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RESUMO

O estudo teve como objetivo conhecer a
experiéncia de sofrimento de criangas em
idade escolar hospitalizadas. Como estra-
tégia metodoldgica, utilizamos a pesquisa
de narrativa e como referencial tedrico o
Modelo de Sofrimento. Os dados foram
coletados com 14 criangas, através de en-
trevistas semiestruturadas, norteadas pela
questdo: Me conte a sua histdria de ter fica-
do doente e ter vindo para o hospital. Os
resultados mostram que os eventos hospi-
talares compdem a experiéncia de sofri-
mento da crianga, identificados em cinco
categorias para os eventos narrados: conhe-
cendo o sofrimento causado pela doenga;
tolerando para sobreviver a experiéncia de
doenga; relaxando na tolerancia para libe-
rar suas emogdes; vivendo o sofrimento
e flutuando entre a tolerancia e o sofrimen-
to. O sofrimento ou tolerancia da crianga
é determinado pelo contexto da experién-
cia e pelo suporte ou interagdes que vi-
vencia. Concluimos que oferecer oportuni-
dades para a crianga expressar-se e tornar
o sofrimento suportavel é obrigagdo da
enfermagem.
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ABSTRACT

The objective of this study was to learn
about the experience of suffering in hospi-
talized school-aged children. The method-
ological strategy used was narrative inquiry,
and the Model of Suffering as the theoreti-
cal framework. Participants were 14 chil-
dren. Data collection was performed using
semi-structured interviews, guided by the
following question: Tell me your story about
getting sick and coming to the hospital.
Results show that hospital events comprise
the child's experience of suffering, repre-
sented by five categories: knowing the suf-
fering caused by the disease; enduring to
survive the experience of being ill, relaxing
from enduring to free their emotions, liv-
ing the suffering, and floating between en-
during and suffering. The suffering or en-
during of the child is determined by the
context of the experience and by the sup-
port or interactions that surrounds them.
In conclusion, nurses have the duty to offer
children opportunities to express them-
selves and make the suffering bearable.

KEY WORDS
Child, hospitalized.
Stress, psychological.
Pediatric nursing.
Narration.

RESUMEN

El estudio tuvo como objetivo conocer la
experimentacién de sufrimiento en nifios
en edad escolar internados. Como estrate-
gia metodoldgica, utilizamos la investiga-
cién de narrativa, y el Modelo de Sufrimien-
to como referencial tedrico. Los datos fue-
ron recolectados a partir de 14 nifios, a tra-
vés de entrevistas semiestructuradas,
orientadas por nuestra pregunta: Cuénta-
me la historia de haber caido enfermo y
haber venido al hospital. Los resultados
muestran que los eventos hospitalarios
componen la experimentacion de sufri-
miento del nifio, identificAndose cinco cate-
gorias para los eventos narrados: conocien-
do al sufrimiento causado por la enferme-
dad; tolerando para sobrevivir a la experien-
cia de la enfermedad; relajandose de la to-
lerancia para liberar las emociones; vivien-
do en sufrimiento y fluctuando entre tole-
rancia y sufrimiento. El sufrimiento o tole-
rancia del nifio se determina por el contex-
to de la experiencia y por el soporte o inte-
racciones que experimenta. Concluimos en
que ofrecer oportunidades para que un
nifio se exprese y transforme en soportable
el sufrimiento es obligacion de la Enfermeria.
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INTRODUCAO

A doenca e hospitalizag¢do da crianca podem modificar,
em maior ou menor grau, o cotidiano da crianca e da fami-
lia. Por isso, a experiéncia é vista como uma situacgao criti-
ca e delicada para todo o sistema familiar, podendo ser
importante fonte de sofrimento.

As questdes afetivas, psicoldgicas e emocionais da cri-
anc¢a hospitalizada sdo importantes de ser reconhecidas
durante essa experiéncia, pois fazem parte do processo de
desenvolvimento infantil*. A resposta das criangas a do-
enca depende do seu desenvolvimento cognitivo, de expe-
riéncias passadas e de nivel de conhecimento®. O modo
COMO a crianga se comunica e expressa seus sentimentos é
potencialmente influenciado pelos contextos fisico, social,
econdmico e politico. Se pararmos para ouvi-las, podemos
perceber a dimensdo que a doenga tem em sua vida, do
modo como é vivida de forma singular por
uma a uma de cada crianga®.

Alguns trabalhos discutem o significado do
processo de doenca e hospitalizagdo para a
crianca, tendo como fonte de informacdo sua
prépria experiéncia e também considerando
a familia, que se abala com a experiéncia de
doenca da crianga. Tais estudos mostram que
a crianca mantém sua atengdo no cuidado re-

descrever o significado de ser cuidada, mani-
festa suas necessidades fisicas de cuidado™,
quer ser compreendida e se sentir querida®?,

da a enfrentar situacdes dificeis*”.

A doenca e a hospitalizagdo podem tra-
zer inumeras fontes de sofrimento a crianga:
vivéncia da separa¢do*®; dor*?; desconfor-
to fisico causado pela doenca'; pela intensa
manipulagdo do corpo na realizagao dos pro-
cedimentos inevitaveis e pela prépria doen-
ca e hospitalizagdo; restricdo as atividades
cotidianas; medo da morte, da doenga e da
piora desta®*"), No caso de doencas crénicas, de forma
especial o cotidiano da crianc¢a é modificado, muitas vezes
por limitacdes fisicas, resultantes de sinais e sintomas da
doenca, e ela pode ser frequentemente hospitalizada para
exames e para tratamento a medida que a doenca progride®.

O sofrimento é considerado a resposta social e pode pro-
vocar varias reagoes; sendo assim, o enfermeiro deve estar
sensivel ao cuidar do paciente que sofre. Para entender e ali-
viar o sofrimento, o profissional de enfermagem precisa ter
conhecimento sobre a experiéncia de sofrimento, bem como
respostas e necessidades daqueles que sofrem.

Portanto, torna-se fundamental a ampliagdo do conhe-
cimento e a compreensao sobre os sentimentos da crianga
escolar hospitalizada, sobre seu modo de pensar e o signi-
ficado de sua experiéncia, justificando a realizagdo desse
estudo.

A experiéncia do sofrimento:
histérias narradas pela crianga hospitalizada
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O modo como a
crianca se comunica e
expressa seus
sentimentos é
potencialmente
influenciado pelos
cebido da familia e da equipe de saude, sabe ontextos fisico, social,
econdmico e politico.
Se pararmos para ouvi-
bem como ser apoiada quando se vé obriga- 1S, podemos perceber
a dimensao que a
doenca tem em sua
vida, do modo como é
vivida de forma
singular por uma a
uma de cada crianca.

OBJETIVO

Conhecer a experiéncia de sofrimento da crianca doen-
te em idade escolar.

METODO

Para conduzir esse estudo, utilizamos como referencial
metodoldgico a pesquisa de narrativa, por considerar que
ela permite compreender a experiéncia de sofrimento de
criangas em idade escolar na situagdo de hospitalizagdo. A
investigacdo da narrativa é a alternativa para gerar enten-
dimento e explanagao das histdrias das pessoas e, ainda, a
possibilidade de explorar experiéncia singular®?, Em essén-
cia, a narrativa é a maneira de examinar e de interpretar a
acdo humana e o modo como as pessoas atribuem signifi-
cados a vida. O seu objeto de estudo €é a prépria histdria,
com a proposta de a pesquisa ver como 0s
respondentes impdem, nas entrevistas, a or-
dem do fluxo da experiéncia, para dar senti-
do aos eventos e as acdes em sua vida*?.

Utilizamos como referencial conceitual o
Modelo de Sofrimento**. O Modelo foi de-
senvolvido com o objetivo de diferenciar os
conceitos de enduring /tolerancia e sofrimen-
to. As autoras argumentam que, apesar do
interesse no sofrimento, o enduring / toleran-
cia - conceito estreitamente relacionado - tem
sido ignorado na literatura. O Modelo ilustra
a relacdio dos dois conceitos - TOLERANCIA E
SOFRIMENTO- como dois largos e divergen-
tes estados de comportamento e explicam as
condicGes nas quais os individuos migram den-
tre estes dois estados.

Segundo o modelo, tolerancia é a respos-
ta que surge quando o individuo ndo tem ou-
tra escolha a ndo ser atravessar a situagao. To-
lerancia é descrito como trabalho; o objetivo
do individuo que tolera é manter o controle e, para tal,
conscientemente, suprime suas emog¢des. Quando toleran-
te, ele teme ceder as emocgdes e ndo dar conta de atraves-
sar a experiéncia; portanto, é extremamente focado no
presente, ndo se deixa abater pelo passado devastador e
procura ndao pensar em possiveis desdobramentos futuros
guanto ao que tem sido tolerado no presente.

Eventualmente, quando o individuo estd pronto, isto &,
forte o suficiente para reconhecer aquilo que estd sendo
tolerado, ele se move para o sofrimento. Para as autoras,
reconhecer inclui entender que o incompreensivel &, de
fato, verdade e ja aconteceu, mas ndo implica aceitagdo.

Sofrimento é a resposta emocional ao fenémeno que
tem sido tolerado ou a resposta antecipada a um futuro
perdido, destruido, ou a um presente/futuro irreversivel-
mente alterado por causa de um evento passado. Segundo
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o Modelo, a conexdo entre tolerancia e sofrimento consis-
te no fato de que a pessoa entra em sofrimento quando
esta pronta para reconhecer aquilo que esta tolerando; isso
nao significa que mudou de estagio, mas que pode flutuar
entre tolerancia e sofrimento diversas vezes, caracterizan-
do um relacionamento ciclico entre os dois conceitos.

Local e sujeitos da pesquisa - O estudo foi realizado na uni-
dade de Pediatria de um hospital-escola de nivel publico da
cidade de S3o Paulo, que oferece atendimento clinico pré e
pds-cirurgico. Antes de seu inicio o projeto foi avaliado pela
Comissdo de Etica da Universidade ao qual o projeto estava
vinculado, bem como da instituicdo onde os dados foram
coletados, sendo aprovado por ambos os comités, sob o
numero 5782006 e 06/06, respectivamente. Antes da coleta
dos dados, os responsaveis assinaram o termo de consenti-
mento informado e as criangas foram consultadas quanto a
seu desejo de participac¢do. Participaram do estudo 14 cri-
ancas em idade escolar, que vivenciavam ou que ja haviam
vivenciado a experiéncia de hospitalizacdo por no minimo
48 horas, independente do diagndstico. No momento da
pesquisa, as criancas deveriam estar aptas, fisica e psicologi-
camente, para responder as questGes do estudo, sem des-
conforto ou dor que pudesse alterar as suas narrativas.

Coleta dos dados - Os dados foram coletados através de
entrevistas semiestruturadas, orientadas por uma questdo
central, Me conte a sua histéria de ter ficado doente e ter
vindo para o hospital. Durante cada entrevista, foram fei-
tas anotagdes quanto as reagles e emogdes surgidas, de
ambas as partes, para melhor compreensao do momento.
Com o objetivo de utilizar uma linguagem direcionada
para criangas, as entrevistas foram adaptadas de livros in-
fantis!*>*® que abordam temas quanto a hospitalizacdo e a
aspectos de enfrentamento das coisas ruins que aconte-
cem na vida. Essa estratégia foi direcionada a aproximar a
crianca da temadtica estudada, a facilitar a narrativa, bem
como foi também uma forma de quebrar o gelo. Como ja
citado, é importante encontrar caminhos para aproxima-
¢cdo dos pontos de vista das criancgas e que respeitem suas
experiéncias.

O uso de desenhos como ferramentas terapéuticas e
em pesquisa em ciéncias sociais tem sido limitado para cri-
ancas. O desenho foi ferramenta util para relaxa-las e para
conquistar seu interesse e confianga™”). Além disso, serviu
de material para compor a narrativa verbal das criancgas.
Algumas delas optaram por completar suas narrativas com
desenhos sobre a situagdo de hospitalizagao e sofrimento.
A dramatizagdo da situagdo pdéde ajudar no aprofunda-
mento em relagdo a sua experiéncia, que poderia estar ca-
muflada pela fala pouco desenvolvida.

As entrevistas foram gravadas e transcritas na integra,
logo apds sua realizagdo, para evitar a perda de dados
significativos.

Andlise dos dados - As narrativas foram organizadas de
acordo com os elementos da histdria: Personagens, Cena-
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rio, Problema, Ac¢Ges e Resolugdo. A analise de dados con-
sistiu no preparo e na organiza¢do dos dados, para redu-
¢do destes em temas, por processo de codificacdo,
condensacdo e, por fim, apresentacdo dos dados em dis-
cussdo®. A andlise dos dados teve como referencial o
Modelo de Sofrimento, descrito anteriormente.

RESULTADOS

Com base no modelo tedrico previamente apresenta-
do™¥ apresentamos, a seguir, os resultados obtidos a partir
das narrativas das criangas.

A experiéncia da crianca é representada por cinco
categorias:

® Conhecendo o sofrimento causado pela doenga: que evi-
dencia a chegada da prépria doenga, onde comega um novo
processo de sua vida, tendo de mudar algumas atividades
do dia-a-dia, ja que a doenga é evidente e lhe causa des-
conforto, mal-estar e leva a hospitalizagdo.

® Tolerando para sobreviver a experiéncia de doenga: quan-
do a crianga, ao ser hospitalizada, percebe-se ameagada em
sua integridade e logo no momento da internagao reage, tole-
rando a experiéncia, sem demonstrar suas emogoes.

® Relaxando da tolerdncia para liberar suas emogdes: quan-
do a energia da crianga se esgota, representando os mo-
mentos em que ela chora compulsivamente, tendo atitu-
des de indignacdo, protestando, expressando seu descon-
tentamento.

® Vivendo o sofrimento: quando a crianca entende a doen-
¢a e percebe que depende do tratamento para sair da situ-
acdo de hospitalizacdo; no entanto, nao significa que ela
aceita ser ou estar doente.

® Flutuando entre a toleréncia e o sofrimento: quando a crianga
ndo passa pela experiéncia de forma linear, mas vive alguns
momentos de tolerdncia e outros de profundo sofrimento.

Conhecendo o sofrimento causado pela doen¢ca

O sofrimento é definido como resposta emocional aum
fendbmeno que tem sido tolerado, ou uma resposta anteci-
pada do futuro perdido ou destruido, ou de um presente
irrevogavelmente alterado*?.

Por meio da narrativa da crianc¢a, pode-se confirmar
como comega o processo da doenca e quando se da a ne-
cessidade da hospitalizagao, ja que ela descreve e relata
os fatos, narrando quando a doenga entrou na sua vida.
Uma vez chegada a doenga, a crianga percebe que esse
evento ndo é uma situag¢do normal, e que ai comega novo
processo, que envolve também o nucleo familiar do qual
faz parte, tendo de mudar algumas atividades do dia-a-
dia, ja que a doenca é evidente e lhe causa desconforto e
mal-estar.

A experiéncia do sofrimento:
histérias narradas pela crianga hospitalizada
Vasques RCY, Bousso RS, Mendes-Castillo AMC



Eu fui para o hospital por causa da doenga. Nao consigo
por o catarro pra fora... (AC).

A chegada da doenga impde a crianga a condigao de
absoluta dependéncia no que diz respeito a preservagao
ou a recuperagdo da saude, cuja perda modifica sua vida
com repercussoes fisicas, sociais e emocionais. A crianca
narra essa perda ou a chegada da doenga acompanhada
de outras perdas. Por estar debilitada fisicamente, sem
poder desempenhar as atividades que realizava antes da
doenca, ela se refere a perda da mobilidade como um pro-
blema na experiéncia de doenca.

... ficar na cama [...] é dificil porque ela ndo é como as
outras criangas, porque nao € igual... (O).

Essa é a nova realidade para a crianga. Percebe que esta
tudo diferente e nem sempre encontra aquilo que busca,
tendo de se adaptar a situagdo do momento, ainda que
isso Ihe seja incoOmodo. A restricdo imposta pela medica-
¢do endovenosa também pode ser o fator desencadeante
da perda da mobilidade.

... € ruim ficar no hospital porque ndo posso sair daqui,
porque tenho que tomar esse remédio na veia (JV).

A chegada da doenca e a necessidade de se iniciar o
tratamento determinam nova rotina para a crianca, espe-
cialmente quando ela precisa se mudar para o hospital. A
retirada da crianga de seu ambiente e a internagdo em ou-
tro, ainda desconhecido, trazem como consequéncia a per-
da da sua privacidade e de seu cotidiano. A rotina hospita-
lar estruturada para garantir o tratamento ou a cura da
doenca invade a vida da crianga, impedindo qualquer pos-
sibilidade de ela exercer sua autonomia.

Vocé tem que fazer tudo que eles querem, na hora que
eles querem [...] Tudo que eles fazem com a gente doi
().

Concomitante com a perda da saude e com o inicio do
tratamento, a crianga vivencia a perda de estar livre da dor.
Aincerteza da chegada da dor ou a possibilidade de ter de
se sucumbir a ela é outro aspecto importante na experién-
cia de doenga da crianga.

A dor aqui (apontando para o peito) [...] As vezes, espero
passar a dor (M).

A perda do convivio familiar e social também esta pre-
sente na experiéncia da crianca. Ela percebe isso, ao notar
a reducdo das possibilidades de receber conforto e se sen-
tir menos vulneravel na experiéncia de doencga e de
hospitalizagao.

O que esta me fazendo sofrer é ficar aqui [...] e ndo poder
ir embora e estou com saudades da minha avo (M).

... A minha mae ajuda, ela fica junto comigo e segura a
minha méo [...] isso me ajuda ... (J).

As perdas compGem o sofrimento da crianca doente e,
portanto, definem o contexto de sofrimento vivido por ela.

A experiéncia do sofrimento:
histérias narradas pela crianga hospitalizada
Vasques RCY, Bousso RS, Mendes-Castillo AMC

Tolerando para sobreviver a experiéncia da doenga

O estado de tolerar pode ser definido como resultado
da diminui¢do da resposta emocional enquanto a pessoa
passa pelas experiéncias de estresse™. O tolerar €, essen-
cialmente, a capacidade de se afastar das emocdes, forta-
lecendo a pessoa para que possa fazer o que deve ser feito
naquela situagdo. Para as autoras, é um comportamento
inato e necessario que permite a pessoa continuar exer-
cendo suas func¢des no dia-a-dia.

A crianga, ao ser hospitalizada, percebe-se ameagada
em sua integridade e, logo no momento da internagao, re-
age tolerando a experiéncia, sem demonstrar as emogdes.
Nossas observagdes revelaram que, ao chegar ao hospital,
ela reage, mantendo-se quieta e atenta a tudo o que lhe é
dito. Ha pouca expressao facial e os movimentos sdo dis-
cretos com a boca e os labios quando se expressa; fala qua-
se que de maneira inexpressiva e mondtona, utilizando
sentencas breves e mantém o olhar distante.

Parece muito timido, calado... parecia triste; respondia
apenas o que lhe era perguntado (Observacgéo de M).

Esses dados vdo ao encontro das expressoes de tole-
rancia, que, de acordo com o Modelo, ocorrem em varios
niveis de intensidade, dependendo da severidade da ame-
aca™, A crianca percebe-se bastante ameacada no momen-
to da internagao, e as narrativas revelam seu esforgo para
se manter forte. Ela luta buscando sobreviver as perdas
causadas pela doencga e hospitalizagdo e procura manter
controle para evitar que cause mais sofrimento a seus fa-
miliares. Para isso, reage tolerando. Nas narrativas, as cri-
angas revelam que precisam ser fortes para suportar a
hospitalizagdo e para vencer a doenca.

A pessoa tem que ter forca [...] Eu me acho um pouco forte
[...] Precisa ser forte sempre [...] Eu mesmo me ajudo a
ser forte... (O).

Em vdrios momentos, passa por essa experiéncia e ndo
necessariamente aceita ou concorda com os procedimen-
tos, mas os tolera, pois acredita que ndo suportara passar
por ela se perder o controle.

Sou forte, porque néo choro. Precisa ser forte quando per-
de a veia [...] doeu pra pegar outra, mas nao chorei (Y).

Para a crianca, tolerar ndo é tarefa facil, ao contrario, é
muito trabalhoso. Ao tolerar a experiéncia, luta contra as
suas emocgdes. No entanto, desenvolve algumas competén-
cias que a ajudam a se manter firme, controlando-se; con-
centra suas energias para participar efetivamente da expe-
riéncia. Ela presta atengdo no que acontece a seu redor e
no que é falado, e aprende sobre a doenca e o tratamento.

Eu sei que posso fazer quase tudo [...] Depois que fiquei
doente ndo posso brincar bastante, correr muito, pular... (K).

Para conseguir tolerar mantendo o controle, a crianga
concentra-se intensamente no presente da experiéncia. Ela
faz isso em todos os momentos em que age tolerando a
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experiéncia: sentindo dor ou tendo de se submeter a pro-
cedimentos dolorosos, como ao ndo conseguir respirar, ao
ter de lidar com as incertezas do momento e conviver com
perdas importantes.

E dificil porque déi [...] a gente ndo pode nem chorar, por-
que fica todo mundo olhando... (J)

...eu ndo conseguia respirar de tanto que doia... (G).

Assim, a tolerancia é habilidade que permite a crianga
experimentar situacGes desagradaveis, fazendo o que deve
ser feito e cuja concentragdo no presente serve para opri-
mir experiéncias passadas ou prevenir pensamentos nega-
tivos a respeito do futuro incerto e incompreensivo para
ela.

Tolerando, a criancga apresenta postura firme sobre sua
individualidade e seus sentimentos em relagdo a experién-
cia e tenta se convencer de que pode manejar, e até mes-
mo superar as dificuldades através de estratégias de
enfrentamento adquiridas no decorrer de sua hospitali-
zacdo, como quando diz ser forte, ou afirma que ndo chora
ao tomar remédios ou que vai fazer exame de sangue,
ou por saber que ndo ha o que fazer, além de enfrentar e
resistir.

Ao suprimir suas emogdes, a crianca revela a particula-
ridade de suas experiéncias, o que torna a tolerancia um
estado individual. Assim como se apresenta no Modelo®*¥,
o foco no presente, ao tolerar a experiéncia, permitiu a al-
gumas criangas atravessar situa¢des imediatas dificeis e
continuar a cuidar de sua saude ao invés de desistir, ou de
se desintegrar emocionalmente, sendo incapazes de conti-
nuar com os eventos do dia-a-dia.

Tolerar exige muito menos energia que liberagdo ou
expressdao emocional, ou seja, o sofrimento. O estado de
tolerdncia permite que a pessoa conserve a energia, man-
tenha o controle e permaneca concentrada no presente
para suportar o insuportdvel. Quando as condi¢des da
pessoa deterioram, a fadiga é oprimida e ela desiste de
tolerar®,

...vocé nao consegue fazer nada, da vontade de desistir
[...] Eu estou sofrendo. Mas, sabe? De vez em quando,
tenho vontade de morrer [...] Porque ai ndo ia mais sofrer,
néo ia ter que ficar assim parado... (O).

Assim, quando ndo pode mais resistir ao estresse im-
posto pela doenca e pela hospitalizagdo, ao tratamento, a
dor e as perdas de forma geral, ela responde expressando
emocgdes descontroladamente, demonstrando irritagdo e
agressividade com as pessoas que estdo a seu redor.

S6 depois que parei de andar é que fiquei revoltado [...] Nao
fiz nada para me sentir melhor. So fiquei revoltado... (O).

Dessa forma, a energia suprimida na tolerancia acaba
sendo liberada compulsivamente. E por esse motivo que
as criancas, em determinadas fases da experiéncia de
hospitalizacdo, choram compulsivamente, tém atitudes de

Rev Esc Enferm USP
2011; 45(1):122-9
www.ee.usp.br/reeusp/

indignacdo e protestam, expressando seus descontenta-
mentos. Esses protestos lhes permitem liberar a energia
reprimida e se libertarem daquilo que estava sendo tolera-
do. As criancas deste estudo narram seu protesto em razao
de situagBes que ndo aceitam ou ndo suportam mais - ao
realizar procedimentos, quando ficam sozinhas.

Expressar emogdes descontroladamente pode aconte-
cer em momentos esporadicos, como forma de se liberar
da decisdo de tolerar, e quando a crianca se encontra no
limite para continuar se controlando na experiéncia. Quan-
do alguém tolera ou resiste a liberagdo de suas emocgdes,
essa despende muita energia e tende a esgotar suas ener-
gias chorando e mostrando sua vulnerabilidade ao consta-
tar que ndo pode mais suportar tanto sofrimento®?.

Relaxando da tolerdncia para liberar suas emogées

A energia da crianga esgota-se em alguns momentos
ao se impor viver a experiéncia tolerando. Expressando
emogdes descontroladamente representa os momentos em
que ela chora compulsivamente, tem atitudes de indigna-
¢do, protesta, pois que seu maior objetivo é expressar seu
descontentamento.

... eu fico com medo, porque vai doer [...] Entdo, choro,
choro bastante. E elas falam que n&o vai doer e déi, dai
choro mais... (T).

Ao revelar o relaxamento da tolerancia, a crianga vai ex-
pondo sua vulnerabilidade. Ela vive momentos nos quais as
emocoes tornam-se irreprimiveis. A manifestacdo da crian-
¢a por meio do choro expGe sua vulnerabilidade no limite de
suas forgas, enquanto vivencia a experiéncia de doenga.

Esta doendo. Nao falei que doia muito? [...] pede pra ela
parar (referindo-se & mae). Esta doendo muito. Faz vocé
tia que ela estda me machucando. Olha s6 como eu sofro,
tenho dor (JV).

Vivendo o sofrimento

A crianga que sofre emocionalmente é triste. Diferente
da crianga que tolera, ela fala com quem quer que a ouga,
repetindo a histéria de seu sofrimento. E como se, ao con-
tar sua histéria e dar voz a seu sofrimento, este se tornasse
verdade. Ela vai convivendo com a experiéncia de doenga e
passa a ficar mais a vontade no hospital. Consegue encon-
trar formas para substituir, ainda que temporariamente,
algumas das perdas que vivencia. Ela redireciona sua ener-
gia para atividades que a fazem se sentir melhor. Assim, ela
se vé pronta para usufruir dos brinquedos e das brincadei-
ras do hospital, parecendo se adaptar ao meio em que se
encontra e retomar atividades importantes, caracteristicas
da infancia, como o brincar.

Eu leio uns livrinhos que as tias trazem, brinco com os
joguinhos... (G).

Aos poucos, a crianga entende a doenga e percebe que
depende do tratamento para sair daquela situagdo. Ela re-
conhece que apresenta condigdo diferente das criangas que
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tém saude. Assim, consegue pensar ndo so no presente,
mas também a considerar as experiéncias do passado e a
esperanga para o futuro. Dessa forma, a crianga vai res-
pondendo de maneira saudavel a experiéncia de doenca e
de hospitalizacdo.

Respondendo de maneira saudavel, representa a crian-
ca doente, sendo capaz de revelar suas preocupacdes, seus
medos, seu temor as diferentes situa¢des que vivencia no
hospital.

A experiéncia ajuda a crianga a aproximar-se de sua
espiritualidade. E nela que a crianca encontra forcas para
pensar no futuro com esperanca. E vivendo a espiritualidade
que ela manifesta suas emogdes: chorando, revelando
medo, buscando esperanca, acreditando no sobrenatural.

Para me sentir melhor, acredito em Deus [...] Acreditar em
Deus ajuda a diminuir a tristeza [...] Acreditar que Ele pode
curar (AC).

Seguindo suas crengas, a crianga percebe que ndo esta
sozinha. Acredita em sua recuperagdo e passa a pensar no
futuro e na possibilidade de uma vida normal, sem preci-
sar viver com as perdas que vivencia no presente.

Segundo o modelo de Sofrimento, a pessoa flutua en-
tre a tolerancia e o sofrimento até que esteja pronta para
aceitar suas perdas e seguir em frente pensando no futuro.
Assim, as fases de tolerancia e de sofrimento podem ser
temporarias. A pessoa transita entre tolerancia e sofrimen-
to, de acordo com o nivel de energia, com o contexto e
com os suportes disponiveis™¥,

Flutuando entre a tolerdncia e o sofrimento

A definicdo de sofrimento, como resposta emocional
datolerancia™, ajuda-nos a compreender a intersec¢do que
existe entre esses fendmenos e as diferentes reacdes da
crianca a doenca e a hospitalizacdo. Assim, a crianga ndo
passa pela experiéncia de forma linear, mas vive momen-
tos de tolerancia e outros de profundo sofrimento. E como
se o sofrimento se infiltrasse na tolerancia e vice-versa.

...fiquei desesperada, achei que néo ia aglentar ndo [...] o
médico me falou pra rezar pra eu ficar boa [...] Eu vou ficar
boa e poder ajudar a minha mée a arrumar a casa (T).

O sofrimento é um estado muito angustiante em que
as emocdes sdo liberadas™. As criancas deste estudo atri-
buem seu sofrimento a prépria doenca e a hospitalizacéo,
ja que, ao estar doentes, elas se vém vulneraveis e vivendo
situacdes de perda.

DISCUSSAO

As narrativas proporcionaram a oportunidade para
que as criangas contassem suas histdrias. Além disso, o
uso de livros que tratam sobre a doenga e a hospitaliza-
¢do foram essenciais para facilitar a compreensao e a ana-
lise da experiéncia.

A experiéncia do sofrimento:
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O Modelo de Sofrimento™*® pode servir como instru-
mento, no sentido de conduzir orientacdo para se compre-
ender essa jornada do sofrimento, tanto para a crianca
como para a enfermeira pediatrica.

De acordo com os resultados contidos no presente es-
tudo, tal sofrimento esta articulado a um drama da vida
real. As narrativas dele reconstituem as vidas das criancas,
que descrevem quais foram os recursos alternativos por
elas utilizados para se tornar mais fortes para a experiéncia
do sofrimento.

Os eventos cotidianos do hospital comp&em a experi-
éncia de sofrimento da crianga, ja que eles nao fazem par-
te de seu cotidiano até o momento. S0 momentos novos,
marcantes e com muitas restricdes a vida rotineira. Assim,
o sofrimento ou tolerancia da crianca é determinado pelo
contexto da experiéncia e pelo suporte ou interagdes com
que ela se depara.

Quando a pessoa esta tolerando, a empatia ndo deve
ser usada pelo profissional, pois a pessoa ndo se encontra
emocionalmente disponivel para aceitar e, nesse sentido,
a empatia pode provocar reagdes emocionais pouco sau-
daveis™®?),

Assim, a crianca, na fase de tolerancia, ndo deve ser
tocada, pois o toque torna-se mais um desafio para ela to-
lerar, ja que ela ndo se encontra preparada para aceitar a
experiéncia ou para se expressar emocionalmente. Desse
modo, pode-se também afirmar que nem sempre estimu-
lar a expressdo de sentimentos é a melhor intervengdo com
a crianga hospitalizada. Mas sim, afirmag¢des que suportem
seu comportamento, como elogios a seu esfor¢o que lhes
devem ser expressados.

Por outro lado, quando a crianga estd sofrendo e emo-
cionalmente forte para se expressar, ela precisa conversar,
contar sua histdria, falar sobre seus sentimentos. Nesses
momentos, a expressao de sentimentos deve ser estimula-
da, e isso pode ser feito com recursos adequados a cada
faixa etdria.

Precisamos estar atentos e sensiveis ao comportamen-
to da crianca - pois é ele que nos indica o quanto e como
ela estd tolerando ou sofrendo - e proporcionar-lhes dife-
rentes estilos de interagdes, de cuidado como: ficar a seu
lado em siléncio quando a percebermos retraida, ou agir
de forma mais ativa, como: tomando-a ao colo, conversan-
do, brincando, oferecendo-lhe diferentes formas de con-
forto quando nos apercebemos que algumas criangas apa-
rentam estar mais a vontade no hospital.

Nosso estudo mostra que, ao permanecer com o filho
no hospital, a m3e o ajuda a tolerar a experiéncia. Confor-
me visto em estudo nacional, a mde permanece a seu lado
servindo-lhe de voz, defendendo-lhe, facilitando-lhe as
interagBes, sendo, enfim, a mantenedora do vinculo famili-
ar, preparando-se para a morte, caso venha a ocorrer, apoi-
ando o filho durante os procedimentos, dando informa-
¢Oes, ajudando-o a lidar com as perdas e, simultaneamen-

Rev Esc Enferm USP
2011; 45(1):122-9
www.ee.usp.br/reeusp/



te, facilitando para que a crianga consiga ir tolerando bem
a hospitalizacdo™. Por conseguinte, a crianga consegue pre-
servar-se no seu canto, sente-se protegida para continuar
tolerando e sobrevivendo a experiéncia. Esse trabalho res-
salta o valor da observag¢do como estratégia para a enfer-
meira conhecer o que se passa com a crianga, cujos com-
portamentos ndo-verbais precisam ser levados em conta
para receber cuidado. A enfermeira precisa desenvolver
habilidades de observagdo do comportamento infantil, da
aparéncia, das reagdes da crianga que indicam sofrimento
ou tolerancia, a fim de lhe proporcionar cuidado mais in-
dividualizado e mais completo a crianga.

O presente estudo identificou aspectos relevantes de
espiritualidade revelados pelas criancas, que atribuiram a
espiritualidade a forga para pensar no futuro com esperan-
¢a. Elas langam mado da ajuda espiritual para suportar even-
tos traumaticos da doenga e da hospitalizagdo. Um estudo
desenvolvido com o objetivo de compreender a experién-
cia de espiritualidade em adolescentes, com doenca gené-
tica, indicou que é imperativo que o enfermeiro pediatra
esteja alerta e desenvolva habilidades de comunicacdo e
avaliacdo da dimensédo espiritual dos pacientes, visto que
eles descrevem a experiéncia de doenca, e ddo sentido a
ela através de conexdes e de relacionamentos espirituais,
manifestos pelo anseio de relacionamentos, de estabele-
cer vinculos dentro do hospital e de continuar sendo o que
eram antes da hospitalizagdo!.

Na concepg¢do de um outro estudo internacional, a
espiritualidade da crianga é escassa em relagdo a nossa
sociedade multicultural e, atualmente, esse aspecto de
cuidado provavelmente ndo é efetivo e satisfatorio®?. De
acordo com esse autor, ainda, pesquisar criangas no am-
bito da espiritualidade é dificil, ndo apenas por questdes
éticas, mas também em rela¢do a vulnerabilidade para
enfrentamento das criangas com os eventos traumaticos
da vida.
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CONCLUSAO

A enfermagem esta comecando a explorar e a reconhecer
o sofrimento como necessidade de cuidado - e a expansdo
do conhecimento sobre esse conceito é um grande avanco.

O ganho maior nesse trabalho foi a possibilidade de
conhecer a experiéncia da crianga sob um ponto de vista
diferente dos ja até aqui utilizados. Ver a experiéncia da
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acGes diante do sofrimento, aproxima-nos para oferecer-
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enciam a doenca e a hospitalizacdo.

Pesquisas que investiguem formas de intervengao para
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mas também as que se propdem a novas intervengbes para
o alivio da dor.

Os profissionais de saude tém por obrigagao investigar
as opinides de cada crianga, seus desejos e valores, tudo
de acordo com a conveniéncia delas, até mesmo com as
mais timidas e caladas, a quem deve ser dada a oportuni-
dade de expressar suas opinides e de participar das toma-
das de decisdes.

E preciso manter um movimento de constante busca de
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sos emocionais, além das habilidades que assegurem um
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