ir
para aula, entdo n&o tava tdo ruim (quando internado)”
(AD, 13 anos)

Algumas vezes, o isolamento sentido no préprio ambiente social faz com
que o periodo da internacdo hospitalar ndo seja visto como algo tdo ruim.
Alguns adolescentes precisavam lidar com a auséncia de amigos para brincar
na proximidade do domicilio, uma rotina desencontrada com os familiares, a
dificil adaptacdo na escola e poucas relacdes de amizade nesse ambiente,
permanecendo sozinhos longos periodos durante o dia. Pela dinamica da
cronicidade, alguns jovens ja conheciam alguns recursos do hospital como, por
exemplo, a possibilidade de brincar. Abaixo vemos o depoimento de uma
adolescente que conseguiu identificar coisas positivas no periodo de internacéo
por causa de determinadas intervencfes que amenizam um pouco o sofrimento

com o tratamento.

“Nao é nem tdo ruim, porque o que é chato é que eu fico
muito sozinha quando ta internada, mas assim, no dia de
guarta-feira as meninas do brincar é legal, mas assim que
€ bom.” (BS, 12 anos)

A vivéncia do adoecimento cronico provoca empecilhos na rotina desses
jovens que muitas vezes eles ndo sdo capazes de lidar. A dificuldade em
conciliar as consequéncias do adoecimento e da rotina durante a integracéo
com outros jovens acaba por incentivar, como apontado por Charmaz®®, o

isolamento e adotam uma vida inundada na doenca.
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A boa adaptacdo ao ambiente hospitalar esteve ligada aos eventos que
aconteciam nesse espaco, como as comemoracfes de Natal, dia das criancas,
aniversarios, junto com ganhos que os adolescentes tinham por estarem

doentes, como por exemplo, presentes.

“Ah é legal (a internacao), tem brinquedo, tem festa pra as
criancas, faz festa, ai vocé ganha presente de natal, de
dia das criancas, dia do aniversario, tipo essa roupa, eu
ganhei de presente de aniversario” (SN, 10 anos)

Ha casos em gque o sofrimento com o adoecimento crénico evolui a tal
ponto que passa a Ser necessario 0 uso constante de recursos visiveis de
tratamento - como o oxigénio ou concentradores — que todos podem ver. Nesse
caso, pode ser que os adolescentes precisem permanecer longos periodos
afastados de seu ambiente domiciliar e, as vezes, dependendo do tempo de
internagc&o e das marcas adquiridas pelo adoecimento, eles passam a se sentir
mais inseridos e adaptados no hospital do que fora dele. Isso p6de ser notado
durante a entrevista de uma das adolescentes que, devido a suas internacoes
repetidas, ao uso constante de oxigénio e as caracteristicas posturais
adquiridas por consequéncia da doenca, demonstrava melhor adaptacdo ao
ambiente hospitalar e as pessoas que nele conviviam (como outros jovens com
doenca cronica, profissionais de salude que conheciam sua doenca e outras

situacdes de tratamento aparente como colostomia e gastrostomia).

As marcas no corpo em consequéncia do adoecimento sao fatores que a
tornavam extremamente diferente de seus pares e nao permitiam a
possibilidade de manté-los em sigilo, além de denunciarem explicitamente a
doenca e sua gravidade também afetavam sua autoimagem e sua seguranca

em relacionar-se com as pessoas de sua idade. Portanto, o hospital assumiu
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um significado de local seguro e, mesmo nao gostando de permanecer
internada, essa jovem se sentia confortavel neste ambiente por se perceber

igual aos outros pacientes internados.

Nesse caso, € tado dificil manter-se em condi¢cdes de igualdade com os
pares que nao sofrem com o adoecimento crénico, que a adolescente preferia
ter sua condicdo de saude considerada como equivalente ao dos deficientes.
Durante a conversa foi inclusive mencionado seu desejo por estudar em escola
especial (para deficientes), acreditando assim que nao precisaria explicar sobre

a doenca ou lidar com os olhares estranhos de seus pares na escola regular.

“N&o vai (ficar olhando) sabe porque? (referindo-se a ser
diferente em escola de deficientes). Olha s0, deficiente eu
ja té acostumada e eles (alunos da escola especial) ja vao
ta também porque todo mundo vai aparecer é claro, é
l6gico, € Obvio que la tem alguém que com certeza usa
isso (oxigénio) ou tem a postura assim...” (AF, 11 anos)

Em casos em que o adolescente sofre com alguma disfuncéo visivel, ele
nao usufrui da possibilidade de escolher para quem, quando ou como falar.
Segundo Charmaz®®, quando o adoecido crénico se encontra sob estas
condi¢des, as informagbes sobre seu autoconceito, uma vez mantida de
maneira privada, tornam-se publica e sofrem impacto, assim como a interacdo
do adolescente com 0 seu grupo social. A esse ponto, os adoecidos
frequentemente se sentem forcados a enfrentar seus sentimentos e os valores

sobre a deficiéncia.

O enfrentamento da deficiéncia ndo se restringe apenas a sua aceitacao,

mas também ao trabalho de adaptacdo das atividades rotineiras, coerentes
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com suas restricdes e respeitando, como colocam Charmaz®® e Amiralian et al

>’ as regras, o ritmo e o tempo impostos pelo adoecimento.

Oliveira & Gomes® relatam que a exposicdo das marcas do
adoecimento, como o0s recursos de tratamento que devem ser utilizados de
maneira constante, gera preconceito e vergonha, além de salientarem a

diferenca desses adolescentes entre seu grupo social®*°°.

O incébmodo causado por essa diferenca entre os pares e 0 tempo
prolongado de internacdo proporciona a maior identificacdo com o ambiente
hospitalar aos adolescentes gravemente enfermos. Aragdo** atribui essa
melhor adaptacéo, ao sentido de acolhimento que a familia e o paciente déo a

essa esfera.

Considerando a internacdo em uma perspectiva mais geral, Adam &
Hezlich®** e Charmaz®® trazem uma interessante discussdo ao introduzir a ideia
de que a recuperacdo da saude €é consistente com as concepc¢des de doenca e
cuidados agudos. Acontece que, em geral, quando a pessoa sofre de uma
doenca aguda, ela procura restabelecer sua condicdo de saude plena e se
permite assumir o papel de doente passivo durante seu adoecimento, por
exemplo, ao abandonar suas atividades rotineiras e deixar a responsabilidade

de sua recuperacédo para a equipe multiprofissional.

Charmaz®® aborda que a postura de considerar um evento da doenca
como temporério e isolado pode ser uma forma confortivel de encarar o
adoecimento cronico. Assim, as pessoas adoecidas podem adotar o status,
expectativas e perspectivas de tempo daqueles que sofrem de doenca aguda,

e nao cronica.
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Essa Otica parece funcionar quando as pessoas cronicamente adoecidas
definem como interrupcdo apenas o0s piores episodios do adoecimento e
agueles que merecem atencédo profissional. Ao adotarem esse modelo de
cuidado agudo, eles resistem em ter suas vidas inundada na doenca e

preservam seu autoconceito®®.

Foi possivel observar as colocacdes destes autores ao notar que 0s
jovens entrevistados definiam a intensificacdo dos sintomas como adoecimento
genuino. Similar ao relatado pelos sujeitos que participaram dos estudos

citados nas obras mencionadas®**®

, as interrupcdes reais pelo adoecimento
incluiam episédios como a intensificacdo do cuidado em momentos de crise e a
internacdo. Esse olhar da doenca como eventos temporarios também permite
que os adolescentes se percebam como iguais aos seus pares, pois quando
ndo estdo em crise eles se veem como pessoas saudaveis. Charmaz>® aponta
que os adoecidos cronicos podem ter a percepcdo de que estar doente

significa estar em crise, porém a crise nao esteja necessariamente relacionada

a cronicidade.

Ferreira® descreve, a partir de seu trabalho etnografico, o que é também
descrito nos estudos ja citados*3%°®. A percepcdo da doenca esta ligada ao
impacto que essa imprime no uso social do corpo e na qualidade de vida,
sendo assim, sdo geralmente os sintomas e as sensacdes desagradaveis que

moldam o significado do adoecimento.

A internacdo reforcou essa definicdo de cuidado agudo, quando os
adolescentes deixavam sua vida de lado para recuperar-se da intensificacédo
dos sintomas, era 0 momento em que “estavam mal’. Por outro lado, a

hospitalizacdo sinalizava uma série de mudangas como auséncia escolar e
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marcas no corpo, que identificava o jovem cronicamente adoecido e 0s
impulsionava a assumir o0 papel de pacientes que necessitavam de cuidados
permanentes. No discurso desses adolescentes, o tratamento apareceu como

fator de interrupcéo do cotidiano de maneira mais evidente que a doenca.

Charmaz®® ainda acrescenta que o tratamento proposto pela equipe
alimenta as expectativas do adolescente e sua familia sobre a recuperacéo da
saude e do autoconceito, alimentam a crenca sobre a imposicdo de ordem do
caos e o combate as sombras escuras (declinio e morte). Mais concretamente,
estas expectativas pressupdem uma equipe de saude ativa e um paciente
relativamente passivo. Ao assumir as ideias de adesao passiva ao tratamento,
0 paciente sente-se traido quando seu seguimento as recomendagdes nao

resultam na recuperacéao.

10.5 A Vida Familiar

O adoecimento cronico também invade a vida dos familiares dos
adolescentes com Fibrose Cistica de forma significativa. Pais, irmaos, avés e

até mesmo, tios e primos acabavam sendo envolvidos na rotina do tratamento.

Dentro da célula familiar, os pais normalmente tendiam a ter uma
relacdo de superprotecéo pelos filhos adoecidos. Seja na moderacdo durante a
divisdo de tarefas domiciliares, como na primeira fala, ou poupando-os de
realizar atividades comuns a idade em que se encontravam como, o trabalho

profissional, observado na segunda.

“Eu s6 lavo as colher e sé arrumo o quarto (...) Minhas
primas varrem porque eu ndo posso varrer por causa da
poeira” (EN,12 anos)
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“Minha rotina ndo é muita coisa nao (...) Fico Ia por conta
dos estudos, né, trabalhar eu n&o trabalho né&o.
Entendeu? Eu so estudo.” (JG, 18 anos)

Isso por vezes, fazia com que 0s jovens se sentissem subestimados em
sua capacidade de participacdo nas atividades e aumentava a sensacdo de
pouca autonomia e dependéncia dos pais. Foi comum observar o desgaste que
acontecia entre as relacdes familiares. Em geral, os pais focalizavam a atencéo
prestada ao jovem, principalmente no cuidado com a doenca, deixando pouco

espaco para a integracao entre pais e filhos fora desse tema.

“faz tempo que eu ndo saio com ela (mae) (...) as vezes
guando ela me leva no shopping, que meu pai fica la, no
shopping...” (CJ, 14 anos)

“(...) Ela (mé&e) fica mais tempo com a minha irma, comigo
ela nem fala muito (...) ” (...) “Porque ela n&o tem muito o
que falar comigo. Normalmente ela fala mais quando a
gente fica lendo, que ela |1é também e ai tem os livros que
eu leio, ai fica maneiro, mas no mais, ndo tem muito nao”
(AD, 13 anos)

Notou-se que quando o0s pais assumiam a responsabilidade pelo
cumprimento dessa rotina de tratamento no lugar dos filhos, em alguns
momentos de maneira exagerada, as cobrancas pela tomada dos
medicamentos, a execucdo dos exercicios, a disciplina com horarios e o
controle dos compromissos podiam proporcionar o desgaste da relacdo entre
eles. Essa postura ndo sé prejudicava o processo de independéncia desses
adolescentes, como também dificultava sua participagdo em atividades
caracteristicas da idade, que exigiam deles o conhecimento sobre seu

autocuidado.

“Mesmo nado tem jeito (dormir na casa de amigos) por
causa dos remédios. Mas tipo sempre ela (méae) prefere
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gue meus amigos vai dormir I& em casa do que eu va
dormir na casa deles, ai tipo a gente sempre discute
assim porque ela ndo deixa e ndo sei que, ai depois fica
tudo bem, tranquilo” (PG, 14 anos)

Percebemos também que a superprotecdo acabava gerando nos jovens
uma passividade no seu processo de cuidado. Nestes casos, foi observado
que, com relacdo ao cumprimento da rotina, alguns adolescentes preferiam
delegar a responsabilidade do tratamento ao seu cuidador, principalmente a

mae.

“(...) ainda mais que ela ja sabe, porque ela era
enfermeira entdo ela tem mais ou menos uma ideia do
gue tem que fazer comigo.” (PG, 14 anos)

“Se eu tiver dormindo durante o dia, minha mée faz
comigo dormindo, a nebulizacdo, dormindo. Ai, ndo da
tempo de fazer os negdcios, entendeu, eu acordo
atrasado e vou pra escola. Ai quando eu ndo acordo meio
dia eu faco tudo direitinho.” (CJ, 14 anos)

A preocupacdo dos responsaveis com relagdo ao adoecimento cronico
do filho, a postura de superprotecdo muitas vezes adotada na relagéo familiar,
ou até mesmo a subestimacdo da capacidade cognitiva e social dos
adolescentes cronicamente adoecidos, como relatam Shaw?® e Pizzignacco &
Lima*®, podem prejudicar a atribuicdo ao jovem da responsabilidade sobre sua

vida.

Esse julgamento € normalmente feito pela familia e profissionais de
saude, que de forma consciente ou inconsciente, avaliam a capacidade do
jovem em assumir seu processo de cuidado. Quando a competéncia, discutida

por Boxenbaum®®, dos adolescentes com FC ndo é considerada, o impacto
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pode se estender além da responsabilizacdo pelo tratamento, refletindo no

proprio processo de crescimento e desenvolvimento desses pacientes.

Existia uma ambiguidade entre dependéncia e independéncia no relato
dos jovens sobre suas atividades diarias. Dependendo do tema que estava
sendo discutido, ora a independéncia era desejada, ora optavam pela
dependéncia. Os assuntos relacionados a doenca estavam geralmente
associados com a preferéncia pelo acompanhamento dos pais. Ja quando se
tratava de sair com os amigos e escolherem atividades, reclamavam por maior

autonomia.

Entretanto, os adolescentes mais velhos, entre dezessete (17) e dezoito
(18) anos, apresentaram um discurso de maior desejo de independéncia nos
seus proprios cuidados. Ja os que estavam entre as idades de quatorze (14) e
quinze (15) anos preferiam realizar a rotina na presenca de adultos, enquanto
0s mais jovens (10 a 12 anos) eram, de alguma forma, mais dependentes para

a realizacao do tratamento.

Os eventuais atritos com os filhos e a negociacdo constante em funcao
desses compromissos levavam 0s responsaveis a suavizar o cotidiano através
da liberagdo por alguns dias da rotina prescrita. Podemos visualizar essa
questdo ao observarmos a negociacdo do tratamento entre a mée e o

adolescente:

“a gente intercala assim (os exercicios de fisioterapia) pra
nao ficar muito puxado.” (PG 14 anos)

Em outras situacdes, o que predominava era o cumprimento da rotina
atrelado a imposicdo de limites e castigo. Ou seja, os pais, devido a

preocupacdo com a doenca e o tratamento, condicionavam a realizacdo de
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atividades prazerosas ao adolescente a execucdo de exercicios e uso dos
medicamentos. Foi constatado que em momentos no qual os pais precisavam
forcar os jovens a cumprirem sua rotina de tratamento, a fisioterapia era usada
como moeda de troca. Isso ndo soO contrariava os adolescentes, como também
aumentava o sentimento de obrigatoriedade e de irritacdo sobre o tratamento

fisioterapéutico.

“Ou faz (fisioterapia), ou nao vai para o computador (...)
ele (pai) sabe que eu vou fazer (...) E na base da livre e
espontanea pressao” (AD, 13 anos)

A mae foi apontada como a grande figura responsavel pelo tratamento
dos jovens. De modo geral, a responsabilidade de cuidar esteve mais
centralizada na sua figura, consentindo ao pai um papel mais afastado (em
alguns casos, ausente) do cuidado com os filhos com FC. Dos quinze
entrevistados, apenas em trés (3) casos foram observados a delegacdo da
responsabilidade do cuidado ao pai: dois (2) deles porque o0s pais eram
separados e moravam com 0 pai; e 0 outro tinha uma irma que também tinha
FC e, portanto, a divisdo da responsabilidade dos pais era divida, de modo que

o pai era responsavel pelo cuidado do adolescente entrevistado.

Essa divisdo entre so ter um dos genitores, e ndo ambos, respondendo
pelo tratamento gerava nos adolescentes sentimentos de caréncia em relacao
a falta de participacédo do responséavel ndo cuidador no cotidiano. A fim de ter
uma relacdo mais proxima destes pais, 0s jovens com FC eram capazes de se
passarem por sujeitos dependentes no cuidado com a doenca, para 0S
inserirem na rotina de tratamento. A doenca era 0 meio encontrado pelos

jovens para convidar o responsavel que se encontrava distante a participar
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mais ativamente de sua vida, mesmo que o desejo fosse de ter estas pessoas
mais proximas para a realizacdo de atividades sociais e de lazer. Pode-se
perceber esse movimento na fala do adolescente, que ensina 0s exercicios

fisioterapéuticos ao pai, para que este possa participar.

“Mas quando minha mae ndo t4 em casa (...) que eu sei

né (referindo-se a realizagcdo dos exercicios), entdo as
vezes (...) eu ensino a ele (pai) um pouco pra quando
minha méae n&o tiver pra ele poder me orientar.” (PG, 14
anos)

No entanto, alguns fatores apareceram nas entrevistas como
amenizadores da caréncia desses jovens. O primeiro deles foi a participacéo
da mée em atividades ndo relacionadas a doenca. O didlogo aberto com a
figura materna, principalmente no caso das meninas, criava um espaco para
intimidade, seguranca e cumplicidade para essas adolescentes. No caso dos
meninos entrevistados, a figura do pai esteve sempre presente no ambiente
domiciliar, porém eles pareciam dedicados apenas ao cuidado com a doenca
ou ausentes de qualquer atividade com o filho. Ao contrario da intimidade com
as maes, descrita pelas meninas, nenhum dos adolescentes do género

masculino comentou sobre momentos de dialogo intimo com o pai (tampouco

com a mae).

“A gente conversa muito, sou muito aberta com ela (mae),
nao escondo nada, do que fiz também, do que sinto, do
gue fiz também na escola, nota... ndo escondo nada dela,
falo tudo pra ela.” (BC, 12 anos)

“Ah, eu conto tudo pra ela (mae), de garoto entdo, eu
conto tudo (...) (A gente gosta de) jogar video-game.” (CS,
15 anos)

Outro fator que suavizava a relacdo entre os responsaveis e 0s jovens

foi a associacdo de atividades agradaveis com a realizacdo do tratamento.
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Apesar de realizarem algo obrigatério, a tentativa de tornar o momento

prazeroso proporcionava maior interagéo entre as partes.

“...com a minha vé eu saio mais (...) quando ela me levava
na fisioterapia la no consultério (...)a gente andava nas
lojinhas, que eu adoro bijuteria (...) toda quarta e sexta a
gente comprava uma bijuteria, compro sempre um
brinquinho...” (LB, 12 anos)
A unido e o bom relacionamento familiar parecem fortalecer o
adolescente para que possa ter uma maior socializacdo fora de casa e melhor
autoestima. Inclusive a convivéncia com familiares da mesma faixa etaria foi

apontada como capaz de suavizar 0 peso da rotina e o sofrimento com o

adoecimento crénico.

“a gente fica brincando, a gente danca, a gente ri, a gente,
0 que mais a gente faz... a gente vai para a igreja, as
vezes a gente vai pra festa. (atividades com as primas)”
(EN,12 anos)

“Eu e minha irmd gosta de fazer as coisas juntas, nos
sSomos muito amigas, a gente sai junta...” (TS, 17 anos)

Entretanto, a convivéncia com irmaos em casa foi, de modo geral,
descrita como conflituosa. O atrito acontecia independente do irm&o(d) ter ou
ndo FC. Isso pode estar relacionado aos ciumes entre os irmdos em funcdo da
diferenca da atencdo prestada pelos pais a eles, ou pela propria relacédo
caracteristica entre irmaos na fase da adolescéncia.

“(...) s6 que eu nédo brinco muito com ele (irméo), eu néo

gosto de brincar com ele (...) ele € s6 meio bravo (...) é
assim, respondao, ele é muito nervoso.” (BS, 12 anos)

“A gente passa 5 minutos juntos, ai cinco minutos a gente
conversa, ai se a gente passa mais de 5 minutos, ai ta um
enforcando o outro.” (AD, 13 anos)
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Apesar dos atritos existentes entre as relacdes fraternais, no caso dos
adolescentes que tinham irmaos também com FC ou outra doenca cronica, a
vivéncia do adoecimento os colocava em situacbes de cumplicidade, ao
vivenciarem a mesma rotina de cuidados, sentimentos e experiéncias.
Questdes como o medo da morte, precau¢cdes com a infeccdo bacteriana e
especificidades do tratamento eram compartilhadas no dia a dia como pode ser

notado no relato da adolescente sobre sua relacdo com a irma.

“A gente, como todos os irmaos, tem conflitos. Sempre
um briga. Mas em relacéo a Fibrose Cistica ninguém tem
nada contra ninguém, assim, s6 na briga que as vezes a
gente fala “vc vai morrer primeiro e tudo”, em briga
mesmo, mas... a gente ndo separa nada, eu durmo na
mesma cama que ela, as vezes a gente bebe no mesmo
copo, com o mesmo talher, ninguém nunca pegou nada
da outra.” (...) “eu faco (exercicios de fisioterapia em casa)
junto com minha irma, a gente faz junto e bota pra fora”
(BC, 12 anos)

De modo geral, o ambiente familiar foi revelado como um espaco onde
os adolescentes podiam expressar seus sentimentos, dividir sua intimidade,
construir seus conceitos e sua identidade, participar de atividades familiares e
encontrar a cumplicidade durante a vivéncia com o adoecimento cronico.

“Cara, eu t6 curtindo meus sobrinhos, eles sdo super

levado, mas eu também ajudo a fazer bagunca, eu sou
uma tia bagunceira” (CS, 15 anos)

6.33.38 também vé-se

Por outro lado, como constatado em diversas obras
que a coordenacdo e a organizacao do trabalho no ambiente familiar afeta a
rotina de todos os integrantes da familia, inclusive as inter-relacdes entre eles.

A qualidade do relacionamento entre os familiares é capaz de direcionar e

orientar os adolescentes na sua trajetéria com a doenca.
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Fogaca’ coloca a importancia dos profissionais de satde em incluir a
orientacdo de familiares durante a atencdo aos pacientes com FC. A familia é
parte fundamental no processo de cuidado e deve ser estimulada a assumir
seu papel ativo na luta contra o adoecimento. O trabalho conjunto ou parceria
facilita a continuidade das acdes em prol da saude do adolescente e que
fornecem informac¢des mais seguras que sao capazes de facilitar a integracéo e

a adaptacdo destes jovens ao meio em que vivem***.

Além disso, vale ressaltar a importancia do acompanhamento do
profissional de satde no periodo da adolescéncia, como discutido por Kirk®®. E
preciso apoiar os pais a transferirem para seus filhos com FC a
responsabilidade pelo tratamento, assim como incentivar os adolescentes a

assumirem seu autocuidado.

10.6 A Escola

A partir das entrevistas com os adolescentes foi possivel constatar a
importancia que o espaco escolar tem para a sua expressao e socializa¢do. Os
relatos mostraram o papel deste local na busca e pratica da identidade, na
interacdo social e na realizacdo de atividades afins. Era onde acontecia o
encontro com o “lado saudavel’, em que as estratégias de normalizacdo eram

tracadas para construir a autoimagem semelhante ao seu grupo social.

“Ah eu gosto de jogar ping-pong (na escola), porque la
tem uma mesa, e ai € bom porque a gente ganha de todo
mundo e ai fica maneiro” (AD, 13 anos).

No entanto, entre os ambientes sociais frequentados pelos adolescentes

com Fibrose Cistica, a escola foi o lugar onde eles relataram maior impacto do
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adoecimento crénico em suas responsabilidades e nas relagcbes com outras
pessoas. A maior parte dos entrevistados relatou sentir dificuldades no
acompanhamento das atividades escolares em virtude da doenca. Entre elas,
pode-se citar a auséncia na sala de aula por motivo de internacéo ou devido as
consultas com profissionais de saude e o cansa¢co nas atividades fisicas,
principalmente as que envolviam maior esfor¢o, como as aulas de educacao

fisica.

Algumas escolhas tiveram que ser feitas para atender a demanda do
cuidado em funcéo da necessidade de cumprir a rotina do tratamento, como a
opcado pelo turno de estudo e auséncia ou atrasos nas aulas durante os

horarios do medicamento.

“eu prefiro (estudar) de manhd, mas por causa dos
remédios teve que trocar o horéario (...) ai ano que vem
vou ter que voltar pra de manha por causa dos remédios.”
(PG, 14 anos)

A necessidade de internacdo hospitalar frequente, e algumas vezes
prolongada, foi o principal fator apontado pelos jovens como responséavel pelo
impacto no aprendizado. A dificuldade encontrada por eles para o
acompanhamento escolar foi fruto da inexisténcia de integracao entre a escola
e as demandas pelo cuidado da saude, resultando, em alguns casos, a

repeténcia da série escolar e o abandono dos estudos.

“eu repeti de ano (...) eu nao fui (bem na escola) porque
no ano passado eu tive algumas dificuldades, eu também
me internei muito, ano passado eu internei quatro vezes,
entdo eu tive muita dificuldade.” (CS, 15 anos)

“Teve uma época que eles (professores) andaram
reclamando e eu falei assim “o que eu posso fazer?
Deixar de ir (ao hospital) eu ndo posso.” Eu vou fazer meu
tratamento se for preciso parar de estudar eu paro, ai eu
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falei que eu ia pegar o prontuario e ia levar e mostrar pra
eles porque eles tavam falando que eu tava vindo pro Rio
para vir passear e essas coisas, eu falei (...) “Eu t6 indo
pro Rio pra me tratar e tratar da minha saude™ (KP, 18
anos)

® onde os autores

Essa questdo foi discutida em outras pesquisas™*
também discutiram o impacto da doenca crbnica no aprendizado escolar em

funcdo da exacerbacdo dos sintomas e dos periodos de internacao.

Os adolescentes que vivenciavam constantemente a internacao
hospitalar muitas vezes nao tinham a chance de continuar seus estudos neste
periodo. Nao raro, ficavam muito tempo afastados da escola e acabavam
perdendo o ano letivo, sem conseguir dar continuidade ao aprendizado escolar.
Vemos essa situacdo no relato da adolescente, que diz estar afastada dos

estudos ha dois (2) anos por causa do tratamento.

“Eu ainda nado estudei ndo. (referindo-se a esse ano
letivo)” (AF, 11 anos)

Ao contrario, quando existia a integracdo entre as demandas de
tratamento dos adolescentes e uma atencdo diferenciada da escola isso

facilitava a participacéo e o rendimento escolar.

“Preciso (faltar a escola), mas a professora nao da falta,
falta ela da, mas ela da as matérias depois tudo de novo.”
(...) “Ah, eu estudo porque agora eu tenho professora
(referindo-se a atividade realizada durante a internacgéo),
ai tem professora...” (SN, 10 anos)

O alto numero de faltas, atestados médicos, justificativas para o

acompanhamento diferenciado em atividades escolares (ex. Aulas de
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Educacao Fisica) podiam gerar desconforto na relacdo entre aluno e escola.
Muitas vezes, surgiam impasses frente a necessidade de atencao
individualizada aos jovens com FC, que os expunham. Isso acabava por deixar
esses sujeitos mais suscetiveis ao isolamento e tristeza, ja que a escola pode
se transformar em um local de exposicdo da doenca e das incapacidades

desses adolescentes.

“a professora fala pra correr por causa do voleibol,
basquete, ai vdo e falam “ah, ela ndo pode correr nao”, ai
eu dou logo um fora sabe, assim “eu ndo te perguntei
nada” (...) Na hora eu fico meio assim, mas depois passa’
(LB, 12 anos)

Isso fazia com que alguns adolescentes demonstrassem maior
relutancia em lidar com os sinais e sintomas da doenca e seu tratamento no
ambiente escolar. Preferiam evitar qualquer tipo de informacdo sobre sua
saude, de ingerir os medicamentos durante esse horario, chegando mesmo a
ignorar/negar sua doenca. Para manter o sigilo sobre sua condicdo de saude,
algumas vezes, esses sujeitos permaneciam afastados do grupo e se

mostravam inseguros nas interagf)es com Sseus pares.

“Nada. Ninguém conversa. Nao tem conversa (referindo-
se aos pares da escola) (...) € todo mundo muito fechado
(...) ninguém fala com ninguém, entendeu?” (CJ, 14 anos)

10.7 O Adolescer com Fibrose Cistica

A adolescéncia é por si s6 uma fase de contradi¢cdes, quando os jovens
ao mesmo tempo em que amadurecem para a vida adulta, ainda persistem
com hébitos da infancia. Foi possivel perceber que os adolescentes com FC

também vivenciam estas sensacdes. Por um lado esperavam que 0s pais
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cuidassem de sua rotina, e por outro faziam planos de namoro, emprego e
saidas noturnas, como qualquer outro jovem.

Para se afirmarem em sua esfera social, lancavam méo de algumas
acOes singulares que o0s caracterizavam em seu grupo. Muitos deles
desenvolviam gestuais, formas de comunicacao, opinides e condutas frente a
algumas situacdes que pudessem enfatizar as caracteristicas que desejavam
deixar em evidéncia. Essas posturas moldavam uma personalidade afastada
do adoecimento, além de testar os limites e a autoridade de adultos presentes
no ambiente que se encontravam.

“A maioria (das pessoas na escola) é do tipo “sou amigo
enguanto vocé me passa cola”.” (AD,13 anos)

“(...) na hora do recreio também, a gente agora aprendeu
a jogar coisas, fazer de bobinho, pega um monte de folha
de papel, gasta folha a beca, ai a gente joga... ai a moca

reclama, a gente deixa ela sair e joga de novo (...)" (LB,
12 anos)

Os planos futuros e os ensaios de independéncia financeira faziam parte
dos desejos dos adolescentes mais velhos. Contudo, a maioria dos jovens
acima de quatorze (14) anos ja pensava sobre as possibilidades profissionais
ou tinha um sonho delineado. Estavam quase todos em busca da realizagéo
desses projetos através de capacitacdo profissional ou se organizando para
inicia-la.

. estudo no ultimo ano (da escola) (...) eu quero fazer
curso preparatorio para faculdade (...) eu quero fazer
direito ou administragéo” (TS, 17 anos)
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Os sonhos e planos para o futuro alimentavam a ansiedade natural da
adolescéncia. A procura por solucdes instantaneas e a vontade de se inserirem
em varias atividades ao mesmo tempo eram notorias nos relatos desses
jovens. Observa-se na fala da adolescente a procura urgente por atividades

que pudessem ajuda-la no alcance de seus objetivos.

“E faco também, t6 tentando fazer, o curso de inglés e
informética também (...) esta semana (...) vou até ja ver, é
isso.” (TS, 17 anos)

Entretanto, as aspiracdes relacionadas a vida futura também sofriam
interferéncia das experiéncias do adoecimento, direcionando, muitas vezes, a
escolha profissional desses jovens. Para um dos entrevistados, a preocupacéo
com 0s compromissos ligados a saude, a progressdo e a instabilidade da
doenca o levavam a pensar em carreiras que pudessem oferecer estabilidade
profissional e possibilidade de conciliar a vida financeira e pessoal.

“(...) meu pai quer que eu estude para passar em
concurso” (...) “(...) tenho que dar uma amenizada (nas
atividades extras), porque eu vou comecar a fazer
negdécio pra passar em prova, estudar pesado (...)" (AD,
13 anos)

Porém, no caso de adolescentes que sofriam maior impacto com o
adoecimento em seu cotidiano, a percepc¢ao do futuro estava marcada pela
incerteza da evolucdo do quadro clinico e pelas memérias dos “altos e baixos”
da doenca. O sentimento de ansiedade na vida desses jovens estava voltado

para 0 medo da morte e de novas experiéncias com o adoecimento, deixando

pouco espaco para projetos de longo prazo.

“... passei por tanta coisa e posso passar por mais e nem
sei 0 que.” (KP, 18 anos)
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“Tenho (medo)! De morrer!” (AF, 11 anos)

Entre os sete (7) adolescentes acima de quatorze (14) anos, apenas
dois (2) ndo mencionaram seus sonhos futuros. Apéds andlise das
caracteristicas semelhantes, foi observado que nenhum deles vivenciava
sintomas graves da doenca ou restricdes funcionais que os impedissem de
realizar atividades cotidianas. No entanto, ambos tinham uma rotina de
cuidados relacionada a doencga extremamente dependente da figura materna e
pouca interacdo familiar para a realizacao de atividades sociais.

O comportamento quanto a questbes relacionadas a sexualidade
apresentado pelas meninas e meninos entrevistados também foi diferenciado.
Dentre as meninas, muitas ja demonstravam interesse pelo sexo oposto,
trazendo questbes sobre relacionamentos como o namoro e o “ficar”. Nos
meninos, isto ndo apareceu como uma questao importante. Talvez isso possa
ter ocorrido por timidez frente a figura da pesquisadora, por uma questao de
género ou cultural, ou ainda pela etapa do desenvolvimento em que eles se
encontravam.

Além da maior abertura para discutir 0 assunto, algumas jovens que
estavam entre a faixa etaria de doze (12) a quinze (15) anos se percebiam
desenvolvidas fisicamente, como pode ser notada na fala desta adolescente

sobre a sua percepcao corporal comparada a de suas amigas.

“Nao (tenho) nenhuma (diferenca fisica). Eu sou até mais
desenvolvida (fisicamente)” (BC, 12 anos)

Ou procuravam atrair a atencdo dos meninos com ensaios de olhares e

movimentos corporais.
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“... eu hdo sou muito de namorar, mas eu sou muito de
paquerar (...) eu fico assim, olhando (...) eu adoro
meninos de olhos claros (...) entdo se eu ver um menino
de olhos claros eu ja... (suspiro)” (CS, 15 anos)

Algumas atividades que eram realizadas pelas adolescentes valorizavam
especialmente a forma do corpo e o peso corporal, como a profissdo de modelo
e passeios com as amigas para as compras de vestuario. Essas ac¢des, tao
comuns entre jovens, nas adolescentes com FC ganhavam outra conotacéo.
Pareciam contribuir para a elaboracdo da imagem corporal e para o dominio do
corpo, que geralmente a doencga afeta, promovendo maior confianga na sua
insercdo social e o desenvolvimento da sexualidade. Kelly & Field** apontam
que a posse do corpo é fundamental para a construcdo da identidade social e
do autoconceito. Ao aplicarmos a discussdo desses autores nesse contexto,
podemos dizer que as atividades capazes de proporcionar o conhecimento e o
controle corporal auxiliam na tomada de acbes que favorecem o
desenvolvimento destes jovens. Isso pode ser pensado na realidade dos jovens
com FC, pois o conhecimento e a vivéncia de sua condicdo de saude
contribuem, por exemplo, para a percepcao de seu proprio corpo, o controle de
algumas situacdes relacionadas a doenca e o sentimento de maior seguranca
frente a situacdes oriundas do adoecimento.

As adolescentes diferenciaram as varias formas de relacionamento,
entre elas a paquera, o ficar e 0 namoro. As mais velhas, entre dezessete (17)
e dezoito (18) anos, procuravam o namoro, tipo de relacionamento mais estavel
e com pretensdo de casamento.

“Fez dois anos que a gente ta nesse rolo de larga e volta,

larga e volta, e eu falo “e agora, decide tua vida”, eu ndo
guero mais enrolar ndo.” (KP, 18 anos)
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A pretensdo de casamento trazia junto o desejo por formar uma familia,
mas também as fazia se sentirem inseguras sobre revelar a doenca ao
namorado e sofrerem algum tipo de preconceito. Associado a isso,
acrescentava o medo de ndo conseguirem engravidar ou de terem filhos com

Fibrose Cistica, 0 que causava tristeza e aumentava a incerteza sobre o futuro.

“Depois que eu fiquei sabendo (da FC), pra mim sei |4, eu
comecei a pensar assim “p0, eu tenho isso?’(...) logo veio
na minha cabeca, “p6 ndo pode ter filho, se eu tiver ele
pode nascer com isso” (KP, 18 anos)

Em relagéo ao seu adoecimento, os jovens demonstraram interesse em
participar ativamente do conhecimento de sua condi¢cdo de saude atraves de
eventos, encontros e troca de experiéncias. Usualmente, eram 0s pais que
possuiam acesso a essas oportunidades. Devido ao risco de infec¢do cruzada
entre pessoas com Fibrose Cistica, evitava-se ao maximo o encontro entre 0s
pacientes, o que acabava gerando um isolamento e pouca participagdo em
atividades coletivas que dissessem respeito a sua doenca. Os adolescentes
ndo podiam “ver com os proprios olhos” as discussdes publicas sobre sua
doenca, nem conhecer pessoas que vivessem a mesma situacdo, sendo
sempre representados por terceiros.

Na visdo dos jovens, esses encontros poderiam contribuir para a
construcdo de esperancgas para o futuro (por exemplo: ter acesso a pessoas
mais velhas que convivem com a doencga), maior conhecimento sobre a doenca
e o tratamento, além de dividir experiéncias com pessoas na mesma situagcao

que eles. A¢bes como a orientagdo e a escuta de profissionais e 0 apoio pela
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instituicdo de referéncia a divulgacdo da doenca foram algumas das sugestdes
dos proprios jovens para suporte dos problemas enfrentados.

“Acho interessante (...) de os adolescentes uns se

conhecerem 0s outros, ter tipo uma palestra assim(...) até

conhecer pessoas mais velhas, que minha mae uma vez

falou que (...) uma vez veio aqui um adulto de trinta e

poucos anos, mas também ja teve idosas com a mesma

doenca e eu queria saber como é a vida, a qualidade de

vida deles assim, entendeu? Eu queria conhecer mais um

pouco, seria legal se tivesse, mas nao pode muito por
causa da bactéria.” (TS, 17 anos)

Os adolescentes acreditavam que a doenga é pouco conhecida e
divulgada e contavam com os profissionais de saude especializados no
tratamento de FC para auxilia-los a conviver com a doenca, assim como
explica-la ao publico geral. Uma jovem se referiu que contava com a internet
para esclarecer sua condi¢cdo de saude aos pares, baseada em pesquisas nos
sites de busca como o Google e em enderecos eletrdnicos de instituicbes de

referéncia. De certa maneira, isso a pouparia de explicacdes.

“vou falar (aos amigos) “pesquisa na internet que vocés
vao saber melhor, vai 14 no Google, bota Fibrose Cistica,
pesquisa no Fernandes Figueiras, vocés vao saber o que
€ isso” (LB, 11 anos)

O impacto da Fibrose Cistica e de seu tratamento na fase da
adolescéncia precisa ser analisado como uma situacdo a parte de outros
periodos, como a infancia e a fase adulta. Os depoimentos mostram que esses
sujeitos vivenciam peculiaridades que precisam ser consideradas durante seu
processo de cuidado. Apropriando-se da discussdo de Strauss®® sobre a

trajetéria da doenca, vé-se que na percepcao dos jovens com FC, a atencéo
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prestada pelos profissionais de saude esta no sentido oposto ao defendido por

este autor.

Os depoimentos mostraram que as condutas profissionais relacionadas
ao tratamento estdo mais centradas apenas no curso do adoecimento,
apontando para uma preocupacao restrita a doenca do paciente. No entanto,
como descreve Strauss®®, o desenrolar fisioldgico é apenas um ponto a ser
considerado durante o processo de cuidado desses sujeitos. O reflexo da
doenca e de seu tratamento atinge o jovem, a familia, as pessoas envolvidas
com o cuidado, além das diversas esferas em que todos estes atores estéo
inseridos. E, da mesma forma, estes fatores influenciam no enfrentamento do

adoecimento cronico®3+38,

Os achados corroboram o que Pizzignacco & Lima*® e Oliveira &
Gomes® discutem sobre a interferéncia da dinamica do adoecimento na
construcdo dos valores e nas decisbes dos adolescentes com FC. Estes
autores apontam que a percep¢do sobre o agravamento da doenca se torna
mais visivel no decorrer do crescimento destes sujeitos e 0s sentimentos

relacionados ao futuro moldam suas vidas.

Os entretenimentos audiovisuais foram os meios mais utilizados pelos
adolescentes para ocupar o tempo livre, como a internet, os video-games e a
televisdo. Os jovens com Fibrose Cistica raramente participavam de atividades

em grupo, geralmente se envolviam com atividades solitarias.

Foi observado que muitos dos sujeitos entrevistados permaneciam o dia
inteiro em casa, preferindo assistir televisédo ou realizar atividades na internet
ao invés de realizar atividades externas. Isso acabava por incentivar o

isolamento no proprio espacgo familiar.
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“A Unica coisa que a gente faz (AF e o irmao) é ficar na
internet e ver televisdo. A gente conversa pela internet, eu
e ele. Ele na sala e eu no meu quarto, a gente fica
conversando.” (AF, 11 anos)

Quando os adolescentes relatavam as atividades sociais realizadas com
Seus pares, COmMO sair com 0S amigos, iSso ocasionalmente era mencionado

como meio de fuga para os problemas que vivenciavam.

“Todo final de semana tem baile (...) funk, forrd, sertanejo
(...) (Gosto de dancar) mais ou menos (...) (Vou) sO pra
distrair a cabeca mesmo.” (JG, 18 anos)

“E... eu gosto de me divertir, porque a gente se divertindo
a gente se distrai e esquece dos problemas.” (KP, 18
anos)

Ou entdo como tentativa de aproximacdo e integracdo com O grupo.
Observou-se que havia adolescentes do género masculino que realizavam
algumas atividades sociais apenas para se integrarem ao grupo a que

pertenciam, porém essas atividades ndo eram prazerosas para eles.

“(...) (costumo) jogar bola e outras coisas (...) mas eu néo
gosto.” (CJ,14 anos)

A notada preferéncia da utilizacdo dos recursos audiovisuais pelos
adolescentes durante o periodo livre do dia pode ser fruto de varios fatores.
N&o se pode afirmar que apenas o fato de terem Fibrose Cistica e ficarem, por
vezes, mais isolados, seja o principal fator pelo uso exagerado desses recursos
na vida dos jovens entrevistados. Atualmente tem-se a presenca da internet e
da televisdo de forma intensa no cotidiano, especialmente dos jovens.

Dessa forma, o uso frequente desses recursos pode estar atrelado as

questbes culturais, de classe econdmica, sociais, assim como o proprio
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adoecimento cronico pode estimular tal preferéncia. No entanto, é possivel
dizer que eles também aumentam o isolamento social entre os jovens, quando
0S mantém ocupados com atividades que realizam sozinhos como jogos e
programas de televisdo. Entretanto, a utilizacdo das redes sociais, como
Facebook e Orkut, citados nas entrevistas, foi notada como uma importante
fonte de interacdo para os adolescentes gravemente enfermos, pois
incentivavam o contato virtual e a integracdo com um grupo social ampliado.
Talvez, seja possivel pensar que os “bate-papos” virtuais constituam
uma maneira desses jovens interagirem com seus pares sem a presenca da
doenca. Isso remete ao que Charmaz®® discute sobre manter a condicdo de
saude a margem de suas vidas, consistindo em mais uma maneira de nao viver

exclusivamente a doenca.
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11. O Tratamento Fisioterapéutico no Cotidiano do Adolescente

com Fibrose Cistica

Em virtude da necessidade de disciplina e de regularidade dos
exercicios para o alcance de bons resultados, a fisioterapia compde mais um
fator de desgaste e de interferéncia na vida desses jovens. A organizacdo de
horarios destinados para o tratamento domiciliar e o compromisso de
comparecer aos atendimentos clinicos em ambulatérios/consultorios de
fisioterapia, muitas vezes, requeria que o0 adolescente deixasse de realizar
outras atividades. Da mesma maneira, a quantidade de tempo que o
tratamento fisioterapéutico consumia nos dias de atendimento foi apontada

como fator estressor no cotidiano dessas pessoas.

“Bom, eu passo metade da tarde de segunda e quinta so
fazendo fisioterapia, é legal né? Mas também eu queria ta4
fazendo outras coisas.” (LB, 12 anos)

“as vezes ndo dava nem pra brincar de manha, porque eu
voltava tarde (da fisioterapia)” (JB, 14 anos)

O compromisso permanente com o atendimento fisioterapéutico
dificultava que o adolescente atendesse outras atividades de interesse,
provocando, as vezes, o afastamento, ou até mesmo o abandono do
tratamento. Essa escolha geralmente ocorria quando a atividade priorizada
pelo sujeito era incompativel com os horérios da fisioterapia. Isso foi
constatado principalmente no discurso dos adolescentes que estavam no
processo de conquista de suas aspiracdes profissionais. No caso citado a
seguir, uma jovem na fase de pré-vestibular descreve a necessidade de

escolher entre o horario escolar e o tratamento ambulatorial de fisioterapia. No
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primeiro momento, ela optou pela escola, porém, em vista da piora de seu
quadro clinico, ela teve que rever suas prioridades e optar pelo

acompanhamento regular com o fisioterapeuta.

“Foi mais ou menos ano passado que eu parei de fazer
(fisioterapia), por causa desse negdcio de escola, ai agora
eu vou voltar a fazer porque ta precisando mesmo” (TS,
17 anos)

A realizacdo dos exercicios em casa também nao era algo simples. Era
necessario que os jovens dedicassem-se para manter a continuidade do

tratamento domiciliar na intensidade diaria desejada.

“... de manha eu faco todo dia (a fisioterapia), antes de ir
pra escola, eu tusso, eu soo e fago a hipertonica e
Pulmozyme e de noite, as vezes, vamos supor, dia sim e
dia ndo que eu faco de noite.” (LB, 12 anos)

Mesmo tendo o conhecimento da sua importancia para o cuidado da
saude, os jovens o consideravam chato, demorado e mondétono. No entanto,
apesar de nao reconhecerem o tratamento fisioterapéutico como algo também
preventivo — associavam a questdes imediatas como retirada de secrecdo e
melhora do cansaco - repetiam o discurso dos pais de que o tratamento era
bom e aguardavam um beneficio futuro por realiza-lo.

“Ah , eu acho chato, mas € bom, no futuro vai ser bom pra
mim.” (CJ, 14 anos)

“E chato né, mas tem que fazer, a gente acostuma...” (KP,
18 anos)
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Os discursos adotados pelos jovens sobre seu cuidado também
funcionavam como uma maneira de enfrentar o tratamento e os incomodos
associados a ele. Eles, normalmente, apreendiam os argumentos de pessoas
mais préximas, como seus familiares. Isso sugere que a influéncia do
fisioterapeuta pode estar bastante presente neste discurso, jA que o
atendimento acontece de maneira regular e por um periodo longo de duracéo.
No entanto, nota-se que os discursos utilizados pelos adolescentes para
justificar a necessidade do tratamento eram superficiais, ndo sendo suficiente
para tranquiliza-los dos sentimentos que poderiam surgir pela obrigatoriedade
de realizar a fisioterapia. Segue a fala de uma adolescente que diz acreditar
nos beneficios da fisioterapia através do que € dito pelos familiares e
fisioterapeutas. Vé-se que a necessidade em si sobre o tratamento ndo €
explicada, e sim construida uma referéncia de que a situacdo vivenciada

poderia ser pior.

“Muda, com certeza (referindo-se aos beneficios da
fisioterapia)... Minha vo, meu pai, minha mae diz isso pra
mim, até eles (fisioterapeutas) mesmos dizem isso pra
mim, diz (que) eu tenho Fibrose Cistica, mas que eu podia
ter uma doenca mil vezes pior, eu sei, tipo ndo poder
andar, ndo poder mexer o brago, ser tetraplégica, € que
eu podia ter Cepacea, que eu podia ficar internada
meses, tem uma pessoa (...) que ela ta internada, ela ta
com bronquite, ta internada, ela tava na UTI, eu podia até
ta (internada), todo mundo fala pra mim, e “é eu sei”
(resposta da adolescente)” (LB, 12 anos)

Entretanto, nem sempre a vontade dos pais era suficiente para garantir a
adesdo ao tratamento fisioterapéutico. Em alguns depoimentos, pode-se
perceber a negacdo e a revolta da doenca quando os jovens realizavam o

tratamento por obrigagdo, mas ndo conseguiam aceitar a necessidade de
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aderir ao programa terapéutico ou tampouco ver sentido na realizacdo dos

exercicios.

“Me faz perder tempo (realizar fisioterapia), porque o que
eu ja faco 14 eu faco na natacdo, entdo nao muda muita
coisa, quando eu faco. S6 me faz perder tempo,
basicamente. Se tempo € dinheiro, quer dizer que eu
perco muito.” (AD, 13 anos)

Ireland®® e Wiliams et al”® relatam em seus estudos sobre a
complexidade dos pacientes com FC realizarem o tratamento fisioterapéutico,
em virtude de sua regularidade e por consistir em uma tarefa desagradavel
para esses sujeitos. Os depoimentos dos adolescentes estiveram de acordo
com a literatura consultada e demonstraram que, assim como Rocha et al®®

apontaram em sua obra, as dificuldades encontradas estavam também

relacionadas com os efeitos do tratamento, como a tosse e a toalete bronquica.

O desgaste dos adolescentes com a rotina de exercicios de fisioterapia
gerava, em muitos casos, a necessidade dos pais intervirem no tratamento,
através da supervisdo, da realizacdo conjunta, ou mesmo a cobranca para a

sua realizacéo.

“muda a rotina né, porque ai eu tenho que parar pra fazer
a fisioterapia” (LB, 12 anos)

“ai... da raiva. Porque € sempre quando eu t6 fazendo
alguma coisa, na internet, conversando com alguém, ela:
“AF vamos fazer fisioterapia!”. Ai eu falo: “A mae, espera
por favor...”, ai ela ainda fica insistindo.” (AF, 11 anos)



139

Esse controle adotado pelos responsaveis sobre a realizacdo do
tratamento diario feria, em alguns casos, o desejo dos adolescentes pela

independéncia do cuidado, observado no depoimento a seguir:

“(...) sempre tem alguém pra controlar, até as vezes muita
gente” (...) “ela (méde) me acompanha (na fisioterapia),
mas eu posso ir sozinha porque eu ja tenho 18 anos, mas
ela gosta de ir, entdo ta né.” (KP, 18 anos)

Observou-se que 0s pais costumavam negociar os horarios e a
intensidade dos exercicios de acordo com 0s sinais e sintomas apresentados
pelos adolescentes, possibilitando aliviar a rotina de cuidados nos momentos

estaveis da doenca.

“(...) ela tA me deixando mais livre sabe, porque eu melhorei e tal e
ela ta me deixando mais livre para brincar com meus amigos” (PG,
14 anos)

N&o sb o estresse psicolégico e emocional dos pais para o controle da
rotina de tratamento pode ser percebido nos relatos sobre a cobranca dos
procedimentos, mas também a exigéncia fisica para realizacdo dos exercicios

em conjunto com seus filhos.

“ndo, eu ndo gosto de fazer (fisioterapia em casa) nem
com um (sozinha) nem com outro (com minha mae), eu
nado gosto de fazer fisioterapia porque eu acho muito
chato, assim, mas eu sei que é bom fazer pra me sentir
melhor. (...) Ai eu faco (...) as vezes eu ndo quero muito,
mas eu faco também, e a fisioterapia dela (da mae) € uns
20 minutos, 30 minutos no maximo, porque ela também
nao aguenta muito ficar sentada, com o negdcio...” (CS,
15 anos)



140

O compromisso com os cuidados de saude deve ser estabelecido de
maneira conjunta com o adolescente e sua familia. Seguindo a logica de
Strauss®, ndo ha como isolar uma acéo especifica dentro da complexa rede da
qual o tratamento faz parte. Ou seja, os exercicios domiciliares de fisioterapia
precisam ser elaborados e orientados como parte do contexto da rotina familiar

e da vida do adolescente.

As condutas prescritas, em geral, fazem parte do cotidiano de maneira
intrusiva, interferindo também na relacdo interfamiliar. Segundo este mesmo
autor®®, o profissional de saide deve considerar as habilidades das pessoas
envolvidas com o tratamento e adequa-lo. Pensando por essa perspectiva, 0
fisioterapeuta pode auxiliar numa melhor adequagdo dos exercicios ao
cotidiano do paciente, contribuindo para o menor desgaste do adolescente e de

sua familia e facilitando o cumprimento da rotina de cuidados.

A valorizagdo e o incentivo da participagdo ativa do adolescente na
trajetéria de sua doenca devem estar inseridos na atencdo prestada pelo
fisioterapeuta. Boxenbaum®®, ao defender sobre a parceria entre os diversos
papéis durante o cuidado, discute que a qualidade do inter-relacionamento esta

na responsabilidade compartilhada das pessoas envolvidas®®*°.

No entanto, para que essa postura seja promovida dentro do plano
terapéutico, € preciso que o fisioterapeuta fiqgue atento as caracteristicas do
campo clinico apontadas por Strauss® e Canesqui®. E imprescindivel
considerar os eventos que interferem na trajetoria do adolescente com Fibrose
Cistica e no modo como esses sujeitos reagem a tudo que estd sendo

vivenciado. Ao valorizar as percepgdes destes jovens e trabalhar de forma que
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as acdes possam fazer sentido na sua vida, o alcance dos resultados mais

efetivos para sua salide podem se tornar menos desgastantes®3°,

O cultivo de uma relacdo mais igualitaria abre a oportunidade dos jovens
expressarem-se e colocarem as questdes que dificultam sua vivéncia com o
adoecimento. Ao trazerem o que é relevante para eles, o fisioterapeuta € capaz
de auxilia-lo na compreensdo e no enfrentamento da doenca, promover o
envolvimento com o tratamento, além de respeitar as mudancas caracteristicas

da adolescéncia, como a autonomia e independéncia®®*"*°.

E comum n&o perceber que, ao lidar com adolescentes, estes podem
apresentar plena maturidade para compreender sua condicdo de saude e
aprender sobre 0 autocuidado. A participacao passiva do jovem no processo de
tratamento € incentivada quando o dialogo € direcionado exclusivamente aos
responsaveis, além de possibilitar a criacdo de significados negativos

relacionados a fisioterapia.

“Normalmente ela s6 ensina pro meus pais ter que fazer
(...) meu pai e ela conversam sobre a maneira mais
eficiente de bater no meu peito. Eu tenho a leve
impressao que ele gosta disso?” (AD, 13 anos)

As orientacdes fornecidas durante os atendimentos fisioterapéuticos
nem sempre foram suficientes para suprir a demanda do adolescente sobre o
conhecimento das técnicas, a sua fungdo no organismo, os efeitos no cotidiano
e as duvidas sobre o tratamento. A auséncia de sentido para o adolescente
sobre o que estava sendo realizado em seu corpo dificultava a compreensao e
a aceitacdo do tratamento, afastando-o de uma melhor interacdo com os

cuidados diarios de sua saude.
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“Eu faco inalacdo, meu pai pde com mascara pra
desentupir o nariz, e fago o Voldyne, um tubo enorme que
tem que puxar ar. T4, ndo entendi pra qué que funciona,
mas tudo bem.” (AD, 13 anos)

“eu ndo sei por que a gente tem que fazer fisioterapia
mesmo tando bem(...) E porque uma vez me falaram que
fazer fisioterapia ganha peso, eu nao entendo, “mas
ganha peso como?” Porque?” (KP, 18 anos)

O reducionismo da atuacédo profissional dificultava a identificacdo da
imagem do fisioterapeuta, do seu papel e das possibilidades que esse
profissional de saude podia auxiliar frente aos desafios da doenca. No universo
da atencao, de forma geral, eles identificavam como médicos os profissionais

que cuidavam de sua saude.
“Quando eu faco (fisioterapia)? Quando os médicos vao
la.” (AF, 11 anos)
“eu achava estranho né (o desconhecimento da doenca
pelos fisioterapeutas do hospital), porque pra mim médico
(fisioterapeuta) tinha que saber né, (...) mas como néo €

muito divulgado essa doenca entdo depois contando
(sobre a FC) foi entendendo” (PG, 14 anos)

Essa postura reducionista colaborou para que 0s sujeitos percebessem
a fisioterapia apenas como exercicios a serem realizados. Os entrevistados
destacaram em seus tratamentos fisioterapéuticos apenas 0s exercicios que
faziam durante o atendimento, sendo possivel observar que o conhecimento se

restringia as técnicas que eram realizadas.

“Eu fago drenagem autdgena pequena, média e grande,
eu faco aquele do braco assim, eu faco o huff, eu faco
aguele assim que eu ndo sei como é que chama, aquele
de ficar assim na parede, e s6” (EN, 12 anos)
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“Ai ela (fisioterapeuta) faz pequeno, médio, grande, ai ela
faz aqueles negdcio das bolinha (...) me bota em cima da
bola, a agua de assoprar, um monte de coisa.” (CS, 10
anos)

Ao falarem sobre o dia a dia dos atendimentos fisioterapéuticos, 0s
adolescentes também deixaram transparecer a repeticdo das condutas
prescritas.

“Bastao, circuito e a bola. E as vezes a bicicleta também”.
(JB, 14 anos)

Em alguns casos, era possivel perceber que os adolescentes nédo faziam
questao de discriminar os detalhes das condutas realizadas, ou demonstrar o
conhecimento dos termos técnicos, mesmo tendo consciéncia do que era
realizado. Eles preferiam delegar essa responsabilidade ao fisioterapeuta

responsavel, como fuga pela aquisicdo do compromisso do tratamento.

“Ah eu faco exercicio, eu sopro os aparelhos que tem Ia,
eu faco nebulizagdo, eu boto os catarros pra fora, e
depois que eu saio da fisioterapia eu me sinto super bem,
entdo eu fico assim, me sentindo ...” (CS, 15 anos)

Outros ainda optavam por serem passivos ao tratamento. Ao delegar
totalmente a funcdo do seu cuidado ao fisioterapeuta, os adolescentes se
colocavam em uma posi¢cdo de alienacdo da sua condi¢cdo clinica e do que
estava sendo realizado durante o atendimento, a ponto de se absterem de
qualquer participacdo durante o tratamento.

“ah, fica falando la (a fisioterapeuta), ndo é conversa nao
(...) entra por um ouvido e sai pelo outro.” (BS, 11 anos)
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As técnicas fisioterapéuticas trabalham com os sinais e sintomas da
doenca que os adolescentes lutam para manter em sigilo. A ma postura, o
cansaco e, principalmente, a tosse e a secrecdo, foram os fatores de maior
desgaste comentado por eles e foram apontados como pontos sensiveis para o
enfrentamento da doenca. Em alguns momentos, o proprio adolescente

confessava a fuga do tratamento.

“Eu também sou muito fujdio. E... fujo do tratamento,
porque é um porre. Vamos ser realistas, passar nao sei
guantas horas por dia catarrando na minha cara? N&o vou
fazer isso jogando video-game, né?”(AD, 13 anos)

74 7 7
| |’ |6

Autores como Abott et al™”, Williams et al”, Bucks et al’® discutem sobre
0s sintomas desagradaveis gerados durante a realizagdo das técnicas
fisioterapéuticas em pacientes com FC e o reflexo disso na adesao ao
tratamento. Isso acabava por gerar o afastamento dos jovens entrevistados da
rotina de exercicios. A fuga do tratamento e a postura passiva do adolescente
no momento em que 0s exercicios estavam sendo realizados apareceram
como formas de comportamento reativo a necessidade de realizar a
fisioterapia.

Williams et al”®

aponta que a fisioterapia em adolescentes com FC pode
provocar uma série de percepcbes que vao de encontro aos desejos desses
sujeitos em manter sua condicdo de saude em sigilo, sua igualdade entre os
pares, além de ser um momento de enfrentamento da doenca. Segundo ele,

essas questbes sao, muitas vezes, subestimadas durante o tratamento

fisioterapéutico.
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Acredita-se que as atitudes de fuga, alienacéo e passividade em relacéo
ao tratamento fisioterapéutico constatadas nas entrevistas tém origem
multifatorial. Tanto a tristeza, a dificuldade para enfrentar sua condic&o cronica,
negacdo da doenca, como a forma com que a conduta terapéutica acontece e
a propria condicéo de adolescente podem contribuir para tal.

Algumas vezes, a restricdo a técnica durante os encontros com o
fisioterapeuta pode levar os jovens a substituir o tratamento fisioterapéutico por
alguma outra atividade esportiva como a natacdo. Pode-se observar essa
situacao a seguir, no caso de um jovem que vivenciou essa troca de atividades.

Segundo ele, na percepcao do pai, a natacdo substituia a fisioterapia.

“é raro eu fazer fisioterapia e fazer natacdo ao mesmo
tempo (...) eu ndo levo a sério nenhuma das duas coisas
entdo néo faz muita diferenca...” (AD, 13 anos)

Quando a familia tem uma visado restrita da abordagem da fisioterapia e
ndo consegue perceber a importancia da atuacdo de um fisioterapeuta no
processo de tratamento, passa a acreditar que esse acompanhamento pode
ser dispensado. Ou seja, que a participacdo de um profissional ndo é
fundamental e que os exercicios podem ser feitos sem supervisdo ou apenas
com a participacdo de um familiar. Essa é uma conduta que, quando ocorre,
pode comprometer a qualidade do tratamento e a evolucdo do quadro. N&o &
percebido pelos responsaveis que a auséncia de contato com o fisioterapeuta
interrompe a atencao que poderia ser dedicada a saude do jovem e da propria
familia, assim como dificulta o acesso do adolescente ao aprendizado do
autocuidado, adaptacdo e coordenacdo das questbes do adoecimento a fase

de vida em que se encontra e a troca de experiéncias com um profissional que
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geralmente esta mais proximo. No entanto, € importante destacar que a visédo
construida pelos jovens e suas familias sobre o tratamento fisioterapéutico
ocorre em decorréncia da atuacdo do proprio profissional, que supervaloriza os
resultados obtidos com as técnicas e deixa outras consideracdes sobre o

cuidado com o adoecimento em segundo plano.

Assim, quando se tem acOes dedicadas exclusivamente a demanda
fisioldgica apresentada pelo quadro clinico do paciente, o fisioterapeuta perde a
possibilidade de contribuir para o desenvolvimento de maior independéncia e

seguranca sobre as questdes do adoecimento.

A auséncia de um contato proximo entre o fisioterapeuta e o adolescente
pode estimular condutas errbneas e desnecessarias como a persisténcia de
alguns cuidados que nem sempre precisam ser mantidos, provocando um
desgaste durante o cuidado diario da saude. Como exemplo, quando um
recém-nascido/bebé € indicado ao tratamento fisioterapéutico, os pais sdo
orientados sobre o risco de broncoaspiracdo apdés um evento de refluxo
gastroesofagico (RGE). Sendo o RGE comum nessa fase inicial, faz parte dos
cuidados prévios ao atendimento de fisioterapia ndo fornecer grandes
quantidades de alimento. No entanto, quando o adolescente citado realizava
seus exercicios de fisioterapia ap6s a natacdo, ele se privava de lanchar
provavelmente pela informacéo que os pais obtiveram na época em que ele era
crianca. Vé-se entdo, como na rotina ndo se atenta a outras questbes que

poderiam ser abordadas dentro de uma intervengéo ampliada.

“Porque, as vezes a tarde (eu faco fisioterapia)(...) quando
acaba minha natacdo, eu volto pra casa e ai eu fago a
tarde. Antes de lanchar, porque depois de comer nao
pode fazer, triste né? (...) E, ai como eu sou fominha, eu
fico morrendo de fome.” (AD, 13 anos)
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Entretanto, ndo basta a presenca de um fisioterapeuta. E fundamental
que na sua atuacdo, esse profissional possa estar atento a outras questdes
gque ndo meramente as condutas prescritivas, possiveis de serem abordadas
dentro de uma intervencdo ampliada. Percebe-se nas entrevistas que a
comunicacdo estabelecida durante os encontros com o fisioterapeuta esteve,

em geral, limitada aos procedimentos realizados durante o dia de atendimento.

“conversamos (a adolescente e o fisioterapeuta)... da
fisioterapia, o dia que tem consulta, conversa mais sobre
isso, €& (...) pra tomar remédio e essas coisas, ai
perguntam se a nebulizacdo acabou, o que eu tava
sentindo antes, essas coisas mesmo de fisioterapia.” (LB,
12 anos)

De forma constante, também foi possivel notar através dos didlogos que
a atencdo da informacédo fornecida pelo fisioterapeuta ndo estava adequada a
fase de desenvolvimento do adolescente. Isso passou despercebido em muitos
casos em que O jovem sO conseguiu compreender a necessidade do
tratamento fisioterapéutico e do impacto em seu organismo apdés atingir uma
idade mais avancgada, prolongando o seu desconhecimento da doenca e do
tratamento.
“(...) porque agora que eu t6 comegando a entender mais
0 que eu tenho que fazer, porque antes eu sei |4, nao é
guestdo de ndo aceitar, € uma coisa meio estranha pra
mim, (...) e agora eu td comecando a entender a

importancia (do tratamento fisioterapéutico)...” (TS, 17
anos)

A falta de atuacédo profissional direcionada para uma abordagem

preventiva e de promoc¢do de saude pode incentivar a Otica do adolescente
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sobre a necessidade de intervencao fisioterapéutica apenas nos momentos
mais criticos da doenca. Isso ficou evidente nos depoimentos ao relatarem que
acreditavam na indicacdo de acompanhamento e tratamento continuo com o

fisioterapeuta atrelada apenas aos momentos de crise da doenca.

“A fisioterapia antigamente quando meu caso era pior, né,
antes de descobrir, era direto, que eu vivia internado, tipo,
saia uma semana e trés dias depois estava internado de
novo. Entdo eu fazia direto fisioterapia.” (PG, 14 anos)

Quando o diadlogo acontecia além das questdes relacionadas a saude e
ao cuidado com a doenca, as perguntas sobre o cotidiano de modo geral
funcionavam como subterflgio ou maneira de integracdo, nao sendo

desdobradas para a construcdo conjunta do processo terapéutico.

. as vezes eles perguntavam meu dia a dia, mas eles
nao me ajudavam assim, porque eu via e aprendia, entao
fazia em casa, eu fagco em casa.” (BC, 12 anos)

A atuacado da fisioterapia na vida desses adolescentes foi caracterizada
como um momento pontual no cotidiano. Eles ndo conseguiam vincula-la como
algo fundamental para a vida, pois a doenca tem um impacto muito mais
profundo para esses jovens que a atuacdo da fisioterapia normalmente nao
consegue alcancar. Este tratamento foi relatado como algo tdo técnico, que
talvez seja percebido como um procedimento bastante especifico e, por isso,
eles ndo veem outras repercussdes além das fisicas.

“Nao (ajuda em outra coisa), porque a fisioterapia € muito

especifica, vocé vai ali pra melhorar sua condicao fisica
de Fibrose Cistica.” (BC, 12 anos)
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Os beneficios percebidos com o tratamento estdo relacionados com a
melhora de sinais e sintomas da doenca, como falta de ar (dispneia), ganho de
peso corporal, diminuicdo da tosse e da quantidade de secrecédo pulmonar. No
entanto, os sujeitos ndo conseguiam associar esses beneficios com a melhora
na qualidade de vida. Os ganhos se restringiam a parametros fisicos e
temporarios, cujo cuidado precisava ser mantido para que o0s resultados
perdurassem. O efeito da fisioterapia esteve muito similar a ideia do

medicamento, como recurso para melhorar os sintomas da doenca.

“Eu ndo fico cansada, eu ndo fico toda hora tossindo,
tossindo, tossindo. Porque quando eu nao fago
fisioterapia ai eu fico cansada, eu fico tossindo toda hora.
Ai quando eu faco, melhora.” (AF, 11 anos)

“Eu pesava 26 Kg (...)eu comecei a fazer fisioterapia la, ai
eu melhorei muito, ai hoje eu estou com 39 Kg, eu sei
porque eu me pesei agora, 39,5 ganhei muito peso, ne,
eles me ajudam, eu fico com menos secrecao ..."(LB, 12
anos)

O enfoque pontual do fisioterapeuta péde ser inclusive estranhado pelos
adolescentes. Ao adotar um discurso orientado exclusivamente para a
recuperacdo dos sinais e sintomas da doenca, o profissional desconsidera
todas as outras necessidades do sujeito, como 0s sonhos, o lazer, os vinculos
sociais e afetivos. Foi encontrada em um dos depoimentos a critica realizada
por um fisioterapeuta sobre o interesse de uma adolescente em frequentar
determinada atividade fisica. Entretanto, o profissional ateve-se aos possiveis
ganhos fisicos que o0 esporte traria para o0 adoecimento crénico,

desconsiderando os beneficios sociais e psicolégicos como fruto da interacéo
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que essa jovem teria. Isso nos mostra que quando ndo estamos atentos as
diversas questbes da vida desses sujeitos, podemos inclusive atrapalhar os

beneficios advindos de outros meios.

“(...) falou que “nédo vai ajudar vocé mais nada” (...) ballet
€ sO para ficar na pontinha do pé rodando” (referindo-se a
orientacdo da fisioterapeuta sobre atividade esportiva)(AF,
11 anos)

45,60,61' 0s

Ao contrario do que foi apontado pela literatura pesquisada
adolescentes entrevistados nao percebiam a fisioterapia como fator essencial
em suas vidas e por isso ndo conseguiam relaciona-la com sua saude e com o

aumento da expectativa de vida.

Os relatos dos sujeitos entrevistados demonstraram que o fisioterapeuta
esteve atento as questdes fisicas do adoecimento, desconsiderando muitas
vezes outras dificuldades vivenciadas por esses jovens. Alguns autores como
Burd®* e Woodgate® enfatizam a necessidade de os profissionais que lidam
com o adoecimento cronico na adolescéncia considerar a especificidade do
desenvolvimento e crescimento desses sujeitos e auxilid-los nos desafios

impostos pela doenca.

Izabelle Baszanger®’ discute a perspectiva de atencdo integral no
tratamento de dor cronica. Apropriando-se de seu estudo para explorar a
necessidade da visdo ampliada no tratamento dos adolescentes com FC, a
impossibilidade de “cura através de técnicas” e a convivéncia permanente com
o adoecimento cronico exige uma acdo conjunta entre o profissional e o
paciente em busca da adaptacdo do adolescente a doenca crénica. Para tanto,

o tratamento consiste em um trabalho permanente com esses jovens, onde as
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questdes trazidas por eles sdo pertinentes para o processo de construcao dos

significados de satde e doenca, discutido por outros autores®3#3>77,

Strauss® também prioriza o fluxo de informac&o fornecido ao paciente e
sua familia durante o processo de trabalho. Ao compartilhar as ideias do
tratamento e incentivar a interacdo entre as partes envolvidas, o profissional de
salde evita que o tratamento permaneca restrito ao seu cumprimento.

A literatura estudada enfatiza que o olhar ampliado sobre o adoecimento

6,34,36,38,39,56 46,53,54 4

cronico na adolescéncia € primordial para a trajetoria desses
sujeitos. Esta postura permite incluir assuntos relevantes no processo de
tratamento desses jovens e que precisam ser considerados para a construcao
do trabalho conjunto. Entre eles, estdo os desafios da adolescéncia. As
problematizacbes e ressignificacdes caracteristicas desta fase acontecem
simultaneamente com as originadas pela vivéncia com o adoecimento crénico
e, portanto, devem fazer parte da atencdo dedicada pela equipe profissional.
Por caracterizar-se como uma fase de transformacbes, a percepcdo do
adolescente sobre seu estado de saude estd em constante mudanca e a
fragmentacao do cuidado pode ndo dar conta da complexidade. Dessa forma, é
importante considerar as questdes naturais do crescimento e desenvolvimento

que sofrem restricdo em virtude do adoecimento, bem como a qualidade de

vida.

A relacéo de confiancga cultivada entre o fisioterapeuta e o adolescente é
fundamental ao considerar que acessamos fisicamente o corpo de outra
pessoa, e que seria desejavel manter um espaco para o adolescente colocar
suas questdes. Sabendo que esses jovens tiveram varias experiéncias com a

doenca, a auséncia de troca de informacdes e o0 posicionamento hierarquico do
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fisioterapeuta podem gerar decepc¢éo e inseguranca do adolescente durante o
processo de cuidado, principalmente quando ha o desconhecimento da Fibrose
Cistica por parte do profissional. Em periodos de intensificagdo dos sintomas e
de internacdo essa confianca torna-se mais necessaria, ja que o adolescente
sente-se vulneravel. Isso pbdde ser constatado no relato dos jovens

entrevistados, como o0 exemplo apontado a seguir:

“Acho que hospital nenhum né, por fora (fora do hospital
de referéncia) assim, os médicos (fisioterapeutas) séo
muito bem orientados sobre Fibrose Cistica. A minha mée
tinha até um livrinho daqui (...) ai ela tirou xérox e
entregou pra eles (...) minha mée meio que orientava eles,
né, sobre isso (...) depois que eles pegaram o jeito, assim
comigo, ai foi melhor. Mas nos primeiros dias assim foi
complicado...” (PG, 14 anos)

Quando os adolescentes relataram maior aproximagdo com O
fisioterapeuta, notou-se que o cuidado fisioterapéutico era descrito como um
momento mais suave dentro da rotina. Isso era possivel quando o
fisioterapeuta procurava integrar os exercicios com algo que tornasse o

atendimento agradavel para o adolescente, como didlogos sobre temas nao

Y

relacionados a doenca, recursos ludicos e atendimento em grupo

(adolescentes com outras doengas).

“eu me dou muito bem com eles e tal eles sdo super
legais (...) ai eu fico fazendo fisioterapia, converso com
eles ao mesmo tempo e me dou super bem.” (LB, 12
anos)

“A gente conversa, porque ela tem uma filha (que faz
fisioterapia junto com SN) (...) na fisioterapia a gente fica
conversando (...) um monte de coisa, (conversamos)
sobre famosos, sobre a televisdo, sobre a matéria da
escola (...). Muito divertido, porque a gente ri, a gente faz



153

brincadeira, a gente tem um monte de apelido...”(SN, 10
anos)

A necessidade de adaptacdo das técnicas de fisioterapia para a
adolescéncia de maneira ladica foi, inclusive, aconselhada por um jovem, que
via no tratamento proposto uma forma ultrapassada e monotona de realizar os
exercicios. O uso da tecnologia dos jogos virtuais para a pratica dos exercicios
fisioterapéuticos, com sensores capazes de detectar 0s movimentos corporais,

foi a sugestdo do nosso participante.

“Que vocés precisam aprender a utilizar o sistema de
movimento pra jogos, sério... isso ajuda muito! (...) Tem o
tipo de exercicio, da pra fazer o movimento, € maneiro.”
(AD, 13 anos)

Percebe-se que as falas correspondem a discussdo realizada por
Strauss® sobre o trabalho realizado com o corpo do paciente, onde enfatiza a
necessidade da equipe profissional sensibilizar-se as acfes e reacdes das
pessoas que estdo sob os cuidados de saude. Ao considerar que O
fisioterapeuta também lida com o corpo como foco de interesse central, no
sentido abordado por este autor, pois é através dele que os sinais da doenca
séo identificados e as condutas sdo realizadas, € importante estar atento para
nao reduzir o cuidado para a disfungcéo apresentada. Isso, muitas vezes, afasta
a participacdo do paciente, simplesmente por ndo estar coerente com suas

prioridades e suas crengas.

Sabe-se que as técnicas fisioterapéuticas, assim como 0s

procedimentos realizados na area da saude, estdo frequentemente marcadas
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pela incerteza dos resultados e dificuldades durante o curso do adoecimento®.
Dessa forma, o fisioterapeuta precisa analisar como sua atuacao frente ao
adoecimento cronico na adolescéncia pode contribuir para a saude dos jovens
que sofrem com FC, em todos seus aspectos (sociais, fisicos e emocionais),
para que sua insercdo na equipe profissional ndo permaneca isolada da

trajetéria da doenca desses pacientes.
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Consideracdes Finais

Diferente da rotina de ingesta de medicamentos e da internacao
hospitalar, que foram apontados como fatores que denunciam a doenca, a
fisioterapia ndo teve essa conotacédo, de forma explicita, para os adolescentes
desse estudo. Talvez pela possibilidade de realizar em horarios que eles se
encontram em casa ou afastados dos pares. No entanto, o tratamento
fisioterapéutico aparece como um momento de enfrentamento da doenca. I1sso
porque o tratamento lida diretamente com alguns sinais e sintomas que 0s
pacientes de FC preferem esconder, como a secrecao e a tosse.

Porém, mesmo que a fisioterapia ndo seja o fator principal de denuncia
da Fibrose Cistica, o fato de precisar realizar esse tratamento de forma
permanente gera um sentido de que “algo ndo esta bem” sob o olhar dos
pares. Adicionadas a outras questdes do adoecimento, isto os coloca em uma
posicdo de evidéncia e de diferenca entre seu grupo social. Essa questao
tangencia o desejo destes sujeitos em manter o sigilo da doenca e a igualdade
entre os pares, temas prioritarios para eles.

Os relatos mostraram que os adolescentes veem o0 tratamento
fisioterapéutico como um momento de interrupcdo no seu cotidiano. A
suspensao das atividades sociais e de lazer junto com a realizacdo de algumas
técnicas, como a provocacdo da tosse, sdo fatores que contribuem para que
esse tratamento, muitas vezes, seja percebido como intrusivo e desgastante.

A fisioterapia comp@e o universo de cuidados necessarios a atencao de
pacientes que sofrem com determinadas doencas cronicas que acometem
principalmente os sistemas respiratorio, nervoso ou locomotor. Portanto, ndo

diferente de outros tratamentos prolongados nesse contexto, provoca
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alteracbes que vao aléem das mudancas nas atividades cotidianas. Sua
frequéncia e intensidade fazem com que os jovens com FC se deparem com
decisfes dificeis como a escolha entre um projeto de vida e o cuidado de sua
saude. Isso significa que, por vezes, em funcdo de seu estado, eles tém de
abrir m&o de planos e projetos de vida, para realizarem algo que ndo é de sua
livre escolha.

A rotina desgastante do tratamento acaba acarretando a necessidade da
intervencdo dos pais para manter a adesdo ao tratamento em casa. ISso se
torna mais um fator de estresse na relacdo entre pais e filhos, gerando
cobrancas, além das usuais como a escola e a participacdo nas atividades
domiciliares, para o cumprimento dos exercicios fisioterapéuticos.

Esses fatores associados somam para a percep¢ao de uma rotina
engessada e obrigatoria, dificultando a maior cooperagdo, interacdo e
participacdo no tratamento fisioterapéutico. Entretanto, pode-se pensar em
possibilidades de tornar essa interven¢cdo menos mecéanica e mais participativa.

Nesse sentido, € importante inserir ndo apenas a orientacdo aos pais
com relacéo ao cuidado, mas também auxiliar na transicdo da responsabilidade
para os jovens pelo seu tratamento e na aquisicdo do autocuidado, aliviando o
peso da rotina familiar com o adoecimento cronico.

Atitudes como uma postura flexivel do profissional durante o processo
de cuidado significa mais do que promover a melhor adaptacéo a terapia. Nao
se restringe, portanto, apenas a adequacdo de horérios, periodicidade, locais
de atendimento ou técnicas, mas na prépria dinamica do tratamento. Trata-se
de respeitar as necessidades dessa clientela, suas escolhas e seus anseios

frente ao futuro. Isso requer uma relacdo de parceria entre o fisioterapeuta e
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seu paciente, de forma a construir um processo terapéutico que atenda as
diferentes necessidades de um adolescente com FC. E necessario ampliar a
visdo de que o unico resultado valido da fisioterapia é o que € passivel de ser
medido como, por exemplo, a quantidade de secrecao expectorada.

A postura mais diretiva e normativa, em geral utlizada pelos
profissionais, coloca os fisioterapeutas em uma posicdo afastada dos
acontecimentos da vida de seus pacientes, deixando-os menos atentos a fatos
importantes do desenvolvimento e das questdes pessoais e sociais
vivenciadas. Em alguns casos, isso se soma a uma rotina de tratamento
pesada, dura e distante da vida e dos interesses dos adolescentes,
comprometendo a adesdo e fazendo com que optem por realizar outras
atividades para substituir a fisioterapia.

Percebe-se que na visdo dos sujeitos, a fisioterapia se mostra como algo
restrito as técnicas de tratamento, isolado da sua trajetoria de vida. Apesar de
relatarem a melhora de alguns sintomas ap0s 0s exercicios, veem iSso como
algo pontual e necessario para o conforto respiratorio, mas nao conseguem
atrelar estes resultados com sua qualidade de vida. A percepcédo sobre os
beneficios com o tratamento limita-se apenas ao sintoma da doenga. Nao raro,
existem casos em que 0s jovens ndo estdo de acordo com o0s objetivos do
tratamento, pois tém outras prioridades, o que provoca conflitos na relagéao
entre o fisioterapeuta e seu paciente.

Isso remete que, por vezes, esquece-se de convidar o adolescente para
participar em seu proprio tratamento. Contudo, algumas acdes podem ser
adotadas pelos profissionais, como a criagcado de espaco para que 0s pacientes

cologuem suas questbes, opinibes e sugestdes possibilitam aos jovens
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sentirem-se mais capazes e ativos em suas vidas. Incentivam, dessa maneira,
um maior protagonismo em relacéo ao programa terapéutico e a sua rotina com
o adoecimento. E fundamental que o paciente se identifique e participe da
proposta de intervencado, de forma que tome para si a responsabilidade pelo
seu cuidado.

Outro ponto crucial e que geralmente ndo € dado conta consiste no tipo
de trabalho que a fisioterapia realiza com o corpo. O instrumento de trabalho do
fisioterapeuta é o corpo do outro e seus movimentos e fun¢gdes. Dentro de um
enfoque técnico, a conduta consiste em olhar, avaliar, identificar as alteracdes
e tratar através do toque, o que é feito de forma continua e repetida.

Acontece que essas acbOes podem mexer de duas formas com os
adolescentes que vivenciam a FC. A primeira consiste na exposicdo das
caracteristicas que estes sujeitos desejam esconder e, muitas vezes, preferem
nao ter que lidar.

A outra consiste em trabalhar com o corpo de um adolescente. Ou seja,
o fisioterapeuta tem o dominio do corpo de um sujeito que esta iniciando a
experiéncia sobre a percepcdo de seu proprio corpo. E importante
conhecermos as peculiaridades desse periodo do desenvolvimento e
respeitarmos o jovem como protagonista de sua vida.

A construcao conjunta e o dialogo devem estar inseridos no atendimento
a esse publico. A interacdo entre fisioterapeuta e adolescentes pode
proporcionar maior integragdo com o atendimento e entendimento da conduta
proposta, promover o autoconhecimento e, 0 mais importante, fazer com que

as acoes terapéuticas fagam sentido para os jovens.
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Sob a otica dos adolescentes que participaram desse estudo, o papel
social da fisioterapia nao esteve presente no processo de tratamento da FC. De
modo geral, o fisioterapeuta se apresentava como parte da equipe, mas sua
funcdo misturava-se aos demais, onde todos tinham alguma responsabilidade
pelo cuidado desses jovens.

Contudo, esse trabalho apareceu de forma fragmentada e isolada da
organizacdo do cuidado da equipe frente ao adoecimento crbnico. Isso gerou,
em alguns casos, conflitos de informacdes e descontentamento da familia e do
adolescente com a conduta profissional.

E de extrema relevancia que, considerando a importancia da func¢éo do
fisioterapeuta no tratamento do adolescente com FC, esse profissional assuma
seu papel para além da doenca e de sua reabilitacdo. Sua participagdo na
trajetoria da doenca deve buscar o bem estar e a vida social desses pacientes.

E preciso que o fisioterapeuta transcenda ao que esta sendo
apresentado pelo corpo do jovem com FC, valorizando os varios aspectos
presentes na vida desses sujeitos e que certamente impactam a vivéncia com o
adoecimento cronico e seu tratamento.

A qualidade da assisténcia € mais do que a escolha da técnica ou
exercicio, ela inclui a inter-relacdo fisioterapeuta/paciente prezando pela
humanizacdo do cuidado e pelo olhar ampliado que ultrapassa as queixas

biolbgicas.
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Apéndice |

Roteiro de Entrevista

R/

<+ Como é o cotidiano do adolescente com FC
= Como é o dia a dia do adolescente
= Relacdo com a escola

= Relac¢do com seus amigos e familiares

Participacdo nas atividades sociais de seu grupo social

Participacdo nas atividades cotidianas da familia

+ Interferéncias que o tratamento fisioterapéutico provoca na rotina do

adolescente com FC
»= Rotina do tratamento fisioterapéutico

= Tipos de exercicios realizados e como séo feitos (movimento,

objetos, etc)

= Onde é realizado o tratamento e quem o realiza (com o

fisioterapeuta, em casa, sozinho ou acompanhado)

% Como os adolescentes com FC percebem a doenca e seu tratamento;

(restricdo/promocéo de atividades, preocupagdes)

% Como os adolescentes com FC véem o tratamento de fisioterapia em

suas vidas (dependéncia, sentimentos, eficacia/eficiéncia, relevancia)
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Apéndice I

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Projeto: A vivéncia do adoecimento cronico de adolescentes com fibrose
cistica: a visdo sobre o tratamento de fisioterapia

Pesquisadora responsavel: Luciana Araujo Lima Machado

Aluna do programa de mestrado — P6s-Graduacdo em Saude da Mulher
e da Crianca do IFF/FIOCRUZ.

Telefones para contato: 21 2618 2040 / 21 8798 9993
Nome do Adolescente:
Idade: anos RG:

Seu filho esta sendo convidado a participar do projeto de pesquisa “A vivéncia
do adoecimento cronico de adolescentes com fibrose cistica: a visdo sobre o
tratamento de fisioterapia”, sob responsabilidade da pesquisadora Luciana Arauljo

Lima Machado.

O projeto tem como objetivo analisar como o0s adolescentes vivenciam o
tratamento de fisioterapia durante sua rotina. A avaliacdo serd feita através de
perguntas livres que seréo respondidas pelos préprios adolescentes. Nao existem
respostas certas ou erradas, a intencéo é de conhecer o que eles pensam sobre esse

tipo de tratamento.

A entrevista ocorrera em local reservado e sera gravada em audio. Os nomes
dos participantes permanecerdo em sigilo e vocé podera ouvir as gravacgodes, altera-las

ou impedir que elas sejam utilizadas a qualquer momento.

E importante ressaltar que ao aceitar participar do estudo, vocé contribuira para
a compreenséo da vivéncia que os adolescentes com Fibrose Cistica possuem sobre
a rotina de fisioterapia e sua interferéncia na vida cotidiana. Este conhecimento é
fundamental para todos os fisioterapeutas que se dedicam aos cuidados do

adolescente que vive com alguma condi¢&o cronica de saude.

A participacd@o de seu filho neste projeto € voluntéria e ndo traz nenhum tipo de

risco ao atendimento e a saude dele. Tampouco havera custos ou bonificacGes
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(lanches, brindes, brinquedos...) durante a participacdo neste projeto. E importante
ressaltar que o Sr(a) e seu filho(a) estdo livres para desistir da pesquisa a qualquer

momento, sem nenhuma forma de prejuizo financeiro, moral, fisico ou social.

Todas as informacdes colhidas serdo cuidadosamente guardadas garantindo o
sigilo e a privacidade dos entrevistados e participantes, que poderdo obter
informacdes sobre a pesquisa a qualquer momento que julguem necessario pelo
telefone (21) 8798 9993. Os resultados da pesquisa estardo a disposi¢ao de todos os
participantes e seus responsaveis, e serdo utilizados em encontros cientificos e
publicagbes. Entretanto, os participantes ndo serdo identificados em nenhuma

publicagéo resultante do estudo.

Caso tenha duvida acerca da pesquisa e de outros assuntos, entrar em contato
com a pesquisadora, através de seus telefones: Fisioterapeuta Luciana Machado (21)
2618 2040; (21) 8798 9993.

Dessa forma, solicito seu consentimento para que os resultados da pesquisa

possam ser utilizados para publicagfes cientificas e dissertagdo de mestrado.

Eu, RG ,

autorizo que as informacgfes fornecidas pelo meu filho(a) sejam utilizadas
nessa pesquisa. Declaro que compreendi o projeto e que todas as minhas davidas

foram esclarecidas pela pesquisadora.

Luciana Machado Responsavel pelo

(Pesquisadora) Adolescente

Adolescente

Rio de Janeiro, de de 2011.
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Apéndice lli
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Destinado aos Adolescentes

Projeto de Pesquisa: A vivéncia do adoecimento crbnico de
adolescentes com fibrose cistica: a visdo sobre o tratamento de fisioterapia

Pesquisadora responsavel: Luciana Araudjo Lima Machado.

Telefones para contato: 21 2618 2040 / 21 8798 9993

Prezado Adolescente:

o Vocé esta convidado a participar da entrevista para
a pesquisa mencionada acima.
o O beneficio esperado com esse trabalho é analisar

como voceé vivencia o tratamento de fisioterapia durante sua rotina
e compreender melhor como ela interfere no seu dia a dia.

o A entrevista ocorrera em ambiente reservado e sera
gravada em audio.
o O seu nome nao aparecera na pesquisa e Vocé

podera ouvir as gravacoes, altera-las ou impedir que elas sejam
utilizadas a qualquer momento.

o Vocé tem o direito de participar da pesquisa ou de
se recusar.

. Em qualquer um dos casos seu tratamento néao
sofrera nenhuma alteracao.

o O seu nome sera mantido em segredo, de forma a

preserva-lo (a) de qualquer exposicao, assim como qualquer outra
pessoa que por ventura venha a mencionar durante a entrevista.

o Todas as duvidas em relagédo ao trabalho podem ser
expressas e serdo esclarecidas para garantir o seu conforto e
seguranca.

o Vocé tera todo tempo necessario para ler esse

documento e decidir sobre sua participacao podendo tirar dividas
pelos telefones citados acima.

o N&do havera nenhum tipo de custo ou gratificacao
pela sua participacao.

Dessa forma, solicito seu consentimento para que os resultados da pesquisa
possam ser utilizados para publicagfes cientificas e dissertagdo de mestrado.

Eu, ,
autorizo que as informacBes por mim fornecidas sejam utilizadas nessa pesquisa.
Declaro que compreendi o projeto e que todas as minhas duvidas foram esclarecidas
pela pesquisadora.

Luciana Araujo Lima Machado Entrevistado(a)
Rio de Janeiro, de de 2011.




