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PSYCHOLOGICAL SUPPORT FOR THE CYSTIC FIBROSIS PATIENT
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RESUMO

O presente artigo visa descrever a atuagdo do psicdlogo junto ao programa multidisciplinar de assisténcia a pacientes por-
tadores de fibrose cistica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, partindo da contextualizagéo da doenga, do tratamento e
das equipes que compdem o programa. A seguir, apresenta justificativas para a intervengdo psicoldgica, seus objetivos e
abordagens. Especifica, finalmente, a assisténcia prestada aos pacientes pediatricos e aos adultos, bem como as possibili-
dades de contribuigdo as equipes.
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ABSTRACT

The objective of the present study was to describe the role of psychologists in a multidisciplinary assistance program for
cystic fibrosis patients at the Hospital de Clinicas de Porto Alegre, providing information on the disease background, its

treatment, and the teams involved in the program. The reasons for the implementation of psychological interventions, their
goals and approaches are also presented. Finally, we offer detailed information on the care provided to pediatric and adult

patients, as well as on how psychologists may contribute to the multidisciplinary team.
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A Fibrose Cistica (FC) € uma doencga gené-
tica, autossOmica recessiva, com manifestagdes
sistémicas que comprometem o sistema respira-
tério, o digestivo e o aparelho reprodutor. Esta
doenga € crbénica e acompanha o paciente ao
longo da sua vida. O tratamento da FC requer
um consideravel esforgco e empenho de tempo,
dada a necessidade de realizar fisioterapia com
freqUéncia para diminuir a ocorréncia de compli-
cacdes pulmonares, revelando ser muito estres-
sante para o paciente e sua familia (1). Ainda,
sdo rotineiramente usados diversos medicamen-
tos e procedimentos e, em alguns casos, ha
necessidade de cirurgias, inclusive transplante
de pulméo e figado.

O Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA) é um centro de referéncia nacional para
a assisténcia a pacientes portadores de FC.
Existem duas equipes multidisciplinares respon-
saveis por este programa, sendo uma pediatrica
e uma de adultos. A equipe pediatrica atende
pacientes entre zero a, aproximadamente 16
anos, quando entdo os pacientes passam a ser
assistidos pela equipe de adultos. Em ambas as
equipes o paciente é atendido individualmente,
tanto no ambulatério quanto na internagao, por
cada uma das especialidades que a compdem.
Um elo entre as duas equipes € a Psicologia,
pois 0 mesmo profissional responde pelas duas
equipes.

A ASSISTENCIA PSICOLOGICA
AOS PORTADORES DE FC

De modo geral, a intervengéo do psicdlogo
junto ao programa de FC tem como objetivo
principal acompanhar o desenvolvimento psico-
l6gico, favorecendo que este transcorra da me-
Ihor forma possivel na vigéncia da doenga orga-
nica crénica de dificil tratamento, além de opor-
tunizar a busca de uma melhor qualidade de
vida para estes pacientes (2). Especificamente,
pode-se dizer que sado objetivos do psicologo
intervir em situagées como: as repercussdes da
comunicagao do diagndstico (3), a relagdo mae
filho (a) doente visando incluir o pai efetivamen-
te na mesma; o processo de separacgao-
individuacdo (4) entendendo que a mae, no
momento inicial da vida, necessita estar mais
préxima de seu filho e, posteriormente, deve
permitir o gradativo desenvolvimento da sua
autonomia (5); o conjunto pai-mae-filho(a), po-
dendo ver também cada um como um individuo
separado; as fantasias sobre a doenga, tanto
dos pais quanto dos pacientes e ainda a neces-
sidade da comunicagao direta do médico com o
paciente desde a infancia, ou quando do inicio
do tratamento, para que o paciente possa se
apropriar da sua condi¢ao (6,7). A abordagem
individual ao paciente deve focar ainda, desde a
infancia, o desenvolvimento de objetivos de vida
para além da doenca e tratamento (8).
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Outras questdes diretamente relacionadas
ao tratamento, envolvendo tanto a equipe de
saude quanto o paciente requerem atengao
psicolégica: o reconhecimento da necessidade e
a aceitagado de intervengdes muito invasivas (Ex.
transplante, gastrostomia), a transicdo de paci-
entes da equipe pediatrica para a que atende os
pacientes adultos (9), e a terminalidade (3).

A seguir, descrevemos a participagdo do
psicologo em cada uma das equipes que com-
pdem o programa.

FIBROSE CISTICA INFANTIL (PNI)

A equipe pediatrica € composta por profis-
sionais da medicina, microbiologia, enfermagem,
fisioterapia, nutricdo, psicologia, servigo social,
genética, biogquimica, recreagéo e pedagogia.

Os pacientes sao acompanhados tanto a-
través de consultas ambulatoriais rotineiras
(Medicina, Enfermagem e Nutricdo) bem como
durante a internagéo (por todas as especialida-
des). O acompanhamento psicoterapico é reali-
zado a partir de indicagdo da equipe multiprofis-
sional e mediante encaminhamento formal pela
equipe médica. A discussdo dos casos e as
tomadas de decisdo sobre o tratamento dos
pacientes se da em round semanal. Neste espa-
¢o os profissionais podem trocar experiéncias e
discutir assuntos relevantes do momento (por
ex., aspectos médicos, comportamentais, famili-
ares, isolamento, transplante, etc).

A assisténcia psicolégica a estes pacientes
ocorre basicamente durante a hospitalizacao na
Unidade de Internagao Pediatrica (10). De modo
geral, o paciente é atendido pela psicologia de
duas a trés vezes por semana. A intervengao é
focada em questdes do momento de vida do
paciente, levando em consideragao o estagio de
desenvolvimento psicolégico no qual ele se en-
contra (11) e a sua relagcdo com a doenga e
tratamento, com seus familiares e com a equipe
multiprofissional (1,6,7)

Os familiares também recebem atendimen-
to psicoldgico. Com estes, o trabalho concentra-
se no apoio e orientagdo nas dificuldades que
estejam interferindo no cuidado e no tratamento
da crianca e/ ou na ades&do ao mesmo (12).

Ainda, quando necessario, compete ao psi-
cologo intervir junto a equipe, de modo a contri-
buir para a compreensao dos aspectos emocio-
nais envolvidos na doenga e tratamento do pa-
ciente, visando proporcionar um melhor manejo
com 0 mesmo e seus familiares.

FIBROSE CiSTICA DE ADULTOS (PNE)

Os pacientes maiores de 16 anos sdo a-
companhados, basicamente, através do ambula-
tério multiprofissional, ndo sendo frequente a
internagdo hospitalar. Nesta modalidade, cada
paciente é atendido individualmente e sequenci-

almente, no mesmo dia, pelos profissionais de
cada uma das especialidades que compdem o
programa (medicina, nutri¢gao, fisioterapia, psico-
logia). O objetivo é revisar o tratamento global
do paciente e incrementar a adesao ao trata-
mento (13). Concomitantemente as consultas,
em ambiente reservado, os profissionais discu-
tem os casos e trocam impressdes sobre os
pacientes. A conclusdo final embasa o encami-
nhamento do tratamento, que é comunicada ao
paciente pelo médico chefe da equipe, no final
das consultas.

A assisténcia psicologica ambulatorial tem
como objetivo principal acompanhar o desenvol-
vimento psicologico do paciente (11), de modo a
intervir preventivamente e/ou quando sao detec-
tadas dificuldades (9) que poderdo comprometer
a boa evolugcdo do tratamento ou a adequada
passagem pelas fases do ciclo vital (infan-
cia/adolescéncia/vida adulta) (14). Nesta fase da
vida preocupagdes comuns sao a escolha pro-
fissional, a formagao preparatéria para o inves-
timento no trabalho e na carreira, a possibilidade
de formar uma familia, poder ou nao ter filhos,
dentre outros (8).

O periodo de internagao hospitalar dos a-
dolescentes/ adultos é, em média, de quatorze a
21 dias, sendo realizadas de seis a 10 sessdes
de psicoterapia neste periodo. A intervengao
psicolégica é focalizada nos aspectos do mo-
mento de vida do paciente, levando em conside-
ragdo o estagio de desenvolvimento psicolégico
no qual ele se encontra: adolescéncia ou inicio
da idade adulta, bem como o impacto da doenga
e do tratamento sobre o mesmo.

Nesta equipe, o acompanhamento psicolo-
gico prestado aos familiares caracteriza-se pelo
apoio e orientagdo nas dificuldades que estejam
interferindo na sua participagdo no tratamento
do paciente (12,15).

Compete ainda ao psicologo intervir junto a
equipe multiprofissional colaborando para a
compreensao dos aspectos psicoloégicos envol-
vidos na doencga e tratamento do paciente, vi-
sando proporcionar melhor manejo deste e dos
seus familiares.

Como ja foi mencionado anteriormente, o
psicologo € um elo entre as duas equipes, pois 0
mesmo profissional responde por ambas. Frente
a transigdo dos pacientes entre as equipes, o
psicologo intervém de modo a minimizar as difi-
culdades de cunho afetivo-emocional inerentes
a este processo.
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