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Capitulo XXIII

Aspectos psicologicos

Luciana Martins Saraiva
Viviane Ziebell de Oliveira

RESUMO

O diagnostico e prognostico de pacientes portadores de FC mudaram muito
nos ultimos anos. A triagem neonatal tem sido utilizada cada vez mais em todo
o mundo e passa a ser maior o niimero de pacientes que sobrevivem até a idade
adulta. O tratamento da FC exige muita dedicag@o, tanto por parte do paciente
como de seu cuidador, o que provoca significativas mudangas na dindmica e na
rotina da familia. E necessério compreender como a doenga se insere no con-
texto familiar e o papel que o doente desempenha na familia. Tanto o paciente
como sua familia necessitam ser avaliados e acompanhados psicologicamente
para que possam lidar positivamente com a doenga. Caso contrario, o doente
estara fadado a ndo alcangar o desempenho necessario ao tratamento clinico.
Este artigo aborda sobre os aspectos psicologicos presentes na familia e nas
diferentes etapas de vida do paciente portador de fibrose cistica decorrentes do
diagnostico e tratamento.

DIAGNOSTICO

O impacto psicoldgico oriundo do diagnostico e progndstico da
FC geralmente ¢ vivenciado pela familia como um choque, ocasionando
intensa inseguranca e ansiedade por parte dos pais e familiares. O temor
de perder o filho pode gerar reacdes imediatas de confusio, incredu-
lidade e negagdo. Sentimentos de raiva, de culpa, de tristeza e preo-

538 Ludwig Neto (Coord.), FIBROSE CISTICA ENFOQUE MULTIDISCIPLINAR

cupagdo sdo freqlientes em um segundo momento. Estas reagdes tém
duragdo variavel, mas observa-se que, passado o primeiro ano do diag-
ndstico, as familias normalmente conseguem reorganizar suas rotinas
diarias e superar sentimentos negativos. No entanto, se esta reorganiza-
¢do for muito prolongada, pautada em mecanismos de negacdo, podera
interferir na possibilidade de adaptagdo’'.

Na fase diagnostica é esperado que o desconhecimento sobre a
doenca afete o convivio da familia. Mas sem a informag@o necessaria,
os pais ndo podem assessorar a crianga de maneira adequada. O conhe-
cimento sobre a doenca ¢ um fator importante para a sua aceitagdo e
adesdo ao tratamento, pois permite que os pais aprendam a lidar com o
contexto da FC, passando assim a se sentirem mais seguros em relacao
ao problema que ird acompanha-los ao longo da vida do filho enfermo.
Quando a familia tem conhecimento sobre a doenga, sobre o tratamento
e sobre os recursos disponiveis, suas ansiedades e niveis de estresse
podem diminuir significativamente?.

O cuidado a pacientes cronicos modifica a rotina, consome
energia, tempo e retira a privacidade da familia, podendo inclusive pro-
vocar isolamento social € emocional. Portanto, o reconhecimento das
necessidades dos familiares é fundamental, o que exige adequada infor-
magdo e desenvolvimento de estratégias de enfrentamento para lidar
com as dificuldades impostas pela realidade de um filho com FC2.

O diagndstico e prognostico de pacientes portadores de FC
mudaram muito nos ultimos anos. Cada vez mais aumenta o numero de
paises que realizam o diagnostico precoce através da triagem neonatal,
bem como cada vez mais ¢ maior o niimero de pacientes que sobrevi-
vem até a idade adulta. Desta forma, a qualidade de vida passa a ser um
conceito que cada vez mais se torna relevante, o que significa funda-
mental a aten¢do aos aspectos psicossociais relacionados ao paciente
com FC sua respectiva familia’.
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O TRATAMENTO

A FC ¢ uma doenga sistémica, e, por isso, ¢ necessario um cuidado
complexo e continuo para a promog¢do de uma condigdo estavel do
paciente, sendo imprescindivel também o envolvimento e 0 comprome-
timento da familia neste contexto!.

O tratamento da FC exige muita dedicagdo, tanto por parte do
paciente como do cuidador, o que provoca significativas mudangas na
dindmica e na rotina da familia. Quando o paciente é diagnosticado na
infancia (grande maioria dos casos), a mae tende a sofrer um grande
nivel de estresse ao receber a noticia, podendo dificultar a adaptagao da
crianga a sua condigdo. Porém, freqiientemente, passado este primeiro
momento, ela torna-se a sua principal cuidadora.

Mesmo quando o pai e a mie do paciente trabalham fora de casa,
provavelmente serd esta que abandonara o emprego para prestar maior
assisténcia ao filho doente. Desde 0 momento em que recebe o diag-
noéstico de que seu filho possui uma doenga cronica, o que demandara
um cuidado especial, a mae tende a deixar de lado outros projetos que
faziam parte da sua vida para dedicar-se ao filho enfermo. E freqiiente,
por parte dessa cuidadora, o uso da negagdo como um mecanismo psi-
coldgico para adaptar-se a nova situagdo'.

Ter a mde como cuidadora primaria aumenta a seguranca e
confianga do jovem paciente, mas também reforca a dependéncia
da crianga em relagdo a figura materna. Essas criangas muitas vezes
demandam exclusividade do cuidado materno, por ndo permitirem que
outras pessoas o fagam. Assim, a mie torna-se a pessoa que estd mais
proxima da crianga, cuidando do filho integralmente. Deixa de lado
seus outros afazeres, prioriza a atengdo ao filho enfermo e, conseqiien-
temente, sofrera diversos prejuizos em sua vida, pois estabelecera um
corte no contato com suas relagdes sociais, decorrente da necessidade
de dedicar-se aos cuidados do filho.

Por estar constantemente com a crianga, a mie acaba ficando
mais proxima da doenga, participando do seu curso e sofrendo um alto

540 Ludwig Neto (Coord.), FIBROSE CISTICA ENFOQUE MULTIDISCIPLINAR

nivel de estresse e inseguranca. Representa, nesta realidade, a influéncia
mais importante no tratamento e desenvolvimento dos filhos portadores
de FC!. Em pesquisa sobre a relagdo entre salide, aderéncia alimentar
e estrutura familiar em criancas com FC, constatou-se que ndo existe
relevancia para o enfermo se os pais sdo casados ou separados, uma vez
que a responsabilidade principal esta aos cuidados da mae®.

A FAMILIA DO PACIENTE

Quando se trata de doenga cronica, € inviavel considerar somente
os aspectos que influenciam diretamente a pessoa doente. A existéncia
de uma doenca cronica afeta toda a familia e gera momentos dificeis,
com avangos e retrocessos, nas relagdes entre seus membros’.

A importancia da familia ¢ significativa a ponto de apresentar-
se como um fator preditivo da evolug¢@o do paciente, na medida em
que envolve uma variedade de sentimentos e atitudes conflitantes dos
pais em relacdo a ele. Entre esses sentimentos e atitudes incluem-se
trés aspectos: 1) a crenga de serem, de algum modo, os causadores da
doenga; 2) atitudes ambivalentes impedindo o processo de independen-
tizagdo e, 3) duvidas quanto as proprias condigdes de lidar com as situ-
agdes de doenga do filho®.

A habilidade da familia em administrar o tratamento terapéutico
do filho em sua rotina diaria foi identificada como um fator critico no
desenvolvimento clinico e psicoldgico do paciente. Por exemplo, a
baixa nutri¢do nas criangas com FC, além da causa organica, também
esta relacionada ao aspecto psicossocial. As causas organicas atribui-
se uma variedade de fatores, tais como disfun¢do no pancreas, alto
gasto de energia ¢ ainda a presenga de doengas, tais como o diabetes
ou doengas hepatobiliares. E aos fatores psicossociais relacionam-se a
habilidade da familia em aderir as recomendagdes médicas e dietéticas
no ambiente familiar’.

A aderéncia ao tratamento dietético estd diretamente relacionada a
identificagdo psicologica do doente com o fornecedor preliminar, o que
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indica que a saude mental do fornecedor do alimento é fator também
relevante no sucesso do tratamento clinico do doente. Fatores como a
depressdo foram encontrados em familias que lidam com esta doenga, o
que indica conseqiiéncias negativas no tratamento do filho doente®.

Em pesquisa comparativa, realizada logo apos o primeiro ano do
diagndstico, que avaliou as rotinas e cuidados entre pais de filhos sau-
daveis e de pais de filhos com FC, o resultado revelou que o indice de
estresse ¢ menor em pais de filhos portadores de FC®. Isto significa que
os pais, principalmente as maées, utilizam a nega¢do como um meca-
nismo psicolégico de adaptagdo a situagdo. Em estudo similar consta-
tou-se que mées de criangas com FC ndo percebem seu papel diferente
das mées de criangas saudaveis, ainda que descrevam diferencgas signi-
ficativas em seus comportamentos'’.

Pais de criangas em que o diagnéstico de FC ¢ confirmado nos
primeiros nove (09) meses de vida apresentam maior vulnerabilidade
a depressdo, necessitando de monitoramento ¢ estratégias preventivas
para auxilia-los'.

O cuidado a pacientes com doenga cronica consome energia €
tempo da familia retirando sua privacidade. Pode também provocar iso-
lamento social e emocional. Em contrapartida, se a familia tem conhe-
cimento sobre a doenca, o tratamento e os recursos disponiveis, seus
niveis de estresse e ansiedade podem diminuir significativamente'?.

O irmdo do portador de FC, por ser um membro da mesma familia,
também requer aten¢do, mas os pais, com freqiiéncia, demonstram forte
engajamento com o filho enfermo, esquecendo que os filhos sadios
também estdo mobilizados e necessitam de cuidados. Muitas vezes, a
necessidade das outras criangas de serem notadas pelos pais ¢ tanta,
que chegam a verbalizar o desejo de estarem doentes no lugar do irméo.
E possivel que tais sentimentos surjam pela falta de entendimento da
doenga, ja que com o intuito de proteger esses filhos, os pais acabam
escondendo a realidade."

As possibilidades de graves complicagdes podem causar cons-
tante tensdo e depressio nos pais. Assim sendo, as estratégias defensi-
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vas utilizadas pelos pais angustiados, em razdo de sua propria eficacia,
podem, desta forma, opor-se a uma evolucéo nas relagdes e na dindmica
familiar, afetando o tratamento do membro portador de FC. Compre-
ende-se que uma familia em crise ¢ uma familia com dificuldade em
oferecer apoio e suporte ao doente. Cuidar da familia ¢ cuidar respec-
tivamente do paciente; portanto, se existem tentativas tecnologicas em
aumentar a sobrevida dos doentes, ha que se contemplar uma melhora
na qualidade de vida destas familias'>.

Uma boa relag@o entre os membros da familia ¢ fundamental no
sentido de que todos possam auxiliar o enfermo a aderir ao tratamento
adequadamente, diminuindo o risco de intercorréncias indesejaveis.
Para que isso ocorra ¢ necessario que todos saibam realmente o que é
a doenga, bem como seu tratamento e suas conseqiiéncias. O convivio
diario inegavelmente aumenta o conhecimento sobre a doenga, aperfei-
¢oando a visdo dos familiares acerca dos aspectos clinicos e emocionais
apresentados pelo enfermo. No entanto, o acolhimento da familia e a
orientagdo sobre estratégias que auxiliem o tratamento e o manejo do
paciente sdo elementos fundamentais para que este possa adaptar-se a
sua condic8o e ter uma vida mais proxima da normal e com mais qua-
lidade®.

O reconhecimento das necessidades dos familiares ¢ assunto fre-
qiiente na literatura®. Entre as necessidades mais importantes encon-
tram-se a informag@o e as estratégias de enfrentamento para lidar com
as dificuldades impostas pela doenga de um filho com FC™.

A assisténcia psicoldgica aos familiares ¢ de fundamental impor-
tancia, uma vez que a relagdo familiar é a estrutura de apoio emocio-
nal ao doente que se espelha na familia para reagir 4 sua doenca. E
necessario compreender como a doenga se insere no contexto familiar
e o papel que o doente desempenha na familia. As familias necessitam
ser avaliadas e acompanhadas psicologicamente para que possam lidar
positivamente com a doenga. Caso contrario, o doente estara fadado a
ndo alcangar o desempenho necessario ao tratamento clinico’.
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O PACIENTE NAS DIFERENTES ETAPAS DA VIDA

Teorias e métodos sobre doengas cronicas, em criangas e adoles-
centes, sdo criticados por tratar-se de exploragdes sobre estudos com
adultos, pois pouco se conhece sobre as relagdes dessas doengas com o
desenvolvimento psicoldgico. Pesquisas sobre doencas organicas cro-
nicas deveriam basear-se na psicologia do desenvolvimento e enfocar a
natureza dos problemas especificos da faixa etaria. Elas deveriam exa-
minar, por exemplo, como mudangas no desenvolvimento ¢ mudangas
funcionais podem influenciar na melhora da doenga'®.

Criangas e adolescentes portadores de FC sdo diferentes fisi-
camente de criangas e adolescentes saudaveis da mesma faixa etaria.
Numa época em que ha supervalorizagdo do corpo e na aparéncia sau-
davel, jovens pacientes com FC podem sentir-se excluidos. Para os ado-
lescentes, o autocuidado fisico é componente crucial da transi¢do do
cuidado pediatrico para o cuidado adulto, constituindo-se instrumento
fundamental para desenvolver a auto-estima. Ja os adultos com FC nao
valorizam tanto o autocuidado, uma vez que este comportamento cor-
poral torna a doenga mais presente em suas vidas'.

As doengas orgéanicas cronicas tém implicagdes nos estagios de
desenvolvimento do paciente e tém o potencial de prevenir ou aumentar
as dificuldades na passagem de um estagio de desenvolvimento para o
outro. A extensdo destas implicagdes dependera da severidade, da his-
toria, do prognostico, do grau de limitagdo associado e visibilidade da
doenga'® .

A CRIANCA

Quando o enfermo € uma crianga, o significado da doenga depen-
dera do que lhe foi dito, do que ela ja vivenciou, bem como de sua matu-
ridade psicoldgica'’. A doenga é um acontecimento que altera as con-
di¢des psicologicas e sociais da crianga, desenvolvendo sentimentos de
medo e angustia oriundos da dor e dos procedimentos da hospitaliza¢éo,
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podendo afeta-la irremediavelmente e prejudicar seu desenvolvimento,
sua escolarizagio, seus relacionamentos com amigos e familiares'®.

Muitas criancas portadoras de FC reagem satisfatoriamente em
seu relacionamento com a doenca apresentando adequado desenvolvi-
mento fisico e emocional. Esta reac@o positiva esta diretamente relacio-
nada a0 modo como seus pais e familiares lidam emocionalmente com
o diagndstico, se adaptam e aderem ao tratamento. As mées de criangas
com FC tendem a sofrer um grande nivel de estresse ao receber o diag-
néstico, dificultando, assim, a adaptagéio da crianga a sua condigdo*!.

Problemas psicoldgicos aparecem mais freqlientemente a partir
da idade escolar, quando as criangas passam a conviver mais ¢ a se
comparar com pares sadios. De forma geral, este periodo ¢ marcado por
transformagdes organicas, e, conseqlientemente, por dificuldades emo-
cionais em lidar com a doenga e tratamento. A crianga pode apresentar
problemas com a auto-estima e dificuldades de relacionamento inter-
pessoal. A partir desta fase pode negar-se a atender pedidos dos pais e
recomendagdes da equipe de saude* .

O ADOLESCENTE

A adolescéncia, sendo uma etapa do desenvolvimento psicolo-
gico, pode ser dificil e frustrante para jovens saudaveis. Para os jovens
enfermos, pode ser mais ainda, uma vez que, frente ao tratamento e
prognostico, as limitagdes sdo maiores, levando-os a graves frustra-
¢Bes'®. Cresce o numero de adolescentes portadores de doengas cro-
nicas que apresentam desordens emocionais, ja que o prolongamento
de suas vidas, pelos avangos tecnoldgicos, permite mais tempo para o
sofrimento, para as perdas e para as limitagdes que a doenga acarreta'®.

Sabe-se que as doengas sdo vivenciadas por todas as pessoas
como um ataque a sua integridade. E esta situa¢do vivida na adolescén-
cia desencadeia uma crise sobreposta a outra crise. Ou seja, soma-se
a crise da doenca as modificagdes corporais e psiquicas inerentes da
propria fase do desenvolvimento.
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Os pais mostram dificuldades em lidar com o filho portador de FC
quando ele chega a adolescéncia. Neste periodo da vida ocorrem ini-
meras transformagdes no desenvolvimento normal do individuo, muitas
delas muito dificeis para portadores de FC. Entre as transformagdes
que ocorrem, as mais importantes referem-se a aquisicdo da indepen-
déncia e da autonomia, aspectos quase impossiveis de se desenvolve-
rem em jovens com FC, os quais se apresentam totalmente dependentes
de um tratamento que ocupa quase todo o seu tempo. Porém, existem
aqueles jovens que aceitam e aqueles que ndo aceitam o adiamento da
tdo sonhada independéncia, a fim de tratar a doenca. Para os que ndo
aceitam, predominara o desejo de “viver normalmente”, desconside-
rando as limitagdes impostas pela condi¢do de doentes. Muitas vezes
esses pacientes isolam-se do meio social para evitar a ansiedade de
serem comparados com adolescentes saudaveis. Esta é uma fase critica
para os jovens e também para os seus pais, que ndo estdo preparados
para enfrentar esta nova situagdo. Os jovens buscam apoio nos pais,
esperando que estes assumam a responsabilidade pelo tratamento, e
estes esperam que com a idade os filhos assumam o tratamento. Os pais
terminam refor¢ando os cuidados, tendendo a neutralizar as iniciati-
vas dos filhos. Alguns pais ja sdo pessoas muito sofridas e desgastadas
quando o filho atinge a adolescéncia, tendo pouca tolerdncia e energia
para iniciar uma nova etapa desta grande luta®'.

O ADULTO

A fase adulta envolve um processo de separagdo psicologica dos
pais. A pessoa adulta necessita transferir seu apego até entdo centra-
lizado nos pais a um ou mais companheiros. A tarefa principal dessa
fase ¢é desenvolver a intimidade, capacidade de integrar sua identidade
com a de outra pessoa. No entanto, para que essa tarefa seja cumprida,
precisa-se encontrar um parceiro com quem se pode ter apego e segu-
ranca. Essa é a base principal para o adulto seguir a vida profissional
e constituir um nucleo familiar®>. Com o avango da medicina, muitos
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pacientes portadores de FC sobrevivem até a idade adulta, porém em
sua maioria apresentam uma diminui¢do na qualidade de vida, em
decorréncia das limitagdes fisicas e psicoldgicas ocorridas com a evo-
lucdo da doenga, que fica cada vez mais grave, verificando-se, assim,
um declinio da auto-estima, desconforto e frustracdo com a situagio
social e pouco empenho do paciente com o tratamento. Mesmo assim,
eles podem apresentar a crenga de que estdo em melhores condi¢des do
que realmente estdo. Contudo, sdo inerentes a esta situa¢do ainda outras
limitagdes psicoldgicas, entfio relacionadas ao género®. Os homens,
por exemplo, podem apresentar mais ansiedade relacionada ao cumpri-
mento do papel de provedor da casa, e as mulheres utilizam-se mais da
negagdo como mecanismo de defesa.

A sexualidade e fertilidade sao fatores importantes para os pacien-
tes com FC. As questdes mais freqiientes giram em torno da imagem
corporal, da intimidade, da fertilidade reduzida ou da infertilidade, do
medo de gerar uma crianga com a doenga ou de morrer durante a infan-
cia do filho*.

Constata-se ainda em grande parte dos pacientes adultos que,
quanto mais se aproximam do final da vida, mais dificil ¢ para eles
seguirem os procedimentos terapéuticos’.

Ao alcancar a idade adulta, o paciente ¢ transferido do centro
pediatrico para uma equipe de tratamento de adultos. E nesse momento
que o tratamento passa por um periodo dificil, pois essa mudanga vem
acompanhada de ansiedades relacionadas a medos e insegurangas no
que se refere a competéncia da nova equipe para cuida-lo. Estes senti-
mentos estdo presentes tanto nos pacientes quanto na familia®.

ADESAO AO TRATAMENTO

O termo adesdo ao tratamento etimologicamente significa obe-
diéncia, fidelidade, aprovagdo, solidariedade a uma idéia ou causa®.
Caracteriza-se pelo comportamento de um paciente (e de seu cuidador)
que atende a orientagdo profissional, geralmente do médico'.
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Segundo a Organizagdo Mundial da Satde®, a expressdo com-
preende um conjunto de a¢cdes do comportamento de uma pessoa: “...
tomando medicagdo, seguindo uma dieta, e/ou executando mudangas
no estilo de vida, corresponde as orientagdes que foram recomendadas
em comum acordo com a equipe de saide”. Essa rotina altera qualquer
estilo de vida, principalmente o dos jovens. A ndo-adesdo ao tratamento
¢ identificada pela piora da fungdo do(s) 6rgdo(s) tratado(s).

Tradicionalmente, os estudos sobre adesio ao tratamento tém sido
realizados com a populag@o adulta, predominantemente com portadores
de doengas cronicas. Porém, alguns indicadores estdo sendo utilizados
para jovens e criangas, tais como a percep¢do dos pais, as caracteristi-
cas peculiares de cada faixa etaria, os comportamentos relacionados a
doenga, as caracteristicas do paciente, o regime de tratamento, os proble-
mas psicossociais do desenvolvimento e a relagdo médico-paciente?.

A adeso a tratamentos em geral é bastante dificil, ndo sendo
diferente na FC, cujo tratamento ¢ tdo complexo e exige tempo longo.
Algumas dessas dificuldades referem-se, por exemplo, a dieta balan-
ceada, caracterizada pela ingestdo de alimentos saudaveis. Esta difi-
culdade somada a atual ideologia em que o padrdo de beleza ideal é a
magreza contribui para que os pacientes, principalmente do sexo femi-
nino, desenvolvam disturbios alimentares que agravam muito sua con-
digdo clinica?’2.

Quando a familia possui um bom entendimento sobre a pato-
logia e possui estratégias eficientes de enfrentamento de problemas,
aumenta a probabilidade de adesdo ao tratamento®. Estudos indicam
que o conhecimento ¢ um componente importante na administragdo da
doenga. Porém, apenas o conhecimento ndo ¢ suficiente para produzir
mudangas no comportamento, mas destaca-se como uma etapa neces-
saria neste processo'”.

O investimento na adesdo ao tratamento deve ser feito por todos
os membros da equipe multidisciplinar, a cada encontro com o paciente,
pois dela dependera a sua qualidade de vida. Por isso a sensibilidade da
equipe de satude é considerada um recurso importante, juntamente com
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0 uso de técnicas de comunicagdo®.

Algumas estratégias tem sido utilizadas para promover a adesdo
ao tratamento em doencas cronicas, dentre as quais destacam-se as ati-
vidades educativas com o paciente e seus respectivos cuidadores, bem
como as estratégias organizacionais.

Os programas educativos visam informar todas as caracteristi-
cas da doenga, tanto para o enfermo como para seus familiares. Nesse
processo, a comunicagdo entre equipe-paciente é entendida como um
instrumento fundamental para o alcance das metas terapéuticas®. A
necessidade estd no conhecimento ndo somente sobre a patologia e
sua terapéutica, mas também sobre as peculiaridades do paciente, sua
familia, seu ambiente fisico e social, além de caracteristicas da equipe
multiprofissional que o atende?.

Mas ha que se considerar que comunicag¢@o ndo € sindonimo de
informag@o. A informagdo requer um contexto em que o sujeito neces-
sita aceita-la e cumpri-la. A comunicagdo, por sua vez, permite ao doente
utilizar a sua propria experiéncia para fazer julgamentos a respeito da
informac@o, e s entdo escolher o que faz sentido para ele, em cada situ-
acdo. Toda comunicagdo, portanto, necessita de uma informago, mas
ndo basta uma informagao para haver uma comunicagao®.

A comunicagdo qualificada altera o contexto da doenga, permi-
tindo que uma pessoa debilitada e amedrontada possa compartilhar,
transmitir informagdo e conhecer a opinido dos outros. Ademais, faci-
lita a percepgdo diferenciada da situagdo contribuindo para a maturagéo
do individuo.

A doenca leva a um sentimento de isolamento, o que desencadeia
o desejo de ter os seus sentimentos, idéias e dilemas entendidos por
outras pessoas. A atencdo do enfermo esta centrada sobre a doenga, o
que representa um perigo iminente e resulta na monopolizagdo de seus
recursos mentais. Nessas situagdes, a comunicagdo é de grande ajuda,
pois o processo de falar, mesmo que ndo lhe exija um grande gasto
fisico, absorvera o excesso de tensdo e servira de auxilio para reencon-
trar ou redefinir os objetivos®.
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Uma adequada comunicagdo interpessoal ¢ fundamental para
a saude fisica e psicologica de qualquer pessoa. Para o doente e sua
familia, a comunicagdo interpessoal apresenta-se de caracteristica
peculiares, pois envolve desde atitudes e informagdes sobre sintomas
e prognosticos, até a prescri¢do do tratamento e dos cuidados preventi-
vos’!. As estratégias organizacionais incluem desde o tipo de protocolo
utilizado para o tratamento, a possibilidade de supervisdo pela equipe
profissional por meio de visitas domiciliares e contatos telefénicos, até
a qualidade da estrutura onde o servigo ¢ fornecido, como facil acesso,
curto tempo em sala de espera, obtengdo de consultas sem filas®.

ACOMPANHAMENTO PSICOLOGICO

Intervengdes psicoldgicas exigem estratégias importantes, e
quanto mais cedo a familia é acolhida e aprende estratégias que bene-
ficiam o tratamento do filho e o cotidiano familiar, mais facil sera para
o paciente se adaptar a sua condi¢@o e ter uma vida mais proxima do
normal e com mais qualidade de vida’.

E necessario que os familiares recebam assisténcia psicologica
apos o recebimento do diagnostico, para que possam verbalizar suas
angustias, duvidas e fantasias, contribuindo para que se sintam aco-
lhidos, e possibilitando a redugdo da ansiedade que acompanha estes
primeiros momentos. A intervengdo psicologica, nesta situagdo, deve
vir acompanhada de instru¢des da equipe médica, principalmente infor-
mando a familia sobre a doenga. Quanto mais cedo a familia € acolhida
e aprende estratégias que beneficiam o tratamento do filho e o cotidiano
familiar, mais fécil sera para o paciente se adaptar a sua condig@o e ter
uma vida mais proxima do normal e com mais qualidade de vida®>32.

Uma avaliag@o cuidadosa do paciente e da familia, através de
entrevistas ¢ observagdes da interagdo pais-filho, podera ser utilizada
para diagnosticar mais especificamente qual a necessidade e a indicagdo
de atendimento psicoldgico®. A psicologia hospitalar se preocupa em
minimizar o sofrimento decorrente do processo de hospitaliza¢o e suas
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implica¢des na vida do doente. A funcéo do psicdlogo na area da saude
deve ser ativa, ou seja, ndo apenas interpretativa, cabendo-lhe conhecer
o comportamento do paciente, compreender os fendmenos envolvido
nas relacdes, orientar familiares e trabalhar junto com os demais inte-
grantes da equipe multidisciplinar**. Nos periodos de hospitaliza¢do dos
pacientes portadores de FC é fundamental um acompanhamento psico-
logico enfocando a avaliagdo do desenvolvimento psicologico, o auxilio
psicoterapico para dificuldades que o paciente venha encontrando neste
sentido, a orienta¢do e o apoio ao familiar. Além do periodo de hospi-
talizacdo, é freqiiente a necessidade de acompanhamento também no
ambulatdrio durante o quotidiano da vida desses pacientes e de seus
familiares®.
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