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Resumo: Esse artigo buscou identificar os sentimentos envolvidos de familiares durante a assisténcia em
salde de portadores de fibrose cistica. A Fibrose Cistica (FC) € uma doenga genética descrita em 1930
como uma doenca infantil com baixa expectativa de vida. Mesmo com avang¢os no diagnéstico e tratamento,
a FC ainda apresenta inUmeras dificuldades associadas, que variam desde o acesso a servigos de saude
até as reacfes multisistémicas. Tratou-se de um estudo de natureza qualitativo-descritiva sob método de
revis@o bibliografica desenvolvida por meio do método da revisdo integrativa da literatura. As mées de
pacientes com FC vivenciam maior estresse e pior adaptacao que as maes de criancas saudaveis ou que a
populacdo geral. Uma recente meta-anélise demonstrou que as maes de criangas com doencas crbnicas
apresentavam uma prevaléncia de Transtorno de Estresse Pgs-Traumatico significativamente maior que os
pais. As intervencbes de enfermagem orientadas ao seguimento do adolescente ao longo do processo
terapéutico necessitam priorizar os pais/familia de forma significativa, considerando que o cuidado é
holistico e fundamentado na subjetividade do individuo.

Palavras-chave: Enfermagem, Familia, Fibrose cistica.

Abstract: This article sought to identify the feelings involved in family members during health care for
patients with cystic fibrosis. Cystic Fibrosis (CF) is a genetic disease described in 1930 as a childhood
disease with low life expectancy. Despite advances in diagnosis and treatment, CF still has numerous
associated difficulties, ranging from access to health services to multisystemic reactions. It was a qualitative-
descriptive study under the bibliographic review method developed using the integrative literature review
method. Mothers of CF patients experience greater stress and worse adaptation than mothers of healthy
children or the general population. A recent meta-analysis showed that mothers of children with chronic
illnesses had a significantly higher prevalence of Posttraumatic Stress Disorder than fathers. Nursing
interventions aimed at following the adolescent throughout the therapeutic process need to prioritize parents
/ family significantly, considering that care is holistic and based on the subjectivity of the individual.
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Resumen: Este articulo buscaba identificar los sentimientos involucrados en los miembros de la familia
durante la atencion médica para pacientes con fibrosis quistica. La fibrosis quistica (FQ) es una enfermedad
genética descrita en 1930 como una enfermedad infantil con baja esperanza de vida. A pesar de los
avances en el diagnostico y el tratamiento, la FQ todavia tiene numerosas dificultades asociadas, que van
desde el acceso a los servicios de salud hasta las reacciones multisistémicas. Fue un estudio cualitativo-
descriptivo bajo el método de revision bibliografica desarrollado utilizando el método integrador de revision
de literatura. Las madres de pacientes con FQ experimentan mayor estrés y peor adaptacion que las
madres de nifios sanos o la poblacion en general. Un metaandlisis reciente mostrd que las madres de nifios
con enfermedades cronicas tenian una prevalencia significativamente mayor de trastorno de estrés
postraumatico que los padres. Las intervenciones de enfermeria destinadas a seguir al adolescente a lo
largo del proceso terapéutico deben priorizar significativamente a los padres / familia, considerando que la
atencion es holistica y se basa en la subjetividad del individuo.

Palabras clave: Enfermeria, Familia, Fibrosis quistica.

INTRODUCAO

A Fibrose Cistica (FC) é uma doenga genética descrita em 1930 como uma doenca infantil com baixa
expectativa de vida. Mesmo com avangos no diagndéstico e tratamento, a FC ainda apresenta inUmeras
dificuldades associadas, que variam desde 0 acesso a servigos de salde até as reagdes multisistémicas
causadas pela mesma que englobam obstrucdo intestinal ou diarreia, tosse crbnica com secrecao,
transpiracdo excessiva com a presenca de suor hipertdnico, problemas respiratérios e deformidade nos
dedos e unhas (SILVA A, et al., 2015).

As mutacdes genéticas da fibrose cistica levam as complicacdes diferentes, as principais sdo problemas
nos pulmdes e no sistema gastrointestinal, sendo a principal causa de mortalidade as complicacdes
pulmonares. Inimeros sdo os problemas relacionados & doenca e, dessa forma, o tratamento se torna
complexo e elaborado (REIS AT, et al., 2016).

A doenga avanca no segmento bioldgico, mas pouco ainda é visto quando consideramos o conceito
completo de saude que aborda o equilibrio biolégico, mental e social. A identificacdo e aconselhamento de
familiares sobre esse transtorno recessivo comum € importante para deteccdo de casos adicionais e
planejamento reprodutivo, além de permitir apoio e assisténcia ndo sé ao paciente, mas aos familiares que
estdo inseridos no processo do cuidar que, muitas vezes, é caracterizado por um processo de esgotamento
fisico e mental (SCHRAM C, 2012).

A concepgédo de equilibrio em saude deve permutar os diferentes alicerces que sustentam o individuo
entre os quais, a familia continua sendo um dos mais importantes. O profissional da enfermagem por ser um
educador social e praticante direto do cuidar deve agucar sua percepcao assistencial com a finalidade de
englobar todos aqueles que direta e indiretamente se relacionam com o paciente (TAVARES KO, et al.,
2010).

A familia tem que ser vista como um complemento e é considerada uma parte imprescindivel no cuidado
do doente, e vivenciam a doenga em todas as suas fases tentando se adaptar a nova condigdo de vida que
vao enfrentar com o doente. Esse processo acontece de maneira gradual, pois ndo é uma tarefa facil
perceber a nova perspectiva de vida da crianca restaurando sua dignidade (SILVA A, et al. 2013).

Por muito tempo, a familia se manteve afastada dos processos de assisténcia em saude e, de maneira
imperceptivel, os profissionais envolvidos no cuidado ndo avaliavam a necessidade de abordagem de todos
gue fazem parte do contexto salde doenca. A criagdo de protocolos de atendimento, além das acdes de
educacédo continuada e educagdo em saude sdo meios que podem ajudar na melhor insercéo dos familiares
nos diversos setores de saude (CABIZUCA M, et al., 2010).

O profissional de saude que trabalha no ambiente hospitalar se encontra diretamente ligado as emocoes
dos familiares de seus pacientes em tratamento e de toda equipe, assumindo assim grande importancia.
Assim, o profissional enfermeiro que atua nessa area € responsavel pela avaliagdo e prevencdo de
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possiveis complicagBes no quadro clinico, assim como por interveng8es de tratamento que podem variar do
tratamento medicamento as vivéncias familiares (REIS AT, et al., 2016).

Muitos avancos ja ocorreram nos estudos da fisiopatologia e etiopatogenia da fibrose cistica, no Brasil,
apenas 25% dos portadores da patologia possuem mais de 18 anos de idade. Pelas caracteristicas sociais,
biologicas e até mesmo mentais que permeiam o publico em questédo ha uma necessidade de investigactes
gue possam avaliar 0s espacgos existentes na assisténcia de enfermagem ou multiprofissional. Dentre as
necessidades em questdo, pode-se citar a relacdo familiar e a interpretacdo dos desafios que os familiares
enfrentam frente a doenca (REIS AT, et al., 2016).

O cuidado ao paciente fibrocistico menor de idade ndo envolve apenas a doenca, mas também o familiar
gue o acompanha, representado na maioria das vezes, pela mde. Essa assume o principal papel de
cuidadora e devido a cronicidade do agravo e as complexidades existentes, a mée acaba vivendo diversas
dificuldades, inclusive o sofrimento pelo diagndstico, o nimero reduzido de locais especializados para o
tratamento, preconceito das pessoas, frequentes hospitaliza¢gbes, entre outras. Entender essas dificuldades
é respeitar a complexidade do cuidado tornando-o pleno e eficaz (REIS AT, et al, 2016; CABIZUCA M, et
al., 2010).

Muitas vezes, as equipes de salde direcionam as abordagens para os fatores biolégicos do individuo
com a fibrose cistica, 0 que gera um crescimento apenas técnico do aspecto do cuidar, e dessa forma,
esquecem que as necessidades que formam o ser-humano sdo bem maiores que as questdes fisicas. E
fundamental conhecer as peculiaridades, ndo s6 do paciente, mas da mée para que o profissional da
enfermagem apresente outro olhar em relacéo ao processo salde-doenca dos individuos que apresentam a
fibrose cistica e ndo apenas a visédo hiomédica (TAVARES KO, et al., 2010).

O objetivo do estudo foi identificar os sentimentos envolvidos de familiares durante a assisténcia em
saude de portadores de fibrose cistica.

METODOS

Tratou-se de um estudo de natureza qualitativo-descritiva sob método de revisdo bibliografica
desenvolvida por meio do método da revisdo integrativa da literatura, cujo objetivo foi proporcionar a
incorporagéo das evidéncias de estudos a partir do tema “Sentimentos envolvidos de familiares durante a
assisténcia em saude de portadores de fibrose cistica” para que se constitua um importante elo na
promogédo das interacdes, para busca das melhores estratégias e politicas que possibilite um cuidado
holistico aos profissionais envolvidos. Os artigos foram agrupados e lidos atenciosamente para identificagcao
do objetivo da pesquisa, apds leitura os artigos foram selecionados e separados de acordo com sua
natureza e objeto de estudo.

Como critérios de inclusdo foram incluidos artigos completos que contemplem o tema e objetivo da
pesquisa, que tenha relevancia ao tema proposto do projeto da pesquisa dentre os anos de 2012 a 2018,
produzidos no Brasil e em portugués. Como critérios de exclusdo foram excluidos artigos que tenham como
tema sentimentos envolvidos de familiares durante a assisténcia em salde de portadores de fibrose cistica
com outras patologias associadas; artigos que necessitem que alguma taxa de pagamento para serem lidos
e artigos que relacionem outros temas além de Fibrose Cistica.

Os riscos da pesquisa foram minimos, pois tratou-se de uma revisdo bibliografica, tais riscos foram
representados por uma possibilidade de troca de informacfes e seus respectivos autores durante a
discusséo do projeto, para minimizar tais possibilidades todos os artigos cientificos foram organizados em
pastas e lidos individualmente para nao haver conflito de idéias que pudessem confundir os pesquisadores.

Com os resultados do estudo, visa-se contribuir para incrementar os conhecimentos a respeito da
assisténcia aos familiares dos portadores de Fibrose Cistica. Espera-se também que ocorra melhoria das
acOes desenvolvidas pelos profissionais da area da salude, mais especificamente os enfermeiros que atuam
na area de atendimento a portadores de FC e seus familiares.
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RESULTADOS

Os dados coletados foram organizados em foram de tabelas (Quadro 1), onde forma tabuladas
informacgdes que envolveram o titulo do artigo, estado onde foram publicados, ano de publicagéo e objetivo
geral de cada estudo.

Quadro 1 — Caracteristicas dos artigos cientificos que abordam fatores relacionados aos sentimentos
envolvidos de familiares durante a assisténcia em salude de portadores de fibrose cistica.

Titulo do L
. Estado Ano Objetivo geral
Artigo
O gue é ser mae de . o . .
g . . Rio Grande do Conhecer a vivéncia de ser mde de uma crianga
uma crianca com fibrose 2010 . .
. Sul com fibrose cistica.
cistica
Vivéncias de familiares
de criancas e Conhecer e descrever as vivéncias de familiares de
Pernambuco 2010 . ) .
adolescentes com criangas e adolescentes com fibrose cistica.

fibrose cistica
Os pacientes invisiveis:
transtorno de estresse
poés-traumatico em pais Rio de Janeiro| 2010
de pacientes com
fibrose cistica

Verificar a prevaléncia de TEPT (Transtorno de
Estresse Pds Traumético) e dos trés grupos de
sintomas de estresse pds-traumatico em pais de
pacientes com fibrose cistica.

Apreender sentidos atribuidos por familiares de
criancas com fibrose cistica sobre as noticias
Rio de Janeiro 2013 dificeis transmitidas por profissionais de saude
durante o tratamento num hospital publico terciario
da zona sul do Rio de Janeiro.

Noticias dificeis:
sentidos atribuidos por
familiares de criancas

com fibrose cistica

Viver com fibrose

cistica: a visdo pessoal Examinar os desafios psicolégicos de adolescentes

Parana 2016 . L . .
do adolescente com fibrose cistica (FC) no Brasil, por meio de uma
brasileiro entrevista semiestruturada com perguntas abertas.
Vivéncias de méaes que
acompanham filhos com Compreender as vivéncias de mées que
fibrose cistica no Sao Paulo 2016 | acompanham a hospitalizacdo de seus filhos com
hospital: subsidios para fibrose cistica.
a enfermagem
Intervencdes de
enfermagem no Buscar intervencdes de enfermagem que enfoquem
monitoramento de - a melhoria da qualidade de vida e a promocao do
S&o Paulo | 2016 adaq promog
adolescentes com autocuidado em adolescentes que sofrem de
fibrose cistica: uma fibrose cistica.

revisdo da literatura
Fonte: JUnior AMF, et al., 2018.

As producdes que envolveram fatores relacionados aos sentimentos envolvidos de familiares durante a
assisténcia em saude de portadores de fibrose cistica se concentraram principalmente nas regides Sul-
Sudeste e em uma menor quantidade nas regides Norte-Nordeste, distribuidos nos estados de S&o Paulo
(28,7%), no estado do Rio de Janeiro (28,7%), no estado do Rio Grande do Sul (14,2%), no estado do
Parana (14,2%) e no estado de Pernambuco (14,2%). Os achados cientificos foram publicados nos anos de
2010 (42,6%), ano de 2013 (14,8) e ano de 2018 (42,6%) de acordo com a Tabela 1.
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Tabela 1 — Distribuicdo dos artigos cientificos que abordam os fatores

relacionados aos sentimentos envolvidos de familiares durante a assisténcia

em saude de portadores de fibrose cistica — Regido de Publicagcdo x Ano.
Artigos cientificos

Ano de publicacédo Sul-Sudeste Norte-Nordeste
Quantidade % Quantidade %
2010 2 28,70 1 14,50
2013 1 14,20 00 0
2016 3 42,60 00 0
Total 6 85,50 1 14,50

Fonte: Junior AMF, et al., 2018.

Observa-se que as producBes que envolvem os fatores relacionados aos sentimentos envolvidos de
familiares durante a assisténcia em saude de portadores de fibrose cistica foram produzidas em sua maioria
nas regides Sul-Sudeste, fato esse, que demonstra a deficiéncia dos estudos na regido Norte. A maioria as
productes encontradas foram publicadas nos ultimos 5 anos, ressaltando a importancia da atualizacdo e
periodicidade das investigaces cientificas que possam envolver 0 assunto em questdo para que ocorra
sempre um dinamismo na forma de observar e interpretar os fatores relacionados a saude do doente e da
familia. Os sentimentos mais encontrados durante o estudo (Tabela 2) foram a angustia e/ou desespero
com 71,40%.

Tabela 2 — Sentimentos envolvidos de familiares durante
a assisténcia em saude de portadores de fibrose cistica.
Grupo de atencao

Sentimentos Familia
Quantidade %
Angustia/Desespero 5 71,40
Medo da Morte 1 14,30
Imparcialidade 1 14,30
Total 7 100,00

Fonte: Junior AMF, et al., 2018.

DISCUSSAO

Atualmente as novas abordagens da doenca e o avanco da tecnologia aumentaram significativamente a
expectativa de vida dos pacientes com Fibrose Cistica (FC) que era de aproximadamente 15 anos
especialmente nos paises desenvolvidos, mas ela continua sendo considerada uma doenga letal, sendo o
agravo pulmonar a principal causa de morte. Suas manifestacfes costumam ocorrer desde os primeiros
meses de vida, entretanto o diagnostico, muitas vezes, ndo é imediato, no Brasil ainda ocorrem demoras no
processo de investigacdo. Diagnosticada, a FC requer tratamento intensivo e uma rotina rigorosa de
cuidados nédo s6 bioldgicos, mas sociais e mentais (AFONSO SBC e MITRE RMA, 2013).

Em grande maioria, muitos individuos experimentam doencas como um ataque a sua integridade fisica e
mental. Além disso, esta situacdo vivida na infancia e na adolescéncia pode desencadear uma crise de
sobreposicéo de valores e até a perda da identidade social. Em outras palavras, soma-se a crise do corpo
na doenca e alteracdes psicolégicas inerentes a prépria fase de desenvolvimento da adolescéncia que, por
muitas vezes, representa um leque de emocbes. Os cuidados de maneira holistica devem ser
intensificados, pois a adolescéncia € o estagio de desenvolvimento psicolégico que pode ser dificil e
frustrante para o jovem saudavel. Além disso, para os jovens com a doenca, a adolescéncia e o
desenvolvimento psicologico podem ser decepcionantes, levando a frustracdes graves (AGUIAR KCA, et
al., 2016).

Os familiares de forma geral, mas principalmente as mées de pacientes com FC, vivenciam maior
estresse e pior adaptacdo que as maes de criangas saudaveis ou que a populagdo geral. InUmeros estudos
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atuais demonstram que as maes de criancas com doencas crbnicas apresentavam uma prevaléncia de
Transtorno de Estresse Pos-Traumético (TEPT) significativamente maior que os pais. As médes geralmente
sdo mais afetadas que os pais, provavelmente porque elas sdo as cuidadoras primarias e estdo mais
envolvidas no tratamento desde o nascimento até a maturidade do ser humano (CABIZUCA M, et al., 2010).

De acordo com o estudo de Costa ASM, et al. (2010), a doenga, para os familiares de criancas e
adolescentes, se caracteriza como uma jornada longa e cheia de medos, principalmente, pelas incertezas
da expectativa de vida e das possiveis complicacdes da doenca. Quando o diagndstico é concretizado, os
sentimentos de desespero e dor se tornam presentes no cotidiano das familias e as dividas crescem a
cada dia.

Todos os aspectos envolvidos na complexidade existente na fibrose cistica fazem com que a mae passe
por uma série de dificuldades, sejam elas financeiras, psicoldgicas e/ou sociais, e que sdo marcadas pelo
sofrimento advindo do proprio diagnéstico, numero reduzido de locais especializados para o tratamento,
preconceito das pessoas, frequentes hospitalizacbes, entre outras. Entender um pouco mais sobre a
realidade desses familiares (mée) possibilita ao profissional de salde criar abordagens mais precisas e que
auxiliem essas mulheres, contribuindo para um cuidado pleno e eficaz (REIS AT, et al., 2016).

O cotidiano de um portador de FC muitas vezes € determinado por hospitaliza¢des, cirurgias, limitacdes
fisicas, dependéncia de tecnologia e o transplante pulmonar. Assim, percebe-se que pacientes e familiares
vivenciam a morte de forma mais presente ou até mesmo cotidiana, dessa forma, manter os padrbes de
vivéncia familiar se torna cada vez mais dificil e, de tal forma, acaba-se observando até o distanciamento
familiar (AFONSO SBC e MITRE RMA, 2013).

As mudancgas psicolégicas dos portadores de FC assim como nas maes podem incluir depresséo,
tristeza, apatia, medo de iniciar novos relacionamentos romanticos e incerteza em relagdo ao futuro.
Portanto, é possivel enumerar diversos sentimentos envolvidos, principalmente, aos que convivem com as
dificuldades habituais associadas a adolescéncia ou aos cuidados de familia (AGUIAR KCA, et al., 2016).

As necessidades subjetivas, baseadas no novo conceito de salde incluiram o desejo de igualdade e
aceitacdo. A busca de uma identidade pessoal ocorre no inicio da adolescéncia e pode ser bloqueado pela
presenca de doencgas cronicas. Para ter sucesso, 0s adolescentes e criangas precisam sentir-se aceitos
como iguais a seus pares, muitas vezes, as maes sdo ferramentas essenciais para a melhoria da
autoestima dos portadores de sindrome. Este sentimento de ter uma identidade pode ter duas formas: a
primeira € ver a si mesmo como 0s outros e de maneira continua no tempo e no espago e reconhecer-se
como parte de um grupo (AGUIAR KCA et al., 2016).

Segundo o estudo de Afonso SBC e Mitre RMA (2013), em vérios exemplos, 0 homem, quando o casal
se encontrava separado, ndo se fazia presente de nenhuma forma. Ja nos casos onde os casais
encontravam-se juntos os homens ndo mantinham relagdo préxima a mae e a crianca. Dessa forma, é
possivel observar que inumeros sdo os determinantes que podem influenciar negativamente o “andar” da
doenca. A presenca da perspectiva da morte prematura da criangca faz com que a familia compartilhe
sentimentos de medo, angustia e ansiedade, pois se trata de um periodo incerto e marcado por variacdes
no estado de saude dos portadores da doenga.

A familia ainda é considerada uma peca fundamental na melhoria de salde de qualquer individuo e é a
partir desse referencial que sédo formados os parametros de aceitabilidade da patologia, assim como seu
tratamento, percebe-se € necessario um visao holistica para efetivar um cuidado exemplar (COSTA ASM, et
al., 2010).

Os enfermeiros incentivam as méaes na escolha das melhores formas de vivéncia e ajuda aos filhos
portadores da fibrose cistica, auxiliando-as na escolha correta de técnicas e até na forma de se expressar e
ouvir seus filhos, principalmente, quando se discuti a gravidade da doenga. O contato dos enfermeiros com
a fibrose cistica é uma variavel diversificada que apresenta varios sentimentos no seu crescimento e
desenvolvimento, e esta relacionado as limitagbes da condigdo crénica que acompanham os adolescentes
em sua vida diaria (REIS AT, et al., 2016).
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A assisténcia a crianga com fibrose cistica hospitalizada precisa ir além de cumprir um protocolo técnico
de atendimento a doenca e avaliar o que nem sempre € téo facil de observar. Essa idéia converge com a
atual visdo de se considerar a familia também como um dos focos de cuidado, onde esta € considerada
indispensavel ao cuidado integral do paciente e essencial na jornada do cuidado. Em meio ao sofrimento, as
maées sentem extrema necessidade de apoio emocional e, muitas vezes, o encontram nos proprios
profissionais de saude (REIS AT, et al., 2016).

O conhecimento cientifico é essencial para a oferta de um cuidar holistico e humanizado que possa
identificar todas as variedades de sinais e sintomas dos portadores de Fibrose Cistica. A equipe de saude,
geralmente, direciona suas abordagens para o corpo biolégico do individuo com doenca crdnica,
enfatizando os aspectos técnicos do cuidar. Muitas vezes se esquece das necessidades individuais dessas
pessoas e as de seus familiares, principalmente pela representatividade das doencas crdnicas
estabelecidas (REISINHO MCMSRO e GOMES BP, 2016).

CONSIDERACOES FINAIS

A revisdo da literatura revelou as caracteristicas do processo de Enfermagem aos jovens portadores de
FC, assim como os sentimentos envolvidos com a presenca dos pais/familia, considerando que o
planejamento da assisténcia de Enfermagem deve priorizar ndo uma doenca, mas o contexto subjetivo e
familiar dos envolvidos dentro desse processo. Torna-se necessaria a busca de manobras que possam
aprimorar o cuidado do enfermeiro (a) a criancas e aos adolescentes com fibrose cistica, aprendendo assim
sobre o dinamismo do cuidar.
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