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Objetivo: compreender as vulnerabilidades vivenciadas por criancas e adolescentes com doencas
crénicas e suas familias na perspectiva do cuidado utilizando as redes de atencdo a salde;
identificar as patologias cronicas prevalentes em criancas e adolescentes internadas em um hospital
do Oeste catarinense. Metodologia: trata-se de um recorte do projeto multicéntrico intitulado
“Vulnerabilidades da Crianca e Adolescente com Doenga Cronica: Cuidado em Rede de Atengao
a Saude” com a participagdo das seguintes institui¢des: Universidade Federal do Rio Grande do
Sul (UFRGS), Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre (UFCSPA),
Universidade Federal de Santa Maria Universidade Federal de Pelotas (UFPel), Universidade do
Vale do Rio dos Sinos (UNISINOS), Universidade do Estado de Santa Catarina (UDESC) no
municipio de Chapecd. A pesquisa constitui-se de duas etapas, quantitativa e qualitativa, sendo que
a primeira se encontra concluida. Para a etapa qualitativa foram entrevistados 11
familiares/cuidadores de criancas e/ou adolescentes internados com doengas crénica, por meio de
um instrumento de coleta de dados pré-definido e consulta aos prontuarios. As entrevistas foram
realizadas no ambulatério de quimioterapia do hospital de referéncia para as criangas
diagnosticadas com tumores. Esse projeto foi aprovado pelo comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (CAAE 54517016.6.1001.5327).
Resultados/discussdes: as vulnerabilidades sdo baseadas em trés eixos: vulnerabilidade
individual, social e programética. Individual se refere ao acesso a recursos de comportamentos
seguros e saudaveis. O eixo social inclui condi¢cdes sociais e econdmicas, acesso a informacao, a
educacdo, a assisténcia social e a salde, direitos humanos e a situacao politica e cultural de cada
individuo e o eixo programatico esta relacionado com programas voltados para a prevencao,
controle e assisténcia de agravos a satde. Por meio da analise das entrevistas foi possivel identificar
as vulnerabilidades sob a perspectiva da vivéncia de familiares de pacientes portadores das doencas
crbnicas. As dificuldades iniciam desde a peregrinacdo pelo diagndstico até o fim do tratamento da
crianca ou adolescente com DC, permeiam por longas e recorrentes internacdes que modificam a
estrutura familiar e suas condi¢es socioecondmicas, sociais em que 0s pais necessitam adequar -
se a nova realidade de consultas e tratamentos especificos resultando em situacdes de
vulnerabilidade social. Na etapa de descoberta do diagnostico das DC as internagdes séo longa afim
de confirmar o diagndstico, esse processo € lento e demorado para as familias que, por vezes
buscam atendimento na Atencdo Primaria a Saude (APS) na cidade onde residem e sdo
encaminhados ao hospital de referéncia onde esse estudo foi realizado, parte da familia fica na
cidade e geralmente as maes sdo as protagonistas do cuidado a crianca e ao adolescente abdicando
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seus trabalhos e afazeres, mesmo com os pais ou familiares revezando com a méae, ainda é a que
mais passa tempo com o paciente durante as internacfes, em algumas maes citam ficar por até 16
dias seguidos com a crianca internadas no hospital. Em contrapartida os pais cuidam da casa, dos
filhos e do trabalho, dividindo as responsabilidades no processo e ainda diminuindo a renda total.
O deslocamento entre a cidade de referéncia e a cidade do tratamento é uma das grandes
dificuldades, nem sempre a familia tem carro particular para levar a consultas e tratamentos, entdo
a secretaria de saude da cidade providencia na sua maioria carros da salde para o transporte.
Consideracoes finais: A identificacdo das vulnerabilidades permite ao enfermeiro planejar e
promover agdes de atencdo integral a satide da crianca e adolescente, buscando a promocao a saude,
prevencdo de doencas, tratamento e acompanhamento do paciente e familia, reabilitacdo e ainda
manutenc¢édo dos cuidados.
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