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1 INTRODUCAO

1.1 APRESENTACAO DO TEMA

A Fibrose Cistica (FC), também conhecida como Mucoviscidose, ¢ uma doenga
genética, autossOmica recessiva, causada por mutagdes no gene CFTR, sendo as principais
manifestagdes pulmonares e digestivas (BIERLAAGH et al, 2021). O portador de FC
apresenta secreg0es mucosas espessas € viscosas que obstruem os ductos das glandulas
exdcrinas, influenciando no aparecimento das manifestagdes basicas da doenga, sendo elas os
niveis elevados de eletrolitos no suor, a doenga pulmonar obstrutiva cronica e a insuficiéncia
pancreatica com consequente ma-absorcao e desnutrigdo (ATHANAZIO et al, 2017).

A incidéncia da doenga ¢ varidvel de acordo com o grupo étnico, sendo maior em
caucasianas - no Brasil, foi estimada em um a cada 7000 nascimentos, e € mais frequente nas
regides sul e sudeste. Nas ultimas décadas, a expectativa de vida dos portadores de FC
aumentou de forma significativa devido as novas abordagens da doenga, assim como a
qualidade de vida (PESSOA et al, 2015).

Assim, a FC ¢ uma doenca cronica de cardter multissistémico que exige dedicacao a
um tratamento complexo e continuo, sendo que a quantidade didria de tempo despendido ¢
compreendida como um desafio, podendo levar horas e interromper atividades diarias. O
tratamento tem como objetivo manter os pulmoes livres do excesso de infecgdes e secregdes,
por meio de fisioterapia respiratoria diaria e medicagdes de uso oral e inalatério. Também se
faz necessario, para pacientes com problemas digestivos por insuficiéncia hepatica, a ingestao
de enzimas digestivas e dieta hipercalérica (HOFFMANN; PROCIOANOQY, 2011).

O diagnostico da FC tende a ocorrer nos primeiros meses de vida do bebé, mas muitas
vezes nao ocorre de forma imediata. O resultado positivo na triagem neonatal, chamada
popularmente de teste do pezinho, encaminha a crianca para uma maior investigacao clinica e
diagnostica. A confirmagdo do diagndstico ¢ realizada por meio de achados clinicos, historico
familiar, Teste do Suor e estudos genéticos de mutagdes no gene CFTR (ATHANAZIO et al,
2017). Assim, compreende-se que um diagnostico de doencga cronica de um filho atinge toda a
estrutura familiar, de modo a impactar na rotina, no aspecto financeiro, nas relagdoes entre os
membros da familia e estado emocional destes, podendo ser vivenciados sentimentos como

incerteza, impoténcia e sensacdo de descontrole. Percebe-se, também, uma sobrecarga de



responsabilidade ao cuidador principal, muitas vezes representado na figura materna (SILVA
et al, 2010).

Sabe-se que a FC tende a progredir na adolescéncia, havendo maior frequéncia de
sintomas que influenciam na qualidade de vida. Paralelo a isso, a busca pela autonomia ¢ o
afastamento dos pais, resultantes do processo normal de individuagdo que ocorre na
adolescéncia, podem ser prejudicados quando ha o agravamento da doenga, fazendo com que
essa fase da vida se torne ainda mais desafiadora para o adolescente com FC (ERNST;
JOHNSON; STARK, 2010).

Relacionado a isso, a falha na adesdo ao tratamento ¢ um problema significativo na
manutencdo da qualidade de vida e tende a se intensificar durante a adolescéncia. Nesse
periodo pode haver uma relutancia de manter um compromisso com a rotina rigida e regular
de tratamento, causando maiores necessidades de hospitalizacao e exacerbacdes pulmonares
(ROCHA, MOREIRA, OLIVEIRA, 2004). Para além de fatores especificos da fase do
desenvolvimento, sabe-se que uma baixa compreensdo a respeito da doenga e tratamento,
negacao da doenga e aspectos associados a condi¢do socioeconOmica geram impacto na
adesdo ao tratamento, assim como questoes relacionadas a saide mental dos adolescentes e de
seus cuidadores (SINGH et al, 2020).

O movimento de busca da autonomia que surge na adolescéncia pode ser aceito com
dificuldade no primeiro momento, necessitando que os cuidadores também possam contar
com a equipe de saude para o acolhimento de seus medos e insegurangas, assim como para
que os aspectos emocionais e sociais da adolescéncia sejam compreendidos, objetivando que
o adolescente progressivamente se sinta mais independente e seguro quanto a ser responsavel
pelo seus cuidados em satde. Assim, um vinculo consolidado dos cuidadores com a equipe da
saude ¢ um fator preditivo de adesdo ao tratamento (ROCHA, MOREIRA, OLIVEIRA, 2004)

E também nessa fase do desenvolvimento que se inicia o processo de transi¢io de
cuidados do adolescente da equipe pediatrica para a equipe adulta. Esse processo deve ser
elaborado de forma conjunta com todos os sujeitos envolvidos, por meio de um plano
individualizado. Compreende-se que este tende a ser um momento importante e desafiante, de
modo que a literatura aponta que realizar essa transferéncia de uma maneira estruturada e
gradativa gera mais possibilidades de vinculo com a nova equipe de referéncia e melhor

adesdo ao tratamento (ATHANAZIO et al, 2017).

1.2 JUSTIFICATIVA



Considerando que a passagem da criangca com Fibrose Cistica (FC) para a
adolescéncia envolve modificacdes fisicas, emocionais, sociais € cognitivas inerentes a essa
fase do desenvolvimento, assim como implicagdes de satde relacionadas ao proprio curso da
FC, entende-se que haverd uma transforma¢@o no modo com o que a familia e o proprio
individuo irdo lidar com a doenga e o tratamento. Assim, por ser a FC uma doenca
multissistémica e cronica, que exige tratamentos diarios ¢ abrangentes, ha evidéncias de que
programas com equipe de saude multiprofissional impactam nos resultados clinicos,
resultando em melhor prognéstico e qualidade de vida (ATHANAZIO et al, 2017).

Na revisdo de literatura realizada para esta pesquisa, foram encontrados estudos sobre
a vivéncia da adolescéncia em portadores de FC e seus familiares. Entretanto, percebe-se que
ha uma lacuna em referenciais tedricos sobre a compreensao dos profissionais da saude sobre
essa tematica. Estudos recentes (SINGH et al, 2020; COYNE et al, 2019; OKUMURA;
KLEINHENZ; 2016) trazem também que a transi¢ao de cuidado entre as equipes pediatrica e
adulta ¢ um ponto que deve ser mais aprofundado para melhor adaptacdo dos adolescentes,
cuidadores e profissionais de saude.

O cuidado a Fibrose Cistica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) ¢
formado por duas equipes multidisciplinares, pediatrica e adulta. O estudo sera realizado com
a equipe pediatrica, que atende criangas e adolescentes de 0 a 18 anos. A equipe acompanha o
paciente nos atendimentos ambulatoriais e na internagdo hospitalar, sendo formada por
profissionais das areas médica, enfermeiro, farmacéutico, fisioterapeuta, psicologo, assistente
social, nutricionista e educador fisico.

A intervengdo do profissional de psicologia junto a equipe multidisciplinar se da para
além da assisténcia psicoldgica ao portador de FC e seus familiares, mas também servindo de
elo entre o paciente e a equipe. O psicélogo auxilia os demais profissionais de saude a
compreender os aspectos emocionais envolvidos na doenga e seu tratamento para o paciente e
sua familia, contribui para a adesdo ao tratamento e facilita a comunicagdo, de modo a
proporcionar melhor manejo da equipe.

Em vista da experiéncia como psicologa residente nesse contexto, acredita-se que ao
conhecer a percep¢do dos profissionais da satde sobre o processo de adolescer, serd possivel
prover mais conhecimento sobre o fenomeno estudado. Espera-se que o presente estudo
auxilie a equipe de saude no sentido de melhorar a comunicagdo com a familia e paciente,
facilitando o processo de trabalho e auxiliando nos aspectos relacionados ao cuidado em

saude.



1.3 QUESTAO NORTEADORA

Considerando o exposto anteriormente, o presente estudo buscou responder a seguinte
questdo norteadora: Como a equipe de saide compreende o processo de adolescer no

tratamento da Fibrose Cistica?



2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 FIBROSE CISTICA

A Fibrose Cistica (FC), também conhecida como muscoviscidose, ¢ uma doenca
genética autossdmica recessiva, cronica e progressiva, causada por muta¢des no gene CFTR
(Cystic Fibrosis Transmembrane Conductance Regulator). Quando o CFTR, responsavel por
controlar o movimento dos ions de cloreto e sdédio de algumas membranas celulares, esta
ausente ou ndo funciona corretamente ocorrera um acumulo de muco espesso no trato
pulmonar e gastrointestinal, o que pode levar a infecgdes, inflamagdes, desnutrigdo e
disfuncdo progressiva de multiplos 6rgaos (BIERLAAGH et al, 2021).

Em escala global, existem cerca de 90.000 pessoas com o diagnéstico, das quais
50.000 vivem na Europa, sendo a FC mais frequente em caucasianos. Tanto a gravidade da
doenca como a quantidade de o6rgdos envolvidos sdo variaveis de paciente para paciente
(BIERLAAGH et al, 2021). No Brasil, a incidéncia ¢ estimada em 1:7.576 nascidos vivos,
com maiores valores nas regides sul e sudeste (VENDRUSCULO; DONADIO; PINTO,
2021).

O diagnoéstico da FC depende da apresentagdo clinica da doenga e uma grande
variedade de sintomas pode levar ao diagnostico, como por exemplo diarreia, mé absorgao,
esteatorreia e polipos nasais (BIERLAAGH et al, 2021). Atualmente, no Brasil, todos os
estados possuem cobertura para a triagem neonatal da FC, sendo o diagnostico confirmado
também pelo Teste do Suor (TS) e pelo estudo genético de mutagdes no gene CFTR
(VENDRUSCULO; DONADIO; PINTO, 2021). Apesar da idade em que se descobre o
diagnostico ter diminuido ao longo dos anos, sabe-se que a fase do pré-diagndstico ainda
tende a ser um periodo de grande repercussdes emocionais para os pais, causando passagem
por diversos servigos de saude e outras hipoteses diagnosticas anteriores (CASTELLANOS;
BARROS; COELHO, 2018).

O tratamento das manifesta¢des clinicas inclui uma rotina complexa e continua de
cuidados que inclui fisioterapia respiratoria, pratica orientada de exercicios fisicos, reposi¢cao
das enzimas pancreaticas, suplementa¢do alimentar, uso de mucoliticos e controle precoce das
infeccoes pulmonares (VENDRUSCULO; DONADIO; PINTO, 2021). Desse modo,
evidéncias indicam que o tratamento com inicio precoce em centros de referéncias
especializados, compostos de equipe multidisciplinar, ¢ preditor de melhor resposta ao

tratamento e prognostico. O atendimento por equipe multidisciplinar permite um tratamento



mais abrangente a essa condi¢cdo multissist€émica e cronica, que gera grande repercussao no
modo de vida do paciente e sua familia (ATHANAZIO et al, 2017).

Relacionado a isso, o acolhimento aos cuidadores pela equipe multidisciplinar
também se faz necessario, de modo a compreender como a doenga se insere no contexto
familiar, uma vez que o diagndstico de FC provoca importantes mudangas na dindmica da
familia. Nesse sentido, o psicologo atua como facilitador do processo de comunicacdo entre
paciente, familiares e equipe de saude, oferecendo espaco de escuta, reconhecendo as
necessidades e identificando as barreiras relacionadas a md adesdo, com o objetivo da
minimiza¢do do sofrimento emocional e o alcance das metas terapéuticas (MELOTTI et al,
2016).

Os avangos tanto no diagnostico, como no tratamento, trouxeram para os portadores
de FC um aumento significativo na qualidade e expectativa de vida. Atualmente, no Brasil, a
estimativa da expectativa de vida se encontra em torno de 43,8 anos (VENDRUSCULO;
DONADIO; PINTO, 2021). Assim, sendo a FC uma doenga que antigamente era restrita a
faixa etaria pediatrica, cada vez mais sdo exigidas novas estratégias para lidar com os desafios
que surgem com o aumento de adolescentes e adultos com o diagnéstico. Como exemplo,
sinaliza-se uma alta prevaléncia de sintomas de depressdo e ansiedade nos individuos com FC
(BIERLAAGH et al, 2021), bem como as dificuldades relacionadas a transicdo de cuidados
entre as equipes de saude pediatrica e adulta (ATHANAZIO et al, 2017).

2.2 A FAMILIA FRENTE AO DIAGNOSTICO DE FIBROSE CISTICA

No momento em que os pais recebem a noticia de que um filho possui diagnostico de
Fibrose Cistica (FC) emergem sentimentos de ambivaléncia - por fim, foi dado um nome a um
conjunto de sintomas recorrentes até entdo incompreendidos, entretanto hd o impacto e
sofrimento relacionado a essa condi¢do de satde cronica (AFONSO; MITRE, 2013). O
contato inicial com o diagnodstico de uma doencga cronica tende a gerar, no primeiro momento,
uma expressao de incredulidade, seguida de fases de temor de uma perda imediata do filho,
ansiedade e medo, o que faz parte de um processo de compreensdo do diagndstico e
adaptacdo, sendo refletido em todo contexto familiar (SANTOS et al, 2021). Sao consideradas
condi¢des de saude cronicas aquelas que persistem com o tempo, causam repercussoes na
vida diéria e requerem cuidados permanentes (OMS, 2002).

A FC age como um agente estressor no sentido em que interfere na dindmica familiar

e no desenvolvimento da crianca, causando altera¢des sociais € emocionais em todos os



membros da familia, assim como pode trazer dificuldades financeiras (SILVA et al, 2010). O
diagnostico de FC de um filho gera para a familia uma rotina diaria de cuidados no domicilio,
acompanhamentos ambulatoriais e internagdes hospitalares recorrentes para tratamento de
complicagdes da doenga, como infeccoes (AFONSO; MITRE, 2013). Além disso, os
momentos de hospitalizacdo tendem a gerar a convivéncia limitada do cuidador principal, que
permanece como acompanhante do filho, com os demais membros da familia, sendo
necessario que o cotidiano se reorganize frente ao tratamento (SILVA et al, 2010).

Sabe-se que, na maioria dos casos, sdo as maes que assumem o papel de cuidador
principal. O desgaste emocional e a sobrecarga causada pela condi¢do de satde do filho faz
com que as mulheres, muitas vezes, tenham que abrir mao de sua fung¢ao profissional e reduzir
a atencdo destinada aos outros filhos, influenciando também na relacdo entre o casal
(AFONSO; MITRE, 2013). Assim, uma vez que o diagnostico da nova condicao de saude se
estabelece no contexto familiar, o estresse e a ansiedade serdo minimizados quando houver o
conhecimento adequado sobre a doenca, os tratamentos e os recursos disponiveis, assim como
0 acesso a essas terapéuticas (SANTOS et al, 2021).

Em vista disso, se mostra necessario que os profissionais de saude auxiliem na busca
de redes de apoio protetivas a estas familias, acolham e reconhegam suas necessidades, de
modo que trabalhem conjuntamente para que seja possivel atribuir novos sentidos a vida e a
doenca (SANTOS et al, 2017). O apoio fornecido pelos profissionais de satide contribui para
a melhor capacitagdao dos familiares para o manejo da doenca e serve como suporte emocional
e social. Quando o foco da atencdo da equipe de salide também se encontra na construcao de
vinculo e no acolhimento aos familiares, o sofrimento decorrente das implicagdes do

adoecimento cronico infantil pode ser minimizado (MACHADO et al, 2018).

2.3 O ADOLESCENTE COM FIBROSE CISTICA

A adolescéncia ¢ uma etapa de desenvolvimento do ciclo vital caracterizada por
mudangas fisicas, emocionais, sociais € cognitivas. A Organizacdo Mundial da Saude (OMS)
considera como adolescentes individuos entre 10 a 19 anos, entretanto esse marcador nao €
universal, sendo a adolescéncia significativamente influenciada pelos contextos culturais a
qual esta inserida (CORDIOLI, 2008).

Este periodo ¢ demarcado pela puberdade, através das modificagdes corporais que
ocorrem nesta etapa, principalmente, no que se refere a maturagao sexual. Dessa forma, com a

maturagdo sexual, o adolescente lida com a modificagdo do esquema corporal e o seu proprio
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desconhecimento fisico. Sdo caracteristicos dessa fase o maior envolvimento com pares,
experiéncias de intimidade sexual, distanciamento dos pais e busca por identidade social e
independéncia (PAPALIA; FELDMAN, 2013).

Aberastury e Knobel (1981) consideram que a entrada na adolescéncia ¢ perpassada
por trés lutos fundamentais, sendo eles: o luto pelo corpo infantil perdido, no qual mudangas
fisiologicas geram sensagdo de impoténcia; o luto pela identidade infantil, uma vez que essa
nova fase gera responsabilidades que até entdo eram desconhecidas para o jovem e, por fim, o
luto pelos pais da infancia. Desse modo, compreende-se que os pais também irdo vivenciar o
luto do filho pequeno e sua relacio de dependéncia, o que pode gerar sentimentos de
ambivaléncia na aceitagcdo desse processo (ABERASTURY, KNOBEL, 1981).

Nessa fase do desenvolvimento se inicia o processo de individuagdo, sendo
caracterizado como a busca por autonomia e diferenciagdo. Esse periodo ¢ marcado pelo
distanciamento e criagdo de fronteiras entre o adolescente e as figuras parentais, assim como a
procura por novos modelos de referéncia (PAPALIA; FELIDMAN, 2013). Considera-se,
entdo, que os momentos percebidos como rebelides e lutas externas, constantemente marcados
por conflitos familiares, sdo reflexos da flutuacao entre independéncia e dependéncia infantil
que ainda persistem (ABERASTURY, KNOBEL, 1981).

Ja a tendéncia grupal do adolescente ¢ resultado de uma busca por uniformidade, de
modo a determinar uma identidade que ¢ diferente daquela que existe no meio familiar.
Assim, o grupo se coloca como uma transi¢ao da dependéncia das figuras parentais para o
alcance do mundo externo, em busca da individuagdo (ABERASTURY, KNOBEL, 1981).

Quando o adolescente possui uma doenga cronica, como a Fibrose Cistica (FC), a fase
da adolescéncia pode ser marcada também pelas complicagdes relacionadas ao proprio curso
da doenca. E nessa fase que ocorre um declinio mais acentuado da fungdo pulmonar em
individuos com FC, sendo necessario manter a adesdo ao tratamento prescrito. A dependéncia
fisica, emocional e financeira que a FC gera aos adolescentes, principalmente nos momentos
de maior crise, tornam a transi¢do para a vida independente mais dificil, influenciando
também na sua autoestima (ROCHA, MOREIRA; OLIVEIRA, 2004). Assim, o0 modo como
ocorrera o manejo da condicdo de saude impactard importantes desafios para o jovem, como
escolhas profissionais, questdes educacionais e seu proprio senso de identidade (SAWICKI et
al, 2015).

E sobretudo a partir da idade escolar que hd o aparecimento de diferencas fisicas
causadas pela evolucdo da doenga, como por exemplo menor estatura, térax em barril e

baqueteamento de dedos, atraso no desenvolvimento puberal, assim como baixo peso, sendo



11

que muitas vezes a piora no estado nutricional pode trazer a necessidade de reabilitagdo por
meio de gastrostomia (PIZZIGNACCO; MELLO; LIMA, 2010). Em momentos de maior
crise da doenca, as hospitalizagcdes constantes também acabam por afastar as criangas € os
adolescentes da convivéncia escolar (PIZZIGNACCO; LIMA, 2006). Em consequéncia disso,
os adolescentes com FC tendem a manifestar o sentimento de serem diferentes de seus
colegas, dificultando a identifica¢do com pares, apresentando maior probabilidade de
desenvolver distarbios relacionados a imagem corporal e menor consciéncia do seu
funcionamento sexual (ROCHA; MOREIRA; OLIVEIRA, 2004).

Assim, a entrada na adolescéncia pode dificultar que o jovem cumpra a rotina rigida e
continua de tratamento que ¢ exigida por essa condigdo de saude. Devido a busca pela
individuacao e um novo modo de se relacionar com o mundo externo, muitos adolescentes se
mostram relutantes em assumir um compromisso clinico regular, rebelando-se contra o
tratamento. Em vista disso, compreende-se que ¢ necessario tanto os familiares, como a
equipe de saude, se readaptarem e utilizarem de novas estratégias de enfrentamento para
auxiliar o adolescente a lidar com os novos desafios que surgem nesse periodo (ROCHA;

MOREIRA; OLIVEIRA, 2004).

2.4 ADESAO AO TRATAMENTO E TRABALHO EM EQUIPE

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) descreve no documento "Adherence to
long-term therapies” (2003) que a adesdo ao tratamento se define como o grau de
concordancia entre o comportamento de uma pessoa (uso correto dos medicamentos,
seguimento de uma dieta alimentar, modificagdo do estilo de vida) e as orientagdes do
profissional de saude. Atualmente essa definicdo ¢ utilizada universalmente pois implica em
uma tomada de decisdo compartilhada entre paciente e profissional de saude, de modo que a
falta de adesdo ao tratamento em doengas cronicas ¢ um problema de saude muito relevante
(WHO, 2003).

Sendo a adesdo ao tratamento um fendmeno multidimensional, a OMS sinaliza cinco
dimensdes que interagem entre si e se influenciam, sendo elas: 1) dimensao socioeconémica;
2) a dimensao relacionada ao sistema de saude e seus profissionais, visto que uma boa relagao
entre profissional e paciente ¢ preditora de melhor adesdo, e fatores como falta de incentivo e
treinamento pode ter influéncia negativa; 3) a dimensdo relacionada ao tratamento e sua

complexidade; 4) dimensdo relacionada a patologia, como a presenca de comorbidades, e, por
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fim; 5) a dimensdo relacionada ao paciente, abrangendo suas crengas, conhecimento, atitudes,
recursos e expectativas (WHO, 2003).

Considerando esses aspectos, estudos indicam que € na adolescéncia que as taxas de
adesdo ao tratamento na Fibrose Cistica (FC) atingem seu menor nimero, visto que esse
periodo ¢ demarcado pela mudanga do gerenciamento dos cuidados didrios, o aumento da
autonomia e o menor envolvimentos das figuras parentais. Para além da influéncia da faixa
etaria, também sao identificados que o longo tempo de terapia, a carga do tratamento (seu
impacto na bem-estar e efeitos colaterais), o conhecimento insuficiente sobre a doenga e o
status socioecondmico mais baixo sdo barreiras a uma adesdo ao tratamento adequada
(DAVIS; ROSENFELD; CHMIEL, 2020).

Em consonancia a esses dados, uma pesquisa realizada por Sawicki et al (2015) com
adolescentes portadores de FC identificou obstaculos e facilitadores a adesdao ao tratamento.
Como obstaculos a adesdo, foram sinalizados: a dificuldade de organiza¢do de uma rotina de
cuidado; a conscientizacgdo da trajetoria da doenga; a auséncia de consequéncias percebidas de
forma imediata; prioridades concorrentes e aspectos relacionados a privacidade e desejo de
nao exposicao. J& os facilitadores para a adesdao ao tratamento foram reconhecer o impacto da
ndo adesdo para seu estado de saide; o bom relacionamento com a equipe de referéncia; o
sentimento de que familiares e profissionais da saide confiam neles quanto a assumir a
responsabilidade do tratamento e, por fim, o estabelecimento precoce e gradual de uma rotina
de cuidados (SAWICKI et al, 2015).

Quanto as diferengas da adesdo ao tratamento didrio da FC, pontua-se que as taxas de
adesdo tendem a ser mais altas para antibidticos de uso oral e mais baixas para terapias de
nebulizacdo, uso de enzimas pancredticas e ainda mais baixas para uso de vitaminas,
mudancas na dieta, exercicios e técnicas de desobstru¢do das vias aéreas. Esses dados
sinalizam as dificuldades de um tratamento que exige um manejo didrio intensivo e complexo

(DAVIS; ROSENFELD; CHMIEL, 2020).

2.5 TRANSICAO DE CUIDADOS

A transicdo de cuidado consiste em uma transferéncia programada e planejada dos
adolescentes com condigdes cronicas que realizam seu acompanhamento de saude em centros
de referéncia pediatricos para centros adultos, com o objetivo de assegurar a coordenacao e
continuidade do cuidado (BANDEIRA et al, 2017). Em relacdo a Fibrose Cistica (FC),

Athanazio et al (2017) sinaliza que os centros de referéncia pediatrico e adulto possuem
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diferengas significativas, de modo que tanto a equipe de satide como a estrutura dos centros
pediatricos sdo preparadas para atender as demandas préoprias da infancia. Assim, para além
de um momento isolado de alta do centro pediatrico, a transicdo de cuidado deve ser um
processo elaborado conjuntamente entre todos os envolvidos, isto €, o adolescente, os
familiares e os profissionais de saide (ATHANAZIO et al, 2017; BANDEIRA et al, 2017).

Sabe-se que uma transi¢ao de cuidados inadequada pode trazer uma baixa adesao ao
tratamento, aumentando as taxas de hospitalizagdes e piorando a qualidade de vida do
paciente (BANDEIRA et al, 2017; OKUMURA; KLEINHENZ; 2016). As maiores
dificuldades identificadas nesse processo incluem uma falta de coordenagdo e comunicagdo
entre os programas pedidtrico e adulto; a idade tardia no inicio da transi¢do; a resisténcia do
adolescente e da familia em se desvincular da equipe assistente pediatrica; a dificuldade de
avaliar a aptidao do adolescente e a falta de uma equipe exclusiva para o processo de
transi¢ao (PASTURA; PAIVA, 2018).

A preparacdo para a transicdo de cuidados deve comecar no inicio da adolescéncia,
embora ndo haja consenso sobre a idade especifica que deva iniciar o processo. Nesse
periodo, pode surgir para os pais a sensagao de perda de continuidade e controle sobre a saude
dos filhos (SINGH et al, 2020). A equipe de saide pedidtrica mantém com a familia e o
paciente um vinculo de longo prazo, logo, a transi¢do tende a ser um momento que envolve
aspectos emocionais ¢ deve ocorrer de forma com que os envolvidos se sintam seguros
(PASTURA; PAIVA, 2018).

A aquisi¢ao de habilidades individuais do adolescente deve ser levada em conta, assim
como sua capacidade de tomada de decisdo e processo de independéncia (PASTURA; PAIVA,
2018; OKUMURA; KLEINHENZ; 2016). Para que esse processo seja facilitado, Singh et al
(2020) recomenda que o desenvolvimento de habilidades de autogestao do paciente com FC
pela equipe de satide deve ser iniciado em torno dos 12 anos, reforcando que o adolescente
tenha cada vez mais conhecimento da sua condicdo de satde. Sugere-se, também, que o
paciente possa ter momentos individuais de atendimento com o pediatra, de modo que
gradualmente adquira a aptidao necessaria para sentir-se seguro e responsavel pelo seu
tratamento (SINGH et al, 2020).

Por fim, o Six Core Elements of Health Care Transition, formulado pela fundagao Got
Transition, define seis componentes basicos do que seria um processo estruturado de
transi¢do, envolvendo o planejamento, a transferéncia e a integracdo dos adolescentes com
condi¢des cronicas de satde em equipes de cuidado adulto. Os seis componentes trazem

idades de referéncia, sendo iniciado aos 12 anos e podendo ir até os 23 anos do paciente.
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Compreende-se que ¢ necessario considerar aspectos singulares de cada condigdo de saude,
assim como aspectos culturais e institucionais, entretanto o protocolo estruturado auxilia as
equipes de saude a nortear o desenvolvimento desse processo que € complexo e de grande
importancia (WILLIS, 2020).

Desse modo, o protocolo envolve os passos a seguir: 1) desenvolvimento de uma
politica de transi¢cdo com a contribuicao dos pacientes e suas familias; 2) estabelecimento de
critérios para rastrear € monitorar adolescentes prontos para iniciar o processo de transi¢cdo; 3)
inicio das avaliagdes de prontiddo conforme os critérios estabelecidos entre todas as partes; 4)
planejamento da transicdo com equipe, adolescente e familia, envolvendo consideragdes
legais para a tomada de decisdo; 5) ocorre a transi¢do, comunicagdo entre as equipes,
transferéncias de registros e 6) conclusdo da transferéncia por meio de uma relagdo

colaborativa entre equipe adulta e pediatrica (WILLIS, 2020).
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Compreender a visdo dos profissionais da equipe multiprofissional de Fibrose Cistica

Pediatrica sobre a influéncia do processo de adolescer no tratamento dos pacientes.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Investigar como a equipe de satde percebe a relagdo dos adolescentes e seus cuidadores e
como isso influencia no tratamento;

b) Analisar aspectos associados a adesao ao tratamento na adolescéncia;

c) Compreender os fatores relacionados ao desenvolvimento de autonomia e independéncia
dos adolescentes;

d) Identificar quando e como tem sido o momento de transicdo de cuidado entre as equipes

pediatrica e adulta.
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4 METODOLOGIA

4.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo descritivo-exploratdrio, com utilizagdo de amostra intencional e

analise qualitativa dos dados.

4.2 LOCAL

O estudo foi desenvolvido com a Equipe Multiprofissional de Fibrose Pediatrica
Cistica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), do Estado do Rio Grande do Sul. O
HCPA ¢ uma institui¢do publica e de alta complexidade, sendo vinculada academicamente a
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) e integrante, como hospital
universitario, do Ministério da Educa¢do (MEC). J4 a Equipe de Fibrose Cistica atua em
carater multidisciplinar, atendendo criancas e adolescentes de 0 a 18 anos, no ambulatério e
na internacao hospitalar, sendo centro de referéncia no tratamento desta doenga no estado. A
equipe do servigo que possui vinculo empregaticio com o HCPA ¢ composta por quatro
médicos e um profissional das seguintes categorias: enfermeiro, nutricionista, assistente
social, psicologo, fisioterapeuta, farmacéutico e educador fisico. Residentes médicos e
residentes multiprofissionais também compdem a equipe.

No ambulatério, o paciente ¢ atendido por todos os nucleos profissionais, por
contratados e residentes, e as discussdes de caso ocorrem de forma espontanea, de acordo com
as demandas apresentadas nos atendimentos de cada profissional e a necessidade de troca de
informacdes. Quando o paciente estd em internagdao hospitalar, utiliza-se semanalmente do
espaco do round multiprofissional para as discussdes dos casos. Por meio da participagdo de
todos os profissionais envolvidos no cuidado em satde dos pacientes internados, sdo
compartilhadas as experiéncias, percepgoes e tomadas de decisdes sobre os aspectos mais
relevantes no momento, buscando integrar os saberes em prol da melhor assisténcia ao

paciente.

4.3 PARTICIPANTES

Os participantes do estudo foram profissionais de satde, de nivel superior. Os critérios

utilizados para a participacdo na pesquisa incluem atuar na Equipe de Fibrose Cistica
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Pediatrica do HCPA, com vinculo empregaticio nesta institui¢do, e aceitar participar do
estudo. Como critério de exclusdo, ndo foi entrevistada a psicéloga da equipe, visto que se
refere a preceptora da pesquisadora e poderia se caracterizar como um conflito de interesse.
Foram entrevistados apenas profissionais com vinculo empregaticio devido a
experiéncia com o acompanhamento longitudinal aos pacientes. Os nucleos profissionais
participantes da pesquisa foram nutri¢do, servigo social, fisioterapia, farmacia, educacao
fisica, enfermagem e medicina. Para garantir o sigilo das informagdes, assim como o
anonimato dos participantes da pesquisa, os depoimentos foram identificados pela letra “P”,

seguida de um numero em ordem crescente de 1 a 8 (P1, P2, PS).

4.4 COLETA DE DADOS

A coleta de dados se deu por meio de entrevista semiestruturada, com questdes
elaboradas pela pesquisadora (Apéndice A). Esse instrumento € caracterizado por ter um
roteiro previamente estruturado, apoiado em aspectos tedricos associados a tematica em
questdo, em que se possa responder os objetivos da pesquisa, assim como a possibilidade de
trazer novos dados para a tematica. Assim, a entrevista semiestruturada utiliza os pontos de
interesse do pesquisador como guia, a0 mesmo tempo que permite a expressdo do
entrevistado (GIL, 2017).

Os participantes foram convidados pessoalmente a participar do estudo e, ao convite,
foram esclarecidos os objetivos da entrevista, assegurando o sigilo e a livre desisténcia de sua
participagdo na pesquisa a qualquer momento. Apds o aceite, foi combinado data e horario na
preferéncia dos participantes. As entrevistas ocorreram em sala privativa, sendo conduzidas
pela pesquisadora e gravadas apds a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). A coleta de dados ocorreu do periodo de maio a outubro de 2022. O
presente estudo foi amparado pela Resolugdo n® 466 de 2012 do Conselho Nacional de Satde,

bem como foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do HCPA sob o niimero

55192121000005327.
4.5 PROCEDIMENTO DE ANALISE DE DADOS
Os dados encontrados nas entrevistas semiestruturadas foram explorados por meio da

Andlise de Contetudo, proposta por Bardin (2016). A andlise de conteudo utiliza técnicas e

procedimentos sistematicos para andlise da comunicagdo. Para isso, utiliza-se a organizagao
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da técnica em trés polos: a pré-analise, exploracdo do material e o tratamento dos resultados,
que inclui a inferéncia e interpretagdo (BARDIN, 2016).

Assim, a pré-analise ¢ a fase da organizagdo, em que o pesquisador ira utilizar da
operacionalizacdo e coordenacdo das ideias a fim que se organize um plano de andlise,
buscando também referencial bibliografico sobre os contetidos relacionados ao tema de
pesquisa. Ja na fase da exploracdo do material foi aplicada de forma sistematica o que foi
estabelecido na etapa anterior. Por fim, no tratamento dos resultados, foram integradas todas
as informagdes obtidas e codificadas, com o objetivo de obter respostas para as informacdes

pesquisadas (BARDIN, 2016).

4.6 CONSIDERACOES ETICAS

O presente estudo obedeceu aos principios €ticos previstos pela Resolucao 466/2012
do Conselho Nacional de Saude, pela Lei Geral de Protecdo de Dados (Lei N° 13.709, de 14
de agosto de 2018) e foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas
de Porto Alegre (HCPA). Os participantes, ao serem convidados pela pesquisadora, receberam
uma explicacdo a respeito da pesquisa a ser realizada. Apos a concordancia em participar, foi
agendado um horério em sala privativa para leitura, preenchimento e entrega do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice B) em duas vias, para que a pesquisadora e o
participante tenham acesso. Apos isso, foi realizada a entrevista. Foram resguardados aos
participantes a voluntariedade, o anonimato e o direito a desisténcia em qualquer momento da
pesquisa.

Os possiveis riscos ou desconfortos decorrentes da participacdo na pesquisa sao
desconfortos emocionais despertados durante a aplicagao do instrumento de pesquisa € o
tempo despendido para participacdo neste estudo. Caso os entrevistados sentirem algum tipo
de mal estar ou emog¢des desagradaveis como tristeza e/ou preocupagdo ao responder as
perguntas dos questiondrios, terdo a garantia de um atendimento inicial pela psicologa da
equipe para acolher sua demanda, e poderd ser encaminhado para tratamento em servigo
especializado, caso necessario.

Os possiveis beneficios resultantes da pesquisa ndo serdo imediatos e individuais.
Entretanto, contribuird para o aumento do conhecimento sobre o fendmeno, com o objetivo de
melhorar a comunicacdo entre equipe, cuidadores e pacientes e facilitar o processo de

trabalho, assim como a adesao ao tratamento.



19

Considerando as questdes relacionadas a pandemia de COVID19, foram tomados os
devidos cuidados quanto ao risco de contaminagdo durante a coleta de dados. A entrevista foi
realizada em sala com janela e que permitiu o distanciamento adequado entre entrevistado e
pesquisadora, assim como obrigatdrio o uso de mascara. O ambiente teve disponibilidade de

alcool gel e foi higienizado antes e depois da entrevista.
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6 CONCLUSAO

O presente estudo buscou compreender o processo de adolescer do paciente com FC
sob a perspectiva da equipe de saide multidisciplinar, tendo como intuito a investigacao da
relacdo dos adolescentes com seus cuidadores, aspectos relacionados a adesdo ao tratamento,
desenvolvimento da autonomia ¢ independéncia dos pacientes e o processo de transi¢do de
cuidados entre a equipe pediatrica e adulta

Assim, da analise de conteudo das entrevistas semiestruturadas com os profissionais
de satde emergiram quatro categorias tematicas, sendo elas: papel da equipe multidisciplinar
no desenvolvimento da autonomia; dinamica familiar e seu impacto no tratamento; relacdo do
adolescente com sua condicdo de saude e transicao de equipe pediatrica para a equipe adulta.

Percebe-se que os profissionais de saude reconhecem o papel educativo da equipe em
auxiliar que o adolescente compreenda sua condi¢do de saiide e desenvolva habilidades de
autogerenciamento do tratamento de forma gradual. Também foram identificados, pelos
profissionais de saude, que o0 modo com que as figuras parentais lidam com a doenca tem
grande influéncia no tratamento, sendo necessario acolhimento e vinculo entre a familia e
equipe para que as possiveis adversidades sejam reconhecidas e enfrentadas de forma
integrada.

O estudo buscou a integragdo ensino-servico-comunidade, foco da residéncia
multiprofissional conforme Portaria Interministerial n® 1.077/2009, em vista que as reflexdes
trazidas possam contribuir para a melhoria dos processos de trabalho. Um maior
conhecimento sobre o fendmeno estudado propicia que os aspectos especificos da
adolescéncia sejam compreendidos pelos profissionais, facilitando para que a comunicagao
entre a equipe multidisciplinar, os pacientes e a familia seja mais efetiva.

Percebe-se, nesse sentido, a importancia do papel do psicologo em auxiliar que a
equipe multidisciplinar conheg¢a os aspectos emocionais envolvidos no adoecimento e no
tratamento dos pacientes e familiares, assim como intervir junto da equipe quanto aos
sentimentos despertados nos profissionais no que tange a relacdo com esses pacientes. Por
fim, como limita¢des do estudo, pontua-se que a amostra de profissionais foi referente apenas
a equipe de satde pediatrica de referéncia do HCPA, de modo que hd a necessidade de

aprofundamento em novas investigacoes sobre a tematica.
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APENDICE A - ROTEIRO DA ENTREVISTA

Identificacio:

Data:

1. Eu gostaria que vocé me falasse sobre o acompanhamento de satide do paciente com
Fibrose Cistica quando é chegada a fase da adolescéncia...

(Caso ndo seja mencionado) Vocé poderia me falar um pouco mais sobre...

- Como voce percebe a sua comunicagdo com o paciente quando ¢ chegada a adolescéncia?

- Como vocé percebe a sua relagdo com a familia do paciente adolescente?

2. Como se apresenta a relacio do adolescente com FC e seus familiares?

(Caso ndo seja mencionado) Vocé poderia me falar um pouco mais sobre...

- Vocé acha que o modo com que familiares se relacionam com o filho influencia no
tratamento?

- Como voce percebe que as figuras parentais t€ém lidado com a chegada do filho na

adolescéncia?

3. Vocé poderia me falar sobre como percebe a adesiao ao tratamento pelos adolescentes?
(Caso ndo seja mencionado) Vocé€ poderia me falar um pouco mais sobre...

- Quais as dificuldades percebidas?

- Quais as facilidades percebidas?

- Como ¢ o vinculo dos adolescentes com os profissionais de satde?

- Como vocé percebe a relacdo da equipe e dos adolescentes no que diz respeito a adesao ao

tratamento?

4. Como vocé percebe o desenvolvimento da independéncia e autonomia do adolescente
com FC?

(Caso ndo seja mencionado) Vocé poderia me falar um pouco mais sobre...

- Como voce percebe a atribuicdo de responsabilidades ao adolescente pela familia e pela
propria equipe?

- Vocé percebe alguma mudanga no seu manejo com o paciente quando ¢ chegada a
adolescéncia?

- O que vocé percebe como facilitadores no processo de autonomia do adolescente?
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- O que voceé percebe como obstaculos no processo de autonomia do adolescente?

5. Como tem sido o momento de transicao de cuidado entre as equipes pediatrica e
adulta?

(Caso ndo seja mencionado) Vocé poderia me falar um pouco mais sobre...

- Em torno de que idade a transi¢do tem acontecido?

- Como a transi¢ao ¢ trabalhada com os adolescentes e os familiares?

- Como vocé percebe o enfrentamento dos profissionais, pacientes e familiares no momento
da transi¢ao?

- Qual ¢ o seu papel na transi¢ao do cuidado?
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

N° do projeto GPPG ou CAAE: 55192121.0.0000.5327

Titulo do projeto: A experiéncia de adolescer com Fibrose Cistica na perspectiva da

equipe de satude

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa cujo objetivo € verificar
sua compreensdo sobre a experiéncia de adolescer no tratamento da Fibrose Cistica. Esta
pesquisa estd sendo realizada pelo Programa de Residéncia Integrada Multiprofissional em
Saude (RIMS) do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).

Se vocé aceitar participar da pesquisa, os procedimentos envolvidos em sua
participa¢do sdo os seguintes: leitura e assinatura deste termo e em seguida aplicagdo de um
questionario com durag¢do de cerca de trinta minutos, onde serd verificada a sua percep¢ao
sobre fatores relacionados a adolescéncia e o tratamento da Fibrose Cistica. O questionario
serd aplicado em uma sala privativa, onde havera apenas vocé e a pesquisadora.

O motivo que nos leva a estudar este assunto ¢ a importancia em compreender o
modo como a equipe de saude percebe a experiéncia de adolescer com Fibrose Cistica, os
fatores relacionados ao desenvolvimento de autonomia desse adolescente e a influéncia na
adesdo ao tratamento, de modo a auxiliar no processo de trabalho e melhorar a comunicagao
entre equipe de saude, cuidadores e pacientes.

Os possiveis riscos decorrentes da participacdo nesta pesquisa sdo desconfortos
emocionais que possam ser suscitados durante a realizagdo da entrevista de coleta de dados,
bem como o tempo despendido para participacao neste estudo. Caso isso acontega, voce tera
garantia de atendimento inicial com a psicologa da unidade para acolher sua demanda e, se
necessario, podera ser encaminhado para atendimento em servigo especializado.

Os possiveis beneficios resultantes da pesquisa nao serdo imediatos e individuais.
Entretanto, contribuird para o aumento do conhecimento sobre o fendmeno, com o objetivo de
melhorar a comunicagdo entre equipe, cuidadores e pacientes e facilitar o processo de
trabalho, assim como a adesdo ao tratamento.

Sua participacdo na pesquisa ¢ totalmente voluntaria, ou seja, ndo € obrigatoria. Caso
vocé decida ndo participar, ou ainda, desistir de participar e retirar seu consentimento, nao
haverd nenhum prejuizo ao vinculo institucional ou avaliacdo curricular. Nao estd previsto

nenhum tipo de pagamento pela sua participacdo na pesquisa € vocé ndo terd nenhum custo
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com respeito aos procedimentos envolvidos. Caso ocorra alguma intercorréncia ou dano,
resultante de sua participagdo na pesquisa, vocé recebera todo o atendimento necessario, sem

nenhum custo pessoal.

Rubrica do participante Rubrica do pesquisador

Os dados coletados durante a pesquisa serdo sempre tratados confidencialmente. Os
resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a identificagdo dos participantes, ou
seja, 0 seu nome nao aparecera na publicagdo dos resultados.

Caso vocé tenha duvidas, podera entrar em contato com a pesquisadora responsavel
Elis de Pellegrin Rossi ou com a pesquisadora Jéssica Hoffmann Didoné, pelo telefone (51)
33598507, email jdidone@hcpa.edu.br ou com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (HCPA), Av. Protasio Alves, 211 - Portdo 4 - 5o andar do Bloco C -
Rio Branco - Porto Alegre/RS, de segunda a sexta, das 8h as 17h, telefone (51) 33596246,
e-mail cep@hcpa.edu.br.

Esse Termo ¢ assinado em duas vias, sendo uma para o participante e outra para os

pesquisadores.

Nome do participante da pesquisa

Assinatura

Nome do pesquisador que aplicou o Termo

Assinatura

Local e Data:
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ANEXO

HOSPITAL DE CLINICAS DE
PORTO ALEGRE DA gw«m
UNIVERSIDADE FEDERAL DO
RIO GRANDE DO SUL - HCPA
UFRGS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A experiéncia de adolescer com Fibrose Cistica na perspectiva da equipe de salde

Pesquisador: Elis Rossi

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 55192121.0.0000.5327

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

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.282.938

Apresentagao do Projeto:

As informagdes elencadas nos campos "Apresentagdo do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa” e "Avaliagao dos
Riscos e Beneficios" foram retiradas do arquivo do projeto e das Informacées Basicas da Pesquisa
(PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1873815.pdf, de 22/02/2022).

A Fibrose Cistica (FC) € uma doenga genética, autossémica recessiva, causada por mutagdes no gene
CFTR, sendo as principais manifestagdes pulmonares e digestivas, exigindo dedicagdo a um tratamento
complexo e continuo. Sabe-se que a FC tende a progredir na adolescéncia, havendo maior frequéncia de
sintomas que influenciam na qualidade de vida. Paralelo a isso, a busca pela autonomia e o afastamento
dos pais, resultantes do processo normal de individuacdo que ocorre na adolescéncia, podem ser
prejudicados quando ha o agravamento da doenga, fazendo com que essa fase da vida se torne ainda mais
desafiadora para o adolescente com FC. Diante desse cendrio, programas com equipe multiprofissional
impactam positivamente no tratamento e resultam em melhor prognéstico e qualidade de vida para os
portadores de Fibrose Cistica. Assim, o objetivo deste trabalho € compreender a experiéncia de adolescer
com Fibrose Cistica na ética dos profissionais de satde da equipe multidisciplinar

de Fibrose Cistica Pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Para isso, sera realizada uma
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pesquisa qualitativa, de carater descritivo exploratério com a equipe multidisciplinar, por meio de uma
entrevista semiestruturada e os dados serdo explorados por meio de Analise de Conteudo. Assim, ao
compreender o modo como a equipe de salde percebe a experiéncia de adolescer com Fibrose Cistica, os
fatores relacionados ao desenvolvimento de autonomia desse adolescente e a influéncia na adesdo ao
tratamento, busca-se auxiliar no processo de trabalho e melhorar a comunicagdo entre equipe de saude,

cuidadores e pacientes.

Objetivo da Pesquisa:
OBJETIVO GERAL
Compreender a visdo dos profissionais de saude da equipe multidisciplinar de Fibrose Cistica Pediatrica

sobre a experiéncia da adolescéncia no tratamento.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Investigar como a equipe de saude percebe a relacdo dos adolescentes e seus cuidadores e como isso
influencia no tratamento;

b) Analisar aspectos associados a adesdo ao tratamento na adolescéncia;

c) Compreender os fatores relacionados ao desenvolvimento de autonomia e independéncia dos
adolescentes;

d) Identificar quando e como tem sido o momento de transicdo de cuidado entre as equipes pediatrica e
adulta.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os possiveis riscos ou desconfortos decorrentes da participagdo na pesquisa sdao desconfortos emocionais
despertados durante a aplicacdo do instrumento de pesquisa e o tempo despendido para participacdo neste
estudo. Caso os entrevistados sentirem algum tipo de mal estar ou emogdes desagradaveis como tristeza
e/ou preocupacgdo ao responder as perguntas dos questionarios, terdo a garantia de um atendimento inicial
pela psicologa da equipe para acolher sua demanda, e podera ser encaminhado para tratamento em servigo

especializado, caso necessario.

Beneficios:
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Os possiveis beneficios resultantes da pesquisa ndo serdo imediatos e individuais. Entretanto, contribuira
para o aumento do conhecimento sobre o fenémeno, com o objetivo de melhorar a comunicagéo entre
equipe, cuidadores e pacientes e facilitar o processo de trabalho, assim como a adesdo ao tratamento.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Os participantes do estudo serdo profissionais de saude. Os critérios utilizados para a
participagdo na pesquisa incluem atuar na Equipe de Fibrose Cistica Infantil do HCPA e
aceitar participar do estudo. A proposta & entrevistar pelo menos um profissional de cada
categoria, com uma amostra intencional de aproximadamente dez entrevistas, de modo a
considerar uma visdo ampliada das categorias profissionais. Como critério de exclusdo, nio

sera entrevistada a psicéloga da equipe, visto que se refere a preceptora da pesquisadora.

A coleta de dados se dara por meio de entrevista semiestruturada, com questées

elaboradas pela pesquisadora (Apéndice A). O instrumento utilizado nesse estudo possui 5 questdes e o
tempo de duracdo sera aproximadamente 40 minutos. As entrevistas irdo ocorrer em salas privadas,
localizadas no ambulatério de Fibrose Cistica e no Servigco de Psicologia, em horario combinado
previamente com o entrevistado. As entrevistas serdo gravadas em audio e posteriormente transcritas na
integra, em arquivo .docx (Microsoft Word), sendo armazenadas no Google Drive vinculado a conta
institucional das pesquisadoras.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Apresenta TCLE.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
As pendéncias emitidas para o projeto no parecer N.° 5.237.493 foram respondidas pelos pesquisadores,
conforme carta de respostas adicionada em 22/02/2022. Nao apresenta novas pendéncias.

Consideragoes Finais a critério do CEP:
- Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, de acordo com
as atribuicdes definidas na Resolugdo CNS N.° 466/2012 e na Norma Operacional CNS/Conep N.°

001/2013, manifesta-se pela aprovacao do projeto de pesquisa proposto.
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- O projeto esta aprovado para inclusdo ou revisdo de registros de 10 participantes neste centro.

- Deverdo ser apresentados relatérios semestrais e um relatério final.

- Os projetos executados no HCPA somente poderdo ser iniciados quando seu status no sistema AGHUse

Pesquisa for alterado para “Aprovado”, configurando a aprovagao final da Diretoria de Pesquisa.

- Textos e anuncios para divulgagdo do estudo e recrutamento de participantes deverao ser submetidos

para apreciagdo do CEP, por meio de Notificagdo, previamente ao seu uso. A redagdo devera atender as

recomendacdes institucionais, que podem ser consultadas na Pagina da Pesquisa do HCPA.

- Eventos adversos deverdo ser comunicados de acordo com as orientagbes da Comissdo Nacional de Etica
em Pesquisa - Conep (Carta Circular N.° 13/2020-CONEP/SECNS/MS). Os desvios de protocolo também

deverdo ser comunicados em relatdrios consolidados, por meio de Notificagdo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 22/02/2022 Aceito
do Projeto ROJETO 1873815.pdf 16:56:43
Projeto Detalhado / |Projeto_modificado.pdf 22/02/2022 |Elis Rossi Aceito
Brochura 16:56:25
Investigador
Outros Alteracoes_Projeto_CEP.pdf 22/02/2022 |Elis Rossi Aceito
16:55:19

TCLE / Termos de | TCLE_modificado.pdf 22/02/2022 |Elis Rossi Aceito

Assentimento / 16:53:31

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto Folhaderosto.pdf 13/01/2022 | Elis Rossi Aceito
16:11:07

Cronograma cronograma.pdf 11/M12/2021 |Elis Rossi Aceito
11:35:33
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TCLE / Termos de  |termo_de_consentimento.pdf 11/12/2021 |Elis Rossi Aceito
Assentimento / 11:33:13
Justificativa de
Auséncia

Projeto Detalhado / | projeto_completo.pdf 11/12/2021 |Elis Rossi Aceito
Brochura 11:31:23
Investigador

Situacgao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

PORTO ALEGRE, 09 de Margo de 2022

Assinado por:
Témis Maria Félix
(Coordenador(a))
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