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O Tempo e o Vento

Havia uma escada que parava de repente no ar
Havia uma porta que dava para ndo se sabia o que

Havia um relogio onde a morte tricotava o tempo

Mas havia um arrio correndo entre os dedos bulicosos dos

I4

pés

E passaros pousados na pauta dos fios do telégrafo

E o vento!

O vento que vinha desde o principio do mundo estava

brincando com os teus cabelos...

Mario Quintana
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Enfrentamento da doenca entre pessoas adultas que vivem com a Fibrose Cistica

Resumo da Dissertaciao

O objetivo dessa dissertagdo, composta por dois artigos, foi compreender as estratégias
de enfrentamento de adultos que vivem com a Fibrose Cistica (FC) do diagndstico até o
presente momento. O Artigo [ utilizou a abordagem construtivista da teoria fundamentada
nos dados para analisar o enfrentamento de adultos com FC entre sete mulheres e trés
homens com idades entre 18 e 48 anos, entrevistados em profundidade. As andlises
resultaram na teoria central intitulada “Trabalho Emocional Constante”, que explicava as
estratégias para lidar com as adaptagdes e limitagdes impostas pela doenca a partir de trés
categorias: Crescendo e reconhecendo a doenga; Relagdes sociais e familiares: apoio
compartilhado; e Engajamento ativo frente a doenga. Evidenciamos um processo cronico
de enfrentamento que se dava ao longo dos ciclos do desenvolvimento e exigia um
constante trabalho de elaboracdo emocional diante dos desafios da doenca. O Artigo II
analisou dois casos de mulheres vivendo com FC que foram maes para compreender sua
experiéncia da maternidade, enfocando o processo de tornar-se mae e as estratégias de
enfrentamento durante a gestagdo, chegada dobebé até o momento atual. As participantes
demonstraram resiliéncia diante das repercussdes da maternidade no contexto da FC,
sendo o vinculo entre mae e filho/a importante para o enfrentamento da doenga.

Palavras-chaves. estratégias de enfrentamento; fibrose cistica; adultos; maternidade.



Coping with the disease among adults living with Cystic Fibrosis

Abstract

The objective of this dissertation, composed of two articles, was to understand the coping
goals of adults who live with Cystic Fibrosis (CF) from the diagnosis to the present
moment. The Article I used a constructivist grounded theory approach to analyze the
coping among seven women and three men aged between 18 and 48 years living with FC
in deep interviewed. The analyzes resulted a central theory entitled “Constant Emotional
Work”, which explained the strategies to deal with the adaptations and limitations
imposed by the disease from three categories: Growing up and recognizing the disease;
Social and family relationships: shared support; and Active engagement. We evidenced a
chronic coping process that took place throughout the developmental cycles and required
constant emotional adjustment in the face of the challenges of the disease. Article II
analyzed two cases of women living with CF who were mothers to understand their
experience of motherhood, focusing on the process of becoming a mother and coping
strategies during pregnancy, the childbirth and until the present moment. The participants
showed resilience in the face of the repercussions of motherhood in the context of CF,
and the bonding between mother and child was important for coping with the disease.

Keywords: coping strategies; cystic fibrosis; adults; maternity.
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Apresentaciao

Como fisioterapeuta ha onze anos e psicoéloga ha quase dois anos, o encontro com
pessoas que vivem com a Fibrose Cistica (PVFC) comegou nos estdgios no curso de
Fisioterapia no Complexo da Santa Casa e, mais recentemente, em 2018, no estagio
clinico no Hospital de Clinicas de Porto Alegre durante a gradua¢do em Psicologia.
Participei das equipes da pneumologia pediatrica e adulto com diferentes preceptores, em
atendimentos ambulatoriais e nas internagdes. Portanto, a minha experiéncia nos
atendimentos de PVFC proporcionou a intengdo por essa atual dissertacao.

Durante a pratica psicologica nos atendimentos das PVFC, passei a atender cada
vez mais pessoas adultas quando comparava com alguns anos atras, quando os atendia
como fisioterapeuta. Desta forma, como descrito na literatura hd um aumento da
expectativa de vida dessa populagdo e se fazem necessarios estudos para compreender a
realidade vivenciada no contexto das experiéncias e significacdes em torno da doenga e
do tratamento (Jessup, Li, Fulbrook, & Bell, 2018; Kerem, 2017).

Essa dissertacdo ¢ composta por dois artigos empiricos. O Artigo 1 buscou
compreender as estratégias de enfrentamento de adultos que vivem com a Fibrose Cistica,
do diagndstico até o momento atual, a partir da abordagem construtivista da Teoria
Fundamentada nos Dados (TFD). No Artigo 2, a partir do estudo de dois casos, buscou-
se compreender a experiéncia da maternidade de mulheres vivendo com FC, enfocando o
processo de tornar-se mae e as estratégias de enfrentamento durante a gestagdo, a chegada
do bebé e até o momento atual.

A Fibrose Cistica (FC) atinge em torno de 70.000 pessoas no mundo, com
predominancia em caucasianos descendentes de italianos e espanhois (Kelly, 2017). No

Brasil, as maiores prevaléncias concentram-se nas regioes do Sul e Sudeste, mas a doenga

também ¢ encontrada em outras regides do pais com grande variabilidade genética e
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sintomatoldgica (Dalcin et al., 2009). A mutagdo genética causadora da FC mais comum

no Brasil ¢ chamada p.Phe508del, a incidéncia da FC varia de 1 caso em 1600 bebés
brasileiros de origem europeia e para 1 caso em 14000 criangas brasileiras de heranca
africana (Norris et al., 2018).

Em geral, a FC ¢ uma doenga hereditaria recessiva de caracteristica
multissistémica, na qual existe doenca pulmonar progressiva, disfungdo pancredtica
exocrina, doencga hepatica, dificuldades na motilidade intestinal, infertilidade masculina,
e concentracoes elevadas de eletrolitos no suor devido ao aumento da viscosidade dos
liquidos produzidos pelas glandulas mucosas (Pessoa et al., 2015). As PVFC requerem
extremo autocuidado e tratamento didrio especifico para suas caracteristicas clinicas
(Dalcin et al., 2009). A doenga geralmente causa sintomas que podem ser observados na
rotina diaria desse paciente, tais como, producao excessiva de muco, sensacao de aperto
no peito, febre, chiado (sibilo) e dispneia, tosse, sudorese excessiva, cansaco, problemas
gastrointestinais, que podem causar impacto emocional e psicossocial (Santana, Chaves,
Gongalves, & Gomes Junior, 2020). Porém, a forma como a doenca se expressa
clinicamente ndo ¢ linear para todos os pacientes, pois existe uma variabilidade genética
e, consequentemente, grande variabilidade na apresentacdo dos sintomas e cursos de
gravidade (Choyce et al., 2017).

Alguns pacientes apresentam sintomas gastrointestinais, enquanto outros
apresentam sintomas respiratorios mais pronunciados e, ainda, existem aqueles que
apresentam gravidade em ambos sistemas (Dalcin et al., 2009; Ziegler et al., 2007). Além
disso, alguns pacientes podem desenvolver diabetes associada a FC e necessitar o controle
didrio da checagem de glicose no sangue, consequentemente, os ajustes necessarios de
insulina, o que aumenta a necessidade de suporte para o tratamento (Ohn & Fitzgerald,

2018). Em relacdo a fertilidade, os homens com FC sdo inférteis em 98% dos casos devido
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a falha no desenvolvimento dos vasos deferentes, enquanto nas mulheres nio sdo
encontradas dificuldades significativas para a gestagdo (Cammidge, Duff, Latchford &
Etherington, 2016).

Em relagdo ao tratamento, frequentemente, s3o necessdrias internagdes
hospitalares para o uso deantibioticoterapia intravenosa diante de infecgdes respiratorias,
além dos exercicios didrios de fisioterapia respiratoria, ingestdo de dieta hipercalorica
(pois sdo pessoas que possuem maior gasto energético) e de enzimas pancreaticas para a
melhor absor¢do dos nutrientes (Dalcin et al., 2009; Ohn & Fitzgerald, 2018). Assim, o
dia-a-dia do paciente portador de FC ¢ caracterizado por extensas horas de exercicios,
tanto respiratorios, quanto motores.

Como se pode depreender, o tratamento cronico e a evolugdo progressiva da FC
resultam em experi€ncias dificeis para os pacientes e seus familiares. Nesse sentido, ¢
compreensivel o impacto emocional decorrente das demandas e limitagdes impostas pela
FC e, por isso, nao deve ser subestimado pelos familiares e equipe de profissionais da
saude (Bredemeier & Gomes, 2007; Bredemeier et al., 2011; Costa et al., 2010). A partir
dessa realidade, sao despertados sentimentos de frustracdo, raiva e, muitas vezes, culpa
por pensar o que poderia ter feito para evitar a exacerbagdo e também a espera por uma
recompensa do esfor¢o de investimento no tratamento realizado com os diversos
tratamentos diarios. Porém, a doenga tende a progredir e agravar mesmo se as pessoas
apresentarem boa aderéncia ao tratamento (Choyce et al., 2017).

Os avangos no regime de tratamento t€ém contribuido para a longevidade das
PVEFC e, atualmente, a média da expectativa de vida ¢ de 50 anos (Kerem, 2017). Porém,
chegar até essa idade exige dos pacientes uma intensiva, repetitiva ¢ complicada rotina
de tratamento, o que tende a impactar intensamente a vida laboral e psicossocial (Cronly

et al., 2019). E necessaria uma complexa administragdo de multiplas intervengdes, como
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ja citado anteriormente, fazendo com que as pessoas se sintam prejudicadas ou ameacadas

em relagdo a vida (Ohn & Fitzgerald, 2018; Havermans, Colpaert, Vanharen & Dupont,
2009). Portanto, conviver com a FC ¢ desafiador, causando nas pessoas sofrimento no
dia-a-dia tanto pela realidade do tratamento diario, quanto pelas incertezas em conciliar
as responsabilidades do tratamento com as demais atividades da vida.

As estratégias de enfrentamento podem ser definidas como um conjunto de
pensamentos, comportamentos e emogoes usados para gerenciar demandas de situacdes
estressantes para o individuo e que excedem seus recursos pessoais (Folkman &
Moskowitz, 2004). Esse processo ¢ iniciado em resposta a avaliagdo do individuo em
relacdo aos seus objetivos e quais deles foram ou estdo sendo ameagados, perdidos ou
prejudicados por algum evento ou situagdo, portanto, ¢ um processo ativo e dindmico
advindo de uma cascata de avaliagdes subjetivas sobre si e 0 mundo (Rosa, Dias, Nobre
& Morais, 2008).

Existem descritos na literatura muitos tipos de estratégias de enfrentamento,
principalmente relacionadas a avaliagdo por meio de instrumentos psicométricos para
medir esse conceito. Partindo do modelo tedrico de Lazarus e Folkman (1984) sobre
estratégias de enfrentamento, basicamente se divide em estratégias de enfrentamento
focadasno problema e estratégias de enfrentamento focadasna emoc¢do. O enfrentamento
focado na emocgao busca regular as emogdes e angustia, tendo o intuito de alterar o estado
emocional, de desviar a aten¢do do estressor, se distanciar ou fugir do problema com
distracdes, meditacdo, uso de substancias ou negagdo (Segerstrom & Smith, 2018). As
pessoas que usam esse tipo de enfrentamento sdo aquelas que ndo acreditam que algo
possa ser feito para modificar a situagdo ou que sdo incapazes delidar com essas situacoes

de dificil manejo (Straub, 2014).
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A maioria dos modelos retratam as estratégias de enfrentamento como
individualistas, com pouca énfase no individuo dentro de um contexto social (Folkman
& Moskowitz, 2004), porém, ¢ importante destacar outra forma de enfrentamento citada
na literatura, a estratégia focada no apoio social. As estratégias de enfrentamento focadas
no apoio social sdo representadas a partir da interagcdo entre individuos e/ou grupos que
pode ser construida por relagcdes de vinculos de amizades ou apenas para informagdes
(Machado, Dahdah & Kebbe, 2018). Segundo Dunst e Trivette (1990), o apoio social
pode ser classificado em formal, ou seja, quando a ajuda vem de organizagdes sociais e
profissionais para o fornecimento de assisténcia as pessoas necessitadas, e informal,
quando pessoas ou grupos sociais fornecem apoio na rotina de vida diaria. Em outras
palavras, o apoio social corresponde a transmissdo de preocupagdo emocional, auxilio
material, retorno honesto a respeito da situacdo dificil, ou seja, quem percebe maior apoio
social pode apresentar menos estresse € possuir mais recursos para o enfrentamento
(Straub, 2014).

De forma geral, as estratégias de enfrentamento sdo frequentemente mensuradas
e analisadas por questiondrios quantitativos (Lazarus, 2006), inclusive na area da FC.
Como, por exemplo, o estudo de Mc Hugh, Mc Feeters, Boyda e O’Neill (2016)
investigou os estilos de enfrentamento em adultos com FC e suas implicagdes emocionais
e na qualidade de vida social. Os achados descrevem que o enfrentamento ativo foi
associado a uma melhor qualidade de vida social e houve uma associacdo negativa entre
o enfrentamento por distragdo nos dominios emocional e social. Por outro lado, o presente
estudo pretende compreender e explorar o fenomeno das estratégias de enfrentamento de
forma mais detalhada e contextualizada, seguindo o que vem sendo proposto na literatura

(Miedema et al., 2007).
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Foram encontrados poucos estudos que abordavam as estratégias de

enfrentamento dos adultos com FC diante da doenca e do tratamento, sendo que, por
vezes, ndo se utilizava explicitamente o conceito das estratégias de enfrentamento
(Abbott, Hart, Morton, Gee, & Conway, 2008; Askew et al., 2017; Bregnballe, Boisen,
Schiotz, Pressler, & Lomborg, 2017; Havermans et al., 2009; Mc Hugh et al., 2016). Os
resultados sdo limitados, nao compreendendo especificamente as estratégias de
enfrentamento desses individuos (Pfeffer, Pfeffer, & Hodson, 2003). Como observado no
estudo qualitativo de Cordeiro, Jesus, Tavares, Oliveira e Merighi (2018) que buscou
compreender a experiéncia de PVFC, tendo como objetivo desvelar aspectos
intersubjetivos em relagdo ao impacto biopsicossocial da doenca no cotidiano, o
preconceito social, medos e incertezas do futuro das PVFC. O estudo sugeriu que os
profissionais da saude elaborem estratégias de cuidado visando a integralidade e respeito
aos significados especificos de cada um, levando em consideragao a sua historia de vida.

Nesse sentido, outro estudo foi realizado, buscando compreender a experiéncia
das PVFC (Cammidge et al., 2016), porém, especificamente com mulheres que se
tornaram maes, investigou o impacto e ajustamento psicoldgico, por meio da Teoria
Fundamentada nos Dados (TFD). Os resultados revelaram que as mulheres sofreram,
inicialmente, um impacto negativo no autocuidado, sugerindo que futuros estudos
pudessem concentrar-se no aconselhamento especifico a essas mulheres em centros de
tratamento da FC. Por isso, com o intuito de prevenir as dificuldades psicoldgicas e
promover as estratégias de enfrentamento especificas e individualizadas, apoio emocional
para as PVFC (Castellani et al., 2018), surge a necessidade de compreender de forma
mais profunda as estratégias especificas que as PVFC utilizam ao longo da sua vida.

A FC ¢ uma doenca progressiva sendo que o seu enfrentamento desafia a ideia de

que as estratégias de enfrentamento centrado no problema como positivo e as estratégias
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de enfrentamento emocional como eminentemente negativas (Lazarus & Folkman,1984).

O tratamento da FC ¢ constante e a longo prazo, desde o diagndstico, passando por
modificagdes fisicas e psicoldgicas ao longo da vida (Athanazio et al., 2017; Askew et
al., 2017; Aldwin, 2009). Por isso, compreender o contexto de vida das PVFC pode nos
ajudar a identificar as estratégias de enfrentamento que caracteriza esse grupo especifico
de participantes.

Foram encontrados estudos relacionando estratégias de enfrentamento e a
abordagem da TFD com outras doengas cronicas, principalmente com objetivos de
compreender as vivéncias e tratamento do cancer em adultos (Gassmann, Kolbe, &
Brenner, 2016), e apenas dois estudos no contexto da FC, um deles com criancas (Fixter
et al., 2017; Castellanos et al., 2016). O outro estudo com PVFC abordou as estratégias
de enfrentamento espiritual (Grossoehme et al., 2020). Por isso, esse estudo buscou a
compreensdo das estratégias de enfrentamento partindo das experiéncias tanto das
pessoas que participaram da pesquisa, quanto da experiéncia da pesquisadora no
atendimento psicolégico de PVFC.

Uma outra lacuna da literatura, especialmente, a nacional, que serd abordado no
presente estudo ¢ como as PVFC lidam com a parentalidade e a vivéncia cronica da
doenca e do tratamento. Uma das etapas mais marcantes para a mulher adulta com FC, ¢
o dilema de ter ou ndo filhos, desde que o desejo da maternidade esteja presente (Jessup
et al., 2018). Ter filhos para a mulher com FC representa sentimentos de medo e
preocupacgdes acerca de sua satde fisica, pois a gestagdo na FC, apesar de ser possivel,
pode ser de risco (Ladores, Bray, Landier, Cherven & Meneses, 2018). As equipes de
saude, na tentativa de protegé-las dos riscos da gestacdo, ndo oportunizam o espago para
falar sobre essa tematica, e por vezes, ndo apoiam essa pratica. No Brasil, ndo foram

localizados estudos focalizando a experiéncia de maternidade no contexto da FC e como
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essas mulheres lidam com a maternidade e os desafios da doenca, por isso com o intuito
de entendero desejo das mulheres vivendo com FC de se tornarem maes, e incentivar que
as equipes de satde que atendem PVFC possam conhecer e apoiar de forma
individualizada, buscou-se compreender a experiéncia da maternidade em mulheres com
FC.

Portanto, o objetivo dessa dissertagdo foi compreender as estratégias de
enfrentamento de adultos que vivem com a FC no Brasil, do diagnostico até o presente
momento. Descrever como as estratégias de enfrentamento de adultos que vivem com FC
foram se construindo a partir do diagndstico € como o curso da doencga influenciou nas
estratégias de enfrentamento e as mudancas ocorridas nestas ao longo do ciclo vital. Além
disso, através de estudos de casos multiplos, a dissertacdo visou compreender as
estratégias de enfrentamento de maes que vivem com FC enfocando o processo de tornar-

se mae e as estratégias de enfrentamento durante a gestacao e a chegada do bebé.



20
Artigo I - Enfrentamento da Fibrose Cistica entre adultos: uma analise a partir da

teoria fundamentada nos dados

Resumo

As pessoas que vivem com a Fibrose Cistica (PVFC), possuem uma forma singular para
enfrentar a doenca. Pesquisas observam um aumento de pessoas adultas vivendo com a
FC. Por isso, o objetivo desse estudo, baseado na abordagem da teoria fundamentada nos
dados, foi compreender as estratégias de enfrentamento entre adultos vivendo com FC.
Foram entrevistados em profundidade sete mulheres e trés homens com idades entre 18 e
48 anos. A maioria considerava que estava em boas condic¢des clinicas, porém a maior
parte convivia com baixa capacidade respiratéria, sendo que dois aguardavam o
transplante. As andlises foram realizadas em trés etapas emergindo a teoria central:
“Trabalho Emocional Constante” como explicativa das estratégias de enfrentamento
frente as adaptagdes e limitagdes impostas pela doenga. Trés categorias descrevem a
teoria: Crescendo e reconhecendo a doenca; Relagdes sociais e familiares: apoio
compartilhado; e Engajamento ativo frente a doenga. Discutiu-se a nogao de flexibilidade
emocional entre PVFC, pois buscaram se adaptar emocionalmente lidando com as tarefas
do dia-a-dia e tratamento.

Palavras-chave: fibrose cistica; coping; adultos; teoria fundamentada nos dados

Coping with Cystic Fibrosis among adults: an analysis based on the theory
grounded in the data
Abstract
People living with Cystic Fibrosis (CF) have a unique way of coping with the disease.

Research shows an increase in adult people living with CF (PLCF). Therefore, the aim of
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this study, based on the grounded theory, was to understand coping strategies among

adults living with CF. Seven women and three men aged between 18 and 48 years were
interviewed in depth. Most considered that they were in good clinical condition, but most
lived with low respiratory capacity, and two were on the transplant waitlist. The analyzes
were carried out in three stages, with the emergence of the central theory: “Constant
Emotional Work™ as an explanation of the coping strategies in view of the adaptations
and limitations imposed by the disease. Three categories describe the theory: Growing
and recognizing the disease; Social and family relationships: shared support; and Active
engagement in the face of the disease. The notion of emotional flexibility among PVFCs
was discussed, as they sought to adapt emotionally in dealing with day-to-day tasks and
treatment.

Keywords: cystic fibrosis; coping; adults; grounded theory.

Introduciao

A Fibrose Cistica (FC) ¢ uma doenca cronica genética de cardter autossomico
recessivo que compromete a estrutura e fungdo do cromossomo 7 relacionado a proteina
de condutanciareguladora da transmembrana (CRTF), ou seja, uma proteina que controla
o movimento de ions entre as células (Dalcin et al., 2009). Dessa forma, o corpo produz
excesso de muco que, consequentemente, afeta alguns 6rgaos como o pulmao, intestino,
pancreas, figado e sistema reprodutivo. Atualmente, sdo descritas mais de 2000 mutagdes
relacionadas a doenga e a mais comum no mundo ¢ a deltaF508 (Ladores, Bray, Landier,
Cherven & Meneses, 2018). A FC ¢ considerada uma doenca genética relativamente
comum e afeta em torno de 70.000 a 100.000 pessoas no mundo (Kelly, 2017; Ladores et

al., 2018). No Brasil, a partir dos registros do Grupo Brasileiro de Estudo de Fibrose



22
Cistica - GBEFC (2018), estima-se uma prevaléncia de FC de um a cada 10.000 nascidos

vivos, sendo que a maioria vive no Sul do pais (Athanazio, et al., 2017).

A FC ¢ uma doenga multissistémica e progressiva com o desenvolvimento de
sintomas, principalmente, respiratorios da infancia até a idade adulta. (Athanazio et al.,
2017). A cronicidade dos sintomas implica em um tratamento continuo e diario ao longo
detodaavida (Dalcin & Abreu, 2008). Os avangos atuais no tratamento da FC tais como,
medicamentos moduladores do gene, antibioticoterapia, alimentagdo e suplementacio
adequada, fisioterapia, entre outros, tém possibilitado um aumento da expectativa de vida
dos afetados que, em paises desenvolvidos, chega a cerca de 50 anos de idade (Kerem,
2017). Entretanto, estudos com adultos em paises de baixa e média renda ainda sdo
escassos, demonstrando que apesar dos avangos, faltam pesquisas relacionadas a
promogao da qualidade de vida e enfrentamento da FC em um contexto social de maior
vulnerabilidade como o Brasil. Com o aumento na sobrevida dessa populagdo se faz
necessarios estudos para compreender as experiéncias e significagdes em torno da doenga
e do tratamento (Jessup, Fulbrook, & Bell, 2018; Kerem, 2017).

Em particular, torna-se relevante compreender as estratégias de enfrentamento que
utilizam ao longo da vida, desde o diagnostico da doenca até a adultez. As formas de lidar
com a FC s3o abordadas em estudos sobre o funcionamento psicossocial e qualidade de
vida (Abbott, Hart, Morton, Gee, & Conway, 2008; Mc Hugh, Mc Feeters, Boyda, &
O’Neill, 2016; Mitmansgruber et al., 2016), progressdo da doenca e sobrevivéncia
(Askew et al., 2017; Schmid-Mohler, Yorke, Spirig, Benden, & Caress, 2018) e o
potencial psicoterapéutico de intervengao (Cammidge, Duff, Latchford, & Etherington,
2016; Jessup et al., 2018; Cordeiro, Jesus, Tavares, Oliveira, & Merighi, 2018). Porém,
poucos sdo os estudos que enfocam a experiéncia dadoenca em adultosportadores de FC,

e os que foram encontrados apresentam pobre refinamento na compreensdo do processo



23
de construgdo das suas estratégias de enfrentamento (Duff & Oxley, 2015; Tierneley et

al., 2013). Por isso, se torna importante estudos qualitativos com o intuito de explorar
teoricamente as estratégias de enfrentamento especificas e a trajetoria de vida de PVFC.

As estratégias de enfrentamento sdo um conjunto de recursos cognitivos,
emocionais € comportamentais que usamos para lidar com situagdes ameacadoras
(Lazarus & Folkman, 1984). Ou seja, sdo formas como cada pessoa avalia e reage aos
acontecimentos estressantes, sendo um processo adaptativo (Aldwin, 2009) e voltado para
o manejo da situagdo (Folkman, 2010). As estratégias de enfrentamento variam ao longo
do desenvolvimento com diferentes experiéncias e condigdes de vida (Aldwin, 2009).
Geralmente, descreve-se o uso das estratégias de enfrentamento centradas no problema
quando a situagdo ¢ controlavel e pode ser modificada. Por outro lado, estratégias
centradas nas emogoes seriam mais comuns quando os problemas sao muito dificeis de
serem modificados (Folkamn & Morkowitz, 2004). De modo geral, o enfrentamento
focado no problema tem sido associado a uma no¢ao de maior ajustamento da situagdo,
enquanto o enfrentamento focado na emog¢ao tem sido associado a uma pior adaptagdo e
desfechos de satde fisica e psicologica (Rosa, Dias, Nobre, & Morais, 2008).

Os estudos abordando adultos vivendo com FC sdo mais escassos na literatura, a
maioria ¢ desenvolvido em outros paises e enfocam uma diversidade de aspectos como
parentalidade, adesdo ao tratamento e experiéncias de cuidado em saude (Jessup et al.,
2018; Cordeiro et al., 2018; Cammidge et al., 2016). A maior parte dos estudos nacionais
abordando a convivéncia com a doenga, enfocam a infancia ¢ a adolescéncia dos
portadores e seus familiares (Rocha, Moreira, & Oliveira, 2004; Costa et al., 2010; Luz
et al., 2012; Delalibera, Presa, Barbosa, & Leal 2015; Castellanos, Barros & Coelho,
2018; Reisinho & Gomes, 2016). No geral, esses estudos, de carater qualitativo, tém

apontado que a experiéncia de conviver com a FC acarreta impacto biopsicossocial,
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exigindo uma organizacdo geral de vida na familia em torno do tratamento. Ressalta-se a
importancia do conhecimento sobre a doenga, seus sintomas e tratamentos, indicando-se
o processo de aceitagao como facilitador da convivéncia com a FC.

Sao ainda mais raros os estudos que abordem explicitamente as estratégias de
enfrentamento da doenga entre adultos vivendo com FC. Os estudos qualitativos
enfatizam a experi€éncia da doenga nesse momento da vida, porém, pouco abordam as
estratégias de enfrentamento e seu processo de construcio (Tiernely et al. 2013; Duff et
al. 2016; Jessup et al. 2018). Uma excecdo ¢ o estudo de Grossoehme et al. (2020) que
entrevistou 25 adultos diagnosticados com FC e analisou as estratégias de enfrentamento
espiritual relacionando com a adesdo ao tratamento. Dentre os achados, os autores
discutem que a doenga era vista como parte de um plano divino e se relacionava com as
crengas espirituais, sendo que os adultos diagnosticados quando criangas relacionaram
espiritualidade a FC de maneiras consistentes ¢ diferentes dos adultos diagnosticados
quando adultos. Essa crenga facilitava a adesdo ao tratamento ao longo do
desenvolvimento até adultos. Dentre os poucos estudos com adultos vivendo com FC no
Brasil, Cordeiro et al. (2018) entrevistaram em profundidade 12 paulistas com o objetivo
de compreender a experiéncia de conviver com FC. Os autores discutiram que, mesmo
diante do medo da morte, os participantes mostraram resiliéncia diante do tratamento,
trazendo o transplante pulmonar como uma nova oportunidade de viver com mais
autonomia e independéncia.

Dentre os estudos de cardter quantitativo, o de Mc Hugh et al. (2016) merece
destaque pois investigaram estilos de enfrentamento entre 122 adultos irlandeses vivendo
com FC e sua associacdo com as dimensoes social e emocional daqualidade devida(QV).
O enfrentamento ativo se relacionou a uma melhor QV social ¢ o enfrentamento de

distragdo se associou negativamente com os dominios emocional e social da QV. Porém,
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como uma doenga progressiva e que ¢ vivida ao longo de toda vida, o enfrentamento da
FC desafia aideia de uma polarizagdo entre as estratégias de enfrentamento ativo, ou seja,
centrado no problema como positivo, € as estratégias de enfrentamento emocional como
negativas (Lazarus & Folkman,1984). Assim, ao considerar as modificagdes
desenvolvimentais, da doenca e seu tratamento, bem como das relagdes sociais e
familiares ao longo do tempo, pesquisas sobre o enfrentamento da FC na adultez podem
auxiliar a elucidar o cardter processual e contextualizado das estratégias de
enfrentamento, e aprofundar nosso entendimento teodrico sobre o conceito (Ramos,
Enumo & Paula, 2015). Assim, o objetivo desse estudo foi compreender as estratégias de

enfrentamento entre adultos que vivem com a FC desde o diagnostico até a atualidade.

Método

Delineamento

Trata-se de um estudo qualitativo desenvolvido a partir da abordagem
construtivista da teoria fundamentada nos dados que priorizou o uso das entrevistas
abertas e em profundidade (Santos et al., 2016). Essa abordagem busca gerar novas ideias
tedricas ou hipoteses a partir dos dados, partindo do raciocinio indutivo para o abdutivo,
utilizando a andlise comparativa, a compreensdo emergente e a codificagdo aberta e

flexivel (Charmaz, 2009).

Instrumentos

Foi utilizado um questionario sociodemografico e clinico e um roteiro de
entrevista semiestruturada. O questionario sociodemografico e clinico utilizou alguns
itens do Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised CFQ-R (Quittner, Modi, Wataus, &

Doris, 2000) e contemplou os seguintes dados: idade, escolaridade, status ocupacional,
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situacdo familiar, condigdes clinicas e autocuidado relacionado aos sintomas da Fibrose

Cistica, percepgao quanto a disposicdo para realizar atividades nos ultimos dois meses
tais como, estudar, trabalhar e sair com amigos.

O roteiro de entrevista foi conduzido de modo flexivel tanto com relagdao a
sequéncia da apresentacdo das perguntas como na realizagdo de perguntas
complementares visando aprofundar a compreensao do fenomeno investigado. O roteiro
abarcou as seguintes tematicas: trajetoria da convivéncia e estratégias de enfrentamento
dadoenca dainfancia até o momento atual; diagndstico; relagdes familiares e apoio social

diante da doenga; sentimentos frente a doenga e ao tratamento; resolugdo de problemas.

Procedimentos

Primeiramente, foi realizado o contato por telefone e presencial para a solicitacao
da carta de Anuéncia para divulgacdo da pesquisa junto a Associagdo Gaucha de
Assisténcia a Mucoviscidose (AGAM). A partir das primeiras indicagdes da AGAM,
adultos portadores da FC foram convidados e contatados por telefone, e-mail ou pelas
redes sociais como WhatsApp e Instagram. Depois, foi utilizada a técnica dabola de neve
em que um participante entrevistado indica outros potenciais participantes. Todas as
entrevistas, que ocorreram entre margo € novembro de 2020, foram no formato de video-
chamada devido a pandemia de Covid-19.

ApOs o convite inicial para participar da pesquisa, os participantes recebiam por
e-mail o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e, apds o aceite, as
assinaturas do participante e¢ da pesquisadora foram digitais. Depois, os participantes
eram solicitados a responder o questionario sociodemografico e retorna-lo preenchido por
e-mails. As entrevistas ocorreram individualmente por meio de plataformas ou salas

virtuais criptografadas (Skype, WhatsApp e Sala 302) com duragdo de 60 minutos a 100
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minutos, sendo gravadas em audio e, posteriormente, transcritas na integra. O nimero de
entrevistas e o convite a novos participantes foi determinado em um exercicio iterativo,
o que possibilitou a pesquisadora ir e vir aos dados coletados e as fontes visando a
desenvolver uma teoria compreensiva do fendomeno (Sampieri, Collado, & Lucio, 2010).

O estudo seguiu as recomendagdes éticas quanto a pesquisa com seres humanos
vigentes nas resolucdes do Conselho Nacional de Saude n. 466/2012 e n. 510/2016
(Brasil, 2016). A pesquisa foirealizada apos a aprovagao do projeto que foi submetido ao
Comité de FEtica em Pesquisa da UNISINOS (CAAE 29538720.1.0000.5344). A
pesquisadora obteve a carta de anuéncia prévia da AGAM onde ocorreu o contato com
alguns dos participantes.

Apo6s o convite, os participantes foram informados dos objetivos, procedimentos
e riscos dapesquisa. Todos leram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
e foram esclarecidas as duvidas antes da assinatura. O estudo previa riscos minimos aos
participantes, ndo tendo sido observados desconfortos relacionados as perguntas da
entrevista. Portanto, ndo foi necessario encaminhar nenhum participante para
acompanhamento psicologico. Apesar de ndo prever beneficios diretos, apos as
entrevistas os participantes relataram que haviam tido uma oportunidade de reflexdo e

autoconhecimento quanto a experiéncia de conviver com a FC.

Resultados e Discussao

Inicialmente, participaram desse estudo sete mulheres e quatro homens. Porém,
ao longo da entrevista com um dos homens, identificou-se que o mesmo nao tinha o
diagnostico de FC definido e ndo realizava o tratamento especifico para a doenga, apesar
de inumeros sintomas sugestivos. Portanto, esse caso foi excluido das anlises,

totalizando 10 participantes.
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A Tabela 1 mostra as caracteristicas dos participantes que tinham idades entre 18

e 48 anos, com média de 29,6 anos. Todos se declararam da cor branca e tinham elevados
niveis de escolaridade (apenas um tinha o ensino médio completo e os demais tinham
pelo menos superior incompleto ou em andamento). Em relacdo ao estado civil, quatro
eram casados, quatro solteiros e dois estavam em um relacionamento. Os participantes
apresentaram diversas ocupacgdes como estudante, dona de casa, doceira, operador de
caixa, profissional dasaude aposentado, administrador e empresaria. Quanto a idade no
momento do diagndstico, apenas dois individuos receberam o diagndstico no teste do
pézinho, um antes do primeiro ano de idade, trés quando criangas, dois na adolescéncia,
um entrando na vida adulta e outro quando adulto.

Como se pode ver na Tabela 1, a maioria considerava que estava em boas
condigdes clinicas no momento da entrevista, inclusive uma participante que estava em
lista de transplante e que fazia uso de oxigénio continuo (M8). Além dessa, outros dois
participantes que estavam em lista de transplante (M2 e H7) relataram se sentirem em
condigdes “ndo muito boas”. A Unica que ja havia realizado o transplante (M6) achava
que sua saude estava “excelente”. A capacidade respiratoria referida pelos participantes
por meio do Volume Expiratorio For¢ado no primeiro minuto durante o exame de
espirometria (%VEF1), teve grande variabilidade desde niveis criticos (H7, M8), até
niveis considerados normais (M3 e M6). Quanto a percepcao de disposicdo para as
atividades de vida diaria como estudar, trabalhar, realizar atividade fisica e sair com

outras pessoas nos ultimos 2 meses, a maioria se considerava disposto.



Tabela 1.

Caracteristicas sociodemogrdficas, clinicas e de autopercepgdo de saude dos participantes

29

Idadedo Estado . ~ o - . Disposi¢ao
Id Idade diagnéstico civil Grau escolaridade ~ Ocupacao Transplante VEF1% Condigao Clinica AVD
Ml 29 11 meses Solteira i‘g’;ﬂ‘;fe o Estudante Ndo 53% Boa Disposto
M2 25 2 anos Casada Médio completo Trabalha em casa Aguarda 42% Nao muito boa Disposto
M3 28 9 anos Solteira isnuclz)ergg{eto Confeiteira Nao 98% Boa Disposto
H4 23 Bebe, teste do Solteiro Superior em Operador de caixa Nao 55% Boa, melhor que eu Disposto
pezinho andamento esperava
H5 48 22 anos Casado Pés-graduacao aP;O()t;Zil?;;(} da satde Nao 70% Excelente Disposto
M6 31 17 anos Solteira Pos-graduacio Administradora Realizou 100% Excelente Muito disposto
H7 20 7 anos Solteiro isnlg())ﬁg{eto Estudante Aguarda 30% Nao muito boa Disposto
MS 30 17 anos Casada Pos-graduacio Empreendedora Nao 19% Boa Disposto
M9 1g  Debétestedo Solteira  Suberior Estudante Nio 57% Boa Disposto
pezinho incompleto
M10 44 35 anos Casada Pos-graduacdo Palestrante, consultora Nao 80% Boa Disposto

Legenda: M - Mulher; H — Homem; VEF1% - Volume Expiratorio For¢ado no primeiro minuto durante o exame de espirometria: VF1%> 90 -
Normal; VF1%>70e <90 - leve; VF1%2>40 e <70 - moderado; VF1%<40 - grave (Registro Brasileiro da Fibrose Cistica, 2018); ADV — Atividades
de Vida Diaria.
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Na primeira etapa da andlise das entrevistas, se elencou tdpicos frequentes
relacionados ao enfrentamento da FC como, por exemplo, envolvimento emocional;
tratamento para sobreviver; FC e distanciamento/isolamento; historico do diagnostico e
do desenvolvimento na infancia e adolescéncia até o momento. A seguir, separamos 0s
trechos da participagdo de M1 para demonstrar como foi realizada a primeira etapa da

andlise a partir da teoria fundamentada nos dados.

Quadro 1.

Exemplo da primeira etapa da andlise — codifica¢do aberta e conceptualizagdo

Extrato da entrevista (M1) Codificacao Aberta Conceptualizacio
"Entdo eu digo que é uma luta sabe? Comigo E uma luta

mesma! Ah tem que fazer...tem que fazer...tem E uma rotina Aceitagdo

que fazer.Mas é uma rotina né? Entdo tuacabas | Acaba teacostumando cotidiana/continua

te acostumando com isso."

"Minha psicdloga disse que eu tenho Tenho irritabilidade Lidar com
irritabilidade contra a fibrose mesmo." contra a fibrose cistica sentimentos
"...Eu consigo colocar pra fora araiva! Ajuda Colocararaiva para fora | desagradaveis
muito!"

A partir de novas leituras e confrontagdes entre os casos € entre 0s primeiros
codigos, se desenvolveram codificagdes mais abarcantes que sugeriam as seguintes
ideias: trabalho emocional constante frente as implicagdes da FC; emogdes
compartilhadas com a equipe de tratamento; processo cronico de enfrentamento e o
tratamento para sobreviver; o diagndstico, aceitagdo e consciéncia da doenga; os planos
de vida e as privagdes; a FC e as implicagdes nas relacdes sociais e familiares. A partir

denovas andlises e comparacdes desses grandes topicos, emergiu uma nogao central que
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explicaria o processo de enfrentamento da FC intitulada: Trabalho Emocional Continuo.

O Trabalho Emocional Continuo conjuga elementos recorrentes das narrativas dos
participantes que enfatizam a necessidade de lidar com os sentimentos diante das
limitacdes fisicas progressivas da doenga, com o tratamento, que necessita ser realizado
diariamente e por toda a vida, além das mudangas fisicas e pessoais ao longo do tempo.

As limitagcdes e o tratamento cronico exigem adaptagdes constantes como,
mudangas no estilo e nos planos de vida, ajustes na rotina de vida diaria das PVFC por
ser um tratamento que exige energia, disposi¢do e motivagao continuas. Por esse motivo,
0s participantes usavam expressoes como ‘¢ uma luta constante”, “medo”, “assustou”,
“foi um choque”, evidenciando um processo cronico de enfrentamento que exigia um
constante trabalho de elaboragdo emocional diante dos desafios que a doenga ia impondo
até mesmo as estratégias ativas que os individuos elaboravam para lidar com ela. Assim,
o engajamento ativo, além do necessario reajuste das estratégias, refletia as vicissitudes
desse esforgo emocional continuo frente a doenca.

Esse processo se iniciava na infincia, se modificando diante das tarefas
desenvolvimentais da adolescéncia e da adultez (autonomia, individuagdo, etc) e
refletindo as distintas dindmicas familiares e subjetivas. Tal processo se evidenciou
mesmo entre aqueles participantes que nao tiveram o diagnostico no inicio da vida, pois
J& conviviam com os sintomas progressivos e incapacitantes da doenga, bem como com
longas investigagdes diagnosticas e a busca por tratamentos. Por ser uma doenga genética
complexa, que afeta muitos o6rgdos e principalmente um 6rgdo vital, o pulmao, a busca
por conhecimento sobre a doenga tornava-se imprescindivel para as PVFC, o que tendia
a facilitar o manejo do tratamento ao longo do tempo. Para realizar o tratamento diario
com medicagdes, cuidados alimentares, exercicios respiratorios e fisicos, assim como a

sobrecarga emocional envolvida, o apoio dos familiares, dos cuidadores, dos profissionais
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de saude e de outras PVFC era muito importante para o enfrentamento. Verificou-se

também uma dindmica de apoio compartilhado, ou seja, buscavam apoio entre eles (com
outras pessoas que também tem a FC) dividindo os mesmos problemas e sentimentos
sobre viver com a FC, o que tendia a facilitar a aceitacdo quanto a doenca e,
consequentemente, um engajamento mais ativo no dia-a-dia do tratamento. A Figura 1 ¢
uma representagao grafica do modelo tedrico que emergiu nas andlises sobre o
enfrentamento em adultos que vivem com a FC. A seguir, se buscara descrever cada uma
das categorias explicativas da teoria central, ilustrando-as com relatos dos participantes e

discutindo a luz da literatura.

Figura 1.

Modelo explicativo do enfrentamento da Fibrose Cistica entre adultos

Relacdes sociais
e familiares:
apoio

compartilhado

Crescendo e Engajamento
reconhecendo a ativo frente a
doenca doenca

Trabalho
emocional
continuo

Crescendo e reconhecendo a doenca

Crescer com a FC € um processo desafiador tanto para o portador quanto para os
cuidadores que provavelmente serdo os primeiros a receber e ter consciéncia do
diagnoéstico e do que ele implica. Porém, conhecer a doencga, os sintomas e o que ela

significa € importante para que o individuo adquira autonomia e confianga, em especial
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no controle do tratamento (Bredemeier, Carvalho, & Gomes, 2011; Braithwaite et al.

2011; Luz et al. 2012; Delalibera et al. 2015; Fixter et al., 2017; Castellanos et al. 2017,
Abbott et al.,, 2008; Mc Hugh et al., 2017). Nem todas as familias recebem apoio
emocional e instrumental adequado no momento do diagnostico (Fixter, Butler, Daniels,
& Phillips, 2017; Cordeiro et al., 2018), o que tende a facilitar o enfrentamento da FC
tanto pela familia como pela crianca/adolescente (Midgley, Cregeen, Hughes, & Rustin
2013; Rocha et al. 2014; Sawicki, Heller, Demars, & Robinson, 2015; Reisinho et al.
2016; Riter, Dellazzana-Zanon, & Freitas, 2019). Os relatos dos participantes revelaram
a existéncia de um processo conjunto de pais e filhos para conhecer e lidar com a doenga,
a0 mesmo tempo em que evolvia o desenvolvimento cognitivo € emocional da
crianca/adolescente. Assim, a dinamica familiar ¢ desenvolvimental do individuo vivendo
com FC parecia ora possibilitar, ora limitar o enfrentamento mais ativo da doenca, sendo
esta relacdo mediada pela forma como o trabalho emocional frente a doenca era
coproduzida. Por exemplo, uma participante (M2), diagnosticada aos 4 anos de idade,
descreveu como, até a adolescéncia ndo percebia a gravidade da doenga, sugerindo uma
dindmica familiar que diminuia ao minimo seu contato com a realidade da FC, visando a
protegé-la em um cendrio em que, de fato, ndo convivia ainda com muitas limita¢des:
Na pré-adolescéncia realmente parecia que eu ndo tinha nada, pra mim eu nao
tinha nada, porque..eu nd3o que eu vivia normal, mas eu ndo tinha tantas
limitagdes. Claro que muitas vezes eu ia em consultas, fazia exames, 1a de vez em
quando eu tinha uma interna¢ao ou outra, mas nada assim que era uma coisa que
me assustava, era mais tranquilo. Na minha adolescéncia ndo me atrapalhou
muito, ndo influenciou, até porque eu ndo tinha nada, pouco internava, nao
influenciou. Mais agora na vida adulta, deu uns bloqueios assim. (M2)
E comum que PVFC nio apresentem sintomas graves da doengano inicio davida,
mesmo precisando manter diversos tratamentos e acompanhamento médico ostensivo

(Dalcin & Abreu e Silva, 2008; Pessoa, Guerra, Menezes, & Gongalves, 2015; Kerem,

2017). Porém, como se percebeu, essa rotina de tratamento ja na infancia e adolescéncia
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nem sempre era suficiente para permitir uma compreensao mais realistica da doenga,
adiando a tarefa para a juventude e adultez quando, no geral, a doenga progride e torna
inevitavel esse confronto. Desse modo, o estigma, o medo e a faltade conhecimento sobre
a FC influenciavam o modo como os pais e, consequentemente, os filhos reconheciam a
doenca e tragavam suas estratégias de enfrentamento. Nesse sentido, algumas pessoas que
convivem com FC (portador ou familiar) podem, por vezes, negar e esconder a doenca
(Rocha et al., 2004). Com adesdo adequada ao tratamento, ¢ possivel adquirir e manter
um peso ideal além de controlar os sintomas respiratorios, tornando-a imperceptivel até
o agravamento do quadro (Ohn & Fitzgerald, 2018).

Por outro lado, também se revelou a possibilidade de um percurso em que, ja desde
a tenra infancia os pais buscam, a partir de um trabalho emocional de acolhimento e
compreensdo darealidade, deestimular a consciéncia dacrianca sobre a FC e sua agéncia
diante do tratamento (Costa, Britto, Nobrega, Vasconcelos, & de Lima, 2010). Nessa
direcdo, M1, diagnosticada antes do primeiro ano de vida, explica como a mae lhe

auxiliou nesse processo:
A Unica coisa que lembro bem ¢ da minha mae fazendo a fisio, e falando: “Olha
tu tens uma doenga que se chama FC e teu pulmao ta cheio de bichinhos que se
tundo cuidar eles vao acabar comendo teu pulmao e vai fazer uma festa la dentro,

vai dar dor de barriga.” E ela desenhava como a comida nao ia passar pela barriga
e assim eu fuiindo crescendo tomando consciéncia. (M1)

Nesse contexto, a comunicagdo do diagndstico pelo médico e o apoio das equipes
de saude apareceu como um elemento que influenciava muito o modo como as familias e
o individuo com FC conseguiam lidar com a situa¢do. No caso de H4, a familia foi
informada, pelo primeiro médico, que a crianga teria poucos anos de vida, o que gerou
muito desgaste emocional que s6 diminuiu quando acessaram um servico especializado:
Ela ficou bem preocupada. (...) Na época a doenga ndo era tdo conhecida como

hoje, ainda ndo ¢ tdo conhecida. Mas na época ndo tinham médicos que
conheciam, me lembro que meu primeiro médico disse pra minha mae que eu ndo



35
ia passar dos 5 anos de idade, que eu ndo ia sobreviver, e nossa ela ficou muito

preocupada, muito, muito, muito...e, mas depois ela foi entendendo, lidando, era

sério, mas nem tanto. Foi um choque de inicio. Eu me lembro que ela e meu pai

ficaram muito preocupados. (H4)

O fragmento acima indica o quanto os primeiros anos de tratamento médico
podem gerar sentimentos como angustia, culpa e tristeza para os pais diante do desamparo
e incertezas de uma condigdo cronica (Castellanos et al., 2018; Costa et al., 2010).

Alguns participantes mencionaram a busca por conhecimento sobre a FC por meio
da internet diante do diagnostico ou primeiras suspeitas, o que nem sempre trazia alivio.
Isso demonstra o quanto ¢ importante o suporte de uma equipe multiprofissional no
momento do diagnostico e ao longo do tratamento das PVFC, ja4 que muitos saem das
consultas com duvidas e necessitando de suporte emocional, (Costa et al., 2010; Fixter et
al., 2017; Luz et al., 2012; Midgley et al., 2013; Mitmansgruber et al., 2016), como
ilustram os relatos de M6 e H7, diagnosticados com 17 e 7 anos, respectivamente:

Antes [do diagnoéstico] na verdade, com a pneumologista 14 da minha cidade, que
ela falou da possibilidade de ser fibrose cistica, a gente ja foi buscar alguma
informacdo na internet né. E ai foram as piores noticias que a gente poderia ter
visto, foi um balde de 4gua fria. (M6)
Pesquisei no Google e um monte de coisa eles maximizam e diziam que a
expectativa de vida era de 20 anos, ai me bateu um desespero né. Eu lembro bem
disso, que eu chorava quando li aquilo. Fui conversando com meus pais, com meu
médico, falaram que ndo era bem assim, a fibrose tem varias mutagdes € como se
fosse um espectro, tem mutagdes mais leves e mutagcdes mais agressivas, a minha
mutagdo ndo ¢ tao agressiva assim. (H7)

Crescer com a FC também envolveu desafios na socializacdo, sentimentos de
inferioridade e a vivéncia de preconceito e bullying (Reisinho & Gomes, 2016). Alguns
participantes que receberam o diagnodstico na infancia ou adolescéncia descreveram
experiéncias negativas na escola como dificuldade para fazer amizades devido a

necessidade de tratamento com medicagdes, hospitalizacdes e de evitar a praticas de

esportes e atividades fisicas no geral.
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No meu primeiro dia de aula minha professora fez uma coisa que ja me
traumatizou na verdade...na época eu era mais preguicosa sabe, € ai ninguém
queria me colocar nos grupos de volei sabe: “ah entdo ela nao vai fazer!” Entao
eu fui meio que isolada assim na infancia e na adolescéncia na escola. (M1)

A falta de conhecimento da comunidade escolar sobre a FC redundava em
condutas estigmatizantes em relagdo aos sintomas, como a tosse, citada por grande parte
dos entrevistados. M6 citou que a tosse incessante lhe trouxe prejuizos emocionais na
adolescéncia, pois tinha medo de aproximacgdo e nao dividia o problema com a familia:

Na época [antes do diagndstico] eu fazia o ensino médio que eu estudava, ai
acabava tendo muita tosse frequente, como eu falei, de sair lagrima do olho de
tanto tossir, chegava a faltar ar, uma tosse bem forte. Querendo ou nao as pessoas
te olham mais atravessadas assim né, acham que ¢ algo contagioso. (...) As
pessoas tinham certo preconceito de chegar perto, de ndo estar junto, entdao
querendo ou nao me afastava um pouco das pessoas, do meu circulo de amigos
assim né, por mais que... eu também ndo falava muito da doenca com as pessoas
e como era desconhecido eu também ndo fazia questdo de ficar falando. (M6)

Assim, o estigma envolvia o sentimento de inferioridade para as pessoas que
cresceram com a FC, pois sentiam-se diferentes e eram privados de algumas coisas sem
entender bem por que (M9) ou remetendo a culpa para si mesmo (M1), da mesma forma
discutida por Reisinho et al., (2016):

Na adolescéncia foi complicado porque eu me achava diferente das outras, sei 14,

me achava mais feia, mais estranha embora ninguém dissesse isso explicitamente,

e eu ficavaisolada daturma. Na época eu era mais preguicosa e ai ninguém queria

me colocar nos grupos de volei. (M1)

Se tomar banho de chuva ai fica doente por causa tem imunidade baixa, por isso,

por aquilo. Entdo teve muitas coisas que eu cresci me privando ao mesmo tempo

eu nao me privei de muitas coisas, entdo foi bem aquele meio termo assim que
com as coisas que eu podia fazer e que eu ndo podia fazer eu fui crescendo com
isso. (M9)

Para os dois participantes que receberam o diagndstico na idade adulta (HS e

M10), mesmo ndo tendo o diagnostico de FC, relataram ter que lidar com sintomas

invasivos e limitantes, principalmente na adolescéncia:
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A adolescéncia foia pior época pra mim, ndo por causa... por causa de dor! Entao
assim, eu chegava uma semana sem praticamente comer nada. Eu tinha limitagao
fisica por causa da minha dor. Eu digo assim, que eu nao vivi muito minha
adolescéncia, de sair de fazer festa o que seria 0 normal, eu ndo vivi isso. Entao
eu nao tenho boas lembrancas de adolescéncia. Mesmo nao sabendo da doenga, a
doenca me causou muito sofrimento. (HS)

Minha irma sempre foi mais ranheta que eu, mas a gente sempre foi crianga
ranheta. (M10)

Conforme Pfeffer, Pfeffer, & Hodson, (2003), apesar de sintomas ansiosos e
depressivos comuns, boa parte das pessoas adolescentes e adultas que vivem com FC, sdao
capazes de tolerar grandes esforcos emocionais durante suas vidas. Nesse sentido, o
diagnostico tardio parecia também estar relacionado a um esfor¢co emocional mais intenso
para lidar com a FC, como expressa H5 que era profissional de saude:

O que ¢ s6 tomar um comprimidinho ¢ tranquilo, agora o que te exige esforgo ¢
mais complicado. Entdo teve um periodo de negagdo, depois de raiva e, por fim,
aceitacdo. Eua descobriem 1994, eu estava com 22 anos, ndo por falta de procurar
porque eu desde pequeno sempre tive problemas de saide e sempre fui as
consultas com um com outro. Foi falta de conseguir fechar um diagndstico. [...]
Entdo nenhum pouco de alivio! Na época até eu nem conseguia assimilar e eu
fiquei um més assim: “E ai o que eu faco agora?”’ Tu ndo sabes qual caminho
tomar. (HS)

A tomada da consciéncia sobre a doenga apareceu como um elemento importante
no processo de enfrentamento da FC. O principal ponto de inflexdo para essa tomada de
consciéncia parecia se dar com agravamento dos sintomas e limita¢des ao longo da vida
como descrevem M2 e M10:

Eu tomei consciéncia da doenga antes e dai eu fui procurar [diagnostico] porque
eu sabia, eu cuspia pilhas de papel higiénico todo dia e assim eram secregdes
terriveis e desdeaquela hospitalizagdo atéos 35 [anos] ali, com 35...a0s 33 quando
eu engravidei tive que fazer 2 homecare. Um foi no meio da gestagdo e outro
quando eu voltei do hospital e fiza cesarea e ai tive que vir de homecare pra casa
ai eu tomei consciéncia: ndo esse negocio... eu devo ter alguma coisa. (M10)

Foi o momento que a minha doenga deu uma agravada, foi naquele periodo que a
ficha caiu (...). Foi 14 nos meus 21 anos por ai, foi tive varias complicagdes, e me
deixaram sequelas até hoje e enfrento assim uma outra realidade do que quando
eu era jovem. (M2)
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Essa maior consciéncia sobre a doenga era concomitante com um aumento das
preocupagoes e responsabilidades com a satide. Por exemplo, no estudo de Ladores et al.
(2018), relacionavam o aumento das preocupagdes e do medo conforme o passar dos anos,
principalmente em mulheres em idade fértil, pois apesar do desejo da maternidade, havia
muitos riscos, inclusive o de morte devido as complicagdes da gestacdo. Alguns
participantes relataram que passaram a conviver com outras PVFC, o que auxiliava a
compartilhar sentimentos, mas também a deparar-se com o risco de morte (White, Issac,
Kamoun, Leygues, & Cohn, 2018). Por exemplo, H4 descreve como reagiu a morte de
uma amiga com a mesma doenga:

Fiquei preocupado, mas fiquei aliviado quando entendi que dependia de mim,

dependia de mim eu me cuidar e melhor e coisa sabe... (H4)

A mudanca na forma como a familia se comunicava e lidava com a pessoa vivendo
com FC também foi citada por M2 como algo que ampliou a tomada de consciéncia e o
controle sobre o tratamento ¢ a vida (Sawicki et al., 2015). Neste caso, M2 relata esse
processo na fase adulta:

Antes assim, eu ndo tinha tanto conhecimento n¢, na verdade eu passei a ter mais

depois quando eu me virei adulta mesmo e eu comecei a falar comigo a situacao

de como ¢ o tratamento, quais sao 0s... 0 que acontece, o que nao acontece. Entao

assim quando passaram a falar comigo, olhando nos meus olhos onde eu comecei
a entender e enfrentar melhor. (M2)

Ja para um dos participantes, que recebeu o diagnostico quando adulto jovem, o
tomar a doencapara si se deu concomitante a intensos sentimentos negativos, como forma

de resignagdo, embora ainda ndo sentisse as limitagdes fisicas:

E um sentimento de menos valia, de desdnimo, desinteresse, de raiva, tudo isso
vem a tona. Eu até achei estranho, que mesmo com a situagdo, eu nao abri mao
de querer estudar, de querer buscar, eu continuei lutando, mas eu claro (...). E uma
noticia que ninguém gosta de receber né. S6 naquele momento eu ndo tinha
limitacdo fisica, entende? (HS)
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O tomar a doenga para si envolve muitos sentimentos negativos para o adulto
jovem com FC, pois ¢ um momento de muitas transformacdes, perdas e conquistas, além
de responsabilidades. O tratamento da FC torna-se uma delas, mesmo ainda sem
limitagdes importantes, o tratamento deve ser realizado rotineiramente para evitar
exacerbagdes pulmonares (Tierney et al., 2013).

A FC por ser uma doenca que exige muitos cuidados, principalmente para aqueles
que tiveram o diagnostico quando nasceram, por vezes, faz com que a familia tome parte
da responsabilidade do tratamento, o que pode dificultar a tomada de controle sobre a
doenca. Essa transi¢do requer trabalho emocional redobrado, sendo que a buscar
conhecimento ajuda a se conscientizar dos cuidados com a saiude (Tiermey et al., 2013;
Wilcox, Kasl, & Berkman, 1994). M9 descreve esse esforgo na conquista de autonomia:

Acho que foiuns 15 ou 16 anos ali que eu comecei. (...) porque tem que ficar 15

dias no hospital quando precisa internar, porque eu acho que eu comecei a me

inteirar mais e querer saber mais sobre as coisas que eu fazia, porque eu comecei

a pensar que daqui uns anos, provavelmente eu vou estar morando sozinha. Entao

eu comecei a me inteirar digamos assim, um ano né que eu comecei a, com 15,

16 anos que eu comecei a me conscientizar mais sobre a fibrose cistica, sobre

como ela €, como ela age no meu corpo, como sdo os medicamentos. (M9)

Essa categoria evidenciou que o trabalho emocional continuo dos adultos que
vivem com FC se relacionava com a histéria do diagndstico, a forma como a familia
lidava com a doenca e como conseguiram engajar os filhos na construgdo de estratégias
de enfrentamento e na constru¢do de um senso de controle da situagdo. Assim, o apoio no
momento do diagndstico, a elaboracdo de um entendimento racional e o esforgo
emocional dos cuidadores diante do estigma, do manejo dos sintomas e do tratamento
durante a infancia e adolescéncia, além da busca por autonomia apareceram como

aspectos centrais que possibilitavam ou dificultavam um enfrentamento mais ativo da

doenga ja desde essa época (Rocha et al., 2004). Como se vera a seguir, os participantes
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também conseguiam elaborar estratégias de enfrentamento a partir do apoio dos

familiares, amigos e profissionais da satde, além de outras PVFC, refletindo uma
estratégia compartilhada e socializada de apoio em que todos precisavam, de algum

modo, conviver ¢ lidar com uma condi¢do cronica e de ameaca a vida.

Relacoes sociais e familiares: apoio compartilhado

As relagdes familiares e sociais se mostraram um foco importante que
influenciava o trabalho emocional continuo diante da FC entre os entrevistados, tanto
fomentando como, por vezes, dificultando o engajamento ativo ou ndo dadoenca. O apoio
social tem sido relacionado a menos sintomas de saude fisica ¢ mental, melhor
funcionamento emocional, social e de papéis, imagem corporal mais positiva ¢ menor
percepgao de carga de tratamento entre PVFC (Flewelling, Sellers, Sawicki, Robinson &
Dill, 2019). A literatura discute que o apoio auxilia se conectar e entender a doenca,
manejar a rotina e sentir-se pertencente ao mundo (Afifi, Felix, & Afifi, 2012).

Nessa diregdo, a familia seria a principal rede de apoio e protegdo frente a FC,
sendo que o diagndstico exige uma reorganizacao e adaptacao do sistema como um todo
(Souza, Correa Junior, Santana, Pimentel & Carvalho, 2020). Porém, essa reestruturagdo
familiar em termos de rotinas, papeis e afetos ndo ¢ fixa devido as diferentes adaptacdes
com os sintomas e limitagdes especificas conforme a doenga progride ao longo do
desenvolvimento da PVFC (Schmid-Mohler, Yorke, Spirig, Benden, & Caress, 2018).
Além disso, nem todas as familias conseguem lidar de modo eficiente e positivo com as
necessidades cronicas de apoio do familiar vivendo com FC (Machado, Dahdah & Kebbe,
2018). Por exemplo, no caso H7, as relagdes com os pais influenciaram diretamente o
enfrentamento da doenga, pois ndo lidava bem com suas emocgdes € se sentia nao aceito,

o que interferia na adesdo ao tratamento, como se vera adiante nessa categoria.
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Os participantes relataram recorrer a uma série de fontes de apoio ndo apenas aos

seus familiares, mas como também amigos, das outras PVFC e as proprias equipes
multiprofissionais de saude que os atendiam. Por vezes as relagdes entre pacientes e
equipes se tornavam cronicas, exigindo a necessidade deum distanciamento, para a busca
da autonomia. A exemplo disso, durante a experiéncia de uma das autoras, em uma das
equipes de saude que atendem FC, equipe pediatrica, estava abalada com o caso de uma
jovem com FC entrando na adultez, que apresentava inumeros problemas de adesdo ao
tratamento e dificuldades emocionais e ainda tivera filhos gémeos. A equipe percebeu
dificuldades em apoid-la e que talvez o grande envolvimento emocional com a jovem
pode ter atrapalhado a jovem buscar autonomia. O processo para a entrada da jovem na
equipe adulta, que atende PVFC, foi lento e angustiante para os dois lados. Para além da
multiplicidade das fontes de apoio verificamos, no presente estudo, que as relagdes de
apoio eram reciprocas e compartilhadas entre os diversos personagens, refletindo um
processo que se desenrolava da infancia ou desde o diagnoéstico até a vida adulta (Ohn &
Ftzgerald, 2018; Bregnballe, Boisen, Schiotz, Pressler, & Lomborg, 2017). Em especial,
o apoio de médicos, fisioterapeutas, psicologos, enfermeiros, parecia possuir um papel
especifico na vida dasPVFC, a exemplo do encontradono estudo de Patterson (2010) que
relacionou a qualidade da parceria com o médico e a adesdo ao tratamento.

Seis dosparticipantes (M1, M2, H4, M6, M8 e M9) mencionaram receber e buscar
mais facilmente o apoio de familiares e amigos, enquanto os demais demonstraram lidar
de forma mais individual e, quando precisavam, preferiam o apoio dos profissionais de
saude. Além de nao buscar muito o apoio dos amigos ou familiares, estes ultimos
participantes evidenciaram uma maior necessidade de controle das situagdes. Isso pode
se dar por diversos fatores como, por exemplo, a idade do diagnoéstico, rigidez no

tratamento quando criangas, consciéncia dos sintomas e progressao das limitagdes (Costa,
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et al., 2010; Dalcin, et al., 2009). Assim, dois participantes tinham recebido o diagnostico

quando adultos (H5 e M10), o que nos leva a pensar que pessoas que recebem o
diagnodstico mais tardiamente podem apresentar um melhor ajustamento emocional e
autonomia para manejar o tratamento e atividades de vida didria, requisitando menos
apoio (Bonanno & Burton, 2013; Livneh, 2015).

A situacdo descrita por M3, que teve sintomas graves da doenca quando crianga,
ilustrou um distanciamento progressivo dos familiares ¢ a mde, com quem nao tinha um
bom relacionamento e que ndo lidou bem como o diagnoéstico da filha na infancia. Nesse
caso, o vinculo com a primeira equipe de tratamento, principalmente com o médico, foi
muito importante para a constru¢ao das estratégias de enfrentamento:

Ele me ensinou a ser muito certa, muito certa com o meu tratamento, se eu sou

hoje ¢ porque ele me cobrou uma vida inteira quando eu estive com ele e sempre

falou o que precisava falar. Eu nunca vou me esquecer que quando na primeira ou
na segunda internagdo, e naquela época minha mae ndo tinha muito entendimento

(...). [O médico disse] “A fibrose cistica nunca vai melhorar. A fibrose cistica

sempre vai piorar, sempre vai piorar. Entdo estd nas tuas maos se tu queres o

caminho curto ou ndo.” Nunca mais saiu a voz dele da minha cabega falando isso

pra mim! (M3)

Por sua vez, M6 e H7 descreveram trajetorias particulares quanto as estratégias
centradas no apoio. M6 sempre buscou enfrentar sozinha a FC, pois ndo queria incomodar
os outros. Mas a espera pelo transplante pulmonar mudou isso e a aproximacao da familia
tornou a experiéncia um aprendizado para todos.

Tem um sentimento muito maior agora, ndo s comigo né, mas as minhas irmas

também, eu acho que ¢ s6 aumentou o amor que tinha um para o outro. Tanto eles

comigo e eu por eles, a familia inteira! Meus pais e minhas irmas, toda a familia!

E todo mundo cresceu com essa experiéncia de transplante e ndo adianta né, na

hora que o negocio aperta como foi o caso do transplante que a situacdo bem

atipica, ndo ¢ muito normal acontecer...quem t4 mesmo contigo mesmo ¢ a tua

familia, teus pais, tuas irmas... entdo se ndo fosse eles eu nao teria, ndo teria sido
tao facil, digamos fécil, entre aspas! (M6)
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Assim, entende-se que o curso da FC vai impondo novas necessidades que podem

se tornar oportunidades de maior intimidade ou até de reativagdo de conflitos, como para
H7, o que nos revela outra faceta do trabalho emocional continuo diante da doenga. A
relagdo de H7 com o paindo era acolhedora e ndo se sentia aceito, pois sua tosse constante
gerava desconforto, sendo que evitava tossir na frente dele:

Meu pai sempre foi muito chato a me cuidar, ele sempre queria me proteger assim.

E, por exemplo, quando eu tossia, eu tusso bastante né, ¢ quando eu tossia na

frente dele, ele fazia uma cara de preocupacao, preocupado assim. (...) perguntava

se estava tudo bem o tempo inteiro. Isso era muito chato! (H7)

Tais reagoes do pai podem indicar a dificuldade da familia de lidar com a doenga,
demonstrando que o trabalho emocional das PVFC ¢ importante para a construcao das
estratégias de enfrentamento ao longo da vida, sendo elas dinamicas e adaptativas
(Livneh, 2015). H7 parece ter aprendido a ndo expor os sintomas, sentindo que isso
desagradava os pais, o que, consequentemente, pode ter diminuido as possibilidades dele
de entrar em contato com a realidade da doenga e atuar de modo mais ativo no préprio
tratamento. Assim, o agravamento precoce dos sintomas que aconteceu no seu caso, pode
ter se relacionado a demora ou nao realizacdo adequada dos cuidados. Os pais estavam
tentando racionalizar o sofrimento vivenciado, porém, sem trabalhar com os afetos se
dificultava a aceitacdo da FC. O trecho a seguir evidencia a dificuldade emocional dos
pais com a doenca diante da necessidade de transplante pulmonar:

Agora com essa fungdo do transplante, o inicio desse processo foi bem doloroso

pra eles, porque eu acho que minha mae nao estava querendo aceitar. E o meu pai

disse que isso ele sempre soube que iria acontecer um dia, mas que ele esperava
que fosse mais tarde né, ndo tdo cedo assim. (H7)

Nesse sentido, ¢ importante pensar que a familia partilha esse trabalho emocional

continuo, sendo necessario apoid-los para a construcdo de estratégias de enfrentamento

mais efetivas e que impliquem em menor sofrimento para todos. Nesse sentido, um estudo
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qualitativo realizado com 14 familias paranaenses de portadores de FC descreveu-se um

processo intersubjetivo de enfrentamento em que compartilhar as anglstias com outros
possibilitava a percep¢ao de se sentirem acolhidos no mundo da FC (Luz, Carvalho &
Silva, 2011). Dessa forma, as relagdes afetivas vao conformando os modos de lidar com
o tratamento, ora facilitando, ora dificultando, sendo que a familia toda precisa de apoio
para lidar com cotidiano da FC (Souza et al., 2020).

Sobre isso, quando os pais ou cuidadores se sentem pressionados com o rigido
tratamento, o que ¢ comum nesse contexto da FC (Costa et al., 2010), a ansiedade pode
gerar emogOes negativas, criando uma barreira no entendimento da doenga, na adesao ao
tratamento e nas escolhas nas estratégias de enfrentamento (Lie et al., 2017). Nessa
direcdo, a ansiedade dos pais de M9 com a alimentacdo da filha e em ela atingir e manter
um peso ideal expressava dificuldades em lidar com esse aspecto do tratamento e
repercutia no seu comportamento alimentar até a adultez:

Teve situacdes de desespero assim, que nem por conta de ganhar peso, que o pai

¢ a mae ficaram desesperados e vamos empurrar comida pra essa menina, vamos

empurrar suplemento, um monte de coisa que isso nao foi bom, o empurrar nao
foi bom. Porque ai, conforme eu cresci, hoje eu ndo consigo tomar suplemento,
eu tenho um odio daquele todinho, que eu nao tomo! Me causa muita ansia!

Aquilo, acho que eu nunca gostei! S6 que o fato de a mae ter empurrado goela

abaixo, "tipo tu vais tomar sim", ficou pior ainda! (M9)

Outro aspecto que emergiu nessa categoria foi o apoio compartilhado entre PVFC
pode ser benéfico (Lazarus, 2016), facilitando o trabalho emocional entre eles, como
demonstrado no relato de M6. Contudo, o apoio entre pares também pode ser fonte de
vivéncias e sentimentos negativos, como M6 também descreve diante da morte de uma
amiga que recebera o transplante e faleceu por complicagdes na cirurgia. Essas relagdes

de apoio mutuo podem, portanto, confrontar as PVFC com os proprios sentimentos,

ampliando sua percep¢do e preocupagdo com os sintomas:
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Aquilo ali pra mim foi terrivel, foi um balde de agua fria vezes 100. Foi... eu me

colocando no lugar dela, na mesma situagdo que eu estava com a fibrose cistica,
fila de transplante, desanimada e achando que vai acontecer a mesma coisa com
a gente. Entdo essa emocdo esse sentimento assim de tristeza né, acabava meio
que baixando minha imunidade, me dava febre, falta de ar, de apetite, sem comer
direito e influenciava no tratamento em si, nas emogoes que eu tinha ali. (M6)
Como se viu, a metade dos participantes da pesquisa buscava e permitia o apoio,
o que tendia a facilitar o tratamento e o cotidiano, na organizagao ¢ no compartilhamento
das emocgdes. As familias, amigos e profissionais precisam acolher e sustentar as emogdes
trocadas num contexto rigido de tratamento e de progressdo da doenga, expressando um
percurso de enfrentamento que precisa se ajustar constantemente. Assim, a categoria
enfatizou a presenca de um processo dinamico de apoio entre os adultos que vivem com
a FC, sua familia, amigos e profissionais da saude ao longo da vida, o qual envolve,
frequentemente, a necessidade de um trabalho emocional dealguma forma compartilhado
entre todos. Patterson (2010) discute que uma boa relagdo com a equipe € benéfica para
a adesdo ao tratamento nas doengas cronicas, porém, por vezes, as equipes desenvolvem
relagdes cronicas e que podem mostrar fragilidades em relacdo aos limites profissionais.
Para além de apontar os beneficios do apoio social para a qualidade de vida dos adultos
vivendo com FC, aspectos consolidados na literatura (Luz et al., 2011), os achados
indicam a possibilidade de apoio reciproco (Afifi et al., 2012; Dunst & Trivette, 1990;
Lazarus, 2006) entre eles e seus familiares, tendo em vista as necessidades vividas por
todaa familia ao longo do curso dadoenga. Ao mesmo tempo, as relagdes de apoio mutuo
entre PVFC também implicam a vivéncia desituagdes dolorosas e parecem acionar novas
facetas do trabalho emocional diante dadoenga (Cordeiro etal., 2018). Assim, as relagoes

ditas deapoio conformam o enfrentamento da doencaao limitar ou facilitar estratégias de

evitacdo, aceitacdo ou foco no tratamento em diferentes situagoes, refletindo o contexto
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afetivo da familia, caracteristicas pessoais, bem como a disponibilidade e qualidade de

apoio informativo por parte das equipes de satde.

Engajamento ativo frente a doenca

Como se viu até aqui, as demandas emocionais estiveram muito presentes nos
relatos das PVFC, evidenciando que o foco no problema ou nas emogdes, por vezes, se
apresentam em conjunto e era dificil distingui-las. Um estudo qualitativo com pessoas
que tiveram infarto do miocardio e em tratamento por pelo menos 12 meses (Salminen-
Tuomaala, Astedt-Kurki, Rekiaro, & Paavilainen, 2012) demonstrou que as estratégias
de enfrentamento eram um processo dindmico e de longo prazo, com variagdes
emocionais e respectivos ajustamentos. Achados de uma revisdo sistematica de 106
estudos (qualitativos e quantitativos) sobre o enfrentamento de doengas cronicas sugerem
que diferentes condicdes levam a respostas Unicas de enfrentamento e também que
dependendo das expectativas, oportunidades e recursos sociais e culturais, a mesma
condicao clinica pode ter impactos distintos na vida de um individuo (White et al., 2018).
Apesar disso, fatores comuns a serem enfrentados em diferentes doengas cronicas
incluiam aspectos emocionais, relacionais e sociais, habitos, crengas e valores (White et
al., 2018). Desta maneira, como se vera nessa categoria, o contexto em que 0s
participantes vivem, os diagnosticos, estagios e gravidade das doengas, assim como os
tipos de tratamento, importam para uma compreensao biopsicossocial do enfrentamento
em geral e para estimular, quando oportuno, o engajamento ativo no tratamento.

Assim, diante de uma doencga sem cura e progressiva como a FC, a resignagao, a
convivéncia com uma constante ameaca a vida que traz sentimentos de medo e
inseguranga, se somava a adocao de estratégias ativas para controlar os sintomas e manter

o aparelho respiratorio em funcionamento, como nos conta M1:



47
[O tratamento] envolve, pelo menos da minha parte, eu tenho muito medo e
inseguranca do proximo dia. (...) Entdo eu digo que ¢ uma luta sabe? Comigo
mesma! Ah tem que fazer...tem que fazer...tem que fazer. Mas ¢ uma rotina né?
Entdo tu acabas te acostumando com isso. (M1)

Portanto, lidar com os desafios e incertezas do tratamento ao longo de varios
momentos no curso da doenca foram um tema recorrente entre os participantes, o que
corrobora um estudo com 16 adultos em tratamento para o cancer (Lie et al., 2017). A
narrativa de M3 demonstra que a limitagdo trazida pela FC se relacionava, em grande
medida, a instabilidade dos sintomas e as incertezas, pois quando se ajustam ao tratamento
e ao cuidado, um novo sintoma ou agravamento surge, de forma abrupta, e exige um
retrabalho emocional para conseguir se adaptar:

A gente que vive nessa corda bamba, ¢ muito complicado, porque tu nunca sabes!
(...) A fibrose cistica nunca te manda uma mensagem: “Hoje tu vais ficar ruim!”
Nio, tu ta super bem, passou horas e ta super ruim!... E uma coisa muito... ndo
tem estabilidade né! Entdo de uma hora pra outra tute sentes mal. Sempre comeca
pela hemoptise! e isso me assusta muito! (M3)

Nas vinhetas a seguir, M3 descreve como ela lidava emocionalmente com as
complicagdes na saude fisica e exacerbac¢des da doenga e, rapidamente, também buscava
se focar no tratamento e na vida cotidiana. Mesmo diante de uma adesdo rigida, ela
destacou que a “instabilidade permanente” dos sintomas progressivos da doenca
reacionava, repentinamente, sentimentos negativos que buscava enfrentar.

Eu sempre penso, tenho como regra que eu posso chorar tudo naquele dia, por
exemplo, o Dr. Fala: ‘deu errado meu exame, deu alguma complicagdo’. Eu tenho
como regra chorar, ficar triste, brava naquele dia, amanha tenho que acordar e ser
o meu melhor que eu puder. (...) Mais dificil ¢ a gente sempre estar nessa linha de
instabilidade permanente, porque tu td bem e, do nada, quando tu te vés ta
cuspindo sangue, do nada! E isso ¢ uma coisa que, como eu digo, ¢ pior que me
dar um soco na cara! Ainda mais eu, que fago o tratamento 100% correto e nao
tenho depressdo, e quando a gente vé que nao t4 na mao da gente, tipo fugiu do
meu "patamar”, tipo, ndo foi um erro meu. O t4 ruim, ta, tem que chorar, entdo
chora! Mas a gente ndo pode dar forga pra essa tristeza, acho que ai estd a minha
chave, meu segredo. (M3)

1 Expectoragdo com presenca de sangue (tosse com sangue) de origem do aparelho respiratorio.
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Entretanto, o relato de HS revela que, fazer o tratamento diario, lhe impunha o
confronto constante, sem escolha, diante do que evitava, as emogdes, o que indica que o
engajamento ativo também pode depender de estratégias de fuga/evita¢do. Faz parte do
ser humano buscar um controle emocional, porém, neste contexto, para conviver com o
tratamento ¢ preciso também sentir o que nao deseja (Aldao, 2013). A regulagdo
emocional corresponde ndo a evitagdo ou controle estrito das emogdes e sim uma abertura
para sentir, mesmo os sentimentos negativos e desagradaveis (Bonanno & Burton, 2013).

O que afeta as vezes um pouquinho ¢ a parte emocional, mais do que a questao

fisica, e convivio o diainteiro com [o tratamento]. Eu procuro ndo pensar muito,

me abstraio, enquanto estou fazendo uma fisioterapia que dura 1 hora, 1 hora e

meia, entdo fazer uma coisa que todo o dia tu lembras, a minha maior limitacao ¢

emocional e nao fisica. (HS)

Bonanno e Burton (2013) discutem o conceito de flexibilidade regulatoria que diz
respeito ao emprego de estratégias regulatorias especificas que podem ser
consistentemente benéficas ou mal adaptativas e dependem de propensdes e habilidades
individuais. De acordo com os autores, existem trés componentes sequenciais de
flexibilidade e inter-relacionados entre si nos quais as pessoas variam: sensibilidade ao
contexto, disponibilidade de um repertério diverso de estratégias regulatorias e
capacidade de resposta ao feedback. Entende-se que a nogdo de um Trabalho Emocional
Continuo entre PVFC, na presente pesquisa, pode se relacionar com a necessidade dessa
flexibilidade regulatoria que envolve suas estratégias de enfrentamento, pois mesmo
tendo um enfrentamento ativo, precisam desenvolver uma diversidade de modos de lidar
emocionalmente com as dificuldades que a doenca vai impondo.

Os participantes foram unanimes em apontar, por varias vezes, que o pior aspecto

era a realizacdo diaria da fisioterapia respiratoria. A fisioterapia e exercicios auxiliam na

higiene bronquica, limpando o muco excessivo que caracteriza a doenca (Dalcin & Abreu



49
& Silva, 2008). Porém, parece que colocava os participantes em contato com os sintomas

e com as limitagdes respiratorias, tornando a atividade um exercicio também emocional.
H5 também destaca a angustia didria com o tratamento da FC, mais especificamente nos
exercicios de fisioterapia:

Bom mais dificil ¢ a fisioterapia! Mais dificil ¢ a fisioterapia?! Pronto! Isso ai ¢

um inferno, se ndo tivesse isso ai...eu nido estava nem ai! E muito ruim. Demanda
tempo e esforco, muito esfor¢o e muito tempo! (HS).

Ja M9 demonstrou que o seu momento mais vulneravel era a hora da internagao
hospitalar, algo comum entre as PVFC. Ela descreveu momentos de medo intenso e que,
antes de fazer psicoterapia, era muito mais dificil colocar em palavras o que sentia e lidar
com as demandas recorrentes desse trabalho emocional:

Ah... quando eu interno eu fico bem sensivel, sabe? Eu fico, eu choro bastante eu

tenho bastante problema de chegar, eu chego 14 e toda aquela espera do primeiro

dia, todas aquelas burocracias do primeiro dia no hospital de ficar toda aquela
enrolacdo, dai eu fico sabendo que, ah vou ter que fazer o acesso daqui a pouco ¢
ja fico com medo. Entdo por muito tempo eu fui alimentando, do caminho decasa
até o hospital fui alimentando um medo sabe? (...) se eu fosse te ajudar a fazer
esse projeto a um tempo atras, porque eu nem ia conseguir, porque quando eu
falava de questdes relacionadas a fibrose cistica eu chorava, eu ndo conseguia
nem falar, principalmente coisas voltadas ao hospital porque eu ficava lembrando.

E as pessoas me perguntavam eu ndo conseguia nem explicar, eu ndo conseguia

falar entdo assim, isso agora ¢ uma coisa que eu digo: “eu consigo falar sobre esse

assunto!” Mas por muito tempo foi dificil até isso! (M9)

Nessa direcdo, Aldao (2013) descreveu a regulagdo emocional como um processo
no qual os individuos modificam suas experiéncias emocionais, expressdes € até as
situagdes que provocam tais emocodes, a fim de produzir respostas adequadas as
demandas, em constante mudanga, impostas pelo ambiente. A autora, porém, enfocou a
situacdo de pessoas com psicopatologias, que tendem a funcionar de forma rigida diante
das dificuldades. No caso de uma doenga cronica fisica e progressiva, em foco na presente

pesquisa, os individuos possuem muito menos chance de modificar a situagado e, portanto,

precisam alterar a si mesmos, dando novos sentidos para continuar vivendo e buscando
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melhor qualidade de vida. O caso de M9 ilustrou que a busca pela regulacdo emocional

no contexto daFC pode ser facilitada pela ajuda psicoldgica. Assim, compreendemos que
o contexto desempenha um papel central na regulagdo da emocgao, tanto no sentido da
situacdo a ser enfrentada (FC), como pela possibilidade de obter apoio, pois os individuos
precisam responder de modo mais flexivel.

Alguns participantes também destacaram a necessidade de organizacao de
aspectos praticos do tratamento para realizar atividades do cotidiano, o que sempre
implicava “se lembrar da FC” e, consequentemente, lidar emocionalmente com ela:

E chato, ¢ chato tem que tratar todo dia, e tem que tomar todos os remédios, tipo

eu vim pra ca agora, ndo posso s6 vir. Tem um monte de coisa que eu tenho que

trazer € sempre tem que carregar comigo a enzima. (H4)

Tenho que acordar meia hora antes, e tem dias que eu estou curtindo com meu

marido, sei 14, fazendo um happy hour com meu marido eu tenho que nebulizar

antes de qualquer situagdo sexual, pra ficar a vontade. Entdo assim, existe uma
adaptacdo, de conhecer. (...) J4 passei por essas curvas assim, de ndo tossir perto
dele [companheiro], aquela coisa toda, mas hoje em dia virou uma rotina assim,
que eu sei que ndo tem cura, mas nem espero, pra mim ¢ isso e ponto! (...) Eu nao
vou ficar chorando de vitima ou eu vou transpor esse negocio. Mas t4, eu objetivei

e segui. O meu modelo mental ¢ muito debuscar gancho racional, sabe? Vou ficar
emocionalizando? (M10)

As vinhetas acima evidenciam que o trabalho emocional faz parte darotina daFC.
Para lidar, num s6 tempo, com as emogdes ¢ a necessidade constante de engajar-se no
tratamento, os participantes recorriam a racionalizagdo com frequéncia. Sendo assim, ¢
importante ndo depender excessivamente da estratégia de distanciamento emocional para
manter algum grau de envolvimento cognitivo com sua condi¢do cronica visando a
manter a saude a longo prazo (Finkelstein-Fox & Park, 2018). Nesse sentido, Park,
Folkman, & Bostrom, (2001) sugerem que uma abordagem adequada para lidar com
doencas cronicas ¢ auxiliar os individuos a manterem certa distancia de reacdes

emocionais a estressores relacionados a doenca, enquanto se engajam na resolucao

adaptativa de problemas.
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Por fim, outro aspecto do enfrentamento ativo da FC se relaciona a necessidade

recorrente de isolamento ou distanciamento social para evitar infecgdes, ja que os
portadores sao pessoas mais sensiveis a fungos, bactérias e virus (Dalcin et al., 2009).
Sobre isso, destaca-se que a presente pesquisa foi realizada durante os primeiros meses
dapandemia do Covid-19, enquanto o isolamento ainda era novidade para a maior parte
do mundo. Porém, para as PVFC, o isolamento foi encarado com naturalidade e até
estabeleceram comparagdes entre a sensagdo de ameaca a vida que FC representava e, no
momento, compartilhado pelo coletivo por causa da pandemia, sendo que descreveram
privilegiar estratégias centradas no tratamento.

A gente que tem fibrose cistica ¢ que nem ter Coronavirus agora! A gente tad com

a morte sempre do lado, ou um degrau atras da gente! Se a gente vacilar, ela vem

mais um degrau pra frente, entdo a gente ndo pode errar, entdo tem que estar

sempre tudo certinho e tentando ndo cair, ndo ficar triste, td ruim vamos viver
igual. (M3)

Acabava me fazendo a mesma coisa que o Coronavirus né, tentando me desligar,

tentar esquecer um pouco daquilo e me pegar em outras coisas que eu gosto de

fazer, ler e... fazer outras coisas assim tirar o foco e sair daquela situagdo para
voltar ao meu foco, que era continuar o tratamento, continuar bem né que era
importante pra mim no momento né. (M6)

De modo geral, essa categoria evidenciou que o trabalho emocional ¢
concomitante ao foco ativo no problema, ensejando que as estratégias de enfrentamento
sdo dinamicas e interligadas (Aldwin, 2009), o que contraria a visdo que considera o foco
na emog¢ao como eminentemente negativo para o ajustamento (Skinner, Edge, Altman &
Shewood, 2003). Nesse sentido, Felton e Revenson (1984) discutem que as estratégias
caracterizadas pela evitagdo ou desligamento dos estressores se associam a um ajuste
positivo em qualquer situacdo, independentemente das diferengas na avaliagdo de
controle da situacdao. Park et al. (2001) acrescentam que o uso de distanciamento

emocional em situagdes avaliadas como menos controlaveis, como no caso do diagndstico

de HIV, se associava a humor menos deprimido.
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Finkelstein-Fox e Park (2018) afirmam que o ajustamento emocional ou a

adequacdo das estratégias de enfrentamento ¢ um assunto controverso na literatura. Os
autores realizaram uma revisdo sistematica com 15 estudos sobre o controle na
determinagdo da eficicia de estratégias de enfrentamento para avaliar a hipotese de
“adequacdo”, ou seja, que existiria uma melhor estratégia em determinadas situagdes,
como no caso de doengas cronicas. A maioria dos achados descritos por eles destacavam
o foco no problema como modo de tentar mudar o estressor, mas destacou-se também o
enfrentamento focado no significado, incluindo o enfrentamento religioso em resposta a
um problema especifico relacionado a satde ou resposta emocional a uma doenca (Lowe
et al., 2008; Park et al., 2001). Por outro lado, em pacientes com esclerose multipla, a
aceitacdo e reavaliagdo de um estressor tem os maiores beneficios para o humor em
situagdes de baixo controle (Roubinov, Turner, & Williams, 2015).

A partir de uma meta-analise, Cheng, Lau e Chan (2014) investigaram o papel
benéfico da flexibilidade de enfrentamento no ajustamento psicologico. Os resultados
indicaram que os individuos precisam avaliar eventos estressantes de multiplas
perspectivas, por exemplo, controlabilidade de resultados, impacto percebido e avaliagao
das compensagdes entre os pontos fortes e as limitacdes de varias respostas de
enfrentamento. Como visto no presente estudo, viver com a FC compreende todaa vida
do portador e familia. Assim, os participantes demonstraram flexibilidade nas estratégias
de enfrentamento na busca por conviverem com a FC ao longo do desenvolvimento ou
diagnostico até a adultez.

Patterson (2010) ndo encontrou uma relacdo negativa entre o enfrentamento
focado na emocdo, o status do VEFI1 e a percepcdo de barreiras para o autocuidado,
salientando que o enfrentamento focado na emocdo pode ser uma forma efetiva de

enfrentamento da FC. Da mesma forma, as estratégias de enfrentamento focadas na
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emo¢ao nao parecem ter sido negativas para os nossos participantes. Apesar de alguns

estarem com o VEF1 inferior a 40%, o que ¢ considerado grave, relataram sentir-se bem
durante as entrevistas, o que nos leva a pensar que mesmo com a capacidade pulmonar

comprometida, pareciam tolerar emocionalmente os avancos da doenga.

Consideracoes Finais

A presente pesquisa buscou compreender as estratégias de enfrentamento de
adultos vivendo com FC e inclui uma amostra diversa quanto as condigdes clinicas e
trajetérias de tratamento. Para abordar os efeitos contextuais das estratégias de
enfrentamento, Finkelstein-Fox e Park (2018) salientam a importancia de examinar os
diferentes componentes da experiéncia de doenca cronica € o uso combinado de
estratégias diferentes para os distintos estressores como, por exemplo, gerenciamento de
medicamentos, manejo da dor, preocupagdes com o futuro. O presente estudo descreveu
a particularidade que as estratégias de enfrentamento assumem diante da FC, revelando-
se o Trabalho Emocional Continuo como um elemento central, enraizado nas adaptacdes
constantes de acordo com os sintomas e limitacdes que a doenga vai impondo, em
consonancia aos diferentes contextos de vida (sociais, econdomicos, desenvolvimentais)
decadaindividuo. A partir dos achadosdo presente estudo, pode-se debatera necessidade
de complexificar a avaliagdo das estratégias de enfrentamento, incluindo aspectos
contextuais das diferentes populacdes clinicas (McRae et al., 2011).

Atualmente, os avangos teoricos na compreensdo do enfrentamento de situagdes
de dificil manejo e que nao podem ser modificadas sugerem a flexibilidade emocional ou
regulacdo emocional como um componente importante a ser considerado (Aldao, 2013;
Bonanno & Burton, 2013; Cheng et al., 2014), o que estd em consonadncia com nossos

achados. Como demonstrado pelos participantes, na maior parte do tempo, ndo € possivel
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modificar a situagdo, mas sim buscar se adaptar emocionalmente e também lidar com as

tarefas objetivas do tratamento. Para tanto, o apoio, seja da familia, amigos, pares ou
profissionais da saude, era uma importante fonte de recursos emocionais, evidenciando
também que as necessidades informativas e de apoio emocional eram compartilhadas por
todos e ndo eram apenas das PVFC. A consciéncia da doenga e a “tomada da doenga para
si” se mostrou como um processo arduo, desde os primeiros sintomas daFC, que envolvia
todaarede deapoio, e que diante da progressdo dadoenca e a vivéncia de suas limitacdes,
exigia ajustes e engajamentos especificos, de acordo com os sintomas e os tratamentos.

Apesar do trabalho emocional continuo, os participantes demonstraram uma
abertura e tolerancia emocional para enfrentar os problemas. Assim como o estudo
quantitativo com PVFC austriacos, encontrou que a competéncia pessoal e a capacidade
de aceitagdo foram elevadas, enquanto a intolerancia a incerteza era comparavel a
populacao saudavel, o que expressava resiliéncia e baixo uso de estratégias evitativas
(Mitmansgruber et al., 2016). Porém em nosso estudo, vimos que a tolerancia emocional
também estava em utilizar, em algumas situagdes, as estratégias evitativas.

Futuros estudos longitudinais poderiam ampliar as ideias exploradas a partir dos
presentes achados, bem como pesquisas, qualitativas ou quantitativas, que abordem
PVFC de diferentes contextos socioecondmicos e com distintos graus de ajustamento
psicolégico poderiam aprofundar o entendimento sobre os elementos implicados no
processo de enfrentamento da doenga ao longo da vida. Sugere-se ainda estudos com os
profissionais de saide que atendem as PVFC, para compreendermos como eles atendem
as demandas emocionais da vida adulta nesse contexto.

Vimos nesse estudo que a assisténcia integral as PVFC ¢ de extrema importancia,
com um olhar ndo apenas para os sintomas fisicos, mas também para as demandas

emocionais. Além disso, entendeu-se que as estratégias de enfrentamento no contexto da
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FC envolvem processos complexos de elaboracdo das emocdes e exigem diversas

adaptacdesao longo davida, diantede uma doencaincuravel, progressiva e que confronta
seus portadores constantemente a riscos a saude. Profissionais da satide mental devem
estar junto as equipes para fornecer cuidado aos portadores, familiares e para a equipe de
especialistas a FC, pois, muitas vezes, eles também precisam adaptar-se emocionalmente
a relagdes “cronicas” e que exigem flexibilidade diante da realidade de cada paciente.
Ainda, o estudo pode subsidiar o desenvolvimento de acdes para prevenir dificuldades
psicologicas e promover as estratégias de enfrentamento especificas e individualizadas,

apoio emocional e resiliéncia para as PVFC (Castellani et al., 2018).
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Artigo II - Experiéncia da maternidade de mulheres portadoras de Fibrose Cistica

e suas estratégias de enfrentamento: Estudo de Caso Muiltiplo

Resumo

Trata-se de um estudo de casos multiplos que buscou compreender as estratégias de
enfrentamento da maternidade em mulheres vivendo com Fibrose Cistica (FC). As duas
participantes do estudo demonstraram medo, inseguranga, preocupagdes com a saude e
em permanecer vivendo com os filhos. Porém, também demonstraram resiliéncia na
experiéncia de tornar-se mae. A gravidez, apesar de ter sido um desafio, foi percebida
cOmo uma conquista e que gerou esperanca € motivagao para continuar o tratamento da
FC. As mulheres tiveram vivéncias dramaticas no pds-parto, por causa de infeccdes
decorrentes da FC e repercussdes na satude fisica e mental. Apesar de um grande trabalho
emocional, elas lidaram de forma efetiva com a situacdo de maternidade no contexto da
FC, ora utilizando estratégias ativas, ora por meio do apoio social, o que facilitava a
organiza¢do dos cuidados com os filhos e proprio tratamento. Discute-se a necessidade
de acolher e compreender os aspectos subjetivos e do contexto social e familiar das maes
vivendo com FC que lidam com um tratamento continuo e desgastante.

Palavras-chave: fibrose cistica; maternidade; estratégias de enfrentamento.
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Maternity experience of women with Cystic Fibrosis and their coping strategies:

Multiple Case Study

Abstract

This is a multiple-case study of coping strategies of motherhood of woman living with
Cystic Fibrosis (CF). The two mothers have manifested fear, insecurity, and health
concerns related to keep living with their children. However, they also showed resilience
in the experience of becoming a mother. The pregnancy, although being a challenge, was
perceived as a life achievement and generated hope and motivation to continue the CF
treatment. The women related dramatic experiences in the postpartum period, due to
infections due to CF and repercussions on physical and mental health. Despite a great
emotional effort, they have effectively coped the situation, with the situation of
motherhood in the context of CF, sometimes using active strategies, sometimes through
social support, which facilitated the organization of care for children and their own
treatment. It is discussed the need to support and understand the subjective aspects and
the social and family context of mothers living with CF who deal with a continuous and
tiring treatment.

Keywords: cystic fibrosis; motherhood, coping strategies.

Introducio

A Fibrose Cistica (FC) ¢ uma doenca multissistémica, de carater cronico, que traz
inimeras limita¢des, pois compromete o funcionamento de todos os 6rgaos e sistemas do
organismo, principalmente o pulmao, pancreas e figado (Dalcin & Abreu e Silva, 2008;
Athanazio et al., 2017). A infeccdo respiratoria cronica ¢ uma complicacdo comum de
pacientes com FC que tendem a ser colonizados cronicamente por bactérias, como P.

aeruginosa, Staphylococcus aureus e B. cepacia (Cystic Fibrosis Foundation, 2018). Os
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tratamentos atuais proporcionaram um aumento da sobrevida dos pacientes até a vida
adulta com a expectativa média em torno dos 50 anos de vida (Kerem, 2017). O
tratamento envolve consultas ambulatoriais regulares e, quando necessario, internagdes
para tratamento antibioticoterapia via intravenosa (Dalcin & Abreu e Silva, 2008).

Para ter uma boa qualidade de vida as pessoas vivendo com FC (PVFC) devem
aderir a uma rotina rigida de detalhados procedimentos como, por exemplo, nebulizagdes
com diferentes antibidticos e solucdo salina, além de exercicios de fisioterapia
respiratoria, exercicios fisicos globais, alimentagdo hipercaldrica e enzimas pancreéticas
para uma melhor absor¢ao dos nutrientes (Dalcin et al., 2009). Novos medicamentos para
o gerenciamento dos sintomas da doenca e também o desenvolvimento de remédios que
visam modular as mutacgdes especificas da FC tém aumentado a expectativa de vida
(Korzeniewska, Grzelewski, T., & Jerzynka, 2009). Seguindo o tratamento a risca, muitas
PVFC tém uma vida ativa e de consideravel qualidade, incluindo a possibilidade de se
tornarem pais. Para os homens, isso ¢ possivel através de fertilizagdes, enquanto para as
mulheres vivendo com FC a gestacgdo ¢ possivel através de métodos naturais (Frayman &
Sawyer, 2015; Frayman, Chin & Bell, 2020).

Embora as mulheres vivendo com FC possam conceber e engravidar com sucesso,
alguns estudos mostraram que a gravidez estd associada a reducdo da fungdo pulmonar
nos dois anos pos-parto (Edenborough et al., 2008), quedas moderadas da funcao
pulmonar imediatamente apds o parto e que persistem 12 meses depois (Renton et al.,
2015). A maternidade no contexto da Fibrose Cistica (FC) envolve um acompanhamento
pré-natal detalhado pois, durante a gestacdo, infec¢des respiratorias agudas sao
particularmente criticas, reduzindo a fun¢do pulmonar e causando desfechos negativos
para a gestante e o bebé, incluindo risco aumentado de hipertensdo materna, insuficiéncia

placentaria e sofrimento fetal (Patel et al., 2015; Osmundo Junior et al., 2019; Thompson
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et al., 2016). Assim, gestantes vivendo com FC precisaram de mais consultas pré-natais

e terdo maior probabilidade de hospitalizagdo e uso de antibioticoterapia intravenosa
prolongada do que gestantes saudaveis (McMullen et al., 2006). As complicagdes mais
provaveis acontecem quando a fungdo pulmonar ja € fraca, destacando-se desfechos como
parto prematuro, maior taxa de cesarea, dificuldades para amamentar, aumento de
complicagdes maternas e neonatais (Osmundo Junior et al., 2019; Schechter, Quittner,
Konstan, Millar, Pasta & McMullen, 2013).

Tornar-se mae ¢ um evento marcante e envolto em diversas adaptagdes familiares,
subjetivas e sociais, sendo que no contexto da FC esse processo se soma ao enfrentamento
de uma doenca cronica que exige tratamentos e cuidados diarios. Por meio de abordagens
qualitativas e quantitativas, estudos sobre a parentalidade em PVFC tém explorado
topicos como vivéncia e manejo da parentalidade e do tratamento (Barker et al., 2017),
implicagdes clinicas da paternidade (Bianco, Horsley & Brennan, 2019), impacto
psicologico e ajustamento a maternidade (Cammidge et al., 2016; Ullrich, Bobis &
Bewig, 2015), necessidades psicossociais e educacionais de maes e pais (Hailey et al.,
2019), experiéncia de tornar-se pai e mae (Jessup, L1, Fulbrook & Bell, 2018) e qualidade
de vida de mulheres com FC que gestaram (Schechter et al., 2013).

Dentre os poucos estudos qualitativos sobre o tema, nenhum realizado no Brasil,
um estudo dos EUA abordou as preocupagdes com a saude reprodutiva de 10 mulheres
vivendo com FC (Ladores, Bray, Landier, Cherven & Meneses, 2018). A maioria das
entrevistadas desejava ter filhos e apesar de temerem a morte precoce, que os filhos
tivessem vidas limitadas por causa dadoenga, se preocuparem pelas lutas didrias e o fardo
do tratamento, elas expressaram esperanca e determinacdo em engravidarem e serem
maes (Ladores et al., 2018). Sobre a maternidade no contexto da FC, um estudo britanico

descreveu o impacto negativo inicial de se tornar mae no manejo do tratamento da FC
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(Cammidge et al., 2016). Com o tempo, porém, as onze mulheres entrevistadas relataram

uma adaptacdo positiva no gerenciamento de compromissos € que a adesdo e a motivagao
para o tratamento até melhoraram apos a maternidade (Cammidge et al., 2016). Em outro
estudo, com delineamento misto, que avaliou o estresse parental de 73 maes alemas
vivendo com FC em comparag¢do com dados normativos, revelou que essas maes lidavam
bem com o estresse parental na situacao de uma doenca que requer tratamento constante
(Ullrich et al., 2015). Os autores sugerem que maes com doengas cronicas, de fato,
experimentam uma variedade de processos psicologicos e emocionais complexos frente
aos quais, contudo, podem demonstrar notavel resiliéncia (Ullrich et al., 2015).

Por fim, uma recente revisdo sistematica de 13 documentos buscou descrever a
experiéncia da parentalidade em PVFC (Jacob, Journiac, Fischer, Astrologo & Flahault,
2020). Os autores relataram que, na maioria dos estudos encontrados, surgiu a
necessidade de um apoio mais qualificado das equipes de saude a parentalidade no
contexto da FC, embora ter filhos tenha sido uma experiéncia positiva apesar das
implicagdes que isso trazia para a saide das PVFC. A parentalidade trazia a necessidade
de uma importante reorganizacdo do cotidiano, a0 mesmo tempo em que as maes € pais
vivendo com FC demonstraram estratégias de enfrentamento eficientes e receberam apoio
social (Jacob et al., 2020).

De modo geral, a literatura descreve que, apesar das dificuldades como tratamento
continuo, dos medos e preocupagdes em relacdo a gestagdo com o bebé se terd ou nao a
doencga, com a propria saude por causa dos possiveis declinios na fun¢do pulmonar, ¢é
possivel maternidades e paternidades bem sucedidas. As preocupagdes com o tempo curto
de convivéncia com os filhos por causa da progressdo da doenga também ¢ um topico
recorrente na literatura, tendo como pano de fundo a necessidade de reorganizacao diante

das tarefas parentais, do tratamento e de ajustamento psicossocial.
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No Brasil, n3o foram localizados estudos focalizando a experiéncia de

maternidade no contexto da FC e como essas mulheres lidam com a maternidade e os
desafios da doenga. Portanto, o presente estudo teve como objetivo compreender a
experiéncia da maternidade de mulheres portadoras de Fibrose Cistica, enfocando o

processo de tornar-se mae e as estratégias de enfrentamento durante a gestacdo e a

chegada do bebé.

Método

Delineamento

Trata-se de um estudo qualitativo exploratorio do tipo estudo de casos multiplos
que buscou descrever, explorar e compreender de forma profunda as similaridades e

diferengas entre casos a partir de cruzamentos e sinteses interpretativas (Yin, 2015).

Participantes

Participaram desse estudo duas mulheres adultas portadoras da Fibrose Cistica
(FC) que tiveram filhos uma apos o diagndstico, e a outra antes do diagndstico, porém ja
referia sintomas, selecionadas por conveniéncia. As participantes sdo oriundas de um
estudo qualitativo mais amplo com adultos portadores de FC que analisava as estratégias
de enfrentamento da doenga. As mulheres que cumpriram com esses critérios e

participaram do estudo maior foram incluidas.

Instrumentos
Foi utilizado um questiondrio sociodemografico e clinico para obter dados gerais

como idade, escolaridade, status ocupacional, situagdo familiar, bem como sobre o
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historico dadoenca e de tratamento, para o qué foram utilizados alguns dositens do Cystic

Fibrosis Questionnaire-Revised (CFQ-R) (Quittner, Modi, Watrous, & Davis, 2000).
Ainda, foi utilizado um roteiro de entrevista semiestruturada que abordava as

seguintes tematicas: a trajetoria da convivéncia e estratégias de enfrentamento da doenga

desde o diagndstico até o momento atual; relagdes familiares e apoio social diante da

doenga; sentimentos frente a doenca e o tratamento; resolu¢ao de problemas.

Procedimentos de Coleta

Os convites para participar da pesquisa aconteceram por meio de divulgacao da
pesquisa em redes sociais € junto a Associagdo Gaucha de Assisténcia a Mucoviscidose
(AGAM) que auxiliou encaminhando interessados. Foi realizado o contato inicial por
telefone ou mensagens por WhatsApp, a fim de convidar as participantes e encaminhar o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Apds o aceite e assinatura do
(TCLE), as entrevistas foram entre margo e novembro de 2020, sendorealizadas de forma
online por videoconferéncia devido a pandemia da Covid-19. Nesse dia, foi aplicado o
questiondrio sociodemografico e as entrevistas foram gravadas em audio com duragdo de
no maximo 90 minutos ¢ minimo de 60 minutos. As entrevistas foram transcritas na

integra.

Procedimentos Kticos

O estudo obedeceu as diretrizes da Resolugdo CNS 466/2012 do Conselho
Nacional de Satde (2012) e da Resolucao 510/2016 para pesquisas em ciéncias sociais ¢
humanas em saude do Conselho Nacional de Saude (Brasil, 2016). O projeto foiaprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da UNISINOS (CAAE 29538720.1.0000.5344). Além

do TCLE, foi obtida carta de anuéncia prévia da AGAM.
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Analise dos dados

Num primeiro momento cada caso foi lido e analisado individualmente a partir
dos seguintes eixos: 1. Desejo de ser mae e o periodo da gestagdo, 2. Parto, primeiros
momentos e pds-parto, 3. Exercicio da maternidade e relagdo mae-filho/a. Como eixos
transversais foram analisadas as estratégias de enfrentamento e o apoio familiar e social.
Na segunda etapa, foi realizada a sintese comparando os casos na perspectiva de mulheres

portadoras de Fibrose Cistica que estdo exercendo a maternidade (Yin, 2015).

Resultados e Discussao
A seguir, serdo apresentados os casos individualmente e, em seguida, a sintese dos
casos. Tal procedimento visa oferecer uma visao das particularidades de cada caso, bem

COmo seus aspectos comuns.

Caso Ana’

Ana tem 30 anos, era natural de uma capital da regido nordeste, profissional da
satde com pos-graduagdo, era casada e morava com o marido e filho. Dois anos antes da
entrevista, devido as complicacdes da FC, entrou para a fila de transplante pulmonar e,
por isso, mudou para uma capital daregido Sul. Foram com ela, o filho, o marido e a mae
a visita regularmente. Sobre o diagnostico, Ana contou que aos 11 anos Ana realizou uma
lobectomia®, revelando que os sintomas ja eram presentes desde a infancia, embora o
diagnodstico tenha se confirmado apenas aos 17 anos. Ela relata ter feito varias

investigagdes quando crianca em busca de algum diagnostico, incluindo testes de suor

2 Todos osnomes utilizados sdo ficticios assim como informag¢des que pudessem identificaras participantes
foram modificadas.
3 Remogio cirargica de um dos lobos do pulmao.
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para identificara FC. Mas foi s6 quando completou 17 anos que os valores de referéncia

do teste de suor mudaram, aumentando o ponto de corte para 60mg de cloreto de sddio,
o que permitiu que o diagnéstico de FC fosse fechado. Sempre apresentou mais sintomas
respiratérios do que digestivos, mas, apos o diagndstico, comegou a tomar as enzimas
pancreaticas e ganhou 10 kg, o que Ana achou muito bom. No momento da entrevista
tinha capacidade pulmonar total de 19% e fazia uso de oxigénio nasal continuo.
Trabalhava nas midias/redes sociais com divulgagdo de informagdes sobre a doenga e no
incentivo a doagao de 6rgdos, além de vender produtos em uma loja virtual que possuia.

O filho de Ana, Augusto, tinha dois anos e ndo era portador da doenga.

Desejo de ser mae e a gestacao

Ana tinha desejo de ter filhos, mas duvidava se poderia ter filhos com a doenga,
pois pensava que mulheres portadoras de FC eram estéreis, assim como os homens.
Quando buscou saber sobre a possibilidade de ser mae relatou ndo ter recebido apoio do
médico que a acompanhava na época que lhe disse que ndo poderia engravidar, sem mais
explicacdes. Como se percebe no trecho a seguir, o desejo de ser mae parecia envolto em
certa urgéncia para Ana, pois precisava colocar logo em pratica seus planos de vida:

Eu sempre quis ter filho, no inicio, eu tinha que viver logo pra estudar logo, casar

logo, ter filhos ter a minha vida logo, né?! Entdo sempre quis, ter esse desejo de

ter filho. Quando eu perguntei uma vez pra um médico 14 de [cidade natal], se eu

podia engravidar, ele falou que ndo! E ai...ele s6 falou ndo e também eu nao quis

perguntar mais e ai na minha cabega eu nao entendia se eu ndo podia

fisiologicamente ou se ndo era bom.

Ana disse que também nao teve espaco com outros profissionais de saude que a

atendiam para falar sobre seus planos de ser mae, o que lhe trazia muitas duvidas. Nao

sabia se era capaz de gestar devido a situagdo fisica gerada pela doenga ou se isso nao
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seria recomendado e poderia agravar sua saude. Assim, consoante ao seu desejo, ela

relatou que se desafiava, ndo usando métodos anticonceptivos:

Eu tinha essa vontade, achava que ndo podia, nessa divida de eu acho que eu nao
consigo engravidar, porque eu pensava dessa forma, porque antes de me casar eu
tive outro relacionamento de 3 anos e nunca engravidei, nunca tive um susto! (...)
Passava periodos sem usar [anticoncepcionais], porque eu tinha certeza de que eu
ndo podia engravidar e que eu ndo iria engravidar. Eu nunca tive um susto nunca
nada, nem indicio. E pra mim eu achava que eu ndo iria engravidar.”

A possibilidade de ndo poder ter filhos era algo que conversara com o parceiro,
enquanto usava anticoncepcionais de modo irregular, estando aberta a chance de
engravidar:

Al eu falei pra ele [companheiro], por conta dessa doenga talvez eu nao possa ter

filho e tal e ele nunca levou muito a sério. (...) Foi nessa pausa que eu engravidei!

E foi uma coisa que eu sempre quis, apesar de ndo ter planejado assim... e foi no

momento dessa pausa, foi um susto, porém, muito bom!

Ao descobrir a gravidez, Ana relatou uma vivéncia ambivalente, um misto de
susto, medo e muita satisfacdo. A vinheta a seguir, indica ainda euforia e o sentimento de
plenitude apos a noticia, o que causou estranheza no companheiro:

E quando eu voltei pra nossa casa, no carro eu chorava e ria! Eu chorava com

medo e depois comecava a rir! Ele [companheiro] falava: ‘Meu Deus, ta louca?’

E ai foi um periodo que eu fiquei assim, depois no outro dia eu estava radiante,

me achandoum maximo porque eu ia ser mae e tinha um bebé crescendo na minha
barriga, seria lindo e ponto!

Ana relatou ter passado por uma gestacdo tranquila, realizando seus exercicios
respiratorios regularmente. Porém, no ultimo trimestre contraiu uma infecgao:
Eu j& estava com esse condicionamento fisico bom [antes da gravidez], e foi super

boa a minha gestacdao até¢ o 7° més. Eu peguei uma infeccao pela Bukodelica
Cepacia®.

4 E uma bactéria de dificil tratamento que gera infec¢do nos pulmdes, comum em pessoas que vivem com
FC. Esta associadaao agravamento da doenca, recorréncia de internacdes levando aotransplante pulmonar.
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Como se verd na proxima categoria, essa intercorréncia ocasionou um parto

prematuro e também um agravamento da sua situacao de satude.

Parto, primeiros momentos e pés-parto
Ana contou, emocionada, como foio parto do filho, relatando que como a infecgao
prejudicou o nascimento do filho:

Eutive essa infecgdo que acelerou o meu parto, porque o corpo estava expulsando
o Augusto, entdo no final do 7° més eu entrei em trabalho de parto!

Com detalhes, falou sobre o temor de nao resistir ao parto € ndo conseguir viver
para ver o bebé:

Eu ndo tinha medo de perder ele, eu tinha medo de ndo sobreviver para ver ele.
Ao vé-lo, relatou sentimentos de conquista e felicidade:

Mas foi lindo quando puxaram ele e colocaram em cima de mim, ai meu Deus!

Ele calou...ele chorou, chorou e quando colocou aqui (no peito), se calou! E eu

sempre digo para as minhas amigas que ndo sdo maes, ¢ a melhor sensacdo do

mundo. Nenhuma experiéncia no mundo se compara a de ter um filho, nenhuma!!!

Ana passou por dificuldades logo apds o parto, teve grande perda da fungao
pulmonar e passou a necessitar do uso de oxigénio continuo. No trecho a seguir, ela
menciona como lidou com essa situacao:

Quando eu me tornei mae foi exatamente na mesma hora eu soube que eu

precisava ir pra lista de transplante. Entao foi uma coisa muito... (expressao de

impacto), foi um adoecimento muito rapido e brusco, digamos assim. Eu tive que

reagir rapidamente entende, porque eu ndo tinha tempo para sofrer... quando eu

descobri que eu precisava fazer o transplante meu médico falou eu tinha 3 dias ou
4 dias de ter tido o meu filho.

Ao ter que enfrentar rapidamente o problema, sem tempo para dar énfase aos

sentimentos, como ela mesmo diz, encontrou o apoio da familia:

Ele era muito pequenininho e precisava de mim e ai foi...o eu ficava...eu passei
esse tempo bem desesperada. "Como assim ele vai crescer e talvez ndo tenha
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mae?" Ou entdo: "Como assim ele vai se apegar a mim e ja vai me perder?" Entao

nesse periodo eu fiquei muito assim, porém minha familia me ajudou muito e ai

eu consegui virar a chave, mas toda a vez que eu lembro dessa cena, desse

momento que o médico falou eu fico assim, parece que eu revivo sabe?

No relato acima, Ana mencionou lembrar do drama dos momentos pos-parto,
evocando sentimentos de preocupacdo com o futuro de Augusto, se participaria do seu
crescimento e se ele sentiria a falta da mae. Apesar da sensacao de desamparo e
impoténcia frente ao risco de sua morte, o apoio da familia foi importante para que ela
conseguisse lidar com as demandas objetivas da doenga no momento e se preparar para o
transplante. Ao mesmo tempo, conseguia preservar a vinculagcdo precoce com o filho,

exercendo a maternidade que, como se vera a seguir, lhe proporcionava também

resiliéncia frente a FC.

Exercicio da maternidade e relacio mae-filho

Ana descreveu que o nascimento do filho a fez mudar a forma como lidava com
os problemas como, por exemplo, em situacdes de sentir que ndo daria conta das
dificuldades. Segundo ela, ser mae a tornou “mais forte”:

Mudou eu acho que depois que eu me tornei mae eu fiquei mais forte né...¢ antes

eu pensava muito, quando eu tinha algum problema eu ndo tinha o pensamento

que eu tenho hoje em relagdo a... “¢ s6 uma fase vai passar” ...e tudo bem. Antes

ndo, eu realmente ficava mais triste e pensava que talvez eu ndo fosse conseguir.

Ana contou que nos primeiros momentos com o filho ndo buscou ajuda, pois
estava motivada a cuidéd-lo sozinha e conseguia dar conta do bebé e da rotina de
tratamento. Porém, quando a crianga comegou a crescer e ficar mais tempo desperta,
percebeu que a demanda atencional e de cuidados com o filho incidiria sobre sua

capacidade de manejar as tarefas relacionadas ao tratamento da FC. Nessa época, se

reorganizou e passou a receber apoio da mae e de uma baba:
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No inicio foium pouco dificil porque ele era muito pequenininho e eu ndo queria
que ninguém fizesse nada, eu queria amamentar, eu queria dar o banho, eu queria
trocar as fraldas. E também era bom porque ele dormia muito né, recém nascido.
Entdo dava pra eu me organizar em relagdo ao tratamento e cuidar dele e, mas
logo na sequéncia, logo que veio ficar maior, mais tempo acordado, minha mae
me ajudava muito e também eu tinha ajuda de uma pessoa na minha casa como
se fosse uma baba que me ajudava bastante com ele.

A possibilidade de contar com apoio contingente tornava mais facil para a Ana
lidar com a rotina de tratamento didrio sem se preocupar com os cuidados do filho,
embora buscasse preservar momentos especificos com Augusto:

Entdo quando eu precisava fazer a minha fisioterapia, a nebulizagdo essas coisas,
¢, sempre tinha alguém pra ficar com ele né. Naverdade, me ajudava muito, muito
em tudo. O unico momento que eu nao abria mao era na hora do banho! Sempre
dei banho em Augusto, o resto todo eu deixava que minha mae ou a moga fizesse.
Mas isso depois de um tempo né, no inicio como eu falei s6 eu tocava no meu
gordinho!

Outra forma que Ana tinha de enfrentar os desafios da FC era o sentimento de
gratidao, priorizando o que estava vivendo no presente e percebendo o passado como um
aprendizado, ainda que reconhecesse a fragilidade de sua vida:

Hoje em dia eu consigo viver bem e eu ja me peguei pensando que como eu sou

mais feliz hoje, estranho né?! Como eu consigo me sentir mais feliz hoje, tipo

numa condigdo tdo impropria pra se sentir feliz, sei 14!? Mas eu consigo me sentir

muito feliz hoje por tudo que eu vivo, porque hoje eu consigo viver cada
detalhezinho.

Frente ao risco de morte, Ana acreditava que o vinculo entre mae e filho lhe
fortalecia, pois, a maternidade lhe trouxe mais autoconfianca para seguir com o
tratamento, tornando-a mais dedicada para com seus proprios cuidados:

Meu filho também ¢ um ponto de equilibrio pra mim, ele também me segura

muito, sabe? E eu ter tido ele foi como se Deus dissesse assim: “Olha eu vou te

dar uma coisa que tu vais...pra tuse cuidar ainda mais". Entdo ele é o meu ponto
de equilibrio e eu tiro forcas todos os dias dele!
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Como se viu, para lidar com o exaustivo tratamento e o agravamento da doenca
apos o parto, Ana se focava na relacio com o filho e na busca por transcendéncia
espiritual, o que a auxiliava a se engajar ativamente nas tarefas diarias de autocuidado.
Assim, Ana buscava preservar os momentos vividos com Augusto, cultivar sentimentos
positivos e de gratidao pela conquista do filho e ndo focava em preocupagdes com o
futuro, sobre o que ndo tinha controle. Apesar de ter tido a satde comprometida apos a
gravidez, Anando tinha arrependimentos e via que a maternidade lhe ajudava a enfrentar

a doenga com persisténcia para permanecer o maior tempo possivel com o filho.

Caso Barbara

Barbara tinha 44 anos, morava em sua cidade natal situada na regido metropolitana
deuma capital daregido Sul. Era casada e morava com o marido e a filha de 11 anos que
chamaremos de Bia. Barbara recebeu o diagnostico de FC aos 35 anos, embora seus
sintomas tenham comegado na adolescéncia, sendo que viveu um periodo de piores
exacerbacdes a partir dos 24 anos. Ao investigar os sintomas, os primeiros testes
resultavam negativo para a FC. Barbara relatou que sempre fez natagdo e acreditava que
isso a ajudara com os sintomas. Ela se formou e se pds-graduou na area da gestdo de
negocios e, atualmente, trabalhava como consultora e palestrante. Ela se casou aos 28
anos e, para gestar, tentou dos 30 aos 33 anos, tendo ap0s isso uma gestacao natural e,
segundo ela, tranquila. No pds-parto teve infec¢do respiratdria por Pseudomonas
Aeruginosa’ necessitando de antibioticoterapia via intravenosa. Quando sua filha tinha 2
anos de idade percebeu muita dificuldade para respirar e brincar com a crianga. Foi a
partir desse momento que se motivou novamente a investigar sua condig¢do clinica e

recebeu o diagnostico de FC. No momento da entrevista estava com capacidade pulmonar

5 E uma bactéria comum que possui tratamento, porém em pessoas com fibrose cistica, diabetes e
imunodeficiéncia, pode tornarinfecgdes leves a moderadaspara graves e atérisco de morte.
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respiratéria total de 80% e sentia-se bem. Outro fato importante é que antes de Barbara

receber o diagnodstico, a sua irma foi diagnosticada com FC quando morou em outro pais,
onde existia maior facilidade e acesso ao diagnoéstico especializado. Por isso, Barbara
suspeitava do seu diagnostico antes de ter a filha. Apesar dapreocupagdo com os sintomas

e implicagdes da provavel doenca, isso ndo a impediu de ser mae.

Desejo de ser miae e a gestacao

Barbara queria muito ser mae e planejava isso. Contudo, ndo estava certa sobre se
poderia engravidar, pois mesmo sem ter o diagndstico, desconfiava de que algo nao ia
bem por causa da sua condi¢do de saude:

Entdo quando eu tive neném, tentando ter filho com os 30 eu comecei a tentar,

ndo tinha condigdo. Eu fiquei dos 30 aos 33 anos tentando engravidar e ndo

conseguia, até que eu consegui € dai me bateu o medinho!

Barbara também temia a possibilidade de a filha nascer com a FC, ja que existia
um caso na familia. Quando finalmente engravidou, relatou que a gestagao foi tranquila,
porém, teve infecgdo respiratéria durante a gestagdo e no pds-parto:

Os 33 [anos] quando eu engravidei tive que fazer dois homecare, um foi no meio

da gestagdo e outro quando eu voltei do hospital.

Barbara se sentia insatisfeita por ter a saide ameacada e percebia que algo nao
estava, na visdo dela, normal. Ao mesmo tempo, desejava estar sempre bem e no controle
de todas as situagdes. Assim, o acesso ao servico de atencao domiciliar lhe permitia
prescindir da internacdo para a administracdo do antibidtico intravenoso, o que ndo ¢
comum para a maioria das PVFC no Brasil, as quais precisam paralisar sua vida para

receber a medicacao no hospital.
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Parto, primeiros momentos e pés-parto

Barbara trouxe breves memorias sobre o parto, destacando que naquele momento
passou a ter maior consciéncia sobre o seu grave estado de satde e que havia algo errado
devido aos recorrentes episodios de infecgdes respiratorias desde os 24 anos de idade.
Contudo, esse processo de diagnostico ainda durou mais dois anos em meio a uma
investigagdo aprofundada com profissionais especializados em FC. A necessidade de
atencdo e cuidados com a filha se somavam a sua busca constante de estar no controle
das situagdes, o que pode ter contribuido para o atraso na investigacdo dos sintomas:

Fiz a cesarea e ai tive que vir de homecare pra casa ai eu tomei consciéncia: “Nao

esse negocio, eu devo ter alguma coisa”. Eu tomei a consciéncia de que era

alguma coisa séria. E ai levei mais 2 anos ainda para o diagndstico e até ai nao
por orgulho, por vaidade, por ndo poder ser fraca.

No relato a seguir, Barbara traz um dos momentos mais dificeis para ela nos
primeiros dias apds o parto. Além delidar com o estresse fisico € emocional do puerpério,
havia a dor e o cansaco fisico relativo a cesarea e a infec¢ao respiratoria concomitante:

Fiquei internada, os 3 dias que a Bia ficou 14, depois eu ja sai em homecare, mas

aqueles 15 dias, 17 dias a mais em casa aquilo foi punk! Vou te dizer que recém

ter saido, de estar fraca da cirurgia de estar com o neném pequeno € mais o

homecare, ali acho que foio mais pesado.

Parecia claro que naquele momento Bérbara precisava, com urgéncia, de ajuda
para lidar com os proprios cuidados e com os da bebé (Bia) recém-nascida. Porém, ela
relatou nao ter recebido o apoio do marido, de familiares ou de algum profissional. Ela
contou, de forma dramatica, o quanto se sentia desamparada e com dificuldade para pedir
ajuda, pois queria cuidar da filha e manejar seu problema de satde de modo

autossuficiente. Particularmente, ela demonstrou grande raiva do marido, relatando como

ele estava, na época, alheio a todo estresse emocional e fisico que ela vivia. Barbara se
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via ainda ressentida e decepcionada com o companheiro, uma vez que, segundo ela, no
casamento anterior, ele ajudara a cuidar das outras duas filhas quando pequenas:

L4 no inicio ele me deixou, olha assim eu programei a morte dele, eu visualizei
tudo! Eu estava de homecare recém saida do hospital eu estava ali no 15° dia em
casa, era 21 dias de antibidtico e quando eu podia dormir vinha a [plano de saude]
me aplicar e dai tinha o neném, tinha a adaptacao todané. Ali foi pancada! E ele
dormia [companheiro]! E ai um belo dia, 4 da manha e eu com a sindrome das
pernas inquietas tratando-a, ela tinha refluxo, eu segurava com as mamadas, ela
nasceu em julho era muito frio. Eu estava no meio do processo e ele da aquela
roncada quando eu entrei naquele sono maravilhoso, eu ouvi aquilo ¢ ai tinha um
reloginho cor-de-rosa na bancadaque era os 15 minutos do refluxo, ela de pezinho
aqui (no colo), com medo de deixar cair, vou largar essa crianca ali. Eu visualizei
tudo! [...] Eu programei, porque geralmente eu trocava a fralda antes da
amamentagdo por causa do refluxo pra ndo trocar depois. Eu olhei faltava 15 para
as 4 damanha, as 4 horas vou colocar ela na cama bonitinha, vou 14 ferver a 4gua
e vou virar na orelha dele pra matar que nem porco!

O sincero relato de Barbara provocou empatia na pesquisadora, trazendo reflexdes
sobre as exigéncias sociais que se fazem a mulher, muitas vezes colocada como cuidadora
e imbativel mesmo em uma situacao de doenca e fragilidade. Apds esse episodio, ela
buscou apoio de uma psicologa para lidar com os sentimentos de raiva e frustracdo. O
casal recebeu apoio psicoldgico na €poca, o que facilitou o engajamento dos dois nos
cuidados de Bia e permitindo que a participante pudesse se organizar com o tratamento,
descansar e curtir a filha. Esse também foi um momento de elucidagdo e esclarecimento
para Barbara, pois percebeu o quanto o sentimento de impoténcia lhe desestruturou:

Eu preciso te dizer o quanto real foi, porque eu poderia ter ido. E ai quando eu a

boteina cama, ela dormiu e pensei que precisava deajuda. Foi essa a minha reacao

e fui a psicéloga, t6 mal, t6 com raiva dele. Entdo ali a gente teve uma...um

momento complicado, passou também! Ali eu senti, ndo era fibrose ainda né [ndo

tinha recebido o diagndstico], mas eu tinha o tratamento todo, eu estava
cansadissima, era uma loucura.

Apesar de entrar em contato com os pensamentos € emogdes relacionados a

ameaca a sua vida, o que significava para ela admitir fraqueza, e conviver com a irma que
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tinha FC, Barbara continuava a negar os graves sintomas fisicos relacionados a doenga,

retardando por mais dois anos o diagndstico, como se detalhard na préxima categoria.

Exercicio da maternidade e relacio mae-filha

Antes do nascimento de Bia, Barbara trabalhava trés turnos e logo percebeu a
necessidade de mudar a rotina de trabalho. Ela recebeu isso de modo positivo para a
saude: “Depois que a Bia nasceu e tudo mais, eu dei hora pra iniciar e parar.” Béarbara
refor¢ou o seu sofrimento diante do sentimento de perda de controle na época e o alto
grau de exigéncia que tinha consigo mesma. Entretanto, parece que existiu aprendizado
nessa dificuldade que passou:

Ali foi pancada! E a coisa de excesso de ter que ser a mulher maravilha né. Hoje

€u ja penso, nossa, mas por que eu nao contratei uma enfermeira? Nao pensei, nao

me preparei pra situagdo, nenhuma amiga me disse pra contratar uma enfermeira.

Eu achava que tudo eu tinha que fazer, nossa se eu tivesse o segundo... Aquela

coisa, o segundo € o passar a limpo do primeiro.

Quando questionada sobre se alguém ja havia lhe atrapalhado com o tratamento,
Barbara refere que a filha talvez pudesse ter prejudicado, apesar de ter passado por um

“«

momento dramatico em sua vida sem muito amparo: “Ninguém, mas talvez a Bia quando
era bebé.” Ela, porém, revelou que a terapia auxiliou ela e o marido nessa €poca, inclusive
para perceber o quanto ela tinha dificuldade de pedir ajuda:

Ele [marido] se atinou...foi junto na terapia até. E que eu ndo tinha o habito de

pedir ajuda, eu achava que ele tinha que saber o que eu queria né, entdo tinha todo

uma coisa de orgulho, de exigéncia.

Barbara também disse que sentiu medo da filha ter a mesma doenca que ela,
mesmo sem saber ainda do diagnostico de FC na época:

Eu sempre tive muito medo de que ela tivesse, até os 5 meses ali foi...quando eu

fui fazer o teste dela do pezinho e o teste dos eletrdlitos do suor 14 no Clinicas, ai
eu tive muito medo também, na gravidez eu tive medo.
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Segundo Barbara, a maternidade e a FC lhe impuseram mudangas frente ao

autocuidado, ajudando-a a reconhecer o quanto suas proprias caracteristicas individuais
atrapalhavam na adogdo da rotina de tratamento e poderiam, inclusive, afetar a relagao
com a filha. Portanto, a vivéncia da maternidade parece ter feito com que Barbara
percebe-se a gravidade e a piora nos sintomas, o que passou a lhe causar preocupacio
pois sentia que precisava ter saide fisica para cuidar da filha:

Ela [FC] e minha filha, foram marcos importantes. Um veio por causa do outro
também. Sim, de eu me observar e me colocar limites né, na minha autoexigéncia
em relacdo a trabalho. (...) Quando ela fez 2 aninhos foi em 2011, foi que eu
resolvi, ndo agora comecei a ficar sem folego pra correr atrds de uma crianga de
2 anos, né? Aieu comecei a ficar mais atenta, mas s6 quando a Bia fez 2 anos eu
comecei a sentir que o bicho estava pegando mesmo. O pulmao ndo estava legal.

A mae ainda relatou o temor de que a FC afetasse negativamente o
desenvolvimento e a relagdo com a filha, sendo que a busca por defini¢do do seu
diagnostico e o crescimento da filha a auxiliaram a aceitar sua condigao:

A minha filha, logo no inicio ela imitava tosse quando era pequenina, e tinha umas

coisas assim que: "ah, porque?!" Depois que ela entendeu o processo, entendeu a

minha irma [que também vivia com FC], agora ela entende, se ela tem aula de

sistema respiratorio ela levanta o brago e conta: “Minha mae tem fibrose cistica”!

Barbara mencionou que durante a pandemia do Covid-19 buscou o apoio da Bia
(filha) para lidar com a situagdo. Visto que a filha se sentiu mais solitaria, Barbara passou
a conversar mais com a filha, muitas vezes, lembrando das formas de contagio e do risco
que corre se contrair o virus. Além disso, conforme a mae, Bia estd entendendo melhor a
sua condicdo de saude e buscava informagdes na escola. Assim, percebeu-se que o
enfrentamento da doencae do tratamento tinha como importante ponto de apoio a relagao
entre mae e filha. Ainda, os momentos dificeis que Barbara passou parecem ter fortalecido

a motivagdo para o tratamento e para permanecer o maior tempo possivel com a filha.
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Sintese e discussao conjunta dos casos

Nesse estudo podemos ver como a experiéncia da maternidade, nos dois casos,
possibilitou alterar e flexibilizar o repertorio das estratégias de enfrentamento em relagao
a FC, ampliando o sentido de vida para Ana e Barbara, a exemplo do encontrado por
Sandelowski e Barroso (2003) entre mulheres vivendo com HIV. Ter filhos era uma fonte
de esperanga para as mulheres, constituindo parte de sua identidade. Percebeu-se também
uma dualidade similar da maternidade no contexto da FC ¢ do HIV, sendo a doenca
percebida como ameaca de vida e a gravidez, um incentivo a ela (Sandelowski & Barroso,
2003). No presente estudo, a gestagdo também provocava medo, inseguranca,
preocupagdes por causa dorisco de vida, das complicacdes, e a gravidez foi significada
como uma conquista do desejo da maternidade, gerando esperanga e motivagdo para
continuar o tratamento. Os momentos que expressaram essa realidade, aconteceram
principalmente, no parto e pds-parto, pois ambas relataram vivéncias dramaticas e de
perigo a vida (Cammigde et al., 2016).

Ana e Barbara relataram a importdncia de ser mde para o autocuidado,
principalmente em manter a rotina de tratamento. Esse achado vai ao encontro do estudo
de Ulrich et al. (2015), revelando que as maes com FC demonstram resiliéncia. Assim, as
participantes no presente estudo lidaram de forma efetiva no enfrentamento e
consequentemente para o tratamento, apesar de o inicio da experiéncia demandar
adaptagdes e um grande trabalho emocional.

Apesar de Barbara e Ana estarem em fases diferentes de vida (uma com filho
pequeno e outra com a filha pré-adolescente), elas demonstraram angustias parecidas no
sentido de preocupagdes com a saude e permanecer vivendo com os filhos. Ana, por sua
vez, demonstrou muito temor pela possibilidade de ndo conseguir acompanhar o filho de

apenas dois anos, pois estava com a satde em maior risco depois de um pos-parto
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complicado. Mesmo assim, também se mostrava determinada a dedicar-se no tratamento
para participar da vida do filho. Ladores et al. (2018), em sua pesquisa qualitativa com
mulheres jovens vivendo com FC, apontaram que a maioria desejava ter filhos embora
temessem intensamente a experiéncia da gestacdo e de se tornarem maes por causa da
condi¢do cronica e do fardo do tratamento. Entretanto, as participantes expressaram
esperanca ¢ determinagao em engravidar e serem maes, sendo que tais incertezas as
motivavam para buscar saude e manter relacionamentos solidos, em consonancia ao
encontrado no nosso estudo. Ana e Barbara, apesar de terem medos relativos a
maternidade, ndo desistiram do seu desejo € o nascimento dos filhos parece ter ampliado
o engajamento no complexo tratamento da FC. Em especial, no caso de Barbara, a
maternidade inclusive impulsionou a busca pelo diagnostico definitivo. Além disso, as
duas maes nao expressaram arrependimentos pela gestacdo e a maternidade, como
detectado em outros estudos (Jacob et al., 2020).

Contudo, o desejo da maternidade e a concretizagdo da gestacao foi vivido pelas
participantes solitariamente e permeado de duvidas e falta de informagdes. Elas ndo
sabiam dos riscos de gestar no contexto da FC, seja por ndo ter o diagnostico (no caso de
Barbara) ou por falta de acolhimento da equipe de atendimento (no caso de Ana). Mesmo
assim, as participantes mantiveram o otimismo para a escolha damaternidade. Sobre isso,
¢ importante pontuar as dificuldades de comunicagdo dos profissionais da saude sobre a
maternidade no contexto da FC. Sabe-se que as mulheres vivendo com FC tendem a ser
desestimuladas a serem maes por vias naturais pelos profissionais de saude, tendo em
vista que a doenga pulmonar grave representa risco aumentado para perda irrecuperavel
e significativa da fun¢do pulmonar durante a gestacao (Patel et al., 2015). De fato, Ana
vivenciou grande perda de fun¢do pulmonar apos o parto, o que a levou para a lista de

transplante, como evidéncias sugerem (Osmundo Junior et al., 2019, Renton et al., 2015).
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Dessa forma, para as PVFC, ainda ¢ um tabu falar sobre a maternidade, pois

muitos profissionais desconsideram os desejos e fazem recomendagdes técnicas, fugindo
de uma pratica individualizada e de um olhar integral (Jessup et al., 2018; Ladores et al.,
2018). No caso de Ana, mesmo tentando compartilhar as duvidas sobre a maternidade
com sua equipe de saude, o profissional responsavel desconsiderou o desejo da
participante de ser mie, ndo esclarecendo sobre os riscos e as possibilidades. E preciso
entender que, para além da ci€ncia ou ndo sobre os riscos, muitas mulheres seguirdo com
seus planos de maternidade, sendo preciso respeitar sua autonomia. Nesse caso, ¢
necessario apoiar essas mulheres tanto para que tomem decisdes informadas, como para
que vivam a maternidade nas melhores condi¢des possiveis. Nesse sentido, a revisdo
sistematica de Jacob et al. (2020) concluiu ser necessaria uma qualificacdo das equipes
de saude para abordar os problemas relatados por maes e pais que vivem com FC, tanto
no planejamento como no decorrer da experiéncia.

Assim, a exemplo da discussdo relativa aos direitos reprodutivos de pessoas que
vivem com HIV/aids (Gongalves, Carvalho, Faria, Goldim, & Piccinini, 2009),
argumenta-se que ¢ importante transcender a logica de recomendagdes puramente
biomédicas e fomentar a comunica¢do clara entre profissional e paciente, ampliando a
percepcao dos riscos implicados na decisdo de se tornar mae. Considerar as questdes
fisicas, em conjunto com os aspectos subjetivos e o contexto social das mulheres, deve
fazer parte de uma abordagem assistencial que estimula a autonomia responsavel diante
do tratamento e das escolhas da sua vida. Ter a equipe de FC apoiando as decisdes sobre
a gravidez e a paternidade s3o vitais ¢ isso precisa ser comunicado abertamente. As
equipes de satde precisam de uma compreensdo detalhada e baseada em evidéncias para

fornecer informagdes durante as discussdes sobre ter filhos no contexto da FC.
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De forma geral, a literatura salienta que a busca por apoio social ¢ um modo

central de enfrentamento de situacdes de dificil manejo no contextoda FC (Livneh, 2015).
Um dos achados importantes do nosso estudo foi que em ambos os casos, o apoio de
profissionais e familiares foi decisivo para a satde das mulheres, facilitando a
organizagdo nao apenas individual, mas da adaptacdo da rotina da familia durante a
transicdo para a maternidade e frente ao complexo tratamento da FC, como evidenciado
por outras evidéncias (Cammidge, et al., 2016). As maes do presente estudo mostraram
diferentes percursos na busca por apoio para lidar com a maternidade no contexto da FC,
também considerando a distinta disponibilidade das suas redes. Ana passou por mais
dificuldadesdevido a gravidade do seu quadro de infecgdo e as complicacdes decorrentes.
Entretanto, ela parecia contar com uma rede mais contingente e também estar mais aberta
para receber o apoio da familia, ao deixar claro para as pessoas as suas dificuldades.
Barbara, por sua vez, contava com uma rede mais restrita e, a0 mesmo tempo, nao
conseguia pedir ajuda devido a sua autoexigéncia. Assim, o apoio social teve papel
importante nos dois casos para que as maes conseguissem lidar com o tratamento didrio
e com os cuidados dos filhos, o que corrobora com a literatura que destaca o apoio como
fundamental para as primeiras adaptagdes decorrentes da parentalidade no contexto da
FC (Cammidge et al., 2016; Barker et al., 2016; Jessup et al., 2018).

Além do enfrentamento focado no apoio social e familiar, a literatura destaca o
uso de estratégias com foco no problema (Hailey et al., 2019) e nas emogdes, como
resiliéncia, esperanca e pensamento otimista (Jacob et al., 2020) entre maes vivendo com
FC. Em ambos os casos analisados, as maes expressaram usar essas estratégias,
manifestando também a necessidade de focar no momento presente, tendo em vista a

possibilidade de morte mais precoce, similar ao relatado em outros estudos (Cammidge
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etal., 2016; Ladores et al., 2018). Além disso, Ana enfatizou sentimentos de gratidao e o

empenho em viver intensamente cada momento com o filho.

Consideracoes Finais

As participantes desse estudo demonstraram resiliéncia com a experiéncia de
tornar-se mae. Ao longo das trajetdrias relataram dificuldades e conquistas, sendo que as
estratégias de enfrentamento das maes no contexto da FC foram se modificando conforme
as dificuldades se apresentavam, ora enfocando em estratégias ativas no tratamento, ora
na busca de apoio social e de foco no momento presente. O apoio de familiares e amigos,
facilitava as adaptagdes, além do forte vinculo entre mae e filho/a. Por isso, percebeu-se
que a experiéncia da maternidade servia como um impulso no enfrentamento da doenca.

Para as PVFC, o caminho desenvolvimental ¢ desafiador desde os primeiros
sintomas, pelas incertezas do diagndstico e prognoéstico, pelo tratamento exaustivo e pelas
novas exigéncias e limitacdes que a doenga vai impondo paulatinamente (Mc Hugh,
Feeters, Boyda, & O’Neill, 2016; Ladores et al., 2018). Para as mulheres vivendo com
FC, concretizar o desejo da maternidade se coloca como outro importante desafio. Os
profissionais de saide parecem perceber o desejo como um risco para a saude, ja
comprometida pelos sintomas e tratamento da doencga. Portanto, tendem a contraindicar
a gestacdo ou entdo ndo favorecem decisdes reprodutivas informadas, por temor de
estimular essa vontade. Entende-se ser necessario acolhimento e compreensdao dos
aspectos subjetivos e do contexto social e familiar de cada mulher com FC. Nao abordar
a maternidade na situagdo de FC, ¢ negar o direito dessas mulheres decidirem sobre suas
vidas e reproducao. Nesse sentido, € necessario que profissionais de saude atuem de modo
sensivel junto as mulheres vivendo com FC, para garantir o direito a informagdo e sua

autonomia de escolha, ampliando seu senso de controle dasituacdo. Esse estudo retrata
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que apesar das dificuldades com adaptagdes e limitagdes trazidas pela doenga ao longo

do tempo, a experiéncia da maternidade e a relagdo com o filho/a trouxe motivagdo para
o autocuidado e para lidar com o tratamento, fornecendo esperanca e novos sentidos de
vida para essas mulheres.

O cenario da Fibrose Cistica (FC) no Brasil e no mundo estd mudando, sendo que
as PVFC estao vivendo cada vez mais. Por isso, um olhar para aspectos comuns do
desenvolvimento adulto como, por exemplo, a parentalidade, se torna indispensavel para
a atencdo a saude de modo integral. Apesar de encontrar na literatura concordancias com
a experiéncia dessas mulheres nesse estudo, sdo necessarios mais estudos qualitativos e
quantitativos com o maior numero de participantes no Brasil para abordar as estratégias
de enfrentamento da maternidade em mulheres com FC. Por exemplo, abarcando
situacdes de maternidade com filhos mais velhos, entre mulheres em maior
vulnerabilidade social. As participantes desse estudo tinham alta escolaridade e classe
social elevada, o que certamente pode ter tornando mais facil o apoio social e o0 acesso a
satde como ilustrou o caso de Barbara, que recebeu o tratamento de antibioticoterapia em
casa, 0 que ndo € uma pratica comum no Brasil. Estudos que ampliem e estendam os
achados da presente pesquisa podem subsidiar agdes de atengdo integral a satde das
mulheres vivendo com FC, bem como apoiar intervengdes voltadas para qualificar a
comunicagdo de profissionais da saude e promover estratégias efetivas de enfrentamento

da FC no contexto da parentalidade.
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Consideracgoes Finais da Dissertacio

Nessa dissertagdo buscou-se compreender as estratégias de enfrentamento de
pessoas adultas que vivem com a Fibrose Cistica (FC), ja que no Brasil essa tematica ¢
pouco abordada na pesquisa empirica. Encontramos que essas pessoas possuem
estratégias ativas de enfrentamento que dependem de um Trabalho Emocional Constante.
Isso significa, ao nosso ver, a necessidade de tolerar ou lidar com os sentimentos diante
de um tratamento desgastante e diario, bem como com as limitagdes fisicas consequentes
da FC. Para isso acontecer elas recebem apoio social, da familia, dos amigos e dos
profissionais de satide que prestam assisténcia especializada a FC, sendo que estabelecem
relagdes de apoio mutuo ao longo do tempo.

Além disso, conhecer a historia dos participantes a partir do olhar da FC e como
que a doenca influenciou nas diferentes etapas de desenvolvimento foi importante para
entendermos o processo de construcao dessas estratégias de PVFC na trajetoria até a
adultez. Notou-se um aprendizado emocional com as dificuldades impostas pela doenca,
junto a isso, a convivéncia constante com o medo e o agravamento progressivo da doenga.
O crescer e reconhecer a doenga tornava-se o processo marcante para a adesdo ao
tratamento daFC e para a constru¢do daautonomia frente ao viver com a doenga. O apoio
dos familiares e profissionais da satide se mostraram como facilitadores para a jornada
rigida de tratamento e que se torna emocionalmente cansativa. Por isso, o
“Trabalho Emocional Constante” se mostrou como uma pega chave para compreender as
estratégias de enfrentamento de PVFC. Nessa dissertagdo, vimos que as respostas de
aprendizagem das situagdes vividas e do contexto de cada participante abre caminhos
para futuras pesquisas que enfoquem a regulagdo emocional em PVFC em uma
perspectiva desenvolvimental. Vimos que esse processo também esteve ligado ao

engajamento ativo ao lidar com o tratamento, por atitudes de abertura as emocdes em
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momentos especificos, assim como Hayes et al., (2004) indica sobre o exercicio da

aceitacdo como modulador de respostas emocionais.

No Brasil, embora a literatura em torno das estratégias de enfrentamento seja
vasta, isso ndo tem sido usualmente pesquisado em relagdo a FC. A principal contribui¢ao
da pesquisa estd na capacidade de estender nosso conhecimento de uma area
relativamente pouco estudada, demonstrando que o enfrentamento emocional, associado
majoritariamente como a desfechos negativos, aqui € visto como inevitavel e necessario,
possibilitando, inclusive, o foco no problema. Nesse estudo, ndo tivemos o objetivo de
dizer quais estratégias sdo benéficas ou ndo, ou qual seria a melhor estratégia de
enfrentamento nesse contexto. Porém, percebemos que as estratégias emocionais foram
positivas para os participantes dessa pesquisa. Além disso, compreender e aprender com
as PVFC, que reconhecer a propria vulnerabilidade emocional pode ser positivo apesar
de ser exaustivo. Ainda que se exer¢am estratégias focadas no problema, o contexto da
FC ¢ cronico, portanto, as estratégias de enfrentamento devem ser vistas como um
processo dindmico e que dependem dos contextos social e relacional que se desdobram
ao longo davida de cada individuo.

E importante entender os processos de enfrentamento e as implicagdes para a
saude mental e fisica desses individuos, para ajudar a informar o desenvolvimento de
modelos de cuidado mais individualizados (Mc Hugh et al., 2015). Além de possibilitar
um papel mais proativo no manejo das suas condicdes, o aconselhamento também deve
ajudar os individuos a obterem maior aceitacdo. Evidéncias cientificas sugerem que os
individuos também podem se beneficiar fisicamente como resultado de melhorias no
bem-estar psicologico (Bregnballe et al., 2017).

O presente estudo sugere que os profissionais da saide elaborem estratégias de

cuidado visando a integralidade e respeito aos significados da doenga que sao especificos



95
de cada um, levando em consideragao a sua historia de vida. Futuros estudos poderiam

ampliar as ideias exploradas a partir dos achados, ao abordar PVFC de diferentes
contextos socioecondmicos e com distintos graus de ajustamento psicologico, o que
poderia aprofundar o entendimento sobre os elementos implicados no processo de
enfrentamento da doenga ao longo da vida. Outra sugestdo seria a oferta de grupos de
psicoeducacao sobre como lidar com a doenca voltados para os pais de pessoas que
nascem com a FC. Além de proporcionar conhecimento sobre a doenga, também
favoreceriam um espaco de escuta e acolhimento dos sentimentos que sdo despertados
desde os primeiros sintomas das PVCF, possibilitando um melhor ajustamento
psicologico familiar e, consequentemente, um ambiente mais propicio ao
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento adaptativas frente a doenga por todos
os envolvidos.

No caso demulheres vivendo com FC em idade fértil, os dadosdo estudo sugerem
que elas podem se beneficiar de um esfor¢o colaborativo de cuidado nas equipes de
assisténcia a FC. A faltade apoio das equipes de satide a maternidade no contexto da FC
foi observada no Artigo Il e também em outras pesquisas. Por exemplo, Kazmerski
Slocum, Gmelin e Borrero (2016) relataram que mulheres com FC consideravam sua
doenca um fator importante na decisdo de engravidar e que ficaram desapontadas com o
desconforto dos profissionais de saude ao iniciar discussdes sobre saude sexual e
reprodutiva. Outro estudo destacou a importancia de falar sobre a fertilidade e os desejos
reprodutivos ja no diagnostico, como um processo educacional para as mulheres (Ladores
et al., 2018).

Nesse sentido, a presente dissertacao também subsidia a importancia de falar sobre
o a reproducdo e fertilidade feminina, no sentido de respeitar os desejos das mulheres

com FC. Pesquisas adicionais sdo necessarias para investigar como mulheres vivendo
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com FC decidem se tornar maes e vivem a maternidade a partir de um ntimero maior de

contextos sociais, de saide e familiares. De qualquer forma, reconhecer o direito da
maternidade de mulheres que vivem com FC deve ser o ponto de partida para um
atendimento mais integral e que encontre ressonancia nas necessidades desse publico,
uma vez que ter filhos pode ser uma experiéncia que abre novos significados para a vida
e o tratamento, se atrelando as estratégias de enfrentamento em mulheres com FC e,

consequentemente, fortalecendo os cuidados a saude.
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