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RESUMO: Objetivou-se compreender o significado da condicao cronica para as criancas em idade escolar. Trata-se de uma pesquisa
qualitativa, exploratério-descritiva. A pesquisa foi realizada na clinica pediatrica de um Hospital Universitdrio. Participaram do estudo
sete criangas em condigdo cronica e na faixa etdria de sete aos doze anos de idade. Utilizou-se entrevista semi-estruturada para coleta
do material empirico e para analise os principios de interpretacao tematica. Revelou-se que as criancas sentem a condicao cronica como
algo que impde limitacdes e dificuldades ao seu cotidiano. Contudo, houve relato que mostra a doenca como algo normal, evidenciando
que a crianga ndo sabe como é viver sem ter a doenca. A condicao crénica leva a crianca a se esforgar para tentar compreender a situagdo
e cooperar com o tratamento, e pode promover o desenvolvimento de sentimentos onerosos como medo, vergonha, tristeza e davidas
acerca do passado, presente e futuro.

DESCRITORES: Doenca cronica. Crianca hospitalizada. Enfermagem pediatrica.

HOSPITALIZED SCHOOL-AGE CHILDREN: THE MEANING OF A
CHRONIC CONDITION

ABSTRACT: This study aimed to better understand the meaning of chronic disease for school-age children. It involves qualitative,
descriptive, and exploratory research. The field-research was performed in a pediatric clinic of a University Hospital in Brazil. Seven
pediatric inpatients in the aforementioned institution with chronic illness, aged seven to twelve years of age participated in the study.
The data was collected via semi-structured interviews and followed thematic interpretation principles. The results showed that these
children experience chronic disease as something which imposes limitations and difficulties on their daily lives. However, there have been
reports of children showing the understanding of disease as something normal, evidencing that they don’t know what it s to live without
experiencing the illness. The chronic illness leads the child to try to understand the situation and to cooperate with the treatment. It may
promote the development of onerous feelings like fear, shame, sadness, and doubts concerning the past, present, and future.

DESCRIPTORS: Chronic disease. Child hospitalized. Pediatric nursing.

LOS NINOS EN EDAD ESCOLAR HOSPITALIZADOS: EL SIGNIFICADO
DE LA CONDICION CRONICA

RESUMEN: El objetivo del presente articulo es comprender el significado de la enfermedad crénica para los nifios en edad escolar. Se
trata de una investigacién cualitativa, exploratoria y descriptiva, desarrollada en la Clinica Pediatrica de un Hospital Universitario.
Los participantes fueron siete nifios con enfermedades cronicas, de siete a doce afios de edad. Los datos se recolectaron a través de
entrevista semi-estructurada, segtn los principios del analisis temético. Los resultados revelaron que los nifios sienten la enfermedad
crénica como algo que impone limitaciones y dificultades en su vida diaria. Hubo informes de nifios que mostraron comprension de
la enfermedad como algo normal, demostrando que no saben cémo vivir sin la enfermedad. La enfermedad crénica lleva al nifio a
esforzarse por tratar de comprender la situacion y cooperar con el tratamiento, y puede promover el desarrollo de sentimientos, tales
como: miedo, vergiienza, dolor y preguntas sobre el pasado, presente y futuro.

DESCRIPTORES: Enfermedad crénica. Nifio hospitalizado. Enfermeria pediatrica

Texto Contexto Enferm, Florianépolis, 2010 Jul-Set; 19(3): 425-33.



-426 -

Nobrega RD, Collet N, Gomes IP, Holanda ER, Aratjo YB

INTRODUCAO

O avango atual no processo cientifico de
diagnostico e de terapéutica levou a um aumento
da identificagdo precoce do nimero de casos de
doencas cronicas. Nas tilltimas décadas a incidéncia
de doenca aguda grave em criancas tem diminui-
do, devido as melhorias na area da imunoterapia,
diagnoéstico e tratamento, enquanto a prevaléncia
de doencga cronica aumentou. Além disso, as ta-
xas de hospitalizacao e morte em criancas estao
diminuindo e a doenca cronica apresenta uma in-
cidéncia cada vez maior como causa desses fatos.!
H& um aumento dos indices de cura e sobrevida
de criangas com doengas cronicas, sendo que 90%
delas atingem o seu vigésimo aniversario.?

A doenga cronica na infancia geralmente
traz consigo onerosas particularidades. Sao en-
frentados muitos problemas como: longos perio-
dos de hospitalizagdo, reinternagdes frequentes,
terapéutica agressiva, muitas vezes com efeitos
indesejaveis advindos do préprio tratamento, di-
ficuldades pela separacao dos membros da familia
durante as internacgdes, interrupgao das atividades
diarias, limitagdes na compreensao do diagnostico,
desajuste financeiro, angtstia, sofrimento, dor e o
medo constante da possibilidade de morte.?

O tratamento geralmente é longo, complexo
e exige cuidados constantes em rela¢do a terapéuti-
caem sie emrelagdo a determinantes que possam
agravar o estado de satide da crianga. A familia
precisa estar totalmente inserida no processo do
cuidar da crianca com doenca cronica durante
a hospitalizacdo e em domicilio. Para tanto, ne-
cessita conhecer a doenga, suas manifestacoes e
implicagoes, além de ter a sua habilidade de cuidar
estimulada, a fim de melhor assistir a crianca.*

E indispensével que haja mudangas na pos-
tura dos profissionais, no cotidiano da assisténcia e
na formagdo, para que os mesmos estejam capaci-
tados a enfrentar situagdes de cuidado da condicdo
cronica na infancia.* Nesse enfoque, percebe-se a
importancia de compreender o significado que a
doenga cronica possui para uma crianga e, assim,
conhecer profundamente a realidade vista pela 6ti-
ca deste ser. Estas revelacdes podem levar a refle-
x0es acerca do processo de trabalho em unidades
pediatricas a fim de que os profissionais atendam
as necessidades singulares da crianga hospitaliza-
da com doenca cronica em idade escolar.

Para tanto, o objetivo deste estudo foi com-
preender o significado da condicdo cronica para
as criancas em idade escolar.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa de natureza qua-
litativa, do tipo exploratério-descritiva. As me-
todologias de pesquisa qualitativa sdo “aquelas
capazes de incorporar a questdo do significado
e da intencionalidade como inerentes aos atos,
as relagoes, e as estruturas sociais, sendo essas
altimas tomadas tanto no seu advento quanto na
sua transformacado, como construgdes humanas
significativas”.52*?

A pesquisa de campo foi realizada na uni-
dade de internacdo pediétrica de um hospital uni-
versitario localizado na cidade de Joao Pessoa-PB.
Os sujeitos da pesquisa foram sete criangas com
doenca cronica em idade escolar (de sete a doze
anos de idade) que estiveram hospitalizadas du-
rante o periodo de realizacdo da coleta do material
empirico (dezembro 2008 a abril de 2009).

Utilizou-se como técnica de coleta dos dados
empiricos a entrevista semi-estruturada gravada,
apods anuéncia da crianca e seu responsavel. Os
depoimentos foram transcritos na integra, para pos-
terior andlise. Por ser uma entrevista realizada com
criancas, as questoes foram adaptadas a compreen-
sdo e linguagem adequadas para a faixa etdria em
estudo. Por exemplo, foram utilizadas: “Conte-me
uma histéria de como descobriram a sua doenca”,
“O que vocé acha de ter esta doenca?”, “Como é ter
esta doenca?”e “Como é o tratamento?”.

A andlise do material empirico seguiu os
principios da interpretagdo tematica.” Portanto,
fez-se a transcrigdo das entrevistas gravadas para
proceder a uma primeira organizacao dos relatos,
em determinada ordem, ja iniciando uma classifi-
cacao. Posteriormente, realizou-se leitura exaustiva
e repetida dos textos, fazendo uma relacao inter-
rogativa com eles para apreender as estruturas de
relevancia. Em seguida, a partir das estruturas de
relevancia, processou-se o enxugamento da classifi-
cagdo, reagrupando os temas mais relevantes para
proceder a anélise final. Este estudo foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa do hospital em
estudo, sob o protocolo de n° 128/07, atendendo
a Resolucdo n° 196/96 do Conselho Nacional de
Saade.® Os responsaveis pelas criangas assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

Caracterizacao da crianca

As criangas que participaram deste estudo
eram portadoras das seguintes doencas cronicas:
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anemia falciforme, dermatopolimiosite, hiperten-
sdo porta, purpura de Henoch-Shonlein, Purpura
Trombocitopénica Idiopéatica (PTI), e talassemia
(duas criancas). Tais patologias implicam rein-
ternacdes periddicas e, as vezes, prolongadas. Os
motivos das internacdes estavam relacionados ao

tratamento da doenca cronica, destacando o caso da
crianga 1 (C1) que, além da internagdo para controle
da PTI, apresentava uma celulite com abscesso.

Na tabela 1 é possivel visualizar o perfil des-
sas sete criancas, sendo duas do sexo masculino e
cinco do sexo feminino.

Tabela 1 - Caracterizagao das criancas, sujeitos da pesquisa. Joao Pessoa - PB, 2009

Tempo de Numero de Tempo em cada
Caso Sexo Idade Diagnéstico $empo ¢ Escolaridade internagéao po em ca .
diagnéstico " hospitalizagao
por ano
1 M 10 a PTI 7 anos 12 série EF 1 vez 30 dias
2 F 11a  Dermatopolimiosite 7 anos 12 série EF 2 vezes 15 a 30 dias
3 F 7a Purpura de . 4 anos 12 série EF 2 a 3 vezes 15 a 30 dias
Henoch-Sholein
4 M 7a Hipertenséo Porta 4 anos 12 série EF 3 vezes 8 a 10 dias
5 F 11a Talassemia 10 anos 52 série EF 6 a7 vezes 5a 10 dias
6 F 8a Anemia Falciforme 3 anos 32 série EF 3 vezes 5a 10 dias
7 F 10 a Talassemia 7 anos 42 série EF 2 vezes 10 a 15 dias

M = Masculino. F = Feminino. EF = Ensino Fundamental. PTI = Purpura Trombocitopénica Idiopatica.
* Os dados referentes a frequéncia de interna¢des por ano e média de dias em cada hospitalizacao foram obtidos segundo informacées

fornecidas pelos familiares acompanhantes.

O namero de hospitalizacdes por ano e a
média de tempo de permanéncia no hospital
encontrados indicam que a crianca ja vivenciou
sintomatologia e experiéncias marcantes que con-
tribufram para a construgdo de um conhecimento
e, principalmente, de um significado relacionado
a doenca e ao tratamento.

Percepcao da crianca acerca da condicao
cronica

Imputa-se grande importancia a percepgao
dos significados atribuidos a doenga, ou seja,
crencas, percepgoes, representacdes criadas pela
crianga ja que esta apreensdo podera permitir
uma intervencao que atenda as singularidades da
crianga e sua familia em cada momento especifico.
A formulagdo de questdes veiculadas a doenca
permite a compreensdo das significagdes que a
crianca atribui a essa vivéncia.”

Compreensdes das criangas sobre a doenca

A crianga em idade escolar demonstra al-
gum entendimento da doenca em si, de acordo
com a sua capacidade de compreensdo. O modo
de narrar a sua histéria e entender o contexto de
vida em que estd inserida resulta de um processo
de recordacgao de eventos passados, mas, também,

de representacdes presentes e futuras. Conseguem
identificar sua doencga e o que a envolve: Talasse-
mia, [...] que é uma doenca no sangue, ndo tem cura,
tem tratamento [...]. Eu tenho muito ferro no organismo,
entdo falta dcido folico para diminuir o ferro (C7).

Piirpura, [...] tem vez que baixa o nivel das
plaquetas e eu venho para cd [...]. O médico disse que
quando eu fizesse 10 anos eu podia vir para cd para
operar. Quando eu completei 10 anos minha mde ndo
me trouxe [...]. E no bago, aqui (C1).

Ao explicitarem seu conhecimento sobre a situ-
acao vivida, algumas criangas relacionaram o inicio
dos sintomas a um episédio que entendiam como
ocasionador da doenca: eu, quando era crianga, levei
uma queda do 1° andar, na escada. Eu bati minha cabega
aqui... e ficou uma bola roxa... minha mde ndo quis me levar
ao médico, deixou para ld. Eu fiquei passando mal. Meu
pai perguntou o que era aquilo na minha cabega. Levaram-
me para o hospital. O médico nio fazia nada, so passava
remédio para cabeca. Depois comegou a dor no bago. Depois
comegou a dizer que eu tinha puirpura (C1).

Eu tenho anemia, tenho hepatite C e tenho anemia
falciforme! [...] porque meu pai tomou sangue de outra
pessoa quando ele era... quando eu era um ovinho dentro
dele, entendeu? Ele tinha uma doenga, ndo sei o que era.
Ele tomou sangue, ai eu fiquei com isso (C6).

Quando questionadas sobre a sintomato-
logia, quase todas as criancas mostraram que ja
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conseguem reconhecer as manifestacdes das crises
ocasionais. O tempo de diagndstico, a experiéncia
com a sintomatologia e outros fatores causados
pela doenca, conferem a crianga um conhecimento
de simesma e a astticia de ver que ha algo diferente
durante os episddios de aparecimento dos sinto-
mas. Aparece muita dor. Essas dores ocorrem quando
estd chovendo. Eu sinto muita dor, minhas pernas ficam
enrijecidas (C2).

Eu ndo sei ndo. Quando aparecem as petéquias,
sinto dor no bago, no coragio, na cabeca e nas pernas
(C3).

Eu vinha todo més [para o hospital]... todo més
eu tomava sangue e voltava para casa. Quando ficava
sem vir, eu ficava amarela, cansada e sentia dor de cabeca
[...]. Eu ficava muito amarela, a urina ficava escura [...].
Pela manhd a urina fica bem escura [...]. Eu tenho que
tomar uma bolsa de sangue (C5).

Na crise eu sinto dor nas costas, e daqui para aqui
eu ndo estava sentindo as pernas [aponta da cintura
aos pés]. Fica doendo nas costas, comeco a ficar sem
forgas [...]. (C6).

Portanto, percebe-se a relevancia de os pro-
fissionais de satde e cuidadores escutarem aten-
tivamente, acreditarem e considerarem as queixas
relatadas pelas criangas em relacao ao seu estado
de satde. Mais do que isso, € importante que essas
queixas sejam norteadoras das agdes de cuidados,
tanto no hospital quanto no domicilio.

Episédios de doenga na infancia podem pro-
porcionar aprendizado sobre o conceito de satde
e de doenca para a crianga.® No periodo escolar,
a crianca ja desenvolveu habilidades cognitivas
que a capacitam diferenciar suas proprias ideias
das de outras pessoas e a expressar verbalmente
estas ideias.” Assim, as criancas indicam ter a ca-
pacidade de compreender a si mesmas e a detectar
precocemente qualquer indicio que nao esteja den-
tro dos pardmetros de normalidade estabelecidos
por elas proprias.

A condigdo cronica foi referida como ruim
pelas criancas. Além disso, expuseram preocupa-
¢do e aflicao pelo fato de terem uma doenca: ndo
acho muito bom (C1).

Eu acho que é muito ruim, porque minha satide fica
[...], eu fico em risco e minha saide fica em risco (C6).

Dentre os sujeitos desta pesquisa, apenas
uma crianga relatou entender o evento da doenga
em sua vida como um fato normal, evidenciando
que ndo sabe como é viver sem ter a essa condigdo
ja que desde o nascimento estd em tratamento. Esse
aspecto revela que quando a crianca inicia o trata-

mento desde a mais tenra idade, a doenga passa a
ser inerente a sua existéncia e o ndo ter a doenca
é algo que ela ndo consegue imaginar. Para essa
crianga, a doenca (ou o adoecer) esté ligada a dor
ou a algum sintoma que traga desconforto e inco-
modo. Portanto, sdo os sintomas que definem para
ela quando esta doente. As criancas que percebem
a doenga como ruim, que traz privagoes e sintomas
desagraddveis, necessitam de apoio social para
criar estratégias que facilitem o enfrentamento
dos desgastes e estresses relacionados a doenga e
suas consequéncias. Ela [doenca] é normal, ela nao
doi. Parece que eu nio tenho doenga (C1).

A fronteira entre saude-doenca e entre
normal-anormal da pessoa em condi¢do cronica
precisa ser apreendida do ponto de vista de quem
vivencia essa situagdo. A condi¢do cronica tem
como caracteristica o fato de nao ser temporaria.
Entretanto, isso ndo significa que esta se sinta
sempre doente, pois outra caracteristica da con-
dicdo cronica diz respeito as fases de exacerbacao
e remissdo.!’ Os profissionais de satide precisam
ampliar seus conhecimentos em torno do que se
consideram como normalidade, pois, se entendida
de forma estatica e tinica, pode trazer prejuizo as
pessoas que ndo se enquadram nas normas estabe-
lecidas. Sem negar a importancia do conhecimento
cientifico e da pratica em satde, a pessoa doente
deve manter sua autonomia e isso s6 sera possivel
se a ela forem dadas condicdes de escolha e de
criatividade.’ Assim, ao compreender o que passa
em seu proprio corpo, as criangas poderao fazer
escolhas com liberdade, seguirao normas nao por-
que foram impostas, mas porque as compreendem
e sabem que elas ampliam suas possibilidades de
evitar exacerbacdes e promovendo satisfacdo.

Alteracdes do cotidiano da crianca

O nao gostar da doenga pode ser justificado
por meio de outros significados enfatizados pelas
criancas. A interrupgao das atividades cotidianas
devido ao aparecimento dos sintomas e a neces-
sidade de hospitalizagdo para tratamento, por
exemplo, foi compreendida como uma situagao
inesperada. Mas porque eu estava feliz da vida na
minha casa. Quando veio isso, eu senti (C4).

Quando eu estou aqui [hospital], minha mae
pega as roupas e traz para cd. O pessoal jd falou que
quando eu sentir as crises é para vir para cd (C6).

Eu estou normal, as dores chegam quando eu
estou dormindo. Eu estou normal. No outro dia eu
acordo doente (C7).
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Tais alteracdes aparecem no cotidiano des-
sas criangas de forma repentina, interferindo nas
rotinas didrias e trazendo um sentimento de insa-
tisfagdo ou tristeza, pois com a ascensdo da doenga
medidas precisarao ser tomadas, como a saida de
casa ou da escola para um atendimento hospitalar.
Quando uma crianga tem uma condi¢do de doenga
cronica tem seu cotidiano alterado.™

Para essas criancas a necessidade de hospita-
lizagdo as separa da familia e dos amigos, ocasio-
nando um rompimento brusco em suas atividades
cotidianas. Evidencia-se, assim, o desejo de voltar
para casa e para suas atividades do dia a dia, a
saudade das pessoas que amam, a vontade de
brincar com o cachorro e os amigos.” No processo
de hospitalizacdo dessas criangas a arte do teatro
clown tem sido usada como recurso terapéutico
e os resultados indicam que sdo experiéncias que
valorizam o processo de desenvolvimento infantil,
abrindo espaco para a fantasia, o riso, a alegria, ea
apropriacdo do cotidiano hospitalar, contribuindo
para minimizar os traumas da hospitalizagao.'
Outro recurso importante é o brinquedo terapéu-
tico que contribui para aliviar a dor e a tensao da
crianca a medida que possibilita a ela compreender
melhor a necessidade de procedimentos."

Repercussoes da doenga crénica na vida social
da crianca

Outro assunto abordado pelas criangas que
confere uma visao negativa da doenca foi a preo-
cupacdo com a autoimagem e o sentir o seu corpo
como estranho, no tocante as manifesta¢cdes dos
sintomas. Esses significados igualmente podem
explicar o desgosto pela doenga, pois as descri¢des
sdo feitas com tom de tristeza, estranhamento e
alivio. Eu ficava s6 na cama, doente [...]. Ndo podia
[...] era cheia de feridas, eu tinha tudo (C2).

Essa dai tem o mesmo problema que eu [aponta
para a colega de enfermaria, uma adolescente de
16 anos, com talassemia; a doenga prejudicou o
desenvolvimento fisico dessa adolescente]. Eu nio
sei por que a médica admirou-se por eu ter crescido.
Ela ndo cresce [...] é bom, ndo é? [risos]. Porque ficar
pequeno é chato (C5).

Tem vez que aparece uma bola aqui na barriga.
Eu me viro na rede, parece que ela fica invertida e
aparece [...]. Eu acho estranho esse negécio na barriga,
uma bola (C1).

E motivo de sofrimento o fato de a crianca
perceber o corpo como um mistério por nao conse-
guir entender o que est4 ocorrendo nele. Além do

que consegue Vver, a crianga percebe que existem
outras diferencas sem compreender, pois seu cor-
po é constantemente observado e examinado pelas
pessoas do hospital. Isso se constitui em grande
enigma que s6 pode ser desvendado com a ajuda
de alguns instrumentos que parecem ser a chave
para desveld-lo, como o estetoscopio, o termdme-
tro, o aparelho de pressao arterial.**

A existéncia da doenca, as internacoes fre-
quentes e a autoimagem prejudicada acarretam
dificuldade nos relacionamentos dessas criancgas
no contexto social em que estdo inseridas, prin-
cipalmente no tocante aos relacionamentos na
escola com outros colegas e com os profissionais
que trabalham na area. Evidencia-se também que
o preconceito pode levar ao isolamento social. Um
dia ela [a colega de classe] bateu no meu rosto, so por-
que eu pedia para uma menina brincar, e ela ndo deixou.
E disse: “Nido deixa essa menina brincar, ela tem piolho
[...]”. Eu nao brigo com ninguém na escola. Ela bateu no
meu rosto. Ela bate porque ndo gosta de mim, mas a tia
[a professora] gosta de mim. As vezes, umas [colegas]
brigam comigo, falando muita bobagem, que eu tenho
piolho, ndo sei o queé, que eu sou aleijada (C2).

Quando eu vou para casa eu fico com vergonha
de [...] quando eu vou para a escola o povo fica me
perquntando “E ai P., como foi? Tu estds melhor?” E
isso e aquilo. Tem vez que eu vou assim para a escola
e fico s6 quieta, no canto. A professora fica so fazendo
pergunta, perqunta, perqunta e me mata de vergonha.
Pergquntam se foi bom no hospital. Tem vez que até eu
falo na escola que eu tenho vergonha (C7).

Ap0s a alta hospitalar o retorno da crianga
a escola tem se mostrado problemaético, pois a
mesma ndo tem sido acolhida em suas singulari-
dades. A escola ndo favorece sua inclusao junto
aos colegas e professores mostrando-se despre-
parada para atender as necessidades peculiares
e colaborar com a qualidade de vida da crianca
em condigdo cronica. O ambiente que deveria ser
a principal fonte de apoio social da crianga tem
sido estressor, pois, como relataram acima, as
criangas tém se sentido cobradas e com vergonha
de retornar a escola.

E nesse sentido que apontamos a importancia
do vinculo entre a escola e o hospital a fim de pro-
mover a continuidade do processo de escolarizagao
da crianga em condigdo cronica, respeitando-a em
seus direitos e garantindo-lhe exercer sua cidada-
nia. Para além dos constrangimentos vivenciados
no cotidiano, as perdas escolares decorrentes das
restricdes inerentes a doenca cronica na infancia
(consultas, exames, hospitalizagdes, indisposicao
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fisica, recidivas, etc.) poderao desencadear muitos
problemas na vida adulta.

Familia como fonte de apoio da crianca em
condigcdo cronica

Nao obstante, houve relatos que evidencia-
ram a mobiliza¢do da familia para a superacgao
das dificuldades encontradas pela crianca com
doenga cronica no dia a dia. A doenca na infancia
atinge ndo somente a crianca, mas também toda
a sua estrutura familiar e social. As modifica¢des
e adaptagdes sao necessarias para toda a familia.
Salientamos a importancia do apoio familiar frente
a essas dificuldades encontradas pela crianga, no
depoimento a seguir: [...] quando eu saio de casa
atrasada, para ndo correr, meu irmdo me leva de moto
ao ponto do 6nibus, para eu ndo ficar andando ligeiro.
Porque eu fico cansada logo. Porque é ruim para me
arrumar. Mesmo estando atrasada, ndo pode andar
rdapido. Uma vez eu vinha na rua e vinha o 6nibus da
escola, eu estava bem amarela mesmo. Minha mde viu
que a gente estava atrasada. Ela foi andando na frente e
eu vinha atrds, bem devagarzinho, para quando o 6nibus
chegar, ela mandar esperar (C5).

A familia apdia a crianca em seu processo
satde-doenca. Em estudo com maes de criancas
com cardiopatia congénita os autores constataram
que o significado, para as méaes que vivenciam o
processo satide-doenca do filho “é muito maior do
que apenas estar ao lado do filho e acompanhé-lo
durante sua hospitalizagdo, é sentir-se interna-
da com ele, compartilhar dos seus sofrimentos,
doar-se, é abrir mao de sua prépria vida, seus
sentimentos, suas necessidades, é dar-se comple-
tamente em favor do filho que sofre, até sua total
recuperagao” 1>

A condicdo cronica na infancia afeta as rela-
¢oes familiares transformando-se numa doenca de
familia. A necessidade de cuidados permanentes
bem como as internagdes hospitalares atinge pais,
tilhos, irmaos. Os pais, por exemplo, se preocupam
com a crianca doente e querem ajuda-la a superar
e conviver com sua doenca e consequéncias.'® A
familia programa acdes a fim de ter maior controle
da situacdo atual de doenca da crianga, além de
lhe dar condigdes para que controle sozinha sua
propria doenca mais tarde.

A condigdo cronica exige uma readaptacao
a nova realidade e a compreensdo de que havera
uma constante busca pelo “controle da situagao”
nas crises, as quais exigem da familia participagao
no processo e consequente crescimento diante de

cada nova experiéncia vivida.” A familia precisa
aprender novas estratégias de organizar o cotidiano
da crianca o mais préximo possivel da normalidade,
contudo, essa nova normalidade passa a ser adapta-
da as condigdes limitantes impostas pela doenca.

Conforme a crianga vai crescendo, a familia
necessita desenvolver habilidades no relaciona-
mento com ela, pois, mesmo tendo uma condigao
cronica, precisa conviver socialmente e, para isso,
algumas acoes devem ser desenvolvidas para que
ela possa se sentir como as outras. A condigdo
cronica da crianga demanda muito aprendizado
da familia, pois deve preparar a crianca para o
futuro, ensina-la a enfrentar sua doenca e conviver
com suas limitacoes, incentivando-a a realizar ati-
vidades possiveis, estimulando sua independéncia
para a vida adulta.’ Nesse sentido, torna-se impor-
tante incluir a familia na perspectiva do cuidado
da equipe desde o inicio do diagnoéstico da doenca
cronica na crianca, dando subsidios para que o bi-
noémio, crianca-familia, possa ser tratado com suas
especificidades e individualidades, de forma que
possam criar autonomia para o cuidado didrio.

As distintas limitacoes impostas pela condi-
cdo cronica

As criangas ratificaram que a doenga croni-
ca significa proibi¢des e limitagdes. As mesmas
explicam que precisam respeitar essas limitagdes
durante a sintomatologia ou a fim de evité-la.
Porque a pessoa anda muito. Porque quando eu ando
muito fica uma bola aqui [aponta para o bago]. Eu
entendo que eu ndo posso correr muito. Porque quando
eu corro muito, ela fica doendo. Se eu pular, meus pés
ficam pretos, parece que é sujeira. Comer muito sal |[...]
porque abaixa a plaqueta (C1).

Eu ndo consigo me baixar. Eu me baixava, ficava
no chio. Agora eu nio posso mais, porque déi. E ruim.
Porque nio posso fazer nada. Quando quero brincar [...]
e ndo pode brincar. Para ficar no chdo, assim, sentar, eu
nao consigo [...]. Eu me acordo cedo. Minha mae fica
comigo, veste a roupa em mim, porque eu nio consigo
levantar a perna para vestir. Ela me da banho, penteia
meu cabelo e veste a minha roupa, que eu nao posso
vestir (C2).

Nido posso pegar em peso, nio posso fazer muita
[atividade] fisica nas costas. Tem carne de porco,
quando eu posso é carne de gado. Tem muita coisa
assim carregada, [dificil digestao] que eu nio posso
comer (C6).

As limitagdes fisicas sdo contadas em tom
de tristeza e o sentimento de chateacao é evidente
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nos depoimentos. Isso porque elas entendem nao
poder realizar atividades que gostam, ou que
consideram comuns a todas as criancas e acabam
tendo que procurar outras opcdes que até contri-
buem para a diversao, mas parece nao ser o que re-
almente gostariam de fazer. Essas criancas buscam
mecanismos de adaptacao de modo a melhorar a
qualidade de vida. Eu fico sem andar. Correr, pular
[...] [a mae] diz: “brincar disso ndo pode.” E chato!
Fico sem brincar. Brinco so de boneca (C3).

Porque eu ndo posso correr, fazer exercicio. Ndo
posso cair [...] € ruim (C5).

As criancgas relatam sentimentos como an-
gustia, chateagdo e até mesmo inveja das outras
criancas que ndo possuem tais limitagoes fisicas.
Sdo vivenciadas situagdes complicadas, pois o
sentir-se excluido diante dos outros desencadeia
frustragao de desejos e anseios; a crian¢a nao pode
realizar atividades que diz querer e gostar bastan-
te. Elas sentem-se restringidas e limitadas pelas
complicacdes que a doenca pode trazer. Percebe-se
também atitudes de superprotecao da familia.

Porque eu nao... ainda ndo... porque tem gente que
sabe andar de bicicleta e eu ndo sei. E perigoso porque
aprende caindo. Para eu aprender é ruim (C5).

O que eu nao posso fazer: correr, que é 0 qué mais
gosto de brincar! Brincar de brincadeira pesada eu nao
posso. Correr de bicicleta eu adoro e ndo posso. Assim,
ficar na frieza [...]. Meus irmdos brincam e eu nio posso.
Eu detesto! Mas eu gosto de brincar! Na frieza ndo, eu
tenho que ficar deitada na cama, toda enrolada, toda
aquecida. Ainda mais com uma colcha por cima. Eu
morro de inveja quando meus irmdos andam de bicicleta
que eu ndo posso. Eu tento escondido, mas ndo consigo.
Mae pega no meu pé direto. E chato (C7).

Muitas vezes, essas criangas precisam rom-
per relacdes, afastar-se dos amigos que estao
saudaveis, pelo fato de as brincadeiras ndo se
adequarem ao seu novo estilo de vida. A doenga
altera o ritmo de vida da crianca e se a primazia era
brincar e pular, agora existe restrigdes; é preciso
redobrar os cuidados para ndo se machucar, o que
pode provocar uma exacerbacao dos sintomas.!

No tocante ao aumento nos cuidados por
parte da criancga, o sentimento de culpa apareceu
nos depoimentos que vieram apos os relatos das
limitagdes fisicas, confirmando que este senti-
mento pode estar presente em diversas situagdes
vividas pela crianca, levando a uma reflexao sobre
a necessidade de esclarecimentos para a mesma
quanto a doenca e as agdes que estdo ao alcance
dela para prevencdo de sintomas.

Minha perna piorou porque nio podia comer
carne de porco. Porque eu esqueci que ndo podia. E, tem
vez que eu esqueco. Nem a carne de porco e um tipo de
peixe “bague”, e a sardinha. Mas aquela sardinha de
lata eu posso, mas é aquela do mar. E ruim demais. A
carne de porco é a mais gostosa que tem. Eu comi muito
carne de porco e inflamou (C1).

Foi porque eu gosto de tomar banho no acude
que tem ld... eu peguei uma bactéria no agude. Quan-
do eu vim estava com isso aqui [refere-se as costas]
doendo muito, dor nas costas. Passei, acho que foi, trés
semanas aqui, duas semanas, sei li. Nem levantava na
cama (C7).

Alguns depoimentos transpareceram a per-
cepcao das criangas frente as limita¢Ges financeiras
da familia, no tocante a transporte, acesso ao servi-
¢o de satide e custos durante o periodo de hospita-
lizagdo. Nos relatos foi evidente a participacao de
uma rede social que fornece apoio social por meio
da sensibilizagdo das pessoas que fazem parte do
contexto em que a crianga esta inserida.

Ela me trouxe para o HU, mas so que quando
chegou la embaixo o médico ficou reclamando com ela.
Ficou brigando, reclamando... “ Por qué ndo trouxe logo
ela?” Porque ele quer que a gente venha toda terca, mas
ndo temos dinheiro para vir toda terca. Ele comecou a
reclamar com a minha mae. Porque minha mde ndo tem
dinheiro para vir toda terca, para pegar 6nibus. Porque a
gente mora distante da rodovidria, da integracio... [...].
Quando a gente veio, eu acho que ela pediu dinheiro
emprestado a minha tia para gente vir. Ela pegou o
onibus para vir [...] eu quase nao subia para o 6nibus
porque estava com as pernas doendo. M. me ajudou a
subir no onibus... (C2).

[...] para vir [para o hospital] tem que [...] de
ld tem que ter um carro para levar na pista. Hoje tem
um motorista que ele foi para prefeitura para ficar me
transportando... [...] parece que ele ndo estd ganhando
[salario], mas ele ainda me leva... para ir eu vou de
onibus. Pego um vou, para a Lagoa, pego outro, e de ld
vou para a integragao (C5).

Como dito anteriormente, a doenca cronica
torna-se uma doenca de familia e vé-se a estrutura
familiar atingida e precisando tomar atitudes de
adaptacao. O impacto de uma condicao cronica
na infancia sobre a familia pode ocorrer nas esfe-
ras comportamental, somética, social e também
financeira, sendo frequente encontra-las interrela-
cionadas.' Os problemas financeiros nao passam
despercebidos pela crianca, pois ela compreende
que estd doente nao somente pelas dores e mal-
estar que sente, mas, também, pela preocupagdo
e angustia de sua familia.®

Texto Contexto Enferm, Florianépolis, 2010 Jul-Set; 19(3): 425-33.



-432 -

Nobrega RD, Collet N, Gomes IP, Holanda ER, Aratjo YB

A crianga atribui a doenga a capacidade de ter
seus sonhos e projetos para o futuro prejudicados
ou mesmo nao realizados. Isso tem um significado
intrigante que precisa ser levado em consideragao
na atencao integral da saide desses pequenos: [...]
porque meu sonho é ser médica. Mas eu disse assim:
“Meu Deus, uma doente cuidando da outra, como é que
seria?” Porque o meu sonho era ser modelo. Depois eu
falei: “Nao, eu vou ser médica”. Agora eu estou pensan-
do. [...]. Porque, digamos assim que eu tenha assim um
desfile, por exemplo. Se no dia do desfile eu adoecesse,
como ia ser? lam dizer: “Falta uma modelo!” [...]. Se
eu tivesse uma consulta marcada importante e no dia
adoecesse; eu ndo poderia ir, ndo é? (C7).

As criancas em condigdo cronica passam a
ter suas vidas regidas pela doenca: “a prioridade,
agora, dessas criancas, é a doenca, e elas precisam se
adaptar as suas limitacoes”."™’ A doenga, para essa
crianga, pode ser caracterizada como maléfica, pois
ela a compreende com um sentido negativo, uma
vez que se vé privada das atividades cotidianas e
tem sua participacao social também limitada, o que
interfere em sua autoestima.' Como visto no depoi-
mento anterior, o efeito negativo também atinge os
sonhos e as perspectivas de futuro da crianga.

Diante do exposto, ressaltamos a necessidade
de refletirmos acerca dos modos como assistimos
essas criangas. Elas precisam ser ouvidas. Urge
reinventar novos modos de produzir o cuidado,
bem como mudangas nas atitudes dos profissio-
nais em relacdo as criancas e suas familias.?

As particularidades individuais, sociais, eco-
nomicas, culturais e regionais de cada bindmio,
familia-crianca, devem ser consideradas para a
producao do cuidado singular nessas situagdes, nao
subestimando a capacidade de adaptacdo das crian-
cas as imposicdes desencadeadas pela doenca. Ade-
mais, o amparo as necessidades prementes é uma
medida importante que interfere diretamente na
qualidade de vida deste binomio. O apoio a crianca
nas fases de exacerbacido dos sintomas minimiza o
medo e o terror geralmente vivenciados nesta fase,
a qual coincide, muitas vezes, com a necessidade de
hospitalizacao. Assim, a compreensao do processo
de cuidar por meio da educagdo em satude, uso do
brinquedo terapéutico e estimulo a participacao da
crianca no seu proprio cuidado sao estratégias que
podem minimizar o medo do desconhecido.

CONSIDERACOES FINAIS

A condicao cronica assume significados pro-
fundos para uma crianga, envolvendo a necessida-

de de adaptagdes as mudancas exigidas. A crianca
é levada a se esforcar para tentar compreender a
situagdo e cooperar com o tratamento.

Aceitar a existéncia da doenca, buscar enten-
dé-la e conviver com as limitagGes fisicas, torna-se
desafiador. As criancas revelam uma maturidade
que pode ser considerada precoce, para suas ida-
des, ao perceber os obstaculos financeiros e toda a
mobilizacdo da rede social constituida pela familia
e pelos amigos que a cercam. A sintomatologia, as
internacdes frequentes, ter seu corpo como estra-
nho e a autoimagem prejudicada, como também
ver seus sonhos prejudicados, desencadeiam sen-
timentos onerosos como medo, Vergonha, tristeza
e duvidas acerca do passado, presente e futuro.

Os resultados encontrados nesta pesquisa
revelam o modo singular que as criancas em con-
dicao cronica veem sua doenga e as repercussoes
da mesma. Os significados expostos alertam para
a necessidade de toda a equipe de satude a refletir
sobre o tema, buscando identificar, por meio da es-
cuta atentiva e da interacao dialdgica, a capacidade
de entendimento de uma crianca de acordo com
sua faixa etdria a fim de produzir um cuidar mais
empatico que atenda as necessidades relacionadas
a fase de crescimento e desenvolvimento.

Espera-se que esta pesquisa possa estimu-
lar enfermeiros e outros profissionais de satde a
construirem novos questionamentos e concepgoes
acerca da condicao cronica na infancia por meio
da apreensao e compreensao dos significados que
essas criangas tém a partir de suas vivéncias e ex-
periéncias. Nessa perspectiva, poderd ser possivel
contribuir para a melhoria da qualidade de vida
da crianca em condicdo cronica e de sua familia,
entendendo a singularidade dos significados que
tal doenca assume na vida de cada um desses
pequenos e suas familias.
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