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| - INTRODUGCAO: O presente trabalho resulta da insercdo como Assistente Social Residente
do Programa de Residéncia Multiprofissional da Crianca e do Adolescente Cronicamente
Adoecidos do IFF/FIOCRUZ sob preceptoria do profissional de Servico Social referenciado ao
Ambulatério de Pneumologia, 0 qual atua junto as criancas e adolescentes diagnosticados
com Fibrose Cistica e suas familias. 1l - DESENVOLVIMENTO: A Fibrose Cistica (FC),
também denominada como mucoviscidose, € uma doenca genética autossdmica recessiva,
cronica, sem cura, com manifestacbes sistémicas, comprometendo principalmente os
sistemas respiratorio, digestivo e reprodutor (ANTUNES, 2009). Além dos aspectos
biomédicos, envolve as esferas sociais, econdmicas, psicolégicas e culturais, promovendo
rebatimentos em diferentes dimensdes da vida da crianca, do adolescente e de seus
familiares, o que torna fundamental o desenvolver de estratégias de cuidado e tratamento no
viés da integralidade. O IFF/ Fiocruz como Centro de Referéncia para o tratamento de criangas
e adolescentes com Fibrose Cistica dispde de uma equipe multiprofissional responséavel pelos
atendimentos e acompanhamentos regulares, constituida por Médicos Pneumologistas,
Residentes Médicos, Médica Gastroenterologista e Nutricionista, Assistente Social,
Enfermeira, Fisioterapeuta Respiratério. A intervengéo do Servigo Social esta presente a partir
da confirmacao diagndstica, inserindo-se na dindmica dos atendimentos ambulatoriais e nas
hospitalizacdes. Desenvolve-se na orientacdo para acesso aos direitos sociais e nas
abordagens socioeducativas frente a condi¢do cronica de saude. Assim como, nos momentos
de decisbes e reflexdes junto a equipe multiprofissional e os familiares, quando se modifica a
proposta terapéutica, as quais impactam no processo de socializagdo das criancas e dos
adolescentes, a exemplo das indica¢des de oxigenioterapia, procedimento de gastrostomia e
transplante pulmonar. Contudo, o presente trabalho consiste em abordar a atuacéo do
Servigo Social do Ambulatério de Pneumologia no primeiro atendimento com os familiares e
responsaveis pelos cuidados de criancas e adolescentes, apés a confirmacao diagndéstica de
Fibrose Cistica. A confirmacéo diagnéstica do adoecimento crénico por Fibrose Cistica ocorre
através da Triagem Neonatal (teste do pezinho) realizado até o quinto dia de vida, com
resultado alterado para Fibrose Cistica, este teste é repetido e em caso de ser novamente
alterado, realiza-se o Teste do Suor (considerado padrdo ouro) o qual quantifica a dosagem
de cloreto de sédio no suor, sendo dois resultados igual ou maior que 60 mmol/l necessarios
para considerar o diagndstico. Além da possibilidade de realizacdo do exame genético,
importante para identificar a mutacdo génica. No que diz respeito a salde dessas criancas e
adolescentes diagnosticados com Fibrose Cistica, conforme previsto no ordenamento da
seguridade social brasileira, a Salude consiste em um direito social e apresenta por
determinantes e condicionantes “a alimentagdo, a moradia, 0 saneamento basico, o meio
ambiente, o trabalho, a renda, a educagéo, o transporte, o lazer e o acesso aos bens e

servigos essenciais. (Art. 3° Lei 8080/ 1990). A dindmica interventiva do Servi¢co Social junto



as crianca e adolescentes com Fibrose Cistica ja na abordagem inicial necessita considerar
a totalidade da vida desses sujeitos, seja referente a condi¢do crénica de salde, seja hos
rebatimentos nos diferentes espacos de socializacdo e vivéncia dessas
criancas/adolescentes, dada a caracteristica peculiar de pessoas em desenvolvimento, bem
como de suas familias, sobretudo daqueles que rompem com os seus cotidianos para dedicar-
se aos cuidados/tratamento. Nesta perspectiva o primeiro atendimento social desenvolve-se
pelo acolhimento as diversas demandas dessas familias, as quais deparam-se com o contato
inicial com o diagnéstico, por vezes do ndo apreendido, do inesperado, do negado e 0s
imperativos de inserir-se em uma dindmica exaustiva de cuidado/ tratamento, perpassa,
portanto, o carater socioeducativo e reflexdes, para além das orientagcbes ao acesso de
direitos sociais e beneficios socioassistenciais. Implica considerar que a escuta das
inquietacdes, angustias, das projecdes de futuro e das possibilidades reais de dinamizar o
tratamento frente ao adoecimento crénico por Fibrose Cistica impactam no processo de
cuidado dessas criancas e adolescentes, logo proporcionar espacos para a abordagem
reflexiva daqueles responsaveis pelo cuidado/tratamento favorecem estratégias interventivas
positivas que extrapolam a busca pela adesdo a proposta terapéutica. Na busca por
proporcionar espago de socializagdo e aproximac¢do com a tematica do adoecimento cronico
por FC a ACAM — Associacao Carioca de Assisténcia a Mucoviscidose € um importante aliada,
guanto organizacdo nao governamental, que atua no fortalecimento dos fibrocisticos e suas
familias, direcionando-se a divulgagéo, reconhecimento e efetivacdo de direitos. Il -
RESULTADOS: O contato inicial com o diagnéstico de Fibrose Cistica insere as criancas e
suas familias numa realidade de identificagdo do adoecimento crdnico, angustias, temores e
insegurancgas frente a vida que se dinamizara e a rotina de cuidados necessaria a promogao
de qualidade de vida e a experimentagdo do esperado a infancia e a adolescéncia. Ha de se
considerar percepc¢des diferenciadas frente o0 novo ndo desejavel, que, por vezes nomina o
vivenciado em recorrentes hospitalizacdes ja presentes desde os primeiros dias de vida, tais
percepcdes transitam na negacéao diagndéstica, culpabilizagéo, protecdo demasiada, exaustao
do cuidado e os sentimentos de medo da finitude a cada exacerbacgdo, paralelo a
reorganizacao da dinamica sociofamiliar. Além disso, majoritariamente é ao feminino que recai
a sobrecarga do cuidado, ao abrirem mao de suas rotinas para dedicar aos procedimentos
clinicos dessas criancas e adolescentes (SANTOS et. al., 2017). A mulher é contrafeita o
reorganizar de seus projetos pessoais ou abandona-los na busca por dedicar-se aos cuidados
e a dinamica de tratamentos diarios, refletindo nas suas condic6es socioecondmicas e do
grupo familiar, também produzindo reflexos no relacionamento conjugal e na relagdo com os
outros filhos, por elas reconhecidamente saudaveis. IV - CONCLUSAOQ: Deste modo, o
profissional de Servico Social propde-se desde o primeiro contato com os familiares a refletir

que o vivenciar do adoecimento crénico por Fibrose Cistica ndo pode limitar-se



exclusivamente a dindmica de tratamento, pois o cuidado em saude implica reconhecer a
condicdo de sujeitos em desenvolvimento, aos quais como preconiza o Estatuto da Crianca e
do Adolescente (ECA) sdo assegurados os direitos a vida, a salde, a alimentacdo, a
educacao, ao esporte, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a
liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria (Art. 4° Lei n® 8.069/ 1990). Reconhecer, pois,
gque sao criangas, com seus familiares e cuidadores dinamizando estratégias de viver com o
adoecimento crénico por Fibrose Cistica e suas especificidades. Logo, é premente
“reconhecer que mesmo vivendo com condi¢des cronicas complexas, elas sdo criancas que
podem vir a crescer, chegar a adolescéncia, e que precisam ter seus direitos garantidos, no

acesso aos mais variados equipamentos sociais” (MOREIRA, et al., 2017:10).
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