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RESUMO

O presente trabalho propde um estudo sobre o significado e a representagao da fibrose cistica
na infancia e os aspectos e as implicagdes que envolvem a complexidade desse contexto sob a
visao psicologica dos efeitos relacionados a doenga, tendo como objeto de estudo a pratica
proposta pela Psicologia Hospitalar e a atuacdo do psicologo hospitalar no setor de Pediatria.
Para esse proposito, optou-se pela revisao da literatura de autores que se dedicam ao assunto,
detendo-se nas questdes que envolvem a atuagdo do psicologo na instituicdo hospitalar no que
tange ao processo de adoecimento e suas implicagdes relacionadas a hospitalizacao e o
tratamento na infancia que afetam a satide e o bem-estar da crianca adoecida. No primeiro
capitulo, desenvolvem-se os conceitos e orientacdes relevantes da fibrose cistica, pertinentes
ao diagnostico, tratamento, profilaxia e prognostico dessa patologia na infancia. No segundo
capitulo, privilegiam-se num primeiro momento, a hospitalizagdo e suas implicacdes
estendendo-se para o sentido e a representacdo da hospitalizacdo na infancia atribuida aos
sentimentos € emogdes envolvidos no processo de adoecimento. No terceiro capitulo,
particularizam-se os aspectos referentes a Psicologia Hospitalar e suas especificidades de
atuacdo, abrangendo a atuacdo do psicologo hospitalar num contexto pediatrico, junto ao
paciente e aos familiares, bem como, a atuagdo do psicdlogo hospitalar com criancas
portadoras de fibrose cistica, perpassando por uma reflexao sobre uma experiéncia de estagio
com criangas fibrocisticas. Conclui-se que, frente a complexidade desta doenga instalada
precocemente, desde os primérdios do seu desenvolvimento, ¢ que se justificam as
dificuldades encontradas na adesdo dos pacientes e seus familiares as intervengdes propostas
pelo tratamento, razao pela qual, a intervengdo da psicologia se faz necessaria. Fortalecer os
familiares e o paciente requer, ndo so investimento destes, na dire¢@o e transformacdo dessa
realidade, mas também das equipes envolvidas para alcancar a efetividade e o sucesso no
tratamento.

Palavras-chave: Fibrose Cistica na infincia, Hospitalizacdo e Implicagdes, Psicologia

Hospitalar.



INTRODUCAO

Este trabalho trata de um estudo sobre a doenca cronica na infancia, procurando
identificar os aspectos que incidem diretamente na vida da crianga € nos membros da familia
envolvidos nesse contexto de adoecimento.Concentra-se nas experiéncias, comportamentos €
interacdes relacionadas com a doenga e os cuidados que envolvem esta condigao.

Dessa forma, procurou-se compreender como a doenca se insere no contexto
familiar, o significado e o lugar que ocupa na familia. De fato, o conhecimento sobre a doenca
cronica e as implicagdes que incidem na vida do paciente e de seus familiares torna-se um
fator importante nesse processo, como uma possibilidade de atenuar os momentos dificeis e
de contribuir para o enfrentamento da nova realidade instaurada no ambiente familiar.
Verifica-se que, quanto mais cedo a familia € acolhida e aprende estratégias que beneficiam o
tratamento do filho e o cotidiano familiar, mais facil serd para o paciente adaptar-se a sua
nova realidade e ter uma vida com mais qualidade.

Assim sendo, o objetivo principal deste trabalho ¢ compreender, através da pratica
proposta pela Psicologia Hospitalar na sua atuagdo no setor de Pediatria, como a doenga
cronica se instala no seio familiar. Essa patologia dificulta o desenvolvimento da crianga
comprometida quanto a vivéncia concreta da doenca, assim como o significado e as
representacdes manifestados através das fantasias expressas em comportamentos presentes na
relacdo e na comunicagdo que se estabelece entre o paciente, seus familiares e a equipe de
saude.

No decorrer do trabalho, os objetivos especificos foram sendo apresentados
mediante um estudo bibliografico, centrando a atencao no sofrimento da crianca portadora de
Fibrose Cistica e seus familiares, por ser esta uma doenca cronica que apresenta no seu

conteido um grau elevado de comprometimento e implicacdes, doenga esta também



conhecida como Mucoviscidose. E uma doenga genética autossomica e recessiva, que afeta as
glandulas exdcrinas e inibe o desenvolvimento da crianga, ao atingir os sistemas respiratorio,
digestivo e reprodutor. Dessa forma, a atencdo dispensada aos aspectos psicossociais
relacionados a crianca portadora de FC e a sua familia ¢ de fundamental importancia.

Para alcangar o objetivo proposto, o trabalho foi dividido em trés capitulos, o
primeiro capitulo apresenta um breve historico da doencga, as implicacdes e os efeitos, assim
como, os sentimentos mobilizados neste contexto; a vinculacao das relagdes paciente-doenca,
paciente-familiar, paciente e equipe de saude; o diagnéstico; o tratamento; a profilaxia e o
prognostico.

O segundo capitulo refere-se ao processo de hospitalizagdao e suas implicagdes, no
que concernem as demandas apresentadas nesse contexto institucional, bem como a
relevancia da atuagdo do psicologo hospitalar junto as equipes multiprofissionais em um
trabalho multidisciplinar. Abrange concomitante o processo de hospitalizacao infantil, as suas
representacdes e significados, bem como os sentimentos e emogdes envolvidos nesse contexto
de adoecimento, que se faz presente na Internagdo, UTIS e Semi- Intensivas.

O terceiro capitulo destina-se a um breve historico do surgimento e da importancia
da Psicologia Hospitalar no Brasil; as especificidades da atuacdo do psicologo hospitalar na
Pediatria junto ao paciente, aos familiares, e a equipe multidisciplinar, assim como a sua
contribui¢do e efetividade na compreensdo da enfermidade. Refere-se ainda ao papel do
psicologo hospitalar no que tange ao atendimento as demandas e as peculiaridades presentes
na realidade institucional, abarcando concomitantemente os aspectos psicologicos decorrentes
do processo de adoecimento-internagdo relacionado a criangas com Fibrose Cistica, as suas
implicacdes e efeitos que acometem a crianga no seu processo de desenvolvimento

psicossocial. Por fim, encerra-se o capitulo com um breve relato acerca da experiéncia de



estagio vivenciada com criangas fibrocisticas em que se observou a relevancia das colocagdes

presentes nesse trabalho.



CAPITULO 1

Fibrose Cistica

A fibrose cistica (FC) ou mucoviscidose ¢ uma doenca genética das glandulas
exocrinas, herdada por um gene autossémico, com manifestagdes multiplas em varios 6rgaos
comprometendo os sistemas respiratorio, digestivo e reprodutor. “Caracteriza-se pela triade:
doenga pulmonar obstrutiva cronica, pela insuficiéncia pancredtica e pelas elevagoes dos
niveis de eletrolitos no suor” (Penna, Mota,1994, p.131).

Os sintomas sdo habitualmente reconhecidos durante a infancia, com aproximadamente

75% dos casos diagnosticados com 1 ano de idade e 90% com 5 anos. Os sinais iniciais

mais comuns sdo o ileo por meconio (que vem a ser uma forma de obstrugdo intestinal

neonatal), padrdo anormal das fezes, desenvolvimento insuficiente, tosse cronica e

pneumonia recorrente (Gerd J. Cropp et al Deborah K. Froh e Debra lannuzzi, apud

Rudolph, 1997, p.679).

Nesse contexto, de acordo com os autores referenciados acima, o0s
comprometimentos produzidos pela doenca na pessoa por ela acometida, envolvem uma
complexidade que podera dificultar a compreensao da familia pela cronicidade e pela forma
de manifestar-se, o que requer dos profissionais de satde uma orientacdo e um
acompanhamento mais efetivos de todo o grupo envolvido nesse processo. Assim, ¢ de
fundamental importancia essa conduta na atuacdo efetiva de uma equipe multidisciplinar da
area da saude, para que os familiares tenham uma compreensao mais esclarecedora de como
a doenga ira evoluir em se tratando, de uma patologia “multissistémica” que afeta as células
epiteliais em varios orgdos, como os pulmoes, glandulas salivares, nariz, pancreas, figado,
glandulas sudoriparas e trato reprodutor (Gerd J. Cropp et al Deborah K. Froh e Debra

Iannuzzi apud Rudolph, 1997 p. 679).



Enquanto doenca herdada geneticamente, na maioria das vezes ¢ diagnosticada na
infancia, razao pela qual € necessario que, ao receber o diagnostico, a familia possa trabalhar
a construcao de seu papel no desenrolar desse processo, uma vez que essa doenga exige uma
compreensdo exclusiva e a participacao de todos os seus membros envolvidos. Por ser esta
uma patologia de dificil diagnostico, ¢ importante que seja detectada na infancia, para
aumentar as chances da crianca de chegar & fase adulta. Portanto, na qualidade de um bom
prognostico, a realizagdo do teste do pezinho ampliado ¢ importante e ird garantir ao paciente
um diagnostico precoce € um tratamento mais adequado, além de proporcionar igualmente
uma melhora na qualidade e na expectativa de vida da criangca com FC. Segundo as
colocagdes de Schmidt, B. J. (1988) sobre o tratamento, assegura que nao ha tratamento
especifico. O tratamento sintomatico e suportivo se restringe a profilaxia e controle dos
problemas pulmonares, digestivo e das perdas salinas, acrescido do amparo psicologico
necessario ao paciente e a sua familia.

Para tanto, o autor valida a necessidade da intervencdo da psicologia e da equipe
de profissionais de saude, visto o grau de comprometimento emocional motivado 4 crianga e a
familia nesse contexto. Sendo assim, “o trabalho em parceria com a equipe médica é de
fundamental importancia, se considerar que o aspecto emocional supera e impede o fisico”
(Brazelton, 1991).

Dessa forma, comemora-se o Dia Nacional da Conscientizagdo e Divulgacdo da
Fibrose Cistica no dia cinco de setembro pois, segundo apontam as estimativas do Ministério
da Satde do Estado de Sao Paulo publicado em 2008, um milhdo e meio de portadores
permanecem sem diagndstico e cerca de 4% dos pacientes de FC recebem o diagndstico
apenas na fase adulta o que ira dificultar o tratamento. Sendo assim, percebe-se que ainda ha

muito a ser feito para minimizar os efeitos e implicagdes geradas por essa doenga.



1.1 Fibrose Cistica na Infancia

A fibrose cistica na infancia acarreta efeitos que incidem diretamente na rotina e
no desenvolvimento social e familiar da crianga portadora dessa patologia, efeitos estes que
sao detectados pela presenga de uma tosse constante, afetando os pulmdes, ou por diarréias
frequentes', comprometendo o dia-a-dia da crianca, gerando limita¢des e demandando
cuidados especiais. Nesse contexto, as reagdes psicoldgicas frente as imposicoes relacionadas
a doenca vao depender da idade da crianga, uma vez que, o adoecer mobiliza afetos na vida de
uma crian¢a pela iminéncia da simples presenca de situagdes novas e, por que ndo dizer,
inusitadas, no seu dia-a-dia. Momentos estes desconhecidos em que o amanha gera
expectativas, gerando, do mesmo modo, nos familiares, afetos ambiguos, pois lidar
adequadamente com a doenga ¢ particularmente muito importante devido as suas repercussoes
a curto e longo prazos.

A capacidade de adaptag@o a esta situacdo que demanda um nivel de estresse elevado tem

sido preocupacdo no que tange a manutengdo da saude e da doenga em que o papel da

familia ¢ multiplo: assegura a adesdo ao regime terapéutico estipulado e fornece-lhe

suporte social, bem como aos familiares (Pereira, 2007, p.143).

O autor aponta, também, para a necessidade de um bom relacionamento com a

equipe médica, com o objetivo de se obter informagdes claras sobre a doenga como forma de

amenizar o estresse ¢ a ansiedade da familia e da crianga nesse contexto.

Em todo o material teorico lido, sejam artigos, livros, referentes a fibrose cistica na
infancia, deparei-me com as implicagdes que esta doenca de carater invasivo, gera na
dinamica familiar e no dia-a-dia da crianca. Implicacdes estas que apontam para a

variabilidade do significado dessa doenca para cada paciente e familiar envolvido, pois os

' Neste trabalho, inclusive nas citagdes, a ortografia segue as normas do Novo Acordo Ortografico,
segundo a seguinte referéncia: BECHARA, E (2008) “O que muda com o novo acordo ortografico”.
Rio de Janeiro: Nova Fronteira Editora



aspectos emocionais t€ém uma influéncia significativa na forma de lidar com o tratamento e
com os procedimentos necessarios para o controle da doenca. Viver com uma doenga cronica
implica ajustamentos, adaptagdes ¢ uma tentativa de reconstru¢ao da propria vida pois, como
ressalta Capobianco (2003, p.167), “o tratamento dessa doenga implica em mudangas radicais
na vida da crianga, na percep¢ao do proprio corpo, na dindmica familiar, ocasionado quase
sempre, desestruturacao na familia.” Assim sendo, adoecimento na infancia pode apresentar,
portanto, profundas repercussoes na vida da crianga, podendo afetar o seu desenvolvimento
pelas restrigoes que lhe sdo impostas. Segundo as afirmacdes de Dias e Baptista (2003, p.59),
“a adaptagdo para o tratamento pode provocar desconfortos psicoldgicos e organicos (com
ansiedade, angustia, nauseas, vomitos etc).” Nessa perspectiva, o papel da familia ¢ de
extrema relevancia a fim de diminuir esse efeitos, devido ao grau de comprometimento que

esse tratamento exige da crianga e de seus familiares nessa condi¢ao de adoecimento.

1.2 Diagnostico

O tratamento dessa patologia dependera de um diagnostico precoce ¢ de um
tratamento efetivo cujo objetivo serd o de proporcionar para a crianga com FC uma possivel
qualidade de vida, com vistas a minimizar os impactos da doenca na qualidade de vida, uma
vez que esta nova realidade podera refletir uma mudanga de paradigmas, em que a familia,
representada pela figura materna, terd um papel principal nos cuidados com a crianga nessa
condi¢do de adoecimento. A doenga pode, portanto, surgir como um inimigo na vida dessa
crianca e de sua familia, mobilizando afetos e emogdes frente a um futuro incerto. Dessa
forma, a construcdo de uma rede de apoio ¢ importante. Os familiares poderdo atuar dando
sustentacdo para que a mae possa desempenhar com mais equilibrio a sua fun¢do. Winnicott

(1990) considera que, para ter bom desempenho, a mae necessita de apoio externo;



habitualmente o marido a protege da realidade exterior e assim a capacita a proteger seu filho

de fendmenos externos imprevisiveis, aos quais a crianga reagiria (p.68).

Nessa situacdo, as expectativas iniciais apontam para a busca de cura, e durante
algum tempo a mae, o pai e os membros da familia que estdo envolvidos resistem a aceitagao
de um futuro incerto que, mesmo podendo ser estavel, requer muitos cuidados. Em geral as
criancas acometidas por uma doenca cronica podem apresentar dificuldades na sua capacidade
organica em receber estimulos externos, se comparadas com as criangas que nao apresentam
este quadro, o que podera originar em dificuldades adaptativas e emocionais no enfrentamento
dessa doenga (Amaral , 2003). Desse modo, ¢ importante avaliar o significado que a doenca
tem para a crianga e sua familia, qual o lugar que esta ocupando no contexto familiar, bem
como as representacdes suscitadas envolvendo as crengas familiares, que poderdo
comprometer ou de alguma forma contribuir para o enfrentamento da doenga e a adesdo ao

tratamento.

Esse contexto de adoecimento demanda atencdo da equipe de saude, com o
objetivo de minimizar as intercorréncias causadas para a crianga e seus familiares, em que
sentimentos e afetos sdo mobilizados, como o medo, as culpas e os conflitos.

Ressalta Simon (1989) que’: para caracterizar a crise como oriunda de aquisicio ou perda, mais

importante do que a situacdo objetiva em si mesma ¢ a significacdo que a pessoa da ao fato vivido,

representando aumento ou diminui¢ao do espaco no universo pessoal (p.69).

? Pode-se observar nas colocagdes do autor que ambas as formas de crise tém em comum a angustia
diante do novo e¢ do desconhecido, em que questdes emocionais, comportamentais ¢ familiares
envolvidas neste contexto poderdo prejudicar o andamento da doenca e influenciar nos cuidados
necessarios. Por essa razdo, ¢ muito importante um acompanhamento mais amiide dos profissionais

de saude.



Numa leitura biomédica, o interesse, o olhar sdo para a redugdo dos sintomas, com
0 objetivo de levar o paciente a um nivel aceitavel das suas fun¢des. A pratica diaria do
cuidado com a FC se efetiva com a combinagdo de uma abordagem preventiva, restauradora e
paliativa. A Psicologia Hospitalar, por sua vez, ira se interessar pela subjetividade da pessoa
que vivencia o processo de adoecimento tratamento e internacdo, ndo desconsiderando a
leitura biomédica. Reitero as reflexdes apresentadas acima, com a referéncia de Campos
(1995), que inclui, como tarefas do psicologo hospitalar, “a prevencao, promog¢dao e
recuperagdo do bem-estar do paciente em seu aspecto geral, inclusive os aspectos
psicossociais” (p. 26). A autora vai mais além quando sugere um trabalho diferenciado, nao
restringindo somente ao paciente, mas ao corpo de profissionais envolvido em prol do

paciente e seus familiares com um trabalho preventivo.

1.3 Tratamento

O tratamento, depois de diagnosticada a fibrose cistica, ¢ direcionado para a
solugdo dos sintomas apresentados e para as implicagdes acarretadas por essa doenga, cuja
cura definitiva ainda ndo foi descoberta. Por essa razdo, faz-se necessaria a participacdo de
uma equipe multidisciplinar de profissionais da saude, preferencialmente em centros
especializados que ja existem em alguns locais do Brasil, como a Associacdo Catarinense ao
Mucoviscidotico ACAM (1991), que elaborou uma cartilha com o objetivo de facilitar ao
publico o acesso a informagdes sobre a doenga e colaborar para a constru¢do da qualidade de

vida dos portadores de FC.

A ACAM (1991) procurou apresentar informacgdes sobre o tratamento de uma
forma mais abrangente, uma vez que essa doenca ndo se restringe somente a um Orgao
especifico, justificando, portanto, a necessidade de maiores esclarecimentos e uma orientacao

mais efetiva aos portadores. Sendo assim, os familiares, ao receberem esse diagnostico,
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tendem a desenvolver estratégias adaptativas a rotina e as implica¢des que o tratamento lhes
impde: aplicagdes constantes de fisioterapias pulmonares; inalagdes com antibidticos;
cuidados com a alimentagdo, como a utilizacdo de suplementos alimentares; ingestdo de
enzimas para facilitar a digestdo; utilizagdo de oxigénio quando necessario e outros
medicamentos como os antibioticos endovenosos nao desconsiderando as possiveis

hospitalizagdes necessarias no percurso da doenga e do tratamento.

14 Profilaxia

De acordo com Barbiere (1980, apud Marcondes 1994), esse deverda ser um

aspecto a considerar:

No enfermo de mucoviscidose, a profilaxia das alteragdes emocionais, dos distirbios de
conduta e das deficiéncias do desenvolvimento neuropsicomotor, para o que devem
trabalhar em equipe o pediatra, o psicologo e os familiares, todos unindo esforgos para

suavizar o sofrimento trazido pela cronicidade da enfermidade (p.1212).

A presente colocagdo corrobora a necessidade de um trabalho integrado da equipe
de satde e do psicologo hospitalar nesse contexto. Esta compreensdo poderd ajudar a crianga
e sua familia a enfrentar o sofrimento, a angulstia, gerados pelas imposi¢des e limitagcdes da

rotina que envolve o tratamento.

1.5 Prognostico

Em virtude das manifesta¢des clinicas abrangerem um grande espectro, incluindo
pacientes que apenas apresentam alteragdes bioquimicas, a evolucdo ird acontecer de acordo

com cada caso.
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O comprometimento da familia no tratamento da FC, a obtencdo das informagdes
necessarias € o acompanhamento de uma equipe especializada contribuirdo efetivamente para
um bom desempenho e resultado dos procedimentos que envolvem o tratamento,
conseqiientemente as possibilidades de alcancar uma melhora na qualidade de vida
aumentardo. Segundo a ACAM (1991), a sobrevida dos pacientes com fibrose cistica tem
aumentado.“O prognostico melhora quando ha precocidade no diagnéstico, também
apresentam bons resultados os pacientes que tém recuperacdo nutricional adequada apds
suplementagdo enzimdatica. Em contrapartida quanto maior for o grau de comprometimento

pulmonar pior serd o prognoéstico” (Penna, Mota, 1994, p.143).

Com relagdo aos prognosticos apresentados, acredito que, diante de um quadro de
doenca cronica na infancia muitos sdo os fatores responsaveis para que se alcance um bom
resultado, abreviando os efeitos dessa realidade traumatica, sobretudo nas fantasias geradas
pela crianga em relagdo a essa doenga. A afinidade que se estabelece entre médico, crianga e
familiares podera ampliar os lagos de dependéncia e de protecdo dando mais efetividade para

um bom resultado no processo de adoecimento.
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CAPITULO 2

Hospitaliza¢ao e suas Implicacoes

A hospitalizagdo ¢ entendida como decorréncia de um processo que se inicia com
o adoecimento e, portanto um procedimento gradual que se efetiva apos a passagem do
paciente pelo pronto-socorro, pelos médicos e pelo diagndstico realizado através de exames
que irdo identificar a necessidade de encaminhar este paciente para a internagdo. E uma
experiéncia que nao passa despercebida para o paciente e seus familiares que se encontram

nessa condicao. Sebastiani (1984, apud Angerami, 2004) assegura,

(...) que o processo da hospitalizagdo traz para o paciente um momento de cisdo de seu
cotidiano, fato que ira exigir uma série de mudangas e trara problemas para sua autonomia
e o transcurso normal de sua vida. A hospitaliza¢do implica numa quebra de dominio
sobre si proprio, na medida em que a pessoa passa de uma situagdo de agente para uma

situacdo de paciente, tanto no sentido psicologico quanto organico (p.30).

De acordo com o autor, esse processo ¢ dificil de ser vivido, requer do paciente
uma mudanga de habitos e comportamentos diante da rotina do hospital, com os seus horarios,
exames, medicacdes, em que o alivio esperado poderd dar lugar a um processo de
despersonaliza¢do, posto que o paciente sai de uma posi¢do ativa para uma posicao de
passividade frente ao “novo,” e por estar isolado do convivio familiar e social. Esse ¢ um
processo gradual em que o paciente ¢ surpreendido pela condi¢do de assujeitamento 4 rotina e

aos limites que lhe sao impostos pela Instituicao (segundo Angerami-Camon, 2003).

Nesse contexto sentimentos poderdo se confrontar de maneira ambivalente,
sentimentos como vida e morte, cura e sofrimento, entre outros. De acordo com Simonetti

(2004), o psicologo trabalha com o desejo do paciente, uma vez que ele ja se encontra num
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momento dificil que envolve uma nova reestruturacao existencial, € ndo com a cura, devendo
orientar seu trabalho para o desejo de viver, para o resgate da esperanca, que pautardo a forma
como ele mesmo podera lidar com as dificuldades, deficiéncias e possibilidades inerentes ao
quadro clinico apresentado. Essa forma de trabalhar pode contribuir para atenuar o sofrimento
da hospitalizagdo e restaurar o equilibrio adaptativo do paciente, como uma possibilidade de
evitar o desenvolvimento de situacdes e reacdes que possam comprometer ainda mais o

tratamento.

Dessa maneira, ¢ indispensavel que o ser doente seja considerado nas trés esferas -
bio-psico-social em que uma esfera interdepende e interrelaciona-se 4 outra, garantindo ao ser
doente intercambios continuos com o meio em que vive, num constante esfor¢o de adaptagao
a sua nova condi¢do de doente (Olivieri, 1985 e Sebastiani, 1991). Assim, fica manifesto que
o paciente necessita do apoio familiar e do acompanhamento de uma equipe multidisciplinar
para minimizar os impactos que comprometem o seu equilibrio psicoldgico, nesse contexto de

hospitaliza¢do, devido as suas intercorréncias.
Segundo Gianotti (1996),

Entende-se atualmente que o que se pretende em relacdo a satide ndo seria de competéncia
de um Unico profissional, mas uma tarefa multidisciplinar. Profissionais de areas diversas,
representantes de varias ciéncias, agregar-se-iam em equipes de satde, tendo como
objetivos comuns: estudar as interagdes somatopsicossociais e encontrar métodos
adequados que propiciem uma pratica integradora, tendo como enfoque a totalidade dos

aspectos interrelacionados a saude e a doenca (p.15).
O autor argumenta da importancia desse trabalho integrado dos profissionais de
saude na Instituicdo hospitalar, em que o maior beneficiado sera o “paciente” hospitalizado.

Dessa forma, as reagdes psicologicas previsiveis ao adoecimento e a situacdo de

hospitalizagdo devem ser reconhecidas pela equipe de saude, implicando uma integragdo mais
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efetiva da equipe de satde em prol do paciente e o surgimento de um novo olhar sobre a
saude-doenga, como preconiza a Organizacdo Mundial de Satde (OMS), que define a saude
como:

Um estado de completo bem-estar fisico, mental e social € ndo meramente a ausé€ncia de

doenca ou enfermidade, soam como estaticas e subjetivas ou quase sempre, relacionam

saude com adaptacdo ao bem estar e, doenga, com desadaptagdo e mal-estar, relativizando

as variaveis fisicas, socais e psiquicas. (Ferrara et al., 1976: Rezende, 1989).

De acordo com Angerami-Camon (2003), o processo de hospitalizagdo deve ser
compreendido pelas implicagdes que incidem na vida do paciente, na sua rotina e na sua
dindmica familiar e social, € ndo apenas com um mero processo de institucionalizagdo
hospitalar, como se ao final da hospitaliza¢do os seus efeitos acabassem ndo necessitando de
um acompanhamento posterior. Ao contrario, alguns casos acompanhados pela psicologia
poderdo demandar encaminhamentos mais especificos, tamanha a complexidade e possiveis

sequelas desencadeadas nesse processo.

Para tanto, o foco principal do psicologo hospitalar na instituicdo ¢ o paciente e
seus familiares, com a finalidade de procurar minimizar o sofrimento mobilizado por esse
contexto, ndo desconsiderando, portanto, o vinculo com a prépria institui¢do, no que se refere
a sua metodologia e politica de agdo. Dessa forma, a atuagdo da psicologia foge ao modelo
classico, devido a alta rotatividade na institui¢do, razdo pela qual esse contexto requer um
atendimento focal e breve. O psicologo, por sua vez, ird acompanhar o paciente no seu
proprio leito e esclarecer sobre o seu papel naquele momento deixando-o 4 vontade quanto a
sua presenga, facilitando dessa forma o estabelecimento do vinculo. E importante que se
compreenda que o processo de hospitalizagdo ndo ¢ apenas visto como um mero processo de
institucionalizacdo, na qual o paciente esta numa posi¢ao de subordina¢do, mas sim, como um

conjunto de efeitos decorrentes desse processo que incidirdo na vida do paciente.
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Tais efeitos poderdao aludir no paciente nesse contexto, aspectos emocionais
ambivalentes com multiplas reacdes: negagdo, barganha, revolta, apatia, aceitagdo, prostragao,
dinamicas psicologicas que fazem parte desse processo. Cabe lembrar a singularidade de cada
paciente, uma vez que “[...] um mesmo evento pode mobilizar respostas diversas dependendo
do momento que ocorre, possibilitando niveis diferentes de adequag¢ao” (Romaro, 2000, p.
78). Para abrandar esse processo a presenca do psicologo hospitalar contribuird para a
humanizagdo do atendimento ao paciente, ao possibilitar um espaco para que ele possa se
expressar e colocar o que sente e pensa e, dessa forma, sair de uma condigdo passiva ao passar
a participar com mais efetividade desse processo. Como afirma Romano (1999, apud Nigro,
2004), ao reconhecer que, “humanizar significa particularizar, atender as circunstancias e
necessidades individuais. Mas nao se trata de qualidade do servigo prestado, de um algo a
mais. Humanizagdo ¢ obrigacdo, ¢ exigéncia do consumidor, ¢ revitalizagdo de preceitos

éticos” (p.30).

Dessa forma a autora afirma a importancia da humanizacdo na tentativa de
compreender e reconhecer o paciente como sujeito no processo de hospitalizagdo e
adoecimento. Assim, sdo minimizados os impactos negativos gerados, ao ficar isolado da sua
familia, de suas atividades, para passar a viver a rotina e as limitagdes impostas pela
instituicao.

Oliveira (2001, apud Lange, 2008) define “humanizar como uma tarefa na qual
torna-se necessario colocar a cabega e o coragdo em seu desenvolvimento, entregando-se de
uma maneira leal e sincera ao outro, bem como saber ouvir esse outro, cujo relacionamento
passa a ser uma troca que humaniza ” ( p. 94). Lidar com a realidade de hospitaliza¢ao requer
um engajamento, um comprometimento com o paciente que estou atendendo e um

compartilhar das experiéncias e vivéncias que sdo inerentes a cada momento.
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O Programa Nacional de Humanizagao da Assisténcia Hospitalar PNHAH (1999,

apud Lange, 2008) adota a seguinte defini¢ao:

Humanizar ¢ resgatar a importancia dos aspectos subjetivos e sociais, indissocidveis dos

aspectos fisicos na intervencdo em saude, respeitando o outro ser humano auténomo e

digno. No campo das relagdes humanas que caracterizam qualquer atendimento a satde, é

assumir uma postura €tica que respeite a singularidade das necessidades do usuario e do

profissional, que escolha o desconhecido ¢ o imprevisivel, que aceite os limites da

situacao (p.94).

O cuidar do outro prima por uma postura ética que deve permear a atuagdo do
psicologo na instituicao hospitalar e na relagdo que se estabelece com o paciente. A percepcao
do que ¢ ser ético € subjetiva, envolve conceitos e valores individuais e que sdo ampliados
com o passar do tempo. O ser ético € o respeito, a consideragdo com o problema do outro, ¢
respeitar e seguir as regras da institui¢cdo na qual se estd inserido, ¢ olhar para o outro na sua
totalidade, deixando os valores nos quais acredito ndo interferirem na minha atuacdo como

psicologa hospitalar, uma vez que o exercicio da ética devera ser constante e diario.

Esses sao alguns dos aspectos que exigem do psicologo no contexto hospitalar
uma atuagao concentrada na fala do paciente, no que ele estd sentindo, ou na sua historia de
vida, nas suas convic¢des. Enfim, a escuta do psicologo ¢ diferenciada tarefa que lhe ¢
peculiar para que ele possa estar atento diante do que esta sendo dito, e o ndo dito, que pode
ser verificado por parte do paciente, familiar ou da equipe. Segundo assegura S& Leitdo
(1993), sobre a conduta do psicologo hospitalar,

O psicologo deve ter uma abordagem baseada em uma ou mais teorias psicoterapicas com

as quais tenha se identificado ¢ as domine, entdo podera fazer uso da técnica focal

adequadamente. Usar essa técnica significa colocar toda sua forma de abordagem dentro

de um funil ¢ a atuagdo terapéutica acontecera focalizada. Essa é uma linguagem figurada

bem veridica... Atinge o alvo e vai fundo, trazendo repercussoes no todo da pessoa (p.78).
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O psicologo lida sempre com as questdes da alma, com as emogdes mobilizadas
pelas situagdes criticas que se encontram presentes nesses quadros de hospitalizagdo. A
maneira como cada paciente internado vai lidar com o adoecimento ird depender das
caracteristicas da doenca e do tratamento prescrito, e da presenga ou auséncia de familiares
que possam lhe dar suporte emocional, ou de uma forma significativa da sua historia de vida.
Uma reagdo natural ao adoecimento ¢ a pessoa voltar-se para si mesmo, ignorando os
acontecimentos que estdo fora da realidade vivenciada no momento. E necessario que
enquanto psicologos estejamos cientes que cada individuo tem o seu tempo, e esse tempo ird
depender dos recursos internos e¢ do aparato emocional, das circunstincias em que se
encontra, dos limites e das intercorréncias que poderao surgir no momento da hospitalizacao.
Sebastiani (1984) destaca que esse trabalho demanda, além das técnicas e metodologias
existentes, um dinamismo que ¢ peculiar nessa area pela alta rotatividade presente neste
contexto. Sendo assim, o papel do psicélogo hospitalar envolve uma variedade de demandas,
espectros, modalidades e dificuldades de atuacdo e varia de acordo com a especificidade de

cada instituigao.

Desse modo, no contexto hospitalar, pode-se pensar em intervengdes breves no
atendimento de pacientes internados nas mais diversas situacdes, na escuta que ocorre durante
essas intervengdes, que podem ou ndo caracterizar uma situacdo de emergéncia, no suporte
dado aos cuidadores, sejam eles familiares ou ndo, e no tipo de vinculo estabelecido. De
acordo com a Resolucdo do Conselho Federal de Psicologia (CFP) 002/1987, as modalidades
de interven¢do abrangem: atendimento psicoterapico, grupos psicoterapéuticos, grupos de
psicoprofilaxia, atendimentos em ambulatério e Unidade de Terapia Intensiva, pronto
atendimento, enfermarias em geral, psicomotricidade no contexto hospitalar, avaliacdo

diagnostica, psicodiagnostico, consultoria e interconsultoria (Resolugdo CFP 002/ 1987).
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A escolha do tipo de atuagdo, no meu entender, dependerd da demanda do
paciente, das condi¢des da instituicdo e do preparo profissional muito importante nesse
contexto de hospitalizagdo, em que o paciente se encontra numa situacdo de extrema

fragilidade. Nas palavras de Pitta (1990, apud Angerami- Camon, 2004),

O adoecer nesta sociedade ¢, conseqiientemente, deixar de produzir e, portanto, de ser; €
vergonhoso, logo, deve ser ocultado e excluido, até porque dificulta que outros, familiares
e amigos, também produzam. O hospital perfaz esse papel, recuperando quando possivel e
devolvendo sempre, com ou sem culpa, o doente a sua situagdo anterior. Se um acidente

de percurso acontece, administra o evento desmoralizador, deixando que o mito da

continuidade da produg@o transcorra silenciosa e discretamente (p.76).

Concordo com o autor nas suas colocagdes, pois o processo de adoecimento bem
como a hospitalizagdo tém uma representatividade significativa perante a sociedade ao tirar
esse paciente do convivio social e familiar e leva-lo a viver um processo de
“despersonalizacao” ao perder a sua posicao ativa frente a essa condi¢do. Nesse sentido, toda
e qualquer atuagdo por parte da equipe de satde sera de extrema relevancia, tendo como
finalidade atenuar o sofrimento e as implicagdes provocadas pela hospitalizacao, como forma

de restabelecimento da dignidade humana.

2.1 Hospitalizacio Infantil

A hospitalizag¢do infantil € um processo invasivo, que leva a crianga a separacao da
familia, numa fase em que a presenca dos familiares ¢ muito importante para o seu
desenvolvimento. Mobiliza sentimentos, e¢ afetos e, dessa forma, adquire significados e
representacoes proprias de cada crianga presente neste contexto de adoecimento, tratamento e

internagao.

De acordo com Capobianco (2003), sobre o processo de hospitalizacao, temos que
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Muitas criangas desenvolvem comportamentos regressivos como defesa para enfrentar a
situacdo de privacdo do contato familiar; entre eles, a retomada de habitos que ja haviam
superado, como o uso da chupeta, mamadeiras e dependéncias afetivas com os familiares,

normalmente com a mae (P.166).

Dessa forma, ¢ de fundamental importancia o preparo da equipe de profissionais
de saude para oferecer um suporte adequado a diade crianga-familia, se considerarmos o quao
dificil representara para essa familia acompanhar o sofrimento e as limitagdes impostas ao
proprio filho. Sendo assim, percebo que a hospitalizagdo infantil poderd gerar um estresse
para a crianga hospitalizada, pois, como a autora afirmou, a crianga se vé fora do seu ambiente
familiar, da sua rotina, sentindo-se fragilizada e vulneravel com as limitacdes que fazem parte
desse contexto. Durante a internagdo, sdo muitas as intercorréncias apresentadas a crianga,
perante a rotina do hospital imposta pelos horarios, procedimentos invasivos, a presenga
constante de pessoas que lhe sdo estranhas, provocando reacdes de irritabilidade, raiva, e por
que ndo dizer, agressividade e possiveis pesadelos. Por sua vez, a equipe médica, no papel de
minimizar a possivel resisténcia ao tratamento, busca a interven¢do da psicologia. Nesse
clima em que a crianga encontra-se institucionalizada, tais sentimentos e estados emocionais

poderdo comprometer o desenvolvimento dos processos do tratamento e de internagao.

Nesse ambito, em que o hospital ¢ uma institui¢do vinculada a doenga, ao morrer e
ndo apenas a recuperagdo € a cura, ¢ evidente que esse contexto até entdo desconhecido pela
crianga e sua familia, amedronta, atemoriza, dando margem para a manifestagdo de suas
fantasias que segundo Nigro (2004), costumam ser extremamente assustadoras: elas remetem
a situacdes de abandono, perda e soliddo, podendo transformar-se em experiéncias
traumaticas a medida que os recursos defensivos do ego infantil sejam superados pela

intensidade dos acontecimentos vindos do real (p. 76).
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As enfermidades na infincia podem apresentar profundas repercussdes na vida de
uma crianga e, por sua vez, acarretar dificuldades de adaptacao ao processo da hospitalizacao,
dificuldades essas que poderdo ocorrer de acordo com a idade e afetar o seu desenvolvimento
emocional e familiar. As possiveis reagdes depressivas geradas tanto pela crianga adoecida
como por seus familiares sdo previsiveis na adaptagdo a esse processo conflituoso, razao pela
qual, a equipe médica devera estar atenta para este fato, pois como os autores Ajuriaguerra e
Marcelli (1991, apud Angerami-Camon, 2003) ressaltam, a experiéncia da doenga remete a
crianga a movimentos psicoafetivos diversos: como a regressio que quase Ssempre
acompanha a doenga; o sofrimento de falta, o acontecimento do esquema corporal; e por fim

a morte (p. 95).

Kovacs (1994, apud Angerami-Camon, 2003) ressalta que, as criangas doentes
tém contato mais direto e intimo com o seu corpo, portanto, percebem a sua deteriorag:do, e
suas perguntas pedem um maior esclarecimento do que ja sabem (p.95). O que nos remete a
constatagdo de que a crianga estd atenta ao que se passa a seu redor, no que ¢ dito e no nao
dito. Para tanto, uma aten¢do especial devera ser dada a esse aspecto, ela tem o direito de
acompanhar o que esta acontecendo, de acordo com o nivel de maturidade e com suas
possibilidades de compreensdo (Lima, 2004, p.82). Assim, ¢ importante que ela estabeleca
um vinculo com a equipe de satde e da psicologia, que ird no contribuir para minimizar os

efeitos presentes nesse processo de hospitalizagdo e tratamento

De acordo com Dolto (1992), ao discorrer sobre a imagem do corpo e a sua

representatividade,

(...) aimagem do corpo € o trago estrutural da historia emocional de um ser humano. Ela ¢
o lugar inconsciente... de onde se elabora qualquer expressao do sujeito... Ela depende do

intercambio afetivo com a mde e os familiares. E uma estrutura que decorre de um
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processo intuitivo de organizag¢do dos fantasmas... Fantasma significa aqui: memorizacao

auditiva, olfativa, gustativa, visual, tatil (p. 37).

Entretanto, observamos que a subjetividade da crianca é que ird determinar a
forma da projecdo dessas imagens internas e expressa-las através dos desenhos, como uma
possibilidade de compreensdo do seu universo. Diante dessa perspectiva, o ato de brincar ¢
muito significativo para o restabelecimento da crianca hospitalizada. Oliveira e Mattioli
(2005, apud Lange, 2008, p.278) ressaltam a importancia dessa forma de comunicar em que:
“certos acontecimentos e atitudes encarados pela institui¢do hospitalar como normais,
naturais, podem ser ressignificados- sair do anonimato, do ndo-dito, do imperceptivel para
serem verbalizados e vivenciados”. Ao brincar, a crianga expressa ndo so as suas experiéncias
internas ja vividas, mas o seu corpo adoecido, possibilitando dessa forma, manifestar indicios
de que ndo esta bem, e de como esta sendo afetado por esse processo, se considerarmos que
brincar ¢ a fase mais importante da infincia, e através do ludico significados e expressdes
poderdo surgir na interacdo da crianga hospitalizada, equipe e familiares envolvidos nesse

contexto.

Winnicott (1975, apud Lange, 2008, p. 281) afirma que o brincar facilita o
crescimento individual, a criatividade e, portanto, a saude. Penso que o significado e os
impactos do processo de hospitalizacdo acarretados para a crianga e sua familia, poderdo de
alguma maneira interromper o vinculo com o ato de brincar. Vale ressaltar, que o brincar
mobiliza e desperta na crianga a sua criatividade, espontaneidade, libera emogdes, medos,
dando margem as fantasias, favorecendo o processo de doenga, tratamento e internagdo, a fim

de minimizar sofrimentos e angustias.

Segundo Lewins e Wolkmar (1993, apud Lange, 2008),

(...) As criangas pequenas desenvolvem fantasias a respeito da dor (por exemplo, dor

como puni¢do)... as reagdes psicologicas manifestas a dor variam com o nivel de
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desenvolvimento. Os bebés reagem através do isolamento social e dificuldades de
alimentagdo e sono. As criangas em idade escolar podem se tornar agressivas,

oposicionistas e dificeis de controlar. Adolescentes podem apresentar depressao (p.283).

Desse modo, as fantasias que fazem parte desse contexto representardo a maneira
pela qual a crianca interpreta e reage a doenca e cria, a0 mesmo tempo, estratégias para lidar
com o sofrimento e a angustia presentes no processo de adoecimento, bem como € com o
incomodo das limitagdes que lhe sdo impostas pela rotina hospitalar. A internagao, segundo
Nigro (2004), implica o medo pelo desconhecido, por ser o hospital um ambiente estranho e
ameacador, que remete a crianca hospitalizada a situa¢des de abandono, perda e solidao, uma

vez que, se encontra desprovida de seu ambiente familiar (p.75).

A crianga, acima de tudo, precisa sentir-se amada e protegida para enfrentar os
efeitos e as implicagdes atribuidas pela internacao, razao pela qual a inser¢ao do psicologo
hospitalar nesse contexto tem sua relevancia, seja na assisténcia a crianga no que concerne a
mediacdo dos anseios frente a equipe de saide e as normas da instituicdo hospitalar, seja
frente as reagdes da crianca decorrentes de processos familiares, caracteristicas ambientais,

bem como do periodo de desenvolvimento em que se encontra (Romano, 1999).

Devido a diversidade das queixas e problemas configurados nesse contexto, a
enfermaria pediatrica objetivou o desenvolvimento de estratégias psicoldgicas mais
especificas para atender essa demanda, como focar a crianga nessa condi¢cao de adoecimento e
internagdo, sua doenca, seus familiares e a equipe de saide, como uma forma de minimizar os
efeitos e as implicagdes mobilizados pelo processo de internagdo. E manifesta a importancia
da psicologia hospitalar nesse contexto, em que a minimizagao do sofrimento podera suscitar
amplas possibilidades de intervencdo em decorréncia desse processo. Nesse sentido, €
importante que o psicologo hospitalar esteja inserido na equipe de satide da instituigdo em que

esta atuando, pois este podera ser um determinante para que seu trabalho seja mais efetivo
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junto ao paciente e seus familiares. No capitulo a seguir entraremos em contato com uma
breve passagem pelo surgimento da Psicologia Hospitalar no Brasil, e a sua atuagdo em

pediatria com criangas portadoras de fibrose cistica, em que verificaremos a relevancia dessas

colocagoes.
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CAPITULO 3

Reflexdes sobre a atuacido do psicélogo com criancgas portadoras de fibrose cistica em

contexto de Internaciao Hospitalar.

3.1 Uma breve reflexao da Psicologia Hospitalar no Brasil

Falar de Psicologia Hospitalar no Brasil ¢ falar de Mathilde Neder. Referéncia
como pioneira da psicologia brasileira, representa um marco na psicologia hospitalar,

psicoterapia breve e psicoterapia familiar.

Nos primordios de 1952-1954, Mathilde Neder iniciou seu trabalho junto a Clinica
Ortopédica e Traumatoldgica do Hospital das Clinicas da USP-HC, de onde foi chamada para
intervir com criangas submetidas a cirurgia de coluna por apresentarem dificuldades no
processo de recuperagao quando imobilizadas ou engessadas. Seu trabalho envolveu a atuacao

com estas criangas, enfermeiros, médicos e familiares.

Ressalta através de sua pratica que um dos pontos altos na forma de se trabalhar em
hospital ¢ a interdisciplinaridade e a interprofissionalidade. Assim sendo, segundo Neder
(2009), o trabalho desenvolvido em conjunto torna-se mais efetivo em prol do paciente nesse
contexto, a troca de informacdes sobre as necessidades e a demanda do paciente viabiliza a

atua¢do da psicologia hospitalar na realidade institucional.

Na sua atuagdo, conquistou e solidificou espagos para a psicologia brasileira com
sua coragem, criatividade e empreendedorismo. “A sua participagdo nos conselhos, a frente da
Sociedade de Psicologia, do Ministério da Saude, da Associa¢dao Brasileira de Psicologia da

Saude, atesta sua soberania” (Lange, 2008, p.30).
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O trabalho de psicologia desenvolvido por Neder no Hospital das Clinicas da USP-
HC constituiu-se em um dos primeiros fundamentais servigos de psicologia no Brasil. E um

centro de referéncia importante para a psicologia hospitalar Capobianco (2003).

Segundo Neder (2004, p.110), “O psicélogo busca dar apoio e esclarecimento ao
paciente sobre suas condi¢cdes emocionais e, na medida do possivel, leva-lo a uma
conscientizacdo dos seus problemas, apoiando-o em sua crescente valorizacdo e aceitagao,

para que ele possa enfrentar melhor sua realidade”.

Desse modo, constata-se que o trabalho nesse contexto ¢ relacional. Neder propoe,
durante todo o seu trabalho com as criancas € com as maes no Hospital das Clinicas da USP,
que a efetividade desse trabalho dependera da co-construgdo, do vinculo estabelecido entre o
psicologo-paciente: o psicologo hospitalar ndo € o especialista, dono da verdade. A sua
atuacao sera mais efetiva no cuidado e na consideracao que ele deverd ter com a subjetividade
e a singularidade do paciente, na intervengao junto aos familiares € na atuacdo junto 4 equipe
de saide. Um aspecto importante a ser considerado refere-se 4 inser¢do do psicélogo
hospitalar na equipe de profissionais de saude da institui¢do hospitalar, uma vez que, a
multidisciplinaridade nesse contexto ¢ significativa para que se possa abarcar o paciente na
sua totalidade, concretizada através de reunides e discussdes da equipe, com a finalidade de
avaliar o conjunto de aspectos emocionais do paciente em questdo, sem fragmentar a
patologia em aspectos fisicos ou emocionais (Angerami-Camon, 2004). A troca de
informagdes, pedidos de pareceres, possiveis encaminhamentos sobre o paciente sdo muito
importantes para que o psicologo hospitalar atenda com efetividade as demandas desse

contexto.

Dentre as tarefas que fazem parte da atuacao do psicélogo no contexto hospitalar,
incluimos “a preven¢do, promoc¢ao e recuperacao do bem-estar do paciente em seu aspecto

geral, inclusive os aspectos psicossociais” (Campos, 1995, p.26). Dessa forma, é relevante
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que o psicologo tenha consciéncia da necessidade de uma formagdo e uma especializacdo com
maior abrangéncia nessa area, que envolve a atuacdo em institui¢des de saude. A autora
reitera a importancia da humanizacao no hospital, do cuidado com o outro, em que a filosofia
da instituicdo hospitalar devera estar implicada na busca de melhores condigdes de
atendimento e de um trabalho em equipe em prol do paciente. Assim “o psicologo reveste-se
de um instrumental eficaz nesse processo, na medida em que traz em seu bojo de atuagdo a

condi¢do de analise das relagdes interpessoais” (Angerami-Camon, 2003, p.27).

A realidade de internacdo em unidades de hospitalares, pela sua amplitude de
atuacdo e alta rotatividade, ndo configura setting terapéutico como nos moldes da clinica
tradicional, seja nos atendimentos em enfermarias, UTIS e Pronto-Socorro, razao pela qual o
psicologo hospitalar precisa estar ciente que a sua atuacao neste contexto ndo ¢ a de uma
psicoterapia dentro do modelo clinico tradicional. O mesmo se observa na atuacdo em
enfermaria pediatrica, discutido no topico a seguir, em que a crianga encontra-se longe de sua
familia, sua casa, sua rotina, ¢ inserida e num ambiente diferente. Ai as possibilidades de
atuacdo sdo amplas, em que todas as variaveis apontadas deverdo ser consideradas, para que a

intervencao do psicélogo hospitalar tenha éxito.

3.2 Atuac¢ao em pediatria com criancas portadoras de fibrose cistica

Essa ¢ uma realidade que requer do psicélogo hospitalar uma avaliagao das
significacdes dessa doenca e suas representacdes na crianca portadora de fibrose cistica e
também para seus familiares. As interven¢des em enfermaria pediatrica apontardo, para

aspectos relacionais entre a triade paciente-familia-equipe.

Se considerar o aparecimento inesperado dessa doenca, a incerteza do progndstico,

a subversdo da rotina que podera desestabilizar a familia, frequentemente o sentimento de
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inseguranca podera causar uma sensagao de desarvoramento, de desestruturagao. Portanto, um
acompanhamento psicologico faz-se necessario para atender essa demanda, uma vez que,
durante a internacao hospitalar, a crianga, além de estar debilitada fisica e emocionalmente
pela doencga, encontra-se longe de seu ambiente familiar. Realidade esta que podera suscitar
experiéncias emocionais intensas e complexas na vida da crianga com FC, em que muitas sdo
as defesas que poderdo surgir para aliviar os medos e as fantasias, como passividade, raiva, €
provaveis pesadelos. Por essa razdo, um trabalho multidisciplinar da psicologia hospitalar e da
equipe de saude, médicos e enfermeiros, incluindo ai os familiares, ¢ relevante, como uma
forma de abrandar os efeitos e as tensdes referenciadas. Como ensina Lindiquist (1993, apud

Lange, 2008),

(...) muitas criangas hospitalizadas ndo conseguem verbalizar seus desejos e necessidades.

E importante (eu diria legitimo), portanto, reconhecer suas capacidades de se exprimirem

\

através de atividades ludicas. Tém direito a presenga de uma pessoa capaz de ser ao

mesmo tempo intérprete e seu defensor (p.283).

A autora enfatiza nesse paragrafo, a importancia do brincar para a efetividade no
tratamento, pois facilitard a espontaneidade e a auto-expressdo da crianca nesse contexto de
internagdo hospitalar. Assim poderdo ser expressos os significados atribuidos a doenga, e ao

lugar que esta ocupando na dindmica dessa familia.

Considerando que as criancas com FC passam por uma experiéncia traumatica e
dolorosa, essa ¢ uma via de comunicagdo que possibilita que elas expressem as emogdes

ligadas a condi¢ao de adoecimento e hospitalizagao.
Como ressalta Nigro (2004), uma das caracteristicas que marcam essa realidade,

E justamente a dificuldade de manter a atividade lidica. Sem o brincar a crianga perde

uma das vias de expressdo de suas emocdes, perde o espago no qual poderia estar
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repetindo situagdes traumaticas e também perde a possibilidade de elaborar seus traumas

através dos jogos simbolicos (p.75).

Compreendo que as reagdes da crianca com FC irdo depender da idade e da sua
compreensdo no que diz respeito as limitagdes e cuidados que lhe sdo impostos e de como ela
ird se reorganizar frente ao desconhecido. Ressaltando os possiveis prejuizos que essas

limitagdes provocardo no seu desenvolvimento, Crepaldi (1999) ressalta, sobre o brincar:

Verificamos que, em se tratando de criangas, o que caracteriza o estado de doenca ¢ a
incapacidade para o brinquedo, o estado de prostragdo que se impde a vivacidade e
atividade da crianga, o prejuizo em seu desenvolvimento, somados ao aparecimento do

sintoma ou conjunto de sintomas (p. 86).

Desse modo, a “atuagdo do psicologo hospitalar junto a essas criancas requer a
utilizagdo de brinquedos como recursos mediadores das emocdes e fantasias infantis,
considerando como uma possibilidade de aproximacdo com o seu mundo interno, ¢ dessa
forma, compreendé-las melhor” (Nigro, 2004, p.70). Segundo a autora, a crianga, ao brincar,
leva consigo ndo sé as experiéncias vividas, mas os sentimentos ¢ afetos mobilizados no
momento do adoecimento, a fim de que possa ser acolhida e compreendida, motivo pela qual
utiliza o brinquedo como uma forma de expressar os conteudos latentes. Observa Cesarotto
(1987),

Aquilo que, por familiar e intimo, era preciso apagar, ¢ reativado por um fator exterior,
para ser projetado além da subjetividade e percebido como alheio. O efeito concomitante é
a sensacdo sinistra que se produz ao se esfacelar a realidade, porque nessa hora qualquer

resguardo revela-se insuficiente (p.122).

Para tanto, estar frente a frente com essa realidade ¢ uma experiéncia que impacta -
medos e inquietudes podem nascer. Verificam-se, portanto, os efeitos na qualidade de vida da

crianga com FC e nos familiares que assumem a responsabilidade atribuida na mobilizacdo de
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recursos psicossociais, econdmicos, com os cuidados e os aspectos envolvidos no tratamento.
O grupo familiar exerce influéncia na estruturagdo do psiquismo da crianga, por ser o lar a sua
primeira instancia social, abrangendo a personalidade dos pais € o ambiente que estes
proporcionam para que as relagdes se estabelecam (Sharp, 1973). O vinculo familiar vai
contribuir de forma efetiva no tratamento e no enfrentamento da FC. Por essa razdo, o
Estatuto da Crianga legalizou em todo o pais, a permanéncia dos pais na enfermaria durante a
hospitalizagdo ¢ um direito legal da crianca e de sua familia, segundo Capobianco (2003).
Sendo assim, os hospitais publicos contam com a presenca do psicologo hospitalar para

intervir junto ao paciente e seus familiares durante o processo de internagao.

O enfrentamento dessa doenga coloca a familia frente a questdes subjetivas,
situacdo na qual cada membro ird buscar nos seus recursos internos uma adequagdo a esta
realidade. Pode-se exacerbar as reagdes de ambivaléncia em relacdo a crianga doente como
atitudes de hiperprotec¢do, rejeicdo, negacao da doenca. Essa € uma situacao muito delicada e
poderd suscitar implicagdes na dindmica familiar como um todo. O grupo familiar ndo
significa a influéncia exercida somente pela figura da mae, mas pelo pai, pelos irmaos e pelas

demais pessoas que interagem diretamente com a crianga, como avos, tios, babas, etc.

Assim, a familia encontra-se num momento de muita confusdo, em que ocorrem
mudangas, suscitando desequilibrios e possiveis desajustes. O tempo de entendimento e
aceitacdo da nova realidade pela familia precisa ser respeitado, para que, através de um
processo de ressignificagdo, os membros possam se adaptar as condi¢des e as imposi¢des da
doenca. De acordo com Gomes Lunard Filho (2000, apud Lange, 2008 p.168), as alteragdes
comportamentais dos familiares podem caracterizar-se como fatores desorganizadores, com
possibilidades de ruptura no processo de cuidados as criangas, bem como o surgimento de

transtornos comportamentais, tanto para os infantes quanto para seus cuidadores.
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Portanto, entendo que, diante dessas possibilidades, o psicélogo deva atuar com
efetividade junto a crianga e aos membros da familia, atentar para os “ndo ditos” com uma
escuta diferenciada e respeitar as necessidades e dificuldades incluidas nesse processo,
aproveitando os momentos em que estiver com a crianga para estabelecimento do vinculo e
para avaliar os impactos e os efeitos desse contexto. Compreendo que, em face da questdo,
um suporte social se faz necessario, com a finalidade de proporcionar apoio a familia no
momento do diagndstico e ajudar na compreensao e no enfrentamento da fibrose cistica frente
a nova realidade apresentada, além de contribuir para o desenvolvimento de comportamentos
que possam colaborar para uma boa evolugao do quadro clinico da crianga € minimizar os
efeitos estressores dessa doenca.

A depressao, por sua vez, ¢ considerada um efeito associada a FC e requer um
cuidado e um diagnostico diferenciado por parte da equipe de saude responsavel e da familia,
como uma possibilidade de atenuar a vulnerabilidade da crianga mobilizada pelo processo de
adoecimento e frente a hospitalizacao.

Sendo assim, fica evidenciada a importancia da constru¢do de parceria entre a
familia e a equipe neste contexto para que se obtenha mais eficdcia no tratamento. Nesse
sentido, percebe-se a necessidade das brinquedotecas que j& existem em algumas instituigdes
hospitalares, a fim de justificar as possibilidades de a crianga poder ressignificar e expressar a
sua vivéncia hospitalar, ao falar e representar conteudos que a estdo incomodando.
Concordando com Winnicott (1975, p.74), “o brincar ¢ por si mesmo uma terapia”, e “a
brincadeira que ¢ universal e que ¢ propria da saude: o brincar facilita o crescimento e,
portanto, a satde” (op. cit., p.63).

Todavia, o que se verifica na percepcdo da crianga nesse contexto, ¢ a sua
capacidade de observar e captar o que estd acontecendo ao seu redor. Por esse razdo ¢

importante o cuidado com o que se estd sendo colocado na sua frente. Nessa medida, quando
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a familia mente ou omite o que estd lhe acontecendo como uma forma de protegé-la podera
despertar na crianga mais angustia e dor. Dada a importancia do referente tema, verifica-se
esse conteudo no proximo tdpico do capitulo, presente nas minhas reflexdes de estdgio com

criangas portadoras de fibrose cistica.

33 Reflexdes de experiéncia de estagio com criancas fibrocisticas

Frente ao contato com criangas portadoras de fibrose cistica numa experiéncia de
estagio, deparei-me com as dificuldades enfrentadas, ndo somente pela crianga neste contexto
de internacdo, mas também pelos familiares envolvidos nesta condi¢ao de adoecimento. Por
ser esta uma doencga cronica autossomica e de dificil diagnostico, ao ser diagnosticada, pude
acompanhar o impacto que esta doencga gerado na familia, pelo total desconhecimento e pela
falta de informacao. Essa ¢ a razdo pela qual a relagdo da familia com a equipe da saude e
com a psicologia ¢ de fundamental importancia, pois esse vinculo ird fornecer ao paciente e a
seus familiares um suporte emocional, com o objetivo de minimizar os efeitos advindos dessa
doenga crdnica e invasiva.

Acompanhei de perto as dificuldades que representam para o familiar lidar com
essas questdes, uma vez que todos os fatores envolvidos, como tirar a crianca de seu convivio
familiar e social, submeté-la a um tratamento invasivo que requer um envolvimento e
cuidados continuos impactam a qualidade de vida de uma forma geral. O que chamou a minha
aten¢do foi para o fato de a familia ndo saber o que fazer ao receber o diagnodstico: a
perplexidade, a sensagdo de desamparo, associadas a dificuldade de adaptagdo a nova
realidade apresentada.

Cuidar de uma crianga com FC ¢ trabalhoso e tem implicagdes na familia toda, ao
mobilizar sentimentos e emogdes na busca de um repertério que sustente a todos, uma vez

que, esta ¢ uma doenca que compromete o desenvolvimento psicossocial da crianca. Sendo
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assim, as decisoes e os cuidados, quando ndo sao compartilhadas, surgem as queixas advindas
do cansago, da sobrecarga, observado no relato de algumas maes; maes que enfrentam
dificuldades financeiras, ¢ ndo estdo dando conta de trabalhar; maes que se sentem isoladas
afastadas de sua casa, dos demais filhos, podendo afetar a relagdo da familia por estar ausente
e envolvida nos cuidados com o filho doente.

Essa ¢ uma realidade dificil que demanda a busca constante de estratégias de
enfrentamento como forma de minimizar seus efeitos. Esse ¢ o momento em que o papel da
psicologia hospitalar adquire sua importancia na constru¢do de um espaco de escuta e de
acolhimento para a crianga com FC e os familiares envolvidos neste processo de adoecimento
e internagdo, se considerarmos que o hospital ¢ um ambiente diferente do contexto familiar,
onde a crianga esta afastada da sua rotina, do seu convivio familiar e social. E nessa hora que
se percebe o comprometimento ético, o cuidado com o outro e, em se tratando de crianca,
aumenta com certeza o grau de sensibilidade e requer do psicologo um aprimoramento da
escuta, de prudéncia, compreendida na utilizagdo de recursos ludicos, que possibilitam a
crianga expressar as suas emocdes ao brincar, ao fantasiar a realidade vivenciada, como
estratégias de enfrentamento.

Para tanto, ¢ significativa a atengdo efetiva da equipe multidisciplinar de saude,
com o objetivo de minimizar os impactos gerados com a FC, que abarca uma realidade que
exige um cuidado constante. Nos casos mais graves, o tratamento ¢ mais rigoroso, o que deixa
a crianga e o familiar mais expostos emocionalmente.

Constatei a necessidade desse trabalho ao acompanhar uma crianga em estagio
avancado da doenca, e o quao dificil representou para a mae ficar noites e noites acordada,
atenta ao sono do filho, observando a sua respiracdo, controlando seu soro e no outro dia,
recomecar novamente sem a certeza do amanha. Os dias no hospital sdo longos, perde-se a

nog¢ao de tempo e de espaco, perde-se de certa forma a referéncia.
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Ao entrar no quarto dessa crianga, rotina didria da equipe da psicologia, deparei-
me com a mae sorrindo ao distrair o filho que estd no oxigénio. Chamou a minha atencao o
fato de a crianca ainda querer brincar, ouvir histérias e, mesmo com o rostinho representando
um enorme cansago, aparenta num sorriso acanhado: a vontade de vencer...

E esta crianga venceu, apOs passar por uma cirurgia para a retirada de um pulmao.
Segundo a equipe médica, pela gravidade de seu estado, ndo teria chances de sobreviver a
espera de um transplante. Assim sendo, os familiares foram avisados pela equipe médica,
juntamente com a presenca do psicologo, da gravidade do quadro em que se encontrava o
filho, e esclareceram a todos de como seria a cirurgia, alertando para o fato de que a
recuperagdo seria dificil. Por essa razdo, aconselharam a mae ir para casa e descansar
enquanto a crianga estivesse na UTI, pois o seu papel na recuperacao junto ao filho seria
muito importante, devido ao vinculo existente entre mae e filho.

A psicologia fez o seu trabalho de escuta e de acolhimento a mae, por ser ela a
presenga constante nesse processo, pois ndo saiu do lado do filho um minuto sequer, e esta
crianca venceu... O tratamento continua? Com certeza, pois esta ¢ uma doenga que nao
permite que o tratamento pare, j& que a FC ainda ndo tem um progndstico de cura. E a
qualidade de vida como ficara? Dependera do vinculo familiar, das estratégias de
enfrentamento, do lugar que a doenca estd ocupando na dindmica da familia, possibilitando a
crianga portadora de fibrose cistica um suporte emocional que influenciard na melhora do
tratamento e da expectativa de vida.

Para tanto, o vinculo que a crianga e o familiar estabelecem com a equipe médica
vai contribuir no processo de tratamento e hospitalizacdo. Essa ¢ uma realidade que vivenciei,
ao observar a forma de atendimento e de cuidados dispensados a crianga e ao familiar, mais

frequente as maes, por ser a mae a figura que se faz mais presente nesse contexto.
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A FC surge silenciosamente, sem avisar, determinando uma elaboragao rapida
para que se inicie o tratamento, pois 0 tempo, nesse contexto, ¢ um atenuante representativo
para alcangar um bom progndstico. Como imaginar que uma tosse constante, uma diarreia
frequente, caminham para esse diagnostico? Ao receber o diagnostico de um filho com FC, os
impactos que incidem na dindmica familiar podem provocar rea¢des como a negacdo, a
rejeicdo, a dor, o desespero, suscitando conflitos expressos através das dificuldades
encontradas em como adequar essa nova realidade a rotina da familia, em como adaptar os
outros filhos nesse contexto de adoecimento. Verificar como a dindmica familiar acaba
comprometida mobilizou-me a entender melhor as representagdes e significados provenientes
desse contexto. Escutei depoimentos como “por que com meu filho?”, ou de uma mae que,
desesperada desabafou, “como vou fazer?”, “ndo aguento mais vé-lo assim!” “Como fazer
com os meus outros filhos”? “E o amanha, como serda”? Um marido desesperado expressou
no seu relato: “meu casamento estd acabando, e estou sem esperanga em relacdo ao meu filho,
o que fazer?” Essa ¢ uma situacdo dificil e impactante. Percebi a incerteza e o desamparo
manifestados nos relatos.

Frente a essa nova realidade, a crianca passa a ter o hospital como referéncia,
devido ao numero de internagdes. Uma tarde, ao entrar na enfermaria, ouvi de uma crianga
FC que, sentado em sua cama, olhava pela janela, e me dizia: “olha o caminhdo da Coca-Cola,
como ¢ bonito, gostaria de estar dentro dele”, ou “queria brincar no parque s6 um
pouquinho”- e ndo pode, pois se encontra suscetivel as infec¢des. Percebi que, enquanto seu
filho falava, a mae chorava baixinho, e aproveitara que ele estava acompanhado para ir chorar
no banheiro, pois evitava demonstrar perto da crianca seu desespero. Vale pensar, diante
desses relatos, que o ser humano merece a consideragdo especial, que o trabalho do psicologo

hospitalar abarca ndo somente a crianga, mas também a mae, os familiares, a equipe da area
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da saude envolvida com este paciente. Aqui, o importante ¢ o tipo de relagdo que se
estabelece terapeuta-paciente, com respeito e consideragdo ao paciente em questao.

Considerando-se que esse € um processo que ndo tem uma resposta definitiva para a
cura, a crian¢a nao podera parar com o seu tratamento para que alcance uma qualidade de
vida, e pressupondo que ¢ essa mae quem cuidara do filho, toda a rede de apoio ¢ importante
para o enfrentamento da fibrose cistica.

E em se tratando das Politicas Publicas de Saude, o que se percebe € o precario
acesso as condigdes necessarias para que as criancas facam o teste do pezinho ampliado,
considerado teste de triagem para a fibrose cistica, para que, uma vez diagnosticada a doenca,
tenham acesso as medicagdes € aos suplementos com a probabilidade de um tratamento mais
efetivo e mais significativo. Entretanto o que se propde justamente ¢ o contrario: o
diagnostico acaba sendo detectado tardiamente, o que afeta o tratamento e um bom
prognostico.

Frente a essa realidade, entrei em contato com Associagdes de Fibrose Cistica e
constatei o numero elevado de criangas e adultos fibrocisticos apresentando um grau de
comprometimento variado, e a necessidade de um trabalho em rede em prol do paciente.
Como a FC afeta os sistemas mais importantes do nosso organismo, acaba repercutindo em
outros orgdos, dificultando de forma mais agressiva o portador. A demanda ¢ muito
significativa e a necessidade de respostas para os questionamentos geram uma angustia e uma
impoténcia muito grandes, pois ndo depende de nds, mas infelizmente vai de encontro ao
sistema como um todo. O depoimento, apresentado a seguir, recebi de uma mae que enfrenta

essa realidade, ao ter um filho portador de fibrose cistica.
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Bem- vindo a Holanda

Emily Pearl Kingsley

Eu sou frequentemente questionada a descrever a experiéncia de ter uma crianga
com uma deficiéncia. Para tentar ajudar as pessoas que ndo compartilham desta experiéncia
unica a entender e a imaginar como elas se sentiriam, eu lhes digo o seguinte:

Quando vocé estd para ter um bebé, ¢ como planejar uma fabulosa viagem de
férias para a Italia. Vocé compra um monte de mapas e guias e faz planos maravilhosos. O
Coliseu, o David de Michelangelo, as gondolas em Veneza, a torre de Pizza. Vocé pode
aprender algumas frases uteis em italiano. Tudo ¢ muito excitante.

Depois de ansiosos meses, o dia finalmente chega. Vocé faz suas malas e vai.
Virias horas mais tarde, o avido pousa. A aeromoca vem e diz: “Bem-vindos a Holanda.”

Holanda? Vocé diz, “O que vocé quer dizer com Holanda? Minha passagem ¢ para
a Italia! Eu sou esperada na Italia. Toda a minha vida eu sempre sonhei em ir para a Italia.”

Mas houve uma mudanca nos planos de voo. Eles pousaram na Holanda e ¢ 14 que
vocé deve ficar. A coisa importante ¢ que eles ndo te levaram a um lugar horrivel, repugnante,
imundo, cheio de pestes, fome e doengas. E apenas um lugar diferente.

Portanto, vocé deve sair e comprar novos mapas e guias. Vocé deve aprender uma
linguagem totalmente nova. E vocé ird encontrar um novo grupo de pessoas que vocé nunca
encontraria.

E apenas um lugar diferente. E menos visitado que a Italia, menos cintilante que a
Italia. Mas depois que voce estiver 14 por algum tempo e tomar folego, olhar a sua volta, vocé
comecara a notar que a Holanda tem moinhos de vento, a Holanda tem tulipas, a Holanda tem
Rembrandts.

Mas todos que vocé conhece estdo ocupados indo e vindo da Itdlia, se

vangloriando sobre o maravilhoso tempo que eles 1a estiveram. E para o resto de sua vida,
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vocé ird dizer,” Sim, este era o lugar a que supostamente eu iria. Isto era o que eu tinha
planejado.”

Esta dor nunca, nunca ira embora, porque a perda deste sonho ¢ uma perda muito
significante. Mas se vocé gastar sua vida lamentando o fato de que vocé nao foi a Italia, vocé

nunca sera livre para curtir as coisas muito especiais, muito encantadoras da Holanda.
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CONSIDERACOES FINAIS

As reflexdes contidas no decorrer desse trabalho apontam para a importancia da
atuacao da psicologia hospitalar no contexto de adoecimento e internagdo frente as criangas
portadoras de fibrose cistica. Em fun¢do da complexidade dessa doenga, bem como da
escassez de informacodes, ¢ que se justifica toda a dificuldade de adesdao dos pacientes e seus
familiares e as intervengdes propostas.

As reagdes psicologicas ante o diagnostico e suas implicagdes sdao singulares e
dependerdo da historia familiar de cada paciente. Essas reagdes implicardo nas representagdes
e significados que essa doenca ird demandar e poderdo comprometer o processo como um
todo, ao abarcar a reabilitacao tanto fisica quanto emocional da crianca nesse contexto.

O fortalecimento da crianga nessa condi¢cdo e dos familiares envolvidos nesse
processo requer da equipe da area de saude e da psicologia hospitalar um investimento
efetivo, como forma de contribuir para a compreensdo e o enfrentamento das implicagdes e
dos efeitos gerados pela fibrose cistica. Investimento esse que requer um melhor
aprimoramento na tentativa de oportunizar novas formas de expressdo, ao favorecer o
tratamento e um prognostico mais alentador.

E importante poder refletir sobre a responsabilidade que implica a integragdo da
atuacdo da psicologia na instituicdo hospitalar junto a equipe da area de saude, em prol do
paciente nessas condicdes de adoecimento e de internacdo. Diante desses aspectos, o
psicologo atuard mediando as relagdes envolvidas entre o paciente, a equipe, a instituigdo, a
doencga e seus familiares, ndo desconsiderando que a crianga hospitalizada estd fragil, numa
condicdo de assujeitamento a rotina da institui¢do, num lugar diferente de sua rotina habitual e
cerceada do convivio familiar e social, devido aos limites que lhe sdo impostos pelo quadro

clinico e pelos procedimentos que envolvem o tratamento.
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Desse modo, cabe aos profissionais de saude inclusive o psicologo hospitalar, a
incumbéncia de auxiliar a crianga portadora de fibrose cistica e sua familia no enfrentamento
do diagnostico, do tratamento e das implicagdes suscitadas, ao possibilitar espacos de escuta e
acolhimento.

Vale ressaltar que a crianga fibrocistica deve ser compreendida em todas as suas
dimensdes - psicologicas, bioldgicas e sociais. Realidade esta que deverd ser compreendida
pelo desenvolvimento de um trabalho interdisciplinar visando as interfaces - o bem-estar da
crianca envolvida nos processos de adoecimento e internagdo, em que sentimentos € emogoes
sdo mobilizados.

Outro fator importante refere-se a adaptacdo para o tratamento, razdo pela qual,
observou-se, no desenvolvimento desse trabalho, que a permanéncia da mae ou de um
familiar junto a crianga nesse momento podera diminuir os efeitos estressores provocados
pela separagao do ambiente familiar. As representagdes e significados que podem surgir na
percepcao da crianga poderdo afetar o modo de significar a doenga e a hospitalizagdo, ao
gerar: conflitos, medos, culpas, incertezas quanto a sua evolucdo e sobrevida.

A fibrose cistica ¢ uma doenca que se caracteriza por um comprometimento
constante da crianga e de seu familiar, por ser este um contexto invasivo que abarca a
evolucdo da doenca, a dedicagdo didria com o cuidado e o acompanhamento desse paciente
frente 4 variedade de intervencdes terap€uticas que incidem na qualidade de vida e numa
adaptacdo 4 nova realidade apresentada. Sendo assim, a percep¢do dessas mudangas e suas
implicagdes no cuidado desses pacientes representa um desafio que necessita da integracdo de
habilidades e que envolve a cooperacao de todos os familiares nesse processo.

Desse modo, as preocupacdes que envolvem o tratamento e a incerteza em relagao
ao prognostico geram um impacto significativo na rotina dos pacientes e de seus familiares.

Por essa razdo, ¢ necessaria uma rede de apoio para suprir as caréncias psicologicas e
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econdmicas, uma vez que os custos estdo relacionados ao tratamento continuo, a necessidade

de internacdes, as frequentes infecgdes, a dietas especiais e a exames constantes.
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