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A intersubjetividade no contexto da familia de pessoas com fibrose cistica
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RESUMO

Trata-se de uma investigacdo qualitativa, com aproximacao fenomenolégica, que objetivou desvelar os processos intersubjetivos
no contexto da familia de pessoas com Fibrose Cistica (FC). Desenvolveu-se entrevista com 14 familias com portadores de FC,
cadastrados na Associacao Paranaense de Assisténcia a Mucoviscidose (AAMPR), residentes nas regides Norte e Noroeste do
estado do Parana (PR), Brasil. Das suas falas foram apreendidas unidades de significado, agrupadas em trés categorias: Familia,
portador de FC e o outro; Aspectos religiosos na vivéncia da FC na familia; Portador de FC na vida escolar, afetiva e profissional.
Os resultados evidenciaram que a experiéncia das familias compartilhada com o outro foi crucial para o enfrentamento da
doenca. Conhecer os processos intersubjetivos que perpassam o dmago da familia de pessoas acometidas pela FC possibilita
um novo modo de atuar em Enfermagem.

Descritores: Enfermagem; Fibrose Cistica; Familia.

ABSTRACT

This is a qualitative investigation with a phenomenological approach, which aimed to reveal the inter-subjective processes in the
context of the family in which there is a person who suffers from Cystic Fibrosis (CF). Fourteen families of CF carriers were interviewed.
They were registered at the Paranaense Association of Cystic Fibrosis Care, and lived in the north and northwest regions of Parana
estate (PR), Brazil. Significant units were taken from their speech and grouped into three categories: Family, Carrier of CF and the
other; Religious aspects about the life of the CF carrier in the family; Carrier of CF in the scholar, professional and affective life.
The results confirmed that families” experience shared with the other was crucial to face the disease. Knowing the inter-subjective
processes that underlie the core of the family of people affected by CF provides a new way of working in nursing.

Key words: Nursing; Cystic Fibrosis; Family.

RESUMEN

Se trata de una investigacion cualitativa, con aproximacion fenomenoldgica, que objetivo desvelar los procesos intersubjetivos
en el contexto de la familia de personas con Fibrosis Quistica (FQ). Se desarrollé entrevista con 14 familias con portadores de
FQ, catastrados en la Asociacion Paranaense de Asistencia a la Mucoviscidose (AAMPR), residentes en las regiones Norte y
Noroeste del Estado de Parana (PR), Brasil. De las sus hablas fueran aprendidas unidades de significado y agrupadas en tres
categorias: Familia, portador de FQ vy el otro; Aspectos religiosos en la vivencia de la FQ en la familia; Portador de FQ en la
vida escolar, afectiva y profesional. Los resultados evidenciaran que la experiencia de las familias compartida con el otro fue
crucial para el enfrentamiento de la enfermedad. El conocimiento de los procesos intersubjetivos que subyacen en el ntcleo de
la familia de las personas afectadas por el FQ proporciona una nueva forma de trabajar en la enfermeria.

Palabras clave: Enfermeria; Fibrosis Quistica; Familia.
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INTRODUCAO

O contexto da familia de uma pessoa com fibrose cistica
(FC) pode carregar consigo alteracoes na dindmica familiar e
nas relagdes com o outro. Caracterizada como uma doenca
multissistémica, a FC compromete, principalmente, o pulmao
e o trato digestério. O diagndstico precoce por meio da tria-
gem neonatal (teste do pezinho) garante o tratamento e acom-
panhamento em centros especializados”. Quando o diagnés-
tico precoce nao é possivel, a doenga acarreta caracteristicas
fisicas, pela deformidade corporal causada pela prépria evolu-
¢ao da doenca, baqueamento de dedos e térax em barril, bem
como os cuidados didrios e intensos que podem comprometer
a participacao em outras atividades ou grupos sociais®.

Do ponto de vista da comunicagao, das relagoes e das in-
teragcdes com o outro, a familia e a pessoa com FC perpassam
por experiéncias significativas, ora para o enfrentamento da
doenca ou incompreensao do outro. O modo de se relacionar
e ver o outro esta vinculado, particularmente, a produgéo de
intersubjetividade; resgatar a consideracdo a dimensdes con-
cretas do ser humano: sua racionalidade (filtro critico), seu
potencial de autonomia (capacidade de pensar e agir por si),
sua eticidade (acimulo de valores), sua cultura (propria), sua
estética (gosto, criatividade), dentre outros®. O termo inter-
subjetividade remete as palavras relacao, inter-relagao, inter-
dependéncia, vinculo, interacdo e interpessoal®.

Para a profissao de Enfermagem, os processos intersubje-
tivos tornam-se essenciais para a qualidade do cuidado uma
vez que esbarram em valores e modos de cuidar compartilha-
dos e construidos mutuamente (profissional/paciente). Des-
vela interacbes entre sujeito-sujeito, nao mais sujeito-objeto,
para a produgao de satde®. Assim, a familia passa a ser vista e
valorizada como um espaco de inter-relagoes de um conjunto
de pessoas que possui sua historia, valores e crencas.

A intersubjetividade serd sustentada neste estudo pela Fe-
nomenologia como trajetéria de pesquisa. Algumas inquie-
tagoes atribuidas a existéncia humana, como o sofrimento,
o amor, o medo, a liberdade, as relacdes e o préprio existir
sao alvos de pesquisas que buscam compreender a totalidade
existencial do homem?®.

Na tentativa de reconhecer o existente como ele se ma-
nifesta na consciéncia, Husserl desenvolveu seu pensamento
fenomenolégico pela palavra chave retorno as coisas mesmas,
postulando a observacao e descricdo cuidadosa dos fenéme-
nos para apreender sua esséncia”. Estudos norteados por este
método pretendem adentrar na vida do ser humano; apreen-
der os significados atribuidos pelo sujeito face as infinitas pos-
sibilidades de experiéncias no mundo.

Apropriar-se da fenomenologia no cotidiano do ser-adoeci-
do/familia podera ampliar o tao discutido conceito de cuidar.
Um cuidado mais proximo e individualizado do ser, respeitan-
do o seu mundo de significagdes, sua histéria de vida, suas rela-
coes e temporalidade. Assim, o presente estudo tem por objeti-
vo desvelar os processos intersubjetivos no contexto da familia
de pessoas com FC. Esta pesquisa justifica-se porque existe uma
lacuna quanto a producao cientifica, elaborada por enfermeiros,
acerca das doencas raras, dentre elas, a Fibrose Cistica.

METODO

Buscou-se compreender as relagoes da familia da pessoa
com FC por meio da pesquisa qualitativa, com aproximagao
fenomenoldgica. Ao se lancar-se na pesquisa fenomenoldgi-
ca, o pesquisador percorre trajetéria em direcao ao fendbmeno
por meio do sujeito que vivencia uma situacdo. O fendbmeno
surge a partir do sujeito que sabe, mostrando-se ao pesquisa-
dor que busca captar a esséncia desse fendbmeno®,

Os 21 participantes foram os membros da familia mais pro-
ximos da pessoa com FC (mae, pai e irmaos) e parentes como
avo e avo e outros, totalizando 14 familias. Os critérios de in-
clusdo das familias foram: ter um portador de FC; ser residente
no Norte e Noroeste do Estado do Parand; ser cadastrado na As-
sociagao de Assisténcia a Mucoviscidose do Parana (AAMPR).

O estudo foi desenvolvido nas regides Norte e Noroeste
do estado do Parand, abrangendo os seguintes municipios:
Londrina, Maringd, Mandaguacu, Assai, Cianorte, Umuarama
e Campo Mourao.

Os dados foram coletados através de entrevista aberta com
abordagem fenomenolégica, norteada pela seguinte questao
orientadora: Fale de sua experiéncia em relacao a pessoa com
FC em contextos sociais: escola, religidao, amigos, vizinho,
dentre outros?

Inicialmente, foi solicitado ao presidente da AAMPR a
autorizacao para o acesso a lista dos individuos portadores
de FC residentes nas regides Norte e Noroeste do Parana. A
AAMPR forneceu uma lista de contatos das familias com al-
gumas informagodes, tais como nomes dos pais e portadores,
cidade de residéncia e telefone para contato.

O contato com as familias foi realizado por telefone, no
periodo de janeiro a abril de 2008. A principio, a proposta
era realizar a entrevista no domicilio, porém quatro familias
preferiram o seu local de trabalho. Esta escolha foi justificada
pela falta de tempo e/ou pelo motivo de os filhos portadores
nao permitirem o didlogo sobre a doenca.

Com a autorizagao dos sujeitos, as entrevistas foram gra-
vadas. Antes da entrevista, os sujeitos foram informados do
teor do estudo, dos seus objetivos e da garantia de sigilo, e
de imediato lhes foi apresentado o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, que foi por eles assinado.

A anélise de dados qualitativa baseada na abordagem feno-
menoldgica foi realizada em quatro momentos: 1) leitura inte-
gral das descrigdes, para se ter uma visao geral do discurso; 2)
identificacdo de convergéncias e divergéncias dos discursos,
separando-se da descricdo as expressoes significativas para a
compreensdo do fendmeno estudado, e a determinagao das
categorias; 3) identificacdo de expressoes cotidianas mais sig-
nificativas dos sujeitos, as quais constituirdo as unidades de
significados; 4) elaboracao de sintese das unidades de signifi-
cado sob forma de descricao consistente do fendmeno estuda-
do para, entao, chegar a sua estrutura®.

Em atendimento a Resolucdo n.° 196/96 do Conselho
Nacional de Salde, a pesquisa foi submetida a apreciacao e
aprovacao do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Huma-
nos da Universidade Estadual de Maringa e registrada, sob o
ndmero 464/2007.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Os sujeitos foram14 familias com portadores de FC, totali-
zando 21 membros, sendo 15 do sexo feminino e seis do sexo
masculino. No total de participantes, houve 13 maes, quatro
pais e quatro avés. As familias tinham prole, em média, de
dois filhos. Além destes, as familias citaram o nascimento de
seis portadores que faleceram, antes dos seis meses de vida,
sem o diagnéstico.

Os depoimentos das familias possibilitaram a imersao em
trés categorias apresentadas a seguir: Familia, portador de FC
e 0 outro; Aspectos religiosos na vivéncia da FC na familia;
Portador de CF na vida escolar, afetiva e profissional.

Familia, portador de FC e o outro

Nesta categoria, os sujeitos revelaram a relacdo com o ou-
tro e como seu cotidiano é percebido nas relagées do mun-
do. Nas inter-relacoes, a fenomenologia abre caminhos para
investigar os fendmenos que envolve o cuidar do outro. Este
cuidar revela facetas tdo singulares e auténticas que a feno-
menologia possibilitou neste estudo visualizar dois tipos de
cuidar do outro. O primeiro, chamado modelo, o outro cuida
por ja ser-no-mundo e se reconhece no outro. O segundo,
chamado auxiliar, auxilia no depreender do cotidiano para
agir com autenticidade face ao fendbmeno.

Na relacao de empatia entre eu e o outro ocorre a relagao
de intersubjetividade, do cuidar humano“?. Na amplitude de
estar com o outro, as familias deste estudo perceberam-se cui-
dadas, amparadas diante do diagndstico e cuidados em FC.
Quando as interagdes do portador de FC passaram a se abrir
nas relagbes com o mundo, a familia relatou que o estar com
o outro, para o portador de FC, foi um periodo conturbado e
de adaptagoes na relacdo com o seu mundo.

Em algumas familias a participagdo do outro foi essencial
para o mostrar-se da doenca no diagnostico. Para Merleau-
-Ponty, o outro ndo é um objeto externo, € um outro eu que é
um ser pessoal™. O homem, ao interagir com o outro, busca
o seu crescimento individual em todos os aspectos. As fami-
lias neste mundo vida da FC enfrentaram diversas situagoes
na relagdo com o outro e em diferentes fases da doenca. Nas
palavras de Freud, o outro pode ser um modelo, objeto, auxi-
liar ou adversario!'?.

Uma mae, outro modelo, ao identificar os sintomas no fi-
lho de outra familia, imediatamente alertou-a sobre a possibi-
lidade diagnostica. Este cendrio demonstra a solidariedade da
familia que vivenciou a doenca e deste modo tentou repassar
informacdes de cunhos biologico e emocional. A familia, re-
ceptiva as informacgodes, percebeu pela emocdo da mae que
se tratava de uma doencga que traria sofrimento. Atentar-se a
experiéncia de outra mae significou para a familia uma angus-
tia diante da possibilidade da doenca, conforme depoimento:

Ela (amiga) falou: estd tdo parecido esta tosse dele, esta
febre que esta dando agora [...] estd tdo parecido com a
doenca da minha filha!!! [...] S6 que quando ela me falou,
ficou muito triste, eu notei [...] porque ela jd sabia de tudo
que me esperava (1).

A intersubjetividade no contexto da familia de pessoas com fibrose cistica

A realidade deste novo mundo parece ser cruel para os ou-
tros que assistem a vivéncia de ter um portador de FC na fami-
lia. Antes do diagnoéstico da FC no préprio filho, uma familia
se incluia entre esses outros (objeto) que apenas opinavam
sobre a vida alheia, sem imaginar uma vivéncia semelhante
com seus filhos, como se percebe:

Mas, meus filhos ainda ndo tinham o sintoma [...], eu ouvia
aquela doenca que tinha o suor salgado, que tossia, tossia.
Que tinha que tomar uns comprimidos. Que tinha que to-
mar dleo... Eu pensei: coitada dela! Bom, mal sabia eu o
que me esperava [...] (1).

Nas relagoes cotidianas, uma familia encontrou com outras
familias que co-existiram num ambiente em comum. A avé de
uma crianga portadora de FC foi um outro que auxiliou uma
outra mae deste estudo refletir sobre ter um filho com a FC,
antes do diagnéstico, que até entdo era apenas um falatério e
nao sua realidade.

Uma profissional médica, outro auxiliar, familiar de uma
mae deste estudo, mostrou-se sensibilizada frente a descober-
ta da doenca. Confirmou que se tratava de uma doenca grave,
por meio de um folheto informativo, repassou informacoes
sobre FC. A cautela quanto a sua abordagem e ao tratamento
seguido, demonstrou empatia e respeito aos sentimentos aflo-
rados na familia:

Dai ela (prima) foi lda em casa, mas assim ela soube me
falar. Ela me falou: vocé tem que ler isso daqui, mas dei-
xa passar uns dois dias depois vocé Ié [...] vai dando o
xaropinho... Dai vocé imagina [...] a dor que eu sentill!
(emocionada) (1).

A vida social de uma familia que tem um portador de CF
fica comprometida e alguns outros passam a ser vistos como
adversarios. Deste modo, a familia buscou se isolar dos co-
mentarios alheios nesta fase de agudizagdo dos sintomas, em
que seu filho se apresentava fora dos padroes de um bebé
saudavel, conforme depoimento:

Um dia eu fui numa loja com ele, novinho. Ele ja estava
com quatro meses, o [nome do portador (in memorian) [...]
Dai ja saiam [...], saiam comentando. Entdo, a gente ndo
saia quase. Porque todo mundo ficava olhando!! (6).

Parecer diferente no mundo dos outros € perceber-se em ou-
tro mundo, um mundo composto de outros sujeitos que vivem
na mesma situacao, que compreendem a familia que sofre.

A linguagem é o meio mais poderoso de engendramen-
to entre os sujeitos, para elaborar a intersubjetividade. Esse
modo de se relacionar representa o ato criado pelos sujeitos
e seus mundos na e pela linguagem, o que faz experimentar
0 gque somos No encontro com o que N30 somos, € a cons-
trucdo dos sujeitos como didlogos"®. A palavra do outro em
relagdo a pessoa com FC pareceu a familia uma possibilidade
de conforto; a mae diante do declinio da satde do filho ex-
pressou a necessidade de ser ouvida. Por meio das palavras
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de encorajamento e consolo, sentiu-se forte, motivada para
cuidar do filho:

Af eu fiquei, nossa, quase em uma depressao. Af tive que
conversar com muitas pessoas [...], tive que procurar um
pouco de ajuda, pessoas de aconselhamento [...] (8).

O processo de aceitacdo do filho portador de uma doenca
cronica nessa familia favoreceu o desenvolvimento de depres-
sao materna. O distirbio mental na mae foi desencadeado
por falta de suporte social e emocional para ajudéa-la a superar
0s momentos adversos e a partir de informagdes em grupos
de maes que vivenciaram por experiéncias semelhantes sao
estratégias positivas na psicoterapia'®.

Nas relacoes dos entrevistados com o mundo externo, os
didlogos eram sempre em torno do querer conhecer o mundo
vivido da familia. Os sujeitos (amigos, professores, criangas)
buscavam compreender a origem da doenca, a relacdo do
portador com o mundo, como amenizar os constrangimentos
trazidos pelos sintomas da doenca, conselhos sobre as medi-
das alternativas de cura.

Aspectos religiosos na vivéncia da FC na familia

O encontro do sujeito com a doenca alterou todos os planos
existenciais da organizacao familiar, principalmente, em relacao
areligiao. O termo religido vem do latim, religare, religar, atar™.

As familias, a partir de seus depoimentos, manifestaram-se
sozinhas no mundo, o que Ihes permitia voltar-se para si, para a
construcao de seus valores, para o seu eu, questionandovalores
morais quanto a sua nova condicao. Muitos sujeitos, mesmo na
pratica ou ndo de uma religido, passaram a ficar mais ligados
a sua fé depois do diagnostico da doenca. Toda a familia, pais
de portadores de FC, familiares e amigos se uniam por meio
de oragdes, com a esperanca de cura da doenca. Todos se re-
ligaram ao mundo religioso que os confortava nos momentos
de impoténcia frente aos cuidados de seus filhos que, muitas
vezes, se encontravam entre a vida e a morte.

Neste estudo, vestir-se a armadura religiosa foi constituir-se
em um empoderamento para enfrentar a dor fisica e pessoal,
diante das frustracoes do seu mundo vida, conforme se verificou:

Médico, pastor, benzedor [...] tudo, porque uns falavam,
os mais velhos, de Mal de Semioto [... Meu primeiro filho
tomou leite de égua, minha avé fez um benzimento para
tosse comprida, para cortar a tosse. E sdo trés meses néll E
foi o que o [nome do portador] teve trés meses de tosse (6).

A gravidade da doenca e o medo da perda contribuiram
para que as familias ficassem vulnerdveis a sugestdes sobre
0 que é bom para a fibrose cistica e o que pode levar a cura,
ficando expostas até mesmo situacoes de charlatanismos.

Estratégias de cuidados alternativos permearam a vivén-
cia de varias familias, principalmente, por meio das avos, ao
compararem os sintomas da FC com o Mal de Semioto, tosse
comprida e doenca de macaco. As familias ndo se negavam
aos cuidados indicados pelos entes, nem a ajuda espiritual de
outras religioes.

Na vivéncia com a doenca, foi preciso apegar-se a algo so-
brenatural, quando o natural parecia insuficiente para resolver
os problemas. Algo que sustentasse e transmitisse coragem
para enfrentar o que desanimava o mundo vivido®.

O enfrentamento, por meio da religido, é definido como
“uma busca de significado em momentos de estresse de ma-
neira relacionado com o sagrado””. As familias entrevistadas
proferiram, independente da etapa da doenca que vivenciaram,
agraciadas pelo Divino. Descrevem o mundo vivido como um
milagre. A espiritualidade foi um instrumento usado como forma
de compreender a lidar com os estressores diarios da doenca.

Enfrentar a doenca significou, para todas as familias en-
trevistadas, aliar sua fé a evolucao da satide da pessoa com a
doenga e a esperanga da cura da FC. Um pai foi bem enfatico
em sua fala, quando retratou a influéncia da religiosidade x
tratamento para o filho de 13 anos.

Ele chegou e falou que nao ia mais para o hospital, que
Deus ia curar ele, é onde a gente se apega mais nele, que
nem ele falou: ndo vou mais para Curitiba, agora ja tenho
13 anos, ndo vou mais (2).

Conforme os portadores vao adquirindo independéncia
social, percebe-se um querer afastar-se do seu mundo, da sua
cotidianidade como forma de revolta ou fidelidade a sua fé.
Percebe-se a necessidade de profissionais de satde abertos ao
didlogo sobre as crencas da familia, ja que essas estao intima-
mente associadas a eficacia dos cuidados em sadde®.

A fé pode ter reflexos importantes no cuidado em FC tanto
entre 0s membros, como para a pessoa com FC. E relevante
considerar que, muitas vezes, a relagdo com o outro se encon-
tra dentro de uma fé. A incompreensio em seu mundo vida é
evidente e deve ser considerada nas acoes de enfermagem, a
medida que sao consideradas pessoas com pouca ou nenhu-
ma visibilidade na sociedade.

Portador de FC na vida escolar, afetiva e profissional

Outra condicdo de intersubjetividade nas familias deste
estudo foi a relagdo do portador nos meios sociais. Os pais
referiram vdrias vivéncias da fase escolar das criancas com
FC. Esta fase foi movida por sentimentos de medo, pela qual a
crianca na relacdo com o outro, se percebeu diferente, sofren-
do diante da condicao de ser-portador-de-FC.

As medicagoes, as internagdes recorrentes e os sintomas da
doenca podem interferir na escolarizagao e nos relacionamen-
tos sociais, que muitas vezes, motivam discriminacao por parte
dos proprios diretores escolares, por falta de conhecimento da
doenca. A restricio de liberdade, principalmente pelas inter-
nacoes, foram sentimentos relatados por criancas com FC em
outro estudo™. Neste sentido, uma familia relatou:

Na escola, [...] € uma coisa muito dificil! A diretora de [...]
tirou ele da escola [...] Ai o doutor fez uma carta para todos os
colégio [...] colocando na parede o que era Fibrose Cistica (2).

As criancas, como dependentes do cuidado materno, no
periodo que precedeu a sua vida escolar, viviam num mundo
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reconhecido como normal para elas, um mundo construido
por uma aparente naturalidade da familia o que tornou se cons-
tituiu em uma rotina inauténtica do seu mundo vida. A partir
do momento que esses passaram a conviver com outros entes,
ocorreu uma decadéncia dos seus estados de danimo, comecan-
do a questionar sua existencialidade. Isto se configurou para a
familia uma etapa de incompreensao do proprio portador dian-
te da condicao da doenca, conforme depoimento:

[...] esses dias o [nome do portador] entrou em crise, por
causa das enzimas! Bom, a crise foi na escola ele estava
sentadinho chorando (5).

[...] uma vez ele teve diarreia na escola, mas foi por pouco
tempo, mas acho que a medicacao estava muito fraca, daf ele
comeu brigadeiro e ele ndo é de comer, dai ele comeu (11).

As vivéncias das criangas/adolescentes foram percebidas
pela familia como desencadeadores de momentos delicados,
que exigiram dos pais a elaboracdo de respostas que saciassem
0s questionamentos existenciais da crianca com FC. As adap-
tages da vida auténtica na relagio com os “outros” criou, em
alguns portadores, uma expectativa negativa de ter FC. Os pais,
nesta fase de amadurecimento de enfrentamento da doenca na
familia, mantiveram-se preocupados com as novas vivéncias a
medida que seus filhos cresciam. Foram situacoes de conflitos
da pessoa com FC, principalmente, nas relacoes sociais no que
se refere & aceitacdo na escola, desempenho escolar, indepen-
déncia nos cuidados fora de casa, nos passeios com amigos e
namorado (a), como verificado nos depoimentos:

Eles fazem tudo (tratamento/internagées) por aqui (casa)
[...] Entdo, os amigos vao la e eles ndo terminaram ainda de
fazer a fisioterapia deles, dai eles vao ficam esperando ld
fora, tudo, entendem ... Mas, na faculdade eles procuram,
levar uma vida normal, de estudante normal [...] (1).

Vocé vé que essa Ultima vez que ele ficou doente, que ele
fez cirurgia, que ele entrou em depressao, ele ficou 11 dias
no hospital, pois os 11 dias quem ficou ld com ele foi eu,
nado a esposa [...] (12).

Justificam-se relatos que significaram momentos de satisfacdo
e constrangimento ao falarem da isencao dos filhos em diferentes
grupos sociais, na relacio com o outro. A compreensao do outro
que conviveu com a rotina da familia da pessoa com FC foi im-
portante para a continuidade do tratamento do portador em fase
adolescente/adulta. Os relacionamentos afetivos dos portadores
foram descritos como tranquilos em relacao a doenca.

Olha, a doenca nunca impedia ele nos relacionamentos
dele [...]. A gente ndo escondeu nada (12).

Entre todos os portadores de FC, um era casado pela segun-
da vez. A mae relata que a primeira nora ndo oferecia muita
atencdo e incentivo na recuperagao da satde de seu filho; o
papel de cuidadora continuou sendo desenvolvido pela mae

A intersubjetividade no contexto da familia de pessoas com fibrose cistica

nos momentos de crises e internacoes. Esta perspectiva de
vida conjugal do filho foi considerada pela familia como um
fracasso, mesmo pelo conhecimento da nora sobre a doenca
desde o inicio do relacionamento.

A maioria dos portadores de FC deste estudo constituiram-
-se em pessoas com disponibilidade, interesse para as ativi-
dades de estudo, trabalho e lazer. Deste modo, eram pesso-
as que se manifestavam conforme suas possibilidades, sem
medo e sem defesa, construiam relagdes na cotidianidade dos
outros. Um cotidiano inauténtico demasiadamente diferente
do seu, repleto de limitagoes e regras.

Ele faz exercicios normal, joga bola, corre, nada, é uma
crianga normal, s6 tem tipo, canseira (2).

Agora sé tem uma coisa na vida dele, que ele quer, ser
delegado da policia federal (14).

Eu me preocupo com esse negécio da [nome da portadora]
ser médica sabe! (4).

Ele fez curso de D), ele toca, ele é bem assim, ele faz de
tudo um pouco, nada assim impede muito ele (3).

As familias descrevem os portadores da doenca com a
mesma capacidade de outros jovens, porém continuam preo-
cupados com as limitagdbes muitas vezes despercebidas pelo
proprio portador e pelas pessoas no seu entorno. A FC nas
familias foi, em sua maioria, uma enfermidade que parece ter
afetado a dimensdo biolégica, mantendo intacta a corporei-
dade. O corpo relaciona-se com as coisas que estao ai, que
deseja, que luta e por vezes ultrapassa os limites da doenga®?.
Este cendrio é diferente quando se trata de enfermidades que
atingem o fisico do portador, quando se reconhecem obriga-
dos a esclarecer a sua coletividade sobre as especificidades da
doenca, como contagio e limitacdes?".

Muitas familias e portadores de FC optaram por viver num
mundo velado ou meio velado, o que se constituia em mais
um sofrimento por nao se identificar e dialogar sobre a doen-
ca. Pelo desconhecimento da patologia na coletividade, mui-
tos portadores de FC mascaravam o seu cotidiano, voltavam-
-se para si quando percebiam possibilidades de se declararem
limitados por uma doenga crénica, como se verificou:

Ele nao gosta de falar sobre a doenca, ele ndo gosta que
comenta ... (11).

Eu falo para as pessoas que ela tem problema no pulmao,
porque se eu falar [...] ninguém entende e comecam a falar
para todo mundo. Quem ndo sabe o que é a doenca, vao
pensar que a mae nao cuida [...] (7).

O mundo vida das familias deste estudo foi um mundo
percebido pelos outros e pelo seu eu pessoal, por nés. Um
nés intersubjetivo, um nés que valeu para os sujeitos que ne-
les viveram e cuja vida de consciéncia foi necessariamente
interpenetrada com as de outros".
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Os sentimentos das familias foram representados pela so-
lidado aliados a fé e a esperanca. A experiéncia das familias
compartilhada com o outro foi crucial para o enfrentamen-
to da doenca. Passaram circunstancias de um nao revelar ao
mundo externo o que se passava em seu mundo vida pela in-
compreensdo da facticidade da doenca. De sonhar e projetar
uma vida social, familiar e profissional estimulada pelo bem
estar didrio, de tratamento adequado e orientado.

CONCLUSAO

Conhecer os processos intersubjetivos que perpassam o
amago da familia de pessoas acometidas pela FC possibilita
um novo modo de atuar em Enfermagem. As familias deste
estudo se revelaram como uma organizacao social que se fra-
gilizou e retornou as coisas em si mesmas, em um viver autén-
tico, diante das limitagdes impostas pela doenca.

Os portadores de FC foram descritos pelas familias como

seres questionadores sobre sua existencialidade, porém pes-
soas resolvidas nos estudos, trabalhos e em suas relacoes
com o outro. Foi notavel que familias de recém-nascido e
criancas tiveram mais dificuldades para des-complicar a
doenca na relacdo com o outro. Esta vertente realca a ne-
cessidade de orientacdo e apoio adequados no momento
diagnostico.

A fé e a crenca foram questoes envolvidas no processo da
doenca na familia. As familias revelaram a sua esperancada
cura para FC, em um novo porvir.

Acolher pessoas com FC e seus familiares é estar atento
a outros modos de viver, um viver normal para aqueles que
vivenciam o cotidiano da doenca. Este modo de viver a vida
é, para todos os seres, uma possibilidade de vida que precisa
ser trabalhada e compreendida. Na Enfermagem, este estudo
contribuird para uma relacdo menos excludente e mais so-
lidaria com familiares de pessoas com doencas raras e que
necessitam de cuidados especiais.
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