ARTIGO DE REVISAO

A INTERVENGAO DO SERVICO SOCIAL EM CRIANCAS COM FIBROSE CISTICA
E SUAS FAMILIAS

THE INTERVENTION OF THE SOCIAL WORKER IN CHILDREN WITH CYSTIC
FIBROSIS AND THEIR FAMILIES

Simone Beier

RESUMO

Este artigo tem como objetivo partilhar a experiéncia de intervengao profissional do assistente social na satde, mais preci-
samente com criangas portadoras de fibrose cistica, refletindo sobre o impacto do diagnéstico nas familias e como a socie-
dade brasileira vem se organizando através de politicas publicas para o enfrentamento desta doenca.
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ABSTRACT

This article aims to share the experience of the social worker intervention in children presenting with cystic fibrosis, reflecting
on the impact of diagnosis on families and how Brazilian society has organized itself through public policies in order to cope

with this disease.
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O relato de experiéncia que apresentamos
tem como cenario o Servico de Pediatria do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA),
Rio Grande do Sul, instituigdo que esta comple-
tando, em 2011, 40 anos de prestacao de servi-
¢os a comunidade gaucha. O Servigo Social foi
implantado na instituigho no momento de sua
inauguracdo e, por caracteristicas proéprias,
manteve-se como profissao interventiva, ampli-
ando suas linhas de agbes nas diferentes areas
que foram se constituindo nestas quatro déca-
das de historia. Na area da saude, o Assistente
Social é o profissional que busca identificar situ-
agbes de vulnerabilidade social que interferem
no processo de saude e adoecimento, a fim de
articular agbes que possam efetivar os principios
do Sistema Unico de Saude (SUS), em especial,
o da integralidade.

No dia a dia atribulado de um hospital geral
nos defrontamos com inUmeras doengas que, de
forma prevista ou de improviso, chegam mudan-
do rotinas, alterando projetos e destruindo so-
nhos. Neste complexo contexto destacamos a
unidade de internagdo pediatrica, que acolhe
seres humanos em uma das fases mais vulne-
raveis do ciclo de vida, ja lutando pela sobrevi-
véncia devido a doengas graves, dentre as
quais a fibrose cistica.

Fibrose cistica € uma doenca hereditaria e
sem cura, com implicagdes fisicas, emocionais,
sociais e econOmicas para a crianga e sua fami-
lia. O cuidado com doentes crénicos também
demanda questbes complexas e dificeis para a
equipe interdisciplinar.

A fibrose cistica atinge aproximadamente
1:2.500 nascido vivos da raga branca, incidéncia

que diminui para individuos da raga negra na
proporcdo 1:17.000. E uma doenca sistémica,
hereditaria, autossbmica recessiva, cronica e
progressiva. Sua manifestagcdo é igual em am-
bos os sexos e mais comum na raga branca. Os
pacientes apresentam secregcbes mucosas es-
pessas e viscosas, obstruindo os ductos das
glandulas exécrinas, que contribuem para o
aparecimento de trés caracteristicas basicas:
doenga pulmonar obstrutiva crénica, insuficién-
cia pancredtica com ma digestdo, ma absorcao
e consequente desnutricdo secundaria, além de
niveis elevados de eletrélitos no suor (1).

A expectativa de vida destes pacientes tem
crescido nos ultimos anos com os avangos tec-
nolégicos que auxiliam no diagndstico (2) e na
terapéutica (3). Diagndsticos precoces interfe-
rem de forma direta no aumento da sobrevida e
0 acesso a centros de atendimento com equipes
interdisciplinares capacitadas também sao deci-
sivos neste aspecto.

Estudos (4,5) e nossa vivéncia diaria em
uma unidade pediatrica comprovam que estes
pacientes, pequenos guerreiros, ja entram nesta
luta munidos de diferentes armas que lhe séo
fornecidas pelo lugar em que sua familia se
insere na dinédmica socioecondmica cultural.
Este € um dos desafios que se colocam no es-
paco hospitalar, redimensionar a visdo da doen-
¢a entendendo seus componentes histérico-
estruturais, trabalhando o paciente como sujeito
e ndo mero objeto de medicalizagdo. Esta con-
dicdo de sujeito cidadao sera determinante para
avaliarmos as perspectivas de permanéncia do
paciente neste “front de batalha”. Suas possibili-
dades de “vitéria” estdo diretamente relaciona-
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das com fatores de natureza diversas, tais como
sua heranga genética, as condigbes sociais de
sua familia, o acesso a centros de atendimento
especializados, o territério em que nasceram e
vivem.

O Servico de Pneumologia Pediatrica do
HCPA, principal responsavel pelo tratamento
para fibrose cistica, atende hoje 143 pacientes.
O tratamento é desenvolvido por uma equipe
interdisciplinar, constituida por profissionais da
enfermagem, medicina, nutricdo, fisioterapia,
servigo social, psicologia, microbiologia, farma-
Cia, recreagao e pedagogia.

SERVICO SOCIAL - INTERVENQAO NA
AREA DA SAUDE

O Servigo Social € uma profissdo de inter-
vengado na realidade, cenario histérico onde se
expressa as questdes sociais que busca imple-
mentar as politicas publicas de atencéo e defe-
sa dos direitos dos cidad&os. O trabalho do as-
sistente social ndo se restringe a pobreza, entre-
tanto, a realidade social e econédmica do Brasil

faz com que o trabalho profissional seja, em
grande parte, com a populagao mais excluida da
sociedade. O homem €& um ser social e adquire
significado em suas relagdes. Seu meio € um
dos fatores determinantes de como reagem as
intercorréncias da vida cotidiana.

O foco central da intervengao do Servigo
Social esta centrado na familia do paciente pe-
diatrico, identificando e trabalhando problemas
de ordem social, econbmica e estrutural que
interfiram no acesso ao tratamento ou aderéncia
a este e na melhoria da qualidade de vida do
nacleo familiar. A identificagdo de indicadores,
tais como habitacdo, renda, grau de instrugao
dos pais, profissdo destes e numero de mem-
bros que compdem a familia, permitem desvelar
as condic¢des iniciais de enfrentamento da doen-
¢a existentes neste grupo e desenvolver de
forma conjunta (familia, paciente, equipe) estra-
tégias na busca do fortalecimento destes sujei-
tos, orientando sobre possibilidades de recursos
internos na Instituicdo e da necessidade de mo-
bilizacdo das redes comunitarias da localidade
de onde procede o paciente.

Paciente
Familia
Hospital

Comunidade de Origem
Sociedade

Figura 1 - A intervengdo do servigo social na area hospitalar.

A fragilizagdo da familia, além de ser resul-
tante do impacto do diagnodstico de fibrose cisti-
ca, pode também ser fruto de uma crise conjun-
tural que permeia as relagbes da sociedade e da
diregdo dada as diversas politicas setoriais, as
quais interferem consideravelmente na reprodu-
¢ao das condigcdes concretas de vida da popula-
¢éo e suas alternativas de sobrevivéncia (6).

POLITICAS PUBLICAS E SAUDE
CONTEXTUALIZAGOES NO COTIDIANO
PROFISSIONAL

A analise das duas Ultimas décadas da tra-
jetdria do Brasil acena para avangos nas politi-
cas publicas, destacando-se as areas da saude
e da assisténcia social. A busca de ampliagao e

garantia de direitos € um movimento continuo,
que tem como marco inicial a implementagéo da
Constituicdo Federal em 1988, que exigiu refor-
mulagdes importantes na legislagdo brasileira,
como a implementagdo do SUS, que estabele-
ceu como premissa basica:

O dever do Estado de garantir a satde
consiste na reformulagdo e execugéo de
politicas econbémicas e sociais que Vi-
sem a reducgdo de riscos de doencgas e
de outros agravos e no estabelecimento
de condigbes que assegurem acesso
universal e igualitdrio as acbes e aos
servigos para sua promog¢ao, protecao e
recuperacgéo (7).
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Fortalecendo este conceito vimos surgir
posteriormente o Estatuto da Crianga e do Ado-
lescente (ECA) (8) e o Sistema Unico de Assis-
téncia Social (SUAS) (9), politicas que em seus
principios buscam a cidadania plena.

Segundo a Organiza¢do Mundial de Saude,
saude é um estado de completo bem-estar fisi-
co, mental e social e ndo meramente a auséncia
de doencga. A VIII Conferéncia Nacional de Sau-
de em 1986 (10) definiu saide como resultante
das condi¢des de alimentagao, habitacédo, edu-
cacao, renda, meio ambiente, trabalho, transpor-
te, emprego, lazer, acesso e posse da terra e
acesso a servicos de saude. Considerando es-
tas variaveis, podemos afirmar que saude é o
resultado das formas de organizagéo social e de
produgao, ndo podendo ser analisada de forma
isolada, sem considerar o cenario nacional e os
atores envolvidos.

A descentralizagdo da saude comeca a se
efetivar em 1996, com a publicagdo da Norma
Operacional Basica (11), que definiu como deve
ser o servigo de saude prestado pelos munici-
pios, seu financiamento, as suas prerrogativas.
Este movimento tem como objetivos a aproxi-
macao do poder publico municipal com sua po-
pulagéo através do planejamento embasado em
demandas reais e a facilidade do acesso dos
usuarios aos recursos de saude. Assim, as ci-
dades que sdo plenamente municipalizadas
respondem de forma direta pelos recursos de
saude, tais como medicagao basica, oxigeniote-
rapia domiciliar, material para curativos e son-
dagens, acompanhamento domiciliar, estratégia
saude da familia, deslocamentos para tratamen-
to, etc.

O artigo 198 da Constituigdo Federal (12)
estabelece que o SUS constitua o meio pelo
qual o Poder Publico cumpre seu dever de ga-
rantir a saude do cidaddo. O SUS estabelece a
responsabilidade do Estado pelo fornecimento
gratuito de medicamentos aqueles que nao tem
condigdes de arcar com as despesas do trata-
mento. Paralelamente, o ECA em seu artigo 11,
assegura atendimento integral a saude da crian-
¢a e do adolescente, garantido “o acesso uni-
versal e igualitario as acbes e servigos para
promogao, protecdo e recuperagao da saude”,
salientando que a crianga e o adolescente por-
tadores de deficiéncia receberdo atendimento
especializado e que incumbe ao poder publico
fornecer gratuitamente aqueles que necessita-
rem os medicamentos, proteses e outros recur-
sos relativos ao tratamento, habilitagdo ou reabi-
litacéo.

Quando iniciamos o trabalho com a equipe
do HCPA em 1990, ja existia mobilizada por
iniciativa do coordenador da equipe interdiscipli-
nar, Dr. Fernando Abreu e Silva, a Associagao
Gaucha de Assisténcia a Mucoviscidose — A-
GAM. Esta entidade desempenhava um impor-
tante papel de acolhimento e orientagcdo as fa-

milias quando estas recebiam o diagnéstico.
Neste periodo o estado ndo liberava medicagéo
de forma regular, sendo impossivel contar so-
mente com este recurso. Nao existiam também
no mercado brasileiro as enzimas pancreaticas
prescritas e era necessario articular todo um
processo de liberagdo de compra de dolares e
autorizagdo para importacdo do medicamento
que era viabilizado aqui no Rio Grande do Sul
com auxilio de empresa aérea privada. Nosso
centro de atendimento contava com um pouco
mais de trinta pacientes cadastrados e quando
se confirmava um diagnéstico em familia de
baixa renda iniciava-se um processo de articula-
¢ao com a sociedade civil na busca da aquisi¢gao
do medicamento, que tinha um custo de 50 dé-
lares o frasco com 250 capsulas. Para compre-
endermos o significado real deste custo é impor-
tante resgatarmos que em 1990 o valor do sala-
rio minimo equivaleu a US$100, chegando a
US$109,10. Assim, um salario minimo propor-
cionaria a compra de dois frascos de enzimas,
fato que tornava o acesso do medicamento um
sério problema para as familias. Muitas vezes
eram campanhas realizadas através de radios
populares que garantiam o medicamento e com
isso a recuperagao nutricional do paciente.

No final da década de 90, com a efetiva
implementagdo do ECA e o fortalecimento do
SUS, o Estado assumiu o papel de provedor
dos medicamentos e suplementos alimentares
prescritos.

Atualmente as secretarias municipais séo
as receptoras dos processos de medicagao
especial e responsaveis por intermediar esta
solicitacdo com o estado, gerenciando sua dis-
tribuicdo aos pacientes. Esta descentralizagao
favorece que as familias tenham facilidade de
acesso aos produtos prescritos, proporcionando
um vinculo mais préximo com o poder municipal,
através dos técnicos da secretaria de saude
(farmacéutico, assistente social, enfermeira,
nutricionista) que poderao interceder em situa-
¢bes que a familia necessitar de auxilio em seu
domicilio.

Também, considerando que o HCPA é cen-
tro de referéncia para a fibrose cistica no Rio
Grande do Sul, as prefeituras do interior do Es-
tado, seguindo as diretrizes do SUS, que esta-
belecem que o municipio seja o principal res-
ponsavel pela saude de seus cidadaos, tém
assumido o transporte destes pacientes quando
a familia requisita este recurso, diminuindo os
gastos constantes para deslocamentos visando
consultas, exames e internagdes. Fibrose cistica
nao é uma doencga incluida na legislagdo do
passe livre (municipal, intermunicipal e interes-
tadual). Assim, significativo € o nimero de paci-
entes que hoje usufruem deste recurso e que
referem ser de muita valia, pois mesmo com a
contribuigdo do estado no custeio dos medica-
mentos principais, a fibrose cistica € uma doen-
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¢a cara, que exige um investimento alto da fami-
lia no tratamento. A alimentagéo, como item vital
do tratamento e fonte de estresse para os pais,
acaba sendo no dia a dia diferenciada (dieta
hipercaldrica) respondendo a necessidade de
manter a crianga bem nutrida. A rotina de fisiote-
rapias, antibioticoterapias regulares, internagoes
periddicas, consultas trimestrais, exige da fami-
lia uma organizacao diferenciada, muitas vezes
colocando a um dos pais ou responsaveis o
imperativo de abrir m&o de seu trabalho formal
para assumir os cuidados do paciente. Esta
opgao, ou muitas vezes imposi¢ao, principal-
mente para méaes de criangas nos primeiros
meses de vida, garante o tratamento domiciliar
mais efetivo, porém reduz o poder aquisitivo
destas familias. Em muitas situacdes vivencia-
das, percebemos também no relato das maes
que passam a assumir integralmente o cuidado
do filho (13) em detrimento de seu trabalho, uma
sensacao de “ingeréncia” sobre o destino, de
mudanga de planos pessoais ou adiamento
destes por periodo indefinido.

Nao ha garantia de nenhum auxilio finan-
ceiro concreto para pacientes portadores de
fibrose cistica. A Lei Organica de Assisténcia
Social (LOAS) prevé em seu primeiro artigo
que:

A assisténcia social, direito do cidadéo e
dever do Estado, é Politica de Seguri-
dade Social ndo contributiva, que prové
0s minimos sociais, realizada através de
um conjunto integrado de agbes de ini-
ciativa publica e da sociedade, para ga-
rantir o atendimento as necessidades
basicas (14).

Esta premissa mudou de forma significativa
a forma de se entender ajuda para os mais ca-
rentes e necessitados no Brasil. A assisténcia
social passou a ser direito de todo cidadao e
responsabilidade do Estado. E uma politica pu-
blica, de atencéo e de defesa de direitos, Desti-
na-se a populagado mais vulneravel, com o obje-
tivo de superar exclusdes sociais, defender e
vigiar os direitos de cidadania e de dignidade
humana.

Nesta politica também se aplica a légica da
descentralizagdo e da municipalizagado que des-
crevemos no SUS, com a recente implantagao
de centros de referéncia de assisténcia social
que atendem territérios delimitados.

A LOA prevé o Beneficio de Prestagao
Continuada (BPC), recurso que as familias dos
pacientes seguidamente buscam como forma de
suprir as dificuldades econdmicas agravadas
pela doenca. Este beneficio estabelece a garan-
tia de 1 (um) salario minimo mensal a pessoal
portadora de deficiéncia e ao idoso com 65
(sessenta e cinco) anos ou mais e que compro-
vem nao possuir meios de prover a propria ma-

nutencdo e nem de té-la provida por sua familia.
Porém a fibrose cistica, na maioria dos casos,
nao se enquadra nos critérios estabelecidos
pela lei. Embora demande muitos cuidados e
nao tenha cura, esta doenga néo pode ser con-
siderada como uma deficiéncia que incapacite
para todas as modalidades de trabalho. Tam-
bém o critério renda acaba sendo, mesmo para
0s casos mais graves, um impeditivo de acessar
tal beneficio, pois estabelece a necessidade da
renda mensal per capita da familia ser inferior a
1/4 (um quarto) do salario minimo, ou seja, hoje
para ter direito o paciente deve dispor de no
maximo R$ 136,25 mensais para sua sobrevi-
véncia. Quando ha o agravamento do quadro
clinico e maior necessidade de investimentos,
tanto de cuidados quanto financeiros, as fami-
lias buscam em processos judiciais a reavalia-
¢ao deste critério, tendo muitas vezes sua requi-
sicao deferida.

A fibrose cistica foi incluida na Lei n° 8.541,
de 23 de dezembro de 1992, como doenga que
€ aceita para iseng¢ao de imposto de renda, po-
rém somente nos proventos de aposentadoria,
reforma ou pensao do paciente, ndo benefician-
do os pais ou responsaveis.

Outra politica que ja citamos relacionando
com o ganho das medicagdes foi o ECA, que ao
estabelecer diretrizes relacionadas a infancia e
adolescéncia reforgou a importancia da convi-
véncia familiar (artigo 4°), igualou os direitos dos
filhos nascidos fora da sociedade conjugal ou
dos adotivos aos dos filhos nascidos dessa so-
ciedade conjugal (artigo 20) e equiparou o poder
familiar do pai e da méae (artigo 21). Porém,
também introduziu a nogao de protegéao legal da
crianga em relagéo a seus familiares e evidencia
a possibilidade de suspensao e perda do poder
familiar (artigo 22) nos casos previstos na legis-
lacao civil (15). A responsabilidade pela garantia
dos direitos deste segmento da populagao pas-
sou a ser de toda a sociedade, o que permite
certa ingeréncia da equipe interdisciplinar na
vida das familias dos pacientes. Faltas consecu-
tivas ou abandono do tratamento sdo comunica-
dos ao Conselho Tutelar, com objetivo de esta-
belecer parceria para acessar a familia, traba-
Ihando questdes relacionadas as consequéncias
da omissdo do atendimento. E obrigacdo da
equipe de saude dispor o atendimento e direito
da crianca ter acesso a este. Porém, muitas
vezes, o fato de acionarmos a rede sociojuridica
assistencial confunde a familia, que se sente
invadida em sua privacidade e tolhida de sua
capacidade de gerenciar a vida do filho. Mais
uma vez reforgamos a importancia do trabalho
em equipe para que estas questdes sejam es-
clarecidas e prevalega a relagdo de confianga
entre familia e profissionais, essencial para o
desenvolvimento pleno do paciente.
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A FAMILIA E O ENFRENTAMENTO DA
FIBROSE CISTICA: ESPACO DE
INTERVENCAO DO SERVICO SOCIAL

O diagndstico de fibrose cistica em uma
crianga afeta toda a familia e suscita sentimen-
tos diversos, provocando alteracdo de papéis,
reducao de tempo disponivel, redimensionamen-
to financeiro e sensagéo de invasido de privaci-
dade, consumindo dos pais muita energia, 0 que
podera ocasionar isolamento social e/ou emo-
cional.

Cecilio (2004) classifica quatro grandes
conjuntos de fatores determinantes de saude,
que nos ajudam a compreender a relagdo entre
a doencga crbnica e as condigdes das familias
que as enfrentam. Sao eles:

1. Boas condi¢ées de vida, entendendo-se
que o modo como se vive se traduz em dife-
rentes necessidades

A identificacdo da realidade social vivenci-
ada pela familia (habitacdo, renda, grau de ins-
trucdo dos pais, profissdao destes e numero de
membros que compdem a familia), auxilia na
compreensao das dificuldades que estes estdo
enfrentando com o diagnéstico. A analise cuida-
dosa destes dados basicos proporciona a apro-
ximagao da realidade da familia, de seus modos
de vida. O grau de sofrimento e a aceitagcdo da
doenga nao estdo diretamente relacionados as

condi¢cdes socioestruturais da familia, ja que
sempre sera uma etapa dificil para todos os pais
ou cuidadores. Porém estas condicbes serao
determinantes no planejamento de estratégias
de enfrentamento e na aderéncia ao tratamento
que podera garantir a sobrevivéncia do pacien-
te. Temos como exemplo o estudo referente ao
estado nutricional realizado em um centro de
referéncia no nordeste do Brasil:

“Com relagao a escolaridade materna, o
maior nimero de anos de estudo favo-
rece o melhor estado nutricional, bem
como melhora a adeséo ao tratamento
dos pacientes. A renda familiar pode ser
considerada um importante determinan-
te das condigées de saude pela influén-
cia que exerce na possibilidade de aqui-
sicdo e utilizagdo de bens e servigos es-
senciais a manutengcao do estado de
saude, tais como alimentagdo, moradia,
vestuario e saneamento.” (2).

Com esta compreensdo, desenvolvemos
acgOes que buscam o fortalecimento dos sujeitos,
com orientagbes sobre recursos Institucionais
(HCPA) e encaminhamentos para as redes so-
ciais que possam auxiliar nas necessidades
identificadas (falta de recursos de diferentes
ordens) como impeditivas de aproveitamento
maximo do tratamento proposto.

Contexto Politico

\

Direitos Sociais

Figura 2 - Intervengao social na busca de cidadania.

2. O acesso as grandes tecnologias que me-
Ihoram ou prolongam a vida

E inegavel que os avangos da medicina no
mundo e das politicas publicas brasileiras favo-
recem a melhoria da qualidade de vida dos pa-
cientes e consequentemente aumenta sua so-
brevida. Ribeiro (2002), em uma revisao biblio-
grafica criteriosa refere:

"Quando os primeiros fibrocisti-
cos foram reconhecidos, a quase totali-
dade falecia ainda no primeiro ano de
vida. Atualmente, com o diagnéstico
precoce, o manejo multiprofissional em
centros especializados e o0 acesso a te-
rapéutica adequada, cerca da metade
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dos pacientes sobrevive a terceira dé-
cada de vida. Nos ultimos 30 anos, ne-
nhuma outra doenga mobilizou os fami-
liares de forma tdo organizada, a ponto
de constituirem associagbes de pais na
Europa, nas Américas e inclusive no
Brasil, desempenhando um importante
papel na evolugéo da FC’.

O fato de se ter acesso a tecnologias que
prolongam a vida dos pacientes, novamente
coloca em discussédo o importante papel assu-
mido pelo Estado em situagdes onde a familia
carece de recursos para acessar tais beneficios
e inovagbes. Se nado houver a garantia de aces-
so igualitario as tecnologias disponiveis, tais
como o teste do pezinho para recém-nascidos,
doengas como a fibrose cistica continuarao sen-
do confundidas nas classes populares com des-
nutricdo por falta de alimentos ou infecgbes
respiratorias causadas pelas condigbes de po-
breza das familias (habitagdes e vestuario im-
préprios para o clima, por exemplo). Também a
disseminagao territorial de servigos publicos de
saude propicia um maior acesso dos usuarios a
equipes de saude, favorecendo o consumo de
saberes, equipamentos e praticas (17) e aumen-
tando a probabilidade da realizagdo de diagnds-
ticos corretos.

3. A criagéo de vinculos efetivos entre usua-
rios e profissionais ou equipe dos sistemas
de saude

Ao ser efetivado o diagnodstico de fibrose
cistica, o paciente e sua familia sdo apresenta-
dos a uma série de informagdes e orientagbes
que passarao a reger suas vidas e determinar
seus futuros. Os responsaveis por este processo
sao os componentes da equipe interdisciplinar,
que mantendo a singularidade de sua profissao
desenvolvem seu trabalho com um objetivo co-
mum: aumentar a sobrevida e melhorar a quali-
dade de vida dos pacientes.

O contrato que se estabelece entre equipe
multiprofissional e familia prevé consultas tri-
mestrais e internacdes hospitalares periodicas,
espacgos constituidos que propiciam a aproxima-
¢do destas realidades tao diversas (cotidiano
dos pacientes e estrutura institucional da equipe
de saude) e a formagédo de vinculos efetivos.
Como refere Cecilio: “Vinculo enquanto referén-
cia e relagdo de confianga, algo como o rosto do
‘sistema’ de saude para o usuario.” Nao apenas
como a inser¢do em um programa de atendi-
mento formal, mas “o estabelecimento de uma
relagcdo continua no tempo, pessoal e intransfe-
rivel, calorosa: encontro de subjetividades”.

Nesta interagéo, tanto profissionais quanto
usuarios, individual ou coletivamente, transferem
afetos, conforme prevé a Politica Nacional de
Humanizagéao (2008):

“Nesse processo, a equipe de
referéncia é muito importante, porque os
fluxos de afetos de cada membro da
equipe com o usuario e familiares séao
diferentes, permitindo que as possibili-
dades de ajudar o sujeito doente sejam
maiores (18)”.

Ajuda que na atualidade esta relacionada a
conscientizagdo da condicdo de cidaddos de
direitos, ajuda que garante mais autonomia e
capacidade do paciente e da familia lidar com a
doenga de modo favoravel.

O hospital tradicionalmente € um espacgo
que convive com aspectos contraditérios, intrin-
secos a missao de evitar a morte. A disciplina e
as tecnologias duras coexistem com o cuidado
integral, com a compreensdo da dor e do soffri-
mento. Se na unidade pediatrica o ambiente é
mais personalizado e colorido, a doenga na
infancia se apresenta como uma ameacga per-
versa, colocando em risco o ciclo evolutivo da
familia.

A disposicéo do assistente social de escu-
tar, de orientar, de ver o doente e sua familia de
forma integral, valorizando sua subijetividade,
permite que se perceba estes como seres hu-
manos, com medos, ansiedades, limites e pos-
sibilidades que definirdo sua potencialidade de
enfrentamento da doenca e de aderéncia ao
tratamento proposto. Guedes (2009) refere que:

“Ha que se ter em mente que,
este exercicio de fala e escuta ndo se
desenvolve automaticamente e, sim, a
custa de um trabalho cotidiano de esti-
mulo, pois, tanto o usuario deve ser tra-
balhado para externalizar seu saber,
suas duvidas e apreensbes, quanto o
profissional que deve se despir de sua
postura de autoridade, de julgamento,
para compreender a esséncia das de-
mandas a ele colocadas e ndo apenas o
superficial, o aparente (19) “.

4. Os graus de crescente autonomia que ca-
da pessoa tem no seu modo de conduzir a
vida, que vai além da informacgéao e da educa-
cao

Segundo Cecilio, um quarto e ultimo con-
junto de necessidades diz respeito a necessida-
de de cada pessoa ter graus crescentes de au-
tonomia no seu modo de conduzir sua vida.

“A reconceitualizacdo desta ne-
cessidade é de que informagédo e edu-
cacdo em saude sdo apenas parte do
processo de construgdo da autonomia
de cada pessoa. A autonomia implicaria
na possibilidade de reconstrugao, pelos
sujeitos, dos sentidos de sua vida e esta
ressignificagdo ter peso efetivo no seu
modo de viver, incluindo ai a luta pela
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satisfagdo de suas necessidades, da
forma mais ampla possivel.”

A equipe de saude, utilizando referenciais
tedricos pertinentes, tais como a clinica amplia-
da, que prevé maior compromisso com o sujeito
doente e seu coletivo, estimulo a diferentes
praticas terapéuticas e corresponsabilidade de
gestores, trabalhadores e usuarios no processo
de producdo de saude, desenvolvera a capaci-
dade de ajudar as pessoas no combate da evo-
lucdo da doencga, porém nao se limitara a este
aspecto. Devera ter em foco a transformacao do
sujeito para que este compreenda que a doen-
¢a, mesmo impondo limitagdes ou rotinas relati-
vas ao tratamento, n&do lhe impedira de viver
outras coisas em sua vida. O Ministério da Sau-
de, quando preconiza a metodologia da Clinica
Ampliada refere que:

“Nas doencas crbnicas ou muito
graves isto é mais importante, porque o
resultado sempre depende da participa-
¢do da pessoa doente, e essa participa-
¢do ndo pode ser entendida como uma
dedicagdo exclusiva a doenga, mas,
sim, uma capacidade de ‘“inventar-se”
apesar da doencga”.

No caso de criangas, dependentes dos
seus responsaveis adultos, este processo preci-
sa ser refletido com seu nucleo familiar e garan-
tido na vida de todos os envolvidos, pacientes e
familiares. Negligenciar os projetos de vida sen-
do incapaz de reavalia-los, centrando todas as
energias na doenca, gera uma tendéncia ao
comportamento poliqueixoso, dificultando a rela-
¢do com o grupo familiar extenso, que poderia
ser uma alternativa de apoio para o enfrenta-
mento do diagndstico e do tratamento.

A familia, ao receber o diagnoéstico de fi-
brose cistica, centra suas atengdes no paciente,
principalmente se a conjuntura vivenciada re-
presenta algum risco para a vida da crianga. Ha
a tendéncia de mobilizagdo da familia extensa e
de grupos sociais com 0s quais 0s pais convi-
vem (colegas de trabalho, de escola, da igreja,
do clube, etc.). Porém, passado o momento de
crise e iniciado o periodo de convivio diario com
a doenga crbnica, o tratamento criterioso fica
sob responsabilidade dos cuidadores diretos,
normalmente pais e avds, que permanecem na
luta diaria contra a enfermidade. A manutengao
de vinculos sociais saudaveis permite a solidifi-
cacdo de uma rede de apoio mais extensa e
consistente para os cuidadores.

Na busca do tratamento ideal, preconizado
para combater a evolugao da fibrose cistica, sédo
estabelecidas rotinas predefinidas, que certa-
mente dificultam a nocdo de autonomia para
conduzir a vida dos envolvidos. Cabera ao as-
sistente social, bem como a toda equipe, ressig-
nificar esta vivéncia através do dialogo, da revi-

sdo e reformulacdo de projetos, da descoberta
de potencialidades que podem se sobressair no
caos que se instala quando a doenga se im-
pdem no cotidiano familiar, da articulagdo de
redes sociais (20) que possibilitem emergir no-
vas configuragoes.

CONSIDERAGOES FINAIS

Em uma nagado que esta em processo de
desenvolvimento e convive com classes sociais
bem distintas, a garantia dos direitos através da
conscientizacdo dos avangos das politicas soci-
ais € um desafio que se coloca a toda equipe
profissional que se propde trabalhar com fibrose
cistica. As necessidades apresentadas pelo
paciente e sua familia no formalismo da estrutu-
ra institucional muitas vezes representam ape-
nas uma nuance da complexa realidade que
estes vivenciam. O dialogo, a escuta sensivel, o
conhecimento da realidade para além da doen-
¢a sédo instrumentos fundamentais para o esta-
belecimento de uma relagao produtiva e eficaz
entre equipe e paciente.

Embora muito ainda tenha que ser feito,
sdo inegaveis os avangos proporcionados pela
implementacgéo de politicas sociais que privilegi-
am a infancia, garantem de forma universal o
acesso ao sistema de saude e aos medicamen-
tos basicos e aproximam o poder publico muni-
cipal da realidade vivenciada pelas familias dos
pacientes com fibrose cistica.

Destaca-se neste processo a importancia
fundamental das entidades constituidas pelos
pais das criangcas e adolescentes com fibrose
cistica (associagdes), que em diferentes mo-
mentos se fizeram e se fazem representar na
garantia dos direitos dos pacientes. Também
foram fundamentais as parcerias destas associ-
agdes de pais com a equipe técnica do HCPA,
fornecendo equipamentos diferenciados para o
tratamento e subsidiando apoio técnico especia-
lizado para as criangas em tratamento.

Considerando que o servigo social € uma
profissdo que busca implementar as politicas
publicas de atencdo e defesa dos direitos dos
cidadaos e que saude é um direito fundamental
do ser humano, abre-se possibilidades de inter-
vencdo em diferentes segmentos, ja que ha o
reconhecimento de fatores sociais como condi-
cionantes e determinantes da saude da popula-
¢ao. ldentificar e trabalhar problemas de ordem
sociofamiliar que sejam causadores do diagnos-
tico ou que interfiram na recuperagéo global da
saude do paciente se constitui o objetivo princi-
pal da intervengdo do assistente social em seu
cotidiano. Ao adoecer o sujeito se confrontara
com a face mais perversa da questdo social e
partilhara com a equipe de saude suas necessi-
dades e caréncias em busca de alternativas que
garantam sua condicao de cidadania plena.
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Assim, muitos sdo os desafios que se colo-
cam diariamente para os trabalhadores do HC-
PA que estabelece em sua missado atuar decisi-
vamente na transformacgido da realidade e no
desenvolvimento pleno da cidadania prestando
uma assisténcia de exceléncia a populagao. Sua
caracteristica de hospital terciario remete a alta
complexidade e apesar dos avangos tecnoldgi-
cos que sao oportunizados a todos os usuarios,
o real resgate da saude sempre estara relacio-
nado a um conjunto de fatores que envolvem a
rede social de referéncia do paciente.

O olhar de toda equipe interdisciplinar de
saude devera se estender as politicas publicas
que fornecerao ao paciente o suporte necessa-
rio apos a alta hospitalar. Em consonancia com
a equipe, esta € uma das principais atribuicbes
do servigo social: a interlocucdo e articulagao
com as redes que devem ampara-lo como sujei-
to de direitos.

Trabalhar somente na perspectiva da do-
enga e suas repercussoes fisicas com um mo-
delo biologicista (que engendra o conceito de
saude como contrario de doenga e de doenga
como contrario de saude), além de suprimir o
conceito atual de saude se mostra também do
ponto de vista administrativo ineficiente e inefi-
caz, acarretando reinternacdes recorrentes e
agravamento das patologias.

O conhecimento sobre a doenga, o acesso
ao tratamento e aos recursos disponiveis € o
estabelecimento de uma relagdo de parceria
com a equipe de saude sao ferramentas funda-
mentais na condugao do processo de viver com
a fibrose cistica, diminuindo significativamente
os niveis de ansiedade e estresse da familia.
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