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RESUMO

A Fibrose Cistica (FC) é uma doenga sistémica e progressiva, que apesar do tratamento, ainda leva os pacientes a morte.
Esta realidade expressa a necessidade de uma abordagem diferenciada diante de um quadro de terminalidade, impondo
que o cuidado dispensado possa garantir a autonomia e capacidade de tomar decis6es, requerendo dos cuidadores a defe-
sa de seus direitos e uma assisténcia adequada. Muitas sdo as demandas de cuidado nesta fase do paciente com FC e sua
familia, envolvendo aspectos psicobioldgicos, psicossociais e psicoespirituais. Este relato procura descrever como os en-
fermeiros percebem a necessidade de cuidado e realizam intervengdes especificas, com o objetivo de atingir os melhores
resultados para o paciente e sua familia, no dominio funcional, fisiologico e psicossocial. Destaca-se a aceitagdo do estado
de saude, melhora no enfrentamento, término da vida com dignidade, bem estar do cuidador e o apoio da familia durante o
tratamento, como alguns resultados de enfermagem abordados. Na fase da terminalidade a equipe interdisciplinar precisa
trabalhar de forma coesa, trocando informacdes, discutindo casos e compartilhando responsabilidades. A enfermagem
percebe que o cuidado integral é imprescindivel, para possibilitar uma morte digna ao paciente e uma adequada atengéo a
sua familia.
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ABSTRACT

Cystic Fibrosis (CF) is a systemic and progressive disease which, despite its treatment still leads patients towards an early
death. This reality expresses the need for a different approach before the patient is in a terminal stage, focusing in patient
care issues that can guarantee them autonomy and ability to make decisions, requiring the caregivers to provide for protec-
tion of their rights and appropriate assistance. There are many demands of care in this phase for the CF patients and their
families, involving psychobiological, psychosocial and psychospiritual aspects. This report seeks to describe how nurses
perceive the need to conduct careful and specific interventions, aiming at the achievement of the best outcome for the pa-
tients and their families in the functional, physiological and psychosocial areas. It is highlighted the acceptance of the pa-
tients health status, improvement in the day-to-day confrontation of the disease, provide an end of life with dignity, wellness
of the caregiver and family support during the treatment, as some of the nursing outcomes approached in this report. In the
terminal phase, the interdisciplinary staff needs to work together, exchanging information, discussing cases and sharing
responsibilities. The nursing perceives that full care is indispensable to enable a dignified death to patients and a proper
attention to their families.
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A Fibrose Cistica (FC) é uma doenga sis- sudorético, desidratado, emagrecido, muitas

témica e progressiva, cujo tratamento incide na
melhora da qualidade e sobrevida dos pacien-
tes. Apesar do tratamento, a doencga ainda leva
os pacientes a morte. A morbimortalidade na FC
esta geralmente associada a doenga pulmonar,
embora o 6bito também possa ocorrer em de-
corréncia de outras complicagbes (1,2). A piora
desses pacientes é gradativa, evidenciada por
internagdes hospitalares frequentes devido as
exacerbagbes da doencga, diminuigdo da respos-
ta ao tratamento antimicrobiano, aumento signi-
ficativo da perda de fungdo pulmonar, necessi-
dade de oxigenioterapia e piora do estado nutri-
cional. Na avaliagao, o paciente pediatrico pode
se apresentar triste, desanimado, assustado,
com dispnéia importante, cianose perioral e de
extremidades, fala entrecortada, “fome de ar”,

vezes com dor ou desconforto. Este cenario
expressa uma inquietante realidade, marcada
também pela presenga de familiares que podem
estar tristes, melancdlicos, ansiosos, irritados,
agressivos, cansados, mostrando sinais de difi-
culdade no papel de cuidadores e crise familiar.
Esta realidade expressa a necessidade de uma
abordagem diferenciada diante de um quadro
que aponta para a terminalidade. Essa visao
pode ser complementada com as afirmagbes
(3), de que apesar da morte ser tida como um
processo biolégico inalienavel a condigdo hu-
mana, quando ela se manifesta de modo real no
cotidiano da pessoa, acarreta sentimentos de
dor e sofrimento, muitas vezes dificeis de serem
compreendidos. Isso impde que o cuidado dis-
pensado ao ser vivendo sua terminalidade, pos-
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sa vir ao encontro de seu beneficio, na garantia
de sua autonomia e capacidade de tomar deci-
sbes, requerendo dos cuidadores a defesa de
seus direitos a uma assisténcia adequada e sem
distingdes.

A atencdo da crianca e do adolescente
hospitalizados, também na fase da terminalida-
de, ndo pode prescindir da garantia de seus
direitos conforme a Declaragdo dos Direitos da
Criangca e Adolescentes Hospitalizados (4), co-
mo por exemplo: direito de ndo sentir dor, quan-
do existam meios para evita-la; direito de ter
conhecimento adequado de sua enfermidade,
dos cuidados terapéuticos e diagndsticos, res-
peitando sua fase cognitiva, além de receber
amparo psicolégico quando se fizer necessario;
direito a receber apoio espiritual/religioso, con-
forme a prética da sua familia e direito a ter uma
morte digna, junto a seus familiares, quando
esgotados todos os recursos terapéuticos dis-
poniveis.

Considerando os aspectos abordados, per-
cebe-se a necessidade de um cuidado singular.
A palavra cuidado abrange diferentes significa-
dos. Pode significar cautela, mas também en-
volvimento, precaugdao e protegdo, atencdo e
atendimento de necessidades. Uma caracteristi-
ca fundamental do cuidado é a demonstracdo de
respeito, interesse, além de empatia ou, acima
de tudo, compaixéo (5,6).

Muitas sdo as demandas de cuidado na fa-
se da terminalidade do paciente com FC e sua
familia, quer seja nos aspectos psicobiolégicos
como também nos aspectos psicossociais e
psicoespirituais. Na pratica cotidiana, o cuidado
de enfermagem se da a partir de um julgamento
clinico utilizado para decidir o foco do atendi-
mento. Por meio do processo de enfermagem,
buscam-se dados que remetam a um diagnosti-
co de enfermagem e a partir destes se imple-
mentam intervengdes, tendo em vista os resul-
tados esperados.

Assim, os enfermeiros identificam os diag-
nosticos de enfermagem para orientar as inter-
vencgbes especificas, com o objetivo de atingir
os melhores resultados para o paciente, tanto no
dominio de saude funcional e fisiolégico como
no dominio psicossocial e comportamental (7-9).
No Dominio Funcional e Fisioldgico, as interven-
¢bes de enfermagem buscam resultados como:
conservagao de energia, nivel de fadiga e sono,
estado respiratério, estado circulatério, equilibrio
hidrico e eletrolitico, sinais vitais, estado neuro-
I6gico, estado nutricional e de degluticdo. Na
Saude Psicossocial e comportamental espera-se
a melhora do nivel de ansiedade e medo, acei-
tagdo do estado de saude, enfrentamento e
término da vida com dignidade. Como resulta-
dos de enfermagem em relacédo a Saude Famili-
ar busca-se adaptagédo e desempenho do papel
de cuidador, seu bem estar, sua saude fisica e

emocional e o apoio da familia durante o trata-
mento (8).

Este relato procura descrever, de forma
sintética, aspectos do dominio de satde funcio-
nal e fisiolégico para depois abordar com mais
énfase, os aspectos do dominio psicossocial e
comportamental.

DOMINIO FUNCIONAL E FISIOLOGICO

Com a progressao da doencga os pacientes
podem apresentar diversos diagnodsticos de
enfermagem. Muitas vezes apresentam intole-
rancia a atividade, fadiga e mobilidade fisica
prejudicada e a enfermagem deve intervir com
medidas que auxiliem o paciente a realizar as
atividades da vida diaria e a regular o uso de
energia para tratar ou prevenir a fadiga (9).

A nutricido pode se apresentar desequili-
brada, com baixo peso e/ou desnutricdo sendo
necessario uso de sondas para dieta comple-
mentar pela propria doenga, ou dieta exclusiva
por sonda quando o paciente ndo consegue
deglutir, tanto pela inapeténcia quanto pela con-
digdo respiratéria ou diminuigdo do sensério. O
controle da nutricdo e do peso e cuidados com
alimentagao enteral sédo intervengdes utilizadas

(9).

A funcéo respiratéria apresenta alteragdes
que podem ser desobstrugdo ineficaz de vias
aéreas, padrao respiratério ineficaz ou troca de
gases prejudicada evoluindo para ventilagdo
espontanea prejudicada. Monitoragéo respirato-
ria, assisténcia ventilatoria, controle e aspiragao
de vias aéreas, oxigenioterapia, estimulo da
tosse, posicionamento e controle do ambiente
visando conforto e seguranga, sao intervengoes
de enfermagem que auxiliam nesta etapa (9).

A fungdo cardiaca pode estar comprometi-
da, bem como os liquidos e eletrélitos, evidenci-
ando-se débito cardiaco diminuido ou aumenta-
do no caso de hipertensdo pulmonar, perfusao
tissular ineficaz, volume de liquidos deficiente ou
excessivo, necessitando intervengdes como:
monitoragdo de sinais vitais, controle hidrico,
monitoragao respiratéria, oxigenioterapia e con-
trole de medicamentos (9).

Disturbios no padrao do sono, insénia e dor
sdo comuns nesta fase, necessitando interven-
¢des como controle do ambiente, melhora do
sono, reducado da ansiedade, controle da dor e
administragéo de analgésicos (9).

DOMINIO PSICOSSOCIAL

A doenca crbnica, a dor e a perspectiva de
morte levam o paciente e a sua familia ao sofri-
mento, desesperancga, sensagdes de abandono,
raiva, recusa a integrar-se com pessoas signifi-
cativas, incapacidade de rezar, levando ao so-
frimento espiritual (7). Exercitar a dimenséo da
fé como geradora de esperanca, favorece a
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reducdo da ansiedade e facilita o enfrentamento
da pessoa as situagdes de crise. O enfermeiro
deve facilitar o contato e visitas de religiosos,
garantindo privacidade e evitando interrupgdes
desnecessarias, permitindo a continuidade de
sua vivéncia religiosa, como forma de realizar o
apoio espiritual (10).

O enfrentamento ineficaz, a negacédo e o
pesar estdo geralmente presentes. Entende-se
pesar como o processo normal e complexo que
inclui respostas e comportamentos fisicos, espi-
rituais, sociais e intelectuais, por meio dos quais
individuos, familias e comunidades incorporam
uma perda real, antecipada ou percebida as
suas vidas diarias (7).

As discussdes realizadas pela equipe de
saude precisam ser francas. Pais, paciente e
equipe, todos sado importantes na decisdo de
discutir sobre o fim da vida. O assunto da morte
chega, algumas vezes até pela crianga pequena
e necessita ser trabalhado claramente, sem o
uso de eufemismos. A doenca crdnica, as hospi-
talizacbes e o estado de saude, colocam a cri-
anga diante de sentimentos de morte e solidao;
negar estes sentimentos compromete a elabora-
¢do dos mesmos. Os profissionais da saude
precisam perder o medo de falar sobre a morte,
nao a ignorando, porque na verdade os pacien-
tes ficam mais aliviados quando conseguem
conversar sobre este assunto tao dificil. As dis-
cussdes sobre transplantes e ventilagdo devem
acontecer de forma simultanea; o paciente e sua
familia precisam conhecer e entender o que
acontecera, para que possam participar ativa-
mente durante todo o processo. Muitas vezes,
para que o paciente tenha uma morte digna, é
prioritaria a manutengdo do paciente no quarto
da unidade, junto a sua familia, com todas as
medidas de conforto, ao invés da transferéncia
para uma UTI, com o objetivo de ventilagcdo
mecéanica e outras tecnologias que ndo mudarao
o curso da doenca nesta fase. Encorajar o paci-
ente e familia a partilhar sentimentos sobre a
morte, respeitar as exigéncias de cuidado espe-
cificas de cada pessoa e inclui-los nas decisoes,
sdo atitudes que buscam o melhor enfrentamen-
to e o término da vida com dignidade (8,9).

A preocupacgao quanto ao impacto da pro-
pria morte sobre as pessoas significativas, os
relatos de medo do processo de morrer e triste-
za profunda sado caracteristicas que definem a
ansiedade relacionada a morte (7). Intervencgoes
como apoio espiritual, apoio ao cuidador, supor-
te a familia, promocéo de conforto fisico e escu-
tar ativamente, buscam alcangar resultados
como por exemplo, aceitagao do estado de sau-
de, melhora do nivel do medo e ansiedade e
envolvimento social (8,9). Propiciar alguma for-
ma de lazer adequada criando momentos ale-
gres com a equipe e com a familia, conforme as
condigbes do paciente, também se mostram
eficazes, principalmente com criangas.

A equipe de enfermagem precisa realizar
atividades que tenham como objetivo o melhor
enfrentamento e o término da vida com dignida-
de (8,9).

Com frequéncia, as familias apresentam di-
ficuldades para desempenhar o papel de cuida-
dores. Estas dificuldades podem estar relacio-
nadas a complexidade e quantidade das ativida-
des, a cronicidade e gravidade da doenca, aos
conflitos familiares, problemas cognitivos, pro-
blemas psicolégicos, energia fisica e falta de
apoio (7). O curso da doencga é imprevisivel; as
familias entram em crise, sdo frequentes as
separagdes dos pais, problemas com outros
filhos que ficam deixados de lado, e muitas ve-
zes encontramos um unico familiar responsavel
pelo peso do cuidado no final da vida. As maes
mostram-se mais melancélicas, os pais mais
irritados. Apresentam preocupacgédo com a rotina
de cuidados e dificuldades para realizar ativida-
des necessarias. O cuidador pode expressar
falta de tempo para satisfazer as préprias ne-
cessidades, frustragdo, raiva, impaciéncia, labili-
dade emocional, somatizagdo e depresséao (7).
E comum ocorrer nestes familiares problemas
gastrintestinais, cefaléia, hipertenséo e fadiga e
também problemas socioeconémicos como a-
fastamento da vida social e de atividades de
lazer.

Neste sentido, sugerem-se varias ativida-
des como: reconhecer as dificuldades do papel
do cuidador, aceitar expressdes de emogao
negativa, fazer afirmag¢des positivas sobre os
esforgcos do cuidador, monitorar a resisténcia do
cuidador, estimular alternancia entre os cuidado-
res, monitorar os problemas de interagdo famili-
ar relacionados ao cuidado do paciente e identi-
ficar e encaminhar o cuidador para cuidados de
saude conforme necessidade (9). Como resulta-
dos pretende-se o bem estar do cuidador e sua
saude fisica e emocional, o apoio da familia
durante o tratamento e o melhor enfrentamento

(8).

Diante da abrangéncia do cuidado da cri-
anca, do adolescente e sua familia, torna-se
fundamental um trabalho compartiihado com
profissionais de varias disciplinas, visando a
integralidade da assisténcia.

ENFOQUE INTERDISCIPLINAR E
TRANSDISCIPLINAR

O trabalho integrado da equipe de saude é
imprescindivel para o tratamento da fibrose cis-
tica demonstrando, igualmente, que centros de
referéncia que adotam enfoques inter e trans-
disciplinares atingem melhores resultados.
Também na fase da terminalidade a equipe
interdisciplinar precisa trabalhar de forma coesa,
trocando informagoes, discutindo casos e com-
partilhando responsabilidades. Assumindo o
desafio da transdisciplinaridade (11), pretende-
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se transcender as fronteiras de cada disciplina
ou especialidade, onde cada area do conheci-
mento, articulando-se entre si para a adogao de
condutas com base na dialogicidade e comple-
mentaridade, alcance uma atuacéo sensivel ao
momento existencial que se configura.

A equipe precisa discutir e reconhecer
quando o paciente esta no final da vida e tragar
estratégias de atendimento tanto na fase pré-
terminal, quanto na terminal. A verdade sobre o
diagndstico e prognostico do paciente deve ser
partilhada com a familia. O paciente e a familia
precisam ser ouvidos em relagdo aos seus de-
sejos relativos ao fim da vida; a equipe precisa
orientar quanto ao melhor tratamento, formas de
aliviar o sofrimento, assegurando estes desejos.
Neste periodo é normal que as familias algumas
vezes queiram intervengdes de reanimagao e
transferéncia para UTIl, quando ndo & o mais
terapéutico para o paciente. E preciso esclare-
cer sobre o real estado do paciente e esperar a
aceitacdo da morte pela familia. Uma equipe
madura também entende a ambivaléncia dos
familiares em relagdo ao assunto, quando apre-
sentam, em poucos dias, mudangas de opiniao
sobre o0 que gostariam em relagdo ao tratamen-
to, voltam a falar em transplantes e outras tera-
pias.

Pode-se utilizar a técnica de reunides com
a familia e a equipe como estratégia de escuta
sensivel, orientagdo e apoio. Nestas reunides,
geralmente, participam trés ou quatro membros
da equipe, dentre os profissionais mais envolvi-
dos e com maior vinculo. A equipe traz a situa-
¢ao real do paciente, coloca possibilidades,
explica a evolugdo da doenca e escuta ativa-
mente a familia quanto as suas percepgoes,
desejos e sentimentos. Falar sobre a qualidade
de vida, sobre os momentos bons passados
juntos e sobre quanto os pais e a familia partici-
param durante todo o processo da doenga, me-
Ihoram o enfrentamento e dissipam sentimentos
de culpa e agressividade. A familia esta ampla-
mente envolvida neste contexto e requer aten-
¢ao e cuidado.

A equipe também precisa ser trabalhada
em relagdo a morte, principalmente destes paci-
entes crénicos, que sdo acompanhados durante
toda sua vida, fazendo com que a ligagao paci-
ente-familia-equipe ultrapasse os limites profis-
sionais. Os profissionais também sofrem com a
perda do paciente e com a dor e o sofrimento da
familia. Conversar na equipe sobre a morte pos-
sibilita a troca de saberes, a expressao de sen-
timentos, aumenta a empatia e a cumplicidade,
divide as responsabilidades, aliviando o pesar
de seus integrantes.

A cada ébito de um paciente vivenciado pe-
la equipe, sugere-se uma discussao sobre o
caso, onde os pontos positivos do atendimento e
os pontos de melhoria possam ser abordados,
para que a equipe alcance compreensodes signi-

ficativas que possam dar novo sentido a seu
saber e fazer, consistindo também em fonte de
alivio para os sentimentos de dificuldades, forta-
lecendo-se em grupo no enfrentamento da dor,
do sofrimento e da morte.

CONSIDERAGOES FINAIS

Diante da perspectiva da terminalidade de
uma crianga ou adolescente com Fibrose Cisti-
ca, acompanhada por seus familiares, cujos
lacos afetivos foram, geralmente, construidos
por longos anos de tratamento ambulatorial e
hospitalar, cuidadores profissionais encontram-
se diante de sérios dilemas filosofico-
existenciais. Quando falar sobre a morte?
Quando parar? Quando ¢ o fim da vida? Quem
assume a discussao de discutir sobre o fim da
vida? Até quando continuar o tratamento agres-
sivo? S&o questionamentos suscitados ao se
experienciar a finitude da existéncia e para os
quais nao se tem respostas prontas e para os
quais todos os profissionais de saude sdo con-
vocados a refletir, no cotidiano de sua praxis.

O importante é ndo negar o processo de
morte, falando, ouvindo, respeitando e cuidando
do paciente e da familia de forma sensivel, se-
gura e competente. Cada paciente deve ser
respeitado na sua integralidade e requer cuida-
dos individualizados e sendo diferentes, possu-
em enfrentamentos singulares. Neste sentido, o
processo de enfermagem tem se mostrado fun-
damental para a organizagao do cuidado.

A enfermagem percebe que no cuidado
com o paciente terminal, o envolvimento, a ra-
zao e a sensibilidade, a empatia, além de todo o
preparo técnico sao imprescindiveis para que
exista um cuidado integral, possibilitando uma
morte digna ao paciente e uma adequada aten-
¢ao a sua familia, no exercicio de habilidades
para manter a solicitude e a presenga compas-
sivas antes, durante e apds a morte da crianga.
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