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Estudo transversal, objetivou tracar o perfil de 188 criangas e/ou adolescentes internadas com
doengas cronicas em trés servigos de referéncia em Jodo Pessoa- Paraiba. Os dados secundarios
foram extraidos do Sistema de Informagéo para Criangas ¢ Adolescentes com Doengas Cronicas.
O perfil demografico mostrou que 52,65% (99) pacientes eram do sexo masculino, com idade de
0 a menores de 12 anos eram 76,6% (144), com a raca predominante de ndo branca 67% (126).
Destaca-se ainda que 76% (143) estdo na fase cronica da doenca, 65,4% (123) possuem algum
tipo de restri¢o, sendo a restricdo alimentar a de maior predominancia 29,2% (55). Percebeu-se
que 81,9% (154) deste publico, necessita de cuidados gerais por parte do cuidador. Quanto a
descri¢ao da rede de servigos,90,4% (170) dos entrevistados relataram possuir Equipe de Saude
da Familia (ESF), entretanto, desses, 149 (79,2%) afirmaram utilizar os servigos. Sobre a
dindmica familiar, os dados revelaram que ha um envolvimento de outros membros da familia no
cuidado a crianga ou adolescente. O conhecimento do perfil social e demografico da doenga e da
familia das criancas e adolescentes com condi¢descronicas é importante para que seja
estabelecido cuidados especificos as necessidades de saude desse grupo.
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INTRODUCAO

As doengas cronicas estdo inseridas no conjunto de condigdes
cronicas, que requerem um processo de cuidado continuo, muitas
vezes com duragdo longa ou indefinida, que apresentam periodos de
remissdo e exacerbacdo sintomatologica ao longo do tempo, e um
prognéstico incerto que ndo necessariamente ird resultar na
cura.Além disso, problemas cronicos na infancia ¢ adolescéncia
podem compreender, desde condi¢des multissistémicas congénitas até
as doengas adquiridas (BRASIL, 2013; MOURA et al., 2017;
NOBREGA et al., 2017).

Conceitualmente, entende-se por doenca cronica, toda alteragdo
biologica de adoecimento que acomete o corpo do individuo
persistindo por um longo tempo. A condi¢do cronica por sua vez, é
uma modificagdo que afeta crianga e adolescente e¢ sua familia, em
decorréncia da doenga e esta englobada no sentido mais amplo e
complexo, relacionada & vivéncia de situagdes diversas, em virtude
do diagnostico e tratamento, até no ambito biopsicossocial. Assim,
doenga ¢ condi¢do cronica, sdo trazidas como conceitos inter-
relacionados (SILVA et al., 2010; LEITE et al., 2012).

A epidemiologia vem cada vez mais sendo enfatizada na area da
saude, principalmente, com maior relevancia na area da saude publica
(CASTILHO, GOLDBAUM, 2017). Ela ndo se tratar apenas de uma



46407

Neves T. de A. T. Nivea et al., Perfil de criangas e adolescentes internadas com condig¢oes cronicas em hospitais de

referéncia de jodo pessoa, Estado da Paraiba, Brasil

ciéncia, mas também de um instrumento que proporciona o
desenvolvimento de medidas e politicas de satide com caracteristicas
de uma determinada populagdo, em um determinado periodo e local
(FERRER, 2009). Além disso, esta ciéncia se fundamenta no estudo
da situagdo de satde, sendo assim parte do conhecimento da
distribuico, e a frequéncia das doengas e seus agravos sdo estratégias
propostas com agdes especificas a realidade da populacdo estudada
(GOLDBAUM, 1996; FERRER, 2009).

Com o declinio das doencas infecciosas somado ao aumento das
mortes por causas externas ¢ o grande predominio das Doengas
Cronicas Ndo Transmissiveis (DCNT), o panorama dos sistemas de
saude e politicas publicas como um todo, vem tendo um grande
desafio (SCHMITD et al., 2011; BRASIL, 2007). Este tipo de doenca
corresponde a um problema grave em nivel mundial, ¢ vem se
revelando um desafio para a saide publica (SAITO; SILVA; LEAL,
2008).

O perfil de morbimortalidade ¢ considerado um indicador relativo
(com certo grau de sensibilidade e variabilidade), que pode ser
influenciado pelas condigdes de vida e pelo desenvolvimento de cada
populagdo, e resultante da interacBo de diversos fatores
interdependentes (PEREIRA; SOUZA; VALE, 2015). Tal perfil por
si sO, mostra a realidade dos fatores que determinam a ocorréncia e
distribuicdo de satide e doenga napopulagdo (OLIVEIRA et al.,
2010).

Dessa forma, conhecer o perfil de morbimortalidadede internagdo de
criangas e adolescentes com doengas cronicas se faz necessario, no
sentido de planejar um cuidado de saide que vise a diminuicdo dos
indices de internagdes hospitalares através da analise dos fatores de
risco, com agdes de promogdo, prevengdo, tratamento ¢ controle de
algumas doengas, juntamente com um conjunto de diagnosticos e
intervengdes que evitam o agravamento do problema de satde, ou
melhorando as condigdes de satde e reduzindo a demanda aos
servicos de maior complexidade (MALTA; SILVA, 2013). Neste
contexto, este estudo teve como objetivo tragar o perfil das criangas e
adolescentes internadas com doengas cronicas nos hospitais de
referéncia no municipio de Jodo Pessoa - Paraiba, ocorridos no
periodo de 2014 a 2017.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de um estudo transversal, do tipo analitico e exploratorio, de
natureza quantitativa. Os dados foram obtidos por meio do banco de
dados do Sistema de Informagdo para Criangas e Adolescentes com
Doengas Cronicas (SICADC), software pertencente a um grupo de
pesquisa da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), o qual foi
elaborado com base em um instrumento de cadastro validado e
utilizado para cadastro de criangas e adolescentes com condigdes
cronicas, que foram atendidas nos trés hospitais de referéncia do
municipio de Jodo Pessoa - PB. O acesso aos dados foi concedido por
meio de um Termo de Consentimento para Uso de Dados.

No SICADC, pode-se encontrar dois tipos de informagdes: cadastros
de criangas ¢ adolescentes atendidas em consulta ambulatorial, e/ou
de internagdo nas clinicas pediatricas, colhidos nos hospitais de
referéncia. Como o objeto do estudo trata do perfil de criangas e
adolescentes internados, nao foram incluidos na contagem da amostra
os dados das consultas ambulatoriais. Assim, o banco de dados
apresenta 188 cadastros. A pesquisa foi avaliada pelo Comité de Etica
em Pesquisa/Plataforma Brasil da Universidade Federal da Paraiba,
de acordo com as Diretrizes e Normas de Pesquisa envolvendo seres
humanos, previstas na Resolugdo n® 466/12 do Conselho Nacional de
Saude, sob o parecer 1.939.103 e CAAE 33749714.3.0000.5183.

RESULTADOS

Na descri¢do do perfil demografico observa-se que a populacdo
investigada tem, em sua maioria, 99 (52.65%) pacientes do sexo

masculino, destes 81 sdo criangas ¢ 18 sdo adolescentes. E possivel
observar que independente do sexo, as criangas predominam no total
da populagdo estudada, com uma porcentagem de 76,6% (144), que
compreende a idade de 0 a menores de 12 anos. Em relagdo a
raga/cor, ha predominancia de ndo brancos, totalizando 67% (126),
dos quais a maioria sdo criangas (101). Quanto a variavel “frequéncia
escolar”, 49,5%(93) frequentam a escola.

Sobre o perfil do cuidador, a faixa etaria de maior prevaléncia ¢ a de
adultos, representando 92% (173), e 145 sdo da raca ndo branca, da
amostra. Quanto a situagdo civil, o grupo foi classificado em “com
companheiro” (casados ou em unido estavel) e “sem companheiro”
(solteiros, divorciados, viavos, outros). A categoria “com
companheiro” representa 58% (109) e “sem companheiro” 42% (79)
do total de cuidadores. Além disso, dos 188 cuidadores, 61% (114)
referiram ndo trabalhar, isso pode ser explicado pela necessidade de
se dedicarem ao cuidado das criangas/adolescentes com condigdo
cronica. Em relagdo ao grau de escolaridade, verificou-se a
predominancia de alfabetizados, 97,8% (184) dos cuidadores. Quanto
a apresentar algum tipo de doenga, 25,5% (48) dos cuidadores
referiram sofrer de alguma doenga, e 31,4% (59) alegaram fazer uso
de medicamentos.

Sobre os aspetos socio sanitarios, constatou-se que 36,7% (69) das
familias ndo possuiam tratamento da agua ingerida, 17% (32) ndo
tinham adequada coleta de lixo, assim como, a rede de eliminagdes
em que 61,7% (116) afirmaram ndo possuir rede coletora. Além
disso, 87,2% (164) relataram ndo possuir plano de satde privado,
72,8% (137) sdo usuérios de programas sociais do governo (Bolsa
Familia; Auxilio-Doenca; Bolsa escola; Auxilio moradia), 84,6%
(159) possuiam renda familiar de até 2 salarios-minimos. Assim, os
dados podem ser considerados preocupantes ¢ que podem revelar
uma possivel dependéncia dessa populag@o dos servigos publicos.

Em relagdo a internagdo, o estudo demonstrou que a maioria das
criangas/adolescentes internadas estavam na fase cronica da doenga,
76% (143) e que 27,6% (52) possuem outra doenga associada com o
diagnéstico principal. Uma informagao importante ¢ que 64,9% (122)
referiram que buscaram como primeiro servigo o hospital.

Outro dado interessante ¢ que 65,4% (123) das criangas e
adolescentes possuem algum tipo de restricdo em decorréncia do
diagnostico, sendo a restrigdo alimentar a de maior predominancia
com um percentual de 29,2% (55). Percebe-se que 81,9% (154) deste
publico, necessita de cuidados gerais por parte do cuidador, fato que
pode ser justificado, em virtude da maioria estarem na faixa etaria das
criangas (135/154). Quanto a descri¢do da rede de servigos, 90,4%
(170) dos entrevistados relataram possuir Equipe de Saude da Familia
(ESF), entretanto, desses, 79,2% (149) afirmaram utilizar os servicos.

Quando questionados se dispde de hospital de referéncia, 82% (154)
responderam que “sim”, e 74,5% (140) referiram fazer uso de tal
servico. Quanto a fazer uso de outros servicos ou possuir outros
locais para manejo da doenga, apenas 20,7% (39) afirmaram que

€t

Sim

Em relagdo a dinamica familiar, os dados coletados revelaram que ha
um envolvimento de outros membros da familia no cuidado a crianga
ou adolescente, com um percentual de 71,8% (135). Na variavel
“familia recebe apoio”, 63,8% (120) responderam “sim”.

Quando perguntado se houve separagdo/segregacdo familiar, depois
da ocorréncia da doenga, 81,4% (153) relataram que “ndo”. Em
seguida, foi investigado se houve unido familiar apds o evento e
52,1% (98) responderam “sim”. Em relagdo ao item "ndo houve
mudanca", 35,1% (66) respondeu “sim”. Por fim, os entrevistados
foram questionados sobre as limitagdes na rotina da familia apds a
ocorréncia da doencga e, 83,5% (157) relataram que “sim”, sendo a
limitagdo financeira a que teve maior resposta, com 54,2% (102),
seguida da limitagdo no trabalho/profissao49% (92). Nesse tipo de
questionamento poderia ser dada mais de uma resposta.
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DISCUSSAO

Criangas e adolescentes sdo mais susceptiveis a presenga de
enfermidades, em virtude da fragilidade propria da idade, e, referir a
presenga de uma condigdo cronica na vida deste publico, muitas
vezes significa utilizar os servicos de satide com maior frequéncia,
sendo constantemente a internagao hospitalar o quadro mais presente
na vida dessa populacdo, tendo em vista a deficiéncia de uma rede
primaria mais acessivel e eficiente.

Dessa forma, conhecer o perfil dos pacientes ¢ imprescindivel para
elaboragdo de politicas publicas. De acordo com os resultados
encontrados, observou-se que a maior propor¢do de criangas e
adolescentes do sexo masculino e, segundo dados do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE (2018), nascem mais
criangas do sexo masculino no Brasil e esse mesmo publico fica mais
enfermo, necessitando utilizar com maior frequéncia os servicos de
saude. Alguns estudos mostram que em relagdo as hospitalizagdes de
criangas e adolescentes, ndo especificando o tipo de doenga, o sexo
masculino hospitaliza-se mais que o feminino (ABRANTES, 1998;
ARAUIJO, 2012; BEKER et al., 2009; LENZ et al., 2008; SENA et
al., 2006; SOUZA et al., 2010); enquanto que nas hospitalizagdes por
doencas cronicas, um estudo sobre o perfil de criancas egressas em
unidade neonatal mostra que a prevaléncia também ¢ do sexo
masculino (TAVARES et al., 2014).

Em relagdo a faixa etaria, as criangas foram predominantes, isso se
justifica em virtude da ocorréncia de uma doenga neste publico ser
mais susceptivel a um agravamento e por apresentar maior
vulnerabilidade as hospitalizagdes. As criancas sdo o publico que
mais apresenta necessidade de internagdes hospitalares e os menores
de 5 anos sdo considerados prioritarios (CAPPELLESSO; AGUIAR,
2017; HUBER et al., 2010).

Sobre a raga/cor, o estudo apontou que os ndo brancos (pardos,
pretos, amarelos ou indigenas) foram predominantes, resultado
semelhante ao estudo de Silva et al. (2015), em que mostrou maior
frequéncia de internagdes de criangas com cardiopatia da raga nao
branca.

A hospitalizagdo é uma experiéncia estressante para a crianga e/ou
adolescente, e quando se fala na escolarizagdo deste publico com
condi¢do cronica, percebe-se que sdo intimeras as dificuldades
enfrentadas (HOLANDA, 2008). A porcentagem das criangas em
relagdo aos adolescente frequentarem a escola ndo teve tanta
diferenca, assim, ¢ importante entender que a escola representa
muitas vezes um diferencial na vida destes pacientes. De acordo com
Gongalves ¢ Manzini (2011), a continuidade do processo escolar
possibilita um espago para que criangas e adolescentes hospitalizados
expressem sentimentos, além de demonstrar um referencial a vida
normal e onde poderdo relatar experiéncias da hospitalizacdo, como
também desenvolver e construir competéncias.

No estudo, alguns pacientes referiram possuir alguma deficiéncia, e
este publico necessita de uma atengdo maior por parte do sistema de
saude. Segundo Lin e Lave (2000) e Newacheck et al. (1998), as
criangas que possuem alguma deficiéncia usam mais os servigos de
satde do que as que ndo possuem e, consequentemente, suas despesas
em internagdes sdo mais elevadas, por causa de um cuidado mais
especifico.

Em relagdo aos dados dos cuidadores, os adultos apresentaram-se
como maioria, e nesse estudo, a faixa etaria considerada foi aquela a
partir dos 20 anos, pois segundo os limites cronolégicos definidos
pela OMS, a vida adulta ocorre a partir dos 20 anos (WHO, 2009;
EISENSTEIN, 2005). Ja sobre a situagdo civil desses cuidadores, os
“com companheiro” foram maioria. Nesse grupo, considerou-se:
casados e em unido estavel, visto que se fala de situagdo civil
(BRASIL, 2007; DIAS, 2010; TARTUCE, 2016) e ndo status de
relacionamento. Tal informagdo corrobora com o estudo de Oliveira
et al. (2014b), em que os casados e/ou que vivem com o companheiro

(no nosso estudo considerado unido estavel) apresentaram 69,9% da
amostra total.

Quanto a situacdo empregaticia destes cuidadores, observou-se que a
maioria afirmou nfo trabalhar, o que se pode explicar também a
questdo da renda familiar baixa, pois, quanto mais pessoas numa
residéncia trabalharem, subentende-se que maior serd a renda. A
renda de uma familia estd fortemente associada a saude das
criancas/adolescentes, ¢  muitas  familias com  alguma
crianga/adolescente com condi¢do cronica relatam deterioragdo nas
finangas ou perda de emprego (BROWN et al., 2008; CAICEDO,
2013; HAUENSTEIN, 1990; MONTGOMERY et al, 2002;
WASILEWSKI et al., 1988).

A respeitodo grau de escolaridade do cuidador principal, os
alfabetizados foram maioria, e apesar de ter sido um resultado
favoravel, é necessario aprofundar tal variavel para perceber qual o
nivel de conhecimento de tais cuidadores, pois, compreender a
doenga, os cuidados e a atengdo necessaria que serdo ofertados as
criancas/adolescentes com a condi¢@o cronica ¢ de suma importancia.
Segundo Bellato e Pereira (2005) e Pedroso e Motta (2010), os
cuidadores sdo alfabetizados, mas ndo tém uma compreensdo das
informagdes compartilhadas pela equipe de satide que esta tratando
este publicoem virtude da baixa escolaridade.

Em se tratando do cuidador possuir doenga e fazer uso de
medicamentos, as duas varidveis obtiveram ‘“ndo” como maioria de
resposta. Os estudos de Rubira et al. (2012), mostraram que em sua
maioria, os cuidadores de criangas com cancer tiveram indice alto de
respostas “ndo” para as duas variaveis em questdo. Entretanto, a
literatura nos diz que o 6nus dos cuidados de criangas com alguma
condi¢do de saude cronica, culmina muitas vezes em problemas de
saiide no cuidador principal desse publico (EPPEL et al., 2004).
Aratijo (2017) afirma que a presenca de doengas e o uso de
medicamentos manifestam muitas vezes as fragilidades do cuidador,
bem como as implica¢des do cuidar de pessoas doentes.

No estudo em questdo, foi apresentado que a maioria dos domicilios
possuem agua encanada, tratada e uma coleta de lixo adequada,
entretanto, no quesito eliminacgdes, a rede é do tipo ndo coletora.
Diferentemente do que foi apresentado nos estudos de Oliveira et al.
(2014a), sobre a vulnerabilidade de criancas admitidas em unidades
de internagdo pediatrica, que apresentou o predominio de moradias
sem rede de esgoto, nem rede de agua encanada e coleta adequada de
lixo.

No quesito plano de satide, grande parte dos entrevistados referiu ndo
possuir, o que pode justificar a maior procura pelos servigos publicos.
Nao foram encontrados estudos que justifiquem tal variavel,
entretanto, a busca pode estar embasada no fator referéncia do
hospital, e, no Estado da Paraiba, o servigo de referéncia em criangas
¢ adolescentes sdo 6rgdos publicos.

No estudo em questdo, a maioria das familias eramde baixa renda, e
recebiam até dois salarios-minimos, além disso estavam cadastradas
em algum programa do Governo. Tais dados corroboram com o
estudo de Oliveira (2014) e Pedroso ¢ Motta (2010), ondeafirmam
que o poder aquisitivo baixo e¢ a falta de recursos, tornam as
criancas/adolescentes mais suscetiveis aos agravos a saude, por gerar
um impacto negativo no cuidado deste publico.

A respeito do curso da doenga, a fase cronica foi predominante.
Aratijo (2017) justifica em seu estudo tal resultado, devido ao
ambiente do estudo e pelo perfil das familias estudadas. Infelizmente,
a discussdo com outros autores ndo foi possivel, visto que em sua
maioria ndo ddo énfase a fase da doenga em questdo.

A busca do primeiro servi¢o para o atendimento teve o hospital como
destaque no estudo, dentre outros tipos de servicos ofertados. Aradjo
et al. (2013) e Nobrega et al. (2015) apontam que tal fato pode se da,
devido as fragilidades da Atencdo Basica em relagdo a diversos
pontos, como por exemplo: o acesso a capacidade resolutiva das
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demandas, a disponibilidade de poucos atendimentos por dia, ou
pelas familias serem residentes de cidades do interior de pequeno
porte e sem rede hospitalar. Batistela, Guerreiro e Rossetto (2008)
dissertam ainda, que, muitas familias, preferem buscar diretamente o
hospital, visto que seus filhos sdo mais ajudados neste tipo de servigo
do que na rede basica. Nesse estudo, a maioria dos pacientes referiu
ndo possuir outras doengas associadas ao seu diagnostico principal.
Porém, s3o necessarios estudos mais aprofundados sobre
comorbidades, visto que, as chances de comorbidades aumentam
progressivamente com a idade, e podem afetar os doentes em relagéo
a estilo de vida, bem como, podem ser utilizados como indicador de
prognostico para duragdo dos internamentos hospitalares (SANTOS
et al., 2002; SANTOS, 2005; VAN WEEL, 1996).

As restrigdes em decorréncia do diagndstico de doengas cronicas sdo
diversas, e muitas delas podem desencadear problemas na vida adulta
do individuo (VIERO et al., 2014). No presente estudo, a maioria do
publico referiu possuir algum tipo de restrigdo, sendo destaque a
restri¢do alimentar, seguida da restrigdo para atividades fisicas.

De maneira geral, quanto menor a crianga, maior sera sua
dependéncia de cuidados basicos por parte do adulto (GUYER et al.,
2009). No presente estudo, a maioria dos participantes informou ser
dependente de cuidados por parte dos cuidadores. O cuidado ao
doente cronico, deve ocorrer de forma continuada, e deve ser
reconhecida como um aspecto do cuidado vivenciado ao longo do
tempo pelas pessoas que recorrem aos servigos de satide e como estes
mantém o cuidado articulado de forma coesa (ZANELLO et al.,
2015).

Para Nobrega et al. (2017), a integralidade do cuidado da
crianga/adolescente com doenga cronica, deve ser oferecido pela rede
de atengdo a saude, onde, precisa garantir 0 acesso aos Servigos para
acompanha-los em suas necessidades singulares e nas inerentes a
doenga cronica. No que diz respeito a Estratégia de Satde da Familia
(ESF), a maioria dos entrevistados relataram possuir tal servigo, e
como fazer uso. Neves et al. (2015) referem que a ESF ndo tem
respondido com resolutividade as demandas da crianga/adolescente
com condig¢do cronica e sua familia, resultando em insatisfagdes e ndo
reconhecimento do servigo como fonte de tratamento para o cuidado.

Em relagdo ao servigo especializado, os participantes do estudo
referiram, ndo possuir e ndo fazer uso do mesmo. E sabido que a
maioria das criangas/adolescentes com condi¢do cronica requerem
tratamento especifico, e muitas vezes necessitam ser atendidas por
servicos especializados que ajudem na reinser¢do do meio em que
convivem de forma saudavel. Segundo Clancy et al. (2013), os
servigos especializados promovem a melhora da qualidade de vida
deste publico, através de agdes de prevengdo de sequelas mais graves,
planejando agdes especificas de cuidado para cada caso e avaliagdes
mais objetivas tanto para o doente quanto da sua familia. Por outro
lado, para a variavel, "utiliza hospital de referéncia", os respondentes
em sua maioria, referiram possuir tal servigo de referéncia, e fazem
uso do mesmo. Ferreira (2012) evidenciou que o hospital é referéncia
para as familias, seja para realizagdo de consultas, como também para
descompensacdo das doengas com recurso a urgéncia.

A maioria dos entrevistados relatou que existe o envolvimento da
familia no cuidado a crianga/adolescente com condigdo cronica.
Segundo Varela e Oliveira (2013), quando nasce uma crianga com
condicdocronica, a familia necessita de readaptagdo das expectativas
e das funcdes familiares, para que atendam as necessidades destas
criangas. Mendes (2004) refere que, quando a familia ¢ bem
estruturada e tem uma relagdo preservada com o doente no periodo do
seu tratamento, as chances de se obter bons resultados sdo maiores,
mesmo nas situagdes clinicas dificeis.

Perante toda essa questdo, o apoio ofertado para a familia e o doente é
essencial. O apoio implica basicamente numa troca, onde sdo
beneficiados tanto quem oferta, quanto quem recebe.

Nesse estudo, sobre o apoio, os entrevistados relataram receber algum
tipo de apoio, dentre as opgdes: material, emocional, financeiro,
espiritual e/ou outro, sendo o emocional o que obteve maior destaque.

No que se refere a unido da familia apds o diagnostico da condicéo
cronica na crianga/adolescente, a maioria dos entrevistados referiu
haver maior unido entre os membros. E comum no cotidiano familiar
a ocorréncia de mudangas, apds o diagndstico da doenga, o que
indicam novos desafios que precisam da familia. Assim, a unido
familiar em torno dessa problematica ocorre de forma a manter a
identidade familiar, seja pelo apoio do pai, irmdos, mae, tias (0s),
avos etc. (XAVIER, 2016).

Em relagdo a separagdo familiar, muitos entrevistados afirmam ndo
ter tido tal evento. Entretanto, Salvador (2013) afirma que, quando
ocorre a instalagdo da doenga cronica na crianca algumas
transformagdes desestruturam a familia, o que pode muitas vezes
ocasionar separacdo. Nobrega et al. (2012) sugerem que a
instabilidade na condi¢do de saude desse publico gera conflitos e/ou
modificagdes abruptas e inesperadas no cotidiano das familias.
Assim, separa¢des sd0 mais propicias a acontecerem.

Ainda em relagdo a dindmica familiar a maioria dos entrevistados
referiu ter sofrido algum tipo de mudanga no cotidiano familiar, apos
a ocorréncia da doenga. Em sua maioria, a mudanga mais
significativa foi a financeira, seguida do trabalho/profissdo e do lazer.
Estudos revelam que mudangas financeiras e perda de emprego
podem ocorrer nas familias de criancas cronicamente doentes,
particularmente em familias que vivem com o diagnostico do cancer
(BROWN et al., 2008; WINTHROP et al., 2005). Silva et al. (2010)
em seu estudo que buscou identificar alteracdes desencadeadas no
cotidiano da familia no enfrentamento da condigdo cronica na
infancia revelou que dificuldades emocionais e financeiras,
favorecem as internagdes frequentes e precisa de acompanhamento
continuo para o enfrentamento da doenga, o que leva muitas vezes, a
familia a abandonar as atividades lucrativas e/ou do emprego. Assim,
as dificuldades financeiras tornam mais dolorosa a vivéncia da
doenga cronica nas familias (SILVA et al., 2010).

Nesse contexto, o conhecimento do perfil social e demografico da
doenca e da familia das criangas e adolescentes com condig¢des
cronicas ¢ importante para que seja estabelecido cuidados especificos
as necessidades de satde desse grupo e que sejam atendidas. E, para
as taxas e causas de hospitalizag¢des, tais dados se tornam importantes
para o planejamento da assisténcia da rede de servigos tendo em vista
a busca por estratégias que reduzem as internagdes, o periodo de
internagdo hospitalar, e a melhora na qualidade de vida.

Conclui-se assim que no contexto das criangas e adolescentes
cronicamente adoecidos, existe a necessidade de um olhar mais
especifico por parte de todas as esferas e de um atendimento
interdisciplinar mais completo, bem como de melhor acesso as redes
de atenc¢do a saude, que demonstram fragilidade no quesito de prover
insumos e servicos para Atengdo Primaria.
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