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1. INTRODUCAO

As doencas crbnicas se caracterizam por ter longa duracdo, com
momentos de estabilizacdo e de agudizacdo ao longo do tempo, podendo gerar
incapacidade. Sendo assim, necessita de cuidado continuo, que n&o
necessariamente leve a cura (SILVA et al., 2018).

Esse cuidado continuo as pessoas com doencas cronicas deve ser feito
através da Atencao Primaria a Saude (APS), juntamente com 0S outros servicos
da rede de atencdo. Porém, existem lacunas para que se tenha essa continuidade
no atendimento, como a desresponsabilizacdo pelo cuidado e a falta de
resolutividade as demandas dessas criancas/adolescentes. Isso gera a
necessidade de buscar por servicos especializados durante o periodo de
agudizacdo (NOBREGA et al., 2017; SILVA et al., 2018).

Portanto, a doenca cronica passa por fases de agudizacdo, o que muitas
vezes, leva a internacdes frequentes. Além disso, os sinais e sintomas, o0
tratamento, as limitacbes e proibicbes que a doenga traz, faz com que ocorra
prejuizo ao aprendizado e isolamento social, resultando em abandono da escola.
Para ajudar nesse processo, € de suma importdncia a compreensdo dos
professores auxiliando no retorno a escola (VIEIRA; LIMA, 2002).

Contudo, muitas vezes a escola e o0s professores mostram-se
despreparados para atender as necessidades dessas criancas/adolescentes
(NOBREGA et al., 2010). Considerando esses pressupostos objetivou-se
identificar as situagdes de vulnerabilidade vivenciadas por criancas e
adolescentes com doenca cronica e suas familias, nas dimensdes individual,
social e programatica, pos-hospitalizacdo sob a perspectiva do cuidado e
educacdo em saude, nos contextos da escola e da atencédo basica.

2. METODOLOGIA
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Trata-se de uma pesquisa multicéntrica desenvolvida nos municipios de
Porto Alegre, Palmeira das Missdes e Pelotas, no estado do Rio Grande do Sul, e
Chapecé, no estado de Santa Catarina. Esse trabalho se refere aos dados de
Pelotas.

A pesquisa esta sendo realizada em duas etapas: etapa quantitativa e
qualitativa. A coleta dos dados na etapa quantitativa foi realizada nas unidades de
internacdo pediatrica dos hospitais publicos dos municipios participantes da
pesquisa. Os participantes da pesquisa foram familiares/cuidadores e/ou criangas
e adolescentes (6-18 anos) com doenca crdnica internados na pediatria durante o
periodo da coleta de dados. Foram excluidos nessa etapa as criangcas e
adolescentes que estavam em cuidados paliativos ou em situacfes criticas de
vida.

Na etapa qualitativa estdo sendo realizadas entrevistas semiestruturadas
com os familiares/cuidadores, com profissionais de salude da atencao bésica e
educadores da escola. As entrevistas com os cuidadores, profissionais da
atencdo béasica e educadores sdo agendadas previamente através de ligacao
telefébnica, em que se combina o melhor local da entrevista, horéario e dia. Para as
entrevistas, que sao gravadas para transcricao integral, utilizam-se instrumentos
semiestruturados.

O instrumento semiestruturado utilizado para realizar as entrevistas com 0s
cuidadores possui questdes que abordam os servi¢os utilizados e as informagdes
recebidas sobre diagndstico e tratamento; As facilidades e dificuldades durante e
apos a hospitalizacdo, insercdo na familia, escola e contexto social; Redes de
apoio que a familia possui. Para os profissionais da saude e educadores as
guestdes abordam sobre as facilidades e as dificuldades encontradas no cuidado
a crianca/adolescente e as redes de apoio que o profissional necessita para o
acompanhamento dessa populagao.

Para a coleta de dados com as criancas/adolescentes estd sendo utilizada
a Dinamicas de Sensibilidade e de Criatividade “Livre para criar’, do Método
Criativo Sensivel, buscando compreender como é o dia-a-dia, rotina na escola,
facilidades e dificuldades em relacAio a doenca e ao tratamento e
acompanhamento da saude na atencéo basica ou no hospital sob a percepcéo da
crianca/adolescente. Para realizar a dindmica” disponibiliza-se alguns materiais
como: Folha de oficio, lapis de cor, canetinhas, giz de cera, lapis, borracha e

canetas e bonecos de pano.
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O método Criativo Sensivel favorece a aproximacdo do pesquisador com
0s participantes, pois possibilita a manifestacdo de sentimentos e emocdes e a
pessoa participa ativamente, sendo muito importante para que se obtenha maior
qualidade na coleta dos dados (CARVALHO et al., 2018). Na Dinamica Livre para
Criar os participantes podem se expressar através da criacao artistica de maneira
auton6mica e individual a partir das questdes sobre o tema proposto, utilizando
diversos materiais ludicos (MOTTA et al., 2014).

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados preliminares mostram como principais facilidades
encontradas a receptividade da familia e dos profissionais (salude e educacéo). As
dificuldades encontradas relacionam-se a disponibilidade do cuidador para a
realizacdo da entrevista, pois a maioria trabalha e ndo possui tempo para receber
0s pesquisadores. Algumas criancas recusaram participar da dindmica e outras
ndo conseguem participar devido a sua condicao clinica. Os ruidos nas gravacoes
devido ao local da entrevista dificultam a transcricdo. Além disso, existe a
dificuldade de entrar em contato com os cuidadores devido aos numeros de
telefone e enderecos estarem desatualizados e a localizacdo das residéncias
dificil de se encontrar.

Chama a atencdo a falta de acompanhamento pela atencdo basica,
principalmente, das criancas que possuem alguma doenca crdnica respiratéria.
Para que o cuidado integral chegue a essas criancas e suas familias é necessario
identifica-los e acolhe-los. A Estrategia de Saude da Familia (ESF) com a
territorializacdo, se faz um importante instrumento que deve ser utilizado para
identificar essas familias, garantindo acesso a saude, reconhecer suas demandas
e necessidades (SILVA et al, 2015).

Muitos educadores citam como dificuldade a falta de um servico de saude
referéncia para acompanhamento dessa crianca dentro da escola. Siqueira et al
(2017) mostra que a insercao de profissionais da enfermagem e outros servigos
de saude dentro da escola, através da educacao em saude, aumenta a adeséo ao
tratamento e melhora a qualidade de vida, além de aumentar o rendimento
escolar de criangas com doengas cronicas.

4. CONCLUSOES

Conclui-se que existe a necessidade de melhorias na saude para qualificar

o acompanhamento dessas criancas/adolescentes com doencas cronicas,

ampliando e inserindo a assisténcia de enfermagem nos diversos cenarios, tais
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como, a escola, busca ativa dessas criangas/adolescentes e suas familias pela
Estratégia de Saude da Familia (ESF). Visando assim, proporcionar maior suporte
de saude com um servico e profissional de referéncia para construir a rede de
apoio da familia.
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