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Resumo: A fibrose cistica é uma doenca cronica, hereditaria, autossdbmica recessiva, de terapéutica complexa,
necessitando um cuidado integral e continuo, que exige grande envolvimento da familia. Por apresentar
sintomas comuns a outras doengas, o diagnostico geralmente é realizado tardiamente. Com o aumento da
sobrevida e pela complexidade em torno das manifestacdes clinicas, percebe-se que a fibrose cistica aparece
como um estressor que interfere no desenvolvimento da crianga vivendo com essa condigdo, pois envolve
diversas hospitalizacfes, tratamentos intensivos e continuos, causando restricbes que afetam os aspectos
emocionais, sociais e financeiros do paciente e sua familia. O objetivo desse trabalho é relatar a experiéncia
da psicologia com pacientes com fibrose cistica e seus familiares em regime de internag&o na clinica pediétrica
de um hospital universitario. Trata-se de um estudo exploratério, de natureza qualitativa, do tipo relato de
experiéncia da préatica profissional em Psicologia Hospitalar, que acompanhava estes pacientes desde a
admissdo psicoldgica, iniciada através de uma atitude empética visando a formacéao de vinculo terapéutico e
suporte emocional. A prética em psicologia favoreceu a revelacdo do diagnostico, exercendo um papel
psicoeducativo e psicoprofilatico para aproximar essas familias a nova condigdo em que se encontram. Mas na
maioria das vezes, a internacdo se dava pelo agudizacdo da doenca, e, nestes casos, as intervencgdes
psicoldgicas visavam o processo de hospitalizagdo, adesdo ao tratamento. Diante disso, 0 acompanhamento
psicoldgico mostrou-se importante para o suporte emocional ao paciente/familia, no processo de adoecimento
e hospitalizagdo, aléem de potencializar um cuidado humanizado.
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Introducéo

As doencas cronicas, segundo o Ministério da Satde (BRASIL, 2013), geralmente possuem
multiplas causas, tendo um inicio gradual, de progndstico incerto, com longa ou indefinida duracéo.
No decorrer do tempo ha mudanca no curso clinico, com possiveis periodos de agudizacdo que podem
contribuir para o surgimento de incapacidades. Por este motivo, necessitam de intervencdes
sistematicas, com o uso de tecnologias leves, leve-duras e duras, associadas a modifica¢fes de estilo
de vida, inseridas em um processo de cuidado continuo e que nem sempre leva a cura. A discussao
sobre uma doenca cronica se torna inviavel quando se pensa apenas nos aspectos que influenciam a
pessoa diretamente. Essa discussdo perpassa todo o contexto familiar, pois modifica as relacdes de
todos os membros. (FURTADO; LIMA, 2003).

A fibrose cistica estd inserida neste contexto, sendo uma doenca hereditaria, autossémica

recessiva, crénica e progressiva, considerada sistémica e de terapéutica complexa e, por este motivo,

(83) 3322.3222
contato@conbracis.com.br

www.conbracis.com.br




s@g \
/
y;

Conbracis

necessita de um cuidado integral e continuo, que exige o envolvimento da familia, principalmente
quando € diagnosticada ainda na infancia ou adolescéncia. Suas manifestagdes compdem trés
caracteristicas clinicas: doenca pulmonar obstrutiva cronica; insuficiéncia pancreatica com ma
digestdo/absorcdo causando uma desnutricdo secundaria; e elevados niveis de eletrélitos no suor
(PFEIFER; SILVA, 2009; FURTADO; LIMA, 2003; MENDES; OLIVEIRA, 2011; GABATZ;
RITTER, 2007; HARO, 2010).

A populacdo mundial com fibrose cistica tem crescido significativamente e, nos ultimos 70
anos, saiu de um patamar de pouco conhecimento para ser apontada como a doenca hereditaria mais
importante e potencialmente letal, que afeta principalmente pessoas de raga branca. Sua incidéncia é
variavel, atingindo aproximadamente 1:2500 criangas nascidas vivas. Inicialmente a expectativa de
vida ndo passava do primeiro ano de vida; porém, com os avangos tecnoldgicos, a sobrevida média
tem chegado aos trinta anos (RIBEIRO; RIBEIRO; RIBEIRO, 2002; FURTADO; LIMA, 2003;
PFEIFER; SILVA, 2009; FIRMIDA; LOPES, 2011). No Brasil, a expectativa de vida esta em torno
dos 18 anos e tal fato tem sido justificado pelo atraso no diagndstico, que é dado por volta dos 4,7
anos (COSTA, et al, 2010; CAMARGOS, 2004).

Por apresentar diversos sintomas, muitos deles vistos pelos médicos como comuns a outras
doencas, o diagndstico geralmente € realizado tardiamente, como aponta alguns estudos (COSTA, et
al, 2010; BREDEMEIER; CARVALHO; GOMES, 2011). Mesmo quando € dado antes do primeiro
ano de idade, o percurso do paciente e sua familia envolve uma peregrina¢do por varios servigos e
profissionais, com muitas consultas e exames até serem encaminhados a uma equipe especializada
(FURTADO; LIMA, 2003; AFONSO; GOMES; MITRE, 2015), o que evidencia o despreparo dos
profissionais e a fragmentacdo dos servicos de saude, emergindo a necessidade de uma maior
divulgacdo desta condicao para alertar profissionais e familiares sobre estas manifestac6es clinicas.

Com o aumento da sobrevida e pela complexidade em torno das manifestacbes clinicas
acometidas a estes pacientes, percebe-se que a fibrose cistica aparece como um estressor que interfere
no desenvolvimento da crianca vivendo com essa condicao, pois envolve diversas hospitalizagoes,
tratamentos intensivos e continuos, causando restricdes que afetam os aspectos emocionais, sociais e
financeiros do paciente e sua familia (HARO, 2010; BREDEMEIER; CARVALHO; GOMES, 2011).
Por isso, para compreender o impacto da fibrose cistica nas pessoas afetadas, é necessario analisar

inicialmente o significado que a experiéncia dessa doenga traz, que se traduz na maneira como 0
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sujeito assume sua posicao de doente, entendendo que essa resposta € construida socioculturalmente,
através de compartilhamentos de crencas e valores (PIZZIGNACCO; MELLO; LIMA, 2011).

Assim, embora 0 modelo biomédico forneca informacdes a respeito da doenga, elas séo
insuficientes, e as questdes que envolvem o processo de adoecer ndo sdo comtempladas, pois as
respostas requerem significados e crencas de seu meio sociocultural, que considerem o0s
conhecimentos adquiridos em experiéncias passadas e que permita projeta-los em agdes futuras.
Desta forma, faz-se necessario compreender a experiéncia da doenca crénica, considerando que ela é
influenciada por aspectos cognitivos, emocionais, sociais e culturais, que incluem as politicas sociais
e de salde, 0 acesso a servicos, diagnosticos e tratamentos, ou seja, conhecer como e quanto essa
familia é afetada em todos esses aspectos (FURTADO; LIMA, 2003; PIZZIGNACCO; MELLO;
LIMA, 2011; AFONSO; GOMES; MITRE, 2015).

Diante dessas consideracgdes, percebe-se a necessidade de uma atencdo terapéutica que vise
melhorar a qualidade de vida destes sujeitos, através de uma compreensao de como 0s pacientes e
seus familiares lidam com a doenca, através de estratégias sisteméaticas na promogdo da salde de
todos, considerando sentimentos, experiéncias anteriores e opinides, e ndo se restringindo a
assisténcia de cura e reabilitacio (BELTRAO et al, 2007; GONCALVES, 2010). Diante desta
complexidade, se faz necessario um cuidado integral (psicoldgico, medico e social) mais sensivel as

percepgdes dos proprios sujeitos, que seja estruturado e eficaz.

Assim, o setor de psicologia de um hospital universitario da cidade de Jodo Pessoa/PB,
reconhecendo a especificidade desse grupo de pacientes, destaca a importancia do atendimento
especializado do profissional de psicologia voltado a uma postura que atenda as necessidades dos
pacientes com fibrose cistica, na qual se somem habilidades cientificas e, principalmente, habilidades
na comunicacao, permitindo uma visdo mais sensivel das peculiaridades do paciente e sua familia. E
é nesse sentido que a experiéncia da psicologia na pediatria do hospital, é voltada a uma perspectiva
humanizadora da assisténcia, que busca oferecer a clientela atendida um acolhimento integral, que
coloca, no mesmo patamar de prioridade, o atendimento das necessidades bioldgicas, psicolégicas,
sociais e espirituais implicadas no processo de adoecer.

Considerando 0 exposto acima, objetiva-se com esse trabalho relatar a experiéncia da
profissional de psicologia com pacientes com fibrose cistica e seus familiares em regime de

internacdo na clinica pediatrica do HULW.
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Metodologia

Trata-se de um estudo exploratoério, de natureza qualitativa, do tipo relato de experiéncia da
pratica profissional em Psicologia Hospitalar. O estudo foi desenvolvido no setor de Pediatria de um
hospital de referéncia para o atendimento de pacientes suspeitos ou portadores de Fibrose Cistica.
Portanto, envolve a experiéncia de trabalho neste setor desde 2015 até os dias atuais.

O local onde foram realizadas as intervencdes psicoldgicas € a Clinica Pediatrica, que conta
atualmente com 32 leitos, divididos em enfermarias com quatro, dois ou com um leito, sendo duas de
isolamento. A clinica conta com uma psic6loga de referéncia, que atua diariamente, e uma residente

em psicologia que permanece geralmente por cinco meses anuais.

A pediatria conta também com o espaco da brinquedoteca hospitalar - uma importante
ferramenta no manejo com as criancas através do brincar - que se configura como a linguagem propria
da crianca e auxilia no desfocalizar da doencga. Na brinquedoteca os brinquedos ficam a disposi¢ao
dos pacientes, ndo havendo restricdo de uso, a ndo ser nos casos em que a crianga esta impossibilitada
de deambular, seja por limitagdes fisicas ou isolamento protetor ou de contato, quando, entdo, a

equipe de brinquedistas separa alguns brinquedos e os leva ao leito do paciente.

Para manter o sigilo das pessoas envolvidas, as intervencdes psicologicas realizadas foram
relatadas de forma mais geral, sem mencionar dados que possibilitem a identificacdo de pacientes ou
profissionais, se detendo as impressdes e resultados percebidos pelos autores, de forma a se tornarem

compreensiveis e respeitando os procedimentos éticos.

Resultados e Discussao

Na clinica pediatrica em questdo, a psicologa entrava em contato com esses pacientes no
momento de internacdo hospitalar e, na maioria dos casos, eles ja tinham o diagndstico fechado. Os
pacientes estavam hospitalizados pela agudizacdo da doenca crénica, geralmente em decorréncia de
dificuldades respiratorias por consequéncia de infec¢Ges. Na admissdo psicologica, iniciada através
de uma atitude empatica que vise a formacdo de um vinculo terapéutico e favoreca o suporte
emocional deste paciente, a psicologa realizava uma anamnese para compreender a situacdo do
paciente e de seus familiares. Nesse procedimento, foram levantados dados acerca do histérico
familiar e da doenca atual, condi¢des sociais, aspectos emocionais e cognitivos, suas compreensdes

acerca do diagnostico, tratamento e progndéstico, retomando caracteristicas de internacdes anteriores,
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além de focar no processo de hospitalizacdo, na sua relacdo com a equipe profissional, normas e

rotinas hospitalares.

Quanto ao historico da doenca, percebia-se que geralmente o diagnostico desses pacientes
tinha sido dado dentro de uma variagéo de 3 a 6 anos de idade, corroborando com os estudos de Costa
(etal., 2010), Haro (2010), Pizzignacco, Mello e Lima (2011), que demonstram a pouca valorizacéo
dessas informagdes pelos profissionais de saude e consequente atraso desse diagndstico. Em outras
vezes, a psicologa intervia com a mae que internava seu bebé para a realizacdo de uma investigacdo
diagndstica, ap0s ter realizado uma peregrinacdo em hospitais, ou por repetidas internagdes de
pneumonia recorrentes. Consequentemente, a mae e/ou responsavel recebia o diagnostico de fibrose
cistica durante a permanéncia no hospital. Nestas revelacGes diagnosticas percebeu-se que a idade
das criancas € mais nova, por se tratar de um centre de referéncia em Fibrose Cistica, o diagndstico é
realizado rapidamente. Assim, para essas familias, a psicologa realizava um apoio psicologico,
visando ao suporte emocional diante das repercusses da comunicacao deste diagndstico - permeado
por ansiedade e medo - além de exercer um papel psicoeducativo para aproximar essas familias a
nova condicdo em que se encontram, ja que o desconhecimento sobre a doenca facilita pensamentos

fantasiosos e pode significar uma falta de preparo em como proceder.

No cuidado as criancas/adolescentes realizados neste periodo de internacdo, percebia-se que
elas inicialmente encontravam-se ‘chateadas’ por terem se afastado do lar, escola, amigos ¢
familiares, estando menos colaborativas neste momento, apesar de terem apresentado um discurso de
entendimento sobre a necessidade de hospitalizacdo. Com o passar dos dias, e, consequentemente,
uma pequena melhora de seu estado clinico, elas passam a se sentir mais a vontade, principalmente
quando ha um bom vinculo com a equipe. Porém, se essa internacdo se prolongar mais do que o
imaginado, elas se frustram e sentem-se tristes. Essa ambiguidade nos sentimentos é apontada
também no estudo de Gabatz e Ritter (2007), que trazem falas de criangas do tipo: “ndo gosto, mas ¢

legal”.

Uma dificuldade encontrada pelo paciente infanto-juvenil neste processo é a exposicdo a
procedimentos dolorosos e invasivos, ressaltados na fala de uma crianga ‘eu gosto de tudo, s6 nao
gosto de pegar veia.... ¢ da sonda’ (GABATZ; RITTER, 2007). Nestas ocasides, a psicologa tentava
trabalhar na reducéo das reaces, tornando essa situacdo menos aversiva. Antes dessa intervencéo,
utilizava-se a psicoeducacdo sobre o procedimento, ambiente e instrumentos, através de uso de

modelagem com materiais ludicos hospitalares, além de explicacdes sobre as consequentes reagoes
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fisicas que poderdo ocorrer. No momento do procedimento, optava-se por técnicas de relaxamento e
respiracdo para reducdo de desconforto, ou mesmo a distracdo, ja que a experiéncia da visualizacao
mantém as criancas cognitivamente ocupadas, tendo menos espaco mental para ruminar certos
pensamentos. (GORAYEB et al., 2014; DIAS; BAPTISTA,; BAPTISTA, 2014).

Em certos momentos, as reacdes das crian¢as, ou mesmo de seus familiares, num movimento
de defesa contra a ansiedade, se caracterizavam por um comportamento rude, projetado na equipe.
Assim, a psicologa nestas ocasifes, intermediava as relacdes, estimulando estes profissionais a
compreenderem esses mecanismos de defesa ndo como algo pessoal, mas como um movimento
necessario naquele momento, ja que os sujeitos ainda ndo possuiam estratégias de enfrentamento mais
adaptativas. Esta relacdo de confianga e respeito entre o paciente/familia e os profissionais, segundo
Haro (2010), possibilita que o ambiente hospitalar seja um local mais ameno e favoreca a construgéo

de um vinculo coeso entre eles e consequente cuidado mais efetivo.

Quanto a adesdo ao tratamento e colaboracdo com os procedimentos, como a fisioterapia,
esses pacientes mostravam certa resisténcia, devido a frequéncia a que eram submetidos. Diante disso,
a psicéloga tentava acompanhar esses momentos, auxiliando o trabalho da equipe e incentivando a
colaboracéo das criancgas. Percebe-se que atuacdo multiprofissional nestes casos contribui para, alem
de fornecer um cuidado humanizado e individualizado, permitir uma maior conscientizacdo da
crianga sobre sua situagdo e maior comprometimento com o tratamento. Em relacdo a este ponto, as
méaes colocavam as dificuldades em manter esses procedimentos em casa, pois ndo conseguiam lidar
com a recusa do(a) filho(a) em cooperar, 0 que exigia da equipe um maior envolvimento para tentar
garantir a continuidade do tratamento. Essa insisténcia dos familiares em manter o tratamento é
apontada como muito importante nos participantes do estudo de Bredemeier, Carvalho e Gomes
(2011), que relatam que se n&o fosse 0s pais eles ndo teriam mantidos os cuidados adequadamente.

Durante os atendimentos psicoldgicos, algumas mées relataram que percebem um olhar
preconceituoso de outras pessoas (tanto de pessoas de sua convivéncia, como conhecidos, familiares,
profissionais da escola, ou até mesmo pessoas que ndo a conhece) para com os seus filhos, uma delas
inclusive destaca a comparacdo que sua filha sofre com a prdopria irma mais nova, que por ser uma
crianca saudavel, aparenta ser mais velha que a outra. Esse preconceito a esses pacientes, também é
apontado em algumas pesquisas (BREDEMEIER, CARVALHO; GOMES, 2011; COSTA et al,
2010; PIZZIGNACCO, MELLO; LIMA, 2011) que demonstram que estes pacientes tém vergonha

de revelar sua doenca e acabam por isolar-se socialmente, situacdo que contribui para o surgimento
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de um enorme sofrimento psiquico. Tal sofrimento pode ser evidenciado na fala de um participante
do estudo de Bredemeier, Carvalho ¢ Gomes (2011, p. 322): “(...) as pessoas te olham assim, sei |4,

se tém medo de ... se contagiar, ndo sei, sabe. (...) deixo de ir em muitos lugares por causa disso”.

O carater progressivo da doenca, inevitavelmente, coloca esses pacientes e seus familiares em
contato constante com a possibilidade de morte iminente, causando medo e uma sensacdo de
desamparo e impoténcia diante desta doenca, trazendo uma perspectiva de que a luta é ingloria e a
Unica certeza é de que no final ndo havera vitoria. Essa experiéncia pode ser exemplificada na fala
de uma maée da pesquisa de Costa (et al, 2010, p. 222): “...desde aquele dia eu ndo sou mais a mesma
pessoa, ndo consigo sorrir igual antes... estou vivendo em cima de um muro em que alguém esta
dizendo: olha vocé vai cair!”. Tal aspecto também é corroborado na fala de uma das mées no estudo
de Afonso, Gomes e Mitre (2015, p.1083) “vocé tem que conviver 24 horas com a morte o tempo

todo de rondando”.

Neste sentido, a experiéncia em psicologia hospitalar, permitiu a psicologa vivenciar o
processo de morte de uma crianga. Apesar de se tratar de uma doenca cronica e progressiva,
caracterizada por diversas hospitalizacGes que seguem um mesmo padrdo clinico e alta hospitalar, a
morte chega de modo inesperado, inclusive para a equipe de salde. Neste caso especifico, a crianca
estava com nove anos de idade, e sua Ultima internacdo foi permeada por oscilacGes de melhoras e
pioras de seu estado de saude. Esta situacdo Ihe causava medo, o que demandou da psicologa
intervencdes psicoprofilaticas, com utilizacdo de recurso ludico auxiliar, visando prevencdo de crises,

orientacdo sobre o processo de adoecimento e suporte emocional.

Esta paciente manifestava muita preocupacdo com sua mae, pois ela também se encontrava
nervosa e angustiada, situacdo que foi amenizada por atendimentos em conjunto, focando a melhor
comunicagdo entre ambas atraves de compartilhamento e expressdo de sentimentos. Quando o estado
de saude da crianca se tornou mais critico, passando por processo de intubacdo e sedacdo, a mesma
necessitou ser transferida para a Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica. Neste momento, as
intervencdes psicologicas se voltaram a familia, auxiliando neste processo inicial de apropriacdo da
situacdo vivida, através de uma escuta ativa, apoio e acolhimento desse sofrimento, trabalhando o

tema da morte de acordo com o sentido que eles traziam para essas questdes.

Ao se concretizar esse Obito, a psicologa procurou favorecer o enfrentamento inicial das
condigcdes de enlutamento, chegando a acompanhar os familiares no veldrio e sepultamento,

juntamente com outros membros da equipe, que se apresentavam envolvidos emocionalmente e com
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uma postura de solidariedade para com essa familia que possuia um vinculo duradouro com a

instituicao.

Conclusoes

O processo de hospitalizacdo desses pacientes e seus familiares se d& de forma singular,
afetando cada individuo de maneira particular. Este processo demanda da equipe de saude, em
especial do psicélogo hospitalar, um olhar atento as caracteristicas dos sujeitos, a seus modos de
enfrentamento, padres comportamentais e emocionais, através da combinacao de aspectos técnicos,

éticos e relacionais.

Diante do exposto, nota-se a importancia de levantar discussdes sobre essa doenca, para
estimular sua divulgacdo, visando um diagndstico precoce e melhor prognostico desses pacientes.
Quanto ao atendimento psicologico a esses casos, ele mostra-se importante para o suporte emocional
a essa diade, paciente/familia, no processo de adoecimento e hospitalizacdo, além de potencializar

um cuidado humanizado.

Espera-se que esse trabalho se some aos demais acerca do tema, e possa contribuir para uma
maior discussdo sobre a fibrose cistica também no campo da Psicologia da Saude, favorecendo a
discussdo de aspectos relacionados ao processo saude-doenca e politicas publicas de promocdo da
salde e prevencao de enfermidades, assim como para os pacientes que vivem com a fibrose cistica e

seus familiares.
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