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Objetivo: compreender as situacdes de vulnerabilidade vividas pelas criancas e pelos
adolescentes com doenca crbénica e suas familias, nas dimensdes individual, social e
programatica, pds-hospitalizacdo sob a perspectiva do cuidado e educacdo em salde, nos
contextos da escola e da atencdo basica no municipio de Chapeco, no estado de Santa Catarina.
Metodologia: Trata-se de um projeto multicéntrico envolvendo pesquisadores de diversas
instituicbes como a 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 Educagdo Superior Norte (UFSM/CESNORS Palmeira das Missdes), Universidade
Federal de Pelotas (UFPel) e Universidade do Estado de Santa Catarina do Centro Educacional
do Oeste (UDESC) no municipio de Chapec6/Santa Catarina. Os pesquisadores participantes séo
vinculados ao Grupo de Estudos no Cuidado a Saude nas Etapas da Vida (CEVIDA) da UFRGS.
A pesquisa esta sendo realizada no Hospital Regional do Oeste e no Hospital da Crianga Augusta
Muller Bohner no municipio de Chapeco, a partir de consulta aos prontudrios e entrevista
estruturada com familiares/cuidadores das criancas e adolescentes hospitalizados com algum tipo
de doenca cronica. Os dados aqui apresentados referem-se ha 12 meses de coleta a partir da
implantacdo do projeto de pesquisa, ou seja, de setembro de 2016 a setembro de 2017. A pesquisa
foi realizada com criancas de seis anos completos a 12 anos incompletos e adolescentes de 12
anos a 18 anos incompletos. Foram realizadas 32 entrevistas com familiares/cuidadores, que
residem em 19 cidades do oeste catarinense, dentre eles a maior procedéncia é da cidade de
Chapeco. Resultados: Foram caracterizadas criancas com doencas cronicas, analisados os dados
coletados e discutido a prevaléncia deles no publico alvo, acerca das doengas mais prevalentes e
considerados os aspectos vulneraveis nas familias. As doencas cronicas sdo caracterizadas por
inicio gradual, de prognostico usualmente incerto, com longa ou indefinida duracéo e apresentam
curso clinico que muda ao longo do tempo, com possiveis periodos de agudizacdo, podendo gerar
incapacidades. A resposta da crianga ou adolescente as readaptacGes necessarias a0 seu novo
estilo de vida, variam de acordo com o seu estagio de desenvolvimento, o grau de conhecimento
em relacdo a doenca e o nivel de aceitacdo da mesma. Estas mudangas podem desencadear em
situacOes de vulnerabilidade que se refletem nos espagos sociais em que transitam como escola,
atencdo béasica e hospital. Apos anélise dos dados coletados, sete pacientes foram caracterizados
com doencas respiratorias (21,8%), quatro com sindromes (12,5%), dois doengas renais (6,25%),
dois com hidrocefalia (6,25%), um (3,2%) com diabetes Tipo 1. A doenca mais prevalente foi o
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cancer que acometeu 16 pessoas (71%), com destaque para a leucemia com sete casos,
representando (27%). Essa situacdo vai ao encontro dos dados mundiais publicados pelo Instituto
Nacional do Cancer em 2016. As doencas respiratdrias ocupam o segundo lugar das doengas
crbnicas que mais atingem criangas e adolescentes, sendo a asma a doenca mais prevalente.
Durante esse periodo foram entrevistados familiares de pacientes como, irmaos (dois) e 29 pai
e/ou mae totalizando 32 entrevistas, predominando o numero de pessoas do sexo feminino
exercendo o papel do cuidador 26 (84%). Foi observado que dentre esses 29 pais/mées
acompanhantes, 20 ndo estavam empregados no momento da entrevista em funcdo da
necessidade dos cuidados para com os filhos, dentre os quais 16 eram responséveis por criangas
ou adolescentes com algum tipo de cancer, demandando de organizacdo para longos periodos de
hospitalizagdo e tratamento, impossibilitando inimeras atividades empregaticias. 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 ndo conciliacéo
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. Percebe-se também, a elevada taxa de
desemprego que os familiares de pacientes cronicos enfrentam. Ajuda constante, tratamento
severo e as vezes longe da cidade de origem sao fatores que contribuem para esse indice suba e se
mantenha como indicador socioecondmico frequente. Além de tudo, cabe ressaltar que a doenca
crénica da crianca ou adolescente acarreta despesas continuas demandando hospitalizagdes
rotineiras e constante acompanhamento médico mostrando e comprovando através dos dados a
dificil rotina que familiares e criancas e adolescentes com algum tipo de doenca crénica
enfrentam no dia a dia.
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