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DEDICATORIA

A lara Margo Fernandes de Oliveira, que foi uma mulher forte, gentil, delicada

e amorosa, além ser uma das pessoas mais bem humoradas que ja conheci. Mago,

obrigada por tanto, obrigada por ter sempre me amado. Prometi que ficaria bem e

estou fazendo o melhor que posso, mesmo que a saudade machuque tanto. Espero

gue tu estejas em paz, que a luz que tu iluminou todos a tua volta por aqui, esteja

presente onde quer que tu esteja.

Eu vou te amar pra sempre, tendo a certeza que nossa conexao € eterna e

gue um dia nos veremos de novo. Obrigada por ter vindo amenizar a saudade, com

um dos teus beijos de maos no rosto, e por tudo enquanto esteve aqui.

“O que é o luto, se ndo o amor que perdura.”
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Dona Cila
(Maria Gadu)

De todo o amor que eu tenho
Metade foi tu que me deu
Salvando minh'alma da vida
Sorrindo e fazendo o meu eu

Se queres partir, ir embora

Me olha da onde estiver

Que eu vou te mostrar que eu tb pronta
Me colha madura do pé

Salve, salve essa nega

Que axé ela tem

Te carrego no colo e te dou minha méo
Minha vida depende s6 do teu encanto
Cila, pode ir tranquila

Teu rebanho ta pronto

Teu olho que brilha e n&o para
Tuas maos de fazer tudo e até
A vida que chamo de minha
Neguinha, te encontro na fé

Me mostra um caminho agora
Um jeito de estar sem vocé

O apego nao quer ir embora
Diaxo, ele tem que querer

O meu pai do céu, limpe tudo ai

Vai chegar a rainha

Precisando dormir

Quando ela chegar

Tu me faca um favor

Dé um manto a ela, que ela me benze aonde eu for

O fardo pesado que levas
Desagua na forca que tens
Teu lar é no reino divino
Limpinho, cheirando alecrim
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1. INTRODUCAO

O presente trabalho de conclusdo de residéncia (TCR) apresenta o seguinte
problema de pesquisa: "Qual é o perfil do(a) cuidador(a) principal das crian¢as e dos
adolescentes com fibrose cistica em acompanhamento no ambulatério de pediatria
do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) e quais sdo as adversidades
familiares vivenciadas neste contexto?”.

Iremos abordar, a partir de uma pesquisa qualitativa, o perfil deste(a)
cuidador(a), bem como a organizacado familiar e as adversidades que perpassam a
realidade de quem acompanha o tratamento de uma crianc¢a, ou adolescente, com o
diagnéstico de uma doenca crénica (DC).

O objetivo deste trabalho é “Analisar o perfil do(a) cuidador(a) principal das
criancas e dos adolescentes com fibrose cistica em acompanhamento no
ambulatério de pediatria do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), a fim de
contribuir com subsidios na construcdo de conhecimento acerca da familia e sua
organizagao para o cuidado”.

A fibrose cistica (FC) é uma doenca genética, cronica, autossémica recessiva,
com maior incidéncia em caucasianos. Com base em um estudo publicado em 2018,
compreendemos que a FC “acomete diversos sistemas, principalmente respiratorio,
gastrointestinal e reprodutor, além do figado e células secretoras.” (ALVES e

BUENO, 2018). Os autores apresentam que a doenca:
[...] necessita de um cuidado complexo e continuo para manutencéo e
promoc¢do da melhoria da qualidade de vida do paciente. Essa atencdo em
tempo integral, principalmente quando falamos de criangas e adolescentes,
faz com que os cuidadores necessitem conhecer a doenga e a terapéutica

possibilitando a assisténcia desejada ao fibrocistico.” (ALVES; BUENO,
2018,p. 1452).

A Biblioteca Virtual em Saude do Ministério da Saude (MS), no ano de 2018
na sua pagina na internet, estimou que 70.000 (setenta mil) pessoas sejam com
fibrose cistica no mundo. Conforme o Protocolo Assistencial de Fibrose Cistica —
Servico de Referéncia Pediatrico e Adulto do Estado do Espirito Santo (2016, p. 09,

10), a FC apresenta-se de forma variada no territério mundial, sendo que sua
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incidéncia nos Estados Unidos da Ameérica é de 1 em cada 3.500 nascidos vivos e
na Unido Europeia 1 em cada 2.000 ou 3.000 nascidos vivos. (MS, 2018).

O Registro Brasileiro de Fibrose Cistica (REBRAFC), de 2018, apresentou
5.417 pessoas diagnosticadas com essa patologia no territorio nacional. Segundo os
estados de nascimento, Sdo Paulo, Minas Gerais e Rio Grande do Sul foram os que
apresentaram maior numero de fibrocisticos, sendo 1372 (25,40%); 626 (11,60%) e
571 (10,60%) a proporcéo respectivamente.

Esses pacientes no pais sdo apresentados da seguinte forma, conforme o
REBRAFC de 2018, em relacdo ao sexo e ragca: Sexo — masculino: 2.834 (52,32%);
feminino: 2.583 (47,68%) / Cor/Raca — branca: 3.760 (69,41%); parda: 1.307
(24,13%); preta: 331 (6,11%); amarela: 15 (0,28%); indigena: 04 (0,07%).

Em relacdo a faixa etaria, O REBRAFC de 2018 apresenta uma andlise
realizada a partir de 3.218 pacientes, que é: Até 05 anos: 952 (29,58); >5 a 10 anos:
697 (21,66%); >10 a 15 anos: 510 (15,85%); >15 a 20 anos: 433 (13,46%); >20 a 25
anos: 235 (7,30%); >25 a 30 anos: 147 (4,57); >30 a 35 anos: 73 (2,27%); >35 a 40
anos: 62 (1,93%); >40 a 45 anos: 40 (1,24%); >45 a 50 anos: 27 (0,84%); >50 anos:
42 (1,31%). (REBRAFC, 2018).

Os dados do Registro Brasileiro de Fibrose Cistica utilizado na pesquisa
foram os correspondentes ao ano de 2018. O proprio documento apresenta que, em
decorréncia da pandemia da Covid-19, houveram imprevistos para a publicacdo do
documento referente ao ano de 2019 e 2020.

Segundo um estudo da Universidade Federal de Juiz de Fora, de 2016, as
manifestacfes clinicas da FC de maior abrangéncia sdo as gastrointestinais, a
insuficiéncia pancreatica e o0 acometimento respiratério. Sendo que, “as
consequéncias mais graves da FC séo a insuficiéncia pancreatica e a deterioracdo
progressiva da funcao pulmonar.” (SANTOS et al., 2017, p. 89). Dessa forma:

“O tratamento da FC visa manter os pulmdes desobstruidos, por meio de
aerosois e fisioterapia respiratéria, bem como o bom estado nutricional, com
suplementacdo de nutrientes e enzimas pancreaticas. Quando ha infeccao

em vigéncia, antibidticos sdo necessérios, requerendo, muitas vezes, a
hospitalizacdo do paciente.

[.]

A ocorréncia da FC acarreta profundas altera¢cdes na dindmica familiar,
interferindo no cotidiano de todos, impondo sofrimento, angustia e
insegurancga.” (SANTOS et al., 2017, p. 90).

9
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Conforme as Diretrizes brasileiras de diagnostico e tratamento de fibrose
cistica, publicadas no ano de 2017, a FC exige um modelo de atendimento
multidisciplinar. Visto que, “o atendimento realizado por uma equipe multidisciplinar
possibilita tratamentos mais abrangentes e eficazes, resultando em aumento na
expectativa de vida dos pacientes.” A equipe multidisciplinar minima, para esta
especialidade, é composta por: pediatras, pneumologistas, gastroenterologistas,
fisioterapeutas, nutricionistas, enfermeiros, psicologos, farmacéuticos e assistentes
sociais. O acompanhamento no HCPA é realizado pela equipe multidisciplinar que
inclui  médicos  (Pneumologia, Genética. Ja as especialidades de
Otorrinolaringologia, Endocrinologia e Gastroenterologia realizam atendimento na
equipe via consultoria realizada pela equipe de pneumologistas), enfermeiras,
fisioterapeutas, profissionais de educacdo fisica, farmacéuticos, psicélogos,
assistentes sociais, nutricionistas e microbiologistas.

Os atendimentos ambulatoriais dessa doenca crbnica para criancas e
adolescentes no HCPA acontecem em dois dias da semana. Pensando na
segregacao de patdgenos desses pacientes, as Diretrizes brasileiras de diagnostico
e tratamento de fibrose cistica, ja mencionada, apontam que:

Os centros de fibrose cistica devem oferecer estrutura adequada e ter uma
politica clara de prevencao e controle de infecgbes, como a separagédo de
dias de atendimento para os pacientes ou uso de diferentes espacgos de

atendimento de acordo com a colonizagdo desses. (ATHANAZIO et al.,
2017, p. 221)

Este acompanhamento, quando realizado de maneira adequada, resulta no
aumento na qualidade e na expectativa de vida desses pacientes, 0 que exige a
disponibilidade de um responsavel, quando pensamos no tratamento de criancas
e/ou adolescentes. Por isso, compreende-se ser de extrema relevancia cientifica um
estudo que evidencie a realidade destes cuidadores.

A partir de um estudo publicado na Revista Gaucha de Enfermagem, em
2021, entendemos que:

“[...] para dar conta da nova rotina de vida, algum membro familiar precisara
readequar sua vida para atender as exigéncias vinculadas a condigédo
cronica. [...] o cuidador acaba sofrendo impacto em diferentes niveis de sua

vida: financeiro, ocupacional, pessoal e nas relacbes intra efou
extrafamiliares.” (CARDOSO et al., 2021, p. 2).

10
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No momento em gque uma pessoa se torna cuidador principal de uma crianca
ou de um adolescente com uma doenca cronica, ela passa, assim como 0 grupo
familiar, por uma reorganizacdo do cotidiano. Conforme visto acima, esta
readaptacdo muitas vezes interfere em diversos niveis de sistematizacdo do grupo
familiar.

Com base nos “Parametros para a Atuagao de Assistentes Sociais na Politica
de Saude”, documento elaborado pelo Conselho Federal de Servigo Social (CFESS)
no ano de 2010, entendemos que a atuacao do servigo social na saude visa, além
de trabalhar diretamente com os pacientes, estender seu exercicio profissional para
as redes de apoio dos usuarios do servi¢o de saude. O profissional de servico social
inserido nesta politica tem como uma de suas principais a¢ées (CFESS, 2010, p.
45):

“[...] construir o perfil socioecondmico dos usuérios, evidenciando as
condicdes determinantes e condicionantes de saude, com vistas a
possibilitar a formulagdo de estratégias de intervencdo por meio de analise
da situagdo socioeconémica (habitacional, trabalhista e previdenciaria) e

familiar dos usudarios, bem como subsidiar a pratica dos demais
profissionais de saude.” (CFESS, 2010, p. 45).

Apoiando-se ao descrito acima, elaborou-se a presente pesquisa visando
construir subsidios para discussao acerca do tema tanto para profissionais do
servico social, quanto para profissionais que atuam na especialidade pediatrica de
fibrose cistica. Este estudo apresenta pontos relevantes para os profissionais da
saude ao modo que identifica o perfil do(a) cuidador(a) principal de criancas e de
adolescentes com essa patologia em acompanhamento no HCPA.

Desta forma, permite-se problematizar a organizacdo familiar, bem como o0s
impactos que essa sofre durante 0 acompanhamento de salude, na perspectiva do(a)
cuidador(a). No ambito académico, estima-se que a pesquisa sirva como fonte de
coleta de dados para outros profissionais da satude, no momento em que apresenta

0 que é vivenciado no cotidiano dos atendimentos no ambulatorio pediatrico na

especialidade de fibrose cistica.

11
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2. REVISAO DA LITERATURA

A temética do presente estudo refere-se ao cuidador(a) principal das criancas
e dos adolescentes em acompanhamento no HCPA e as adversidades que
perpassam sua realidade. A pesquisa utiliza-se da Portaria N° 483, de 1° de abril de
2014, que apresenta a Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas
Crbnicas e “estabelece diretrizes para a organizagdo das suas linhas de cuidado”
(Brasil. MS, 2014).
A Portaria N° 483, relata que:
As doencas cronicas compdem o conjunto de condi¢des cronicas. Em geral,
estdo relacionadas a causas mdltiplas, sdo caracterizadas por inicio
gradual, de progndstico usualmente incerto, com longa ou indefinida
duracdo. Apresentam curso clinico que muda ao longo do tempo, com
possiveis periodos de agudizagdo, podendo gerar incapacidades.
Requerem intervencfes com o uso de tecnologias leves, leve-duras e duras,

associadas a mudancas de estilo de vida, em um processo de cuidado
continuo que nem sempre leva a cura. (Brasil. 2013, p. 5).

A atencdo ao paciente ocorre de maneira integral, onde se considera todos os
aspectos de sua vida. A Lei Organica da Saude (LOS - Lei N° 8.080, de 19 de
setembro de 1990), que regula as acdes e servicos de saude em todo o territério
nacional através do Sistema Unico de Salde (SUS), também embasou a pesquisa.
A LOS, além de apresentar que a saude ndo deve ser trabalhada apenas no ambito

curativo, expde em seu Art. 3° que:
“Os niveis de saude expressam a organizagdo social e econdmica do Pais,
tendo a salde como determinantes e condicionantes, entre outros, a
alimentacdo, a moradia, o saneamento basico, o0 meio ambiente, o trabalho,

a renda, a educacdo, a atividade fisica, o transporte, o lazer e 0 acesso aos
bens e servigcos essenciais.” (Brasil. MS, 1990).

A leitura critica da realidade dos usuarios do SUS sO é possivel quando
compreendemos a saude como um bem-estar fisico, social e mental. Visto que na
legislacdo que regulamenta o SUS, a integralidade é apresentada como um
‘conjunto articulado e continuo das acbes e servigcos preventivos e curativos,
individuais e coletivos, exigidos para cada caso em todos 0s niveis de complexidade
do sistema.” (Brasil. MS, 1990). A discussao realizada nesta pesquisa foi elaborada

na perspectiva da integralidade de saude das criangas e dos adolescentes com FC.

A analise ocorreu na otica do servico social, que é uma das profissbes

atuantes no ambulatério de pediatria, na especialidade de fibrose cistica, no HCPA.
12
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O assistente social inserido nesta politica tem seu exercicio profissional guiado pelo
Caédigo de Etica da Profissdo, pela Lei de Regulamentacdo da Profissdo e pelos
Parametros para a Atuacdo de Assistentes Sociais na Politica de Saude, entre

outras legislagdes.

A atuacao do assistente social, conforme o CFESS, ocorre a partir do:

O reconhecimento da questdo social como objeto de intervencéo
profissional (conforme estabelecido nas Diretrizes Curriculares da ABEPSS,
1996), demanda uma atuacéo profissional em uma perspectiva totalizante,
baseada na identificacdo dos determinantes sociais, econémicos e culturais
das desigualdades sociais. (CFESS. 2010, p. 34).

lamamoto (2014), referéncia literaria da categoria profissional, apresenta o

objeto de intervencao, questao social, da seguinte forma:

Na atualidade, a “questao social’ diz respeito ao conjunto multifacetado das
expressbes das desigualdades sociais engendradas na sociedade
capitalista madura, impensaveis sem a intermediagdo do Estado. A “questao
social” expressa desigualdades econdmicas, politicas e culturais das
classes sociais, mediadas por disparidades nas relacdes de género,
caracteristicas étnico-raciais e formacdes regionais, colocando em causa
amplos segmentos da sociedade civil no acesso aos bens da civilizagéo.
(IAMAMOTO. 2014, p. 17).

O profissional desta area atua para viabilizar o acesso aos direitos sociais dos
usuarios do SUS. Sua pratica esta atrelada com uma leitura critica da realidade dos
sujeitos e na busca de atender as demandas sociais dos mesmos. Fazendo assim,
por muitas vezes, que 0 sujeito seja visto na sua totalidade, com todas as suas

particularidades e demandas sociais, além da demanda clinica especifica.

A analise dos resultados do presente estudo foi feita com base, também, em
pesquisas que apresentam a construcdo dos papeis de género na sociedade
capitalista e a forma que estéo inseridos na sociedade atualmente. Essa leitura se
faz necessaria para uma melhor compreensao do contexto em que as familias, que

participaram da pesquisa, estao inseridas.

13
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3. OBJETIVOS
3.10bjetivo Geral

“Analisar o perfil do(a) cuidador(a) principal das criangas e dos adolescentes
com fibrose cistica em acompanhamento no ambulatério de pediatria no Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (HCPA), a fim de contribuir com subsidios na construcéo de

conhecimento acerca da familia e sua organizagao para o cuidado.”

3.20bjetivos Especificos

1) Identificar a forma que se apresenta a organizagao familiar para o cuidado
das criancas e dos adolescentes com fibrose cistica em acompanhamento no

ambulatdrio de pediatria no Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).

2) Analisar se a atribuicdo de cuidar das criancas e dos adolescentes com
fibrose cistica em acompanhamento no ambulatério de pediatria no Hospital
de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) interfere na insercado do(a) cuidador(a)

principal no mercado de trabalho.

14
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4. METODO
4.1 Tipo de Estudo

A presente pesquisa € de natureza qualitativa de tipo documental. A pesquisa

qualitativa, conforme Deslandes et al. (2007, p. 21):

“[...] responde a questbes muito particulares. Ela se ocupa, nas Ciéncias
Sociais, com um nivel de realidade que nao pode ou ndo deveria ser
guantificado. Ou seja, ela trabalha com o universo dos significados, dos
motivos, das aspiragdes, das crencas, dos valores e das atitudes.”

Pesquisas com esta natureza possuem um carater exploratério, o que induz a
reflexdo. Através dela, leva-se em conta a questdo subjetiva do problema, onde séo
realizadas andlises de percepcdes e comportamentos.

A pesquisa documental, na perspectiva de Gil (2002):

“[...] vale-se de materiais que ndo receberam ainda um tratamento analitico,
ou que ainda podem ser reelaborados de acordo com o0s objetivos da
pesquisa. [...] nha pesquisa documental, as fontes sdo muito mais
diversificadas e dispersas.” (GIL 2002, p. 46).

Os dados analisados neste estudo foram coletados a partir da aplicacdo de
um formulério especifico (APENDICE A) com o(a) cuidador(a) principal de pacientes
atendidos no ambulatério pediatrico de fibrose cistica. Este formulario foi elaborado
pelas pesquisadoras responsaveis pelo presente estudo e apresenta questdes
abertas e fechadas.

Além de se utilizar do formuléario, foram utilizadas producfes cientificas de
politicas sociais, bem como legislacbes que perpassam o fazer profissional do

assistente social na politica de saude.

4.2 Campo de Estudo

O estudo foi realizado no ambulatério de pediatria, na especialidade de
fibrose cistica, do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). O periodo utilizado

para a coleta dos dados foi do més de julho de 2021 a agosto de 2021.

4.3 Participantes

Para responder o problema de pesquisa, o formulario de coleta de dados foi

aplicado com 12 (doze) cuidadores principais de criangas e de adolescentes com
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fibrose cistica em acompanhamento no ambulatorio de pediatria no Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (HCPA). A escolha destes participantes ocorreu de forma
aleatoria conforme os cuidadores compareciam, junto com 0s pacientes, no
ambulatério para atendimento de rotina. Optou-se por esta maneira de selecao dos
participantes visando a diminuicdo de deslocamento desnecessario em um momento

de isolamento social.

4.3.1 Critérios de Incluséo:

- O participante foi o(a) cuidador(a) principal da crianca ou do adolescente
em acompanhamento no ambulatério de pediatria, na especialidade de fibrose
cistica, do Hospital de Clinicas de Porto Alegre;

- O paciente, qual o(a) cuidador(a) estava relacionado, apresentou idade entre
1 (um) ano e 16 (dezesseis) anos de idade;

- O paciente tinha seu vinculo com o ambulatério do HCPA, através do
Sistema Unico de Saude.

4.3.2 Critérios de Excluséao:

- Responsavel que nao se identificou como cuidador(a) principal do paciente
gue estava acompanhando no ambulatorio de pediatria, na especialidade de fibrose
cistica, do HCPA;

- Familia que recebeu o diagnéstico de FC, do paciente em acompanhamento
no HCPA, em um periodo inferior a 6 (seis) meses. Acreditamos que as familias com
um diagndstico com um periodo inferior a esse estejam ajustando uma nova rotina
compativel com o tratamento e, por isso, poderiamos ndo obter uma andlise

adequada para o estudo.

4.4 Coleta de Informacdes

A coleta das informacdes necessarias para atingir os objetivos do referido
estudo ocorreu através da aplicagdo de um formulario de coleta de dados
(APENDICE A) em entrevistas semi-estruturadas. As entrevistas semi-estruturadas,
conforme Minayo e Gomes (2007, p. 64) “combinam perguntas fechadas e abertas,

em que o entrevistado tem a possibilidade de discorrer sobre o tema em questéo
16
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sem se prender a indagagao formulada”. As entrevistas ndo foram gravadas e a

duracdo média foi de 30 minutos.

4.1.4 Analise das Informacdes

A andlise dos dados coletados foi realizada com base no estudo de Bardin
(2016). Bardin aponta que “a analise de conteudo oscila entre os dois pélos do rigor
da objetividade e da fecundidade da subjetividade”. (2016). A pesquisa buscou como
resultado o “ndo-aparente” (Bardin, p. 15. 2016) através dos dados coletados.

Laurence Bardin descreve em sua publicacdo que a andlise de conteudo é
feita em trés etapas, que séo: pré-andlise, exploracdo do material e tratamento dos
resultados. Segundo Bardin, a pré-analise é a fase pré-inicial do estudo, onde o
pesquisador ira “sistematizar as ideias iniciais, de maneira a conduzir a um esquema
preciso do desenvolvimento das operagdes sucessivas, num plano de analise.”
(Bardin, 2016).

Na exploragcdo do material foi aprofundado o conhecimento acerca do tema
abordado. Na ultima etapa para a andlise dos dados, foi realizada a interpretacéo
dos dados colhidos no decorrer da pesquisa.

Os dados coletados foram armazenados nos software Excel e Word. O local
deste armazenamento é o Google Drive, vinculado as contas de e-mail institucional

de cada uma das pesquisadoras vinculadas a este estudo.

4.4.2 Aspectos Eticos

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa, sob o Parecer
N° 4.833.146 (ANEXO B), da instituicdo seguindo as Resoluc¢des n° 466, de 12 de
Dezembro de 2012 e n° 510, de 07 de Abril de 2016, do Conselho Nacional de
Saude (CNS), que contém aspectos éticos que devem orientar as pesquisas
envolvendo seres humanos os quais serdo observadas neste trabalho (ANEXO A).

Os participantes deste estudo aceitaram participar mediante assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXO A).

As informacdes necessarias para atingir ao objetivo da pesquisa foram
coletadas a partir da aplicacdo de um formulario de coleta de dados, produzido

especificamente para este estudo (APENDICE A).
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A pesquisa apresentou risco minimo aos participantes. Este risco estava
relacionado ao tempo necessario para a aplicagcdo do formulario, bem como o
desconforto que pode ter sido gerado durante as respostas.

Observando o momento atual que enfrentamos uma pandemia do novo
coronavirus, a aplicagcdo dos formularios foi realizada com os cuidadores que
estivessem acompanhando os pacientes, no ambulatorio de pediatria, em consultas
de rotina. Dessa forma, ndo foi necessario o deslocamento do cuidador até o
Hospital apenas para participar da pesquisa.

Durante a aplicagdo dos formularios, foram tomados os seguintes cuidados:

Apenas uma responsavel pela pesquisa aplicou o formulario com os
participantes;

Distanciamento social de 2m entre a responsavel pelo estudo e o participante
e paciente;

Disponibilizacdo de alcool em gel e/ou espuma para higienizacado de maes;

As pessoas presentes na sala do ambulatorio de pediatria disponivel para a
aplicacdo do formuléario de coleta de dados utilizaram mascara de protecdo
individual;

A responsavel pela pesquisa utilizou os Equipamentos de Protecédo Individual

(EPI’s), conforme protocolo de seguranga do HCPA.
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5. RESULTADOS

Este capitulo apresenta os resultados obtidos a partir da aplicacdo do
formulario de coleta de dados especifico da presente pesquisa. Estes resultados
serao apresentados em subcategorias que serao: “Quem ¢é o(a) cuidador(a) principal
das criangas e dos adolescentes com fibrose cistica em acompanhamento no
HCPA?”"; “De que forma se apresenta a organizagdo familiar para o cuidado da
crianga e do adolescente com fibrose cistica em acompanhamento no HCPA?”; “A
atribuicdo de cuidar da crianca e do adolescente com fibrose cistica, em
acompanhamento no HCPA, interfere na inser¢ao do(a) cuidador(a) principal no

mercado de trabalho?”.

5.1 Quem é o(a) cuidador(a) principal das criancas e dos adolescentes com
fibrose cistica em acompanhamento no HCPA?

O papel de cuidador(a) principal das criancas e dos adolescentes com fibrose
cistica em acompanhamento no ambulatério de pediatria do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre é desempenhado, em 100% dos casos, pelas maes desses pacientes.
Além deste dado, nos foi apresentado que a escolha deste(a) cuidador(a) ocorreu
apos o grupo familiar analisar que, por conta das atividades remuneradas que 0s
pais destes pacientes exerciam, a mée seria a escolha adequada.

A seguir, segue quadro com os dados coletados referentes ao cuidador
principal e a maneira em ocorreu essa escolha. Na questdo “Como se deu essa
escolha?”. Os dados que constam na tabela foram as respostas apresentadas pelas

maes dos pacientes durante a aplicacao do formulario.
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N° [ Quem é o cuidador principal do Como se deu essa escolha?
paciente?
1 Mae. “Porque o pai trabalha.”
2 Mae. “O pai trabalha muito como motorista.”
3 Mae. “O pai tem carteira assinada, fica muito ruim de

sair do emprego.”

4 Mae. “Por causa do trabalho do pai.”

5 Mae. “O pai trabalha mais.”

6 Mae. “Porque o pai trabalha muito.”

7 Mae. Mae divorciada/separada. O pai ndo mantém

contato com a filha.

8 Mae. “Porque o pai recebe bem.”

9 Mae. “Sempre foi assim, até quando eu trabalhava.”
10 Mae. “O pai trabalha muito, fica dificil.”

11 Mae. Mae divorciada/separada. O pai ndo mantém

contato com a filha.

12 Mae. “Fica mais facil porque o pai trabalha.”

ApoOs a identificacdo da mae como principal cuidadora realizamos uma leitura
do perfil destas mulheres. Analisamos a idade, a escolaridade, estado civil,
profissdo, vinculo empregaticio, renda e se esta inscrita em algum programa de
beneficio social.

Em relacdo a faixa etaria apresentada pelas 12 participantes, os dados foram
0s seguintes: >30 anos: 1; 30 a >35 anos: 6; 35 a >40 anos: 1; 40 a >45 anos: 1; 45
a >50 anos: 3. Sendo a média de 36 anos de idade.

O nivel de escolaridade apresentado foi o seguinte: Ensino Fundamental
Incompleto (EFI):1; Ensino Médio Incompleto (EMI): 2; Ensino Médio Completo
(EMC): 5; Ensino Superior Incompleto (ESI): 2 e Ensino Superior Completo (ESC): 2.

Em relagédo ao estado civil consideramos, além dos casamentos com registro
civil legal, unides estaveis, mesmo que nao registradas em cartério. Dessa forma,

apenas duas participantes da pesquisa apresentaram o0 estado de
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divorciada/separada, enquanto as 10 (dez) restantes relataram estarem em
casamento/unido estavel.

Sobre a profissdo, as maes desses pacientes apresentaram o0 seguinte: Do
lar: 5; Diarista: 1; Cozinheira: 1; Vendedora: 1; Cabeleireira: 1; Escrivd da Policia
Civil: 1; Professora: 1; Cuidadora/baba: 1. Destas 07 (sete) mulheres que relataram
exercer alguma atividade remunerada, 3 (trés) apresentaram vinculo informal; 2
(duas) apresentaram-se como Microempreendedora Individual; 1 (uma) aposentada
e 1 (uma) estatutaria.

Em relacdo a renda individual apresentada por cada cuidadora, sendo que 7
(sete) dessas mdaes apresentaram alguma atividade remunerada, 5 (cinco) néo
responderam o valor médio mensal. Entre as demais, a renda média total variou
entre R$900,00 e R$2.500,00.

Sobre o recebimento de beneficio socioassistencial em que as cuidadoras
eram as titulares, apenas 3 (trés) relataram serem beneficiarias. Os beneficios
citados foram: pensdo por morte do ex-companheiro, Bolsa Familia e Auxilio
Emergencial.

Destes 12 (doze) contextos analisados, verificamos que 7 (sete) dos
pacientes em questdo recebem o beneficio de prestacdo continuada (BPC). Os
BPCs foram conquistados, junto ao Instituto Nacional do Seguro Social (INSS), apos
comprovacado de incapacidade de sua propria manutencao.

A seguir, apresentamos dois quadros que demonstram o0s resultados
coletados em relacdo ao perfil das cuidadoras dos referidos pacientes em
acompanhamento no ambulatério de pediatria. Além de expor o perfil das maes,
sera evidenciado o acesso ao beneficio de prestacdo continuada, onde os pacientes

sao os beneficiarios.
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Perfil das mées/cuidadoras dos pacientes

N° Vinculo Idade Escolaridade Estado Civil Profisséo

1 Mae 43 EFI Casada Do lar

2 Mae 39 ESI Casada Diarista

3 Méae 32 EMC Casada Cozinheira

4 Mée 31 EMI Casada Do lar

5 Mée 33 EMC Casada Vendedora

6 Mée 31 EMC Casada Do lar

7 Mée 29 EMC Solteira/ Do lar
Separada

8 Méae 33 EMC Casada Cabeleireira

9 Mée 48 ESC Casada Escriva - PC

10 Mée 35 ESC Casada Professora

11 Mée 46 EMI Solteira/ Baba/
Separada Cuidadora

12 Mée 32 ESI Casada Do lar
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Perfil das maes/cuidadoras dos pacientes
N° Vinculo Renda Beneficio Beneficio de Prestacao
Empregaticio Individual/ Social Continuada (BPC -
Cuidadora paciente)
1 |— N&o respondeu Penséo por O paciente ndo recebe o
morte do ex BPC.
companheiro.
2 Informal R$900,00 Nao recebe. | O paciente nédo recebe o
BPC.
3 Informal R$2.500,00 N&o recebe. | O paciente recebe o
BPC.
4 | — N&o respondeu N&ao recebe. | O paciente néo recebe 0
BPC.
5 MEI N&o respondeu N&o recebe. | O paciente néo recebe 0
BPC.
6 |[— N&o respondeu N&o recebe. | O paciente recebe o
BPC.
7 — N&o respondeu Bolsa O paciente recebe o
Familia. BPC.
8 MEI N&o respondeu N&o recebe. | O paciente néo recebe 0
BPC.
9 [ Aposentada N&o respondeu N&o recebe. | O paciente ndo recebe o
BPC.
10 | Estatutaria N&o respondeu N&o recebe. | O paciente recebe 0
BPC.
11 | Informal R$1.600,00 Bolsa O paciente recebe o
Familia. BPC e penséao
alimenticia do pai.
12 | — N&o respondeu N&o recebe. | O paciente recebe o
BPC.
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5.2 De que forma se apresenta a organizacao familiar para o cuidado da
crianca e do adolescente com fibrose cistica em acompanhamento no HCPA?

Como vimos anteriormente, as maes foram identificadas em todos os casos
como a cuidadora principal, dessa forma, esta questdo busca apresentar como o
grupo familiar se organiza para realizar o cuidado deste paciente. Conforme descrito
no quadro abaixo, além das méaes, como cuidadoras principais, estes pacientes
recebem suporte de seus pais, avés, irmas e tias.

Os pais destes pacientes, conforme relato durante as entrevistas,
apresentaram um papel secundario. Os cuidados eram realizados por estes em
momentos esporadicos, sem uma constancia no auxilio com as cuidadoras
principais.

As irmas que foram apresentadas pelas maes durante as entrevistas, eram
adolescentes. Estas familiares desenvolvem um papel de realizar as fisioterapias em
um dos momentos do dia e/ou algum outro afazer doméstico. As avds e tias
realizavam cuidados eventuais e normalmente com alguma atividade ligada ao

funcionamento da casa destas familias.
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N° Como se apresenta a organizacao familiar para o cuidado do paciente? (Além
da mée que exerce a fungéo de cuidadora principal)

1 O pai do paciente auxilia em alguns momentos esporadicos.

2 O pai auxilia nos dias de folga do trabalho e a avé materna auxilia no preparo das
refeicoes.

3 A irma (13 anos) auxilia no periodo em que a mae esta trabalhando. A avl e a tia
materna, que residem préximo a familia, auxiliam esporadicamente.

4 O pai auxilia em poucos momentos.

5 O pai o acompanha nas consultas e auxilia, de forma esporadica, com as
fisioterapias.

6 O pai acompanha a paciente nas consultas e realiza as fisioterapias aos finais de
semana

7 A rede de apoio é restrita a mae. O pai ndo mantém contato com a filha.

8 O pai auxilia em alguns momentos nas fisioterapias do turno da noite.

9 O pai auxilia muito pouco, visto que o paciente realiza as fisioterapias sozinho,
apenas com supervisao da mée.

10 O pai auxilia aos finais de semana e a avé materna, que reside proximo, auxilia
quando solicitada.

11 A irm& (16 anos) auxilia nas fisioterapias. O pai ndo mantém contato com a paciente.

12 O pai a acompanha nas consultas, mas nao realiza as fisioterapias.
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5.3 A atribuic&o de cuidar da crianca e do adolescente com fibrose cistica, em
acompanhamento no HCPA, interfere na insercéo do(a) cuidador(a) principal
no mercado de trabalho?

Durante a aplicacdo dos formulérios de coleta de dados com as maes dos
pacientes, podemos constatar que apos o diagndéstico de seus filhos a relacdo com o
mercado de trabalho apresentou o seguinte cenério para estas mulheres: quatro (04)
deixaram de exercer a atividade remunerada em que estavam inseridas; duas (02)
mudaram a atividade exercida, bem como o vinculo, que deixou de ser formal e
passou a ser informal; uma (01) teve alteracdo no vinculo empregaticio (formal para
informal); uma (01) mudou a atividade exercida, mas permaneceu com 0 Mesmo
vinculo (MEI); duas (02) reduziram a carga horéria de trabalho, seguiu com o0 mesmo
vinculo; uma (01) tornou-se aposentada no decorrer do tratamento do filho. Uma
destas mulheres nunca exerceu alguma atividade remunerada.

Abaixo apresentamos quadro demonstrativo em relacdo as atividades
remuneradas desenvolvidas pelas maes dos pacientes. Este € o resultado quando
comparamos a ocupacao/profissdo de cada uma dessas mulheres em momento

anterior e posterior ao diagnéstico de seus filhos.
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Ocupacdo / Profissdo

N° Anterior ao Diagnéstico Posterior ao Diagnéstico

1 Agricultora (informal) Do lar

2 Auxiliar Administrativo (formal) Diarista (informal)

3 Cozinheira (formal) Cozinheira (informal)

4 Do lar Do lar

5 Artesé (MEI) Vendedora (MEI)

6 Agricultora (informal) Do lar

7 Auxiliar de servigos gerais (formal) Do lar

Atendente de padaria (informal)

8 Cabeleireira (MEI) Cabeleireira (MEI - reduziu a
carga horéria)

9 Escriva da Policia Civil (estatutaria) Escriva (aposentada)

10 Professora (estatutaria) Professora (estatutaria - reduziu a
carga horaria)

11 Gerente de loja (formal) Babé&/Cuidadora (informal)

12 Auxiliar em creche (formal) Do lar
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5.4 Quais as adversidades enfrentadas por estes cuidadores?

Em relacdo as adversidades, as respostas foram as seguintes: trés (03) néo
apresentaram adversidades; o estado emocional da crianga foi identificado como
algo que dificulta o cuidado por duas (02) das maes; uma (01) das cuidadoras falou
que existe dificuldade em realizar as fisioterapias duas vezes ao dia, por conta do
paciente ndo concordar com os horarios em que sdo realizadas; uma (01) relatou
que enfrentou dificuldade logo apds o diagnostico (falta de conhecimento sobre a
doenca, dificuldade em organizar rotina de cuidados — fisioterapias, medicacdes);
duas (02) identificaram o fato do Estado ndo disponibilizar uma das vitaminas como
adversidade; uma (01) falou sobre a dificuldade em seguir os horarios, seja para as
medicacOes e/ou fisioterapias; questbes burocraticas foram apresentadas como
adversidades por uma das mades. A mae em questdo identificou que os
encaminhamentos, que exigem documentos da equipe assistencial atualizados,
através da secretaria municipal e estadual de saldde, e muitas vezes pelas
defensorias publicas, apresentam complicacdes que dificultam a rotina que é dedica
ao cuidado com o paciente; uma das maes identificou que o fato de ser a Unica

cuidadora da paciente e ndo possuir rede de apoio dificulta o tratamento de saude.
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N° Qual(is) a(s) adversidade(s) enfrentada(s) pelo(a) cuidador(a) neste contexto?

1 N&o apresentou nenhuma adversidade.

2 Dificuldade pelo estado emocional do paciente em realizar as fisioterapias.

3 Paciente ndo concorda com os horérios e frequéncia das fisioterapias.

4 Falta de conhecimento acerca da FC logo ap6s o diagndstico e dificuldade em
organizar os horarios (fisioterapias e administracdo das medicacdes).

5 Falta de medicacdes na dispensacéo pelo Estado.

6 Falta de medica¢des na dispensac¢éo pelo Estado.

7 Dificuldade em organizar a rotina com as fisioterapias e medicacdes.

8 N&o apresentou nenhuma adversidade.

9 N&o apresentou nenhuma adversidade.

10 A burocracia para que ocorra a aquisicdo, via Estado, dos insumos necessérios para
o tratamento de salde do paciente.

11 Dificuldade em realizar todos os cuidados por ser a Unica cuidadora da paciente.

12 Dificuldade pelo estado emaocional do paciente em realizar as fisioterapias.
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6. DISCUSSAO

Os resultados nos mostraram que o cuidado das criancas e adolescentes é
realizado por suas maes e que a familia optou por esta escolha ao considerar a
atividade remunerada desempenhada por cada pai destes pacientes. Conforme
apresentado acima, quatro (04) das méaes deixaram suas ocupacoes, trés (03)
mudaram o vinculo empregaticio e duas (02) reduziram sua carga horéria de

trabalho remunerado.

A partir destes resultados, iniciaremos a discussdo com base na politica de
saude, no papel desempenhado pelas mulheres na sociedade capitalista, no papel

do servico social, entre outras questdes que perpassam 0s contextos analisados.

6.1 Saude, Servico Social, Capitalismo e o Papel da Mulher

A Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, de 1988, apresenta a saude

como direito social, entre outros, no seu Artigo 6°:

Art. 6° S&o direitos sociais a educacao, a saude, a alimentacéo, o trabalho,
a moradia, o transporte, o lazer, a seguranca, a previdéncia social, a
protecdo a maternidade e & infancia, a assisténcia aos desamparados, na
forma desta Constituicao. (Redacdo dada pela Emenda
Constitucional n° 90, de 2015)

A politica de saude no Brasil esta embasada na Lei Organica da Saude, de
1990, onde regulariza o Sistema Unico de Saude. Esta politica apresenta os
seguintes principios: universalidade: onde a saude é vista como um direito de todos;
equidade: que visa atender as pessoas a partir de suas especificidades; e
integralidade: onde se busca a promocédo da saude, a prevencdo de doencas e 0

tratamento e reabilitagdo em todos os niveis de complexidade.

Compreendendo a saude como um bem estar fisico, mental e social, e ndo
apenas como a auséncia de doencas (OMS, 1946), ao se trabalhar nesta politica é
preciso entender o ser por completo, identificando seus condicionantes e
determinantes sociais, a partir de cada especificidade. O profissional do servigco
social atua nas expressdes das desigualdades sociais engendradas na sociedade
capitalista IAMAMOTO, 2004, p. 17).
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O exercicio do assistente social identifica, a partir de uma leitura critica da
realidade, as demandas sociais da sociedade capitalista. O capitalismo, que teve
seu inicio no enfraquecimento do feudalismo, perdura até os dias atuais. O referido
sistema econdmico passou por diversas fases e, atualmente, apresenta o

capitalismo financeiro neoliberal, que teve inicio no século XX.

Considerando que o papel de cuidadora principal das criancas e dos
adolescentes com fibrose cistica em acompanhamento no HCPA é desempenhado,
na totalidade dos casos estudados, pela mae destes pacientes, entendemos que 0s
Impactos, sejam nas questdes trabalhistas como no dia a dia, ocorrem a partir do
papel da mulher na sociedade.

A mulher, mesmo nas sociedades pré-capitalistas, sempre exerceu atividades
de producédo tanto de bens quanto de servicos. As atividades inicialmente estavam
ligadas a area agricola, comercial, manufatureira, entre outras. Entretanto, a tradi¢éo
de inferiorizar o sexo feminino € exaltada como fatores naturais de deficiéncia da
sua capacidade produtiva. (SAFFIOTTI et al., 2003, p. 65-66).

Apesar de serem vistas como inferiores, o papel da mulher enquanto
trabalhadora se altera, dependendo do momento em que o sistema capitalista se

encontra. Conforme Bussinguer et al., (2020):

“[...] em momentos de forga de trabalho de reserva, os supostos fatores
naturais impeditivos do trabalho da mulher ganham forca (e o direito pode
se colocar como o alibi perfeito nessa prética). Diferentemente, em periodos
de escassez de mao de obra, como as guerras, a for¢ca de trabalho da
mulher é exaltada, ora por necessidade, seja pelo valor de compra inferior a
forca de trabalho masculina.” (BUSSINGUER et al., 2020, p. 89).

Conforme apresentado na coleta de dados, a escolha das maes como
cuidadoras principais dos pacientes ocorreu com consenso familiar. No momento em
gue se questionou sobre o motivo para que esta tenha sido a escolha familiar, o
motivo, em maior abrangéncia, foi por considerarem as atividades remuneradas
desempenhadas pelos pais destes pacientes. Esta escolha ocorreu mesmo que 11
(onze) dessas 12 (doze) maes desempenhassem, ao menos, uma atividade

remunerada, no periodo que antecede o inicio do tratamento do paciente.

Souza e Guedes (2016, p. 125), nos apresentam que:
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Historica e culturalmente, especialmente dentro da sociedade capitalista,
sempre coube a mulher a responsabilidade pelos cuidados com a casa e
com a familia, independentemente de sua idade, condicdo de ocupagédo e
nivel de renda. O trabalho doméstico recaia sobre as mulheres com base no
discurso, vivo até hoje, da naturalidade feminina para o cuidado. Essa
atribui¢cdo social do cuidado ao feminino, primeiramente, limitou a vida das
mulheres ao espaco privado, e posteriormente, com as transformacgdes
socioecondmicas e a busca de independéncia feminina, marcou
desvantagens em relacdo aos homens na atuacdo econdmica e social. (A
desigual divisdo sexual do trabalho: um olhar sobre a Ultima década. Luana
Passos de Souza, Dyeggo Rocha Guedes. Estudos Avancados 30 (87),
2016. P, 125).

Durante a analise dos dados coletados para o presente estudo, podemos
considerar que a escolha destas maes como cuidadoras principais esta atrelada ao
contexto histérico do papel feminino na sociedade capitalista. No momento em que a
forca de trabalho da mulher é vista como “inferior” e seu papel esta historicamente
subordinado aos afazeres domésticos, entendemos que, de forma naturalizada o

cuidado da crianga, ou adolescente, em questéo recaiu sobre ela.

Atualmente, esse papel de subalternidade na divisdo trabalhista pode ser
identificado a partir dos dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE). Conforme pesquisa publicada no ano de 2020 pelo IBGE, podemos observar
que os homens receberam 28,7% a mais, se considerarmos a renda média mensal
da populacdo. Fato que vai ao encontro com as possibilidades de escolha das
cuidadoras estudadas nesta pesquisa, visto que o tratamento dessa patologia
apresenta a questdo financeira como um dos contextos familiares afetados pelo
diagnéstico. (IBGE, 2020).

Em outra pesquisa publicada em 2020, o IBGE aponta que as mulheres
desempenham 21,4 horas semanais para os afazeres domeésticos, enquanto o0s
homens dedicam 11,0 horas neste mesmo periodo. Considerando mulheres e
homens sem ocupacéo formal, a dedicacdo para afazeres domésticos, em média,
ficou entre 24 horas semanais para as mulheres e 12,1 horas para os homens. Ja
em relacdo aos que desempenham atividades remuneradas, constatou-se que as

mulheres dedicam, em média, 8,1 horas a mais do que os homens. (IBGE, 2020).

Indo ao encontro aos dados coletados na pesquisa, o IBGE identificou que
36,8% das mulheres realizam cuidados com outras pessoas, enquanto entre 0s
homens essa taxa é de 25,9%. O cuidar, nesta pesquisa do IBGE, foi relacionado as
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seguintes atividades: cuidados pessoais, atividades educacionais, brincar, monitorar
ou fazer companhia, transportar ou acompanhar para escola, médico, exames, entre
outros. Ou seja, mesmo que o cuidado néo seja especifico em relacdo a saude, a

mulher o exerce em propor¢ado maior ao homem.

O papel da mulher est4 ligado, nesta percepgdo, ao menor salario; a horas a
mais de atividades domeésticas, mesmo quando exerce atividade remunerada
(trabalho — formal ou informal); e ao exercicio do cuidado com o outro, em relagcéo
ao homem. Analisar os dados coletados desta pesquisa proporcionou observar a
naturalizagcdo ao descrever as diversas funcdes e responsabilidades que estas

mulheres desempenham.

Identificamos a naturalizacdo, a partir do contexto histérico, do papel da
mulher como cuidadora, mesmo que sobrecarregada, no momento em que
aplicamos a questdo “Quem é o responsavel pelo acompanhamento no tratamento

do paciente (consultas, internagcdes)? Como se deu esta escolha?”.

Entre as 12 (doze) participantes, 7 (sete) delas relataram que por conta do pai
exercer alguma atividade remunerada, a escolha recaiu sobre elas para o cuidado
com o paciente. A familia considerou o exercicio profissional dos pais destes
pacientes, mesmo que destas 7 (sete) mulheres, apenas uma nao exercesse
atividade remunerada. Ou seja, das 7 (sete) participantes que identificaram o
trabalho remunerado dos pais, 6 (seis) delas ndo consideraram suas proprias

ocupacoes.

Evidenciamos, através da questao: “Qual(is) a(s) adversidade(s) enfrentada(s)
pelo(a) cuidador(a) neste contexto?”, que as maes desses pacientes identificaram
diversas particularidades. Entre elas, questdes burocraticas e a realizacdo das
fisioterapias e a administracdo das medicacfes diarias foram as que surgiram com

maior frequéncia.

O tratamento de fibrose cistica € complexo e exige o uso de varias
medicagOes por via oral e inalatéria de forma continua, realizagdo de fisioterapia

respiratdria no minimo duas vezes ao dia, bem como suporte alimentar. As mées
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relataram o estado emocional das criancas e 0 rigor necessario com 0s horarios

como as maiores adversidades neste quesito.

Quando pensamos sobre as “burocracias” apresentadas pelas maes como
algo desfavoravel no decorrer do tratamento de seus filhos, entendemos que o
Estado garante as medicacdes basicas para o tratamento, mas em alguns
momentos ha necessidade de complementacao de antibioticos domiciliares, que ndo

constam na lista dos que sdo cedidos pelo Poder Publico.

O fato do Estado néo realizar a dispensacdo de medicacdes necessarias
para a manutencao do tratamento proposto pela equipe de saude e, assim, manter a
qualidade de vida dos pacientes, reflete seu papel dicotdbmico na sociedade
capitalista. O sistema capitalista neoliberal vivenciado nos dias de hoje é
extremamente desigual e contraditério. A contradicdo do Estado € apresentada por

Braz e Netto (2012, p. 239, grifo dos autores) da seguinte forma:

E claro, portanto, que o objetivo real do capital monopolista ndo é a
“diminuigcdo” do Estado, mas a diminuicdo das fungdes estatais coesivas,
precisamente aquelas que respondem a satisfacdo de direitos sociais. Na
verdade, ao proclamar a necessidade de um “Estado minimo”, o que

pretendem os monopélios e seus representantes nada mais é que um
Estado minimo para o trabalho e maximo para o capital.

O Estado brasileiro se tornou minimo para politicas sociais e intervém para
manter o que é considerado uma ordem social. Enquanto diminui os impostos para
as grandes empresas, fazendo com que seus lucros sejam elevados e assim

gerando maior desigualdade social entre as classes.

A politica de saude sofre com um “desmonte”, onde possui cada vez menos
recursos para prosseguir com sua prestacao de servi¢o a populacdo. Nesse sentido,
o fato dos insumos necessarios para o tratamento na especialidade analisada néao
serem disponibilizados regularmente, evidencia as modificagcbes e adaptacdes da

rotina familiar, principalmente em questdes financeiras.

Diante do exposto, entendemos que essas maes cuidadoras vivenciam
situacOes de perda, ou parte, de sua autonomia financeira, no momento em que
deixam de exercer suas atividades remuneradas. Parte dessas mulheres tiveram

seus vinculos empregaticios modificados, 0 que nos remete a precarizagdo no
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desempenho de suas ocupacfes. Em relacdo a esta precarizacdo, apenas uma
cuidadora verbalizou sobre a percepcédo no ocorrido, visto que esta exercia a funcéo
de auxiliar administrativo em uma casa de cambio e, apos o diagnéstico de sua filha,
passou a trabalhar como diarista esporadicamente.

O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) tem demonstrado ser um aliado
ao enfrentamento da fibrose cistica. Este beneficio socioassistencial esta previsto na
Lei Orgéanica de Assisténcia Social (LOAS - Lei N° 8.742, de 7 de dezembro de
1993, e prevé o pagamento no valor de um salario minimo as pessoas que hao
apresentem condic¢des de participar de forma plena na sociedade. Esta incapacidade
devera ser comprovada mediante pericia médica e social junto ao Instituto Nacional
de Seguro Social (INSS).

O recebimento do BPC esta atrelado também a comprovacdes periodicas (a
cada 2 anos). Além das representacdes clinicas apresentadas pelos pacientes, o
grupo familiar precisara apresentar renda per capita inferior a /4 de salario minimo,

entre outras condi¢des para recebimento do beneficio.

Conforme a Lei N° 8.742/1993:

Art. 20. O beneficio de prestacdo continuada é a garantia de um salério-
minimo mensal a pessoa com deficiéncia e ao idoso com 65 (sessenta e
cinco) anos ou mais que comprovem nAo possuir meios de prover a propria
manuten¢cdo nem de té-la provida por sua familia. (BRASIL, 1993).

A Lei N° 14.176, de 22 de junho de 2021, sancionada pelo atual governo

federal:

Altera a Lei n® 8.742, de 7 de dezembro de 1993, para estabelecer o critério
de renda familiar per capita para acesso ao beneficio de prestagéo
continuada, estipular parametros adicionais de caracterizacdo da situacao
de miserabilidade e de vulnerabilidade social e dispor sobre o auxilio-
inclusdo de que trata a Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015 (Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia); autoriza, em carater excepcional, a realizagdo de
avaliagdo social mediada por meio de videoconferéncia; e d& outras
providéncias. (BRASIL, 2021).

O Conselho Federal de Servigco Social (CFESS), em sua série “Assistente
Social, explica pra gente! Sera mesmo que a nova lei do BPC amplia o beneficio?”,

vem apresentando criticas a esta nova legislacdo que estabelece os critérios para

35



UNIVERSIDADE FEDERAL
DO RIO GRANDE DO SUL

Q’)((’ HOSPITAL DE

HE CLINICAS

PORTO ALEGRE RS

acesso ao BPC. Apesar de ser apresentada pelo governo como uma ampliacdo na

concessao de beneficios, o CFESS alerta sobre o retrocesso.

Conforme apresentado em sua pagina na internet, 0 CFESS exp0e o relato

de uma assistente social do INSS:

“Em resumo, a nova lei dificulta e limita o acesso de pessoas idosas e
deficientes ao BPC, pois propde formas e critérios excludentes, que vdo na
contraméo do Estatuto do Idoso, da Convencéo Internacional da Pessoa
com Deficiéncia e de todos os parametros amparados no modelo
biopsicossocial para fins de avaliagao da deficiéncia”, critica a conselheira
do CFESS Lylia Rojas, assistente social do INSS. (matéria do CFESS,
2021).

Esta nova série do CFESS apresenta a partir de trés momentos 0s entraves
desta legislacao. O critério de renda, as excepcionalidades e a teleavaliacdo séo, até

0 momento, as criticas realizadas pelo Conselho que dificultam o acesso ao BPC.

Além da questdo financeira, as mées dos referidos pacientes demonstraram
isolamento social de forma moderada e sobrecarga de tarefas relacionadas ao
cuidado da crianca e na manutencao da casa. O isolamento social esta relacionado

com os cuidados necessarios para a manutencéo do tratamento do paciente.

A sobrecarga materna foi identificada, além do j4 exposto, na falta de
conhecimento acerca do tratamento dos pacientes por parte dos pais que estavam
presentes no momento das entrevistas. Esta falta de conhecimento, pode estar
ligada aos papéis desempenhados pelos genitores da crianca. Souza e Guedes

(2016, p. 124) apresentam que:

[...] as relacbes de subalternidade e opressdo entre os sexos ficavam
escondidas na cumplicidade familiar, que reserva as mulheres o amor e
cuidado a familia, e ao homem a provisao financeira. (SOUZA; GUEDES.
2016, p. 124).

A falta de conhecimento acerca do tratamento dos pacientes pelos pais
reforca 0o papel da m&e como cuidadora principal e, em alguns casos, Unica

cuidadora da crianga, ou adolescente, com uma doencga cronica.

Uma das maes, quando questionada sobre as adversidades no cotidiano do
cuidado com o paciente, relatou que a falta de conhecimento e o medo no inicio do

tratamento foram barreiras para o cuidado com o paciente. Esta cuidadora
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identificou a importancia do papel da equipe multidisciplinar para melhor

compreensao em relacéo a fibrose cistica.

Conforme Tavares et al. (2014, p. 297):

Receber a noticia do diagnéstico, precoce ou tardio, € um acontecimento
complicado, marcado pela tristeza, angustia e dlvidas. As maes se sentem
mais fragilizadas quando a equipe de salde se limita a apenas transmitir o
diagndstico. E necessario que a equipe esteja disponivel para responder 0s
guestionamentos e orienta-las quanto a doenca e seu tratamento, o que
pode diminuir o impacto desses sentimentos e contribuir para a aceitagéo.
(TAVARES et al., 2014, p. 297).

Considerando que essa doenca crbnica apresenta um tratamento e

progndéstico complexo, compreendemos que (ALTAFIM, 2015, p. 359):

[...] € fundamental para os profissionais da salde recorrer a estratégia de
ensino-aprendizagem para transmitir informacdes ao familiar cuidador [...]
uma vez que tal condicdo altera a trajetéria de vida ndo somente das
pessoas, mas também de seus familiares. (ALTAFIM et al., 2015 p, 359)

Os profissionais que compbdem a equipe de saude responsavel pelos
pacientes fibrocisticos devem trabalhar de forma que o conhecimento chegue até os
responsaveis pela crianca. Os centros de referéncia especializados em fibrose
cistica sdo de extrema importancia no tratamento dos pacientes, visto que existem
evidéncias quanto aos resultados clinicos com impacto no prognéstico (ATHANAZIO
et al., 2017, p. 220).

Acreditamos que uma das formas de aperfeicoamento do servico
desempenhado pelos profissionais esteja vinculado com o comprometimento com a
assisténcia, pesquisa e ensino. O documento que aborda “As Diretrizes brasileiras
de diagndstico, de 2017, jA mencionado neste estudo, apresenta que uma atuagao
convergente com estes trés aspectos “contribui para aumentar e disseminar o
conhecimento especializado, que tem o papel relevante para a qualificacdo da
assisténcia” (ATHANAZIO et al., 2017, p. 221)

As acdes desenvolvidas pelo assistente social na politica de saude (CFESS,
2010):

“[...]Jreferem-se as condi¢Oes reais de vida dos usudrios que se apresentam
como: desemprego e subemprego; auséncia de local de moradia; violéncia
urbana, doméstica e acidentes de trabalho; abandono do usuério. As acdes
a serem desenvolvidas pelos assistentes sociais devem transpor o carater
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emergencial e burocratico, bem como ter uma direcdo socioeducativa por
meio da reflexdo com relacdo as condigBes sbécio-histéricas a que séo
submetidos os usuarios e mobilizacdo para a participagdo nas lutas em
defesa da garantia do direito a Saude. (CFESS, 2010, p. 43)

O papel socioeducativo do servico social, visando adeséao ao tratamento dos
pacientes, deve ser em conjunto com os demais profissionais inseridos na equipe
assistencial. Dessa forma, os contextos sécio-historicos de cada familia deverédo ser

considerados na atuacao de cada categoria profissional.

As acdes socioeducativas, tanto por parte do servi¢co social quanto os demais
profissionais, chegam até os pacientes, sistematicamente, através da socializacao
de informacgBes. lamamoto (2015, p. 427) nos traz que a socializacdo de
informacdes:

[...] no se reduz ao mero repasse de dados sobre as normas e recursos
legais; é uma informacéo transmitida na 6tica do direito social, em que os
sujeitos individuais e coletivos sdo reconhecidos em suas necessidades

coletivas e demandas legitimas, considerando a realidade macrossocial de
gue eles séo parte e expresséo. IAMAMOTO, 2015, p. 427).

Considerando a sobrecarga materna, a participacdo paterna no cuidado
efetivo & crianca, ou adolescente, com fibrose cistica € de extrema importancia.
Neste sentido, consideramos o direito do paciente, conforme o Art. 22 da Lei N°
8.069, de 13 de julho de 1990, (Estatuto da Crianga e do Adolescente), de que: “A
mae e 0 pai, ou responsaveis, tém direitos iguais e deveres e responsabilidades
compartilhados no cuidado [...]"” (BRASIL, 1990).

Compreendendo que, assim como o papel da mulher, a figura paterna esta
em constante reconstrucdo. Cheron e Santos (2017, p. 29) apresentam que até

pouco tempo:

“[...] o homem mostrava dificuldade em separar suas atividades sociais e
profissionais daquelas de pai, a sua individualidade mantinha-se nas
relagbes com sua familia, deixando de lado decisbes domésticas,
mantendo-se afastado afetivamente dela, cabendo a mulher estas questes.
(CHERON; SANTOS, 2017, p. 2017).

Santos et al. (2018) relata que:

“No século XXI, a definicao de paternidade incorpora um grande numero de
atividades tipicamente vistas como componentes da maternidade. Essas
transformagfes tém raizes em importantes questfes sociais, que alteraram
0 contexto no qual as criancas se desenvolvem, entre elas: o movimento
feminista e suas exigéncias de novas definicdbes dos papéis sexuais, 0
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ingresso das mulheres no mercado de trabalho, a flexibilizacdo do papel do
homem na instituicdo familiar, e o aumento do indice de de divércios e de
pais que nao vivem com seus filhos.” (SANTOS et al., 2018, p. 292).

A partir desta mudanca que vem ocorrendo, 0s autores apresentam que:

“[...] identificou-se um novo modelo de paternidade em ascensédo, a
paternidade divisivel, que é considerada como a participacdo bipaternal, no
gue diz respeito tanto as necessidades afetivas, quanto as necessidades
financeiras, permitindo ao género feminino a atuacéo no cenario econémico
domiciliar, afastando do homem a figura de provedor Unico, além de
diversos beneficio no crescimento e desenvolvimento da crianga,” (SANTOS
et al., 2018, p. 295).

Este novo modelo de paternidade pode ser um facilitador ao trabalho da
equipe multidisciplinar em aproximar de maneira eficiente os pais ao tratamento de
FC. A equipe, que ja realiza o movimento de solicitar a presenca do pai (ou de outro
responsavel), além da mées, nas consultas de rotina, trabalhando na perspectiva de
viabilizar o conhecimento em torno de cada especificidade da fibrose cistica pode

aproximar ainda mais o sujeito que exerce a paternidade da crianca.

A socializacdo de informacBes se faz necessaria para que 0s pais
desenvolvam conhecimento sobre o tratamento de saude de seus filhos. O
conhecimento, adquirido através do acesso a informacédo, gera mudancas no sujeito
e, consequentemente, no contexto em que este esta inserido. Barreto (1995, p. 1)

reforca que:
“A informagdo, quando adequadamente assimilada, produz conhecimento,
modifica o estoque mental de informag¢8es do individuo e traz beneficios ao
seu desenvolvimento e ao desenvolvimento da sociedade em que ele vive.
Assim, como agente mediador na produgédo do conhecimento, a informacéo
qualifica-se, em forma e substancia, como estruturas significantes com a

competéncia de gerar conhecimento para o individuo e seu grupo.”
(BARRETO, 1995, p. 1)

A informacdo € vista como uma fonte de poder, pois através dela os

individuos adquirem conhecimento para modificar suas realidades.

A partir do exposto, objetivando que 0s pais possam ser protagonistas no
cuidado integral no cuidado integral ao paciente referenciado no HCPA, o trabalho
multidisciplinar se faz necessério, visto que a fibrose cistica apresenta as mais

variadas demandas biopsicossocial.
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7. CONCLUSAO/CONSIDERACOES FINAIS

Com o objetivo de analisar o perfil do cuidador principal das criangcas e dos
adolescentes com FC e identificar a organizacdo para o cuidado, foram analisados
12 cuidadores principais destes pacientes. Em seguida, foi analisada se a atribuicéo

de cuidar interfere na inser¢do do cuidador principal no mercado de trabalho.

No primeiro momento, foi realizada a coleta de dados com 12 (doze)
cuidadores principais destes pacientes. Em seguida, buscamos analisar estes dados
a partir do referencial tedrico que perpassa o exercicio profissional do assistente
social inserido na politica de saude. Legislacdes, base de dados governamentais e
nao governamentais, também nos permitiram evidenciar e correlacionar o0s

resultados obtidos.

A partir da analise de conteudo, evidenciamos que o papel de cuidador
principal das criangcas e adolescentes em acompanhamento no ambulatério de
pediatria do HCPA, na especialidade de fibrose cistica, € desenvolvido, na totalidade
dos casos estudados, pelas maes destes pacientes. Estas cuidadoras apresentaram
um discurso semelhante, no que se refere a organizacdo familiar para o cuidado e
diverso quando questionado sobre as adversidades enfrentadas nesse contexto. Em

relacdo a inser¢cao no mercado de trabalho, os resultados foram variados.

A escolha da mulher para desempenhar este papel foi realizada, na maioria
dos contextos analisados, ao considerar a atividade/ocupacéo remunerada do pai do

paciente em questao.

A organizacédo familiar para o cuidado nos foi apresentada da seguinte forma:
a mae realiza o papel de cuidadora principal, o pai auxilia ocasionalmente, as irmas
e avés surgem, também, como suporte para a funcdo desempenhada por estas

maes.

Y

Em relacdo a insercdo destas mulheres no mercado de trabalho, a maior
parte deixou de exercer sua ocupacdo remunerada, outras perderam o vinculo
formal e passaram a ser trabalhadoras informais, a reducdo da carga horaria de

trabalho também surgiu nos contextos analisados.
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As adversidades vivenciadas por estas cuidadoras foram apresentadas de
forma diversa também. A realizacdo das fisioterapias diarias e administracdo das
diversas medicacdes; lidar com o estado emocional e dificuldades dos pacientes em
seguir com os horérios; a falha do Estado enquanto provedor dos insumos para o
tratamento e a falta de conhecimento acerca da fibrose cistica no inicio do

tratamento, foram as principais evidenciadas.

No decorrer da analise destes dados, concluimos que as maes
desempenharem o papel de cuidadora principal possivelmente esta atrelada a
funcdo da mulher na formacgé&o socio-historica da sociedade capitalista. A mulher por
ser considerada inferior ao homem em relagéo a sua capacidade de produgéo, bem
como ser naturalmente apta para o cuidado contribuem para que esta tenha sido a
escolha das familias analisadas. Estas caracteristicas s@o correlacionadas ao

feminino desde antes do surgimento do sistema capitalista.

A mulher, atualmente, desempenha horas a mais de atividades domésticas e
atividades relacionadas ao cuidado de pessoas se comparada ao homem. A
remuneracao por suas funcdes é inferior neste contexto. Desta forma, entendemos

gue estas associacdes cooperam para o exercicio de cuidadora principal.

Além desta analise, destacamos ainda a naturalizacdo por parte das
participantes do estudo em relacéo as atividades desempenhadas por cada membro
do grupo familiar. Esta postura instintiva foi apontada ao analisar que 11 (onze) das
12 (doze) participantes exerciam alguma atividade remunerada, mas ndo as
consideraram pelo fato do pai de cada paciente também exercer ocupacao

assalariada.

Outro fator de naturalizacédo foi a sobrecarga no processo de cuidar destes
pacientes e ser a responsavel pelos cuidados diarios, quase que de forma integral.
Nesta questdo, nos foi apresentado que os pais auxiliam em momentos esporadicos
no tratamento, alegando a falta de conhecimento e a sobrecarga por conta de suas
ocupacdes. Mesmo que a maioria dos pais, dos contextos analisados,
comparecessem as consultas de rotina no ambulatério de pediatria, néo

demonstravam total conhecimento acerca do tratamento.
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A precariedade do papel do Estado no tratamento dos pacientes também
evidenciou a sobrecarga destas mades. No momento em que o Estado ndo cumpre o
seu papel de propiciar o cuidado de forma integral ao paciente, recai sobre a mulher
a funcéo de judicializar processos de dispensacao de insumos para o tratamento.

Desta forma, destacamos a importancia do papel da equipe assistencial
responsavel por estes pacientes fibrocisticos em relacdo a socializacdo de
informacBes sobre o tratamento adequado e na postura de incumbir aos pais o
cuidado. O conhecimento sobre o tratamento, quando adequadamente assimilado
por ambos responséaveis pelo paciente, favorece o cuidado eficiente sem depender
apenas de uma das partes, dessa forma, sem sobrecarregar e pessoalizar o dever

de cuidar.

Compreendemos que a partir do momento em que estas méaes nao forem
sobrecarregadas, poderdo desenvolver outras ocupacdes, sem prejuizo no
tratamento do paciente. Viabilizar estas condicdes para as maes possibilita que
estas ndo vivenciem, além da sobrecarga, o distanciamento da sua realidade e
individualidade anterior ao diagnostico de seus filhos. Contribuir, a partir da equipe
multidisciplinar, para que esta seja a realidade destas mulheres, ir4 favorecer o

desenvolvimento de cada paciente.
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Formulirio — Projeto de Pesquisa
Cindador(a) da Crianga e do Adolescente Portador de Fibrose Cistica: Percepedes do
Servigo Social

Identificaciio do paciente

Nome:

Prontuano: Data de Nascimento: Idade:
Naturalidade:

Escolandade:

Endereco:

Identificacio do cuidador

MNome:

Vinculo com o paciente:

Telefome: E-mail:

Idade: Escolanidade: Estado Civil:
Local de Trabalho/Profissio:

Vinculo Empregaticio: Renda:

Composicio do grupo familiar
Nome Vinculo Idade Escolandade | Ocupacio Renda

Acesso aos direitos sociais
A familia acessa algum beneficio social? Se sim, qual(is)?
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Cuidador(a) principal
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BRTEANIDE

miernagdes) ' omo se deu esta escolha?

Cuem & o responsavel pelo acompanhamento no tratamento do paciente (consultas,

Comeo se apresenta a organizacio familiar para o cuidado do paciente?

Como se organiza a rede de apeio do(a) cuidador(a)? (antes e depois do diagnéstico):

cmdador(a) seja a mie) ou apds o diagnostico?

Cual a ocupacio/profissdo do(a) cudador(a)? Houve ruptura apos o inicie da gestaco (caso ofa)

acompanhamento? Uso de medicagio continua?):

Particularidades do(a) cwmdador(a) (Associagbes? Igreja? Grupos?); Saide (Faz algum

Cmal(is) a(s) adversidade(s) enfrentada pelo{a) cuidador(a) neste contexto?
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO-TCLE

N° do projeto GPPG ou CAAE

Titulo do Projeto: Cuidador(a) da Crianca e do Adolescente com
Fibrose Cistica: Percepgoes do Servigo Social

Vocé esta sendo convidado{a) a pariicipar de uma pesquisa cujo
objetivo & analisar o perfil do(a) cuidador(a) principal da criangas e dos
adolescentes portadores de fibrose cistica em acompanhamento no Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (HCPA) a fim de contribuir para uma reflex3o acerca
da organizagdo familiar durante este processo. Esta pesquisa esta sendo
realizada na Unidade de Pneumologia do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA).

Se vocé aceitar o convite, sua participacdo na pesquisa envolvera
participar de uma entrevista. Esta entrevista serd realizada no ambulatério de
pediatria do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), na unidade de
pneumoclogia pediatrica. Este ambulatdrio estd localizado no andar témeo do
HCPA, na Zona 4. Estima-se que a entrevista tera a duragio de 30 minutos. A
entrevista ndo sera gravada. Desta forma, os dados utiizados na pesquisa
serdo exiraidos através da aplicago do formulario de coleta de dados. Nesta
entrevista serdo coletados alguns dados, tais como: enderego, renda e
formacdo do grupo familiar, organizagio dos membros deste grupo para
atender as demandas advindas ao acompanhamento referente 3 FC; quem
realiza o papel de cuidador(a) principal da crianga efou adolescente em
acompanhamento; identificar se a atribuic3o de cuidar interfere na insergio do
cuidador(a) principal no mercado de trabalho.

Os possiveis riscos ou desconforfos decomentes da parlicipagdo na
pesquisa sdo: N3o sdo conhecidos riscos pela participagio na pesquisa. Porém,
podera haver desconforto pelo tempo de resposta ao questionario ou pelo
conteddo das perguntas, que envolvem aspectos de sua intimidade.

Os possiveis beneficios decomentes da participagdo na pesquisa ndo
serdo de forma direta, ou seja, a pesquisa ndo trard beneficios diretos aos
participantes, porém, podera contribuir para o aumento do conhecimento sobre
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o assunto estudado, e, se aplicavel, podera beneficiar futuros pacientes
e suas familias.

Sua participagdo na pesquisa € totaimente voluntaria, ou seja, ndo é
cbrigatoria. Caso vocé decida ndo participar, ou ainda, desistir de participar e
retirar seu consentimento, n3o havera nenhum prejuizo ao atendimento que
vocé recebe ou possa vir a receber na instituigdo.

Nio esta previsto nenhum tipo de pagamento pela sua participacio na
pesquisa e vocé ndo tera nenhum cusio com respeito aos procedimentos
envolvidos.

Caso ocoma alguma intercorréncia ou dano, resuliante de sua
participagdo na pesquisa, vocé recebera todo o atendimento necessario, sem
nenhum custo pessoal.

Os dados coletados durante a pesquisa serao sempre fratados
confidencialmente. Os resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem
a identificagdo dos participantes, ou seja, 0 seu nome n3oc aparecera na
publicagio dos resultados.

Caso vocé tenha dividas, podera entrar em contato com a pesquisadora
responsavel Carmen Lucia Nunes da Cunha, pelo telefone 51.3359-8305, pelo
e-mail: ccunha@hcpaedubr, ou com o Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), pelo telefone (51) 33597640,
email cep@hcpa.edubr ou no 2° andar do HCPA, sala 2229, de segunda a
sexta, das 8h as 17h.

Esse Termo € assinado em duas vias, sendo uma para o participante e
outra para os pesquisadores.

Mome do participante da pesquisa

Assinatura

MNome do pesquisador que aplicou o Termo

Assinatura
Local & Data:
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Cuidador(a) da crianga e do adolescente portador de fibrose cistica: percepgdes do
servigo social

Pesquisador: Carmen Lucia Nunes da Cunha

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 46472421.7.0000.5327

Instituicdo Proponente: Hospital de Clinicas de Porto Alegre
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.833.146

Apresentacao do Projeto:

Resumo:

Esta pesquisa servira como base para o trabalho de conclusédo de residéncia (TCR) da assistente social
residente vinculada a Residéncia Integrada Multiprofissional em Saude (RIMS) do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre (HCPA) na especialidade de Saude da Crianga. O servico social € uma das profissdes atuantes
no Programa de Fibrose Cistica do HCPA e a aproximagdo com esta tematica, a partir da vivéncia no
cenario de pratica, suscitou, como problema de pesquisa, “Qual é o perfil do(a) cuidador(a) principal das
criancas e dos adolescentes portadores de fibrose cistica em acompanhamento no Hospital de Clinicas de
Porto Alegre (HCPA) e quais sdo as adversidades familiares vivenciadas neste contexto?”. Quando uma
crianga, ou adolescente, recebe o diagndstico de uma doenca crénica, que ndo possui cura, a organizagao
do seu grupo familiar é diretamente afetada, a familia passa a vivenciar uma nova realidade e surge a figura
do cuidador principal que desempenha um papel extremamente importante neste contexto. Portanto, as
questdes que norteardo o estudo sdo: “Quem cuida da crianga, e/ou do adolescente, portadora de fibrose
cistica? Qual

o vinculo que esta pessoa possui com o paciente em questdo? Quem é o responsavel por gerar subsidios
financeiros para a familia? E de que forma se deu essa organizacédo apresentada pela

Endereco: Rua Ramiro Barcelos 2.350 sala 2229

Bairro: Santa Cecilia CEP: 90.035-903
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone: (51)3359-7640 Fax: (51)3359-7640 E-mail: cep@hcpa.edu.br
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familia de cada paciente?”. Esta pesquisa tem como objetivo geral “Analisar o perfil do(a) cuidador(a)
principal das criangas e dos adolescentes portadores de fibrose cistica em acompanhamento no Programa
de Fibrose Cistica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, a fim de contribuir com subsidios na construgcao
de conhecimento acerca da familia e sua organizacdo para o cuidado.” Para atingir

este objetivo utilizaremos como técnica para a coleta de dados entrevistas semiestruturadas com os(as)
cuidadores(as) principais das criangas e dos adolescentes que estdo em acompanhamento no ambulatério
da unidade de pneumologia infantil no HCPA. Para a realizagao das entrevistas utilizaremos um formulario
especifico para este estudo, combinando perguntas abertas e fechadas, elaborado pela pesquisadora.
Como técnica de analise e interpretagdo de dados adotaremos a analise de contetdo da autora Laurence
Bardin (2016), por tratar-se de uma pesquisa qualitativa cujo

enfoque principal nos motivos e opinido dos sujeitos acerca da realidade vivenciada.

Metodologia Proposta:

A pesquisa sera de natureza qualitativa, conforme Deslandes, Minayo e Gomes (2007, p. 21):[...] responde
a questdes muito particulares. Ela se ocupa, nas Ciéncias Sociais, com um nivel de realidade que ndo pode
ou nao deveria ser quantificado. Ou seja, ela trabalha com o universo dos significados, dos motivos, das
aspiragdes, das crengas, dos valores e das atitudes.” Pesquisas com esta natureza possuem um carater
exploratério, o que induz a reflexdo. Através dela, leva-se em conta a questédo subjetiva do problema, onde
sdo realizadas analises de percep¢des e comportamento. A pesquisa sera documental, que conforme Gil
(2002):[...] vale-se de materiais que ndo receberam ainda um tratamento analitico, ou que ainda podem ser
reelaborados de acordo com os objetivos da pesquisa. [...] na pesquisa documental, as fontes sdo muito
mais diversificadas e dispersas.” (GIL 2002, p. 46).Na presente pesquisa ocorrera uma entrevista
semiestruturada, onde sera aplicado o formulario de coleta de dados. O formulario (APENDICE A),
elaborado especificamente para este estudo, apresenta questées abertas e fechadas. Acredita-se que
através do conteudo coletado o objetivo geral da pesquisa sera respondido. Ou seja, a analise da pesquisa
sera realizada no conteudo adquirido através da aplicagéo do formuldrio de coleta de dados. A literatura das
areas do servico social e da area da saude que trata sobre fibrose cistica também sera utilizada.
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Critério de Inclusao:

- O participante devera ser o(a) cuidador(a) principal da crianga ou doadolescente em acompanhamento no
ambulatério do Programa de Fibrose Cisticado Hospital de Clinicas de Porto Alegre;- O paciente, qual o(a)
cuidador(a) esta relacionado, devera ter entre 1 (um)ano e 16 (dezesseis) anos de idade;- O paciente
devera ter sua vinculagdo com o acompanhamento no HCPA através do Sistema Unico de Saulde.
Critério de Exclusédo:

- Cuidador(a) que nao se identifique como cuidador(a) principal do paciente que estd acompanhando no
Programa de Fibrose Cistica no HCPA;- Familia que recebeu o diagnéstico de FC, do paciente em
acompanhamento no HCPA, em um periodo inferior a 6 (seis) meses.

Metodologia de Analise de Dados:

A analise dos dados coletados sera feita com base no estudo de Bardin(2016). Bardin aponta que “a analise
de conteudo oscila entre os dois pdlos do rigor da objetividade e da fecundidade da subjetividade”. (2016). A
pesquisa em questdo buscara, como resultado, o “ndo-aparente” (Bardin, p. 15. 2016) através dos dados
coletados. Laurence Bardin descreve em sua publicagdo que a analise de conteudo é feita em trés etapas,
que sdo: préanalise, exploragdo do material e tratamento dos resultados. Segundo Bardin, a pré-analise é a
fase pré-inicial do estudo, onde o pesquisador ira

“sistematizar as ideias iniciais, de maneira a conduzir a um esquema preciso do desenvolvimento das
operacdes sucessivas, num plano de analise.”(Bardin, 2016).Na exploragdo do material sera aprofundado o
conhecimento acerca do estudo que sera edificado. Na ultima etapa para a anélise dos dados, ocorrera a
interpretacdo dos dados colhidos no decorrer da pesquisa. Os dados coletados serdo armazenados nos
software Excel e Word. O local deste armazenamento sera feito no Google Drive, vinculado as contas de e-
mail institucional de cada uma das pesquisadoras

vinculadas a este estudo

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Analisar o perfil do(a) cuidador(a) principal das criancas e dos adolescentes portadores de fibrose cistica em
acompanhamento no Programa de Fibrose Cistica do Hospital de Clinicas de Porto
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Alegre, a fim de contribuir com subsidios na construgcdo de conhecimento acerca da familia e sua

organizagdo para o cuidado.

Objetivo Secundario:

1 Identificar a forma que se apresenta a organizagéo familiar para o cuidado da crianga e do adolescente
portador de fibrose cistica em acompanhamento no Programa de Fibrose Cistica do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre.

2 Analisar se a atribuicdo de cuidar da crianga e do adolescente portador de fibrose cistica em
acompanhamento no Programa de Fibrose Cistica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre interfere na
insergdo do(a) cuidador(a) principal no mercado de trabalho.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

A pesquisa devera apresentar risco minimo aos participantes. Este risco estara ligado ao tempo necessario
para realizagdo da entrevista, bem como possa ocorrer alguma situagdo de desconforto ao cuidador
principal ao responder as questdes do formulario.

Beneficios:

Esta pesquisa apresentara pontos relevantes para os profissionais da saide ao modo que identifica o perfil
do cuidador principal de criangas e de adolescentes portadores de fibrose cistica no HCPA, o que permite
problematizar a organizacao familiar, bem como os impactos que essa sofre durante o acompanhamento de
saude, na perspectiva do cuidador, a fim de contribuir para uma reflexdo acerca da organizagao familiar
neste contexto. No ambito académico, projeta-se que a pesquisa sirva como fonte de coleta de dados para
outros profissionais da saude, no momento em que ira registrar o que é percebido no cotidiano dos
atendimentos no ambulatério do Programa de Fibrose Cistica no HCPA e problematizar sobre os resultados
a serem obtidos.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Trata-se de TCR da RIMS-HCPA.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Apresenta termos conforme exigéncias do CEP-HCPA.
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Recomendacoes:
Nada a recomendar.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
As pendéncias emitidas para o projeto no parecer N.° 4.726.735 foram respondidas pelos pesquisadores,
conforme carta de respostas adicionada em 14/06/2021. Nao apresenta novas pendéncias.

Consideragoes Finais a critério do CEP:
Lembramos que a presente aprovagdo (projeto e TCLE versdo de 14/06/2021 e demais documentos que
atendem as solicitacdes do CEP) refere-se apenas aos aspectos éticos e metodoldégicos do projeto.

Os pesquisadores devem atentar ao cumprimento dos seguintes itens:

a) Este projeto esta aprovado para inclusdo de 12 participantes no Centro HCPA, de acordo com as
informagdes do projeto. Qualquer alteracdo deste nimero devera ser comunicada ao CEP e ao Servico de
Gestdo em Pesquisa para autorizagdes e atualizagdes cabiveis.

b) O projeto esta cadastrado no sistema AGHUse Pesquisa (20210136) para fins de avaliagéo logistica e
financeira e somente podera ser iniciado apoés aprovacao final do Grupo de Pesquisa e Pés-Graduagao.
c) Qualquer alteragdo nestes documentos devera ser encaminhada para avaliagdo do CEP. Informamos que
obrigatoriamente a versdo do TCLE a ser utilizada devera corresponder na integra a verséo vigente
aprovada.

d) Deverédo ser adicionados relatérios semestrais e um relatério final do projeto no cadastro do mesmo, no
Sistema AGHUse Pesquisa.

e) Eventos adversos deverdo ser comunicados de acordo com as orientacdes da Comissao Nacional de
Etica em Pesquisa - Conep (Carta Circular n® 13/2020-CONEP/SECNS/MS). Os desvios de protocolo
também deverdo ser comunicados em relatérios consolidados, por meio de Notificagao.
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 14/06/2021 Aceito
do Projeto ROJETO 1731782.pdf 18:36:14
QOutros Resposta_as_Pendencias_emitidas_pel | 14/06/2021 |ALINE FERNANDES | Aceito

o CEP.docx 18:31:10 | DE OLIVEIRA
TCLE/ Termos de | TCLE.pdf 14/06/2021 |ALINE FERNANDES | Aceito
Assentimento / 18:26:57 |DE OLIVEIRA
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / |Projeto_de_Pesquisa.pdf 14/06/2021 | ALINE FERNANDES | Aceito
Brochura 18:17:08 |DE OLIVEIRA
Investigador
Qutros Termo_de_Compromisso_de_Utilizacao| 14/06/2021 |ALINE FERNANDES | Aceito
de_Dados TCUD.pdf 17:13:46 __[DE OLIVEIRA
Outros Declaracao_de_Cumprimento_da_LGP | 14/06/2021 [ALINE FERNANDES| Aceito
D.pdf 16:59:10 [DE OLIVEIRA
Cronograma Cronograma.pdf 14/06/2021 |ALINE FERNANDES | Aceito
15:30:29 [DE OLIVEIRA
Outros APENDICE_A.pdf 14/06/2021 |ALINE FERNANDES | Aceito
15:12:52 |DE OLIVEIRA
Qutros FR_assinada_HCPA_20210136.pdf 06/05/2021 |Milene Gladzik Aceito
08:11:51 Rangel
Folha de Rosto FolhadeRosto.pdf 05/05/2021 |ALINE FERNANDES | Aceito
07:42:41 |DE OLIVEIRA
Orgamento ORCAMENTO.pdf 24/04/2021 |ALINE FERNANDES | Aceito
13:24:06 [DE OLIVEIRA
Situagao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao
PORTO ALEGRE, 07 de Julho de 2021
Assinado por:
Témis Maria Félix
(Coordenador(a))
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