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RESUMO

Compreender o entendimento da crianca em fase escolar sobre o processo de viver com
doenca cronica € primordial para qualificar a prética de cuidado dos profissionais de saude,
bem como dos familiares. Assim esse estudo tem como objetivo conhecer a compreensdo de
criancas com idade de sete a doze anos sobre como é viver com doenca cronica. Trata-se de
uma pesquisa exploratéria descritiva com abordagem qualitativa, realizada em uma unidade
de internacdo pedidtrica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Os participantes do estudo
foram seis criangas hospitalizadas com idades entre sete e doze anos que vivem com doengas
cronicas, sendo a selecdo realizada de forma intencional, por meio da indicacdo das
enfermeiras. A coleta das informagdes se baseou no Método Criativo Sensivel, o qual utiliza
dindmicas de criatividade e sensibilidade. Para isso foi selecionado o desenho como forma de
producdo das informacdes. A coleta ocorreu em um encontro com cada participante, dividido
da seguinte maneira: no primeiro momento houve a apresenta¢do a crianga da proposta do
estudo e a obtengdo do seu aceite e do seu responsavel, no segundo momento foi apresentada
a questdao norteadora e explicado o método, o qual consistiu na construcio de um desenho
com material lddico (papel, ldpis de cor, canetinhas, giz de cera, etc.) fornecido pelo
pesquisador e no terceiro momento aconteceu uma entrevista a partir da expressao no papel,
solicitando a crianga que descrevesse o que elaborou. A andlise das informagdes foi realizada
de acordo com a andlise de conteido proposta por Minayo. Os aspectos éticos foram
respeitados, sendo o estudo aprovado pelo Comité de Pesquisa e Etica em Saide/HCPA
(CEP/HCPA), registrado sob o n° 09-615. Os resultados apontaram a importancia do hospital
na vida da crianga; o medo da morte e as saudades da familia, dos amigos e da escola que as
internagdes constantes acarretam; o conhecimento da crianga acerca do tratamento
medicamentoso; a contribuicdo da familia nessa terapia; a aceitacio da rotina de consultas e
exames; além de denotar a preocupacdo com a alteracdo da imagem corporal e com o
preconceito. Destaca-se a relevancia da equipe de saide considerar a integralidade da crianca
ao executar o cuidado, valorizando seus conhecimentos sobre a patologia, assim como seus
receios e suas aflicoes advindos desse viver com doenca cronica. Recomenda-se a
continuidade de pesquisas sobre a crianca com doenga cronica, uma vez que existem poucos

estudos publicados abordando esta tematica.

DESCRITORES: Doenga cronica. Crianca hospitalizada. Enfermagem pediétrica.
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1 INTRODUCAO

Uma patologia que atinge uma pessoa interferindo em suas atividades didrias por um
periodo de trés meses, podendo ocorrer hospitalizagdo de, no minimo, um més por ano é
definida como doenca cronica (MUSCARI1 apud SILVA; CORREA, 2006). Quando uma
criang¢a vivencia esse tipo de doenga, tem afetado o seu cotidiano uma vez que apresenta
sinais e sintomas e, muitas vezes, sao hospitalizadas para tratamentos e exames. A partir disso
a crianca pode apresentar alteracdes no seu processo de crescimento e desenvolvimento
natural, o que poderd interferir no convivio social. Essas alteracdes na vida da crianga
evidenciam a necessidade de buscar habilidades a fim de facilitar a sua readaptacdo a nova
maneira de viver, isso vai depender da gravidade e complexidade da doenca e do suporte e
apoio das redes sociais a que pertencem (VIEIRA; LIMA, 2002).

A familia é muito importante nesse processo, de maneira que, na maioria dos casos,
transmite seguranca e protecdo a crianca. A presenca do acompanhante ajuda a tornar o
momento menos agressivo, fortalecendo os lagos afetivos entre cuidador e crianca. No
entanto, o sistema familiar entra em conflito devido as intensas mudancas nas rotinas dos
individuos pertencentes a familia causadas pelo constante tratamento (SILVA; CORREA,
2006).

A busca para tentar amenizar a doenga envolve consultas, exames, medicamentos e
diversas estadas no hospital. A hospitalizacdo prolongada distancia a crianca da sua rotina,
pois € afastada do lar, da escola, dos objetos de apego (brinquedos, livros), das pessoas de
apego (avoés, amigos), além de ndo possuir espacgo suficiente para realizar atividades fisicas
(GABATZ; RITTER, 2007).

O comeco da minha reflexdo sobre essas questdes aconteceu quando fui selecionada
para ser bolsista de iniciacdo cientifica e participar de uma pesquisa sobre adesdo ao
tratamento antirretroviral em criangas e adolescentes?, isso ocorreu quando cursava o segundo
semestre do curso de Enfermagem na Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS).
Nesse estudo realizdvamos entrevistas com os adolescentes e com os cuidadores das criangas,

entdo mantive contato com muitas criangas que vivem com HIV/aids. A maioria delas ndo

" MUSCARI M. E. Coping with chronic illness. Nursing knowledge and compassion can empower ill or
disabled teens. Am. J. Nurs. , v. 98, n. 9, p. 20-22, 1998.

2 MOTTA, M. da G. C. da et al. Impacto da adesao ao tratamento antirretroviral em criancas e
adolescentes na perspectiva da familia, da crianca e do adolescente nos municipios de Porto Alegre e
Santa Maria / RS. Escola de Enfermagem, Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2009.



sabia do diagndstico de aids, entretanto sabia que deveria tomar medicamentos todos os dias e
manter alguns cuidados para ndo adquirir doencas oportunistas. A convivéncia com essas
criancas me fez pensar: Como € para elas manter o tratamento? O que sabem sobre sua
doenca? Qual € a motivacdo para tomar os medicamentos se nao sabem da doenca?

O fortalecimento em relagdo a motivacdo em aprofundar os conhecimentos sobre as
doencas cronicas emergiu quando realizei estdgio da disciplina de Fundamentos do Cuidado
Humano III, no quarto semestre, no décimo andar ala sul do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre (HCPA). Nessa unidade sdo internadas criancas de dois meses a doze anos de idade,
apresentando diversas patologias como fibrose cistica, hepatopatias e doengas géstricas. Nesse
estdgio tive a oportunidade de conviver, principalmente, com criangas que vivem com fibrose
cistica e algumas indagacdes comecaram a surgir: Serd que essas criancas se veem diferente
das outras? Como serd para elas passar meses em um hospital?

Além disso, constatou-se a escassez de estudos focalizando a crian¢a que vive com
doenca cronica. Dessa forma essa pesquisa podera oferecer subsidios para o saber e o fazer da
enfermagem, contribuindo para o planejamento e execugdo das a¢des de cuidado, valorizando
a integralidade da crianga. Acredita-se que assim as criangas possam se sentir fortalecidas
para enfrentarem a doenga, bem como compreendidas e respeitadas ndo somente pelos seus
cuidadores, mas também pela equipe de sadde.

Ao considerar os poucos estudos relacionados a essa temética e a busca de respostas
aos questionamentos ao longo da trajetéria académica, nessa pesquisa propdem-se

compreender como € para as criancas viver com doengas cronicas.



2 OBJETIVO

Conhecer a compreensdo de criancas com idade de sete a doze anos sobre como é

viver com doenga cronica.
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3 REVISAO DE LITERATURA

Para fundamentar o estudo sobre a compreensido da crianga em relacdo as doencas

cronicas serdao analisados os assuntos abaixo.

3.1 Crescimento e desenvolvimento de criancas entre sete e doze anos

A infancia se caracteriza por possuir diversas etapas de desenvolvimento, conforme a
faixa etdria em que a crianga se encontra apresentard diferentes caracteristicas. Esse processo
poderd ser influenciado por alguns fatores, os quais sdo: hereditariedade, crescimento
organico, maturacao neurofisioldgica e meio (BOCK; FURTADO; TEIXEIRA, 2002).

Na faixa etdria entre sete e doze anos a crianga comeca a exercer a capacidade de
reflexdo, dessa forma estabelece pontos de vista variados nas situacdes vivenciadas. Essa
etapa também € marcada pelo surgimento da vontade, uma vez que passa a ter autonomia em
relacdo ao adulto. Além disso, sentimentos como honestidade, respeito, companheirismo e
justica sdo adquiridos nesse periodo (BOCK; FURTADO; TEIXEIRA, 2002).

Uma caracteristica marcante dessa fase € a convivéncia em grupos, de maneira que
realiza amigos em quase todos os lugares em que frequenta. Esse circulo de amizades inclui
meninos € meninas, pois somente no final desse periodo a crianca comeca a se distanciar do
sexo oposto (BOCK; FURTADO; TEIXEIRA, 2002). E observado também que nessa etapa
as criangas comegam a realizar pequenos percursos sozinhas, ou seja, vao a lugares proximos
de suas casas como a escola, a casa dos amigos, a praca (COLE; COLE, 2003).

A crianga nessa faixa etdria deve possuir, em média, uma altura de 150cm e um peso
de 40kg. No entanto isso vai depender da sua composicdo genética e de fatores ambientais;
dentre esses elementos, podemos citar a nutricdo. Estudos evidenciam que criangas
pertencentes a classes sociais baixas, que ndo possuem uma alimentacdo adequada, podem
apresentar estatura inferior ao considerado ideal. Outro fator que influencia no crescimento €
a sadde, sendo que quando a crianca se encontra doente sua capacidade de crescer se torna
mais lenta, esse fato ocorre também com enfermidades leves (COLE; COLE, 2003).

Segundo Cole e Cole (2003), ao analisar o desenvolvimento motor de uma crianga de

sete anos percebe-se que o equilibrio € aprimorado nessa idade, pois ela se torna mais agil e
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mais forte. E nessa idade que, normalmente, aprendem a andar de bicicleta, a nadar, entre
outras atividades fisicas. Nessa faixa etdria comeca a aparecer diferenca nas habilidades
motoras entre os sexos, pode-se perceber que os meninos desempenham melhor atividades
que requerem mais forca e as meninas as habilidades motoras finas, como desenhar.

Quanto ao desenvolvimento cerebral, sabe-se que entre seis e oito anos hi um
crescimento continuado do cérebro e algumas alteracdes nos mecanismos cerebrais, tal fato
demonstra mudangas nas capacidades cognitivas. A partir disso a crianga controla a sua
atencdo, sendo capaz de planejar suas atividades (COLE; COLE, 2003).

De acordo com Cole e Cole (2003), o desenvolvimento cognitivo pode ser percebido
pela maneira de resolug¢do de problemas. A partir dos seis anos as criancas utilizam estratégias
de raciocinio para auxilid-las em uma decisdo, de acordo com a idade, essas artimanhas vao
sofrendo alteragdes. Desse modo, um estudo mostrou que uma crianca aos seis anos utiliza
uma estratégia simples, aos sete anos usa mais de uma solucdo e aos nove € capaz de juntar
todas as formas de solucionar a questao.

O inicio do desenvolvimento social ocorre desde os primeiros anos de vida na familia,
porém € aos seis anos que comega O processo mais importante de socializagdo, ou seja,
quando a crianca vai para escola. A educagdo proporciona as criancas habilidades e
conhecimentos de adulto, incorporando os padrdes e os valores da sociedade (COLE; COLE,

2003).

3.2 Contexto familiar das criancas que vivem com doencas cronicas

Segundo Damido e Angelo (2001), o momento de maior conflito para a familia € a
descoberta que o filho apresenta uma doenca incurdvel. O desconhecimento sobre a patologia,
a davida a respeito das condicdes de vida da crianca e, muitas vezes, o sentimento de culpa
contribui para aumentar o sofrimento dos pais.

Apés esse conflito, a familia busca informacdes sobre a enfermidade, desejando
conhecer o tratamento. Assim percebe-se que a rotina de todos os membros familiares sofrera
alteracoes e isso levard a uma desestruturacdo familiar (DAMIAO; ANGELO, 2001;
ALMEIDA et al, 2006). O cuidador principal, dependendo da doenga, deixa de viver sua

propria vida para se dedicar exclusivamente aos cuidados da crianca (ALMEIDA et al, 2006).
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Esse fato poderd acarretar sérias consequéncias na familia, uma vez que essa pessoa, que
normalmente € a mae, também & responsavel pela organizagdo do lar.

Estudos indicam que a interacdo desse cuidador com a crianga enferma modifica
conforme a gravidade da doenca, sendo que a relacdo mae-filho com asma foi menos
harmonica do que a relacdo mae-filho com doenca cardiaca congénita. Desse modo, as
caracteristicas e os cuidados de cada patologia interferem nessa relagdao (PICCININI et al,
2003).

Essas interacdes conflitantes influenciam na educag¢do que os pais oferecem aos seus
filhos, pois esses cuidadores levam em considera¢do o cotidiano alterado das criangas com
consultas, exames e medicamentos. Dessa maneira se torna dificil controlar o comportamento
desses pequenos e, consequentemente, a disciplina ndo serd estabelecida de forma adequada
(PICCININI et al, 2003).

Apesar dos diversos problemas enfrentados pela familia € necessiario que seja
transmitido a crianga suporte e apoio, pois 0 processo de aceitacdo da crianga em relagdo a
doenca podera depender da estrutura familiar a qual estd inserida (CASTRO; PICCININI,
2002).

3.3 Doencas cronicas e suas repercussoes na vida da crianca

As criancas podem apresentar diferentes doencas cronicas, entretanto essas patologias
influenciam de maneira semelhante o cotidiano delas. A seguir serdo abordadas as

enfermidades relacionadas as criancas participantes do estudo.

3.3.1 Fibrose cistica

A fibrose cistica (FC) ou mucoviscidose € uma doenca genética autossOmica recessiva
encontrada mais frequentemente na raca branca. Nessa doenca ocorrem alteracdes nas
glandulas exdcrinas devido um defeito nas proteinas dos canais de cloreto da membrana, por
esse motivo as glandulas serosas apresentam secre¢des com grande quantidade de fons sédio e

cloro e as glandulas mucinosas sdo hiperviscosas. Assim a FC possui algumas caracteristicas:
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suor hipertonico devido ao contetiido de cloreto de sédio aumentado, secrecdes bronquicas e
duodenais hiperviscosas, secre¢des salivares e lacrimais patologicamente alteradas, hipertrofia
das glandulas secretoras de muco no pulmao, no intestino € no ducto biliar (BOTTCHER;
ENGELHARDT; KORTENHAUS, 2005).

Conforme Boéttcher, Engelhardt e Kortenhaus (2005), a FC pode se manifestar no
periodo neonatal com o ileo meconial; nos lactentes aparecem infec¢des de vias respiratorias,
dificuldade em ganhar peso, hipoproteinemia e aumento do conteido eletrolitico no suor
(beijo salgado). No entanto, a mucoviscidose se revela, na maioria dos casos, nos primeiros
cinco anos de vida. Um sintoma caracteristico sdo fezes volumosas e gordurosas devido a
caréncia de enzimas pancredticas, também aparece hipotrombinemia (méd absorcdo de
vitamina K), ictericia obstrutiva e obstru¢ao das vias respiratorias.

Esses sintomas vao depender da forma como a doenca vai se manifestar, podendo
ocorrer variagdes, até mesmo, entre irmaos. A expectativa e qualidade de vida estdo
intimamente ligadas com o envolvimento pulmonar, sendo que mais de 90% dos casos de
morte sdo decorrentes de alteracdes obstrutivas progressivas das vias respiratorias
(BOTTCHER; ENGELHARDT; KORTENHAUS, 2005).

O tratamento consiste em antibioticoterapia, eliminagcdes de secre¢des e compensacao
pancredtica por meio de reposicdo enzimdtica e administragdo parenteral de vitaminas
lipossolaveis (BOTTCHER; ENGELHARDT; KORTENHAUS, 2005). Esse tratamento é
bastante complexo visto que a FC acomete varios sistemas do corpo humano, desse modo
exige frequentes hospitalizagdes (FURTADO; LIMA, 2003).

As caracteristicas da doenca limitam as atividades das criangas, somadas as constantes
hospitalizagdes que as afastam das suas rotinas fazem que tenham uma vida com inimeras
restricdes (FURTADO; LIMA, 2003; GABATZ; RITTER, 2007).

Com relagdo aos cuidados de enfermagem para FC, o enfermeiro deve atentar para os
sintomas pulmonares a fim de reduzir complicagdes, orientar o paciente para evitar os fatores
de risco associados as infecgdes respiratorias, ensinar os sinais € sintomas iniciais de uma
infeccdo respiratéria para procurar orientacdo médica quando necessdrio, enfatizar a
necessidade de manter uma ingestao hidrica e nutricional adequada e indicar as mudancas nas
atividades didrias com o objetivo de conciliar os sintomas e o tratamento (SMELTZER;

BARE, 2005).
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3.3.2 Hepatopatias

A doenca hepdtica crOnica caracteriza-se por apresentar alteragdes quimicas e
bioquimicas com dura¢do maior do que o tempo médio de recuperacdo da doencga hepatica
aguda. Esse tempo varia conforme a patologia, pois nos casos de hepatites virais sdo
necessarios seis meses para diagnosticar a cronicidade e, em outras situacdes, esse periodo
podera ser uma semana (MATTAR; AZEVEDO, 2005).

Algumas das principais hepatopatias cronicas que acometem criangas sao:

a) Hepatite auto-imune — doenca inflamatéria continua do figado causada por fatores
desconhecidos (MATTAR; AZEVEDO, 2005).

b) Hepatite fulminante — disfun¢do hepética que evolui do inicio dos sintomas para
encefalopatia hepatica em um periodo de duas a trés semanas (COTRAN; KUMAR;
COLLINS, 2000).

c) Colangite esclerosante primaria — inflamacgao e fibrose dos ductos biliares intra e extra-
hepaticos (MATTAR; AZEVEDO, 2005).

d) Colestase benigna recorrente — alteracdo que impossibilita a formacgdo e excrec¢do da bile
devido a doencas da arvore biliar intra-hepatica ou insuficiéncia secretora hepatocelular

(COTRAN; KUMAR; COLLINS, 2000).

Alguns sinais e sintomas evidenciam o aparecimento de doenga hepdtica cronica, os
quais sdo: ascite; circulagdo colateral; consisténcia endurecida do figado; hemorragia
digestiva por ruptura de varizes esofdgicas ou géstricas; aumento do lobo hepético esquerdo;
esplenomegalia; aspecto nodular do figado; aranhas vasculares; eritema palmar e
telangiectasia, ou seja, dilatacdo de capilares ou arteriolas. Além disso, outros sinais e
sintomas inespecificos podem demonstrar o aparecimento dessa doenca, como ictericia,
coldria, hipocolia ou acolia fecal, nduseas, desnutricdo, perda da massa muscular, alteracdes
do sono, distensdo abdominal e letargia (CARVALHO; SEIXAS; NETO, 2007).

A doenca hepética atinge sua etapa final quando hé cirrose hepatica, que se trata de um
processo disseminado do figado em que ha fibrose e presenca de nddulos anormais
(MATTAR; AZEVEDO, 2005).

As criancas que vivem com uma hepatopatia cronica poderdo sofrer algumas
complicagdes, de modo que a qualidade e expectativa de vida serdo alteradas. Um dos

problemas evidenciados € a influéncia que essas doengas provocam no estado nutricional do
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paciente, causando desnutricdo, baixa estatura e atraso no desenvolvimento neuropsicomotor.
Percebe-se também que, devido aos vérios sintomas provocados pela doenca, as criangas
ficam insatisfeitas com a aparéncia fisica, sofrem exclusdo social, apresentam irritabilidade e
possuem alteracdes de comportamento (CARVALHO; SEIXAS; NETO, 2007).

O enfermeiro deve orientar o paciente e seus cuidadores sobre o tratamento adequado
a sua doenca especifica, além de oferecer apoio durante todo o processo terapéutico

(DAIGNEAU, 2006).
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4 METODOLOGIA

O estudo busca a percep¢ao dos participantes sobre o tema, sendo assim apresenta

abordagem qualitativa. A seguir a descricdo das etapas da metodologia.

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa exploratéria descritiva com abordagem qualitativa. A
abordagem qualitativa apresenta uma maior flexibilidade tanto na coleta dos dados quanto na
sua andlise, de maneira que o estudo € construido no transcorrer do caminho. Outra
caracteristica dessa abordagem € que o pesquisador, também, se apresenta como instrumento
da pesquisa, isto é, se envolve fortemente com o fenomeno estudado. A pesquisa exploratdria
visa indagar os elementos que envolvem o fendmeno de pesquisa e revelar como esse

fenomeno se manifesta. O estudo descritivo busca descrever e explicar determinado

fendmeno, expondo sua importancia e seu significado (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004).

4.2 Contexto

O campo de estudo foi a unidade de internag¢do pediatrica no 10° andar ala Sul do
HCPA, no Estado do Rio Grande do Sul. Essa unidade possui onze quartos com dois leitos
cada, trés leitos de isolamento, dois leitos para internagdes de convénios ou privadas e uma
enfermaria com sete leitos destinados para criangas menores de dois anos, apresentando um
total de trinta e quatro leitos. A equipe de enfermagem compde-se de doze enfermeiros e
quarenta e dois auxiliares de enfermagem. As criancas internadas nessa unidade possuem de
dois meses a doze anos de idade. As patologias encontradas com mais freqii€ncia sdo: fibrose

cistica, hepatopatias e osteogénese imperfeita.
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4.3 Participantes

Os participantes do estudo foram constituidos por criangas hospitalizadas com idades
entre sete e doze anos que vivem com doencas cronicas. Essa faixa etdria foi utilizada porque
¢ o periodo em que as criancas comecam a apresentar constru¢do logica, sendo capaz de
cooperar com os outros, de trabalhar em grupo e de apresentar autonomia pessoal (BOCK;
FURTADO; TEIXEIRA, 2002).

A pesquisa previa a participacdo de oito a dez criangas, considerando que na
abordagem qualitativa o aprofundamento das informacdes € que vai determinar o nimero de
participantes (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004). No entanto o estudo foi realizado com seis
criangas, devido ao curto periodo de coleta de dados - a qual ocorreu de 13/04/2010 a
31/05/2010 - e a impossibilidade de algumas criangas de participar por diferentes motivos,
como estar sem o responsavel, ser institucionalizado e estar com a doenca agravada. Além
dessas questdes, do total de onze criangas que preenchiam os critérios de inclusdao houve duas
recusas. Apesar disso as informag¢des foram satisfatorias, uma vez que a qualidade necesséria
foi obtida. Isso porque a redundancia normalmente € alcangada com um ndmero pequeno de
informantes, devendo a informacdo fornecida apresentar profundidade suficiente (POLIT;
BECK; HUNGLER, 2004).

A selecd@o ocorreu de forma intencional, por meio da indica¢do das enfermeiras. Essas
profissionais recomendaram as criangas que preenchiam os critérios de inclusdo e nao
apresentavam os critérios de exclusdo. Os critérios de inclusdo dos participantes no estudo
foram: ter idade entre sete e doze anos, ser portador de fibrose cistica ou hepatopatias ou
HIV/aids, aceitar participar e possuir o consentimento do responsavel mediante assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Os critérios de exclusdo foram: apresentar
déficit cognitivo ou alteracdes comportamentais que possam dificultar a realizacdo da
dindmica e ndo conhecer o diagndstico quando apresentar HIV/aids. Entretanto, nenhum dos
participantes apresentou o diagndstico de HIV/aids.

O estudo poderia acarretar desconforto com a lembranca de situacdes vivenciadas em
razdo da doenca, desse modo os participantes foram informados que poderiam receber, caso
fosse necessario, auxilio do Programa de Apoio a Familia (PAF) do Servico de Enfermagem
Pediatrica do HCPA e atendimento psicoldgico, conforme contato prévio com as devidas
pessoas responsaveis. O encaminhamento ao PAF e a psicéloga do Grupo de Estudos da

Saude nas Etapas da Vida — CEVIDA aconteceria seja por pedido do participante ou do seu
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responsavel seja por indicacdo da pesquisadora quando fosse percebida forte manifestacdo de

sentimentos. Destaca-se que nenhum dos participantes necessitou utilizar esses servigos.

4.3.1 Descrevendo os participantes

As criangas foram identificadas pela letra C + nimero cardinal em ordem crescente, de
acordo com a realizacdo das entrevistas. Segue a descri¢cao dos participantes:
C1 — feminino, sete anos, estudante da segunda série, procedente do interior do Rio Grande do
Sul, na presenca da avé como responsdvel, segunda internacdo e apresenta ictericia ndo
especificada e colestase benigna recorrente ha trés anos.
C2 — masculino, onze anos, estudante da sexta série, procedente do interior do Rio Grande do
Sul, na presencga do pai como responsdvel, varias internacdes € apresenta transplante hepético
ha cinco anos devido a hepatite fulminante.
C3 - feminino, doze anos, estudante da sexta série, procedente da regido metropolitana de
Porto Alegre, na presenca da mde como responsavel, vérias internacdes e apresenta hepatite
auto-imune hé dois anos.
C4 — masculino, sete anos, estudante da segunda série, procedente do interior do interior do
Rio Grande do Sul, na presenca da mae como responsavel, vdrias internagdes e apresenta
colangite esclerosante primdria ha quatro anos.
C5 — feminino, oito anos, estudante da primeira série, procedente do interior do Rio Grande
do Sul, na presenca do pai como responsével, vérias internacoes e apresenta fibrose cistica.
C6 — masculino, doze anos, estudante da sexta série, procedente do interior do Rio Grande do

Sul, na presenga do pai como responsavel, varias internagdes e apresenta fibrose cistica.

4.4 Coleta das informacoes

A coleta das informagdes se baseou no Método Criativo Sensivel, o qual utiliza
dinamicas de criatividade e sensibilidade para constru¢ao de um saber coletivo, tendo como

base o conhecimento individual sobre um determinado assunto (CABRAL, 1999). Esse
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método possibilita reflexdo acerca de um tema a partir de uma producdo artistica (MOTTA,
2004).

Nesse estudo foi utilizada a entrevista individual, considerando que os pacientes
portadores de fibrose cistica sao fontes de transmissdo de doengas devido as caracteristicas
proprias da patologia. Para tanto foi selecionado o desenho como forma de producdo das
informacgdes. A coleta ocorreu em um encontro com cada participante, sendo dividido da
seguinte forma:

a) No primeiro momento houve a apresentacdo a crianga da proposta do estudo e a obtencao
do aceite do participante e do seu responsdvel.

b) No segundo momento foi apresentada a questdo norteadora - Como € para vocé€ viver com
a doenca? - e explicado o método para responder a pergunta, sendo a construcdo de um
desenho com material lddico (papel, lapis de cor, canetinhas, giz de cera, etc.) fornecido pelo
pesquisador.

c¢) No terceiro momento aconteceu uma entrevista a partir da construcdo do desenho,
solicitando a crianca que descrevesse o que elaborou para responder a questdo norteadora. O
desenho nao foi interpretado pelo pesquisador e, sim, serviu como meio de comunicagio entre
participante e pesquisador.

Ressalta-se que, devido as criancas se expressarem pouco a partir da producio
artistica, foi necessdrio a pesquisadora realizar perguntas com o intuito de nortear o didlogo.
Entretanto ndo houve um roteiro semiestruturado, sendo que os questionamentos surgiram
com o seguimento da conversa.

O tempo médio para a constru¢do do desenho foi de vinte minutos e para realizacdo da
entrevista foi de doze minutos. A entrevista foi gravada em dudio e as produgdes fotografadas,
mediante autorizagdo prévia. Cabe salientar que os participantes ndo tiveram suas imagens
registradas, preservando sua identidade.

O local onde ocorreu a coleta das informacdes foi o quarto do paciente, quando este
estava em leito individual, ou a sala de passagem de plantio da Unidade previamente
reservada com a enfermeira. Evidencia-se que na maioria das entrevistas, a excecdo de uma,
0s responsaveis permaneceram com as criangas, possibilitando que alguns dos familiares se
manifestassem.

O material lddico fornecido pelo pesquisador e os desenhos realizados pelos
participantes foram recolhidos no término da dinamica e guardados na sala da pesquisadora

responsavel na Escola de Enfermagem da UFRGS.
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4.5 Analise das informacdes

A andlise das informacdes foi realizada de acordo com a andlise de contetido segundo
Minayo. Esse tipo de andlise € utilizado para pesquisas qualitativas, uma vez que permite o
pesquisador realizar inferéncias a partir das informagdes coletadas. Na andlise de contetiido o
pesquisador realiza uma leitura de primeiro plano das falas dos participantes, a fim de atingir
um nivel profundo. Para isso ocorrer é preciso juntar as informagdes com as varidveis
psicossociais, o contexto cultural e o processo de producdo de mensagem. A andlise de
conteddo deve ser objetiva, apresentando regras para que outro pesquisador consiga alcancar
os mesmos resultados; e sistematica, sendo o conteido ordenado e integrado nas categorias
escolhidas de acordo com o objetivo proposto (MINAYO, 2008).

Essa andlise apresenta trés etapas (MINAYO, 2008):

a) Pré-andlise — selecdo dos documentos que serdo analisados posteriormente mais
detalhadamente;

b) Exploracdo do material — classificacdo do material em categorias;

c) Tratamento dos resultados obtidos e interpretacio — interpretacdo e andlise das

informacdes, realizando inferéncias a partir de suporte com material tedrico.

4.6 Aspectos éticos

Os aspectos éticos da pesquisa foram regidos de acordo com a Resolucao 196/96 do
Conselho Nacional de Sadde, a qual estabelece diretrizes para a pesquisa realizada com seres
humanos (BRASIL, 1996). Assim foi apresentado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (APENDICE A) para o responsdvel e o Termo de Assentimento (APENDICE B)
para a crianca, antes da realiza¢do da dindmica.

Esses termos apresentam dados como o objetivo do estudo, a coleta das informacdes, o
destino do material lidico fornecido pelo pesquisador e dos desenhos realizados pelo
participante, a garantia do anonimato e sigilo das informag¢des, bem como o uso apenas para
fins cientificos, os riscos e beneficios previstos e o direito de retirar-se do estudo a qualquer
momento sem quaisquer prejuizos. Além disso, constam que as entrevistas foram gravadas em

dudio e as produgdes fotografadas, ndo sendo reproduzida a imagem dos participantes.
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O projeto foi aprovado pela Comissdao de Pesquisa da Escola de Enfermagem da
UFRGS (COMPESQ/EE) (ANEXO A) e pelo Comité de Pesquisa e Etica em Satide/HCPA
(CEP/HCPA), registrado sob o n° 09-615 (ANEXO B).
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5 COMPREENDENDO A VIVENCIA DA CRIANCA COM DOENCA CRONICA

Criangas em idade escolar sdo capazes de realizar raciocinio a partir de eventos
vividos, expressando verbalmente ou simbolicamente seus pensamentos. Além disso, sdo
aptos a compreender conceitos, estabelecendo relacdes como maior € menor, primeiro e
ultimo. Os anos escolares também proporcionam que as criancas estabelecam relagdes sociais,
aprendendo a conviver em sociedade (WINKELSTEIN, 2006).

As criancas desse estudo tiveram como caracteristica falar pouco, a maioria se
limitava a responder aos questionamentos que surgiram no decorrer da entrevista; porém
compreenderam muito bem a atividade e estabeleceram uma boa relacdo com a pesquisadora.

Desse modo a interpretacdo das informacdes denotou uma riqueza de conteido que
pode ser percebida nas categorias e subcategorias expostas. Os temas emergidos foram: o
hospital como referéncia para a crianga, percepcdes sobre os medicamentos, ponderacdes
sobre acompanhamento ambulatorial e exames, preocupacgdes e planos para o futuro e

realizacdo de atividades de lazer.

5.1 O hospital como referéncia da crianca

Para as criangas que vivem com doencgas cronicas o hospital representa a manifestacao
do conhecimento sobre a patologia, sendo que o aprendizado dessa vivéncia € construido no
decorrer de cada internacdao (MOREIRA; MACEDO, 2009). Ainda conforme Moreira e
Macedo (2009) o hospital € tao importante para essas criancas quanto a familia e a escola,
pois participa da constru¢do do ser social.

Essa importancia atribuida ao hospital foi evidenciada nos desenhos das criangas
(ANEXO C), visto que todas desenharam algo referente a essa institui¢ao, seja o quarto seja o
local como um todo, evidenciando que o viver com doenca crOnica remete ao ambiente
hospitalar, ocorrendo uma relacio imediata.

Assim as criancas ao descreverem o significado do desenho relataram que se tratava

de um hospital, conforme denota as falas a seguir:

O hospital. (C1)



23

Hospital. (C3)

Um hospital. (C5)

O ambiente hospitalar se torna parte integrante da histdria pessoal da crianga, assim
como os pequenos viram histdria para o hospital. Isso € evidenciado devido as varias estadas e
passagens nesse meio (SOUZA; PATRICIO, 2006). Dessa forma um dos participantes,

bastante familiarizado com a instituicdo, acrescentou ainda a sua rotina no hospital:

Eo hospital. Eu na cama com o soro. (C2)

Devido essa intimidade das criancas com o recinto hospitalar, constatou-se que, para
realizar a atividade, C4 observou atentamente onde estava e desenhou com detalhes o quarto
do hospital. Ao descrever o desenho referiu que havia representado os tubinhos de oxigénio e

a luzinha da cabeceira. E continuou falando sobre o local em que estava:

Cama e aqui € eu. (C4)

Segundo Mello e Moreira (2010) o hospital se transforma em um local fundamental
para a boa convivéncia com a doenga. Nesse sentido C6 nao deixou de representar o interior
hospitalar, porém preferiu expressar o momento em que chegou. Essa ocasido marcou o
participante porque chegou a instituicdo com uma ambulincia devido a uma febre. O pai do
menino relatou que em outra oportunidade a crianga apresentou convulsio pela temperatura
corporal alta demais, dessa forma, antes que ocorresse novamente, o trajeto até a emergéncia

deveria ser realizado com rapidez. Segue a explicacdo do desenho de C6:

Aqui € quando eu tava chegando no hospital e aqui € quando eu tava dentro.
(Co)

E quando eu tava 14 embaixo (emergéncia) e tava com febre. (C6)

Para Moreira e Macedo (2009) a crianga constréi uma relacdo estreita com o ambiente
hospitalar porque existem histérias de vidas semelhantes, as quais apresentam os mesmos
diagnésticos, receios e questionamentos. Assim o hospital se torna importante para a troca de

informagdes com o intuito de aprimorar a vivéncia com a doenga cronica.
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5.1.1 Sentimentos durante a hospitalizacao

Um dos sentimentos que a crianga manifesta, ao compreender a gravidade da doenga,
¢ o medo da morte (MOREIRA; DUPAS, 2006; PINHO et al, 2007). Para C2 a realizagdo
correta do tratamento pode amenizar essa angustia, sendo que no desenho realizado escreveu:
“Eu to feliz por estar vivo mesmo que eu tome meu remédio me sinto bem no colégio e com
meus amigos”. Esse participante deixa nitido que o mais importante € estar vivo, mesmo que
para isso tenha que utilizar o medicamento para sempre, uma vez que realizou um transplante
hepatico.

Além disso, o texto de C2 expressa a capacidade que esse menino apresenta de se
adaptar a sua nova situacao de vida, expressando sua alegria e seu sentimento de bem estar,
apesar do uso das medicacdes e dos significados atribuidos a esse uso continuo.

Quando atribui um grande valor a estar vivo esse participante demonstra que conhece
o significado da morte, sabendo que € o fim de tudo. Para Brown-Hellsten (2006) a crianca
por volta de nove ou dez anos entende a morte como adulto, ou seja, percebe que é inevitavel
e irreversivel.

Ao explicar sua expressao no papel C2 ainda relata:

Ahh dizer que pelo menos eu to vivo, que pelo menos eu tomo remédio eu
venho no hospital, mas pelo menos eu to vivo. (C2)

Outro sentimento presente na vida dessas criangas € a saudade, pois ficam longe da
familia, dos amigos e da escola.

Conforme Moreira e Dupas (2003) a hospitaliza¢do constréi uma barreira da crianga
com os seus amigos e sua familia, interrompendo seu cotidiano. Vieira e Lima (2006)
complementam que essa separacao dos familiares e amigos abala emocionalmente a crianca,

alterando o seu processo de formagao. Algumas criancgas evidenciam isso nas suas falas:

Nio gosto (da internagd@o) porque fico longe dos meu amigo. (C3)
Sim (sente saudades dos amigos). (C4)

Da mie e dos meus irméos (mais sente falta). (C5)
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A rotina de internagOes afasta as criangas da escola, mas a vontade de estudar
prevalece e, mesmo com alguns obstdculos, ndo desistem de frequentar o colégio (MELLO;
MOREIRA, 2010). Para Vieira, Dupas e Ferreira (2009) a escola € um dos ambientes que a
crianga mais sente falta quando permanece no hospital, pois sofre com a ausé€ncia das relagdes
sociais construidas com os colegas.

Segundo Pinho et al (2007) as frequentes hospitalizagdes poderdo provocar atraso
escolar. Entretanto esse fato ndo ocorreu com as criangas desse estudo, sendo que nenhuma
relatou reprovacdo. Além disso, mostraram-se saudosas do ambiente de ensino, conforme as

falas abaixo:

Do colégio (sente mais falta durante internacdo). (C4)

Sim (sente falta das aulas). (C5)

A permanéncia no hospital trds para as criancas uma modificacdo no caminho
habitualmente seguido, provocando sofrimento e aflicilo (MOREIRA; DUPAS, 2003). Essas
emocgoes sao afloradas porque no periodo de permanéncia no hospital a crianca convive com a
dor, o mal-estar e a obediéncia a restricdes (RIBEIRO; ANGELO, 2005). E quando o tempo
de internacdo € prolongado a crian¢a padece mais, fazendo com que reclame, como na fala a

seguir:

Ficar aqui um tempao (o pior da internagdo). (C4)

A convivéncia com o corpo doente é desagradavel para os doentes cronicos, sendo que
devem viver com os sintomas da doenga e com as modificacdes provocadas pelas diversas
internacdes (RIBEIRO; ANGELO, 2005). Todas essas alteracdes oriundas da hospitaliza¢dao
fazem com que um dos participantes ao verbalizar o que mais sente falta quando esta

internado responda:
Tudo (sente falta de tudo). (C6)
O periodo de internagdo é muito doloroso para a crianca, pois; além de permanecer

longe da familia, dos amigos e da escola; deve aceitar as rotinas do hospital, sendo

frequentemente examinada e submetida a procedimentos. Além disso, todo esse processo
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provoca duvidas a respeito da evolucdo da doenca, gerando angustia e apreensdo com 0O

futuro.

5.2 Percepcoes sobre os medicamentos

As criancas que vivem com doencas cronicas necessitam, na maioria dos casos, fazer
uso de algum tipo de medicagdo, sendo que muitas vezes, o tratamento € longo e complexo,
exigindo seriedade para o estado de satde nio entrar em colapso (ARAUJO et al, 2009).

Conforme Vieira e Lima (2006) as criancas em idade escolar possuem plenas
condicdes de entenderem a doencga que possuem e os seus cuidados, uma vez que nessa fase
apresentam dominio de suas habilidades cognitivas.

As criancas do estudo, mesmo compreendendo a patologia e o tratamento que devem
realizar, possuem opinides variadas quando o assunto € o uso de medicacdes. As falas a seguir

mostram 1sso:

Nao (ruim tomar os medicamentos). (C4)
E (ruim tomar medicamentos). (C5)

Mais ou menos (ruim tomar os medicamentos). (C6)

Essa divergéncia de idéias poderd estar relacionada com as vdrias mudangas que a
crianca precisa realizar no seu cotidiano para se adaptar aos hordrios das medicacoes,
interferindo nas atividades de lazer, na escola, no periodo de sono, etc. Motta et al (2009)
ressaltam que a adesdo a terapia medicamentosa € peculiar a cada crianca, uma vez que
algumas ndao demonstram resisténcia ao uso das medicacdes e outras dificultam a correta

realizacdo do tratamento.

5.2.1 Como tomam as medicacgdes

A adesdao medicamentosa € um processo complicado, uma vez que envolve a

percepg¢ao da crianga sobre o tratamento e a colaboragdo das redes de apoio (familia, equipe
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de sadde, entre outras) (TROMBINI; SCHERMANN, 2010). Para a crianca que vive com
doenca cronica o medicamento é considerado indispensédvel, garantindo a nido exacerbagdao
dos sintomas (VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2009).

As criangas entrevistadas demonstraram conhecimento sobre os medicamentos que
utilizam, relatando quantidade de medicagdo e horario de tomada. Como vemos nas falas que

seguem:

Dois de manha e dois de noite. (C2)

Um as seis e meia da manha, um as dez da manha, um as seis e meia da noite
e as dez da noite. (C2)

Tomo dois remédio por dia, o ursacol de manhd e de noite € um outro de
tarde.(C3)

A compreensdo da doenca leva a crianca a lutar pela vida com todas as ferramentas
disponiveis (MOTTA, 1997). Entre esses instrumentos estd a medicacdo, assim, como
apreciadora da importancia da terapia medicamentosa, a crianga sabe relatar quais os
medicamentos que utilizam e como o fazem.

Conforme Mello e Moreira (2010) mesmo apresentando pouca idade as criancgas sdo

grandes conhecedoras do tratamento que realizam. As falas a seguir denotam esse fato:

Eu tomo meia-noite (medicamento). (C4)
Cinco (medicamentos). (C5)

Todo dia quando comer (tem que tomar os medicamentos). (C6)

Ao descreverem detalhadamente a maneira de realizar o tratamento medicamentoso,
essas criangas demonstram entendimento que os medicamentos sdo fundamentais para um

viver com qualidade.

5.2.2 Importancia da familia no tratamento medicamentoso

A familia € influenciada diretamente pelo regime terapéutico proposto a crianga, tendo

que se adaptar aos hordrios e disponibilizar um tempo maior para o cuidado ao menor
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(ABRAHAO et al, 2010). Motta et al (2009) acrescentam que a etapa de vida em que a
crianga se encontra juntamente com o fato de viver com doenca cronica requer amparo de um
cuidador para administracao dos medicamentos.

Isso fica evidenciado nas falas de alguns participantes, pois apesar de saberem a forma
de realizacdo do tratamento medicamentoso, a maioria recebe ajuda da familia para se lembrar

de tomar os remédios.

A minha mae escreve um bilhete pra mim (para lembrar-se de tomar).
(C2)

Sim (mae ajuda lembrar). (C4)

Segundo Marcon et al (2007), a crianca que vive com doenga cronica apresenta uma
dependéncia permanente da familia, uma vez que a descoberta da enfermidade exalta
sentimento de fragilidade e de preocupagdo por parte dos familiares. Para Motta (1997) a
familia € a mediadora do conflito em que a crianga se encontra apds descobrir que vive com
uma doenca cronica. As falas abaixo demonstram a importincia da familia ao oferecer os

medicamentos:

A mie (oferece os medicamentos). (C5)

O pai ou a mae (lembram dos medicamentos). (C6)

Conforme Winkelstein (2006) a familia exerce influéncia na formagdo da
personalidade das criancas em idade escolar, determinando padrdes de comportamento. Desse
modo, a unidade familiar é responsdvel tanto pelo auxilio quanto pelo ensinamento da
realizacdo do tratamento medicamentoso, requerendo disciplina e responsabilidade por parte

das criangas.

5.2.3 Estratégias para o uso de medicagcdes no horario da escola

Na terapia medicamentosa para HIV/aids com antirretroviras a familia evita que as
criangas utilizem medicagdes na escola, impedindo a revelagdo do diagndstico para proteger

os pequenos (MOTTA et al, 2009).
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No entanto quando se trata de outras doengas cronicas nao se tem esse cuidado, dessa
forma alguns dos participantes coincidem o horério de tomar os medicamentos com o turno
que estdo na escola. Assim € preciso desenvolver estratégias para ndo haver esquecimento dos
medicamentos nesse local.

Um dos participantes relata que sabe a hora da medicacdo pelo sinal do término do

recreio.

No colégio € s6 bate pro recreio dai a gente vai pro recreio, termina o recreio
dai eu tomo meu remédio porque ai ja é dez hora (medicacdo na escola).
(C2)

Outro participante refere que quando estd na escola ndo necessita da ajuda dos pais
para se lembrar de tomar a medicagdo porque sabe a hora correta, entdo simplesmente vai no

banheiro e toma.

Na escola eu me lembro (tomar os medicamentos). (C6)

Tomo, vou no banheiro e tomo (como toma na escola). (C6)

Uma menina revela que mesmo na escola € a mae quem estd atenta ao horario da
medicagdo, sendo que a genetriz pede para o irmao mais velho alcancar a medicacdo para a

crianga no colégio, uma vez que a participante mora perto da instituicao.

Meu irmao (oferece na escola). (C5)

A mae lembra ele (o irmio de oferecer os medicamentos). (C5)

Para Motta er al (2009) essas estratégias sdo importantes para a manutencdo do
tratamento medicamentoso, visto que cumprir o hordrio da medicacdo pode ser uma tarefa

dificil para algumas criangas.
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5.3 Ponderacoes sobre acompanhamento ambulatorial e exames

Por apresentarem uma doenga cronica essas criangcas estdo em constante
acompanhamento de sadde, acarretando uma rotina de consultas e exames. No entanto
mostram-se acostumadas com o dia-a-dia, uma vez que cresceram realizando o tratamento.

Segundo Moreira e Dupas (2006), de acordo com o tempo transcorrido da doenca a
crianga se ajusta nesse processo terapéutico, apresentando maior compreensdo. Essa nova
concepcdo que adquire sobre a doenga proporciona que a crianca conviva bem com sua nova
condi¢do de vida. Para Moreira e Macedo (2009), a maneira como a crianga interpreta a
patologia ocasiona reflexo em todas as dreas da sua vida. Isso foi exemplificado na maneira

como foram ditas as falas a seguir, evidenciando aceitagao:

Bom (as consultas). (C1)

E bom né (consultas). (C2)

Para essas criangas manter o acompanhamento ambulatorial estd intimamente ligado a
elas como quaisquer outras atividades rotineiras, dessa forma procuram levar da melhor
maneira possivel (MOREIRA; DUPAS, 2006). Moreira e Dupas (2006) ainda complementam
que ao aceitar a doenga a crianga encara como parte de sua vida, passando a viver melhor e

mais feliz. As frases abaixo de alguns dos participantes evidenciam isso:

Acho que uma vez por més, mais nio tem problema (consultas). (C3)

Tem que vim (nas consultas). (C6)

Apenas uma das criangas apresentou sentimento contrdrio, relatando ndo gostar de
realizar as consultas. Conforme Moreira e Macedo (2009) para algumas pessoas o
ambulatério pode causar apreensdo, lembrando a internagdo hospitalar. Além disso, outros
fatores contribuem para a crianca ndo gostar de manter o acompanhamento ambulatorial
como: o tempo de espera no atendimento, a falta de atividades lddicas nas salas de espera, a
realizagdo posterior de exames e as informacgdes acerca da doenca (MOREIRA; MACEDO,

2009). CS5 verbaliza:

Nao gosto nada (das consultas). (C5)
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Conforme Motta (1997) os pais sdo as pessoas que as criancas consideram
fundamentais na realizacdo do tratamento, pois a preocupacdo dos genitores em manter a
doenca estdvel evidencia afeto e protecao.

A mae normalmente € o papel de destaque nesse cuidado, sendo que € a principal
responsavel pela atencdo a crianga na maioria dos casos (MARCON et al, 2007). Nos trechos
a seguir a mde foi a integrante da familia que mais foi citada como colaboradora do

acompanhamento médico:

A minha mae. (C1)
Minha mae. (C3)

A mae (leva nas consultas). (C5)

Milbrath et al (2008) também evidenciam em seu estudo que a mae € a principal
cuidadora da crianca que vive com doencga cronica, sendo que a mulher, muitas vezes,
renuncia a sua vida social, profissional e pessoal, priorizando o cuidado do filho.

Ainda com relacdo a esse acompanhamento, a crian¢a necessita realizar diversos
exames para verificar o andamento da doenca. Segundo Soares e Vieira (2004) a crianca,
normalmente, compreende que 0s exames sd0 necessdrios para o seu tratamento, colaborando
na realizacdo desses procedimentos.

Os participantes desse estudo se mostraram cientes que € inevitavel a realizacdo de

exames para um adequado acompanhamento da doenca, conforme as falas a seguir:

Nao (ndo se incomoda com os exames). (C2)

Normal (realizac@o de exames). (C6)

Entretanto os exames mais invasivos como, por exemplo, coletar sangue incomodam
alguns pela presenca da dor. Para Soares e Vieira (2004) qualquer exame que envolva agulhas
se revela para as criancas como doloridos e desconfortaveis, gerando choros e choramingos.

As falas abaixo acompanhadas de caretas ao falar sobre o assunto evidenciam a dor

presente nesse tipo de exame:

Nio gosto de tirar sangue. (C3)

Nao (gosta coletar sangue). (C4)
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Déi (coletar sangue). (CS)

Além da dor, o medo também esta presente quando o assunto é realizacdo de exames,
pois procedimentos complexos que envolvem alta tecnologia denotam receio aos pequenos.
Um exame que evidencia esse sentimento € a tomografia computadorizada, devido ao
tamanho e ao cariter desconhecido do aparelho (SOARES; VIEIRA, 2004). Um dos

participantes demonstra isso a0 mencionar 0 exame que menos gosta:

O do tdnel (tomografia, ndo gosta). (C4)

Outro fator marcante nesse acompanhamento de satde € a distancia entre a residéncia
da crianga e o local do ambulatério, sendo que nenhum dos entrevistados reside na mesma
cidade onde realizam as consultas. O transporte é feito de 6nibus ou de conducao da prefeitura

de suas cidades, segundo explicam a seguir:

De 6nibus. (C1)
Onibus. (C3)

De ambuléncia (transporte de prefeitura). (C4)

Apenas uma crianga relatou realizar, algumas vezes, a viagem de carro da familia:

Vem de carro ou de 6nibus. (C2)

No entanto, mesmo residindo longe do local das consultas, os participantes referiram
que nio deixam de manter o acompanhamento e ndo se incomodam com as viagens. Assim,

uma das criancas relata:

Gosto (das consultas). (C1)

Percebe-se que as criangas que vivem com doencas cronicas sabem da necessidade de

manter a patologia controlada, realizando um rigoroso tratamento.
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5.4 Preocupacoes e planos para o futuro

Uma preocupagdo evidente para as criangas € a alteragdo da imagem corporal, sendo
que algumas doengas cronicas deixam marcas caracteristicas. Segundo Motta (1997) a
transformac¢do do corpo provoca grande inquietacdo as criangas, pois temem ser rejeitadas por
ndo apresentarem a mesma aparéncia fisica de pessoas consideradas saudaveis.

C1 refere que ainda ndo se acostumou com a ictericia provocada por uma doenga

hepdtica e completa que queria ser diferente, ou seja, apresentar cor da pele natural.

Nao (acostumada com a ictericia). (C1)

Diferente (em relacdo a cor da pele). (C1)

Segundo Moreira e Dupas (2006) as criangas se mostram inquietas por viverem com
uma doenca cronica, de maneira que essa patologia as seguird em toda vida, estando presente
nas atividades do dia-a-dia e nas relacdes interpessoais. Uma das participantes mostra essa

preocupacio no questionamento abaixo:

Posso namorar tendo essa doenga (hepatite)? (C3)

Outra angustia verificada nas pessoas que vivem com doengas cronicas é o medo do
preconceito, uma vez que temem ser isoladas das outras pessoas por apresentarem uma
condicdo de satde contraria da maioria dos individuos (MOREIRA; DUPAS, 2006). Brown-
Hellsten (2006) completa que esse pensamento de que sdo diferentes, algumas vezes,
prejudica as relacdes sociais das criancgas, sendo que acabam se afastando das pessoas para
ndo serem rejeitadas.

C3 pensa que vai ser desprezada caso conte para 0s amigos que possui uma doenga
cronica, assim prefere esconder essa situacdo, mentindo, as vezes, para que nao seja

descoberta. As frases abaixo demonstram esse fato:

Ninguém sabe (da doenga) porque vao ficar debochando. (C3)
S6 minha melhor amiga (sabe da doenga). (C3)

Disse pro meu namorado que estou viajando (durante a internagdo). (C3)
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Na escola esse preconceito € evidenciado porque devido ao acompanhamento
ambulatorial, bem como as internagdes, os diretores e os professores, muitas vezes,
possibilitam que os alunos que vivem com doenca crdnica realizem provas em outro momento
ou cheguem atrasado as aulas (VIEIRA; LIMA, 2006). Para C3 essa situagdo ¢
constrangedora, relatando que ndo gosta de chegar apds o inicio da aula, conforme frase a

seguir:

A diretora deixa eu chega atrasada quando vou no médico sé que eu ndo
gosto porque ficam perguntando porque sé eu posso. (C3)

Em relagdo aos planos para o futuro € importante os pais orientarem os filhos para
uma meta que seja alcancdvel, dependendo da limitacdo que a doenca provoca (BROWN-
HELLSTEN, 2006).

Segundo Brown-Hellsten (2006) € possivel incentivar a crianca a ter sonhos como um
bom emprego, devido a sobrevida prolongada das pessoas que vivem com doengas cronicas.
As falas abaixo evidenciam os desejos de um dos participantes, os quais esse menino possui a

mesma chance de realizar que qualquer crianga sadia.

Jogador de futebol (sonha em ser). (C2)

Veterindria (quer cursar). (C2)

As equipes de saide bem como a familia devem estar preparadas para auxiliar as

criangas nas suas inquietacdes € nos seus objetivos para o futuro.

5.5 Realizacao de atividades de lazer

Conforme Cordazzo e Vieira (2008), criangas em idade escolar gostam de brincadeiras
como jogos eletronicos, jogos de perseguir, jogos de procurar, além de modalidades
esportivas. Isso ndo modifica com a idade, sendo verificada a preferéncia por essas atividades
em criangas de sete a dez anos.

Os participantes do estudo demonstraram realizar essas mesmas atividades, conforme

falas a seguir:
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Jogando computador (a noite). (C4)
Pega-pega. (C5)

Eu ando de bici, jogo bola, pulo corda. (C6)

Essa semelhanga nas brincadeiras ocorre porque as criancas que vivem com doengas
crOnicas, apesar de suas restricdes, exercem as atividades comuns da infancia (MELLO;
MOREIRA, 2010).

Cordazzo e Vieira (2008) ainda afirmam que somente criancas entre nove € dez anos
de idade apresentam predilecao por jogos de raciocinio. No entanto o mesmo ndo ocorreu
nesse estudo, uma vez que uma participante com oito anos referiu realizar esse tipo de

brincadeira, conforme fala a seguir:

Quebra-cabecga. (C5)

Esse fato demonstra que criancas com doengas cronicas, dependendo da evolugao da

patologia, podem apresentar um bom nivel de desenvolvimento cognitivo.
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6 CONSIDERA COES FINAIS

Ao compreender como € para as criangas viver com doenga cronica se constata que o
hospital € muito importante, pois € nessa instituicdo que as criancas aprendem sobre a
patologia. As constantes internacdes possibilitam o conhecimento aprimorado das causas e
dos sintomas da enfermidade. O ambiente hospitalar também se constitui como fundamental
nas relagdes sociais dessas criangas, uma vez que permite o convivio com pessoas da mesma
idade, ocorrendo permuta de experiéncias.

A estada no hospital obriga as criancas a permanecerem afastadas da familia, dos
amigos e da escola, provocando a manifestacdo da saudade. A falta dos familiares ocorre
porque, na maioria das vezes, apenas o pai ou a mae exercem o cuidado com a crianca,
devendo um dos dois tomar conta do lar. Além disso, com o impedimento de frequentar as
aulas ficam longe dos colegas e das tarefas escolares, revelando o desejo de retornar para essa
atividade. Essas criancas também apontaram conhecer o significado da morte em toda sua
esséncia, porém se mostraram temidas com a proximidade de perder a vida, exaltando a
necessidade da correta realizag@o do tratamento para prolongar o aparecimento desse fim.

Percebe-se que as criangas conhecem a doenca que apresentam e o tratamento que
realizam, relacionando os medicamentos usados e sua forma de tomar. No entanto, em alguns
momentos, necessitam do auxilio da familia para efetuar de maneira exata o regime
terapéutico. A unidade familiar é de vital importancia para os escolares, de forma que a
auséncia desse amparo desvendaria a fragilidade dos menores.

Além das constantes internacdes e da utilizacdo de medicamentos, essas criancas ainda
precisam conviver com a rotina de consultas e exames. Como essas criangas apresentam essa
condicdo de satde desde os primeiros anos de vida, a regular visita ao médico nao € problema
para a maioria, tornando-se tarefa costumeira. Em relagdo aos exames, as criancgas igualmente
ndo se importam em realizar, apenas hé reclamagio quando existem agulhas envolvidas, pois
descrevem que a dor é uma sensagdo desagradavel. Nem mesmo a distancia das suas casas ao
ambulatério € citada como empecilho para o acompanhamento, sendo que nao reclamam das
diversas viagens realizadas. A figura da mae aparece como a principal companheira nesse
processo, sendo indispensdvel na tentativa de manter a doencga estavel.

Observa-se que um dos fatores que aborrecem as criangas ao conviver com a doenga é
a modificagdo da imagem corporal, visto que expressam descontentamento ao verificar que

estdo diferentes de outras pessoas. Outro desagrado dessas criancas com doengas cronicas € o
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preconceito, uma vez que somente comentam sobre a doenca com amigos proximos com
receio de sofrerem discriminagdo.

Apesar de essas criangas conviverem com uma doenca que as acompanhard por toda a
vida, apresentam planos para o futuro e realizam atividades de lazer como qualquer outro
menor na fase escolar.

Entende-se que os resultados encontrados reforcam a necessidade da enfermagem
estimar a integralidade da crianga no cuidado prestado, ou seja, assistir a crianca valorizando
seus conhecimentos sobre a patologia, assim como seus medos e suas angustias oriundos
desse viver com doencga cronica. Desse modo a crianca vai encontrar cumplicidade na equipe
de enfermagem, confiando nesses profissionais. Ao mesmo tempo € imprescindivel envolver a
familia nesse cuidado, a fim de estreitar as relacdes entre os envolvidos, permitindo a crianca
se sentir protegida.

O aprendizado desse cuidado integral a crianca deve ser efetivado na formacdo dos
profissionais de saide, incentivando tanto os aspectos técnicos, quanto subjetivos do cuidado,
focalizando a crianca e a sua familia. Destaca-se, ainda, como norteadores desse cuidado a
ética e a sensibilidade.

Acredita-se ser fundamental dar continuidade as pesquisas tendo como foco criangas
que vivem com doencgas cronicas, visto que ha poucos estudos publicados abordando essa
temdtica. A ampla divulgacdo dos resultados de estudos como esse poderd contribuir para o
aprimoramento da pratica do cuidado, visando melhorar a qualidade de vida dessas criangas
que vivem uma etapa da vida que exige protecao e cuidados, para além dos relacionados com

a doenca cronica.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo: Viver com doenga cronica na compreensdo de criangas com idade de sete a doze anos

Pesquisadoras: Prof® Dr* Maria da Graga Corso da Motta, professora da Escola de Enfermagem da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) e pesquisadora responsavel do projeto, telefone:
(51) 99874136; Aline Goulart Kruel, académica de enfermagem, telefone: (51) 92515043.

Estamos convidando seu filho(a) a participar desse estudo como voluntario(a). Apods os
esclarecimentos sobre a pesquisa, caso concorde, assine ao final desse documento, o qual constara de
duas vias. Uma via ficar4 com a pesquisadora responsavel e a outra é sua. Em caso de duvida vocé
poderé procurar o Comité de Ftica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre no telefone:
33598304.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA

Essa pesquisa tem como objetivo conhecer a compreensio de seu filho(a) de como é viver com doenga
cronica. A coleta das informag3es serd realizada por meio de oficinas de criatividade e sensibilidade e
uma entrevista individual, com duragio de 45 a 60 minutos. Essas atividades serZo gravadas em audio.
O material ladico (papel, lapis de cor, etc.) fornecido pelo pesquisador e os desenhos realizados pelos
participantes serio recolhidos no término da dinidmica e guardados na sala da pesquisadora
responsavel na Escola de Enfermagem da UFRGS. As gravagdes e as produgdes serfio arquivadas por
cinco anos e depois destruidas. Os desenhos serdo fotografados, mas néo havera registro da imagem
dos participantes. A participacdo da crianga é voluntaria. O anonimato e o sigilo dessas informagdes
serfio garantidos, bem como a utilizagdo somente para fins cientificos. No ha risco na participagéo da
crianga, pois nfio serfo realizados procedimentos técnicos nem mesmo mobilizados sentimentos
intimos do participante. O beneficio desse estudo sera contribuir para a melhoria da assisténcia de
enfermagem, de modo que favorecerd o cuidado integral & crian¢a. Salientamos que a qualquer
momento vocé poderd esclarecer diividas ou pedir mais informagdes. Informamos que, caso seu
filho(a) participe, podera retirar-se da pesquisa sem prejuizo para vocé ou para a crianga. A desisténcia
em participar ndo acarretara prejuizo no atendimento nessa instituigéo.

CONSENTIMENTO PARA A PARTICIPACAO DA CRIANCA COMO SUJEITO DE
PESQUISA

Eu, , RG n° 5
concordo em deixar meu filtho(a) participar desse estudo.
Declaro que fui devidamente informado(a) e esclarecido(a) de forma clara e detalhada sobre o objetivo
dessa pesquisa, fui igualmente informado(a) sobre os beneficios e possiveis riscos decorrentes da
participagdo do meu filho(a), além de ser informado(a) que poderei retirar meu consentimento a
qualquer momento sem prejuizo para minha pessoa ou para o paciente. Foi garantido também que meu
filho(a) ndo serd identificado(a) no estudo.

Porto Alegre,  , de de 2010.

Assinatura do responsavel Assinatura do pesquisador

HCPA / GP
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APENDICE B - Termo de Assentimento

Titulo: Viver com doenga cronica na compreenséo de criangas com idade de sete a doze anos

Pesquisadoras: Prof® Dr" Maria da Graga Corso da Motta, professora da Escola de Enfermagem da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) e pesquisadora responsavel do projeto, telefone:
(51) 99874136; Aline Goulart Kruel, académica de enfermagem, telefone: (51) 92515043.

Estamos convidando vocé a participar desse estudo como voluntario(a). Apds os esclarecimentos
sobre a pesquisa, caso concorde, escreva seu nome ao final desse documento, o qual constara de duas
vias. Uma via ficara com a pesquisadora responsavel e a outra com o seu responsavel.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA

Essa pesquisa tem como objetivo conhecer a sua compreensdo de como € viver com doenca cronica. A
resposta dessa questdo ocorrera por meio de oficinas de criatividade e sensibilidade e uma entrevista
individual, com durac@io de 45 a 60 minutos. Essas atividades serdo gravadas em audio. O material
ladico (papel, lapis de cor, etc.) fornecido pelo pesquisador e os desenhos realizados pelos
participantes serfio recolhidos no término da dindmica e guardados na sala da pesquisadora
responsavel na Escola de Enfermagem da UFRGS. As gravagdes e as produgdes serdo arquivadas por
cinco anos e depois destruidas. Os desenhos serdo fotografados, mas nfio havera registro da sua
imagem. A sua participagdo ndo é obrigatoria. As suas respostas ndo serfo associadas ao seu nome e
somente serdo utilizadas para estudos. Ndo ha risco na sua participagéo, pois ndo serdo realizados
procedimentos técnicos (coleta de sangue, aplicacdo de vacina, etc.) nem mesmo mobilizados seus
sentimentos intimos. O beneficio desse estudo serd contribuir para a melhoria da assisténcia de
enfermagem, de modo que favorecerd o seu cuidado integral. Salientamos que a qualquer momento
vocé podera esclarecer dividas ou pedir mais informagdes. Informamos que, caso vocé participe,
podera retirar-se da pesquisa sem nenhum problema. Vocé desistindo de participar ndo haverd
mudangas nas suas consultas nesse hospital.

ASSENTIMENTO PARA A PARTICIPACAO COMO SUJEITO DE PESQUISA

Eu, , concordo em participar desse estudo. Declaro que fui
devidamente informado(a) e esclarecido(a) de forma clara e detalhada sobre o objetivo dessa pesquisa,
fui igualmente informado(a) sobre os beneficios e possiveis riscos decorrentes da minha participagéo,
além de ser informado(a) que poderei retirar minha aprovagéo a qualquer momento sem prejuizo para
minha pessoa. Foi garantido também que n#o vou ser identificado(a) no estudo.

Porto Alegre, ., de de 2010.

Assinatura do participante Assinatura do pesquisador

HCPA / GPPG
VERSAO APROV,
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ANEXO A - Carta de aprovacao da COMPESQ/EE

ESCOLA DE

UFRGS ENFER’MQ%@A%
O e T C‘l

COMISSAO DE PESQUISA DA ESCOLA DE ENFERMAGEM DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL

CARTA DE APROVACAO

.. Projeto: TCC 47/09
Versdao 12/09

Pesquisadores: Maria da Graga Corso, Aline Goulart Kruel

Titulo: O VIVER COM DOENCA CRONICA NA COMPREENSAO DAS CRIANGAS

A Comissiao de Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (COMPESQ), no uso de suas atribuicGes, avaliou e aprova este
projeto em seus aspectos éticos e metodolégicos. Os membros desta Comissdo ndo
participaram do processo de avaliacdo de projeto onde constam como pesquisadores.
Toda e qualquer alteracdo devera ser comunicadas a Comissdo.

Porto Alegre, 09 de dezembro de 2009.

i o

Cro L e

el e
G“Eﬁfacﬂ»ﬁ‘*’ SO ¥ e

2 O e 49
2

X f

Prof* Dra M@da Graga'(frossettl
Coordenadora da COMPESQ
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ANEXO B - Carta de aprovacao do CEP/HCPA

HCPA - HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE
GRUPO DE PESQUISA E POS-GRADUACAO

COMISSAO CIENTIFICA E COMISSAO DE PESQUISA E ETICA EM SAUDE

A Comissdo Cientifica e a Comissao de Pesquisa e Etica ‘em Saude, que é reconhecida pela Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)/MS como Comité de Etica em Pesquisa do HCPA e pelo Office For
Human Research Protections (OHRP)/USDHHS, como Institutional Review Board (IRBO0000921)
analisaram o projeto:

Projeto: 09-615 Versao do Projeto: 27/01/2010 Versao do TCLE: 23/03/2010

Pesquisadores:
MARIA DA GRACA CORSO DA MOTTA
ALINE GOULART KRUEL

Titulo: VIVER COM DOENGA CRONICA NA COMPREENSAO DAS CRIANGAS COM IDADE DE
SETE A DOZE ANOS

Este projeto foi Aprovado em seus aspectos éticos e metodolégicos de acordo com as Diretrizes e
Normas Internacionais e Nacionais, especialmente as Resolugdes 196/96 e complementares do Conselho
Nacional de Salde. Os membros do CEP/HCPA n&o participaram do processo de avaliagdo dos projetos
onde constam como pesquisadores. Toda e qualquer alteragdo do Projeio devera ser comunicada
imediatamente ao CEP/HCPA.

Porto Alegre, 23 de margo de 2010.

Profé Nadipé Clausell
Coordenadgra @PPG e CEP/HCPA
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ANEXO C - Producoes dos participantes
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