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Resumo

Introducéo

O surgimento de uma doenca provoca sofrimento e alteracdes para além da esfera
biolégica e criam limitacOes, frustraches e perdas. As mudancas que ocorrem com O
surgimento de uma doenca poderdo ser definidas pelo tipo de patologia, maneira que se
manifesta e seu prognostico, alem do significado que cada individuo atribui. Sendo a familia a
rede primaria a qual o individuo pertence, esta também sera afetada. No caso de doencas
cronicas, consideradas incuraveis e permanentes, ha a necessidade de dar novos significados a
vida, adaptando-se as limitacGes e novas condi¢bes impostas. A familia também necessita se
reorganizar, uma vez que terd que cuidar do doente.

Até o tempo presente o0s servicos de salde véem o doente crénico como agente passivo
no tratamento e esta pesquisa visa conhecer como € efetivado o acesso a rede de Salde e/ou
de Assisténcia Social pela familia-cuidadora de familiar com doenca cronica e quais as
articulacbes possiveis entre essas politicas para acolhimento dessas familias, pois a
reorganizacdo familiar a partir da real possibilidade de perda de um de seus membros, torna
essa reorganizacdo ainda mais dificil, pois € uma situacdo extremamente complexa que
desorganiza as diversas formas como a familia se estrutura. Neste sentido a familia necessita
enfrentar todo o processo de adoecimento do membro familiar sem desarticular os vinculos
familiares e sociais, 0 que pode aumentar a vulnerabilidade que estas familias estdo expostas.
No projeto de pesquisa que coordenamos desde 2009, intitulado Familia Cuidadora: a (re)
organizacdo familiar frente ao adoecimento, observamos que, quando a familia ndo é
inserida em alguma forma de cuidado pelos servigos a que esta recorrendo, 0 adoecimento
crénico de algum membro familiar pode se agravar, tendo inimeras perdas como: perda do

vinculo empregaticio, isolamento da vida social, perdas afetivas (separacdes, conflitos,
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abandono, violéncia, sofrimento), abandono dos estudos, e outras de menor gravidade. A
partir dos resultados da pesquisa citada propomos com este projeto dar continuidade, tendo
como Objetivo geral: conhecer como a familia-cuidadora em situacdo de vulnerabilidade
acessa as politicas publicas de saude e da assisténcia social, a fim de identificar limites e

possibilidades neste acesso.
Metodologia

Para a consecucdo dos objetivos propostos serd utilizado a Pesquisa Qualitativa do
tipo exploratoria, que enfatiza a singularidade de cada individuo, aprofundando o significado
dos achados em relacdo a cada participante, onde todos os fendmenos que se manifestam
possuem relevancia, tais como a freqliéncia, a interrupcéo, a fala, o siléncio e a constancia dos
mesmos (MINAYO, 1992). A pesquisa se fundamenta no Método Dialético Critico. Para
realizacdo deste estudo serd utilizado como procedimento para coleta de dados, a entrevista
semi-estruturada com questbes abertas. As entrevistas serdo gravadas e posteriormente
transcritas, mediante consentimento dos participantes. Apds o término do estudo, as fitas
serdo inutilizadas. A fim de obter a compreensdo das informacdes colhidas através das
entrevistas feitas com os participantes desse estudo, sera utilizado o método de analise de
contetdo exposto por Bardin (1991), através do qual todos os temas abordados serdo tratados
de forma qualitativa. Momento Atual: Neste momento a pesquisa encontra-se em fase de
coleta de dados pelo Nucleo de Estudos e Pesquisa em Trabalho, Salude e Intersetorialidade
(NETSI) da Pontificia Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul (PUCRS). A amostra
consiste em entrevistar Assistentes Sociais de hospitais que acompanham familias-cuidadoras

de pacientes com doencas cronicas e os familiares que cuidam destes pacientes.

Resultados (ou Resultados e Discussao)

Até o momento, com a coleta de dados e analise em fase inicial, percebe-se que as
politicas publicas de saude e assisténcia sdo pouco referidas pelos profissionais entrevistados,
0 que permite algumas interpretacdes iniciais como: desconhecimento dos profissionais sobre
as politicas, seus programas e servigos; descrenca ou desvalorizacdo da efetividade das
politicas; pouca valorizacdo das acOes desenvolvidas; ndo compreensdo das demandas dos
usuarios como demandas com respostas intersetoriais; desvalorizagdo ou desconhecimento do

trabalho coletivo, intersetorial e interdisciplinar. Enfim, andlises iniciais com interpretacdes
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ainda a priori. Com a pesquisa bibliogréfica e nos resultados de pesquisas ja realizadas,
observa-se que os servigos de saude tratam a familia-cuidadora como agente passivo por
vezes invisibilizando-a, o que impGem a criacdo de novos programas que garantam o

protagonismo desta familia.

Concluséao

Sabe-se que ao acompanhar o portador de doenca crénica hospitalizado, o familiar
depara-se com um ambiente estranho, frio, onde “lidar com o sofrimento implica, muitas
vezes, reviver momentos pessoais de sofrimento. A doenca cronica demanda elevado grau de
cuidados, intermitentes e prolongados, sendo necessarios aos familiares, novas
reconfiguracBes frente a uma situacdo adversa de adoecimento. Os profissionais de salde
aparecem como 0S primeiros apoiadores nesse enfrentamento, sdo 0s sujeitos que,
encontrando-se mais proximos representam, através dos cuidados médicos e hospitalares, a
atencdo a saude que o Estado precisa na sua esséncia constitucional garantir para todos os
cidaddos. Cabe as proposicdes de novos programas a garantia de protagonismo deste e, neste

sentido, a familia é ponto-chave para a adesao.
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