ARTIGO ORIGINAL

DOI: http://dx.doi.org/10.18310/2446-4813.2019v5n2p21-38

Cuidado integral ao portador de fibrose cistica no Sistema Unico de Satde:
experiéncia de implantacao em Palmas-TO

Integral care for cystic fibrosis carrier in the Unified Helth System: implementation experience in Palmas-TO

Juliana Ramos Bruno

Mestre, Fundacdo Escola de Saude Publica de
Palma.

E-mail: julianabruno@msn.com

Iresneile Dias Barbosa
Especialista, Fundacdo Escola de Saude Publica
de Palmas.

Natalia Matos Pereira
Especialista, Fundacao Escola de Salde Publica
de Palmas.

Saude em Redes. 2019; 5(2):21-38

Resumo

A Fibrose Cistica ou mucoviscidose é uma
doenca de origem genética, com complica¢des
multissistémicas, por isso, suas repercussoes
trazem uma gama de sinais e sintomas,
fazendo-se necessdrias terapias didrias com
assisténcia multiprofissional dotada de uma
visdo integrativa. Por ser uma doenca rara,
encontra-se presente no escopo de
tratamentos ofertados pelo SUS com
legislacbes especificas, mas vista
predominantemente ainda, sem assisténcia
adequada. Com o objetivo de desenhar uma
assisténcia que contemple as necessidades do
fibrocistico, o presente estudo se prop6s a
identificar uma linha de cuidado integral a
partir da articulacdo dos servicos ja existentes
no municipio de Palmas-TO. Trata-se de um
estudo exploratério com abordagem
gualitativa. A populacdao do de estudo
constituiu-se por quatro maes de pacientes
fibrocisticos que sdao atendidos no municipio de
Palmas-TO e 10 profissionais da saude
envolvidos diretamente no cuidado aos
pacientes. O instrumento utilizado para coleta
de dados foi a entrevista semiestruturada e as
informacde analisadas através da analise de
conteldo, a partir do qual foram identificadas
trés categorias: “Conhecimento da Rede de
Atencdo a Saude”, “Estruturacdo do Servico” e
“Conviver com Fibrose Cistica”. Os resultados
demonstram que apesar de uma populacao
pequena de pacientes portadores de
mucoviscidose, ha uma auséncia de um servico
estruturado que seja voltado as necessidades
apresentadas pelos fibrocisticos e suas familias.
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Cuidado integral ao portador de fibrose cistica no Sistema Unico de Satude

Considera se importante a criagdo de
legislacdes municipais que respaldem o
cuidado integral, continuo e transversal ao
paciente fibrocistico e seus familiares.

Palavras-chave: Fibrose Cistica; Integralidade
em saude; Sistema Unico de Saude.

Abstract

Cystic fibrosis or mucoviscidosis is a genetic disease
with multisystem complications. Therefore, its
repercussions bring a range of signs and symptoms,
requiring daily therapies with multi-professional
assistance with an integrative vision. Because it is a
rare disease, it is present in the scope of treatments
offered by the SUS with specific legislation, but seen
predominantly, still, without adequate assistance.
With the objective of designing a care that
contemplates the needs of the fibrocystic, the
present study proposed to identify a line of integral
care based on the articulation of the existing

Introducao

Fibrose Cistica (FC) ou mucoviscidose é uma
doenca de origem genética de cardter
autossOmico, recessivo que acomete
principalmente brancos de descendéncia
caucasiana. Caracterizada ainda como uma
doenca monogenética cujo comprometimento
esta no cromossomo 7, que acarreta disfungao
de proteina chamada de CFTR (cystic fibrosis
transmembrane condutance regulator), que
tem como principal fun¢do, ser um canal de

transporte do cloro’.

Estima-se que existem 1.938 mutagdes
catalogadas desta proteina. O que explica a
grande dimensdo de manifestacdes clinicas

existentes para esta patologia, porém, dentre
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services in the municipality of Palmas-TO. This is an
exploratory study with a qualitative approach. The
study population consisted of four mothers of
fibrocystic patients who are attended in the city of
Palmas-TO and 10 health professionals directly
involved in the care of patients. The instrument
used for data collection was the semi-structured
interview and the information analyzed through the
content analysis, from which three categories were
identified: "Knowledge of the Health Care
Network", "Structuring the Service" and "Living
with Fibrosis Cystic ". The results demonstrate that
despite a small population of patients with
mucoviscidosis, there is an absence of a structured
service that addresses the needs presented by
fibrocystic patients and their families. Considers it
important to create municipal legislation that
supports integral, continuous and transversal care
for the fibrocystic patient and their families.

Keywords: Cystic Fibrosis; Integrality in Health;
Unified Health System.

os diversos sintomas, destaca-se os
comprometimentos gastrointestinal,
concentracdes elevadas de cloreto no suor e
complicagbes respiratdrias, sendo esta a
principal causa de morbimortalidade da

fibrose cistica’.

O panorama atual ndo condiz mais com o
conceito de FC como doenca fatal, uma vez que os
estudos sobre a fisiopatologia basica vém tendo
grandes avangos, associados aos progressos
referente a terapéutica e a melhora ao acesso a
servicos especializados, permitindo trocar o
paradigma de obitos infantis por individuos que
podem passar da infancia para fase adulta

convivendo com uma doenca crénica®.

Salde em Redes. 2019; 5(2):21-38
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Atualmente hd aproximadamente 70.000
criancas e adultos com FC no mundo?. E,
segundo o estudo de Raskin que incluiu cinco
estados brasileiros (RS, SC, PR, SP e MG),
acredita-se que incidéncia brasileira para FC
seja aproximadamente 1 em cada 7.358

. . 4
nhascidos vivos .

Ha poucos estudos sobre a incidéncia da FC no
Brasil, ndo gerando assim um consenso na
literatura quanto a incidéncia brasileira. Por tanto,
utiliza-se da base de dados dos relatdrios anuais
de grupos de pesquisas voltados a esta patologia,
onde o ultimo relatério apresenta o nimero de
3.511 pacientes cadastros nas bases de dados de
centro de referéncias brasileiros para pacientes
fibrocisticos e, destes um total de 0,3% (10

paciente) tem origem no estado do Tocantins’.

O numero de pacientes fibrocisticos no Estado
do Tocantins pode ser confirmado com os
dados ofertados pela Secretaria Estadual de
Saude (SESAU), que assente haver 10 pacientes
portadores de FC no Tocantins, distribuidos nas
seguintes cidades tocantinenses: 03 pacientes
em Palmas, 01 Porto Nacional, 01 em Colinas do
Tocantins, 02 em Araguaina, 01 em Gurupi, 01

em Arapoema e 01 em Paraiso do Tocantins.

O acolhimento destes pacientes pela rede de
salde é feito a partir do teste do pezinho
realizado na atencao basica, o qual foi instituido
no Sistema Unico Saude (SUS) pelo programa
Nacional de Triagem Neonatal, sendo dividida
em quatro fases. A fase | (Hipotireoidismo

congénito, Fenilcetonuria), Il (Hipotireoidismo

Saude em Redes. 2019; 5(2):21-38

Congeénito, Fenilcetonuria e Hemoglobinopatias),
[Il (Hipotireoidismo Congénito, Fenilcetonduria,
Hemoglobinopatias e Fibrose Cistica) e IV
(Hipotireoidismo Congénito, Fenilcetonuria,
Hemoglobinopatias, Fibrose Cistica, Hiperplasia
Adrenal Congénita e Deficiéncia de Biotinidase).
FC é sugerida na Il fase, que no Tocantins foi

implantada no ano de 2013°.

Sabe-se que a triagem neonatal é responsavel
por 70% dos novos casos sugestivos de FC, o
maior nivel de cobertura do teste do pezinho nos
mostrou vantagens quanto a idade do
diagndstico, onde dentro de quatro anos a média
de idade para o diagndstico passou de 7,23 anos
para 1,19 anos. Nota-se o qudo importante foi
ampliacdo da triagem no pais, pois esta repercuti

diretamente no progndstico do paciente™.

O diagndstico precoce em conjunto com uma
assisténcia multiprofissional em centros
especializados em FC, uma abordagem
holistica, o acesso a medidas de tratamento
adequadas, continuas, intensivas e
individualizadas resultam diretamente na
expectativa de vida desses pacientes °. Fazendo
com que cerca de metade dos pacientes
consigam atingir a terceira década de vida, com

qualidade de vida para eles e seus familiares **.

O tratamento da mucoviscidose deve ser
baseado em fisioterapia respiratodria,
antibioticoterapia adequada, suporte
nutricional, apoio psicolégico, pratica regular
de exercicios fisicos e cuidados de

enfermagem’. Necessitando de uma rotina
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didria de tratamentos, requerendo a co-

10,11

participacao do paciente e seus familiares

A constante necessidade de diversas
terapéuticas e os altos custos dessas demandas
fazem esses pacientes recorrerem ao SUS. Que
por meio de sua legislacdo tras garantia de
acesso livre, universal e igualitario a servicos de
saude, baseado nos principios de
universalidade do acesso, integralidade do
atendimento, equidade da distribuicao dos
recursos, participacdo da comunidade,

regionalizacdo e hierarquizacdo da assisténcia®.

Para organizacdo desses servicos foram
elaboradas as Normas Operacionais de
Assisténcia a Saude, com estabelecimento de
diretrizes que tém como intento promover a
equidade, por exemplo, do acesso aos servigos
de saude como as Diretrizes para Atencao
Integral as Pessoas com Doencas Raras, que tem
como objetivo “organizar a atengdo as pessoas

com doencas (DR) no &mbito do SUS”™.

Conforme as Diretrizes para Atengdo Integral as
Pessoas com Doencas Raras, a FC esta dentre
as 6.000 a 8.000 DR conhecidas, a classificando
com doencga rara de origem genética/
anomalias congénitas caracterizadas por
diversossinais e sintomas que variamndo sé de
doencga para doenga, como de pessoas para
pessoas; comprometendo a qualidade de vidas
dessas pessoas e de seus familiares”. Destarte,
a mesma perpassar por todas as diretrizes do
SUS, bem como todos os niveis de atengdo da

assisténcia, para que hajaum cuidadointegral.
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Considerando um tratamento ideal para o
paciente fibrocistico a estruturacdo da rede
assistencial, bem como servicos de referéncia e
fluxos para atendimento deverao ser instituidos
de acordo com as competéncias e pactuagdes

14-15

dos gestores municipais e estaduaisdo SUS " .

No estado do Tocantins, o cumprimento das
politicas publicas voltadas a FC acontecera por
meio de Ac¢do Civil Publica. Desta forma, a
implantagdo deste servico ocorreu no ano de
2015, através de uma parceria do Estado, por
meio da Secretaria Estadual da Saude (Sesau) e
a Faculdade Objetivo de Palmas (FAPAL),
contando com uma equipe multiprofissional
formada por pneumologista, gastropediatra,
pediatra, fisioterapeuta, nutricionista,
enfermeiro, psicélogo e assistente social.
Ocorrendo por meio de consultas agendadas a
cada dois meses, sendo esta a resposta a acao
civil autuada com o n? 5042739-
80.2013.827.2720, para criagcdao de um

16-18

ambulatério com a parceria supracitada

Com base na legislagdo que ampara e inclui a
gestdo municipal no cuidado do paciente
fibrocistico, algumas residentes do Programa
de Residéncia Multiprofissional em Saude da
Familia e Comundiade da Fundacao Escola de
Saude Publica de Palmas, em atuacdo no
Nucleo de Apoio a Saude da Familia (Nasf) do
Territorio Xambiod no municipio de Palmas,
viram se encorajadas a acolher estes, com uma
proposta de assisténcia dos servigcos disponiveis
na Atencdo Bdasica (AB), que seria o

acompanhamento semanal referentes a

Saude em Redes. 2019; 5(2):21-38
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fisioterapia, nutricdo, enfermagem, pediatria,

psicologia e assisténcia social.

Neste cendrio, viu-se que para chegar a uma
assisténcia que contemple as necessidades
desses pacientes, que muitas vezes se
encontram negligenciados desta forma, esta
pesquisa se prop6s a identificar uma linha de
cuidado integral a partir da articulacdo dos

servicos ja existentes no municipio de Palmas.

Para tal, o caminho percorrido foi o retrato da
populacdo do estudo, bem como
caracterizacdao dos servigcos ja existentes,
elencando os entraves ja vistos por esses, para
gue assim possam ser corrigidos, implicando
em uma melhor assisténcia. Desta forma, este
estudo se justificou na busca de melhorias para
os servicos de saude voltados para a
assisténcia dos pacientes portadores de
mucoviscidose. Pois todo avanco no
funcionamento da rede, implica em melhor
gualidade de atendimento a saude e vida

destes pacientes e seus familiares.

Método

Trata-se de um estudo descritivo exploratério
de carater qualitativo, pois a realidade estudada
enguadrou-se em uma pesquisa que utilizasse
da percepgao das pessoas a respeito de como
vivem e, oportunizando ainda aumentar o

conhecimento sobre o tema em quest3o”.

A universo do estudo compreende os

responsaveis pelos pacientes fibrocisticos que

Saude em Redes. 2019; 5(2):21-38

utilizam a rede de saude de Palmas e
profissionais de saude vinculados aos cuidados
desses pacientes, que compuseram um total de
14 individuos, sendo destes: quatro
responsaveis pelos pacientes fibrocisticos e 10
profissionais de salde que estdo ou estiveram
envolvidos no cuidado desses pacientes no

servico publico no municipio de Palmas.

No primeiro grupo, referente aos cuidadores
responsaveis pelos pacientes fibrocisticos, a
selecdo dos individuos participantes se deu a
partir do contato de referéncia no servico de
saude de Palmas, tendo como critério de
inclusdo a aceitacdo na participacdo no estudo
e ter como referéncia para o acompanhamento
da Fibrose Cistica, os servicos de saude do

municipio de Palmas.

O segundo grupo foi composto por profissionais
de saude que atuam na linha de cuidado do
paciente fibrocistico, vinculados aos servicos
identificados a partir das informacgdes colhidas
nas entrevistas realizadas com os responsaveis

pelos pacientes fibrocisticos.

Foram identificados dois servicos principais
sendo Centro de Saude da Comunidade 403 Sul
(CSC-403Sul) do municipio de Palmas, e o
Hospital Infantil de Palmas. Diante dos
critérios de exclusdo, nao fizeram parte do
estudo os profissionais que estavam de
férias/licenca no periodo da coleta e os que
nao desejassem participar. Assim, no CSC foi
selecionado as categorias profissionais mais

citadas pelas maes e no hospital os que foram

25



Cuidado integral ao portador de fibrose cistica no Sistema Unico de Satude

referenciados pela coordenacdo da
instituicdo, considerando o critério de que
estes ja haviam participado do servico

direcionadoa FC que houveranainstituicdo.

Para a delimitacdo da populacdo do estudo utilizou-
se da saturacdo tedrica, que pode ser definida
como a suspensdao de inclusdo de novos
participantes quando os dados obtidos comegarem

a apresentar redundancias ou repeticio”.

Oinstrumento utilizado para coleta de dados foi

a entrevista semiestruturada.

Quanto ao local da pesquisa, com os
responsaveis pelos pacientes aconteceram no
proprio CSC onde estes recebiam atendimento
e, com os profissionais, nos seus locais de
lotagdo, com horario e data pactuada entre o

entrevistador e o participante.

Todas as entrevistas foram realizadas com
autorizacdo dos 6rgdos responsaveis, bem
como ciéncia da prépria instituicio sobre a
realizagdo da mesma e para todos os
participantes da pesquisa foi solicitado
assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

Para processamento dos dados utilizou-se da
analise de conteldo as falas, foram transcritas,
agrupadas por semelhanca e revisitadas ao longo
de todo o processo de analise™. Vale ressaltar que
com o uso do critério de saturagdao o
agendamento das entrevistas e as categorizacoes

foram acontecendo em paralelo ao processo de
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coleta dos dados, para manter-se, assim, atento a
finalizacdo da populacdo, ou seja, a ocorréncia do
ponto de saturagdao. Para complementar as
informacdes colhidas na entrevista
semiestruturada, fez parte da pesquisa a
observag¢do participante nas atividades

realizadas junto aos pacientes fibrosciscitos.

A pesquisa recebeu autorizacdo da Comissdo de
Avaliacdo de Projetos e Pesquisas da Fundacdo
Escola de Saude de Palmas (FESP), do Comité de
Etica em Pesquisa do Centro Universitario
Luterano de Palmas (CEULP/ULBRA) sob o CAAE
69101817.1.0000.5516, da Diretoria Geral da
Escola Tocantinense do Sistema Unico de Saude
(DGES) e do Nucleo de Ensino e Pesquisa (NEP)
do HIPP. E os principios éticos foram respeitados
em todas as etapas da pesquisa considerando a
Resolucdo CNS n? 466/12 que regulamenta

pesquisas envolvendo seres humanos.

Resultados e discussao

Participaram deste estudo os responsaveis
pelas criangas fibrocisticas no caso quatro mae e
os profissionais da salde envolvidos no cuidado
destes pacientes neste estudo 10 individuos.

Totalizando um universo de 14 individuos.

O Tocantins apresenta no ano de 2017, nove
individuos portadores de Fibrose Cistica, destes
apenas quatro se enquadraram no critério da
pesquisa (Tabela 01) pois durante o estudo houve
um 6bito, e quatro se encontram em tratamento
em outro Estado da Federagao, atendendo assim

ao critério de exclusdo deste grupo.

Salde em Redes. 2019; 5(2):21-38
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Tabela 1. Caracteristicas dos individuos portadores de Fibrose Cistica. Palmas-TO. 2017.

Local do Diagndstico

Ano escolar

Idade do
Diagndstico
M1 M 6a 3 meses
M2 M 3a 6 meses
M3 F 123 1 ano e 9 meses
M4 F 16 a 2 meses

Fonte: Dados da pesquisa

Todos os responsaveis pelos individuos
portadores de Fibrose Cistica sdo as maes das

criangas, e trés, das quatro entrevistadas

12 ano EF Brasilia
N3o escolar Araguaina
82 ano EF Teresina
1°2EM Brasilia

referiram estarem solteiras. A Tabela 2
apresenta as caracteisticas dos

cuidadores/responsaveis.

Tabela 2. Relacdo de Cuidadores/Responsaveis pelos individuos portadores de Fibrose Cistica.

Palmas-TO. 2017

Individuo Idade Profissiao Renda
Relacionado
F 37

Cidade que

Escolaridade

Moradia| Estado Civil

Reside

M1 Auténoma 1 saldrio Palmas Préopria = Solteira Ensino Médio
M2 F 26 Autébnoma 1 saldrio Palmas Cedida Solteira Ensino Médio
M3 F 53 Professora 5 saldrios Palmas Alugada = Solteira | Ensino Superior
M4 E 40 Tec. de 3 salarios = Luzimangues (Distrito 'Alugada  Casada Cursando nivel
enfermagem de Porto Nacional) superior

Fonte: Dados da pesquisa

Os profissionais de saude representaram dois
grupos distintos, os profissionais do Nucleo de
Apoio aSaude da Familia,do CSCda 403 Sul e os

Sadde em Redes. 2019; 5(2):21-38

profissionais do Hospital Infantil de Palmas,

conforme apresentado na Tabela 3.
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Tabela 1. Caracteristicas dos individuos portadores de Fibrose Cistica. Palmas-TO. 2017.

Profissao

Tipo de instituicao

Vinculo

F Nutricionista Hospital
M Farmacéutico Hospital
M Fisioterapeuta Hospital
F Nutricionista CSC
F Enfermeira Hospital
F Assistente Social Hospital
F Psicdloga CSC
F Psicéloga CsC
M Educador Fisico CscC
F Fisioterapeuta CSC

Fonte: Dados da pesquisa

A partir das entrevistas realizadas, foram feitas
leituras exaustivas das falas transcritas
emergiram trés categorias de analise:
“Conhecimento da Rede de Atencdo a Saude”,
“Estruturacdo do Servico” e “Conviver com

Fibrose Cistica”.

Conhecimento da Rede de Atenc¢ao a Saude

As Redes de Atengdo a Saude (RAS), podem ser
definidas como sendo servicos de saude
ofertados a uma populagao definida buscando

22-24

garantiraintegralidade do cuidado

No tocante a garantia de realizagao dos
objetivos das RAS, é de extrema relevancia o
conhecimento, por parte dos profissionais nela

inseridos, da rede de apoio disponivel, de modo

28

Publico Servidor publico estadual
Publico Servidor publico estadual
Publico Servidor publico estadual
Publico Servidor publico estadual
Publico Servidor publico estadual
Publico Servidor publico estadual
Publico Residente
Publico Residente
Publico Residente
Publico Residente

a possibilitar o acesso da populag¢do aos

servicos e garantir aintegralidade do cuidado.

No que se refere ao doente cronico, a literatura
confirma a necessidade de que profissionais
envolvidos no cuidado necessitam ser
conhecedores de como é constituido os servigos
terapéuticos presentes na rede de apoio
profissional, assim como seus entraves™?. Pois
tal conhecimento implicard em diversas
instancias do cuidado, tendo como principais: a
confianga que deve permear a relagdo médico —
paciente/ familia; e a amplitude do cuidado — a
buscar por um tratamento em rede garante a

integralidade do cuidado.

Outros estudos apresentam resultados
similares, como a Portaria GM/MS 793, de 24

Salde em Redes. 2019; 5(2):21-38
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de abril de 2012, que revela a importancia da
articulagdo entres os componentes da atengao
as pessoas com deficiéncia, seguindo aldgicada
integralidade do cuidado nas especificidades de

27-29

cada grupo especifico

No entanto, a realidade vivida pela populagdo do
presente estudo, mostra-se diferente, pois a
maioria dos profissionais entrevistados nao
conhecem do servigo voltado ao fibrocistico intra e
extra unidade em que estdo inseridos, ou
conhecem a existéncia dod atendimento voltados

a essa populagdo, mas apenas por relato das maes.

Visualiza-se assim, uma das fragilidades
presente no cuidado do grupo dos pacientesem

guestdo, como apontado nas seguintes falas:

“Ndo, ndosei” (P1)

“(...)existiu... era aquino hospital.” (P2)

“Aqui no municipio?! Sim! S6 que eu ndo

conhecoele” (P3)

“Sim. Eu ndo sei onde funciona eu sé sei por que

as mdes comentam” (P6)

Como destacado nas Diretrizes para o Cuidado
de Pessoas com Doencas Cronicas nas redes de
atencdo a saude e nas linhas de cuidado
prioritarias, é necessario o conhecimento dos
servicos, formando uma rede integrada,
articulada, composta pelos trés eixos de
complexidade, viabilizando um sistema efetivo

de referéncia e contra referéncia®.

Saude em Redes. 2019; 5(2):21-38

Apesar da fragilidade no tocante ao
conhecimento da rede, os profissionais
relataram a importancia da referéncia e contra-
referéncia na melhoraria da assisténcia aos

pacientes fibrocisticos:

“A contra referéncia é muito importante, ...
ndo tinha na maior parte das vezes o retorno,
nos sabiamos aquilo que a mde nos contava,
mas, ndo tinha nada que houvesse de ligagdo
tipo foi feita tal e tal conduta, entdo precisa
haver essa contra referéncia para o beneficio

dopaciente.” (P5)

“Acho que o repasse da informagdo para os
outros servicos, ajudaria muito neh, por que nGo
adianta vocé fazer um bom trabalho aqui e ele

ndo ter um acompanhamento a altura lé” (P3)

Considerando as falas apresentadas, nota-se
uma importante fragilidade da rede de cuidado
ao paciente fibrocisticos no municipio de
Palmas, devido a fragmentacdo da assisténcia,
comprometendo assim a continuidade do

cuidado e principalmente a suaintegralidade.

Estruturacao do Servico

A necessidade de um servigo especializado para
o tratamento da Fibrose Cistica considerando
suas caracteristicas: complexa e
multissistémica, justificam tal necessidade,
devendo conter no servico equipe
multiprofissional, para atender as
peculiaridades desta patologia. S3o diversas as

comprovagbes que a estruturagao do servico

29



Cuidado integral ao portador de fibrose cistica no Sistema Unico de Satde

gera influéncias positivas, dentre elas esta a
melhora quanto aos resultados clinicos e

. Lo 30
Impactos no seu prognostico .

Houve consenso na opinido dos profissionais,
guanto a necessidade de estruturacao do servico,

como pode ser notado nas seguintes falas:

“(...) ele é um paciente que necessita de um
cuidado bem mais especializado, ... é um
paciente que requer uma esquipe especializada,
com conhecimento tedrico, com a prdtica com a
vivéncia. Com espaco fisico ... a gente atende
por que o profissional da saude é meio super
herdi, tem que fazer acontecer, dar conta, mas,
ndo é o ideal. Ideal é e uma estrutura fisica com
profissionais capacitados, treinados e
periddico, nGo é s6 dd uma capacitacdo e soltar
acompanhamento e ter uma interagdo com

municipio...” (P3)

“(...) servico precisa melhorar muito, tanto em
estrutura fisica, quanto em qualificaco dos

profissionais envolvidos.” (P8)

Capacitacao e equipe multiprofissional

Para padrdao europeu de cuidado a FC, o
aumento da sobrevida e qualidade de vida dos
pacientes fibrocisticos estd diretamente ligado
ao tratamento dos mesmos em centros
especializados em FC, onde sobreleva se o
papel da equipe multiprofissional compostas
por profissionais capacitados e que se
mantenham atualizados sobre os

desenvolvimentos na FC*.
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Como podemos constatar a equipe
multiprofissional desempenha um papel
fundamental no cuidado ao paciente
fibrocistico, principalmente se esta for
favorecida com capacita¢Ges continuas para
manutengdo do servigo de atendimento a FC.
Contrastando a realidade da populacdo deste
estudo foi referido uma auséncia no prepara

para o cuidado ao paciente fibrocistico:

“(...) ninguém foi treinado, ninguém tinha
experiéncia ndo, quem atendia, atendia buscando

conhecimento fora e, por simesmo (...)." (P1)

“(...) nds ndo tinhamos, nds ndo tivemos nem
treinamento, nos tivemos que buscar (risos)
esse conhecimento neh através de leitura, de
estudoneh(...).” (P3)

“(...) eu acredito que precisaria, ... capacitacdo com

a equipe técnica, equipe multiprofissional” (P6)

As falas supracitadas a luz das recomendacdes
prevista pela literatura, robustecem a
preméncia de um olhar mais especifico para os
pacientes portadores de FC e seus familiares
dentro da rede de apoio profissional no
municipio de Palmas, que necessita das
articulagcdes dentre os servicos existentes,
apoio da gestdo nas diversas esferas de poder

parauma adequagdo naestruturagdo darede:

“se a gente tivesse por parte da gestdo seja
municipal ou estadual uma pactuagéo para
vocé ter um direcionamento e o um norte para

as familias, algo que elas pudesse pensar, existe
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uma possibilidade, ndo existe uma
possibilidade, por que trabalhar com a
incerteza é que eu acho que é o mais dificil para

as mdes.” (P4)

Para além dos cuidados necessdrios presentes
nos centros especializados em FC, hoje podemos
ver estudos voltados para a importancia do
acompanhamento desses pacientes na atengao
basica, tendo esta como ordenadora do cuidado,
assegurando que os servigos de salde estejam

acessiveis a todas as pessoas™.

O cuidado do paciente fibrocistico perpassa as
trés esferas de governo, necessitando de
articulagcGes dos gestores representantes de
cada uma, para a formac¢dao de uma linha

cuidado especifica.

Como foi visto no Kansas, a atencao basica entra
no papel de promocdo e prevencdo de agravos
nesta populacdo especifica, pois com os
avancos da medicina com tratamentos
inovadores, repercutiram em uma melhor
qualidade e maior expectativa de vida para os
pacientes fibrocisticos, oportunizando os a
estarem suscetiveis a agravos comuns como a

populagdo em geral**.

Equipe Multiprofissional

A composic¢do da equipe multiprofissional em sua
esséncia é basicamente a mesma nos diversos
centros de referéncia em FC*, com apontamentos
similares na literatura e na percepcao dos

individuos entrevistados nesta pesquisa:

Saude em Redes. 2019; 5(2):21-38

“Pneumologista, gastro, pediatra,
nutricionista, farmacéutico, fisioterapeuta,

assistente social, psicélogo, enfermeiro” (P1)

“Quanto mais profissionais multi existirem na
equipe melhor. Fisioterapeuta, Psicdlogo,
Nutricionista, Assistente Social, Terapeuta

Ocupacional, Médico, Enfermeiro...” (P8)

E consenso por tanto, que a equipe
multidisciplinar possibilita um tratamento mais
abrangente e garante melhor qualidade de vida
para esses pacientes, sendo composta
essencialmente por: pediatras, quando houver
atendimento a criancas e adolescentes;
pneumologistas; gastroenterologistas;
fisioterapeutas; nutricionistas; enfermeiros;
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psicologos; farmacéuticos e assistentes sociais

A auséncia de uma equipe multiprofissional
completa, ou mesmo a ndo capacitagao desses
profissionais suscita uma rede fragilizada
guanto a continuidade do cuidado, gerando
inseguranga para os pais e profissionais

envolvidos nesse bindmio cuidado/cuidador.

“(...) fulano defende a causa da fibrose, ai sai por que
é residente, ai o outro fulano também é residente, ai
fica uma coisa que ndo anda, que néo é bom para o
paciente de fibrose cistica. Por que na realidade a
gente ta vendo que a coisa estd mais fragil ainda,
pois precisamos de uma equipe permanente,

capacitada, treinada, completa para fibrose.” (M3)

“(...) acho que tinha que construir um servico

especifico para esse tipo de atendimento para
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essa patologia, um ambulatdrio estruturado,
ndo tem. Falando de estrutura fisica e
profissional, uma equipe especifica,
capacitada, que tenha competéncia de estd

atendendo esses pacientes.” (P10)

Continuidade do cuidado

A continuidade do cuidado necessita de uma
rede articulada, que promova discussdo dos
processos de trabalhos, criando espagos para
promocado do cuidado ao doente crénico, bem
como condi¢des para a realizacdo do trabalho®.
Desta maneira a contiguidade do cuidado vai
para além do agendamento para o préximo
retorno, ou atendimentos pontuais, pois
envolve vinculo dentro da rede de assisténcia,
por parte dos profissionais envolvidos,

paciente, cuidador e gestao.

“Tive em Brasilia, conheci o centro de referéncia
Id que atende paciente com fibrose cistica,
entdo assim, vocé ver que tem uma
continuidade, paciente vai ele chega no
ambulatdrio ele é atendido pela equipe
multiprofissional, de Id ele sai com a medicagdo,
com as formulas, com tudo que ele precisa, tem
uma rotina de visita domiciliar desses
pacientes, pra saber no intra domicilio, para
saber como estd o tratamento entdo, tudo isso,
faz com que o paciente, ele tenha um
progndstico positivo. E aqui a gente ndo vé, nGo
via isso acontecer, entdo, é so vir pro
ambulatdrio, passar pelo atendimento dos
profissionais ndo da continuidade, ndo ter a

medicacdo necessdria, ndo ter alimentagdo
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adequada, ndo ter a rotina familia sensibilizada
pra cuidar desse paciente, infelizmente acaba

ndo tendo a eficdcia necessdria.” (P5)

A continuidade e adesdo do paciente ao
tratamento pode ser facilitada com a insercao
da atencdo basica ao tratamento, por se tratar
daportade entrada, do territério de facil acesso
para o usuario e, principalmente pelo maior
vinculo com o profissional que o acompanha

rotineiramente®.

Desta forma o paciente/cuidador precisa sentir
se acolhido pelo servigco/profissional para que
forme uma ligagao de confianga facilitando o
caminho da continuidade cuidado, abreviando
ou fazendo com que inexistam as tdo comuns
lacunas que se fazem tdo presente na

s aA . AL s 3536
assisténcia ao doente cronico

“Os profissionais nGo possuem local e
instrumentos adequados e suficientes para
realizagéo do atendimento, a articulacéo entre
ambulatdrio, HIPP, estado e municipio é frdgil e
insuficiente para que seja possivel proporcionar
um acompanhamento adequado. As medicacbes
que os pacientes necessitam ndo sdo entregues
corretamente. Os familiares dos pacientes ndo
recebem o auxilio que deveriam para conseguir
cuidar dos portadores de FC.” (P8)

“(...) ai quando a gente passou a ter contato
com o pessoal do municipio que eles
comegaram a atender a gente meu filho passou
um ano sem interna¢do, por que ele fazia as

fisioterapias semanais, uma vez na semana, ele

Salde em Redes. 2019; 5(2):21-38



Cuidado integral ao portador de fibrose cistica no Sistema Unico de Satde

tinha consulta com a nutricionista uma vez no
més, ou até mais vezes no més. Tinha o médico
que atende a gente quando precisa, entdo
diminuiu a questGo de internac¢do, entdo ai
quando a gente consequiu ir pra Brasilia é que la
tem o centro de FC, que eles estdo... que la tudo
é feito especifico pra FC, (...). Entdo essa jun¢Go
do municipio com o ambulatdrio de Brasilia
melhorou muito a qualidade de vida deles, das
crian¢as, melhorou muito assim pras mdes, por
que indice de internagdo foi assim quase
nenhum, entre todas as criangas que estavam
dentro do tratamento do municipio e em
Brasilia.” (M2)

A vivéncia cotidiana com o paciente doente
cronico gera um vinculo afetivo entre os
profissionais e paciente /familia fazendo com que
aterapéutica aplicada deixe de ser apenas ciéncia
bioldgica, faz com que o profissional envolvido
requeira uma constru¢ao de estratégias para
melhor assistir esse paciente, amenizando as
dores desse caminho de peregrinacdao atras da

continuidade de um cuidado”.

“(...) vocé ficar preocupado com o bem esta
desse paciente e perceber que muitas vezes
vocé poderia fazer algo a mais mas, foge a
minha competéncia quanto profissional, foge o
fato de ndo ter o centro mesmo de
acompanhamento aqui, onde eles
conseguiriam um respaldo e acompanhamento

muito melhor.” (P4)

Nota-se, por tanto que a continuidade do

cuidado é determinada por diversos fatores

Saude em Redes. 2019; 5(2):21-38

dentro do sistema de saude, desde a¢Ges dos
profissionais, empatia dentro do binémio
cuidado/cuidador a aplicabilidade de recursos
por meio da gestdo. Diante da analise das falas
transcritas vé se a necessidade de formulagao
de uma linha de cuidado integral para o
portador de FC que abranja todas estas

vertentes.

“:(...) o municipio o acesso é mais fdcil, entdo se
todo esse processo de acolhimento, de
atendimento da FC fosse pelo municipio acho
que a gente teria mais acesso, (...) entéo se o
centro de FC ficasse por responsabilidade do
municipio, ou se 0 municipio quisesse pegar pra
si, seria tudo mais fdcil, a gente conseguiria levar,

ter um tratamento mais correto (...)". (M2)

Conviver com Fibrose Cistica

O significado da palavra carga é “acao ou efeito
de carregar”, porém no sentido figurativo
dentro do direito administrativo significa
“responsabilidade atribuida a pessoas a quem

”* Neste sentindo

se confiam objetos de valor
com os desdobramentos presentes nas
entrevistas surgiu inquietacdes que nos
levaram a uma ultima questao norteadora “que
tipo de carga é gerada na sua vida devido o
'viver com fibrose cistica?”. Onde podemos
correlacionar ingeréncia para uma linha de

cuidadointegral.
O processo de cuidar gera repercussdes seja ele
para o profissional, o cuidador/familia ou o

paciente. E o cuidado com o doente cronico
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vem carregado de influéncia para quem neste

ciclo esta envolvido:

“Acredito que os profissionais que
acompanham pacientes com FC, necessitam de
suporte, tanto técnico, quanto terapéutico para
tratar os pacientes com qualidade, sem
adoecer, jd que a carga emocional que estes
pacientes e suas familias depositam nestes

profissionais € muito grande.” (P8)

“Olha viver, ou conviver, eu no caso como mde
conviver, por que minha filha jé no caso tem
doze anos é como se fosse vocé ta numa
montanha russa, vocé estd em baixo ai vocé
acha que estd equilibrado, e de repente da
aquele frio, quando vocé estd na parte alta ai
vocé acha que vai cair, que vocé ndo vai da conta
de segurar. Entdo é um desafio, um desafio do
dia a dia, (...) a gente aprende a conviver que é
uma crise, amanhd estd bem, da aquela
inseguranga, por que a gente é ciente da
expectativa de vida e, da fatalidade que a
patologia pode levar. Por isso, precisamos do

apoio profissional” (M3)

O viver a doenca é composto por momentos sejam
eles longinquos ou fugaz, nos quais cada familia vai
formulando seu “ser” no instante em que se esta
vivendo, nos quais para olhos externos parece
uma realidade constante e para quem experiencia
sdo momentos Unicos de uma adaptacdo as

condigdes estabelecidas pela doenca®.

“(choro) é complicado, mas, todo dia a gente

aprende uma coisa nova, igual, a gente vé nas
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redes sociais, a gente seqgue muitas mdes, é mde
seguindo mde, mde dando forgca pra mde, (...)um
dia seu filho ta bem, no outro ele amanhece
debilitado, doente e, vocé ndo sabe o que vai
fazer mas, vocé estd Id correndo atrds. E quando
vocé chega num hospital, que vocé pega um
plantonista que ndo entende da doenca, por que
plantonista veio falar pra mim que paciente de
FC jé é quase hospede de hospital ele ndo tem
perfil, ndo é um profissional dedicado. Por que
vocé jamais deve falar isso pra uma pessoa, sabe
e, assim a gente vé neles que eles lutam pra viver,
independente de toda dificuldade, independente
de toda luta que tem, eles lutam pra viver
mesmo, cada dia eles estdo se renovando, cada
dia... (choro), eu até falo que meu me dd mais

forca do que eu do forga pra ele.” (M2)

“se vocé é, for parar pra pensar gera, por é uma
doencga terrivel, a morte da FC é uma das mortes
mais terriveis que eu jd presenciei por que o
paciente sofre demais, o paciente na fase
terminal dele o olho dele diz pra mim, diz tudo,
diz assim eu estou com fome de ar e vocé nGo vai
poder fazer nada, entdo é um trauma muito
grande pra qualquer pessoa, mesmo a pessoa
treinada, capacitada, ela vai sentir, tem estd
muito bem preparado, (...) € um paciente que
quando vocé estd com ele vocé acompanha ele
muito, entdo assim ao longo do tempo vocé vai
vendo aquela crianga crescer, criando um
formato, chegando na puberdade, entdo assim
como é uma doenga que interrompe a vida
muito cedo (...) entdo, repercute e muito no, no,
no navida profissional de qualquer profissional.

Até digo pra vocé o sequinte, tem pacientes que
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marcam mais, mas, todos é vocé acompanha, é
como se fosse um ente seu que vocé estd
perdendo, (...)” (P3)

Destarte, a capacitacao de um servigo
especifico vai para além, de estruturas fisicas e
profissional, como logo se pensa, vislumbrar
uma linha de cuidado especifica implica na
juncdo de uma olhar bioldgico/ técnico e
humano/integral, considerando relagdes
interpessoais, bem como as situagdes ja vividas
sejam elas positivas ou negativas para
fortalecimento das estratégias a ser tracadas e
metas a ser cumpridas. E, dentro deste contexto
trazemos ainda a visdo de quem vive ou convive

a Fibrose Cistica™.

Consideragoes finais

Este estudo se propds a descrever a populacao
do estudo, e conhecendo estas elencar as
principais dificuldades encontradas na
realizacao do cuidado do paciente fibrocistico
no municipio de Palmas. Com isso, foi
conseguido detalhar os principais entraves
destacados pelos profissionais que executam
ou executaram esse servico, conciliando com a
visdo dos responsdveis por estes pacientes, no

caso desta pesquisa as maes.

Ressalta-se que para atender as necessidades de
salde acarretadas pela FC é indispensavel a
criacdo de uma rede de cuidado integral voltada
para esse publico, o que foi corroborado com as
falas dos profissionais que estdo ou estiveram

envolvidos nos servicos para esta populacao.

Saude em Redes. 2019; 5(2):21-38

Por tanto, para formulacdo desta linha de cuidado

sobrelevaram nas falas as seguintes questdes:

- Conhecimento da rede, no qual a maioria
dos profissionais entrevistados
demonstraram ndo conhecer outro servigos
voltados para o paciente fibrocistico que ndo
seja os que estdo inseridos. Deste modo faz
se necessdario um empoderamento dos
profissionais envolvidos neste cuidado,
implicando ainda na melhora da qualidade e
continuidade do servico ofertado, através da

articulagdo dos servicos existentes.

- Respaldo para estruturacdo do servico
desde parte fisica, como profissional
direcionada para o cuidar de uma patologia

especifica.

- Compartilhamento de gestdao de recursos

dentro das diversas esferas de governo.

Enfim, entender as dificuldades elencadas
pelos profissionais dasaude, bem comoavisao
das maes sobre como conviver coma FCdiante
dainsegurancade umservigo ndo estruturado,
trouxe a tona a importancia de pesquisas que
envolvam grupos negligenciados, bem como a
divulgacdao dos resultados em diversos
ambitos para que consiga desta forma,
interferir de forma eficaz na realidade do
paciente fibrocistico. Podendo assim ser
sugerido a formulacdo de uma legislacdo
municipal para estruturacao e articulagao dos
servicos que ja estdo voltados para o cuidado

ao paciente fibrocistico.
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Tabela 1. Rede de Atendimento ao paciente fibrocistico.

A

Atencdo Basica

Fonte: (24, 33, 40)

Referéncias

Porta de entrada,
resolutiva [
coordenadora do
cuidado do paciente

{coordenador);
Melhorar as
estruturas fisicas dos
pontos de atengdo
da APS, capacitar os
recursaos  humanos,
Incorporar novas
tecnologias e
estruturar 05
sistemas de apoio
diagnastico e
terapéutico e os
sistemas logisticos ;
Equipe
multiprofissional:
Pediatra; Enfermeiro;
Fisioterapeuta;
Nutricionista;
Psicilogo;
Profissional de
Educagdo Fisica;
Assistente Social;
Atendimento
rotineiros,
continuados;
Momentos de
Educacdo
Permanente e
atualizacio quanto a
Fibrose Cistica.

Atengao Especializada ‘

Profissionais
especialistas
articulados com a
equipe
multiprofissional
presente na aten¢do
basica
(Pneumologista
pediatrico;
gostroenterologista
pediatrico;
Atendimento
ambulatorial,
continuado, integral.

Exames de média e
alta complexidade;

Espagos para
discuss3o de casos e
formulagao de
Projetos
Terapéuticos
Singulares dos
pacientes assistidos;

Momentos de
Educagio
Permanente "
atualizagdo quanto 3
Fibrose Cistica.

Alta complexidade

Equipe articulada
com aten¢3o basica
e especializada.
Responsavel por
internagbes
responsaveis;
medicamentos de
alto custo;

Articulagao
Municipio e Estado:
gestdo
compartilhada do
cuidado do padiente
fibrocistico;

Espacos para
discussdo de casos e
formulagao de PTI's
dos pacientes
assistidos.
Momentos de
Educagdo
Permanente e
atualizagdo quanto a
Fibrose Cistica.
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