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1. INTRODUCAO

O presente estudo trata-se do trabalho de concluséo da residéncia atendendo
ao requisito da Residéncia Integrada Multiprofissional em Saude (RIMS) do Hospital
de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), para obtengdo do titulo de especialista em
onco-hematologia. O referido hospital € uma instituicdo publica que integra a rede
de hospitais universitarios do Ministério da Educagdo (MEC), vinculado
academicamente a Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), que
contempla o atendimento de pacientes do Sistema Unico de Saude (SUS) e
convénios. O HCPA é referéncia publica em saude, adotando padrdes internacionais
de qualidade, seguranga e cuidado humanizado, prestando assisténcia de
exceléncia e atendimento integral aos usuarios. Além disso, possui compromisso
com os avangos tecnoldgicos e pesquisas, atuando em diagndsticos complexos,
como os tratamentos onco hematoldgicos (HCPA, 2022).

A oncologia pediatrica do supracitado hospital atende usuarios de todo
territério nacional, encaminhados de diferentes niveis de organizagcao e regulagao
do SUS, que apresentam sintomas condizentes com doengas oncoldgicas e onco
hematologicas malignas. Por definicdo, o cancer € um termo genérico denominado a
mais de cem doengas malignas que possuem em comum O crescimento e
multiplicagdo desordenada de células, que podem invadir tecidos proximos e érgaos
distantes. Distinto do cancer do adulto, o cancer infantojuvenil normalmente atinge
as células do sistema sanguineo e os tecidos de sustentacéo (INCA, 2022).

O cancer infantojuvenil apresenta-se no Brasil como a primeira causa de
obito, representando 8% do total, entre criangcas e adolescentes de 1 a 19 anos
(INCA, 2022). Devido a complexidade da doenca de aspectos biopsicossociais, para
a adesdo e sucesso do tratamento, compreende-se como fundamental o
acompanhamento por equipe multiprofissional.

Desta maneira, o estudo surge a partir das minhas inquietagbes durante a
trajetdria constituida enquanto residente em servigo social na Unidade de Oncologia
Pediatrica, local onde s&o desenvolvidas as atividades no primeiro ano de
residéncia. Esse processo formativo em servico é norteado pela formagao do saber

profissional na area da saude, mediante a articulagao tedrico-pratica.



A justificativa para o desenvolvimento do estudo, deve-se ao fato que
processo de adoecimento de criangas e adolescentes em tratamento oncoldgico nao
é solitario, implicando em mudangas no contexto familiar e social nas diversas fases
do enfrentamento da doenga. As internagcbes nesses espacgos hospitalares sao
prolongadas e/ou frequentes em um curto espago de tempo e, no caso de criangas
e adolescentes, a presenga de um acompanhante em tempo integral € obrigatéria e
regulamentada pela Lei n°® 8.069/1990 (Estatuto da Crianga e do Adolescente/ ECA).
Este cuidado na maioria dos casos € realizado por um familiar que necessita
adequar-se as rotinas de seguranca instauradas a partir da pandemia por COVID-19
e orientadas pela equipe assistencial.

A partir disso, torna-se relevante caracterizar o perfil sociodemografico e
psicossocial dos cuidadores familiares de pacientes em tratamento na Unidade de
Oncologia Pediatrica do HCPA, visando qualificar a assisténcia ao paciente e
cuidador e aperfeicoar a articulagdo entre os membros da equipe assistencial para
proporcionar o atendimento multiprofissional centrado no cuidado integral.

Dessa maneira, surge o seguinte problema de pesquisa: Como as variaveis
sociodemograficas e psicossociais se expressam nas condigcbes de vida dos
cuidadores familiares de pacientes em tratamento na Unidade de Oncologia
Pediatrica do HCPA? E como questdes norteadoras de pesquisa:

a) Quais as caracteristicas sociodemograficas e psicossociais da populagéo em
estudo?

b) Como os dados do perfil sociodemografico e psicossocial contribuem na
compreensao das necessidades humanas basicas dos cuidadores familiares
de pacientes em tratamento na Unidade de Oncologia Pediatrica?

c) Como o conhecimento das condigbdes de vida dos cuidadores pode qualificar
as intervengdes da equipe assistencial na Unidade de Oncologia Pediatrica
do HCPA?

Para subsidiar este estudo realizou-se a revisao de literatura buscando-se
uma aproximagdao com o universo da oncologia a partir da sua conceituagao e
dados epidemiologicos que possibilitam situar a magnitude do problema, assim
como, a compreensao da perspectiva do cuidador familiar de criancas e
adolescentes submetidos ao tratamento oncolégico. E, por fim, abordou-se o
conceito de necessidades humanas basicas, relacionando-as com a teoria da

motivacdo humana ou hierarquia das necessidades humanas basicas de Abraham



Maslow buscando entender essas necessidades expressas através das condi¢coes
de vida dos cuidadores familiares de pacientes em tratamento na Unidade de
Oncologia Pediatrica, visto que essa analise permite a percepg¢ao do ser humano de
modo integral, identificando variados tipos de necessidades que implicam no
processo saude, doencga e cuidado. Os resultados da pesquisa serdo apresentados
em formato de artigo cientifico com a finalidade de publicacdo em periddico

relevante para o campo de saber do Servico Social.



2. REVISAO DA LITERATURA

2.1. 0 CANCER

O céancer ou tumor maligno caracteriza-se por um crescimento anormal das
células, com divisdo celular rapida, violenta e fora do controle, podendo difundir-se
para outras estruturas do corpo, como tecidos e 6rgaos, ocasionando transtornos
funcionais (INCA, 2022). Por ser uma doenga crbnica com numero crescente de
casos a cada ano, torna-se um relevante problema de saude publica mundial,
afetando individuos de qualquer idade, género, raga, cultura e situagdo econdmica
(PEDRAZA, 2017), exigindo politicas publicas eficazes diante dos desafios e dos
multiplos fatores envolvidos (RAULINO, et al., 2019).

No Brasil, tem-se observado nos ultimos anos, uma importante mudanga no
perfil epidemioldgico, onde algumas condigdes, junto com o cancer, contribuem para
o adoecimento da populacédo brasileira, tais como: maior exposicdo a agentes
carcinogénicos (mudangas no estilo de vida, trabalho, alimentagdo, consumo),
envelhecimento populacional (evolugdo da medicina e tratamentos, evolugdo nos
métodos de diagndstico do cancer), aumento no numero de o6bitos pela doenga,
aprimoramento da qualidade e do registro da informacgao (INCA, 2020).

Segundo dados do Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da
Silva sdo esperados para o triénio (2023 a 2025) cerca de 704 mil novos casos da
doenga a cada ano no Brasil. Deste total, 70% da incidéncia sao esperados nas
regides Sul e Sudeste. No que se refere ao cancer infantojuvenil, de 0 a 19 anos,
espera-se aproximadamente 8.460 novos casos ao ano em 2022. O cancer nessa
populagdo representa a primeira causa de morte por doengas no Brasil (8% do
total), todavia, devido aos avangos ocorridos nas ultimas quatro décadas, apresenta
um potencial de cura de aproximadamente 80%, se diagnosticados precocemente e

tratados em centros especializados (INCA, 2022).

Para o Instituto Nacional de Cancer (Inca), no Brasil, os casos registrados e
diagnosticados como canceres estdo, muitas das vezes, atrelados a fatores
genéticos e hereditarios e a pessoas em situagdes socioeconémicas e com
histérico familiar de doencas correlacionadas; porém, a necessidade do
acesso aos servigos de saude é prejudicada nos locais em que ha a direta
desigualdade regional e geografica, observando-se a diferenga no acesso
ser significativamente diferente nas extensas e diferentes regides (SILVA, et
al., 2018, p.972).



Exposto isso, pode-se afirmar que as dificuldades implicadas no diagndstico
precoce e tratamento relacionam-se diretamente as condigdes biopsicossociais dos
sujeitos. De acordo com a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) cerca de 40% das
mortes por cancer poderiam ser evitadas, sendo a prevengao um elemento chave

para tragar estratégias de controle do cancer (INCA, 2020).

2.2. CUIDADOR FAMILIAR

O diagnéstico de uma doenga oncolédgica impacta nao somente o enfermo,
mas também sua familia que vivencia o processo de adoecimento, dividindo os
mesmos sentimentos, como: o medo, a ftristeza, a raiva, a desesperancga, a
impoténcia, a depressdo e as insegurangas frente ao futuro. Além disso, acarreta
em arduos encargos financeiros e sociais, exigindo uma nova conformacéao do estilo
de vida familiar, de modo a incorporar os cuidados que o tratamento exige. Visto
isso, percebe-se que o impacto que a doenga provoca ultrapassa o prisma genético
sendo considerada uma doenca familiar (FIGUEIREDO et al., 2017).

O individuo com céancer submete-se a tratamentos prolongados, mutiladores
e agressivos que incluem uma rotina de hospitalizagdes geralmente implicando em
quimioterapias, radioterapias e cirurgias; obtendo-se respostas como: a cura,
estabilizacdo da doenga ou piora no prognéstico (SOUZA, 2021). Diante da
debilidade fisica e emocional gerada ao enfermo, este assume uma situagao de
dependéncia durante todo o processo de tratamento, dessa forma, promove uma
maior responsabilizacdo da familia, alterando profundamente a dinédmica familiar,
que estara voltada ao sujeito adoecido.

Conforme Pedraza (2017, p. 1408- 1409):

El cuidador familiar se define como: La persona adulta, con vinculo de
parentesco o cercania que asume las responsabilidades de cuidado de un
ser querido que vive en situacion de una enfermedad crénica incapacitante
y participa con ellos en la toma de decisiones.'

O ato de cuidar consiste em um dificil encargo para os cuidadores que
necessitam suporte para encarar essa nova realidade imposta a partir do

diagndstico da doenga. Deste modo, € essencial um olhar especializado pelos

' “O cuidador familiar é definido como: a pessoa adulta, com vinculo de parentesco ou proximidade
que assume as responsabilidades de cuidar de um ente querido que vive em situacdo de doenca
crdnica incapacitante e com ele participa da tomada de decisdes” (Livre tradugédo da autora).



profissionais da saude, numa perspectiva de integralidade, indo além das
necessidades fisicas do paciente; englobando as necessidades sociais, culturais,
financeiras e psicoldgicas vivenciadas por aqueles que realizam o cuidado.

Neste espaco de cuidado, a questdo de género evidencia-se, reforcando
essa atribuicao socialmente construida ao papel da mulher. (OLIVEIRA et al., 2018).

Segundo Menezes e Maia:

A elas é destinado o cuidado e a responsabilidade integral com os filhos.
Sobre elas recai o peso dessa responsabilidade nao sé no sentido de terem
que executar atividades praticas de cuidado, mas principalmente porque se
espera delas tal compromisso (2020, p.13).

Ao reforcar o discurso dominante da naturalizacdo do cuidado a mulher,
propicia-se o afastamento de outras possibilidades de escolha, fortalecendo as
desigualdades de sexo e a divisdo sexual do trabalho (MENEZES, MAIA, 2020).

No paciente oncologico a familia possui um valor fundamental diante do
quadro de adoecimento, posto que, a depender do contexto, esta interfere de
maneira positiva ou negativa. Quando ha evidéncias de lagos afetivos e de cuidado,
a familia apresenta-se como referéncia importante de suporte, permitindo a
ocorréncia de uma vinculagdo com o servigo de saude no que se refere aos
cuidados. Ja a inexisténcia de um cuidador implica diretamente na terapéutica do
paciente, interferindo negativamente na eficacia do tratamento proposto, uma vez
que, quando o usuario adoecido n&o recebe o suporte de cuidado, sendo
abandonado e/ou negligenciado, sua condicdo de saude regride consideravelmente
e ha uma potencializagdo das questdes sociais ja instaladas. Raulino et al., discorre
que:

Com a descoberta do diagnostico e suas posteriores consequéncias,
fatores como pobreza, miséria, falta de saneamento basico, moradia, renda
e, principalmente, suporte social, tornam-se fomentadores para um
agravamento da doenga, considerando que muitas vezes o paciente retorna
com um quadro de infecgdo grave em decorréncia da condigdo social e
sanitaria inadequada, podendo acarretar em sua prépria morte (2019, p.5).

Dentre as multiplas fungdes que demandam tempo e dedicagao
desempenhadas pelo cuidador familiar, estdo: o cuidado integral, suporte emocional,
acompanhamento durante as internagdes, responsabilidades financeiras e tarefas
do lar. Quando trata-se de familias com criancas € comum ocorrer a intensificagao

da sobrecarga do cuidado devido as responsabilidades implicadas. Posto isso,



verifica-se que o cuidador submete-se a inumeras circunstancias que podem
resultar em um quadro de estresse intensificado, depresséo, ansiedade, desgastes
fisicos e emocionais, afetando penosamente sua saude (PEDRAZA, 2017).

Segundo Raulino et al.:

[...] € necessario atentar para todos os determinantes, sociais e econdmicos
que implicardo no processo de adoecimento e no cuidado familiar, devendo
haver uma interagdo entre profissionais de saude, familia e paciente,
visando garantir o fortalecimento dos vinculos e a manutencdo da
terapéutica sem 6nus ao familiar adoecido. (2019, p.2)

O cuidador familiar acrescenta ao novo papel assumido, a reordenagao de
sua estrutura de vida que implica na sua grande maioria, ao afastamento de suas
atividades laborais, o adiamento ou cancelamento de planos, a falta de tempo para
si, diminuicdo da autoestima, dificuldade de relacionamento e socializagéo fora da
estrutura hospitalar. Por conseguinte, considera-se que a auséncia de politicas
publicas de suporte ao cuidador, também afetam negativamente o processo de
adoecimento (RAULINO et al., 2019).

2.3. NECESSIDADES HUMANAS BASICAS

O cddigo de ética do assistente social datado de 13 de margo de 1993,
vigente nos dias atuais, tem dentre os principios fundamentais: a defesa
intransigente dos direitos humanos e recusa do arbitrio e autoritarismo; ampliagcéo e
consolidagdo da cidadania; posicionamento em favor da equidade e justi¢ca social,
que assegure universalidade de acesso aos bens e servigos relativos aos
programas e politicas sociais; construcdo de uma nova ordem societaria, sem
dominacédo, exploragdo de classe, etnia e género (BRASIL, 1993). Diante dessa
concepcao que visa a transformacao social, os direitos sociais sdo reconhecidos
como importantes mediagdes nesse processo, visto que, sdo produtos de
conquistas histéricas tensionadas pelas lutas da classe trabalhadora, que quando
materializados permitem a satisfacao das necessidades humanas e a ampliagdo do
status de cidadania (LIMA; MIOTO, 2006).

Sobre as necessidades humanas basicas tem-se observado um avango em
suas discussodes, sendo relevante defini-las e demarca-las. No marco da recente
valorizag&o do estatuto da cidadania, seu conceito assumiu um papel predominante

para justificar direitos sociais e politicas sociais publicas que lhe condizem. Ao



aprofundar este universo é necessario a compreensao do conceito de bem-estar,
posto que, torna-se indissociavel no discurso politico, moral e na pratica dos
governos (PEREIRA, 2007).

Para gozar de servicos sociais é necessario determinar quais as
necessidades a serem atendidas através de agdes positivas do Estado. As questdes
gue norteiam os direitos e as politicas sociais sdo resultantes de um processo de
luta de classes com evidentes reivindicagdes do movimento operario.

Através dessas reflexdes é possivel compreender e problematizar o Estado
enquanto mediador de conflitos entre capital versus trabalho. Quando sucede-se a
ampliagdo do status de cidadania, os direitos socioeconémicos sao legitimados
juridicamente no interior do Estado-liberal-democratico, passando a denominar-se
de Estado de Bem-Estar Social, contrapondo-se aos ideais de individualismo
classico e ndo intervencionismo estatal. E no interior desse Estado que
desenvolve-se a politica social, estreitamente ligada a politica econémica, visto que,
€ esta, quem corporifica os direitos socioecondmicos por meio de dispositivos que
buscam equilibrar as desigualdades existentes nas relagdes individuais e também
intervir na incorporacdo de uma consciéncia individual para uma consciéncia
coletiva, visando o bem-estar geral (LIMA; MIOTO, 2006).

Essa relacdo entre necessidades e direitos sociais € o cerne de inumeras
discussbes que constituem-se na atualidade. As concepg¢des de necessidades
humanas ou sociais tem provocado um notavel interesse analitico e critico por uma
fragdo de intelectuais e politicos ndo conservadores, a julgar pela fase historica da
protecdo social em que vivenciamos essas necessidades estabelecendo-se como
critério de deliberagdo de decisdes politicas, econdmicas, sociais, ideoldgicas e
juridicas. Embora visualize-se esse interesse, a literatura sobre essa tematica ainda

apresenta-se com incertezas e ambiguidade.

[...] muitas vezes o termo necessidades humanas tem uma conotacao tdo
ampla, relativa e genérica, que fica dificil identificar os conteudos, contornos
e particularidades desse conceito. Outras vezes, tal nogdo é concebida e
trabalhada de modo tdo subjetivo e arbitrario, que as politicas sociais
informadas por essa nogao revelam-se inconsistentes, quando ndo cadticas
ou desastradas (DOYAL E GOUGH, apud PEREIRA, 2006, p.38).

Portanto, é possivel identificar correntes filosoficas que ignoram essa
concepgdao da existéncia de necessidades humanas basicas comuns, por
consequéncia, obtém-se: a descrenga no éxito de politicas publicas voltadas a essa

tematica, fragmentacdo da luta politica em oposi¢cao a qualquer tipo de opressao,



fortalecimento do ideario neoliberal e, por fim, o desmonte dos direitos sociais da
populagdo conquistados através da luta de classes tracadas pelos movimentos
democraticos (PEREIRA, 2006).

Na atualidade, as razdes que tém levado a redefinicdo e aos limites que
envolvem o Estado remetem ao novo cendrio mundial surgido basicamente
a partir do fim das economias socialistas e da crise fiscal atribuida ao
Estado de Bem-estar Social que envolveu grande parte das economias
capitalistas desenvolvidas (LIMA; MIOTO, 2006, p.51).

O Estado retrai-se na producéo de bens e servicos deixando livre a iniciativa
privada que consolida-se a partir de uma pratica assistencialista, voltada para a
viabilizagcdo de servigos publicos essenciais a populagao extremamente paupérrima
(LIMA; MIOTO, 2006).

[...] Pison (1998) acredita que é possivel atribuir um significado e uma
relevancia moral que justifique a provisdo das necessidades humanas pelas
instituicbes sociais, pois as necessidades humanas constituem-se como
caracteristica empirica universal para os seres humanos [...] (LIMA; MIOTO,
2006, p.53).

Para estabelecer as necessidades humanas basicas comuns a todos os
seres humanos, vamos utilizar da teoria da motivagdo humana ou hierarquia das
necessidades humanas basicas de Abraham Maslow.

Maslow parte do pressuposto “de que todo ser humano tem necessidades
comuns que motivam seu comportamento no sentido de satisfazé-las, de acordo
com niveis hierarquicos” (REGIS; PORTO, 2011, p.335). Foram classificados cinco
niveis hierarquicos de necessidades, sendo alcancados da base em direcido ao
topo, conforme ilustra a figura a seguir (REGIS; PORTO, 2006, 2011).

FIGURA1.

Piramide de
Maslow

Necessidades Sociais

Necessidades de Seguranga

Necessidades Fisiologicas Basicas




1. Necessidades fisioldgicas basicas: sdo as necessidades essenciais, aquelas
intimamente ligadas as necessidades bioldgicas do ser humano, relacionadas
a sua existéncia e sobrevivéncia, tais como: respirar, comer, beber, vestir-se,
descansar, ter relagdes sexuais, dentre outras;

2. Necessidades de segurancga: relacionadas a proteg¢ao individual, a sentir-se
seguro, por exemplo, sem perigos e ameacgas de ordem social, previdéncia
social, saude, trabalho, seguro;

3. Necessidades sociais: relacionadas a vida em sociedade, sobre sentir-se
pertencente a um grupo. Compreende as necessidades de convivio, amor,
amizade, afeto; a insatisfagdo dessas necessidades, normalmente resulta em
solidao e falta de integracéo social;

4. Necessidades de autoestima: relacionadas com o reconhecimento das
nossas capacidades por nds mesmos e pelos outros. Também denominadas
de necessidades do ego, da auto estima. Compreende a auto-satisfacao,
autoconfianga, dignidade, independéncia, apreciagéo, respeito, utilidade ao
mundo;

5. Necessidades de autorrealizagdo: ¢ o mais alto nivel das necessidades,
representadas pelo topo da piramide. Relaciona-se intimamente a realizagao
integral do individuo. Neste grupo destacam-se a utilizacdo plena de suas
potencialidades, sua capacidade e existéncia de ideologias. Também
chamadas de necessidades de crescimento.

Além das cinco necessidades citadas acima, Maslow incluiu a sua teoria, o
desejo de todo ser humano de saber e conhecer, ou seja, ha uma necessidade
instintiva do homem de buscar o sentido das coisas, de forma a organizar sua
compreensao sobre o mundo em que vive. Essas necessidades sdao chamadas de
cognitivas, incluindo: desejos de saber, de compreender, sistematizar, organizar,
analisar e procurar relagdes e sentidos.

Para que as necessidades basicas possam ser satisfeitas, existem condigdes
prévias a serem alcancadas, sendo elas: a liberdade de falar, expressar-se,
investigar, informar-se, buscar justica, equidade e garantia de pertencimento em um
grupo (REGIS; PORTO, 2006).



3. OBJETIVOS

3.1. OBJETIVO GERAL

Caracterizar o perfil sociodemografico e psicossocial dos cuidadores
familiares de pacientes em tratamento na Unidade de Oncologia Pediatrica do
HCPA.

3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Descrever o perfil sociodemografico e psicossocial de cuidadores familiares
na Unidade de Oncologia Pediatrica do HCPA,;

- Compreender as necessidades humanas basicas explicitadas nas condi¢des
de vida dos cuidadores familiares de pacientes internados na Unidade de
Oncologia Pediatrica do HCPA;

- Subsidiar as intervengbes assistenciais da equipe multiprofissional junto aos
cuidadores familiares a partir da compreensao das condi¢gdes de vida desta

populagao.



4. METODOLOGIA

4.1. TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa social de enfoque misto, ou seja, quanti-qualitativo.
A importancia de uma pesquisa social advém da possibilidade de revelar como
apresentam-se as multiplas expressdes da questao social na atual conjuntura, no
que tange as desigualdades e no tocante as estratégias empregadas pelos sujeitos
para o seu enfrentamento, constituindo-se de grande relevéncia para o servigo
social. Deste modo, compreende-se a sua orientacdo a partir de correntes
profissionais democraticas e expressoes tedricas que orientam a profissao.

Segundo Prates (2012, p.117) “a expressao do real se manifesta e se
constitui por elementos quantitativos e qualitativos, objetivos e subjetivos,
particulares e universais, intrinsecamente relacionados”. Desta forma, € fundamental
que o reconhecimento da fragmentagcdo do real somente efetua-se para fins
didaticos, pois todas as dimensdes necessitam estar interligadas para que a
explicagdo considere o fendbmeno a partir do método dialético considerando o seu
movimento permanente. (PRATES, 2012).

Ainda de acordo com a autora (2012, p. 119, apud CURY, 1986, p. 13-19):

Uma visdo dialética do homem e de seu mundo historico-social implica
conceber a realidade social como efetivo espago de luta de classes, no
interior da qual se efetua a educagdo, rejeitando a impositividade da
dominagdo, como o espontaneismo das classes dominadas [..]. Indicar o
real como contraditério significa fornecer armas tedricas ao movimento de
superacdo da sociedade capitalista. A ocultagdo desse carater implica
justificacao tedrica do existente.

A pesquisa de método misto resulta da associacdo entre ambos os tipos de
dados, que derivam de fundamentos e caracteristicas diferentes, embora ocorra a
complementaridade ao conecta-los para a compreensdo da realidade social que
interage dinamicamente. Esse tipo de pesquisa coincide com a investigacdo do
método marxiano que destaca esta relacdo como imprescindivel. (PRATES, 2012).

No método misto, ocorre uma analise rigorosa dos dados (coleta, analise e
interpretacdo). Os dados quantitativos tendem a ser coletados através de
questionarios ou instrumentos psicologicos fechados. Ja a coleta dos dados
qualitativos tende a ser aberta, sem respostas predeterminadas, buscando-se a

compreensao do universo de valores, afirmagdes, crengas e significados envolvidos



nas relagbes humanas que nao pode-se quantificar através de dados estatisticos
(PRATES, 2012).

Segundo Prates :

Os instrumentos estruturados com questdes abertas e fechadas, por
exemplo, que trabalham conteudos complexos, como conceitos,
concepgdes, sentimentos, opinides, relatos de vida e experiéncias, de
carater eminentemente qualitativo, podem ao mesmo tempo contemplar
questdes de facil quantificagdo, que apontem algumas caracteristicas dos
pesquisados, viabilizando a identificagcdo de outras possibilidades de
interferéncia, como cortes por género, faixa etaria, etnia, renda,

caracterizag&o de subgrupos, etc. (2012, p. 123-124)

Desta forma, a utilizagdo do método misto, na pesquisa social, permite
minimizar as limitagdbes das duas abordagens (quantitativa e qualitativa),
proporcionando uma analise de pesquisa elaborada e profunda para uma
compreensao mais complexa dos problemas da pesquisa em questao possibilitando
maior clareza e confiabilidade nos resultados obtidos (CRESWELL, 2021).

Neste estudo, optou-se pela abordagem de método misto convergente.
“‘Nessa abordagem, um pesquisador coleta tanto os dados quantitativos quanto os
qualitativos, analisa-os separadamente e depois compara os resultados para ver se

os achados confirmam ou refutam um ao outro” (CRESWELL, 2021, p.180).

4.2. CAMPO DE ESTUDO

A pesquisa foi realizada na Unidade de Oncologia Pediatrica, localizada no 3°
andar do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), no lado leste do hospital,
com acesso restrito, portanto, vedada a livre circulacdo de pessoas.

A referida unidade é adequada para receber criangcas e adolescentes de zero
a dezoito anos de idade, possuindo atualmente vinte e trés leitos do Sistema Unico
de Saude (SUS) e trés leitos de convénio. Em razao da pandemia por COVID 19 foi
necessario instaurar algumas restricées no que tange a circulagdo de pessoas. As
visitas aos pacientes foram proibidas, a troca de acompanhante sucede-se dentro
de um periodo minimo de 48 horas, com horarios preestabelecidos pela equipe de
enfermagem: nas segundas, quartas, sextas e domingos, nos horarios das 9 horas
ou 21 horas. Essas reestruturacées perduram na unidade até o momento da escrita
deste trabalho.

A oncologia pediatrica do HCPA ¢é constituida por uma equipe

multiprofissional fixa composta de médicos/as, enfermeiros/as, farmacéuticos/as,



nutricionistas, assistentes sociais, psicologos/as e profissionais de educacao fisica
que prestam atendimento a todos os pacientes internados, sendo campo de
formacdo de alunos de graduacédo e pds graduacdo. Os demais profissionais

realizam atendimento mediante solicitacdo de consultoria.

4.3. POPULAGAO E AMOSTRA

A populagcdo foi composta pelos cuidadores familiares dos pacientes
internados na Unidade de Oncologia Pediatrica do HCPA no periodo de maio a
setembro de 2022. Nao foi possivel o cumprimento dos prazos estabelecidos no
projeto de pesquisa, considerando a rotina assistencial e os prazos de submisséo
no Comité de Etica em Pesquisa, sendo necessaria a adaptagdo do cronograma
previsto inicialmente.

O tamanho das amostras quantitativa e qualitativa foram diferentes,
justificadas pelo fato de que, na coleta de dados quantitativos buscou-se uma maior
abrangéncia da populagdo de cuidadores familiares no periodo destacado,
enquanto, que na coleta de dados qualitativa, a intengdo foi obter-se uma

perspectiva mais aprofundada da situagdo em analise.

4.3.1. Dados Quantitativos

Para esta coleta a amostra foi composta de quarenta cuidadores familiares
no periodo descrito acima, para os quais aplicou-se um questionario com questdes
que abordaram aspectos do perfil sociodemografico e psicossocial dessa populagao
(APENDICE A).

4.3.2. Dados Qualitativos

Nesta coleta, optou-se por uma amostra por conveniéncia, composta por seis
cuidadores com vinculo familiar. A selecdo ocorreu por meio de um sorteio a partir
da amostra em que foram coletados os dados quantitativos. Os sujeitos

selecionados responderam a uma entrevista com quatro perguntas abertas.
(APENDICE B).



4.4. CRITERIOS DE INCLUSAO

Para ambas as fases de coleta de dados foram considerados os seguintes
critérios de inclusao:
- Cuidadores com vinculo familiar, identificados pela equipe de saude como o
principal cuidador do paciente;
- Cuidadores de pacientes internados para tratamento na Unidade de
Oncologia Pediatrica do HCPA.

4.5. CRITERIOS DE EXCLUSAO

Para ambas as fases de coleta de dados foram considerados os seguintes
critérios de excluséo:
- Cuidadores de pacientes que nao realizam o tratamento oncolégico no HCPA
e somente internam para realizacdo dos procedimentos de transplante de
medula éssea autdlogo e/ou imunoterapia;
- Cuidadores de pacientes fora de tratamento oncolégico;
- Cuidadores com déficit cognitivo identificado por membro da equipe

assistencial e devidamente registrado em prontuario.

4.6. COLETA DE DADOS

A coleta de dados iniciou apdés a aprovagado do projeto de pesquisa pelo
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre e sua
submisséo no Sistema AGHUse Pesquisa.

O local priorizado para a realizagdo da entrevista com os acompanhantes
previamente selecionados, foi a sala de reunides da Unidade de Oncologia
Pediatrica, localizada no 3° leste, a fim de proporcionar a privacidade necessaria.
Entretanto, quando nado foi viavel o deslocamento, apds concordancia do
participante, a entrevista ocorreu no proprio leito do paciente.

O processo de selegao para os cuidadores elegiveis a participar da pesquisa
ocorreu através da revisdo de prontuario dos pacientes internados na Unidade de
Oncologia Pediatrica no periodo de maio a setembro de 2022.

Os cuidadores que preencheram os critérios para inclusdo na amostra foram

convidados a participar da pesquisa por meio de uma abordagem presencial na



unidade de internagao. Inicialmente realizou-se a apresentagao da pesquisa e, apos
concordancia e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),

sucedeu-se a coleta de dados.

4.6.1. Dados Quantitativos

A coleta procedeu-se a partir da aplicacdo de questionario estruturado
(APENDICE A), com vistas & construcdo do perfil sociodemogréfico e psicossocial,
por meio da analise por estatistica simples.

Os instrumentos de coleta impressos e preenchidos foram armazenados em
pasta fisica armazenada em armario fechado na sala do servigo social localizada no
andar térreo do bloco C do HCPA. Esses dados também foram inseridos em uma
planilha eletrobnica mantida em sigilo, armazenada no Google Drive Institucional do
HCPA.

4.6.2. Dados Qualitativos

A coleta de dados qualitativos ocorreu por meio de um roteiro de entrevista
semiestruturada composta por quatro questdes abertas (APENDICE B), que foram
gravadas com a finalidade de manter a fidedignidade das informagdes, transcritas
na integra e comparadas com a gravagao. As transcrigdes das entrevistas foram
impressas e armazenadas em pasta fisica no armario fechado na sala do servigo
social localizada no andar térreo do bloco C do HCPA. Esses dados também foram
inseridos em um arquivo eletrénico mantido em sigilo, armazenado no Google Drive
Institucional do HCPA.

4.7 ANALISE DE DADOS

A analise dos dados obtidos na pesquisa mista, procedeu-se em trés etapas.

a) Inicialmente foi realizada a analise do banco de dados quantitativos
através da analise estatistica simples de calculo percentual.

b) Apds, na investigagao qualitativa, ocorreu a codificacédo dos dados e
divisdo em codigos tematicos. Para embasar esta investigacao
utilizou-se o método de “analise de conteudo na perspectiva de
Laurence Bardin” através das transcricdes das gravagdes realizadas

durante as entrevistas. A distribuicdo dessa analise ocorreu em trés



momentos: pré-analise: fase de organizacgao, o primeiro contato com a
leitura do material a ser analisado; exploragdo do material: delimitagao
das unidades de codificagao; tratamento dos resultados: sustentado
pelos resultados brutos, procurando torna-los significativos e validos
(BARDIN, 2016).

c) E, por fim, ocorreu a integracdo de ambos bancos de dados, o que
chamamos de anadlise dos dados de métodos mistos, com a
incorporagao dos resultados qualitativos e quantitativos.

Segundo Santos (2012), a analise de conteudo implica em um desvendar
critico, sendo um conjunto de processos de investigacdo das comunicagdes que
objetivam através de metodologias sistematicas, compreender os fragmentos de
discursos extremamente diversificados.

As informagdes coletadas nesta pesquisa foram analisadas e tratadas
observando os preceitos éticos de confidencialidade e privacidade dos participantes.
A publicizagdo dos resultados ocorrera a partir da publicagdo de artigo cientifico? a
ser submetido para apreciagao na Revista Servigo Social & Sociedade, publicagao
quadrimestral da Cortez Editora (avaliagdo Qualis A1) e que aborda questdes do
Servigo Social, das Ciéncias Humanas e Sociais, da teoria social e das politicas
publicas (ANEXO 1). Os resultados também serdo compartiihados em reunido

multiprofissional das equipes responsaveis pelo atendimento a populagao estudada.

4.8. CONSIDERAGOES ETICAS

Por tratar-se de pesquisa envolvendo seres humanos foram asseguradas
todas as exigéncias éticas estabelecidas na Resolugdo do Conselho Nacional de
Saude n° 466, de 12 de dezembro de 2012, destinado a regulamentar pesquisas,
incorporando, sob a dtica do individuo e das coletividades, os referenciais da
bioética, tais como: autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia, justica e equidade
(BRASIL, 2012).

Também preconizou-se o estabelecido na Resolugdo n° 510, de 07 de abril
de 2016 que dispde sobre as normas aplicaveis a pesquisas em Ciéncias Humanas

e Sociais cujos procedimentos metodoldgicos envolvem a utilizacdo de dados

2 O artigo que sera apresentado como resultado no presente trabalho, ainda ndo encontra-se de
acordo com as normas de formatagido exigidas pela revista, considerando que, as sugestbes
apontadas pela banca examinadora serao contempladas.



diretamente obtidos com os participantes ou de informacgdes identificaveis ou ainda,
que possam acarretar riscos maiores do que os existentes na vida cotidiana, na
forma definida nesta Resolucéo (BRASIL, 2016).

O projeto de pesquisa foi cadastrado na Plataforma Brasil e submetido ao
Sistema AGHUse Pesquisa e ao Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre sob o numero 2021/0661 para avaliagdo e autorizagao
(ANEXO 2).

Houve o cuidado ético por parte das pesquisadoras, de realizar e anexar a
assinatura da Declaragdo de Conhecimento e Cumprimento da Lei Geral De
Protecdo de Dados (LGPD) no momento da submiss&o do projeto, com vistas a
assegurar a privacidade no manuseio dos dados dos entrevistados e pacientes.

A partir da aceitagcdo dos participantes, foi entregue o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para a apreciagao e assinatura em duas
vias, ficando uma via sob posse da pesquisadora e a outra com o/a entrevistado/a.
Foram explicados os objetivos da pesquisa, a forma da coleta e analise de dados,
bem como, os possiveis riscos e beneficios com a participacdo (APENDICE C e D).

Garantiu-se a confidencialidade e privacidade com vistas ao anonimato dos
participantes. Foi comunicado aos entrevistados a possibilidade de desisténcia da
participagdo em qualquer tempo, sem prejuizo a continuidade da assisténcia ao
paciente. Para preservar o anonimato, optou-se em identificar os participantes com

a letra F, seguida do numero da entrevista (F1, F2, etc.).



6. CONSIDERAGOES FINAIS

A escolha do objeto deste estudo justificou-se pelo fato do céncer
infantojuvenil apresentar uma repercussdao multidimensional, afetando o paciente e
os familiares que vivenciam o impacto causado pela doenca nas mais diversas
fases do tratamento. Em tempos de pandemia da COVID-19, além da reorganizagéo
para atender as necessidades do paciente, os cuidadores necessitaram adaptar-se
as exigéncias de seguranga impostas pela pandemia. Posto isso, 0 presente estudo
buscou caracterizar o perfil sociodemografico e psicossocial das cuidadoras
familiares dos pacientes na Unidade de Oncologia Pediatrica do HCPA, a fim de
qualificar o atendimento multiprofissional centrado no cuidado integral.

A metodologia escolhida, quanti-qualitativa, mostrou-se assertiva sendo
possivel caracterizar o perfil sociodemografico e psicossocial das cuidadoras a partir
das expressdes do real na atual conjuntura. O método misto complementou-se no
estudo, pois a quantificacdo dos dados permitiu a caracterizagdo da populagao
estudada, ao mesmo tempo em que a coleta de dados qualitativa possibilitou uma
aproximagdo com maior profundidade a realidade dos sujeitos, a partir da
compreensao dos significados atribuidos por eles as experiéncias vivenciadas.

No tocante a caracterizagdo dos entrevistados foi possivel observar a mulher
enquanto responsavel pela atribuicdo do cuidado da crianga/adolescente,
reforgando o papel historicamente construido a ela. A sobrecarga do cuidado sobre
as maes enfatiza que a familia participa de maneira desigual nesta pratica. As
implicagcdes do adoecimento, resultam em perda da renda familiar, visto que, um dos
membros da familia, normalmente as mulheres, precisa abandonar o emprego para
dedicar-se exclusivamente ao enfermo, apresentando-se como principal unidade de
cuidado e protecao social. Emerge através desses dados a desprotegéo social, visto
as lacunas da legislagao previdenciaria e trabalhista.

Atualmente, com os avangos do neoliberalismo econémico incorpora-se e
consolida-se na politica social uma proposta familista, com a maxima
responsabilizacdo pelo provimento de recursos e bem estar de seus membros a
essa instituicdo, e minima intervencdo do Estado com politicas focalizadas e
transitérias. Visto isto, emerge o tensionamento e discusséo para implementacao de

politicas publicas numa proposta protetiva.



A vinculagcdo com a equipe e a religiosidade/espiritualidade foi apontada
como suporte para as cuidadoras enfrentarem as adversidades decorridas desde o
diagndstico. A comunicagdo em saude apresentou-se como uma importante
ferramenta com teor critico que deve ser constantemente desenvolvida, haja vista, a
heterogeneidade das familias atendidas que expressam-se em diferentes
necessidades humanas basicas.

Compreendeu-se que todas as necessidades humanas basicas elencadas
por Abraham Maslow foram identificadas neste estudo, desde a base da piramide
com as necessidades fisiolégicas basicas ligadas a sua existéncia e sobrevivéncia,
até o topo que representa as necessidades de autorrealizacdo, relacionada a
realizagao integral dos individuos.

A pesquisa apresentou a importancia do acesso gratuito, universal e integral
proporcionados pelo SUS para o tratamento das doengas oncoldgicas e
onco-hematoldgicas e também aponta para o processo crescente de demandas que
requerem judicializar a saude, posto que, ha uma retracédo do poder executivo para
atender essas necessidades em saude.

Acredita-se que o presente estudo possa instigar reflexdes futuras para o
desenvolvimento de novas pesquisas a partir da exploracao e interpretacdo dos
inumeros dados encontrados. Os dados obtidos podem servir de instrumento para a
manutengao da coleta do perfil sociodemografico da unidade, pois, a partir destes, é
possivel planejar intervengdes da equipe de saude que condizem com a realidade
dos sujeitos atendidos. As limitagdes do estudo referem-se a disponibilidade de
tempo para analise minuciosa dos vastos resultados encontrados no estudo.

Também ¢é salutar pontuar, a limitagdo no que tange ao quesito
Raca/Cor/Etnia, que nao foi incluido na construgao do instrumento que identifica o
perfil sociodemografico das cuidadoras. Cabe considerar os aspectos evidenciados
a partir da Nota Técnica sobre o trabalho de assistentes sociais e a coleta do
quesito Racga/Cor/Etnia, solicitada pelo Conselho Federal de Servico Social
(CFESS), por meio do expediente n® 33/2021, que visa a ampliacdo do debate sobre
a importancia da coleta do quesito raga/cor/etnia no &mbito da pesquisa académica,
da intervencao profissional, da producdo de documentos técnicos e na elaboracao
de planos, programas e projetos nas diferentes politicas publicas em que
profissionais do Servico Social desenvolvem suas fungdes. A utilizacdo dessa

categoria possibilita a identificagcdo dos sujeitos a partir de seu grupo originario e



exibe os processos de inclusdo/exclusdo que sdao submetidos por decorréncia de
sua raca (CFESS, 2022).

Ao findar este estudo percebeu-se a importdncia da residéncia
multiprofissional enquanto produtora de conhecimento critico, capaz de identificar e
propor estratégias de cuidado em saude numa perspectiva de integralidade das
acdes de acordo com os principios e diretrizes do SUS e com o proposto na Politica
Nacional de Humanizacéo e a Politica Nacional de Atencdo a Oncologia Pediatrica.
Dessa maneira, a Residéncia Integrada Multiprofissional em Saude do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre apresenta-se como um cenario propicio para a capacitagao
em saude, onde é possivel integrar a teoria com a pratica através dos rounds,
discussbes dialéticas e uma assisténcia multidisciplinar sem a fragmentagdo do
cuidado oportunizados no campo.

Nesses dois anos na instituicdo, no cenario da onco-hematologia, foi possivel
desenvolver habilidades criticas, propositivas e relacionais, em um cenario
multidisciplinar, contribuindo a partir desses conhecimentos para a minha formacgao
profissional e pessoal.

Saliento a representatividade através deste estudo, de dar a voz as mulheres
cuidadoras, onde a partir da vinculagdo com esses sujeitos, emergiu um espacgo de
acolhimento que propiciou pensar em estratégias de cuidado com quem
disponibiliza-se a cuidar do outro, considerando as necessidades sociais basicas
advindas desse processo.

A alta complexidade dos usuarios atendidos permite habilitar-me para os
proximos desafios profissionais. E relevante destacar, a contribuicdo dos
profissionais que partiharam os seus saberes durante esta caminhada,
principalmente a minha preceptora/orientadora que sempre apresentou-se solidaria,

compreensiva, construtiva e com grande aporte tedrico e pratico .
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APENDICE

APENDICE A - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS - QUANTITATIVO

Identificagao do paciente

Identificacdo para a pesquisa:

Data de nascimento:

Género: ( ) Feminino ( ) Masculino ( ) Outro. Qual? ( )Prefiro ndo dizer
Diagndstico:

Fase de tratamento no momento da coleta de dados:

() 1% internacgao para diagndstico

() internacdo para seguimento de tratamento

( ) internacgao para tratamento de recidiva

Tempo de tratamento em anos:

Vinculo: ( ) SUS ( ) Convénio

1. Identificagao do cuidador

Data de nascimento:
Género: ( ) Feminino ( ) Masculino ( ) Outro. Qual? ( )Prefiro ndo dizer
Estado civil: ( ) Solteiro ( ) Casado ( ) Divorciado ( ) Viuvo

( ) Unido estavel ( ) Com companheiro
Vinculo de relagdo com o paciente:

2. Condigoes socioecondmicas

Educacao

Escolaridade: ( ) Nao alfabetizado

() Ensino Fundamental Incompleto ( ) Ensino Fundamental Completo
() Ensino Médio Incompleto () Ensino Médio Completo

() Ensino Superior Incompleto () Ensino Superior Completo

( ) Pés-graduacao

Cursando: ( )Sim ( )Nao

Trabalho

Profissao: Renda: R$

Vinculo Empregaticio: ( ) CLT ( )Auténomo/MEI ( ) Estatutario ( ) Informal
() Produtor rural ( )Jovem aprendiz ( ) Nunca trabalhou

( ) Desempregado. Saida ocorreu relacionada ao adoecimento? ( ) Sim ( ) Nao

Renda Familiar

Renda: R$



Origem da renda: () Trabalho formal (Vinculo CLT e /ou estatutario)
() Trabalho como MEI/ Autdnomo
() Trabalho informal
() Renda oriunda de programas/beneficios sociais
() Renda oriunda de beneficios previdenciarios
() Renda oriunda da ajuda eventual de terceiros
() Seguro-Desemprego

Acesso a Direitos Sociais e Beneficios Previdenciarios

Beneficio de Prestacdo Continuada - BPC/LOAS

( ) Solicitacdo em andamento ( ) Deferido ( ) Indeferido
Programas sociais de complementagéo de renda

( ) Em acesso ( ) Em andamento

( ) Auxilio-doenca

( ) Aposentadoria por invalidez

( ) Aposentadoria por idade

( ) Aposentadoria por tempo de contribuicdo

( ) Penséao por morte

( ) Outro:

Acesso a Justica

Forma de acesso: ( ) DPE ( )DPU ( )Advogado particular ( )Assessoria de OSC
() Nunca utilizou ( ) Utilizou, mas nao sabe forma de acesso ( ) Nao soube informar

Tipo de demanda:

() Medicamento

() Transporte

( )BPC

( ) Beneficios previdenciarios

( ) Exames/Procedimentos/Internagao
() Outro:

Condicdes de Habitagcao e Saneamento

Procedéncia:
Zona: ( ) Urbana ( ) Rural
Distancia do Hospital em Km:

Moradia

( )Casa ( )Apartamento
( )Prépria ( )Cedida ( )Alugada ( ) Financiada ( ) Area verde/ irregular
( )Alvenaria ( )Madeira ( ) Mista ( ) Outros

Abastecimento de agua
( ) Agua encanada ( ) Poco individual ( ) Poco coletivo

Luz elétrica
( )Possui ( )Naopossui ( )Outros

Infra-estrutura sanitaria/hidraulica



Possui sistema de esgoto: ( ) Sim () Nao
Banheiro: ( ) Dentrode casa ( )Forade casa

Territorio

Oferece situacao de risco: ( ) Sim ( ) Nao
() Desmoronamento ( ) Alagamento ( ) Violéncia urbana ( ) Acessibilidade restrita
() Outros:

3. Composigao familiar

Vinculo Idade Escolaridade Profissao Renda

4. Comportamentos, estilos de vida e saude

Uso de psicofarmacos. ( ) Ndao Sim: ( ) anterior ao diagnostico ( ) posterior ao
diagndstico

Uso de substancia psicoativa. ( ) Nao
Sim: ( ) anterior ao diagnoéstico () posterior ao diagndstico

Uso de tabaco. ( ) Nao Sim: ( ) anterior ao diagnéstico ( ) posterior ao diagndstico

Uso de alcool. ( ) Nao Sim: ( ) anterior ao diagnéstico ( ) posterior ao diagndstico
Frequéncia: ( ) todos os dias ( ) mais que uma vez por semana ( ) uma vez por
semana ( ) esporadico/ menos que 1x por semana

Acompanhamento de Saude Mental. ( ) Nao
Sim: () anterior ao diagnostico ( ) posterior ao diagnostico

Se vocé identificar alteragdes fisicas e/ou emocionais, consegue buscar atendimento de
saude?
() Sim
( ) Nao
Vocé encontra dificuldades. Quais?
( ) Falta de tempo ( ) Dificil acesso
( ) Falta de motivagao ( ) Outros.



5. Rede de apoio social

() Secretaria de Saude ( ) Secretaria de Habitagdo ( ) Defensoria ( ) Ministério
Publico

() Conselho Tutelar () Vizinhanga () Escola () Transporte

( ) Posto de Saude ( )CRAS ( ) CREAS ( )PSF

() Hospital de Origem ( ) HCPA ( )TFD ( )OoSsC

() Associa¢des de moradores e/ou religiosas

Vocé possui alguém para compartilhar os sentimentos e preocupagées implicados a partir
do diagnéstico:

() Sim, Quem ¢ esta pessoa:
( )Nao

Vocé possui alguém para compartilhar as informagbes e decisdes implicados a partir do
diagnostico:

( )Sim, Quem é esta pessoa:
( ) Nao

Vocé possui alguém para compartilhar o cuidado fora do ambiente hospitalar:
( )Sim, Quem é esta pessoa:
( )Nao




APENDICE B - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS - QUALITATIVO

Considerando a sua experiéncia enquanto cuidador na Unidade de Oncologia Pediatrica:

1. O que vocé entende por exercer o papel de cuidador?

2. Quais os sentimentos vivenciados a partir do diagnostico?

3. Em relacdo ao seu contexto familiar, vocé identifica mudancas apos o

diagnoéstico? Quais séo elas?

4. Em relagédo a Unidade (3° leste).
Quais as facilidades que vocé encontra para exercer o cuidado?

E quais as dificuldades encontradas?



APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - PARTICIPANTE
CUIDADOR FAMILIAR - INSTRUMENTO DE COLETA QUANTITATIVO

Titulo do Projeto: PERFIL SOCIODEMOGRAFICO E PSICOSSOCIAL DO
CUIDADOR FAMILIAR DE PACIENTES EM TRATAMENTO EM UMA UNIDADE
DE ONCOLOGIA PEDIATRICA

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa cujo objetivo é
conhecer o perfil sociodemografico e psicossocial dos cuidadores familiares de
pacientes em tratamento na unidade de Oncologia Pediatrica do HCPA.

Esta pesquisa estd sendo realizada pelo Servico Social da Residéncia
Integrada Multiprofissional em Saude do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA). Se vocé aceitar a participacdo, os seguintes procedimentos seréo
efetuados: sera aplicado pelo pesquisador um questionario sobre Composi¢ao
familiar; Condigbes socioecondmicas; Comportamentos, estilos de vida e saude;
Rede de apoio social, por meio de uma entrevista com duragido aproximada de trinta
minutos, realizada preferencialmente na sala de reunides localizada no terceiro leste
da oncologia pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

Os possiveis riscos ou desconfortos decorrentes da participagdo na pesquisa
sdo: sentimento de desconforto, considerando que o tema abordado nesta pesquisa
€ capaz de provocar emogdes, bem como o tempo implicado nesta entrevista.
Ocorrendo qualquer desconforto € possivel a realizagcdo do encaminhamento para
atendimento especializado. Caso vocé deseje, podera interromper a participacéo na
pesquisa a qualquer tempo. Os possiveis beneficios decorrentes da participacao
nesta pesquisa, ndo sao imediatos, entretanto, os dados contribuirdo para o
acumulo de conhecimento da equipe multiprofissional da Unidade de Oncologia
Pediatrica, com a possibilidade de qualificar o atendimento prestado aos usuarios e
familiares, assim como, a realizacdo de estudos futuros a partir das informacgdes
coletadas.

Sua participagdo na pesquisa € totalmente voluntaria, ou seja, ndo é
obrigatéria. Caso vocé realize a decisdo de nao participar, ou ainda, desistir de
participar e retirar seu consentimento, ndo havera nenhum prejuizo. Nao esta

previsto nenhum tipo de pagamento pela sua participagdo na pesquisa e vocé nao



tera nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos. Os dados coletados
durante a pesquisa serdo sempre tratados confidencialmente. Os resultados serao
apresentados de forma conjunta, sem a identificagdo dos participantes, ou seja, o
seu nome nao aparecera na publicacdo dos resultados. Caso vocé tenha duvidas,
podera entrar em contato com a pesquisadora responsavel, Me. Geneviéve Lopes
Pedebos, pelo telefone (51) 3359 8305, com a pesquisadora Alessandra Martins
Digo, pelo telefone (51) 3359.8722, com a secretaria do Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, pelo telefone (51) 99556.5336,

através do e-mail: cep@hcpa.edu.br ou presencialmente na Av. Protasio Alves, 211 -

Portdo 4 - 5° andar do Bloco C - Rio Branco - Porto Alegre/RS, de segunda a sexta,
das 8h as 17h.

Esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma ficando em posse do/a
participante e outra para os pesquisadores.

Nome do participante da pesquisa:

Assinatura do participante: Nome

do pesquisador que aplicou o Termo: Assinatura do

pesquisador: Local e Data:




APENDICE D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - PARTICIPANTE
CUIDADOR FAMILIAR - INSTRUMENTO DE COLETA QUALITATIVO

Titulo do Projeto: PERFIL SOCIODEMOGRAFICO E PSICOSSOCIAL DO
CUIDADOR FAMILIAR DE PACIENTES EM TRATAMENTO EM UMA UNIDADE
DE ONCOLOGIA PEDIATRICA

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa cujo objetivo &
conhecer o perfil sociodemografico e psicossocial dos cuidadores familiares de
pacientes em tratamento na unidade de Oncologia Pediatrica do HCPA.

Esta pesquisa esta sendo realizada pelo Servico Social da Residéncia
Integrada Multiprofissional em Saude do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA). Se vocé aceitar a participagcdo, os seguintes procedimentos serao
efetuados: uma entrevista composta por quatro questées abertas aplicadas pelo
pesquisador, relacionadas a sua experiéncia enquanto cuidador, com duragao
aproximada de trinta minutos, realizada preferencialmente na sala de reunides
localizada no terceiro leste da oncologia pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre. As entrevistas realizadas seréao gravadas para posterior transcri¢ao.

Os possiveis riscos ou desconfortos decorrentes da participagao na pesquisa
sdo: sentimento de desconforto, considerando que o tema abordado nesta pesquisa
€ capaz de provocar emogdes, bem como o tempo implicado nesta entrevista.
Ocorrendo qualquer desconforto € possivel a realizagcdo do encaminhamento para
atendimento especializado. Caso vocé deseje, podera interromper a participacdo na
pesquisa a qualquer tempo. Os possiveis beneficios decorrentes da participacao
nesta pesquisa, ndo sao imediatos, entretanto, os dados contribuirdo para o
acumulo de conhecimento da equipe multiprofissional da Unidade de Oncologia
Pediatrica, com a possibilidade de qualificar o atendimento prestado aos usuarios e
familiares, assim como, a realizacdo de estudos futuros a partir das informacdes
coletadas.

Sua participagdo na pesquisa € totalmente voluntaria, ou seja, ndo é
obrigatéria. Caso vocé realize a decisdo de nao participar, ou ainda, desistir de
participar e retirar seu consentimento, ndo havera nenhum prejuizo. Nao esta
previsto nenhum tipo de pagamento pela sua participagdo na pesquisa e vocé nao

tera nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos. Os dados coletados



durante a pesquisa serao sempre tratados confidencialmente. Os resultados serao
apresentados de forma conjunta, sem a identificacdo dos participantes, ou seja, o
seu nome nao aparecera na publicacao dos resultados. Caso vocé tenha duvidas,
podera entrar em contato com a pesquisadora responsavel, Me. Geneviéve Lopes
Pedebos, pelo telefone (51) 3359 8305, com a pesquisadora Alessandra Martins
Digo, pelo telefone (51) 3359.8722, com a secretaria do Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, pelo telefone (51) 99556.5336,

através do e-mail: cep@hcpa.edu.br ou presencialmente na Av. Protasio Alves, 211 -

Portdo 4 - 5° andar do Bloco C - Rio Branco - Porto Alegre/RS, de segunda a sexta,
das 8h as 17h.

Esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma ficando em posse do/a
participante e outra para os pesquisadores.

Nome do participante da pesquisa:

Assinatura do participante: Nome

do pesquisador que aplicou o Termo: Assinatura do

pesquisador: Local e Data:




ANEXOS

ANEXO 1- ORIENTACAO PARA ENVIO E APRESENTAGAO DE ARTIGOS

REVISTA SERVICO SOCIAL & SOCIEDADE

A Revista Servico Social & Sociedade (Qualis A1) é uma publicagao on-line
quadrimestral da Cortez Editora publicada ininterruptamente desde 1979,
constituindo-se em um espag¢o de manifestacdo de questdes do Servigo Social e
das Ciéncias Humanas e Sociais, da teoria social e das politicas publicas e de

temas da realidade brasileira e mundial.

Nao serado publicados artigos que atentem contra a ética profissional, que
contenham termos ou ideias preconceituosas ou que exprimam pontos de vista

incompativeis com a filosofia de trabalho do Conselho Editorial ou da Cortez Editora.

Os conceitos e as informacgdes contidas nos textos e publicados na Revista
Servigo Social & Sociedade sdo de inteira responsabilidade do(a) autor(a), néo
refletindo necessariamente o pensamento do Conselho Editorial da Revista ou da
Cortez Editora.

A estrutura da Revista é aberta, possibilitando a apresentagcdo de artigos

resultantes de pesquisas, entrevistas e resenhas.

A Revista on-line tem acesso aberto e gratuito e, para que ela continue dessa
forma com acesso ao conhecimento para todos e todas, comunicamos que a partir
do numero 141, os(as) autores(as), cujo artigo foi avaliado e aprovado para
publicagdo, deverdo contribuir com o valor de R$480,00 (quatrocentos e oitenta
reais) ou $ 100.00 (cem dolares). Esse valor sera usado para cobrir os custos dos
processos editoriais: preparagdao de texto, revisdo linguistico-textual, revisdo das
normas ABNT, diagramacao, conversao XML e editoracdo em geral. Além disso,
caso seu artigo seja selecionado para ser publicado em idioma estrangeiro (inglés
ou espanhol), devera ser acrescentado o valor de R$18,00 (dezoito reais) ou $ 4.00

(quatro ddlares) por lauda traduzida (entende-se por 1 lauda = 1.400 caracteres).



O(A) autor(a), ao receber o comunicado do Departamento Editorial de que
seu artigo foi aprovado para publicagéo, tera o prazo de 7 (sete) dias corridos para
efetuar o pagamento na conta informada pela Cortez Editora. No caso de nao
pagamento do valor do custo editorial até a data estipulada, o artigo ndo mais fara

parte da edicdo da Revista.

Forma e preparagao de manuscritos

Desde janeiro de 2016, a Revista Servico Social & Sociedade opera
exclusivamente pelo Sistema SciELO de Publicagdo, que utiliza o Open Journal
System como suporte de gerenciamento eletrbnico e publicagdo de periddicos
cientificos. Dessa forma, todo o processo de captagdo e arbitragem dos artigos
passa necessariamente por essa plataforma eletronica. Cada autor(a) devera se
registrar no sistema Submission e submeter seus trabalhos para apreciacédo do
Comité Editorial, podendo, inclusive, acompanhar o processo de avaliagao de seu
texto a partir de seu login e senha. O acesso ao sistema de cadastro ¢é feita a partir

do link: http://submission.scielo.br/index.php/sssoc/login

Apods o registro com login e senha, o(a) autor(a) estara apto a submeter seu

artigo para avaliagao dos pareceristas e do Conselho Editorial.

O texto, recebido apenas por meio da plataforma SciELO, é submetido ao
sistema de avaliacdo duplo-cego de pareceristas ad hoc especializados. Esses
pareceres sao encaminhados para o Comité Editorial previamente designado para
cada numero especifico da Revista, que avalia cada parecer e artigo e define quais
artigos comporao o referido numero. Essa decisdo ocorre em reunido quadrimestral

do Conselho Editorial.

CONDIGOES PARA A SUBMISSAO

Ao submeter um trabalho ao periddico, os(as) autores(as) devem ler, aceitar

€ marcar como realizada cada condicdo para a submissdo. A lista de condi¢des



também ¢é apresentada em Diretrizes para Autores(as), na pagina Sobre o

Periodico. Os itens sao:

1. O(s) nome(s) dos(as) autores(as) estdo devidamente omitidos ao longo do texto

(requisito para analise duplo-cega);

2. A contribuigdo € original e inédita, ou seja, ndao esta sendo avaliada para

publicagcao por outro periodico;

3. O arquivo da submissao esta em formato Word. O texto esta em espaco 1,5, usa

uma fonte de 12 pontos Arial ou Times New Roman;

4. No momento do cadastro no sistema, todos(as) os (as) autores(as) devem
informar seu ORCID, sua qualificagdo, nome da instituicdo, bem como da faculdade
e do departamento ao qual estdo vinculados e e-mail para contato. Essas

informacgdes nao devem aparecer no artigo (vide item 1);

5. Apresenta titulo (conciso e informativo, com no maximo de 100 caracteres com
espaco). O titulo deve estar em caixa alta e baixa, ou seja, primeira letra em

maiuscula e as demais em minuscula;

6. O titulo deve estar nos idiomas portugués ou espanhol e inglés. O titulo traduzido

para o inglés deve vir logo abaixo do titulo em portugués ou espanhol;

7. Apresenta em portugués ou espanhol e em inglés resumo com no maximo 500

caracteres com espaco e de 3 a 6 palavras-chave;

8. O volume total de texto ndo ultrapassa 40 mil caracteres com espacgo, contando

desde o titulo até a ultima referéncia bibliografica;
9. O artigo nao apresenta mais que 3 autores(as);

10. As referéncias bibliograficas estdo no final do artigo em ordem alfabética,
contendo apenas as obras que tenham sido referidas ao longo do texto, e nao as
obras que serviram para simples consulta. Devem estar de acordo com as normas

da Associacao Brasileira de Normas Técnicas (ABNT);



11. No caso de textos resultantes de pesquisas com seres humanos, estes devem
ter sido aprovados pelo Comité de Etica ou 6rgdo similar, mediante apresentacéo de

comprovacao;

12. Declara estar ciente de que, em caso de aprovacgao do texto, tera até 7 dias

corridos para efetuar o pagamento da taxa de publicagao;

13. Declara estar ciente de que, quando iniciar o processo de revisao do texto
aprovado, o(a) autor(a) tera até 3 dias para responder as duvidas/pendéncias, a
contar da data do envio do e-mail por parte do Departamento Editorial solicitando a
intervengao do(a) autor(a). Em caso de descumprimento do prazo, o artigo nao sera

publicado;

14. Declara estar ciente de que a inobservancia de algum dos itens acima podera

implicar a exclusdo da submissao do texto.

Direitos Autorais

1. A simples remessa de originais para avaliagdo, em caso de aprovagao, ja implica

autorizagao para publicagao, bem como a comercializagao pela editora;

2. O copyright dos artigos publicados pertence aos(as) autores(as), € os direitos
autorais de cada edicdo pertencem a Cortez Editora. Portanto, caso os(as)
autores(as) queiram republicar seus artigos em coletaneas ou outros periddicos,

basta mencionar a primeira publicacdo na Revista Servigo Social & Sociedade;

3. Caso a Editora decida pela tiragem impressa de um numero especifico da
Revista, os(as) autores(as), cujos artigos foram publicados naquela edigdo, seréao
informados e receberdo 2 exemplares a titulo de direitos autorais, no caso de um(a)
unico(a) autor(a) por artigo. Sendo dois (duas) ou trés autores(as), terdo direito a 1
exemplar cada um(a). Os exemplares serdo enviados a um unico endereco,

cabendo ao(a) autor(a) que os recebeu encaminha-los aos(as) demais autores(as).



ANEXO 2 - CARTA DE APROVAGAO DO PROJETO NO COMITE DE ETICA E PESQUISA

g \‘;’)Q‘ﬂ HOSPITAL DE

UFRGS ﬁ) = CLINICAS

UNIVERSIDADE FEDERAL
DO RIO GRANDE DO SUL PORTO ALEGRE RS

HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE

Grupo de Pesquisa e Pos Graduacéao

Carta de Aprovacao

Projeto

2021/0661

Pesquisadores:

GENEVIEVE LOPES PEDEBOS

ALESSANDRA MARTINS DIOGO THAIS CAPAVERDE CARINI

Numero de Participantes: 60

Titulo: PERFIL SOCIODEMOGRAFICO E PSICOSSOCIAL DO CUIDADOR FAMILIAR DE PACIENTES EM
TRATAMENTO EM UMA UNIDADE DE ONCOLOGIA PEDIATRICA

Este projeto foi APROVADQO em seus aspectos éticos, metodologicos, logisticos e financeiros para ser realizado no Hospital
de Clinicas de Porto Alegre. )

Esta aprovacéo esta baseada nos pareceres dos respectivos Comités de Etica e do Servico de Gestéo em Pesquisa.

- Os pesquisadores vinculados ao projeto néo participaram de qualquer etapa do processo de avalico de seus projetos.

- O pesquisador devera apresentar relatorios semestrais de acompanhamento e relatério final ao Grupo de Pesquisa e Pos-
Graduacéo (GPPG).
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