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Objetivo: caracterizar as criancas e adolescentes com doencas cronicas internadas no Hospital
Regional do Oeste e no Hospital da Crianca Augusta Muller Bohner no municipio de Chapeco e
seus familiares/cuidadores quanto ao perfil socioecondmico, compreendendo as situacbes de
vulnerabilidade social. Metodologia: trata-se de um estudo quantitativo, multicéntrico
envolvendo pesquisadores das instituicbes: Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(UFRGS), Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre (UFSCPA), Universidade
Federal de Santa Maria do Centro de Educacdo Superior Norte (UFSM/CESNORS Palmeira das
MissBes), Universidade Federal de Pelotas (UPFPel) e Universidade Federal de Santa Catarina do
Centro Educacional do Oeste (UDESC — CEQO) no municipio de Chapec6 — Santa Catarina. Esse
estudo esta vinculado ao Grupo de pesquisa Cuidado a Saude nas Etapas da Vida (CEVIDA) da
UFRGS e ao grupo de pesquisa Enfermagem, Cuidado Humano e Processo Saude-Adoecimento
da UDESC. Os entrevistados foram os familiares/cuidadores de criancas e/ou adolescentes
internados com doenca crénica, por meio de um instrumento de coleta de dados pré-definido e
consulta aos prontuarios. Os dados aqui apresentados sdo preliminares e referem-se a dez meses
de coleta partir da implantagcdo do projeto de pesquisa, ou seja, de setembro de 2016 a junho de
2017. Esse projeto foi aprovado pelo comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do
Rio Grande do Sul (CAAE 54517016.6.1001.5327). Resultados/discussdo: durante esse periodo
foram entrevistados familiares de pacientes como avés (um), irmaos (trés) e 27 pai e/ou mae
totalizando 31 entrevistas, predominando o nimero de pessoas do sexo feminino exercendo o
papel do cuidador 26 (84%). As Criancas e adolescentes hospitalizados s&o oriundas de 16
cidades do Oeste Catarinense. Apds andlise dos dados coletados, seis pacientes foram
caracterizados com doengas respiratorias (19,3%), dois (6,5%) doencas renais, um (3,2%) com
diabetes Tipo 1. A doenca mais prevalente foi o cancer que acometeu 22 pessoas (71%), com
destaque para a leucemia com seis casos, representando (27%). Essa situagdo vai ao encontro dos
dados mundiais publicados pelo Instituto Nacional do Cancer em 2016. Foi observado que dentre
esses 27 pais/maes acompanhantes, 20 ndo estavam empregados no momento da entrevista em
funcdo da necessidade dos cuidados para com os filhos, dentre os quais 16 eram responsaveis por
criancas ou adolescentes com algum tipo de cancer, demandando de organizagdo para longos
periodos de hospitalizacdo e tratamento, impossibilitando inimeras atividades empregaticias.
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Esses dados sdo compativeis com estudos sobre familiares de criangas com cancer, em que
também foi identificado que cerca de 75% dos pais ndo possuem renda mensal em funcéo da nédo
conciliacdo entre as tarefas do cuidado com as do emprego. A maior parte dos pais que estavam
trabalhando, no caso quatro de sete, possuem empregos possiveis de adaptar com os afazeres
domésticos e cuidados constantes e frequentes com os filhos, como na agricultura. Além da
problematica do desemprego, e também em funcéo dela, h4 familias que voltaram a morar com os
pais, no caso com os avos das criangas, destacando a vulnerabilidade socioecondmica; essa
também é relevante considerando que a renda per capita é consideravelmente baixa em todas as
familias entrevistadas, assim como a escolaridade, j& que 17 (55%) ndo possui ensino
fundamental completo e apenas uma mae possui ensino superior (3,2%). Além de tudo, cabe
ressaltar que a doenca cronica da crianca ou adolescente acarreta despesas continuas demandando
de hospitalizacbes continuas e constante acompanhamento médico, 0s quais sdo rotineiros nos
casos com algum tipo de cancer. Também deve ser considerado o fato de que as criangas
hospitalizadas sdo residentes de 16 cidades, considerando o deslocamento como mais um
empecilho na vida e na rotina familiar. Os resultados obtidos no presente estudo possibilitam
reflexdo sobre como a vida dos familiares é afetada pelo diagnéstico de doenca crénica do filho
principalmente de cancer, o qual destaca-se pela alta incidéncia e por repercutir
significativamente na vida tanto da crianca como da familia.
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