UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA —UFPR - SETOR LITORAL
Curso de Especializagdo em Quest&o Social pela Perspectiva Interdisciplinar

A Atuacdo do Servico Social nos Transplantes Hepaticos: um estudo de casos no Hospital
Pequeno Principe de 2009 a 2010.

Fabiane Vaeska Dalcanale

Matinhos
2010



Fabiane Vaeska Dalcanale

A Atuacdo do Servico Socia nos Transplantes Hepaticos. um estudo de casos no Hospital
Pequeno Principe de 2009 a 2010.

M atinhos
2010

Artigo apresentado como
requisito para obtencdo do Titulo
de Especidista em Questéo
Social pela perspectiva
Interdisciplinar pela Universidade
Federal do Parana — UFPR- Setor
Litoral sob orientagdo do
Professor MS Daniel Canavese de
Oliveira



A ATUACAO DO SERVICO SOCIAL NOS TRANSPLANTES HEPATICOS: UM
ESTUDO DE CASOS NO HOSPITAL PEQUENO PRINCIPE DE 2009 A 2010.

FABIANE VALESKA DALCANALE"
ORIENTADOR: Professor MS DANIEL CANAVESE DE OLIVEIRA?
RESUMO:

O objetivo deste estudo foi investigar e analisar as condi¢fes sociais do cotidiano dos familiares de criancas e
adolescentes transplantados hepéticos, pertinentes a prética do Assistente Social nos periodos, pré-transplante,
peri-transplante e, pos-transplante. Para tracar o perfil socioecondmico destas familias, foram analisadas, por
meio de pesguisa documental, as 20 entrevistas de avaliacdo, pelo Servico Social, dos pacientes que realizaram
transplante de figado no decorrer do ano de 2009, possibilitando, desta forma a descricdo sobre a atuacdo do
Servico Social. Posteriormente, para analisar as condi¢fes sociais tomou-se como critério metodol égico
qualitativo, a entrevista semi-estruturada de trés familiares de transplantados de figado em retorno ambulatorial
no ano seguinte, evidenciando os encaminhamentos realizados pelo Servigo Social no periodo de transplantes. O
Servico Social, neste estudo, analisou as condic8es sociais dos pacientes, com vistas a melhoria da qualidade de
vida do transplantado hepético e de seus familiares. O importante, na atuacdo do Assistente Social, é a
contribuicdo humanizada, integrada e a parceria com as redes sociais dos municipios de origem.

Palavras Chave: Servico Social, transplante de figado, familia.

ABSTRACT

The aim of this study was to investigate and analyze the social conditions of daily life for families with children
and adolescents liver transplant, the relevant practice of the Social Worker in the periods pre-transplant peri-
operative and post-transplant. To trace the socioeconomic profile of these families were analyzed by means of
desk research, the 20 interviews for assessment of Socia Services of patients who underwent liver
transplantation during the year 2009, thus allowing the description on the performance of the Service Social.
Subseguently, to analyze the social conditions we take as criterion qualitative methods, the semi-structured
interviews of relatives of three liver transplant recipients in outpatient return the following year, showing the
referrals made by Social Services during the period of transplantation. The Social Service, this study examined
the social conditions of patients, with a view to improving the quality of life of the transplanted liver and their
families._The important work of the Social Worker, is the contribution humanized, integrated and partnership
with social networks in the cities of origin.

Keywords: Social Work, liver transplant, the family.

INTRODUCAO

A insercéo do Assistente Social na érea da Saude realiza-se por meio das politicas de
salide vigentes, utilizando as ferramentas de atuagdo presentes no Codigo de Etica Profissional
de 1993. Ferramentas estas, regulamentadas pela Lei n° 8080/90 e a Lel n° 8142/90 focadas
na Resolugéo n° 218 de 06/03/1997, que incluem o assistente social como profissiona no
Conselho Nacional de Saide (BRAVO & VASCONCELOS & GAMA, 2009).

! Assistente Social, Servico Social H.P.P., Curitiba-PR.Especialista em Educacio Ambiental ,complementacéo
magistério superior, IBPEX- PR, Especializando em Servico Social : A Questdo Social na perspectiva
Interdiscciplinar.

2 Odont6logo Sanitarista, Professor da Universidade Federal do Parana— UFPR - Setor Litoral.



Portanto, a politica de Salde no Brasil teve énfase no momento de criagdo do Sistema
Unico de Salide (SUS), possibilitando & populago o acesso universal ao atendimento no que
tange a salde, conforme aLei n° 8080, Titulo | das disposi¢des gerais 81° publicado no Diario
Oficial daUnido de 20 de setembro de 1990.

De acordo com o prescrito no site do Ministério da Salde do Brasil, 0 SUS € um dos
maiores sistemas sanitérios publicos do mundo. Ele abrange desde simples atendimento
ambulatorial até o transplante de 6rgdos, garantindo acesso integral, universal e gratuito para
toda a populacdo do pais. Amparado por um conceito mais ampliado, o SUS, foi criado, em
1988 pela Congtituicdo Federal Brasileira, para ser o Sistema de Salde dos mais de 180
milhdes de brasileiros.

Com relacéo a transplantes hepaticos, tema deste estudo, como forma de organizacéo
nacional para este procedimento em ata complexidade foi sancionada no Brasil, a Lei n°
9434, de 09 de fevereiro de 2007, dispde sobre a remocéo de 6rgéos, tecidos e partes do corpo
humano para fins de transplante e tratamento e d& outras providéncias. A definicdo para
transplantes de orgéos, que abrange situagoes de doencas, onde ha necessidade de doacéo, a
sobrevida ou prolongamento da vida, conforme afirma CASABONA (1979), no sentido de
gue “denominada cirurgia substitutiva, que se caracteriza em esséncia porque introduz no
corpo do paciente um 6rgéo ou tecido pertencente a outro ser humano, vivo ou falecido, com o
fim de substituir a outros da mesma entidade pertencente ao receptor”.

Reforca-se, portanto, que € uma agdo em Saude voltada ao tratamento para doencas
crénicas, onde o procedimento cirdrgico consiste na substitui¢do do 6rgéo doente por outro, de
mesma funcéo, em beneficio do organismo. Segundo o Ministério da Salide, ndo consiste na
curaimediata, mas como um tratamento que promove a qualidade de vida.

No Brasil, atualmente, realiza-se nas Institui¢cdes Hospitalares tal procedimento de alta
complexidade, para doencas crénicas. O transplante de érgaos, como tratamento de salde,
fundamenta- se na Politica Naciona de Transplantes, que trata a Lei de Regulamentacdo
Brasileirade n° 9434/1997 e Lel n° 10211/2001 que altera os dispositivos da Lei n° 9434, de
04 de fevereiro de 1997, que “dispde sobre a remocdo de Orgdos, tecidos e partes do corpo
humano para fins de transplante e tratamento”.

Os transplantes estdo organizados por médulos destacados no Ministério da Salde
como coragdo, cornea, figado, pulmdo, rim e péncreas. O transplante hepético,
especificamente, € o tratamento que retira o figado doente para e se transplanta uma
determinada fracdo do doador para regeneracdo. Ta procedimento pode ser realizado pela

doagdo de parte do figado, de doador vivo, ou doador de cadaver.



Segundo os dados estatisticos retirados da tabela disponivel no site do Ministério da
Salde referente ao primeiro semestre de 2009, foram realizados 8192 transplantes no Brasil.
Com base nesse estudo, o0 modulo figado, com 602 transplantes, realizados nacionalmente,
sendo que no estado do Parana foram efetuados 29 transplantes de figado.

Pode-se ainda acrescentar, segundo MARINHO (2006), em seu artigo sobre a Fila dos
Transplantes no SUS, no Brasil, o 6rgdo responsavel pela gestdo dos transplantes € o Sistema
Nacional de Transplantes (SNT). O gerenciamento e administracéo séo realizados pela Central
Nacional de Notificagiio e Distribuicdo de Orgdos (CNCDO), distribuidas nos Estados e
regionalizadas em todo o territério brasileiro.

MARINHO (2006), ainda discorre que no Brasil, a doagdo pode ser realizada com
consentimento do doador cadaver ainda em vida através de manifestacéo aos familiares. E
para a doagdo, os 0rgaos estardo em funcionamento, e somente podera ser doado através de
morte cerebral que pode ser derivado de acidente ou natural, depois de diagnosticado pela
equipe médica e autorizado pelo SNT e pelo SUS. E, conforme FILHO & MILANO (2009)
esta acdo consiste na sensibilizacdo para doacdo de Orgaos que possibilita os seres com
doencas que indicam a necessidade de transplante como tratamento de salde para

prolongamento ou a sobrevida dessas pessoas.

O ASSISTENTE SOCIAL NO PANORAMA DOSTRANSPLANTES

De acordo com VASCONCELOS (2002), o assistente social rediza “os
encaminhamentos para unidades ou recursos comunitarios, através de contato telefénico, ou
por escrito, visando garantir o atendimento realizado”. Portanto, o profissional do Servigo
Socia atua naforma de articulagdo com 0s grupos sociais de atendimento comunitario.

De acordo com o processo de fases pré-transplante, peri-transplante e pés-transplante o
assistente social desenvolve a sua prética. Estas etapas contribuem para a extensdo social no
desenvolvimento da agdo social situacao-transplante.

A primeira fase compreende ao pré-transplante e, por meio de entrevistas, torna-se
possivel a coleta de informacdes referentes a condi¢cbes de moradia e socioeconémicas.
Posteriormente, os contatos com as Secretarias de Salde, Conselhos Tutelares, Promotorias
Plblicas e Secretaria de Ac¢Bes Sociais, visam atender as necessidades conforme cada caso
apresentado.

A fase do peri-transplante compreende o acompanhamento com as Redes de

Atendimento levantadas na fase anterior, como forma de monitoramento. Possibilitando a
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sustentagdo, atentando para toda estrutura social levantada quanto aos procedimentos
juridicos, alimentares, institucionais e facilitadores de contato. A fase do pos-transplante,
OuU sgja, preparacao segura pos-alta hospitalar, viabiliza condic¢bes de acesso ao atendimento
no municipio de origem, pois 0 SUS viabiliza 0 acesso universal ao transplante. Em outras
palavras visa a preservacéo das agdes anteriores, em concordancia concomitante com o papel
socia garantindo o direito a reabilitagdo na linha de sustentagéo. O aspecto dificultador desta
realidade refere-se a desigualdade social, quando apresenta a insuficiéncia dos rendimentos e
os fatores de risco ao orcamento familiares, e, consequientemente, a qualidade de vida dos
usuarios e respectivos familiares.

O quadro abaixo demonstra a visualizacdo da prética do Servico, buscando a

articulacéo das Redes de Atendimentos Sociais e sua totalidade.

Tabelal

Aspectos Sociais do Processo de Transplantes Hepaticos

Fases AcOes

Pré- Fornecimento de informagbes aos familiares | Dimensdo Socia —
Transplante orientagles gerais e de transporte Tratamento Fora Organizacio  Socidl

de Domicilio (TFD) sobre o processo de
transplante; para o transplante.
Organizacéo junto aos familiares 0
acompanhante/cuidador para o paciente indicado a
transplante;

Contatos com Promotorias;

Verificagdo das condicdes sociais e domiciliares
das familias envolvidas diante da condigdo
socioecondmica.

Peri- Verificagdo e contatos com as Redes de| Sustentacdo Socia —
Atendimentos. Secretarias de Salde, Conselhos
Tutelares, Promotorias Publicas, Secretarias de
Acdo Social, TFD;

Eventuais encaminhamentos, acompanhamentos e
intervengdes ao Conselho Tutelar;

Transplante Monitoramento.

Pos- Apoio e auxilio através da disponibilidade dos | Apoio social —
Servicos Sociais do municipio viabilizando os e
Reabilitagcdo

Transplante recursos integrantes.
Integracéo.

Fonte:. MUGGIATTI, Margarida.et a, A dimensdo Socia do Processo de Transplantes;
Arquivos dos projetos de Servico Social do Hospital Pequeno Principe.

Segundo VASCONCELOS (2002), o processo para liberagcdo do paciente nas unidades
ou hospitais, € realizado em consonancia com o0 Servico Social, pois este setor realiza 0s

encaminhamentos apds “contato e preparacdo da familia para receber o paciente em casa” bem



como “orientacdo sobre a continuagdo do tratamento; providéncias relacionadas ao transporte
paracasa’.

A importancia da intervencdo socia em atendimentos hospitalares ocorre ainda,
conforme VASCONCELOS (2002), “em algumas unidades, s6 nos ‘casos sociaiS’ — casos em
gue o paciente ndo tem residéncia e/ou familia”, dos quais o Assistente Social realiza a
intervenc@o partindo da utilizagdo dos recursos publicos, comunitérios disponiveis ou em
“casos que envolvam o Conselho Tutelar, ou que envolvem a alta para mée e ndo para o bebé,
por exemplo, a alta é preparada pela equipe”.

O presente estudo, objetiva investigar e analisar as condigdes sociais no cotidiano dos
familiares de criangas/adolescentes transplantados hepéticos. Em continuidade visa identificar
e descrever o perfil dos transplantados, suas familias e a atuagdo do Servico Social no

atendimento ao paciente e aos familiares dos transplantados hepaticos.

METODOLOGIA

Para desenvolvimento deste estudo de casos, optou-se pelo método de pesquisa
documental com abordagem qualitativa. Paraisto foi necessario, dividi-lo em duas etapas.

Na primeira etapa, houve a utilizacdo do método de pesquisa documental dos casos de
transplantes hepéticos encaminhados para avaiagdo no setor do Servigo Social no Hospita
Pegueno Principe, no periodo do ano de 2009, para descricdo das condi¢cBes legais,
socioeconOmicas e de moradia

Posteriormente, como meio para a coleta de dados qualitativos, foram selecionadas trés
familias de transplantados hepaticos em seus retornos ambulatoriais e na forma de entrevista
semi-estruturada, gravadas, descritas e analisadas.

Tabela?2

Esquema de Pesguisa Qualitativa.

- Houve mudanca na sua vida cotidiana, em casa, intervencdo socia no processo hepético,

no convivio familiar?

- Mudanga na educagéo?

- Mudanca na saude?

- Namoradia?

- Assisténcia social?

- Onde? O que vocé sugere?



Segundo MINAY O (2007), entrevista semi-estruturada evidencia-se como técnica de
pesguisa necessaria, possibilitando a coleta de dados qualitativos. E desta forma sustentando
as informagoes col etadas ao tracar o perfil sdcio econdmico.

O estudo atendeu as questdes éticas. Nesse sentido foi submetido ao Comité de Etica
do Hospital Pequeno Principe. Apds a aprovacdo de numero 856/10, conforme a Resolugdo
196/96 cada usuério foi esclarecido quanto a0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Posteriormente foi dado inicio as entrevistas.

Para este trabalho, foi essencia a utilizagdo da metodologia de pesquisa qualitativa,
pois possibilita resposta concisa diante da realidade a ser estudada, uma vez que demonstra as
questdes particulares dos seres humanos, foco de um estudo qualitativo através da realidade
vivida que ndo possivels de quantificar, pois para MINAY O (2007) “trabalha com o universo

de significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes”.

APRESENTAGAO E DISCUSSAO DA PESQUISA DOCUMENTAL DOS CASOS

A partir do ano de 2000 iniciou-se 0 Programa de Transplantes Hepéticos do Hospital
Pequeno Principe. Atualmente foram efetuados 223 transplantes de figado e afaixa etaria para
realizaca@o deste procedimento abrange criangas e adolescentes de 0 a 18 anos incompletos. A
equipe de transplantes hepdticos é formada por meédicos hepatologistas, cirurgides,
enfermeiros, nutricionista, assistente socia e psicélogo.

Para este estudo, optou-se em tracgar, inicialmente o perfil sdcio-econémico das 20
avaliacOes sociais realizadas com familiares das criancas e adol escentes que foram submetidos
a transplante hepético, no decorrer do ano de 2009, na forma de pesquisa documental nos
registros arquivados no setor.

Num segundo momento, os dados para a respectiva andlise foram coletados pelas
entrevistas com trés familiares de criangas e adolescentes que realizaram transplante no ano de
2009. Com a finalidade de conhecimento do cotidiano dessas familias no citado periodo. Tais
informagdes foram devidamente discutidas e analisadas aluz da literatura especifica.

Para VASCONCELOS (2002) a entrevista € um instrumental de trabalho do assistente
sociad como forma de acompanhamento no programas. Quando se trata de pacientes
candidatos a transplantes, possibilita colher informacOes avaliativas e posteriormente efetuar
0s encaminhamentos.

No decorrer do ano de 2009, no Hospital Pequeno Principe, foram efetuados 20
transplantes de figado. Entre os doadores, compreendendo quatro de doadores cadaveres e 16

correspondem aos doadores intervivos, ou sga, 0 grau de parentesco mais préximo do
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receptor, como pais e méaes, por exemplo, que realizam a doagdo de uma fragdo do figado.
Nesse Ultimo grupo de casos, 0 assistente socia orienta quanto a documentagdo para
comunicado de doacdo de 6rgaos ao Ministério Publico do municipio de origem do doador,
conforme prevé aLe de Regulamentacéo Lei n° 9434 de 09 de fevereiro de 2007, art. 09, s 4°.
Segundo MESQUITA (2008), a doagdo intervivos tem expressivo significado para o
aumento no numero de transplantes, podendo acarretar impactos na vida do receptor. Podemos
acrescentar que a doagéo de 6rgdos intervivos, aumentou 0 nimero de transplantes. Esta
informacdo tem importancia no sentido de que a doacéo intervivos acarreta a diminuicdo na
espera por doadores cadaveres na fila de transplantes brasileiro, possibilitando a sobrevida em
criancas e adolescentes indicados a transplantes, e esperanga em seus familiares.Porem,
ressalta-se que para este procedimento torna-se necessario a verificagdo de compatibilidade.
Conforme ANTON & PICCININI (2008), para o receptor, a doagdo vem a ser a sua
nica esperanca de vida, quanto que para o doador isto se trata de uma opg¢do. Embasado nesta
informacdo o relato abaixo, evidéncia, que o transplantado no acompanhamento de salde,

necessita da doacéo e tem nele a esperanca do tratamento.

E3 Minha vida sempre foi assm desde que ele nasceu entdo ndo houve
mudanga, teve mais esperancga,(...) desde que ele nasceu assim foi assim,
vida de hospital.

Para MESQUITA (2008), o fato da realizagdo de transplantes intervivos e 0 aumento
na sensibilizacdo para doacdo e captacdo de Orgdos visando o aumento de transplantes
reduzem a espera por um 0rgéo na lista de espera. Esta informacéo indica a importancia da
sensibilizagdo para a doagdo que vem a contribuir para 0 aumento na quantidade de
transplantes, diminuindo a “ansiedade” na espera por um érgdo. Estes dados evidenciam a
reflexdo sobre a doacdo seus Orgaos, visando o aumento nas doagdes e por consequéncia o

numero de transplantes.

Caracteristicas socio econémicas.

No gue tange a origem dos familiares destes pacientes, foram identificados que sete
familias sdo oriundas de Curitiba e Regido Metropolitana, cinco familias advindas do Estado
de Santa Catarina, uma do Estado de Goias, uma do litoral paranaense e seis do interior do
Estado do Parana

No processo de avaliagdo, quanto alocalizacdo de moradia, 0 Assistente Socia em sua
atuacdo verificajunto ao familiar, e aos os 6rgéos de seu municipio como Secretaria de Salde
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e Tratamento Fora de Domicilio para liberacdo de transporte, possibilitando a vinda do
paciente para tratamento no municipio onde se encontralocalizado o hospital de tratamento.

VASCONCELOS (2002) evidencia indica que as acOes do Servigco Social, nas
Secretarias Municipais de Salde, consistem no reconhecimento das demandas reais para a
realizagdo do levantamento de recursos necessarios, projetando nas suas dimensdes de salde,
prevencdo, educagdo e promogdo a salde. Essa informag&o € importante, pois nos casos de
doencas cronicas os recursos que sdo liberados referentes ao transporte, medicamentos e
custos com hospedagem, apéiam os familiares, que realizam o tratamento a longa distancia.
As familias ndo contam com recursos proprios para fazer o transplante em todos os seus
procedimentos necessarios. Entéo, a atuagdo do Assistente Social quando identifica a condicéo
socio-econdmica ndo € somente importante, ela € determinante para detectar 0s
encaminhamentos necessarios, visto a realizacdo do procedimento em casos emergenciais
diante da realidade socia apresentada.

De acordo com COELHO et al. (2005), os fatores limitantes para transplantes, sdo 0s
gue envolvem a perda financeira, principalmente para os que residem distantes dos centros de
referencia para tratamento de alta complexidade. Este dado demonstra a dimensdo socia do
transplante hepético. Trata-se de um procedimento que envolve custos de vérias naturezas,
como alimentagdo especial, do que se constata a importancia do Servico Social no sentido de
mediar a relacdo das familias com baixa renda e o0 acesso ao tratamento indicado. O fator
dificultador esta presente quando da demora pela liberagdo dos recursos por parte do SUS.

Para familias oriundas dos municipios que ndo fazem parte da Regido Metropolitana
de Curitiba, Servigo Socia, encaminhamentos para Casa de Apoio.

O Hospita Pequeno Principe, pelo fato de ser uma Instituicdo Hospitalar de referéncia
para tratamento de alta complexidade, possui uma Casa de Apoio e nesta, existem vagas para
pacientes transplantados, o que, na visdo do Servico Social, humaniza o atendimento ao voltar
o olhar tanto para as condigdes sociais, como para o tratamento longe do municipio de origem
destes pacientes. O fator importante nesta informac&o corresponde ao auxilio que o paciente e
seus familiares recebem ao ndo contarem com possuirem condicdes materials para assumir 0s
custos com hospedagem em tratamento de salide neste Centro de Referéncia.

Por tratar-se de um acréscimo colaborador para a assisténcia social, a Casa de Apoio
do Hospital Pequeno Principe possibilita o atendimento de varios usuérios contribuindo para o
acesso ao transplante por meio deste recurso. Isto € comprovado diante da constatacéo de que
cinco familias possuem renda de zero a um saario, dez de dois a quatro salarios minimos,

cinco acimade cinco salarios. Com o acréscimo, ainda, que 15 familias possuem renda formal
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e cinco fazem parte da renda informal. Vale salientar que, mesmo para as familias com renda
acima de cinco sal&rios minimos, os custos de um transplante hepético representam um fator
de “empobrecimento” familiar.

Pode-se observar que o fator de predominancia no que tange a renda familiar
compreende a 50% dos familiares com renda de dois a quatro salarios minimos, rendimento
familiar médio baixo, indicando uma dificuldade de manutencéo, relevando que o tratamento
para transplantes € continuo e de custo alto. Conforme ENGEL (2001), a modificacdo nos
planos familiares pode acontecer devido a perda no rendimento, acarretando necessidade de
mudancas que levam ameaca ao orgamento familiar e consequentemente, a qualidade de vida
dos usuérios e suas familias.

O relato que se segue evidencia a mudanca de rotina na vida cotidiana, da méae de
paciente submetido a transplante hepatico, que optou no seu plano familiar por cuidar da
crianca.

E2 . tive que parar de trabalhar, tive que para com bastante coisa, e até fazer
curso, parei com tudo, s aminhavidataali, por causadela, eu pedi a conta no
Servigo, mais ndo, SO iSso Mesmo, NO Servico que eu tive que parar.

A auséncia de politicas sociais publicas que oferecam subsidios materiais as familias
de pacientes em situacdo de doenca cronica transplante se configura como uma expressao da
questdo social de extrema relevancia no ambito da satide no Brasil. E importante destacar que
a desigualdade socia passa pelas condi¢des de acesso aos servicos de salde, mas sobretudo,
pela permanéncia e possi bilidades socios-materiai s de continuidade do atendimento.

De acordo com FERREIRA & VIEIRA & SILVEIRA (2000), acrescenta que 0s
fatores sociais sdo dificultadores para a familia, no que tange o aspecto socioecondémico e o
nivel socio-cultural das familias. Porém, o Servigo Socia atua no sentido de inser¢do dos
usuarios nas politicas publicas, encaminhando o0s casos referentes a crianca e ao adol escente,
para os Conselhos Tutelares, Ministérios Publicos, caso haja auséncia de suporte para o
tratamento de salide em alta complexidade. Esta informagdo demonstra, novamente, a
importéncia do Servigo Socia no sentido de buscar e, também, indicar aos usuarios os direitos
e garantias congtitucionais frente as suas necessidades fundamentais, com vistas a sua

emanci pagao.

Redes Sociais— Aspectos I nstitucionais e 0 Apoio Familiar.
Segundo BOTH (1976), “o ambiente socia efetivo de uma familia, é sua rede de

parentes, amigos, vizinhos, e instituicdes sociais particulares”. Podemos acrescentar que as
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familias tém escol has diante das situagdes que se apresentam em suas vidas. Em determinadas,
situagdes, como transplante hepético para criangas, a narrativa anterior apresenta uma situacao
em que o responsavel familiar optou em deixar o trabaho e cuidar da crianca. E, para esta
situacéo, encontrou apoio familiar, num momento de extrema fragilidade que se encontrava

fragilizado, como o demonstra o relato abaixo:

E2 Depois que a gente descobriu (...) , tinha atresia (doenga cronica),
eles mudaram muito, eles mudaram pra melhor, pois eles ficaram mais
familia, é, mais unido comigo, eles se uniram comigo, sabe, numa
forma bem diferente (...) a nené mudou tudo assim.

Em determinadas situagdes, de acordo com KARRFFELT (2000), a relagdo familiar
diante de situac&o doenca crénica e transplante hepatico € muitas vezes tratado como segredo
na familia, 0 que pode desencadear uma experiéncia obscura e traumatica para a crianca. Por
outro lado, relato E2 demonstra que pode haver mudancas positivas na dindmica familiar com
o fortalecimento dos vinculos familiares.

Ainda de acordo com SOKAL (1995) como aspectos positivos, quando a vida da
familia torna-se menos desestruturada. Neste sentido em relacdo a dindmica familiar, tende a
ser afetada de forma positiva possibilitando maior estrutura ou negativa quando ha
desestruturacso.

JA em outro caso, 0 relato abaixo demonstra 0 quanto foi desconfortéavel para os
familiares fazer escolhas referentes as condi¢es de moradia: onde houve dificuldade diante

da opcao de permanecer em outro imével até que terminasse a construcdo do seu imoével.

E3 Esse a foi a parte pior, eu tive que sair da minha casa para ir morar na
casa dos outros, até reformar a minha para depois eu voltar.

A moradia representa um aspecto fundamental da questéo social. O relato acimarevela
que em algumas situagdes, 0 usuério do transplante hepético e sua familia tém que modificar
as condicbes de moradia e diante da dificuldade socio-econdmica, recorrer as relacoes
familiares ou de vizinhanga. Observa-se uma condicéo desigual e desumana o fato de uma
familia que ja passa por situagdo de doenca cronica transplante, ainda ter que contar com
recursos aheios para poder fazer um tratamento de salde, visto a realizacdo quando ha
necessidade emergencial do procedimento. No relato acima, 0 apoio familiar apresentou
como um dificultador e um facilitador, pois num periodo de tempo, os familiares e 0
transplantado permaneceram, em outra residéncia, facilitando quanto a adequagdo do local de
moradia. Porem relatou que a parte dificultosa do transplante foi moradia, visando a qualidade
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de vida da crianga, e apresentando como dificuldade a convivéncia, na saida da moradia, por
um periodo de tempo curto.

Para corroborar o relato com a literatura, segundo FERREIRA & VIEIRA &
SILVEIRA (2000) a necessidade de condicbes de moradia adequada tém grande importancia
no sentido de contribuir para a qualidade de vida do transplantado. Conforme o relato abaixo,
apos a visita domiciliar, os familiares, optaram por meio do monitoramento da Secretaria
Municipal de Salide do municipe de origem, que o paciente transplantado ficasse nos cuidados

daavo, até o término da sua recuperacao.

El ela esta com a avl, avO materna, por causa das condicfes da casa, (...)
depois da cirurgia, (...) e a assistente socia foi |4 pra ver, disse que esta
tudo certinho, fez vistoria, aprovou e ela estalg, até que ela se recupere.

Nas redes sociais, 0 apoio vem da organizacdo familiar, dos proprios familiares,
visando & manutencdo do tratamento da crianga. Desta forma, as Redes de Atendimento
acompanham, através de visitas domiciliares, no sentido de orientar os familiares, sem
prejudicar o convivio familiar. E o papel do Servico Socia tem importancia no sentido de
encaminhar as situacOes para as redes de atendimento dos municipes, bem como colaborar
paraaalta

Ainda, o monitoramento das condicionantes sociais € um importante instrumental de
trabalho do Assistente Social, pragmaticamente essencial nestes casos, pois possibilita,
conhecer 0s aspectos sociais, culturais e cotidianos, buscando melhorias para manutencéo do
tratamento.  Portanto, a visita domiciliar possibilitou identificar que 19 familias ndo tém
problemas de infra-estrutura, mais uma apresentou a falta de rede elétrica e dgua encanada.
Com base nestes dados, podemos acrescentar a necessidade de encaminhamentos para as
Unidades de Salde, Secretarias de Acdo Socia, Conselhos Tutelar, assim intervindo,
juntamente com o Ministério Publico, quando da auséncia de respostas dos 0rgdos municipais,
ao serem solicitados.

Visando a qualidade de vida das criangas e adol escentes submetidos a transplantes, a
intervencdo do Servico Socia se faz presente através da insercéo da situagéo das criancas e
adolescentes transplantados em politicas sociais, por meio de encaminhamentos para as
Secretarias de Salde, Tratamento Fora de Domicilio, Secretarias de A¢do Social, Conselhos

Tutelares e Ministério Publico, caso se facam necessarios.
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Outro aspecto observado nas entrevistas, quanto a importancia das redes sociais para o
pos transplante hepético, foi pertinente as mudangas ocorrentes no cotidiano, como no relato

gue se segue abaixo.

E1 O hospital esta acompanhando, a cada 15 dias, tem uma consultg;
segundo os médicos esta tudo bem com o transplante, teve complicacdes na
U.T.I, pds operatdrio e agora esta normalizando.

A familia procura organizacdo quanto as datas dos retornos ambulatoriais,
necessitando, por parte do familiar, contato para agendamento de transporte na Secretaria de
Salde ou Tratamento Fora de Domicilio de seu municipio, principalmente para os pacientes
de regifes, onde o loca de moradia é mais distante. Segundo ANTON & PICCININI
(2008....), “ocorre mudanca na vida cotidiana dos familiares de criancas adolescente
transplantados hepaticos no sentido da necessidade de adaptacéo a situacdo de doenca cronica
transplante”. Este importante fator pertinente as necessidades particulares, como por exemplo,
avoltanavida escolar das criangas transplantada, ou mesmo ao convivio familiar.

Em continuidade aos aspectos que abrangem as redes sociais € relevante incluir a
Educacéo, visto como direito da crianca e do Adolescente, no Estatuto da Crianca e do
Adolescente em seu artigo 53.

Com pertinéncia as questdes de escolaridade, determinadas medidas devem ser
tomadas preventivamente. A escola deve ser avisada da necessidade da crianca ou do
adolescente em faltar aulas no periodo de transplante, contando ja com participacdes da escola
nesta fase (trabal hos, tarefas entre outras) e com o processo educaciona do Hospital integrado
a essa escola de origem e ainda, posteriormente até a possibilidade de aulas domiciliares.

E1 SO que eéla ndo esta indo no colégio, pois realizou nova cirurgia, com
urgéncia, por causa da infeccdo, €la esta afastada, ndo esta indo para o
colégio, atualmente elando indo para o colégio.

Com relagdo ao fato acima descrito, ao chegar esta informagdo ao Servigo Socia é
solicitado ao responsavel o comparecimento a escola, para justificar o ocorrido, diante da
impossibilidade do transplantado freqUentar aulas regularmente, por um determinado periodo.
Em caso de necessidade o Conselho Tutelar também pode ser acionado, para assegurar 0O
acesso ao estudo da crianga ou adolescente transplantado.

Neste mesmo sentido de educagdo, mais para o entendimento da E3, houve relato sobre

a agressividade da crianga ap0s o transplante.
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E3 Ele ficou um pouquinho mais agressivo, ndo queria obedecer mais,
muito responddo, mudou bastante, por que ele era uma crianca que a gente
falava ele abaixa a cabeca e respeitava, depois do transplante ele ficou meio.

ENGEL (2001) demonstra, também, que “situacdo de transplante pode tensionar as
relacdes com os amigos e colegas’. Embasado nestas informacdes, 0 Servico Social pode
orientar os familiares a procura pelo servico adequado, como por exemplo, a psicologia.

O relato abaixo evidencia a mudanca nos cuidados para com o transplantado e sua
relacdo com a sociedade. Ainda, PICCININI et al. (2003), demonstrou que a mée com filhos
em situacdo de doenca cronica, encontram dificuldade de educacdo associada ao medo da
morte, sofrimento, aém da vontade de convivéncia ao maximo. Esta informacéo demonstra
que os familiares, principamente os familiares de criancas e adolescentes com doencgas
cronicas, tendem a tratélas continuamente como criangas doentes. Porém, segundo,
FERREIRA & VIEIRA & SILVEIRA (2000), o essencia diante destas situagOes consiste no
encorgjamento dos familiares a retornarem a vida normal, visando parar de tratar a
crianca/adolescente como um doente. O que permite conforme os relatos abaixo, a reflexdo
com os familiares e transplantado no sentido que tem possibilidade de levar uma vida normal,

porém atento & mudancas decorrentes da continuidade do tratamento de salde.

E3 Nos cuidados, as criangas ficavam ressabiadas de chegar muito perto,
acho que foi s6 isso que mudou mais, a organizagao da casa, as brincadeiras
dele.

Ainda na contribuicdo de ANTON & PICCININI (2008), na situagéo doenca cronica e
transplante, as familias conseguem integrar a condi¢céo de doenga como parte darotina de vida
didria. Onde cada familia desenvolve esta responsabilidade definindo papeis, 0 que para
agumas diante da estrutura familiar € mais facil como para outras € mais dificil, na
necessidade de cuidados com o transplantado. O que se pode verificar nos relatos abaixo, que
demonstram quando o familiar sente depressdo com a “correria” que exige a situacdo

transplante, na mudanca dos habitos com a alimentacéo e medicaces.

E2 Olha, na salde assim eu fiquei mais medrosa,eu tenho medo de muitas
coisas sabe, depois que aconteceu isso eu tenho medo de tudo sabe,
depressdo,muita correria, muita andanca, dai eu falei meu Deus, mais € sO
isso, Ndo teve mais.

E3 Muitas medicagdes, um pouco de dores.

E1 S4 nos hébitos dela, que teve que ser mudado aimentacao.
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O que nos permite, reflexdo, nos relatos abaixo, pois para TARBEL & KOSMACH
(1998), afirma que o ambiente familiar tem importancia na sallde mental dos pais, pois 0s
conflitos familiares podem leva-los a maiores sofrimentos emocionais. Diante, dos estudos
destes autores, pode-se verificar que os familiares, na busca pela estruturagdo diante da
situacdo doenca transplante, necessitam de apoio familiar como um todo, bem como, das redes
sociais e seus aspectos ingtitucionais, visando a qualidade de vida e educagdo das criancgas e

adol escentes transplantados.

E1 Agoratem que tocar avida e se vai aparecer outras coisas € S0 0 tempo
pradizer.

Esperava-se que diante da realidade apresentada os familiares ndo superassem as
dificuldades que englobam o guste da vida cotidiana na situacéo transplante. Porem, os
familiares conforme os relatos apresentados neste trabalho demonstram que ainda estdo
preparados para aconteci mentos inesperados.

CONSIDERACOES CIRCUNSTANCIAIS

Diante do todo exposto entende-se que 0 Servico Social tem um papel contribuinte,
desafiador e complexo, junto aos familiares e criancas e adolescentes transplantados
hepéticos: o aspecto “contribuicdo” diz respeito & unido dos familiares em beneficio da rotina
dos cuidadores, e o aspecto “desafio”, em relagdo as permanentes buscas das politicas
publicas — ambas em prol da qualidade de vida dos transplantados e respectivos familiares.

Na situacéo-transplante de doenca cronica, acarreta mudancas na dindmica familiar dos
transplantados, a exemplo dos aspectos negativos para familiares enquanto cuidadores que
passam por desestrutura familiar e perda do rendimento econdmico. Por outro lado, visto
como aspecto positivo, em algumas situagdes a dinamica familiar movimentou-se no sentido
de unir afamilia em prol da adequacdo da rotina para cuidadores, visando a qualidade de vida
do transplantado.

Desta forma, o estudo presente foi importante, como contribui¢do do assistente social
enquanto profissiona da salde voltado para a pratica hospitdar e as relagdes socio-
econdmicas, politicas e culturais de transplantados hepaticos e seus familiares. O que permite,
diante da realidade socia na situagéo- transplante doenca cronica, amenizar os conflitos na

dindmica familiar, por meio de acbes que atendem as necessidades socioeconOmica, na
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disponibilidade dos recursos publicos, tais como o fornecimento de medicamentos, auxilio no
transporte.

No entanto, ha que considerar aimportancia das articulagdes do Servigo Social com as
redes de apoio, nas fases organizagdo (pré-transplante), sustentacdo (peri-transplante) e a
reabilitaco aintegracdo socia (pos-transplante), parainsercdo na familia e na comunidade a
gue pertence. Utilizamos também os relatos dos familiares apds o transplante permitindo, a
visualizacdo, na influéncia sobre a dindmica familiar, quanto da mudanca da rotina em prol
dos cuidados para com o transplantado, expandindo para a toda a familia a mudanca na
estrutura familiar apds o transplante.

Portanto, 0 Assistente Socia, atua nas articulagbes pertinentes as trés fases,
organizando, sustentando e apoiando a reabilitacdo e integragd0 NOS Qrupos sociais,
educacionais e laborais. Importante, em termos de avangos para a pratica profissional, no
sentido de contribuicdo & sua evolugdo tedrica, quanto para o favorecimento as familias
envolvidas nos transplantes hepaticos.

O Servico Social, nesta 6tica, pode vir a enriquecer suas acbes numa perspectiva
humanizadora de atendimento, cita-se o fortalecimento das iniciativas de humanizagéo, no
cotidiano hospitalar, por meio de orientacBes de cunho socio educativo — teatros (doutores
alegria, hora do conto, atividades recreativas, brinquedoteca, eventos festivos), continuidade
das aulas formais, como também estratégias de enfrentamento das tensdes e momentos

dificels.
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