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Your pain is the breaking of the shell that encloses

your understanding.

Khalil Gibran
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RESUMO

EVANGELISTA, T.A.R. Narrativas de criangas e adolescentes com condigéo cronica
hospitalizados sobre o gerenciamento da dor pela equipe de enfermagem. 2022. 104 f.
Dissertacdo (Mestrado em enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do
Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2022.

Objetivos: Compreender como a crianca e 0 adolescente com condi¢do cronica
hospitalizada percebe o gerenciamento da dor por parte dos profissionais de enfermagem.
Elaborar uma sintese narrativa sobre a percepc¢édo das criangas/adolescentes do gerenciamento
da dor pelos profissionais de enfermagem. Analisar as narrativas das criancas/adolescentes
sobre o gerenciamento da dor por parte dos profissionais de enfermagem. Referencial
Tedrico: Foram seguidos os pressupostos da Teoria do Gerenciamento dos Sintomas e, a
partir dos seus preceitos tedricos, a experiéncia do sintoma dor vivenciada pelos participantes,
as diversas estratégias de gerenciamento da dor identificadas pelos participantes; e a
compreensdo da crianca e do adolescente com condi¢bes cronicas sobre o resultado do
gerenciamento da dor pela equipe de enfermagem foram consideradas. Metodologia: Estudo
qualitativo, descritivo e exploratorio, realizado em um hospital universitario localizado no Rio
de Janeiro. Os participantes foram criancas e adolescentes, de 7 a 16 anos de idade, internados
nas alas pediatricas. Foi utilizada a técnica de Foto-Elicitacdo para coleta de dados em
conjunto com uma entrevista semiestruturada. A anélise dos dados ocorreu através da anélise
tematica indutiva. Resultados: Participaram do estudo 13 criancas e adolescentes com
condigdes cronicas de 7 a 16 anos. Através da analise minuciosa das entrevistas, elaborou-se a
sintese narrativa: Caminhando lado a lado em busca de alivio. Nela identificou-se que
estratégias farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas se mostraram relevantes no gerenciamento.
Além da administracdo de medicacdo analgésica para dor, gestos de afeto, palavras de
incentivo e respeito ao tempo da crianca tiveram destaques. Consideracdes parciais: Através
das narrativas dos participantes foi observado que a dor é uma experiéncia sensorial negativa
que acarreta consequéncias para a sua rotina usual, além de ocasionar sensacfes de
desconforto, desanimo e tristeza. Os participantes narraram diferentes manifestacfes de dor e
suas percepcdes de intensidade. Desse modo, pode-se fornecer subsidios para o planejamento
da assisténcia de enfermagem com base nas necessidades advindas da propria crianca, dando
a ela a posicao de protagonismo frente ao seu sofrimento. O gerenciamento da dor pela equipe
de enfermagem deve considerar uma multiplicidade de aspectos com intuito de um
planejamento de intervencdes eficaz tanto para 0 ambiente hospitalar quanto domiciliar.

Palavras-chave: Condicdo crénica. Enfermagem pediétrica. Crianca. Adolescente. Manejo da
dor.



ABSTRACT

EVANGELISTA, T.A.R. Narratives of hospitalized children and adolescents with
chronic conditions about pain management by the nursing team. 2022. 104 f. Dissertacéo
(Mestrado em enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, 2022.

Objectives: To understand how the hospitalized child/adolescent with a chronic
condition perceives pain management by nursing professionals. To elaborate a narrative
synthesis on the perception of children/adolescents of pain management by nursing
professionals. To analyze the narratives of children and adolescents about pain management
by nursing professionals.Theoretical Framework: The assumptions of the Symptom
Management Theory were followed and, based on its theoretical precepts, the experience of
the symptom pain experienced by the participants, the various pain management strategies
identified by the participants; and the understanding of children and adolescents with chronic
conditions about the outcome of pain management by the nursing team were considered.
Methodology: This is a qualitative descriptive and exploratory study that took place in a
university hospital located in Rio de Janeiro. The participants were children and adolescents
aged 7 to 16 years old admitted to the padiatric wards. The Photo-Elicitation technique was
used for data collection in conjunction with a semi-structured interview. Data analysis
occurred through inductive thematic analysis from the Narrative of each participant. Results:
Thirteen children and adolescents with chronic conditions from 7 to 16 years old participated
in the study. Through the thorough analysis of the interviews, the narrative synthesis was
elaborated: Walking side by side searching for relief. Pharmacological and non-
pharmacological strategies proved relevant in the management. Besides the administration of
analgesic medication for pain, gestures of affection, words of encouragement and respect for
the child's time were highlighted. Partial Considerations: Through the participants’ narratives
it was observed that pain is a negative sensory experience that brings consequences to their
usual routine, besides causing feelings of discomfort, discouragement, and sadness. The
participants reported different manifestations of pain and their perceptions of intensity. Thus,
one can provide subsidies for the planning of nursing care based on the needs arising from the
child itself, giving it the position of protagonist in the face of its suffering. Pain management
by the nursing team must consider a multiplicity of aspects with a view to planning effective
interventions for both hospital and home environments.

Keywords: Chronic condition. Pediatric nursing. Child. Adolescent. Pain management.
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INTRODUCAO

Apresentacao

Durante a graduacao, me foi apresentado um mundo de possibilidades e caminhos no
que se refere ao ser e ao fazer do enfermeiro. Conhecia apenas o0 que se vé por fora do oceano,
mas, com o passar dos semestres, fui desvendando as profundezas do que é a nossa ciéncia.
Ser enfermeiro vai além da execucdo de técnicas e procedimentos; envolve conhecimento,
descobertas, pesquisas, pensamento ldgico, raciocinio critico e reflexivo bem como o
entendimento de que satde nédo se limita a apresentacao de um dano fisico. O cuidado é nossa
maior ferramenta de trabalho e, desde o inicio da graduacdo, damos inicio a construgdo de
saberes que instrumentalizardo nosso processo assistencial.

Eu me interessei pela mecanica e pela complexidade do que é o ser humano,
concluindo que, como enfermeira, tenho o potencial de desempenhar um papel fundamental
na manutencdo da qualidade de vida das pessoas e isso s6 se torna possivel quando busco
embasamento cientifico para a minha préatica e quando reflito sobre o que é o cuidar. Além
disso, me veio o entendimento de que ndo se produz saide de forma individual, sendo essa
uma tarefa coletiva, que envolve uma equipe multidisciplinar que trabalhe
interdisciplinarmente. Nesse contexto, também pude entender que o0 paciente ndo deve ser
visto de forma isolada, havendo a necessidade de abracar todas as esferas que o compdem,
bem como sua familia, visto que sdo elementos fundamentais para a promogao e manutencdo
da saude.

A decisdo de me tornar enfermeira foi tomada, ainda adolescente, apds uma visita a
uma casa de apoio a criangca com cancer. Assim, pediatria e familia sempre foram o foco da
minha atengdo desde que iniciei minha caminhada como enfermeira. Durante a residéncia,
pude imergir de forma mais madura do ponto de vista académico em um trabalho de campo
sobre o cotidiano familiar frente as demandas do tratamento da crian¢a com condicédo crénica.

Em meu trabalho de concluséo de residéncia, entrevistei os cuidadores familiares das
criangas com condic¢do crbnica utilizando a Teoria Fundamentada nos Dados (TFD), uma
metodologia de investigacdo qualitativa que obtém os significados que os atores sociais

atribuem as experiéncias vivenciadas, permitindo um elo entre constructos tedricos. Através
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dos processos de obtencdo dos dados e de andlise, pude construir um estudo sélido e que
representa os fendbmenos vivenciados pelos cuidadores participantes do estudo. Senti que 0s
entrevistados foram ouvidos e que os resultados apontavam questdes extremamente relevantes
a serem discutidas para um posterior plano de cuidados que promova uma forma de amenizar
o sofrimento das familias, bem como de proporcionar qualidade de vida para todos os seus
membros. Através dessa vivéncia, despertou-se em mim o interesse de ouvir o que as criangas
com condicBes cronicas tém a falar sobre doenca e tratamento, dando-lhes o poder de
expressar seus sentimentos e seus proprios pontos de vista com relacdo aos fenémenos que
vivenciam.

Compreendendo que a coleta de dados com criangas € um desafio aos pesquisadores,
busquei uma técnica de coleta de dados que pudesse auxiliar na entrevista com criangas e

conheci a Foto-Elicitacdo, que serd utilizada e explicada detalhadamente neste estudo.

Conceitualizando condicéo cronica

A medida em que os anos passam, aprimora-se a forma com que produzimos sadde e
COMO pensamos Nos agravos que a ameacam. Recentemente surgiu a compreensdo de que a
tipologia classica que divide as doencas entre doencas cronicas transmissiveis e doencas
crbnicas ndo transmissiveis deixou de atender socialmente as demandas de suporte aos
usuarios dentro dos sistemas de atencdo a saude.

E possivel afirmar que todas as doencas cronicas sdo condi¢des cronicas, contudo,
pensando em um contexto mais amplo, o termo condic¢do cronica se define como ocorréncias
que surgem de forma mais ou menos persistente afetando a salde e levando as pessoas a
respostas que podem ser ocasionais ou ininterruptas, sociais reativas ou proativas,
compartimentadas ou interligadas com os sistemas de atencdo a salde, com os profissionais
da salde e das pessoas usuarias (MENDES et al., 2018).

As condicBes cronicas tém o potencial de acarretar mudangas significativas na rotina e
na qualidade de vida dos acometidos por elas. Essas mudancas podem ser extremamente
estressantes para as criancas e adolescentes e familia, independente do grau de complexidade
da condicdo. A pesquisa de Beacham e Deatrick (2015) descreveu a compreensdo do manejo

da doenca de criancas e adolescentes com condicdes cronicas. Os resultados apontaram que as


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Deatrick%20JA%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25458105
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criangas e os adolescentes compreendem que ha mudancas significativas na vida cotidiana
como a necessidade de procedimentos, internacdes hospitalares e, além disso, possivelmente,
no futuro, sofrerdo consequéncias.

A crianca pode vir a precisar de fazer uso de medicacOes especiais e de dispositivos
tecnoldgicos, adotar uma dieta diferenciada, e pode ter limitacBes de funcdo, entre outras
necessidades, como assisténcia em servicos de satde ou educacionais além do esperado para a
sua idade (DUARTE et al., 2015).

Estudo realizado por Garioli, Paulo e Enumo (2019), sobre avaliacdo do coping da dor
em criangas com anemia falciforme, versou sobre o enfrentamento da dor desencadeada pela
doenca que traz repercussbes ndo somente fisicas como psicoldgicas, comprometendo
diretamente a qualidade de vida. A dor pode ser cronica ou aguda, tem duracdo variavel e
pode requerer hospitalizacao.

A qualidade de vida foi objeto pesquisado por Deus et al. (2019) em criangas e
adolescentes com fibrose cistica, que consiste em uma condi¢do crbnica rara e de transmissao
hereditaria. Acomete diversos sistemas e pode causar diferentes manifestacdes clinicas como
pneumonia recorrente, espessamento do muco, tosse cronica e pancreatite, entre outras.

As manifestacOes geradas pelas condigdes cronicas tém o potencial de transformar por
completo as vidas de todos os envolvidos. Gera ruptura da normalidade, afastamento da rotina
do lar, pode requerer internagdes frequentes e procedimentos terapéuticos dolorosos, como
puncdo venosa, coleta de exames, instalacdo de dispositivos invasivos e diversos outros
exemplos de uso de tecnologia assistencial no ambito hospitalar, fazendo com que a dor seja
um elemento presente (FERREIRA et al., 2015).

Conceituando a dor e desvelando o seu gerenciamento de enfermagem na crianca

De acordo com a defini¢do da International Association for the Study of Pain (IASP),
a dor é tida como uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel, associada a um dano
real ou potencial dos tecidos ou descrita em termos de tal dano. Classifica-se em aguda ou
crbnica e é uma manifestacdo de ordem subjetiva com envolvimento de mecanismos fisicos,

psiquicos e culturais (IASP, 2012).
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A dor, bem como outros sintomas desagradaveis, gera sentimentos de angustia e que
interrompem a qualidade de vida e a dindmica social dos individuos. O gerenciamento da dor
é de responsabilidade da equipe multiprofissional que muitas vezes encontra dificuldades na
criacdo de estratégias para o seu gerenciamento (SILVA et al., 2015).

A enfermagem, dentro da vivéncia de sua pratica clinica, lida com a imprevisibilidade,
com vida e com a morte, com as mais profundas e complexas demandas humanas. A forma de
gerenciamento do cuidado prestado pode delinear a eficacia ou o fracasso de determinada
acao e como o cliente percebe a execucdo de procedimentos até mesmo a percep¢do da
experiéncia de internagéo, por exemplo (SILVA et al., 2015).

O enfermeiro é um agente integrador, como um elo que une sujeito, familia,
comunidade e servicos de saude, o que garante a longitudinalidade e a continuidade do
cuidado. O gerenciamento do cuidado de enfermagem é plural, visto que abarca maultiplas
esferas de complexidade da crianga/adolescente e do familiar, estabelecendo conexdes
intersubjetivas (SILVA et al., 2015; MORORO et al., 2020).

Dentro dos servigos de saude, o enfermeiro tem uma relagdo estreita com os pacientes
e seus familiares e, muitas vezes, é seu porta voz, é quem faz a ponte entre médico e paciente.
Além disso, orienta e supervisiona as a¢des dos técnicos de enfermagem, faz o gerenciamento
de recursos materiais, 0 gerenciamento do ambiente e gerencia seu proprio cuidado em um
processo de constante de avaliacdo e reavaliacdo para melhor atender as necessidades dos
clientes (MORORO et al., 2020).

Araujo e Romero (2015) refletem sobre a dor como o quinto sinal vital e, através de
seus achados, concluiram que grande parte dos profissionais de enfermagem ndo possuem
dominio sobre a mecéanica do quadro doloroso e se valem dos padr6es de comportamento
apresentados pelo paciente para identificar sua dor, por desconhecerem as escalas para
mensuracdo. Por esse motivo, acabam pautando suas acbes para alivio da dor no modelo
médico.

No estudo desenvolvido por Silva et al. (2019), que avaliou as condigdes
intervenientes no gerenciamento do cuidado a crianga hospitalizada com dor oncoldgica
cronica, revela que a qualificacdo profissional é um aspecto de extrema importancia e sua
insuficiéncia influencia negativamente a pratica do cuidado, de acordo com os depoimentos
dos proprios profissionais de saude participantes do estudo.

Espera-se que o enfermeiro esteja atento as manifestagdes dos sinais pela

crianga/adolescente com relacdo a presenca de dor, além de registrar alteragdes fisiologicas
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que indiquem sofrimento. Quanto menor € a idade da crianca, mais dificil é a identificacéo e a
localizacdo da dor. Em neonatos e lactentes, a identificagdo é feita através de alteragdes
comportamentais, como choro vigoroso e inconsolavel, tremor no queixo, expressdes faciais,
agitacdo, irritacdo, inquietacdo, movimentacdo de bragos e pernas alteracdes fisioldgicas,
como taquicardia e queda de saturacdo (ULISSES, et al. 2017).

A avaliacdo da dor em criancas pode ser um desafio e, para facilitar esse processo,
existem instrumentos especificos que auxiliam a comunicacdo entre o profissional e a crianca,
bem como na identificacdo da dor. Além da identificacdo e da adocdo de intervencbes que
amenizem a dor, deve haver um processo de avaliagcdo constante das medidas implementadas
para verificar a evolugdo do sintoma frente a terapia escolhida para que haja garantia do
conforto do paciente. O conhecimento técnico para aplicar escalas de dor de acordo com o
entendimento e a capacidade de comunicacdo da crianca € fundamental para uma assisténcia
de qualidade (ULISSES. et al., 2017; MARANHAO; SANTOS, 2016).

O gerenciamento da dor deve ser visto como elemento prioritario a fim de que seja
amenizada antes de sua piora e, muitas vezes, o familiar que acompanha a crianca/adolescente
atua como aliado na deteccdo desse sinal. 1sso ressalta a importancia de integrar a familia no
processo de cuidado e té-la como aliada até mesmo porque, em se tratando de condi¢des
cronicas, a continuidade do cuidado se estende ao domicilio e é majoritariamente
desempenhado por seus integrantes (MARANHAO; SANTOS, 2016).

Segundo Mendes (2012), as condig¢des cronicas correm em um sentido mais amplo do
que as doencgas crbénicas, como doencas respiratdrias, cardiovasculares, diabetes e canceres,
entre outros, porque abarcam doencas infecciosas persistentes, como a tuberculose, a
hanseniase, doencas respiratdrias, assim como distdrbios mentais de longo prazo, doencas
metabolicas, doencas bucais, deficiéncias fisicas e estruturais continuas, condicdes ligadas a
manutencdo da saude por ciclos de vida como a puericultura, condicdes ligadas a maternidade
e ao periodo perinatal e condi¢cdes que ndo se encaixam em nenhum molde biomédico, mas
que geram sofrimento.

As condigdes cronicas tém duracdo variavel, ndo podendo ter uma definicdo estanque
e, além disso, tem desdobramentos incertos. Requerem cuidados continuos e articulagéo de
tecnologias leves, leve/duras e duras. O enfermeiro tem grande participacdo no provimento
dessa articulacdo na rede, visto que é figura em destaque dentro do contexto de organizacao
do cuidado, por estar em uma posi¢do de maior proximidade com a crianca, o adolescente e os
seus familiares (MORORO et al., 2020).
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O enfermeiro tem um papel transformador no cuidado e sua atuagéo pode ser decisiva
no melhor enfrentamento das condic¢des cronicas em saude e a sistematiza¢do do cuidado €
pensada de forma que abarque as multiplas dimensdes reveladas por estas.

No presente estudo, tem-se como objeto de pesquisa 0 gerenciamento da dor pelos
profissionais de enfermagem, a partir da percepcdo da crianca e do adolescente hospitalizados

com condicéo cronica.

O uso da fotografia em coleta de dados com criangas e adolescentes com condicoes

cronicas - revisao de literatura

As transformacBes nas ciéncias sociais da cultura pos-moderna desafiam a
objetividade de diferentes angulos de viséo e tém papel importante na promocdo da difusdo de
técnicas e estratégias mais evocativas e nao textuais para captura ou investigacdo de emocdes,
valores, crencas e relacdes sociais de forma mais efetiva (BIGNANTE, 2010).

Com o passar dos anos, e em virtude dos adventos tecnoldgicos, houve a necessidade
de criacdo de técnicas inovadoras para a coleta de dados capazes de explorar os fenbmenos
sociais de forma mais intrincada e 0s recursos visuais permitem desbravar as mais diversas
camadas por tras da vivéncia dos sujeitos, enriquecendo a analise e o entendimento do objeto
de estudo. Além disso, inclui grupos que ndo sdo capazes de se expressar pela escrita, como
0s grupos de maior vulnerabilidade social, visto que se trata de uma técnica que vai além dos
muros textuais (MEIRINHO, 2017).

O uso de imagens adiciona uma nova dimensao as técnicas ja existentes, por evocar
dados multidimensionais e por adicionar valor aos insights contidos nas palavras dos
participantes sobre o seu cotidiano. Pesquisadores vém lancando méao de metodologias com o
uso de imagens porque tém sido crescentemente apontadas como vantajosas na pesquisa dos
processos de saude e doenga (SHAW, 2020).

As metodologias visuais aumentam a riqueza dos dados coletados e dinamizam a
relacdo entre o pesquisador e o participante. Criancas perdem facilmente o foco e podem ter
dificuldade para verbalizar suas respostas, desse modo, as metodologias participativas
despertam o interesse e auxiliam na liberag&o de seu potencial para a geracdo de informacoes
sobre sua forma de pensar (SHAW, 2020).
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A fotografia como método de coleta de dados tem sido explorada de forma crescente
como alternativa partindo do principio de que o pesquisador € um elemento neutro e o
entrevistado assume uma posicdo de protagonismo ao imprimir sua Vvisdo sobre o objeto
pesquisado. Entre os métodos que possibilitam o uso de imagens destacam-se o método
Photovoice e Photo Elicitation (Foto-Elicitacdo).

O termo photovoice foi desenvolvido Wang e Burris no ano de 1997 e trata-se de uma
metodologia participativa que possibilita visualizar e abordar a narrativa a partir de uma nova
perspectiva que explora o contexto social cotidiano, a expressdo historica, cultural, as
vontades e os problemas das pessoas. Membros de uma comunidade tiram fotos sobre a
problemaética e levam para o grupo a fim de gerar discussdes de seu interesse promovendo um
dialogo sobre assuntos de importancia para seus membros (GLAW et al., 2017)

Photo elicitation ou Foto-Elicitacdo se configura como o uso de fotografias para gerar
uma discussdo verbal e trata-se de uma técnica amplamente utilizada que envolve o uso de
uma ou mais imagens em uma entrevista e a partir delas é solicitado que o participante
comente sobre elas. Gera informacgdes que evocam sentimentos, informacgdes e memorias. Se
difere da entrevista tradicional por se basear na forma com a qual os participantes respondem
as representacdes simbolicas contidas nas fotografias.

As partes do cérebro que processam as imagens sao evolutivamente mais velhas do
que as partes responsaveis por processar informacgdes verbais, sendo assim, as imagens
despertam areas mais profundas da consciéncia humana do que as palavras. A entrevista
utilizando a Foto-Elicitacdo ndo se configura simplesmente como uma entrevista e sim um
processo que extrai informagdes mais elaboradas ao desbravar diferentes camadas de
significados (GLAW et al., 2017).

Considerando o exposto, o ineditismo e a importancia de estratégias que possibilitem
aprofundar a coleta de dados com criancas e adolescentes, optou-se por realizar uma revisdo
integrativa da literatura com o objetivo de identificar estudos que utilizaram as técnicas de
Foto-Elicitacdo e Photovoice como estratégia de coleta de dados com criangas e adolescentes
com condic@es cronicas.

Uma pergunta de pesquisa bem definida e clara guia o pesquisador, ajuda os leitores
na decisédo do que devem ler e, além disso, facilita a indexagéo nas bases de dados em uma
estreita relagdo com os critérios de inclusdo. Determina-la é um passo importantissimo no
planejamento porgque conduz os passos que se sequirdo (STERN; JORDAN; MCARTHUR,
2014).
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Uma boa pergunta de pesquisa é formulada através de elementos incluidos na
estratégia PICo, utilizada em pesquisas qualitativas e, por isso, ndo ha a consideracdo do
elemento “Comparador” ou de resultado, “outcome”. A estratégia PICo ¢ representada pelo
acrébnimo para Populacdo, Interesse/fendmeno de interesse e Contexto (Quadro 1) (STERN;
JORDAN; MCARTHUR, 2014).

Quadro 1 - Representacdo da Estratégia PICo utilizada no levantamento de dados.
ACRONIMO | DEFINICAO DESCRICAO

P Populagdo - Quem compde e quais as | Criancas e adolescentes

caracteristicas da populacdo a ser pesquisada?

I Interesse/fendmeno de interesse - Qual a | Fotografias (Foto-
experiéncia de uso, ou a percepcao ou a opinido | elicitacdo e photovoice)

da populagédo?

Co Contexto - Quais detalhes especificos estdo | Entrevistas e coleta de

relacionados a fendmeno de interesse? dados

Fonte: STERN; JORDAN; MCARTHUR, 2014.

A questdo norteadora da pesquisa foi: Quais estudos utilizaram a técnica de Foto-
Elicitacdo ou Photovoice como estratégias na coleta de dados com criancas e adolescentes
com condic¢des crbnicas?

A busca se deu nos meses de abril e novembro de 2021 e foram considerados artigos
publicados no periodo entre 2010 e 2021, em inglés, portugués e espanhol que correspondiam
a estudos que incluiam: Criancas e adolescentes com condicdes cronicas; estudos que
utilizaram fotografia como técnica de coleta de dados ou estudos que falaram sobre a
importancia da fotografia como estratégia de coleta de dados.

Foram excluidos estudos com criangas e adolescentes saudaveis; estudos que néo
utilizavam nenhum tipo de fotografia como estratégia coleta de dados; e estudos que tinham

como sujeitos adultos jovens, bem como literatura cinzenta.
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As bases de dados pesquisadas foram Web of Science, Cumulative Index of Nursing
and Allied Health (CINAHL), MEDLINE® (PubMed®), PsycINFO, Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS).

Os descritores utilizados foram previamente selecionados ap6s consulta no Medical
Subject Headings (MESH) sendo eles: “crianga” (“children”), “adolescente” (“adolescent”),
“fotografia” (“photography”), “entrevista (interview) e “coleta de dados” (data collection).

Também foram utilizadas as palavras-chave: “foto-elicitagdo” (“photo-elicitation”),
“photovoice”, “foto elicitacao” (“photo elicitation), “imagem” (imaging) e “entrevista foto
elicitacdo” (“photo-elicitation interview”).

Foi utilizada uma estratégia de busca personalizada em cada base de dados atendendo
as particularidades entre elas para melhor obtencdo de dados. Os operadores boleanos “OR”,
“AND” e “NOT” foram empregados em cada uma das estratégias.

O Quadro 2 apresenta as estratégias de busca utilizadas para cada base de dados.
Quadro 2 - Estratégia de busca.

Base de Dados | Estratégia de busca

Medline (child OR adolescent) AND (photography OR “photo-elicitation
interview" OR "photo elicitation" OR photovoice OR "photo-elicitation”
NOT imaging) AND (Interview OR “data collection”).

Cinahl (children OR adolescents OR youth OR child OR teenager) AND
(photography OR photographs OR photos or images OR photovoice OR
photo elicitation or photo-elicitation interview NOT imaging) AND

(interview OR “data collection”).

Web of Science | (child or adolescent) AND (photography OR "photo-elicitation
interview" OR "photo elicitation™ OR photovoice OR "photo-elicitation™
NOT imaging) AND (interview OR "data collection™).

Psycinfo child OR adolescent AND photography OR "photo-elicitation interview"
OR "photo elicitation” OR photovoice OR "photo-elicitation” NOT

imaging AND interview OR "data collection".

Lilacs child OR adolescent and (Photography OR photo-elicitation OR
Photovoice OR photo elicitation OR photo-elicitation interview).

Fonte: A Autora, 2021.
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Apos levantamento nas bases de dados, foi feita leitura exaustiva dos titulos e resumos
de cada artigo tendo como base o objetivo da busca. Os dados extraidos dos artigos incluidos
foram inseridos em um quadro de elaboracdo propria contendo as seguintes informacdes:
titulo do artigo, citacéo, sujeitos, método, objetivos, principais resultados, sujeitos da pesquisa
e questdo orientadora objetivando uma melhor analise do contetdo dos artigos.

Foram apreendidos 3.622 resumos ap6s a busca nas cinco bases de dados selecionadas.
Destes, 228 respondiam aos critérios de elegibilidade. Apos a leitura dos 228, 24 foram
incluidos na amostra final (Figura 1).

Figura 1 - Fluxograma de coleta de dados.

3.622 resumos - 1094 MEDLINE (PubMed), 1525
!§- CINAHL, 502 Web Of Science, 350 PsycINFO e 131
= LILACS
=
e}
=
al
=
3.254 artigos excluidos apds
E lettura do titulo e resumo
&
= Motivos de exclusdo:
> - Foram estudos em adultos;
- Néo utilizavam a fotografia como
ﬁ ¥ coleta de dados:
E 128 artigos completos para
:E.G avaliagdo critica de
a elegibilidade
|
— N Motivos de exclusdo:
‘§ - 39 duplicados
= . .
E 24 estudos incluidos - & revisdes, dissertagdes, protocolos
= ou rezumos de eventos;

- 118 ndp utilizaram foto - elicitacdo
ou photovoice;

- 21 participantes adultos

Fonte: dados da pesquisa, utilizando Prisma (2020).
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O Quadro 3 e 4 apresentam todos os artigos incluidos no estudo de acordo com seus

autores, base de dados, ano de publicacdo, pais, participantes e objetivos. O quadro 3 inclui

artigos com o uso da técnica de Foto-Elicitacdo e o quadro 4 com 0 uso da técnica de

Photovoice.

Quadro 3 - Artig

o0s incluidos no estudo com o uso da técnica de Foto-Elicitacdo. (continua)

Artigo Base Autores — Ano — - Objetivos
Pais Participantes
1. WEB OF Wells, Ritchie, & | 10 jovens de 13 a 17 | Explorar as experiéncias vividas por adolescentes
SCIENCE McPherson. anos. com insuficiéncia renal estabelecida em diélise e
(2012). Reino identificar potenciais barreiras para um tratamento
Unido eficaz
2. WEB OF Hanghgj et al., 14 adolescentes (12-20 | Quais identidades os adolescentes com doengas
SCIENCE (2016). anos — idade média dos | crdnicas constroem durante a transi¢éo
Dinamarca participantes  incluidos:
15,9 anos) com artrite
idiopatica juvenil.
3. | WEB OF Coussens et al. 16 criangas entre 5 e 9 | Capturar as experiéncias subjetivas de criancas
SCIENCE (2020). anos de idade. pequenas com deficiéncias de desenvolvimento
Bélgica sobre a participagdo em situacdes da vida
4, CINHAL Desai et al. 13 criangas e adolescentes | Explorar o que criangas e adolescentes com
(2013). Estados entre 9 e 16 anos. doencas  cardiacas  congénitas  complexas
Unidos consideram significativo ao participar de um
acampamento terapéutico na companhia de colegas
com diagndsticos médicos semelhantes.
5. | WEB OF Ford et al. (2017). | 45 criancas de 6 a 12 anos | Levantar consideracdes éticas e praticas ao usar
SCIENCE Inglaterra, com condic0es cronicas. entrevistas de elicitagdo de fotos (PEI) em
Australia e Nova pesquisas com criangas.
Zelandia
6. WEB OF Lamb, Firbank & | 5 criangas entre 12 - 16 | Este artigo enfocou as experiéncias de educacéo
SCIENCE Aldous. (2014). anos com transtornos do | fisica através dos olhos de cinco jovens com TEA.
Inglaterra espectro autista.
7. MEDLINE | Alvarengaetal. 15 e adolescentes (7-17 | Desenvolver e avaliar um modelo de conversacéo
(2021). anos) hospitalizados com | para uma abordagem espiritual com criancas e
Brasil cancer. adolescentes com cancer.
8. WEB OF Cooper. (2017). 20, com idades entre 6-10 | Fornecer  oportunidades para as criangas
SCIENCE Reino Unido anos (8 meninas e 12 | construirem narrativas ‘tudo sobre mim” usando
meninos), 16 pais (12 | imagens como estimulo para falar.
mdes e 4 pais) e 4
mulheres praticantes
participaram deste estudo.
9. | WEBOF Mott et al. (2021). | Adolescentes entre 17 e | Este artigo descreve um protocolo de foto-
SCIENCE Estados Unidos 18 anos (Nao | elicitagdo usado com jovens envolvidos na

especificado quantidade
participantes).

producdo pecudria no decorrer da infancia e
fornece visdo sobre os beneficios e desafios do uso
da Foto-elicitacdo para fins de pesquisa qualitativa.

Fonte: A Autora, 2022.
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Quadro 3 - Artigos incluidos no estudo com o uso da técnica de Foto-Elicitacdo. (conclusao)

10. | MEDLINE | Sibeoni et al. 15 adolescentes entre 13 e | Examinar o valor e a viabilidade do uso da foto-
(2017). 18 anos e 17 pais. elicitacdo em pesquisas na area de psiquiatria com
Franca adolescentes, por meio da exploracéo do papel da
alimentacdo nas relacdes familiares.
11. | MEDLINE | Whiting, L. 20 criancgas entre 9 e 11- | Refletir sobre o uso da elicitagdo de fotos como um
(2015). Inglaterra | idade escolar - sendo 10 | método de coleta de dados ao conduzir pesquisa
meninos e 10 meninas. com criangas em idade escolar.
12. | WEB OF Poku, Caress & Criancas de 12 a 17 anos | Construir uma teoria para explicar a fadiga
SCIENCE Kirk. (2019). com anemia falciforme | relacionada a doenca falciforme na adolescéncia.
Gana em Gana (Néo
especificado  quantidade
de participantes).
13. | WEB OF Ramalho et al. 8 meninas de 12 - 18 anos | Investigar o papel da alimentacdo nas relacBes
SCIENCE (2021). com anorexia nervosa ou | familiares de adolescentes com anorexia nervosa e
Brasil bulimia nervosa. | bulimia no Nordeste do Brasil por meio de Foto-
Entrevistamos esses | elicitacdo, quais sdo o0s problemas e quais
adolescentes, seus pais (N | adaptacdes podem ser sugeridas.
= 12) e, ao contrério de
nosso trabalho anterior
(27-30), suas avos (N =
05) e uma irma.
14. | MEDLINE | Denford et al. 12 participantes com | Explorar motivos, barreiras e facilitadores para a
(2019). idades entre 12-18 anos. prética de atividade fisica nessa populagdo.
Inglaterra
15. | WEB OF King, Williams 5 meninos adolescentes | Explorar a autocompreensdo em cinco meninos
SCIENCE & Gleeson. com idades entre 13 -15 | adolescentes com diagnoéstico de uma condicdo do
(2019). Reino anos com diagndstico | espectro do autismo.
Unido formal de autismo ou
sindrome de Asperger.
16. | MEDLINE | Vénska, Sipari& | 9 criangas (5-10 anos, | Descrever a participacdo significativa na vida
Haataja. (2020). idade média de 7,2 anos, | cotidiana a partir da perspectiva das criangas com
Finlandia 5 meninos, 4 meninas) | deficiéncias.
com deficiéncias.
17. | CINAHL Walkear et al. 40 jovens entre 12 e 19 | Compreender melhor as perspectivas dos jovens

(2015). Estados
Unidos

anos.

com diabetes tipo 1 de acordo com as principais
variaveis demogréficas.

Fonte: A Autora, 2022.

Quadro 4 - Artig

0s incluidos no estudo com o uso da técnica de Photovoice. (continua)

Artigo Base Autores — Ano — - Objetivos
Pais Participantes

1. MEDLINE | Niepage, et al. Adolescentes com idades | Explorar as necessidades dos adolescentes com
(2018). Estados entre 13-17 anos em | cancer e as formas que photovoice pode ser
Unidos tratamento ativo contra o | utilizado para atender a essas necessidades, uma

cancer. revisdo sistematica da literatura foi realizada.
2. | MEDLINE | Stegenga & 12 criancas com idades | Examina a perspectiva de criangas / adolescentes
Burks. (2013). entre 6-14 anos | com Anemia falciforme usando photovoice, tanto
Estados Unidos diagnosticados com | para ganhar compreensdo da perspectiva desses
anemia falciforme. pacientes e da utilidade do método de pesquisa

com essa populacao.

3. | WEBOF Ha & Whittaker. 9  adolescentes  com | Examina a perspectiva de criangas / adolescentes
SCEINCE (2016). Vietnd idades entre 10-17 anos. com Anemia falciforme usando photovoice, tanto

para ganhar compreensdo da perspectiva desses
pacientes e da utilidade do método de pesquisa
com essa populagéo.

Fonte: A Autora, 2022.




Quadro 4 - Artig

26

0s incluidos no estudo com o uso da técnica de Photovoice. (concluséo)

4. | WEB OF Watts et al. 22 adolescentes com | Explorar os fatores percebidos que impedem ou
SCEINCE (2015). Canada sobrepeso / obesidade que | facilitam uma alimentagcdo saudavel no ambiente
completaram uma | doméstico entre adolescentes com sobrepeso.
intervencao de
modificacdo do estilo de
vida baseada na familia.
5. | WEB OF Powrie et al. 6 participantes, com | Compreender o lazer significativo na perspectiva
SCIENCE (2020). Reino idades entre 9-19 anos. de criancas e jovens com deficiéncias fisica.
Unido
6. | CINAHL Fournier et al. 13 jovens entre 12 e 18 | Explorar as experiéncias de criangas 6rfds com
(2014). Uganda anos. diagnéstico de HIV soropositivo que vivem em
casas de acolhimento no oeste semiurbano de
Uganda, por meio da utilizagdo do método de
Photovoice.
7. LILACS Pereira et al. Criancas entre 6 e 11 anos | Relatar a utilizacdo de metodologias participativas
(2016). Brasil de uma escola municipal | em pesquisa com criangas.
em Pelotas, que
apresentam  dificuldades
de relacionamento
interpessoal,  problemas
de concentracdo e déficits
de aprendizagem.

Fonte: A Autora, 2022.

Caracterizacdo dos estudos utilizando fotografias

Ano e pais

Embora o critério de inclusdo estabelecido neste estudo considerasse artigos

publicados entre 0os 2010 e 2021 nenhum estudo foi encontrado antes de 2012 pertinente a

tematica pesquisada. Nos anos de 2017 e 2020 foi observado o maior nimero de publicacdes,

onde foram capturadas 4 publicacdes em cada ano (King, Williams e Gleeson, 2017; Ford et
al, 2017; Cooper, 2017; Sibeoni et al, 2017; Powrie et al, 2020; Coussens et al, 2020;
Alvarenga et al, 2020; Nea Vanska, Sipari e Haataja, 2020). Ja 2012 e 2018 foram 0s anos

com a menor taxa de publicacdo totalizando uma publicacdo para cada ano (Wells, Ritchie
e McPherson, 2012 e (Niepage et al, 2018).

Com relagdo aos paises onde os estudos foram desenvolvidos, o Reino Unido e os

Estados Unidos assumem posicao de destaque. Estados Unidos com 5 publicacBes (Desai et
al. 2013; Stegenga & Burks, 2013; Walkear et al, 2015; Niepage et al, 2018 e Mott et al,
2021) seguido do Reino Unido com 4 publicagdes (Wells, Ritchie, & McPherson, 2012;
Cooper, 2017; King, Williams & Gleeson, 2019; Powrie et al, 2020).



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Sibeoni%20J%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=29042905
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Coussens%20M%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=32187183
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Wells+F&cauthor_id=22676493
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Ritchie+D&cauthor_id=22676493
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=McPherson+AC&cauthor_id=22676493
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Contudo, o Brasil também se destaca com um dos paises que mais publicou sobre a
temética estando logo em seguida com 3 publicacBes (Pereira et al, 2016; Alvarenga et al,
2021 e Ramalho et al, 2021).

As areas dos pesquisadores responsaveis pelas publicacdes encontradas séo diversas,
contudo, a enfermagem assumiu papel de destaque sendo a area que mais pesquisou sobre a
temética, com um total de 9 publicacdes (Wells, Ritchie e McPherson, 2012; Fournier et al,
2014; Stegenga & Burks, 2015; Whiting, 2015; Pereira et al, 2016; Hanghgj et al, 2016; Ford,
2017; Poku, Caress e Kirk, 2019; Alvarenga et al, 2021), seguida pela medicina com 4
publicacGes (Desai et al, 2013; Walkear et al; 2015; Watts et al; 2015; Sibeoni et al, 2017).

Idade e niimero de participantes

As técnicas de foto-elicitacdo e photovoice foram utilizadas tanto com criancas quanto
com adolescentes. A idade dos participantes variou entre 8 e 17 anos, destacando o uso da
técnica com criancas a partir da idade escolar. Nenhum estudo que utilizou criancas e
adolescentes discorreu sobre nenhuma importante diferenga no uso da técnica nas diferentes
as faixas etarias.

O numero de participantes por estudo variou de 5 até 45.

Escolha do dispositivo

Com relacdo as etapas do processo para a obtencdo de dados e realizacdo da técnica
com o uso das fotografias, identificamos que, com relacéo a escolha das cAmeras para captura
das fotografias, em 10 estudos as fotografias foram capturadas através de dispositivos dos
préprios participantes e, em outros 10 estudos, os dispositivos foram fornecidos pelos
pesquisadores. 4 estudos apenas versam sobre a importancia das técnicas de photovoice e
foto-elitacdo (Pereira et al, 2016; Ford, 2017; Niepage et al, 2018; Mott et al, 2021).

O uso da prépria camera do participante foi identificado em 10 estudos (Wells, Ritchie
& McPherson, 2012; Desai et al, 2013; Hanghgj et al, 2016; Ha & Whittaker, 2016; Poku,


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Whiting+LS&cauthor_id=25587862
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Caress e Kirk, 2019; Denford et al, 2019; Vanskd, Sipari & Haataja, 2020; Coussens et al,
2020; Powrie et al, 2020 e Ramalho et al, 2021).

Os dispositivos fornecidos pelos pesquisadores foram cameras descartaveis de 27
poses (Stegenga & Burks, 2013; Whiting, 2015; Walkear et al, 2015; King, Williams &
Gleeson, 2017) ou camera digital (Cooper, 2017; Watts et al, 2015; Fournier et al, 2014.
Sibeoni et al. (2017).

Sibeoni et al. (2017) além de fornecer uma camera digital também permitiu que o
participante utilizasse seu proprio dispositivo como celular ou cdmera fotografica. Lamb et al.
(2014), forneceu aos participantes um ipad para a captura das fotografias.

Stegenga & Burks (2013) consideram que o uso da camera descartavel embora seja
valida e desperte o interesse dos participantes, alerta para a ma qualidade do dispositivo uma
vez que gerou a perda de algumas fotografias por mau funcionamento do flash, considerando
0 uso de cameras digitais em pesquisas futuras ainda que tenham um custo maior. Whiting
(2015) e Fournier et al. (2014) complementam que 0 uso das cadmeras descartaveis foi
empregado com o intuito de controlar a liberacdo das imagens na observancia dos aspectos
éticos imbuidos no uso de imagens. Porém, para que seu uso seja adequado € preciso fornecer
informacdes claras com relacdo ao seu funcionamento tendo em vista que algum participante
pode nunca ter tido contato com este dispositivo anteriormente. O mesmo treinamento foi

fornecido também com relacéo ao uso das cameras digitais.

Numero de fotografias

No que se refere ao numero de fotos solicitada por participante antes da entrevista
nota-se grande variagdo. No momento da entrevista a quantidade de fotos solicitadas pelos
pesquisadores variou de no minimo uma (Sibeoni et al, 2017; Ramalho et al, 2021) até 27
fotos (Walkear, 2015; King, Williams & Gleeson, 2017; Poku, Caress e Kirk, 2019). Sete
estudos néo determinaram o quantitativo de fotografias (Hanghgj et al., 2016; Coussens et al.,
2020; Ford et al., 2017; Lamb et al., 2014; Denford et al., 2019; Stegenga & Burks, 2013;
Fournier et al., 2014). Apenas um estudo fez uso de fotos pré selecionadas levadas pelo

entrevistador e ndo produzidas pelo participante (Alvarenga et al., 2021).
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Tempo para captura das fotografias

Os estudos ndo apresentaram uma uniformidade na recomendacdo quanto ao tempo
dado a cada participante para a captura das fotos. O tempo estipulado variou de dois dias
(Desali, et al.,2013; Stegenga & Burks, 2013) até 12 semanas. Wells et al. (2012); Coussens et
al. (2020); Sibeoni et al. (2017). Ha & Whittaker (2016), estipulam o limite de uma semana;
Lamb et al. (2014) de 1 a 2 semanas; Whiting (2015) de 3 a 9 semanas; King, Williams &
Gleeson (2019) de 3 semanas; Walkear et al. (2015) de 2 semanas a 1 més; e Watts et al.
(2015) de 1 a 12 semanas.

Oito estudos ndo especificam o tempo determinado para a captura das fotos (Hanghg,
et al., 2016; Cooper , 2017; Poku et al., 2019; Husseini et al., 2021; Denford et al., 2019;
Vanska et al., 2020; Powrie et al., 2020; Fournier et al.,2014).

Um estudo teve as fotos pré selecionadas, ndo havendo tempo de captura pelos

participantes (Alvarenga et al., 2021) e os outros 4 ndo citaram esse tpico.

Local de realizacio

Os locais das entrevistas variam entre as residéncias dos participantes (Wells, Ritchie
& McPherson, 2012; Whiting, 2015; Watts et al, 2015; Ha & Whittaker, 2016; Sibeoni et al,
2017; Denford et al, 2019; Poku, Caress e Kirk, 2019; Coussens et al, 2020; Vanska, Sipari &
Haataja, 2020; Powrie et al, 2020; Ramalho et al, 2021; Walkear et al; 2015), escolas (Lamb
et al, 2014; Fournier et al, 2014; Cooper, 2017; King, Williams & Gleeson, 2017), hospitais
(Hanghgj et al, 2016; Alvarenga et al, 2021) e ambulatérios (Desai, 2013; Stegenga & Burks,
2013).

Cabe ressaltar que quando a pesquisa envolve a captura de imagens, a residéncia pode
ser um local com menores implicacdes éticas e necessidade de orienta¢do, considerando que
profissionais de saude e educacdo podem ficar incomodados com a crianga ou familiar

fotografando suas atividades.
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Vantagens e desafios no uso da Foto - elicitagéo e Photovoice

Vantagens

Criancas e adolescentes podem ter momentos de dificuldade em expressar e articular
suas experiéncias valendo-se somente do uso das palavras. Ao dar a oportunidade de se
expressarem atraves de métodos que estimulem a sua participacdo na pesquisa pode ser criada
uma ponte que as permita explicitar seus sentimentos e perspectivas. Assim, 0 uso da
fotografia abarca diferentes formas de comunicacao das criancas sobre sua propria identidade,
e desse modo faz com que participem da pesquisa diretamente (Ritchie & McPherson, 2012;
Lamb et al, 2014, Sibeoni et al, 2017, Cooper, 2017; Stegenga et al, 2013).

A tarefa de tirar fotografias pode ser prazerosa e envolvente, tornado a pesquisa mais
dindmica e atrativa para as criancas e adolescentes. Além disso, os auxilia a falar sobre si
mesmos e sobre seu mundo (Sibeoni et al, 2017; King et al, 2019; Stegenga et al, 2013;
Coussens et al. 2020). Foi possivel perceber que as fotografias sdo um ponto de partida para
as entrevistas, como uma forma de diminuir a barreira inicial ou tensdo entre pesquisador e
participante dando-lhe o pontapé para contar suas experiéncias e expressar sentimentos
(Alvarenga et al, 2021; Mott et al, 2021).

As fotografias também evocam emoc6es, insights e reavivam a memdria, tendo o
potencial de oferecer um relato dinamico, intimo e detalhado sobre a vivéncia da crianca e do
adolescente a partir de sua Otica com énfase no que é realmente importante para ela (Poku,
Caress & Kirk 2019; Niepage et al., 2018; Pereira et al., 2016; Whiting, 2015; Desai et al.;
2013). As narrativas se tornam mais ricas em informacéo, uma vez que levam a reflexdo sobre
suas experiéncias através da captura de elementos relevantes nas fotografias. As imagens
trazem lembrancgas a tona mais claramente, o que auxilia 0s participantes a se expressarem
com mais precisdo (Desai et al., 2013).

Poku e colaboradores (2019) reflete que dar as criangas e adolescentes a flexibilidade
de, por exemplo, usar fotografia e o desenho para capturar coisas relevantes para suas
experiéncias proporcionaria uma maior liberdade, controle, poder e confianga na superacao
das dificuldades de producdo de imagens significativas para suas experiéncias, aumentando o

potencial de aprofundar a riqueza dos dados.
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A flexibilidade da técnica faz com que possa ser usada em diversos contextos e com
diferentes tipos de participantes. E avaliado como um bom método de comunicagio e elo
entre pesquisador, participante e os pais (Ha & Whittaker, 2016).

Considerando populagdes pediatricas mais especificas, as técnicas de foto-elicitacdo e
photovoice também pareceram ser viaveis e Uteis para entrevistar adolescentes com diversos
transtornos psiquiatricos (Sibeoni et al., 2017; Lamb et al., 2014; King, Williams & Gleeson,
2017). A realizacdo do photovoice em criangas com transtorno de espectro autista no estudo
de Ha & Whittaker (2016) exigiu modificacGes na técnica para atender as habilidades,
interesses e consideracdes praticas dos participantes. Foram utilizadas uma variedade de
técnicas, como perguntas simplificadas e pedir as criancas que escolhessem fotografias para
criar albuns com o objetivo de envolvé-las. Os cuidadores também se envolveram discussdes
sobre fotos.

Além da importancia para a pesquisa, 0 uso destas técnicas pode auxiliar na criacao de
um planejamento de intervencdes que atendam as verdadeiras necessidades da populacdo
pediatrica, uma vez que o ponto de partida € o seu proprio relato e sua visdo, tendo potencial

de aprimorar a assisténcia (Vanska et a.l, 2020; Walkear et al., 2015).

Desafios

Apensar dos beneficios da abordagem, foram identificados alguns desafios nos estudos
utilizando Foto-Elicitacdo e Photovoice com criancas e adolescentes.

No estudo de Ford e colaboradores (2017), algumas criangas ndo quiseram tirar
fotografias por ndo querer dar enfoque & sua condigdo cronica, outras tiraram poucas fotos e
preferiram falar sobre suas experiéncias, algumas utilizaram objetos, como brinquedos, para
complementar seus argumentos e isso mostrou que a Foto-Elicitacdo, embora seja um método
que tem muito a oferecer, pode ndo se encaixar com todas as criangas.

Mott e colaboradores (2021), consideram que a técnica de foto-elicitacdo ndo é a
ferramenta adequada a ser empregada em todas as entrevistas com criancas e adolescentes.
Os pesquisadores devem escolher cuidadosamente o tema de pesquisa e caracteristicas dos
participantes no momento de decidir se esta é a técnica adequada. Fatores especificos devem

ser considerados no planejamento e na conducdo das entrevistas. O uso da técnica requer



32

tempo adequado para o processamento das imagens e para falar sobre elas. Caso o
pesquisador ndo permita tempo suficiente, o participante interrompera o curso de pensamento
e assim 0s comentarios serdo mais superficiais.

As idades e estagios de desenvolvimento dos participantes sdo relevantes. Por
exemplo, adolescentes sdo capazes de ter pensamentos abstratos e por isso sdo excelentes
candidatos para o0 uso da técnica de foto-elicitacho ou photovoice. Em termos de
desenvolvimento, as criangas mais novas ndo tém a capacidade de articular seus pensamentos
com o mesmo nivel de profundidade que os adolescentes (Mott et al., 2021). Este dado
também foi identificado por Whiting (2015) onde é exposto que as habilidades linguisticas de
criancas mais jovens esta sendo refinada entdo podem néo ser capazes de falar em frases mais
longas e complexas, o que frequentemente resulta em respostas breves.

As fotografias podem limitar os tdépicos da entrevista, visto que 0Ss proprios
participantes guiam a discussdo. Isso pode resultar em falta de informagdes sobre
determinados pontos que poderiam ser relevantes para o aprofundamento do tema pesquisado
(Poku, Caress & Kirk, 2019). Alvarenga e colaboradores (2021) complementam que uma
limitacdo pode ser o fato de que as entrevistas poderem seguir caminhos diferentes a cada
participante, por serem ativos durante o processo e destaca que se faz necessario que o
entrevistador tenha capacidade de criar interagdes e ser criativo na abordagem com o
participante, bem como, que consiga estimular a comunicacgéo verbal e adequar a linguagem
para o grupo etéario.

Alguns estudos revelaram que os pais influenciaram as criangcas na decisdo do que
fotografar. No momento da entrevista quando a crianga era indagada sobre o significado da
fotografia por vezes demonstrava certa dificuldade e afirmava ter sido algum dois pais o
responsavel pela foto. Alguns pesquisadores encorajavam aos pais que lembrassem aos
adolescentes e as criancas sobre a tarefa de fotografar, mas em momento algum que tirassem
as fotos em seu lugar (Mott et al, 2021; Ford et al, 2017; Whiting, 2015). Cabe ressaltar a
importancia dos pais ou responsaveis serem devidamente orientados sobre os objetivos do
estudo e a importancia de conhecermos a ética da crianca sobre a temética, tendo eles a menor
interferéncia possivel em suas acoes e registarem das imagens.

No estudo de Poku e colaboradores (2019), todos as fotografias compartilhadas
segundo as criancas, foram tiradas ou dirigidas pelos familiares. Algumas criangas
apresentaram fotografias nas quais estavam envolvidas em atividades encenadas, e foram

capturados por outras pessoas sob a direcdo da crianga. Por exemplo, algumas das criangas
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encenaram suas estratégias de autogestdo relacionadas a fadiga, como dormir, ler ou beber
agua e entdo pediam a outras pessoas que capturassem esses momentos. As criangas queriam
que suas fotografias fossem realistas e, portanto, preferiram que os outros os fotografassem
em vez de tirar selfies.

No estudo de King, Williams & Gleeson (2017) os participantes sentiram dificuldade
em lembrar da tarefa de fotografar e ndo conseguiam fazer nenhuma captura. Além disso,
também referiram dificuldade em decidir o que fotografar.

Além disso, trata-se de um método que exige muito do pesquisador. E necessario no
minimo dois encontros, o que pode ser exaustivo e levar um longo periodo de tempo (Mott et
al. 2021). H& também todo um cuidado ético, visto que ha o envolvimento de imagens.
Alguns familiares recusaram a participacao no estudo justamente por receio de algum tipo de
exposicdo, embora tenha sido garantido a protecdo das imagens (Whiting, 2015). Houve
preocupacdo com as imagens que seriam captadas pelas criangas e adolescentes para que nao
fossem capturadas fotografias que as expusessem ou que fossem inapropriadas (Ford et al.,
2017). Alvarenga et al. (2021) considera que estudos feitos com criancas e adolescentes
hospitalizadas que utilizam fotografias feitas por eles podem apresentar dificuldades éticas
por ndo ser facil gerir a producdo das fotos. Em alguns casos, imagens previamente
selecionadas pelo pesquisador e levadas para auxiliar o momento da entrevista pode ser uma
opcao a ser considerada.

O cuidado com o tratamento das fotos foi observado no estudo de Poku et al. (2019)
onde foi orientado que a criancas obtivesse permissao verbal dos individuos nédo participantes
como familia e amigos que porventura aparecessem em suas fotografias. As medidas éticas
conferiram liberdade para a captacdo de imagens de pessoas importantes relacionadas a sua
experiéncia de fadiga. Dendford et al. (2019) salientou que embora nao fosse proibido tirar
fotos de outras pessoas, por motivos éticos foi salientado que a permissdo deveria ser
concedida pelo individuo antes da imagem ser capturada, e que os participantes ndo deveriam
tirar fotos de estranhos. No estudo de Sibeoni et al. (2017) no entanto, nenhuma pessoa
poderia ser fotografada.

O ambiente foi considerado como importante elemento para a realizagdo das
entrevistas, onde o ambiente mais confortavel para sua realizacdo é na propria casa dos
participantes e cenario comum a maior parte dos estudos incluidos na revis&o. A realiza¢do da
pesquisa na casa dos participantes e ndo em um ambiente controlado exige mais tempo. A

entrevista fora do ambiente domiciliar pode influenciar a coleta de dados por nao ser um local
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natural para os participantes. (Whiting, 2015; Stegenga et al, 2013). Mott e colaboradores
(2020) pontuam que o ambiente domiciliar, embora seja familiar para os participantes, pode
facilitar o envolvimento familiar e desse modo, exige que o pesquisador desenvolva
estratégias para lidar com este desafio.

Com base nos estudos que foram conduzidos foi possivel apreender que os artigos
convergem ao ponderar que apesar dos desafios, a abordagem visual é considerada como
extremamente valida e facilitadora na comunicacdo das experiéncias de criangas e
adolescentes. Ainda ha poucos estudos que utilizam a Foto-Elicitacdo e o Photovoice como
métodos de coleta de dados com criancas e adolescentes com condic¢des cronicas, 0 que nos
indica uma lacuna cientifica acerca da tematica abrindo espagco para novas descobertas,
destacando-se a importancia de seu uso em outros estudos. Atraves dos dados obtidos nesta
revisao foi feita uma imersdo sobre a aplicabilidade destas técnicas e assim, nortear a pratica

de pesquisa com base no conhecimento cientifico adquirido.
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1 OBJETIVOS E QUESTOES DE PESQUISA

1.1 Questao de pesquisa

Como criancas e adolescentes hospitalizados compreendem o gerenciamento da dor

pelos profissionais de enfermagem?

1.2 Objetivo geral

Compreender como a crianga/adolescente com condicdo cronica hospitalizada percebe

0 gerenciamento da dor pelos profissionais de enfermagem.

1.3 Objetivo especifico

Elaborar uma sintese narrativa acerca da percepcdo das criancas e adolescentes sobre o

gerenciamento da dor pelos profissionais de enfermagem.

Analisar as narrativas das criancas e adolescentes sobre o gerenciamento da dor pelos

profissionais de enfermagem.
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2 REFERENCIAL TEORICO E METODOLOGICO

2.1 Teoria do Gerenciamento dos Sintomas

As teorias de enfermagem norteiam a pratica clinica através da sua sistematizacéo,
induzindo a reflexédo critica. O cuidado torna-se mais dindmico e uniforme conferindo uma
assisténcia de qualidade. Desse modo, 0 emprego das teorias de enfermagem é essencial para
0 embasamento de estudos que resultem em intervences eficazes e concretas (GOMES et al.,
2019).

O presente estudo segue como referencial tedrico os pressupostos da Teoria do
Gerenciamento dos Sintomas (TGS). Trata-se de um referencial idealizado por docentes de
um grupo de pesquisa na Universidade da Califérnia na Escola de Enfermagem de Sao
Francisco (San Francisco School of Nursing, UCSF). Em um primeiro momento, foi nomeado
de “Symptom Management Model”, ou “Modelo de Gerenciamento de Sintoma” em 1994
(NUNES, 2014).

Um sintoma é definido como uma experiéncia subjetiva que reflete em mudancas no
funcionamento biopsicossocial do individuo. Ja os sinais sdo definidos como qualquer
anormalidade que indique doenca e que seja detectavel pelo individuo ou por outros. Estas sdo
defini¢bes apresentadas no estudo de Dodd e colaboradores (2001) a partir das propostas de
Harver e Mahler (1990).

O modelo é baseado na premissa de que um gerenciamento eficaz qualquer sintoma ou
grupo de sintomas determinado exige que todas as trés dimensdes sejam consideradas: 1. a
experiéncia do sintoma; 2. as diversas estratégias de gerenciamento do sintoma; e 3. 0s
resultados e/ou o estado do sintoma. Tais conceitos estdo inseridos em trés dominios
diferentes da enfermagem: 1. pessoa, 2. meio-ambiente e 3. saude/doenca (DODD et al.,
2001; SOUZA, 2018).

A experiéncia do sintoma inclui a percepcdo individual do sintoma, avaliagdo do
significado do sintoma e a resposta ao sintoma. A percepcéo dos sintomas se refere a se um
individuo que percebe uma mudanca na forma como geralmente se sente ou se comporta. As

pessoas avaliam seus sintomas ao fazer julgamentos sobre seriedade, causa, tratamento e
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efeito em suas vidas. Respostas aos sintomas incluem componentes psicolégicos, fisiologicos,
socioculturais e comportamentais. O entendimento da interacdo desses componentes da
experiéncia do sintoma é essencial para um gerenciamento efetivo.

A avaliacdo dos sintomas envolve um conjunto complexo de fatores que caracterizam
a experiéncia do sintoma, incluindo sua intensidade, localizagdo, natureza temporal,
frequéncia e impacto afetivo.

A resposta aos sintomas inclui componentes socioculturais, psicologicos, fisioldgicos
e comportamentais. Uma ou mais dessas respostas podem ser vistas como um unico sintoma.
Respostas fisioldgicas aos sintomas incluem alteragdes de funcionamento que podem acentuar
0 sintoma.

As estratégias do gerenciamento do sintoma integram o segundo componente da
teoria e tem inicio na avaliacdo da experiencia do sintoma. O objetivo do gerenciamento de
sintomas € evitar ou atrasar um resultado negativo por meio de estratégias biomédicas,
profissionais e de autocuidado. As estratégias de intervencdo devem ser focadas em um ou
mais componentes da experiéncia individual do sintoma para atingir um ou mais resultados
desejados. E um processo dindmico, muitas vezes exigindo mudancas nas estratégias ao longo
do tempo ou em resposta a aceitagdo ou ndo aceitacdo das estratégias tracadas (NUNES,
2014).

O componente 3, que corresponde aos resultados resulta da avaliacdo das estratégias
adotadas para o gerenciamento do sintoma e da experiéncia da pessoa com relacdo ao
sintoma. Se concentram em oito fatores: estado do sintoma, autocuidado, estado
emocional, estado funcional, custos, qualidade de vida, mortalidade e morbidade e
comorbidade.

Os dominios no contexto da enfermagem (DODD et al., 2001) sdo os descritos a
sequir.

O dominio pessoa: envolve variaveis demograficas, sociolégicas, psicologicas,
fisiologicas e que sdo intrinsecas a como um individuo percebe e responde a experiéncia do
sintoma. Variaveis de desenvolvimento incluem o nivel de desenvolvimento ou maturacdo de
um individuo. Quando o modelo é utilizado, as variaveis de pessoa podem ser expandidas ou
contraidas dependendo dos sintomas ou da populacéo de interesse.

O dominio meio ambiente: se refere ao agregado de condi¢gdes ou ao contexto no qual
0 sintoma ocorre e isso inclui varidveis culturais, fisicas e sociais. O ambiente social inclui as

relacfes interpessoais e as redes sociais de apoio. O ambiente fisico pode compreender o
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ambiente domiciliar, hospitalar ou de trabalho. Os aspectos culturais do ambiente englobam

crengas, valores e praticas que séo Unicas para a identificacdo de uma religido, etnia ou grupo.

Os estudos realizados por Dodd et al. (2001) apontam que 0 ambiente onde os sintomas sao

experimentados afetam a selecdo de estratégias de gerenciamento bem como os resultados

esperados.

O dominio saude e doenca: compreende varidveis Unicas ao estado saude e doenca de

um individuo e inclui fatores de risco, lesdes ou deficiéncias. As variaveis presentes nesse

dominio tém efeito direto e indireto na experiéncia do sintoma, no gerenciamento e nos

resultados.

O modelo é baseado em seis pressupostos, descritos a seguir:

a)

b)

d)

O padrdo ouro para o estudo dos sintomas é baseado na percepcdo do
individuo que experimenta o sintoma e no seu autorrelato.

O sintoma ndo precisa ser experimentado pelo individuo para que o modelo
de gerenciamento dos sintomas seja aplicado. O individuo pode estar em
risco de desenvolvimento do sintoma pela influéncia de uma variavel de
contexto. Estratégias de intervencdo devem ser iniciadas antes da
experiéncia do sintoma.

Os pacientes que ndo possuem capacidade para verbalizar, como bebés e
pessoas afasicas apoOs acidente vascular encefalico, podem experimentar
sintomas e a interpretacdo pelos pais ou pelo cuidador é tida como precisa
para 0s propositos de intervencao.

Todos os sintomas geradores de incOmodos precisam ser gerenciados.

A estratégia de gerenciamento pode ser focada no individuo, em um grupo,
em uma familia ou em um ambiente de trabalho. Neste estudo, o foco sera
em criancas e adolescentes que possuam uma condig¢&o crénica.

O gerenciamento de sintomas é um processo dinamico que ¢ modificado
pelos processos individuais e pela influéncia da enfermagem nos dominios

relacionados a pessoa, salde-doenca e ao ambiente.

A partir desses pressupostos, delineamos sua aplicabilidade para este estudo

entendendo que orientaram a compreensao da questao orientadora pautada.
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A Figura 2 constitui-se em uma representacdo visual do Diagrama da Teoria do
Gerenciamento dos Sintomas traduzido por Nunes (2014), por meio da qual evidencia-se a

relacdo de interdependéncia entre os dominios e as dimensdes propostas pela teoria.

Figura 2 - Diagrama da Teoria do Gerenciamento dos Sintomas traduzido.
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Fonte: NUNES, 2014.

2.2 Método da Narrativa

Os estudos de abordagem qualitativa, aprofundam-se no mundo dos significados das
acoes e relagdes humanas, respondendo questbes que ndo podem ser quantificadas e a
linguagem € uma estratégia crucial para esta apreensdo. A pesquisa qualitativa confere
importancia fundamental aos depoimentos dos atores sociais envolvidos, aos discursos e aos
significados transmitidos por eles. Desse modo, esta abordagem preza pela descricdo
detalhada dos fendmenos e dos elementos que o envolvem. (AUGUSTO et al, 2013). Sendo
assim, utilizamos o método da narrativa para apreender o que faz sentido para as criangas e
adolescentes quando exploramos o gerenciamento da dor pelos profissionais de enfermagem.

A narrativa pode ser conceitualizada como o discurso construido no ato de contar
historias de forma sequencial, com inicio, meio e fim, tanto em situa¢@es do cotidiano como

formais em instancias institucionais, seja dentro de um contexto de espontaneidade e até
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mesmo em uma entrevista cientifica, tendo como elemento marcante a sequencialidade
(BASTOS; BIAR, 2015).

Neste estudo serdo considerados os pressupostos de Clandinin (2006), que considera a
narrativa como um fendmeno e como método, uma vez que a narrativa nomeia a estrutura
qualitativa da experiéncia a ser estudada. O motivo da escolha para 0 uso da narrativa neste
estudo, se deu visto que permite que haja uma compreensdo ampliada do gerenciamento da
dor pelos participantes levando em consideracdo o contexto de cada um deles.

Ao analisar a narrativa dos participantes, ndo ha apenas a consideracdo do que é
relatado, mas a forma com que o relato é feito, sendo observada a comunicag¢do néo verbal
através de gestos, postura, tom de voz, pausas e expressdes, entre outras caracteristicas para-
linguisticas. Tais caracteristicas auxiliam o pesquisador a entender o que nao foi expresso de
forma verbal (MUYLAERT et al., 2014).

O narrador pode verificar de uma forma flexivel e simples, nas interagcdes diretas do
cotidiano, informagdes necessarias ao ouvinte para que ele seja capaz de vivenciar de maneira
mediada a historia que lhe é contada. A estrutura basica da narrativa € a exposicdo oral
retrospectiva dos fenbmenos vividos pelo individuo dentro do seu universo cotidiano. O
falante se comunica com um ouvinte presente no momento da fala de como que, mesmo néao
estando envolvido diretamente, o ouvinte possa participar de forma mediada da cascata de
acontecimentos narrados (SCHUTZE, 2014).

A narrativa estd presente em todas as culturas e retrata a forma com que os individuos
organizam suas experiéncias, os significados que dao a acontecimentos cotidianos e podem se
referir a acontecimentos passados ou a acontecimentos recentes. Quando o individuo narra um
acontecimento, reflete sobre ele, dando-lhe sentido (DANTAS, 2015).

A vida se ramifica para muitos caminhos, sendo assim, vivemos em um constante
processo de renovacdo e de infinitas possibilidades de mudancas. Pode-se afirmar que uma
mesma experiéncia pode ser contada de diversas formas. As narrativas sdo construidas
dialogicamente por meio de padrdes culturais populares, ndo sendo somente a soma de
experiéncias individuais. Descrevem experiéncias compartilhadas por um grupo, dentro do
contexto familiar ou de uma comunidade (SILVA; TRENTINI, 2002; SCHUTZE, 2014).

O uso de narrativas leva o0 pesquisador a pensar nos participantes, ndo somente como
individuos Unicos, mas a promover um cuidado integral afastando o conceito de producgéo

fragmentada de satde. Permite que o individuo fale sobre as suas multiplas dimens@es e 0s
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seus valores, além da sua experiéncia profissional e a do paciente (HOLLOWAY;
FRESHWATER, 2007).

A enfermagem tem buscado basear a sua pratica através do uso de evidéncias
cientificas e a pratica com embasamento cientifico esta intimamente ligada ao paciente, pois
oferece um cuidado eficaz capaz de responder as demandas que vao surgindo. Os enfermeiros
pesquisadores que utilizam a narrativa devem compreender os elementos subjetivos atrelados
ao processo, entendendo que a investigacdo narrativa ndo se vale das ideias pré-estabelecidas
pelo pesquisador, mas explora os conceitos sobre o que significa saude e bem-estar dentro da
relacdo pesquisador e participante da pesquisa (WANG; GAELE, 2015).

Clandinin e Conelly (2000) desenvolveram a investigagdo narrativa com base nos
preceitos do filésofo John Dewey, que fundamentava seus principios na interacdo e na
continuidade, teorizando que os termos pessoal, social (interacdo), temporal e situacao
eram importantes para descrever as caracteristicas de uma experiéncia. Desenvolveram a
metafora de espaco de investigacdo narrativa de trés dimens@es, que se baseia nos critérios de
Dewey de continuidade e interagdo, bem como na sua nogéo de situacao.

As trés dimensdes do espaco de investigacdo narrativa metaférica sdo: o pessoal e o
social (interacdo) ao longo de uma dimenséo; passado, presente e futuro (continuidade) ao
longo de uma segunda dimensdo; lugar (situacdo) ao longo de uma terceira dimensdo. A
investigacdo narrativa tridimensional enfatiza a dimensé&o relacional da investigagéo narrativa.
Os investigadores narrativos devem se colocar dentro da investigacdo e precisam trabalhar de
forma a encontrar maneiras de explorar as experiéncias dos participantes, bem como as suas
préprias, 0 que nos mostra que os pesquisadores realizando a investigacdo fazem parte do
processo ativamente porque estdo posicionados no mesmo panorama (CLANDININ, 2006).

Nessa abordagem, a interacdo envolve 0s aspectos sociais e pessoais da experiéncia.
Através dessa estrutura, o pesquisador analisa a historia, tanto da experiéncia pessoal do
contador gquanto a sua interacdo com outras pessoas, que podem ter intencGes, propositos e
pontos de vista diferentes (WANG; GAELE, 2015).

Por meio das narrativas, é possivel acessar a experiéncia do outro, ainda que
indiretamente, visto que o falante narra os acontecimentos da maneira com que foram
percebidos e interpretados. H& uma ponte entre o presente explicado, tendo como referéncia o
passado reconstruido, e o elo entre estas janelas temporais geram expectativas sobre o futuro.

Mesmo que as experiéncias contadas fagcam parte do passado, s&o contadas no contexto do
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presente, através de novas perspectivas, novas vivéncias e apds um exercicio de reflexdo
sobre 0 ocorrido (SILVA; TRENTINI, 2002; SCHUTZE, 2014).

A investigacdo narrativa se da a partir dos conceitos dentro da relacdo dos
participantes com o pesquisador e ndo de ideias ja estabelecidas pelos pesquisadores (WANG;
GAELE, 2015; HOLLOWAY; FRESHWATER, 2007). Através do enfoque nos participantes
e na voz interior dos pesquisadores, a narrativa promove a oportunidade de construir um
melhor entendimento sobre o que significa ser humano e quais os significados que as pessoas
atribuem a saude. Assim, como forma de organizar as informacGes dos participantes sobre o
que faz sentido para eles acerca do gerenciamento da dor pelos profissionais de saude
valorizando suas vivéncias e estérias durante a hospitalizacdo, utilizamos o método da

narrativa.
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3 OPERACIONALIZACAO DA PESQUISA

3.1 Tipo de estudo

Para compreender a percepcao das criangas e adolescentes sobre o gerenciamento da
dor pelos profissionais de salude a partir da TGS elegeu-se a abordagem metodoldgica
qualitativa.

Os estudos qualitativos, descritivos e exploratorios, tem como objetivo explorar e
descrever as caracteristicas de determinada populacdo ou fendbmeno com enfoque na
subjetividade (OLIVEIRA, 2011).

A pesquisa qualitativa busca identificar um conjunto de fenébmenos humanos
abordando crencas, valores e atitudes. Estes fenbmenos sdo compreendidos como parte da
realidade social, na qual a pessoa pensa sobre o que faz e interpreta suas agdes a partir da
realidade vivida e partilhada entre os pares (MINAYO, 2012).

O estudo do tipo descritivo analisa detalhadamente os dados coletados sem que haja a
interferéncia do pesquisador e o estudo do tipo exploratério busca realizar uma investigacao
quanto ao sentido ou significado que os atores sociais ddo ao conhecimento, as pessoas e aos
objetos que permeiam 0 meio social em que vivem, onde se fazem importantes todos 0s
fendmenos, sendo eles a constancia, a interrupg¢do, a fala e o siléncio. Esse tipo de pesquisa
permite ao pesquisador investigar um problema com a inten¢do de proporcionar maior
esclarecimento sobre ele, visto que é pouco pesquisado, tornando-o explicito. Tem como
objetivo principal aperfeicoar ideias ou descobrir intuicdes (RAMPAZZO; CORREA, 2008).

3.2 Local do estudo

O estudo foi realizado em um hospital estadual de ensino localizado no Rio de Janeiro,
incluindo ambulatorio de pediatria, enfermaria pediatrica clinica e cirurgica, Unidade de
Terapia Intensiva e Nucleo de atendimento ao adolescente. Toda a equipe presente nos

cenarios propostos para o estudo estava ciente da pesquisa. Ocorreu uma abordagem inicial
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com os membros das equipes de diferentes plantdes e com as chefias de cada unidade para
falar sobre os objetivos da pesquisa e para esclarecé-los sobre o fato de que os participantes

tirariam fotos. Foi enfatizado que o anonimato de todos os profissionais seria preservado.

3.3 Participantes da pesquisa

Participaram da pesquisa criangas e adolescentes com condigdes cronicas, a seguir

serdo elencados os critérios de incluséo e excluséo dos participantes:

3.3.1 Critérios de incluséo

a) Criancas e adolescentes com condi¢6es cronicas hospitalizados, com idades
entre 7 e 18 anos incompletos, de ambos 0s sexos.

b) Em tratamento na instituicdo selecionada e dentro dos espacos de
atendimento estabelecidos para esta pesquisa.

c) Ter passado por pelo menos uma internacdo anterior a atual e ndo ter
recebido o diagnostico da condicgdo crénica nesta internacéo.

d) Que apresentem condi¢Oes cognitivas para participarem da pesquisa. A
avaliacdo das condicdes de cognigéo foi feita de forma observacional direta
por parte da pesquisadora e através das informacdes contidas no prontuério
em adicdo as informacgdes colhidas pelos profissionais de salde que

prestam assisténcia as criangas e adolescentes.

3.3.2 Critérios de exclusao

Criancas e adolescentes hospitalizados em fase final de vida, devido a fragilidade e

vulnerabilidade em que se encontram nessa condic&o.
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3.4 Aspectos éticos

Primeiramente, foi solicitada autorizacdo a instituicdo coparticipante para realizacéo
da coleta de dados, respeitando os preceitos éticos e legais preconizados pela Resolucdo
466/12 do Ministério da Salde que regulamenta as pesquisas em seres humanos no Brasil.

Ocorreu a submissdo ao Comité de Etica em Pesquisa da instituicio selecionada para o
desenvolvimento da pesquisa, com numeros CAAE: 43514921.4.0000.5282. e numero do
Parecer: 4.847.704; e a coleta de dados teve inicio mediante a aprovagao.

Para a captacdo dos participantes, foi feita uma leitura prévia dos prontuarios dentro
dos setores selecionados onde foram identificados idade, diagndstico e curso terapéutico, além
de observacdo dos possiveis participantes. Quando em conformidade com os critérios de
elegibilidade, ocorria primeiramente uma aproximacdo com o responsavel pela crianca ou
pelo adolescente e, em seguida, a solicitacdo da sua autorizacao para a participacdo do estudo
através do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE C). A
autorizacdo também foi solicitada aos participantes através de um Termo de Assentimento
(TA) (APENDICE D).

Os objetivos da pesquisa foram explicados tanto para o responsavel como para o
participante. Para que a crianga/adolescente compreendesse a proposta do estudo de forma
clara foi adotada uma linguagem de facil entendimento, de forma coloquial. A presenca dos
pais foi garantida durante todas as etapas de aproximacao dos participantes. Foi fornecido um
Termo de autorizagdo para a liberacdo do direito de imagem de todos que porventura
pudessem ter sido fotografados pelos participantes (APENDICE E). Caso uma pessoa
fotografada ndo pudesse ser identificada haveria a exclusdo da imagem correspondente. Se
algum profissional de saude ou qualquer outra pessoa fosse capturada em alguma fotografia e
ndo autorizasse sua utilizacdo, a foto também seria imediatamente excluida. Em nenhum
momento foi mostrado o rosto da crianca ou de qualquer profissional. Caso a crianca
fotografasse o proprio rosto ou de algum profissional de sadde ou qualquer coisa que pudesse
comprometer os aspectos éticos do estudo, a fotografia seria excluida. Foi realizada uma
distorgdo da imagem por meio de um aplicativo de edig¢éo fotos (PicMonkey).

Foi solicitada a permissdo tanto do responsavel como da crianga ou do adolescente

para gravar o audio das entrevistas por meio de um gravador. Os responsaveis estavam cientes
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e concordaram com a gravacao, que seu deu por meio de gravador de voz de um aparelho
celular.

Para garantia de sigilo e anonimato, 0 nome de cada participante foi substituido pela
letra P precedida de um numeral em ordem crescente (P1, P2...) seguidos da letra F para cada

fotografia, somada ao nimero referente a ordem da mesma (P1F1, P1F2...).

3.5 Procedimentos para coleta de dados

A coleta de dados ocorreu por meio de entrevista semiestruturada, durante o periodo
de agosto a novembro de 2021, auxiliada pelo uso da Técnica da Foto-Elicitacdo (Photo-

Elicitation).

3.5.1 Entrevista

A entrevista é uma forma de abordagem muito empregada na pesquisa qualitativa e
reconhecida como uma técnica de qualidade para a coleta de dados. Através do seu uso é
possivel captar dados objetivos e subjetivos. Considera-se a entrevista como uma modalidade
de interacdo entre duas ou mais pessoas. Neste estudo, foi empregada a entrevista
semiestruturada, que combina questdes abertas e fechadas de forma flexibilizada favorecendo
0 posicionamento sobre o tema sem que haja restricdo apenas a pergunta formulada
(BATISTA; MATOS; NASCIMENTO, 2017).

Foi feita uma abordagem inicial ao responsavel e, apds sua autorizacdo, ocorreu
aproximagdo com a crianga ou o0 adolescente para falar sobre a pesquisa e seus objetivos.
Apos seu aceite para participacdo, foi, entdo, realizado o preenchimento dos termos de
consentimento (que estdo descritos no topico 4.4) e os dados de caracterizacdo dos
participantes foram coletados (APENDICE A). Os dados da crianca incluiam nome, data de
nascimento, sexo, cor da pele, anos de estudo e telefone de contato. Além dos dados
sociodemogréaficos, continham também os clinicos que incluiam diagnéstico, data do

diagndstico, tratamento realizado, outras doencgas, uso de medicamentos e outras informac6es
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relevantes. Os dados dos responsaveis incluiam nome, parentesco, data de nascimento, sexo,
anos de estudo, estado civil, procedéncia, renda e nimero de filhos.

As entrevistas ocorreram com apoio da técnica de Foto-elicitacdo, com objetivo de
potencializa-la. A descricdo dos passos seguidos para o0 uso desta técnica estdo descritos no
item 3.5.2.

Ap0s contato inicial com a crianga ou adolescente e cumprimento da etapa de sele¢éo
de fotografias previsto na técnica de foto-elicitacdo, ocorreu uma entrevista em local privativo
dentro dos cenérios estabelecidos para a ocorréncia do estudo, mas que favorecessem a uma
conversa em ambiente acolhedor com a menor possibilidade de interrupgdes e ruidos possivel.
As entrevistas tiveram duragdo de entre 8 e 13 minutos. O tempo médio das entrevistas foi de
10 minutos. A presenca do responsavel foi garantida em todos os momentos de abordagem
com os participantes. Foram necessarios, no minimo, dois encontros com cada participante
para que ocorresse a abordagem inicial e a entrevista, que também poderia ocorrer em mais de
um encontro para aprofundamento dos dados ou esclarecimento de possiveis dados que
poderiam ser relevantes.

Nos casos de alta hospitalar, as entrevistas ocorreram remotamente através de um
programa de chamada de video (Whatsapp). O responsavel pela crianca recebeu orientagdes
ainda nos cenérios do estudo de como realizar uma chamada em virtude de uma possivel alta
hospitalar entre o periodo de captura das fotografias e entrevista. Nove entrevistas ocorreram
presencialmente e quatro por via chamada de video.

As criancas e adolescentes assumiram um papel central durante as entrevistas, guiando
seu andamento. Cada participante decidia por qual foto gostaria de comecar e, a fim
estabelecer uma comunicacgéo entre pesquisador e participante, bem como obter dados sobre a
compreensdo da crianca acerca do gerenciamento da sua dor, algumas perguntas foram feitas
no decorrer da entrevista, como: “O que voceé acha que ¢ bom para o seu tratamento? Quando
vocé sente dor, como é pra vocé? Qual foi a ultima dor que voceé sentiu? O que ajuda melhorar
essa dor?”

Para cada fotografia, as seguintes perguntas foram feitas: “O que vocé estava sentindo
quando tirou esta foto? Por que vocé tirou esta foto?” Através das respostas, novas perguntas
foram surgindo a fim de extrair de forma profunda os sentidos atribuidos as fotografias com

relacdo a tematica do estudo a partir da percepcao da crianga ou do adolescente.
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3.5.2 Foto-Elicitacdo

Esta técnica envolve a producdo de imagens que podem ser tanto do pesquisador
quanto do entrevistado. As fotografias podem facilitar a comunicagdo e provocar uma
discussdo mais aprofundada sobre os fendmenos vivenciados pelos participantes. Ao
fotografar suas proprias imagens, o participante tem maior liberdade sobre o que quer falar,
além disso, também pode escolher a ordem das fotografias a serem discutidas, o que lhe
confere maior protagonismo e poder na entrevista. O pesquisador observa as emocGes que
surgem nos participantes a medida em que atribuem significado as fotografias (FORD et al.,
2017).

Apds obtencdo da autorizacdo e esclarecimento sobre o0s objetivos da pesquisa, foram
passadas instrugbes sobre a técnica de Foto-Elicitacdo. Foi pedido que a crianca ou
adolescente falasse 0 que entendeu sobre a técnica para assegurar a compreensdo e sanar
possiveis duvidas. Foi, entdo, pedido que tirassem fotografias com seus proprios celulares
sobre o que identificavam como gerenciamento da dor pelos profissionais de enfermagem
responsaveis pelo seu cuidado. Foi explicado para a crianca ou adolescente que
gerenciamento da dor compreende todas as agGes tomadas pelos profissionais de salde para
ajuda-lo a minimizar ou lidar com a dor. Para melhor compreensdo da crianca e do
adolescente o disparador que norteou a captura das fotografias foi: “Tire fotos do que vocé
acha que os profissionais de enfermagem que cuidam de vocé fazem para melhorar ou te
ajudar a lidar com a dor. ” N&o foi definido um limite de fotografias a serem tiradas nesse
momento e cada participante teve um prazo estimado de até 5 dias para finalizar o registro das
fotografias. Um bloco de notas foi entregue logo apds as instrucdes para que escrevessem o
que estavam sentindo quando tiraram a foto, em que momento a foto foi tirada e por qué.
Apenas uma crianga fez uso do bloco de notas para fazer desenhos sobre a sua internagéo e
suas atividades de lazer que geram relaxamento. A justificativa dada pelas criangas para o ndo
uso do bloco de notas foi 0 esquecimento sobre a instru¢do de como fazer o uso dele.

Caso os participantes ndo tivessem um aparelho celular préprio com camera ficariam
com uma camera fotografica fornecida pela pesquisadora e seria aplicado um Termo de
Comprometimento de Devolugdo de Materiais (APENDICE B) ao responsavel pelo
participante, porém todas as criangas entrevistadas tinham acesso a um celular com camera

fotogréfica. Apds a finalizacdo da etapa do registro de fotografias, foi pedido que a crianca ou
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adolescente mostrassem as fotos captadas para que falassem sobre elas. As fotos tiradas pelos
participantes foram mostradas em seus proprios celulares e, em seguida, enviadas a
pesquisadora principal pelo aplicativo WhatsApp para registra-las. A crianca decidia por qual

foto gostaria de comecar, a fim de que assumisse protagonismo durante as entrevistas.

3.6 Analise dos dados

O conjunto de dados provenientes das entrevistas individuais foram organizados por
meio da elaboracdo da sintese narrativa. A analise da narrativa foi realizada por meio da
analise tematica indutiva, proposta por Elo e Kyngas (2008).

As narrativas seguiram um processo sistematizado de anélise de conteudo indutiva a
fim de sistematizar as manifestacbes comuns entre os participantes. A analise de contetido
consiste em um método que analisa a comunicacdo verbal, escrita e visual amplamente
utilizado nas pesquisas no ambito da salde nos ultimos anos. Trata-se de um método que
permite que o pesquisador teste questdes tedricas a fim de alcancar a compreensdo dos dados
obtidos (ELO; KYNGAS, 2008).

A anélise de contetdo € um método que permite fazer inferéncias sobre os dados em
seu contexto objetivando o provimento de conhecimento, novas perspectivas e uma
representacdo dos fatos. Pode ser utilizado com dados qualitativos ou quantitativos. Além
disso, pode ser usado de forma indutiva ou dedutiva e a escolha de qual destas abordagens
deve ser adotada depende do objetivo do estudo. Nesta pesquisa foi utilizada a andlise
indutiva, sugerida para estudos onde ainda ndo ha conhecimento préevio suficiente sobre o
fendmeno estudado ou cujo o conhecimento ainda é fragmentado (ELO; KYNGAS, 2008).

A analise de contetido dedutiva é adotada quando a estrutura da analise é construida
com base no conhecimento prévio, podendo ser pautada em uma teoria ou modelo anterior
movendo-se do geral para o especifico. A abordagem indutiva movimenta -se ao contrério,
partindo do especifico para o geral. A fala dos participantes e suas experiéncias, ou seja, as
instancias particulares, sdo combinadas em uma declaracédo geral (ELO; KYNGAS, 2008).

O processo de analise indutiva e dedutiva se da principalmente atraves de trés fases:
Preparacgdo, Organizacao e Relatdrio. A fase de Preparagéo se inicia com a selecdo da unidade

de anélise, que pode ser uma palavra ou um tema.
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A fase de Organizacdo inclui o processo de codificagdo aberta, criacdo de categorias e
abstracdo. Esses passos tém o objetivo de promover meios de descrever o fendmeno,
aumentar o entendimento e gerar conhecimento identificando similaridades entre os achados.
A fase de Relatorio reporta o processo de analise e os resultados (ELO; KYNGAS, 2008).

Esse processo de anélise das historias facilitou a elucidacdo da interpretagdo que cada
participante faz de sua experiéncia. Ao analisar o0 conjunto das experiéncias, foi possivel
perceber que, embora cada evidéncia seja Unica, podem mostrar, em sua esséncia,

semelhancas com as experiéncias de outras criancas/adolescentes com condicdes crénicas.
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4 RESULTADOS

Participaram da pesquisa treze criancas e adolescentes com condi¢des cronicas entre 7 e
16 anos, com idade media de 13 anos de idade. A delimitacdo do nimero de participantes se deu
quando os dados coletados responderam aos objetivos.

Os participantes fotografaram os momentos em que achavam que a equipe de enfermagem
0s ajudou a lidar com a dor que sentiam. Oito de treze participantes tiraram fotografias que
representam o gerenciamento da enfermagem, sob a sua 6tica. Foram tiradas um total de quatorze
fotos e cada uma delas foi discutida pelos participantes bem como os significados atribuidos a
elas. Quatro fotografias foram excluidas, visto que duas delas revelam o rosto dos participantes
sem que haja possibilidade de edi¢cdo sem que se perca o significado da foto e duas se tratam de
fotos que ndo se enquadram com o0s objetivos da pesquisa.

Cinco participantes ndo tiraram nenhuma fotografia por afirmarem ter esquecido, por ndo
saberem o que fotografar ou por ndo terem vivenciado dor no periodo entre o0 recrutamento e a
entrevista. Desse modo, foi exigido uma flexibilidade do pesquisador para adequar a estratégia de
coleta de dados aos participantes, o que é imprescindivel quando se elege uma estratégia que tem
como fator maior ampliar a interacao entre pesquisador e pesquisado.

Os participantes narram diferentes manifestac6es de dor e descrevem como a enfermagem
atuou em seu gerenciamento. Apesar de diversas formas de gerenciamento da dor terem surgido
durante a entrevista, as fotos tiradas pelos participantes que elicitaram foram quase que
exclusivamente sobre a intervencdo medicamentosa de destaque entre as estratégias adotadas pela
equipe no manejo da dor. Onze dos treze participantes afirmaram ter recebido medicacdo
analgésica pela equipe de enfermagem diante da presenca de algum sinal de dor. O analgésico
mais citado foi a Novalgina, por cinco participantes. O analgésico Tramadol foi citado por apenas

um paciente. Algumas fotos serdo apresentadas junto com a narrativa como forma de ilustracéo.

4.1 Apresentando os participantes do estudo

a) Participante 1

- Sou a participante namero 1, sou do sexo feminino e tenho 13 anos.
Fui diagnosticada com Leucemia Mieloide Aguda M3 dia 30/12/2020.
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Estou internada para realizar novo ciclo de quimioterapia.
Normalmente, o meu tratamento é baseado em quimioterapicos,
antieméticos, antibidticos profilaticos e analgésicos prescritos apenas
para momentos de dor. Fui recrutada para participar desta pesquisa dia
31/08/2021. A entrevista aconteceu dia 05/09/2021, na enfermaria de
pediatria. Eu estava acompanhada pela minha mée, que tem 33 anos, é
solteira, estudou até a sétima série do ensino fundamental, tem renda de
um salario-minimo, e tem mais dois filhos, meus irmaos. Eu tirei cinco
fotos para a pesquisa. Achei dificil a tarefa de tirar fotos porque
esquecia e quando me lembrava do momento que gostaria de ter
captado, ja havia passado. Também achei bom participar da pesquisa,
pois através dela, pude falar sobre o que sinto, como tem sido a minha

experiéncia de internagédo e sobre mim mesma.

b) Participante 2

-Sou o participante nimero 2, sou do sexo masculino e tenho 10 anos.
Em 2016, fui diagnosticado com osteossarcoma de alto grau. Em
janeiro do ano seguinte passei por uma amputacdo em meu membro
inferior direito e tive metastase pulmonar em 2021. Estou internado
para realizar um procedimento de lobectomia pulmonar. Para 0 meu
tratamento utilizo antibidticos e analgésicos regularmente, geralmente
de 4 em 4 horas com dipirona e Tramal quando necessario. Fui
recrutado para participar desta pesquisa dia 25/08/2021 na enfermaria
de pediatria, mas a entrevista aconteceu dia 03/09/2021, na unidade de
terapia intensiva pediatrica, porque precisei passar pelo procedimento
cirargico de lobectomia pulmonar e ndo estava em condicdes para ser
entrevistado. Eu estava acompanhado pela minha mée, que tem 43 anos,
é casada, estudou até a quarta série do ensino fundamental, tem renda
de um salario-minimo e tem mais dois filhos, meus irmdos. Eu tirei uma
foto para a pesquisa. Tive dificuldade para lembrar de tird-las nos
momentos em que sentia dor. Apesar disso, acredito que participar da

pesquisa foi uma experiéncia positiva para mim.
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c) Participante 3

-Sou a participante nimero 3, do sexo feminino e tenho 11 anos. Fui
diagnosticada com diabetes mellitus do tipo 1 em setembro de 2020.
Fui internada para controlar meus niveis glicémicos. No dia
25/08/2021, fui recrutada para participar desta pesquisa no Nucleo de
Estudos da Saude do Adolescente (NESA). Fui entrevistada através de
uma chamada de video pelo WhatsApp no dia 30/09/2021, pois recebi
alta no dia 27. Fui entrevistada mais uma vez no dia 05/11/2021, para
fornecer mais algumas informagdes importantes sobre mim para
complementar a primeira entrevista. Estava acompanhada pela minha
avo, gque tem 66 anos, é casada, estudou até o primeiro ano do ensino
fundamental, tem renda de dois salarios-minimos e tem mais trés filhos.
Mesmo achando a pesquisa boa, ndo consegui tirar nenhuma foto,
porque entre 0 momento em que aceitei participar da pesquisa € 0
periodo da entrevista eu ndo senti nenhuma dor. A Unica coisa que me
fazia sentir dor era aplicacdo da insulina no comec¢o do meu tratamento,

mas, com o tempo, fui me acostumando com o incdmodo.

d) Participante 4

-Sou a participante nimero 4, sexo feminino e tenho 13 anos. Fui
diagnosticada com acalésia e disfagia progressiva. Fui internada porque
perdi muito peso desde 2016, passei por acompanhamento com
gastroenterologia e neurologia, fiz duas endoscopias, uma colonoscopia
em 2017 e uma manometria de es6fago. Meu tratamento consiste na
introducdo de uma sonda nasoenteral para que eu possa me alimentar.
Além disso, também preciso de fisioterapia respiratdria, de analgésicos,
como a dipirona, e sou pesada todos os dias para acompanharem se
ganhei peso. Fui recrutada para participar dessa pesquisa no dia
15/10/2021. A entrevista aconteceu no dia 20/10/2021, no NESA. Eu
estava acompanhada pela minha mée, que tem 43 anos, é casada,
estudou até o primeiro ano do ensino médio, com renda de trés salarios-
minimos e tem mais um filho, 0 meu irmdo. Nao tirei nenhuma foto

para a pesquisa porgue acabava esquecendo e, durante 0 momento em
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que fui recrutada até 0 momento da entrevista, eu ndo senti dor. Achei
importante poder falar da minha historia e ajudar compartilhando com

outras pessoas que possam estar vivenciando o mesmo que eu.

e) Participante 5

-Sou o0 participante nimero 5, do sexo masculino e tenho que 13 anos.
Fui diagnosticado com artrite idiopatica juvenil em agosto de 2021. Fui
internado porque ha dois meses comecei a ter febre alta todos os dias e
meu joelho comecou a aumentar de tamanho depois que eu cai
enquanto estava jogando bola. H4& um més, eu comecei a sentir muita
dor e apresentar edema no meu joelho esquerdo. Precisei passar por
uma drenagem e fiquei internado em mais de um hospital. A dor passou
para 0 meu tornozelo esquerdo e para 0os meus dedos dos pés. Nesse
tempo eu perdi aproximadamente 10kg. Estou sendo tratado com
corticoides, acido folico e dipirona de 6 em 6 horas para controlar a dor,
que € muito forte. Fui recrutado para participar dessa pesquisa no dia
15/10/2021. A entrevista aconteceu no dia no dia 20/10/2021, no
NESA. Eu estava acompanhado pela minha mée, que tem 35 anos, esta
solteira, no momento gravida, tem o ensino médio concluido, renda de
dois salarios-minimos e tem mais um filho, meu irm&o. Nao tirei
nenhuma foto para a pesquisa porque nao gosto que tirem foto de mim e
nem de fotografar nada, prefiro guardar meus sentimentos para mim

mesmo.

f) Participante 6

-Eu sou o participante nimero 6, sou do sexo masculino e tenho 15
anos. Fui diagnosticado com tuberculose de coluna vertebral (toracica),
mal de Pott, em dezembro de 2020. Fui internado porque estava muito
fraco, ndo conseguia mais andar e sentia muitas dores. Meu tratamento
é baseado no uso de medicamentos e na realizacdo de fisioterapia
motora. Eu faco uso de &cido fdlico, dipirona de 6 em 6 horas e
esquema RIPE (rifampicina, isoniazida, pirazinamida e etambutol). Eu

fui recrutado para participar dessa pesquisa no dia 21/10/2021. A
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entrevista aconteceu no dia 26/10/2021, no NESA. Eu estava
acompanhado pela minha irmd, que tem 18 anos, estudante do terceiro
ano do ensino médio, pois minha mae ndo conseguiu ser dispensada do
trabalho para me acompanhar. A renda mensal da nossa familia é de um
salario-minimo. Eu tirei uma foto e achei a técnica de coleta de dados
boa e diferente. Essa pesquisa foi uma forma de contar a minha historia.

g) Participante 7

-Eu sou a participante numero 7, sou do sexo feminino e tenho 15 anos.
Fui diagnosticada desde o meu nascimento com mielomeningocele,
hidrocefalia, doenca renal crénica estagio V, bexiga neurogénica,
insuficiéncia renal cronica e hidronefrose bilateral. Fui internada porque
estava com infec¢do urinaria, os exames que avaliam minhas escorias
renais estavam alterados. Atualmente, faco uso continuo de cateterismo
vesical de alivio apds ter feito uma cistostomia em 2019. O meu
tratamento € baseado em fazer hemodidlise toda segunda, quarta e
sexta-feira. Também faco uso de anti-hipertensivos, antibioticos e
analgeésicos. Fui recrutada para participar da pesquisa no dia 25/10/2021
no NESA. A entrevista ocorreu no dia 30/10/2021 via Whatsapp, pois
recebi alta dois dias depois do recrutamento. Estava acompanhada pela
minha mae, que tem 35 anos, é solteira, estudou até a sétima série do
ensino fundamental, tem renda de um salario minimo, e tem mais um
filho, meu irmdo. Tirei uma foto para a pesquisa, e gostei de participar

dela.
h) Participante 8

-Eu sou a participante numero 8, sou do sexo feminino e tenho 10 anos.
Fui diagnosticada com colite ulcerada sugestiva de doenca inflamatoria
intestinal e doenca de Crohn em outubro de 2021. Fui internada pois
tive diarreia com presenca de sangue, febre, dor no meu abdome e
vomito. Meu tratamento é feito a partir de dieta branda constipante,
terapia com antibioticos e corticoides, infusdes com concentrado de
hemécias e dipirona quando necessario. Fui recrutada para participar

dessa pesquisa no dia 11/11/2021. A entrevista aconteceu no dia
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16/11/2021 no NESA. Estava acompanhada pela minha irm& que tem
19 anos, ensino medio concluido, € solteira, ndo tem renda nem filhos.
Eu tirei apenas uma foto para a pesquisa porque senti dor em somente
um momento entre o tempo em que fui recrutada e o em que fui

entrevistada. Apesar disso, achei a pesquisa boa e importante.
i) Participante 9

-Sou o participante nimero 9, sou do sexo masculino e tenho 16 anos.
Fui diagnosticado com refluxo vesicoureteral grau 1V/V a direita,
artrogripose congénita e disrafismo oculto quando ainda era bem
pequeno. Eu fui internado para realizar o preparo para a nefrectomia
direita e ampliacdo vesical. Para o meu tratamento, preciso fazer uso de
antibidticos, tomar oxibutinina, cateterismo vesical de alivio
intermitente e analgésicos de 4 em 4 horas. Fui recrutado para participar
dessa pesquisa no dia 11/11/2021 no NESA, porém a entrevista
aconteceu no dia 17/11/2021 na Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica (UTIP) porque precisei passar pelo procedimento de
ampliacdo vesical e o pos-operatorio ocorre nessa unidade. Estava
acompanhado pela minha mée que tem 38 anos, € solteira, estudou até o
quinto ano do ensino fundamental, tem renda de um salario-minimo.
Sou filho Unico. Eu ndo tirei nenhuma foto para essa pesquisa, pois
sentia muita dor e por isso ndo lembrava de tirar as fotos. Eu queria ter
fotografado o dia em que a enfermeira estava me ajudando com a dor
que senti no abdome, mas estava desanimado e ndo conseguia nem usar

o celular.
j) Participante 10

-Sou a participante nimero 10, do sexo feminino e tenho 10 anos. Eu
fui diagnosticada com leucemia linfoide aguda - B em novembro de
2021. Fui internada para controlar os episodios de febre que venho
tendo algumas vezes por dia e para iniciar o bloco de quimioterapia.
Meu tratamento no momento é feito com antibidticos, blocos de
quimioterapia, concentrado de hemécias quando necessario, analgésicos

e medicamentos para evitar enjoos. Fui recrutada para participar da
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pesquisa no dia 11/11/2021 no NESA. A entrevista aconteceu no dia
17/11/2021 por video chamada via WhatsApp porque recebi alta
hospitalar dois dias depois do recrutamento. Estava acompanhada pelo
meu avd que tem 64 anos, é separado, estudou até o primeiro ano do
ensino fundamental, renda de dois salarios-minimos, tem 3 filhos e 5
netos. Para essa pesquisa, tirei apenas uma foto porque ndo sabia mais o
que fotografar, mas gostei da foto que eu tirei. Como gosto de tirar

fotos, entdo gostei da pesquisa.
k) Participante 11

-Sou a participante nimero 11, do sexo feminino e tenho 11 anos. Fui
diagnosticada com osteomielite de fibula distal esquerda em novembro
de 2021. Fui internada porque comecei a sentir dor no tornozelo
esquerdo, percebi que estava vermelho, inchado e quente. Também néo
conseguia colocar 0 meu pé no chao. Isso comecou quando tentei pegar
uma manga direto da arvore e acabei caindo em cima de uma parte da
bicicleta. Meu tratamento é feito com antibidticos e com analgésicos.
Fui recrutada para participar dessa pesquisa no dia 11/11/2021. A
entrevista aconteceu no dia 17/11/2021, no NESA. Estava acompanhada
pela minha mée, que tem 41 anos, é separada, ensino medio concluido,
renda de um salario-minimo e tem mais um filho, meu irm&o. Tirei
somente uma foto para a pesquisa porque acabei esquecendo de tirar

fotos. Mesmo assim, gostei de participar da pesquisar e falar sobre mim.
I) Participante 12

-Sou a participante nimero 12, do sexo feminino e tenho 12 anos. Fui
diagnosticada em junho de 2021. Fui internada porque comecei a sentir
dor em minhas articulacbes e edema que pioravam quando fazia frio.
Minha mée achava que a causa estava ligada a atividade fisica, porque
eu ia a academia, porém, em setembro, comecei a ter febre, entdo
procurei atendimento na clinica da familia, onde colheram exames e
constataram funcéo renal alterada. Quando fui ao reumatologista, logo
me internaram devido a gravidade do meu caso. Como tratamento,

recebo dieta branda para nefropata, anti-hipertensivos, protetores
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géstricos, anticoagulantes, esquema RIPE (rifampicina, isoniazida,
pirazinamida e etambutol), antibidticos e analgésicos. Fui recrutada
para participar dessa pesquisa no dia 17/11/2021 no NESA, porém a
entrevista aconteceu no dia 22/11/2021 na Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica (UTIP) porque precisei passar por um procedimento de
drenagem de liquido pleural e o pds-operatério ocorre nessa unidade.
Estava acompanhada pela minha mée que tem 38 anos, é casada, ensino
médio concluido, renda de dois salarios-minimos e tem mais dois
filhos, meus irm&os. Tirei trés fotos para a pesquisa. Minha mée me
ajudou a tirar as fotos porque eu sempre me esquecia de tira-las, além
de ndo saber o que fotografar. Senti vergonha de fotografar os
profissionais, mas achei legal a tarefa de tirar fotos sobre o que eu

penso.
m) Participante 13

-Sou o participante nimero 13, do sexo masculino e tenho 7 anos. Fui
diagnosticado em setembro de 2021 com leucemia linfoide aguda.
Estou internado para fazer um bloco de quimioterapia e um novo
mielograma. Meu tratamento é baseado em blocos intermitentes de
quimioterapicos, antibiéticos, medicamentos contra enjoo e analgésicos.
Fui recrutado para participar dessa pesquisa no dia 22/11/2021. A
entrevista aconteceu no dia 27/11/2021, na enfermaria de pediatria. Eu
estava acompanhado pelo meu pai que tem 34 anos, ensino medio
concluido, tem renda de dois salarios-minimos e mais um filho, meu
irmdo. Um ainda estad na barriga da minha mae. N&o tirei nenhuma foto
para a pesquisa porque nunca lembrava de tira-las e também nédo sei

dizer o que achei sobre a pesquisa.

O Quadro 5 apresenta a caracterizacdo dos participantes do estudo segundo a idade,
cor da pele, cenario de coleta de dados, diagnostico, escolaridade e procedéncia. Rio de
Janeiro, 2022.
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Quadro 5 — Caracterizacdo dos participantes, segundo a idade, cor da pele, cenario de coleta

de dados, diagndstico, escolaridade e procedéncia. Rio de Janeiro, 2022. (continua)
- Regido do
- Corda | Cenario de L . .
Participante | Idade pele coleta/Data Diagnostico Escolaridade Rio ple
Janeiro
P1 13 Parda Enfermaria | Leucemia linfoide aguda | Sétimo ano do | Interior do
anos de Pediatria/ ensino Rio de
05/09/2021 fundamental Janeiro
P2 10 Pardo Enfermaria Osteossarcoma de alto Terceiro ano Regido
anos de Pediatria/ grau em MID com do ensino Oceénica
03/09/2021 metastase pulmonar fundamental
P3 11 Branca NESA/ Diabetes tipo 1 Quinto ano do | Zona Norte
anos 30/09/2021 e ensino
05/11/2021 fundamental
P4 13 Branca NESA/ Acalésia e disfagia Sétimo ano do | Zona Norte
anos 20/10/2021 progressiva ensino
fundamental
P5 13 Negro NESA/ Acrtrite idiopatica juvenil | Sexto ano do Baixada
anos 20/10/2021 ensino Fluminense
fundamental
P6 15 Branco NESA/ Tuberculose de coluna Terceiro ano Zona Norte
anos 26/10/2021 | vertebral (toréacica) - mal do ensino
de Pott fundamental
P7 15 Parda NESA/ Mielomeningocele, Nono ano do Zona Oeste
anos 30/10/2021 hidrocefalia, doenca ensino
renal crénica estdgio Ve | fundamental
bexiga neurogénica
P8 10 Parda NESA/ Colite ulcerada sugestiva | Quinto anodo | Zona Norte
anos 16/11/2021 de doenca inflamatéria ensino
intestinal - doenca de fundamental
Crohn
P9 16 Branco UTIP/ Refluxo vesicoureteral Primeiro ano Zona Norte
anos 17/11/2021 grau IV/V, artrogripose do ensino
congénita e disrafismo médio
oculto
P10 11 Branca NESA/ Leucemia linfoide aguda | Quinto ano do Zona Sul
anos 17/11/2021 ensino
fundamental

Fonte: A Autora, 2022.
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Quadro 5 — Caracterizacdo dos participantes, segundo a idade, cor da pele, cenario de coleta

de dados, diagndstico, escolaridade e procedéncia. Rio de Janeiro, 2022. (conclusdo)
P11 11 Parda NESA/ Osteomielite em tibia Quinto ano do Baixada
anos 17/11/2021 esquerda ensino Fluminense
fundamental
P12 12 Parda UTIP/ LUpus eritematoso Sextoano do | Zona Oeste
anos 22/11/2021 sistémico ensino
fundamental
P13 7 Pardo Enfermaria | Leucemia linfoide aguda | Primeiro ano Interior do
anos de pediatria/ do ensino Rio de
27/11/2021 fundamental Janeiro

Fonte: A Autora, 2022.

4.2 Sintese narrativa das criancas e adolescentes com condigdes cronicas sobre o

gerenciamento da dor pela enfermagem

Essa narrativa representa as treze criancas e adolescentes com condi¢Bes crénicas
hospitalizadas de um hospital estadual do Rio de Janeiro. Trata-se da sintese narrativa do

gerenciamento da dor da crianca/adolescente com condicdo crénica hospitalizada.

4.3 Sintese narrativa — Caminhando lado a lado em busca de alivio

O momento em que inicio minha vivéncia com a dor, € um momento muito
importante, pois também é o momento que leva a busca por servicos de saude, que
consequentemente levam a descoberta do meu diagnostico e ao inicio do meu curso com o
tratamento. Fui levado ao hospital quando comecei a sentir dor em busca de ajuda e para
descobrir o que estava acontecendo comigo. Neste momento eu ainda nao fazia ideia do
motiva dela, achava que ndo era nada importante. Tive dificuldades de atendimento em alguns
momentos, porque por vezes ndo encontrava 0 medico que eu precisava e entdo fui levado
para algum outro hospital até encontrar o local onde realizo meu tratamento hoje em dia.
Durante a pandemia também tive dificuldades na busca por atendimento hospitalar, porque
ndo existiam vagas disponiveis logo que precisei. Lembro dos momentos em que comecei a

conviver com a dor, como ela se apresentava e do incomodo que ela me causava. Precisei
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ficar hospitalizado por um tempo e durante a minha internagdo descobri o que eu tenho.
Assim, o inicio da minha trajetdria com os sintomas, em especial com a dor, também é o

inicio da minha convivéncia com a condicdo cronica.

Vou primeiro te contar como tudo comegou. Eu estava jogando bola, tive uma
queda. Voltando para casa eu voltei a reclamar de dor. Eu pensava que era uma dor
normal, uma dor que eu ja tinha. Eu pensei que era o tempo. Ai depois de uma
semana minha perna comegou a inchar, doer. A gente foi para um hospital, pra UPA.
Ai 14 na UPA ndo tinha ortopedista. Ai a gente foi no hospital G.V. que eles
encaminharam a gente 1a pro S. L4 do S. eu fiquei a base de remédios. Ai fui
encaminhado para ca. Ai eu comecei a fisioterapia, remédios e s6. Ai descobriu
minha doenga quando eu vim para ca.

A partir do diagndstico da condicdo crénica vivenciei muitos momentos de dor, que
surgiram tanto da minha condicdo crénica quanto dos procedimentos dolorosos pelos quais
preciso passar e aos quais sou submetida durante o meu tratamento. A dor que eu sinto pode
ser leve ou insuportavel, me impedindo de fazer qualquer coisa. Ela chega e se instala na

minha cabeca, em minhas pernas, em minha coluna, em meu abdome e em meu peito.

Estava sentindo uma dor aqui no peito, era uma dor tipo uma pontada. Era ruim,
assim... eu ficava com muito sono e a cabeca ficava "apertando” sem parar. A da
perna e a coluna que ainda ta tratando dela, mas aparece assim do nada. Quando eu
como, ai eu sinto dor. Agora eu ndo como mais é s6 incomodo, s6 quando como
mesmo, dor na parte alta aqui da barriga. O que eu senti na ultima (vez) foi dor na
barriga s, foi no centro, foi ruim porque ficava toda hora parecendo alguma coisa
que estava mexendo ai doia. Ai depois passava, depois voltava de novo. Vai e volta,
ela vem e vai tipo apertando.

A minha convivéncia com a dor muitas vezes vem dos procedimentos dolorosos aos
quais preciso ser submetido, principalmente quando estou hospitalizado. Devido a minha
condig&o cronica eu preciso passar com frequéncia por procedimentos invasivos que causam
dor como coleta de sangue, puncdo venosa, ativacdo do meu cateter totalmente implantado,
aplicacdo de medicacdo subcutanea e troca do curativo, sobretudo no momento da retirada da
fita fixadora. Esses sdo procedimentos que me causam dor e me deixam apreensivo, tenso e

com medo.

Ah, é mais quando mexe no cateter e tem que ativar porque tem a agulha, ai d6i. Doi
a agulha pra botar e as vezes ndo acha de primeira, ai tem que furar mais uma vez.
Eu ndo quero ser furada, mas eu deixo porque é preciso. Fico muito nervoso porque
eu fico com medo de doer. A dor que me da é essa de ser furada, tirar sangue e
quando o mexe no esparadrapo. Pra fazer o curativo tinha que tirar a fita e passar
soro ai botar outra fita em cima, s6 que arrancar a fita fica doendo muito. D6i no
curativo, € um pouco cansativo... €... as vezes da uma doida. Ainda incomoda, ainda
mais quando eu esbarro assim, que eu me mexo, mas passa sozinho.
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Algumas vezes passo por procedimentos cirurgicos. Eles também causam muitas dores
ao me movimentar e também durante a manipulacdo de drenos que sdo colocados em meu

corpo.

Senti dor na barriga e onde fica isso (dreno toracico), se eu me mexer muito também
déi. Tinha que ficar mexendo toda hora em mim ai doia. Essa borracha doia muito e
eu gritava pra ndo mexer, mas queriam mexer ai foi ruim. Ainda incomoda quando
eu esbarro assim que eu me mexo.

Quando me perguntam o que é dor respondo que € algo ruim e desagradavel capaz de
trazer consequéncias, como dificuldades para realizar tarefas que faco todos os dias e para
fazer coisas que eu gosto. Quando surge a dor, volto toda a minha atencdo para ela e sua
presenca me impede de realizar atividades que normalmente eu realizaria sem dificuldades
como me vestir ou tomar banho sozinho, brincar e até mesmo caminhar. Além da dor fisica,
também experimento a dor emocional. Me sinto triste, frustrado e incomodado porque me
torno limitado nos momentos em que sou acometido pela dor. Essas sensa¢cfes negativas so se

amenizam quando ela é controlada.

E uma coisa ruim porque incomoda a gente. Eu fico incomodada, € uma coisa ruim
que s6 passa com remédio. E bem horrivell E bem horrivel vocé sentir dor, né?
Vocé fica frustrada. Tipo, frustrada, eu ndo consigo dormir direito, atrapalha o sono,
né? A gente também ndo tinha mais vontade de sair, ir ao shopping, jantar fora,
qualquer coisa porque eu passava mal. Dor € uma coisa ruim, voceé fica triste assim,
enjoado, vocé fica pra baixo, sem fazer nada. Atrapalha a fazer minhas coisas, a
pensar porque voceé so fica pensando na dor. E uma coisa ndo agradavel que a gente
sente. Ndo consigo dormir, andar. Sentia uma dor muito forte, muito forte. Nao
conseguia fazer nada, porque ficava sentindo doer tudo.

Como preciso conviver com episodios de dor, crio estratégias para lidar com ela e para
fazer com que ela passe ou diminua. Posso fazer isso sozinho ou com ajuda de outras de
pessoas. Embora eu possa contar com a equipe de enfermagem, quando sinto dor eu crio
sozinho estratégias que me ajudam a pensar em outra coisa além da dor. A dor domina meus
pensamentos quando se faz presente entdo tento distrair minha mente pensando em coisas
boas, fechando meus olhos e tentando dormir. Além disso, brinco com jogos no meu celular
ou tablet. Tento fazer essas coisas para teletransportar meus pensamentos para um outro ponto

de interesse para que eu consiga esquecer da dor quando ela aparece e me sentir melhor.

Sé jogo no celular porque distrai, eu fico no celular ou eu durmo pra ajudar a passar,
tomo remédio e jogo o jogo do Goku no tablet pra ficar pensando em outra coisa. Eu
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fico pensando, ai fecho meu olho, fico pensando nas coisas boas que faco, ai eu

durmo.
Outra estratégia para lidar com a dor é evitar que ela surja fazendo o uso correto das
mediacgdes previstas em meu tratamento. Acredito que colaborando com ele, haja uma menor

possibilidade de sentir dor no futuro.

Tomo remédio porque me ajuda no tratamento né, pra ndo esquecer e melhorar logo
ai ndo vou ficar sentindo dor mais pra frente.

Toda a equipe cuida de mim e me ajuda a passar pela internacdo, prestando atencao
ndo s6 na minha dor, mas também em tudo que preciso para me sentir bem. As vezes, 0s
fisioterapeutas e médicos também sdo profissionais que me ajudam a melhorar durante o
tratamento, me auxiliando com informacdes sobre meu estado de salde e me ajudando com

minha movimentacao e respiracao.

O pessoal daqui me explica né, os médicos, os enfermeiros também.

[...]Os fisioterapeutas também ajudam, colocam umas coisas nas pernas para me dar
forca. E agora melhorou minha tosse, meu respiratério. E eu estou até usando a [...]
fisioterapia respiratoria.

Especificamente sobre a equipe de enfermagem, além de cuidar da minha dor, durante
a minha internacdo os técnicos e enfermeiros me veem todos os dias e cuidam de mim
checando como estou e me ajudando em tarefas que tenho dificuldade em fazer sozinho como
tomar banho. Além disso, cuidam das minhas feridas e dos meus dispositivos médicos, que

também sdo fontes que desencadeiam dor em minha trajetéria.

Assim, é importante para mim porque eu fico bem tratado aqui e me ajuda a
melhorar, eu estando ali, para ser internado, eles cuidam de mim para me sentir bem,
sdo elas que cuidam do meu cateter. Eu ndo posso perder ele por nada! Entdo elas
cuidam limpando-o para eu poder usar ele depois. Eles cuidam da gente vindo ver
nossa febre, perguntando 0 que eu estou sentindo, essas coisas, que estdo o tempo
inteiro ajudando, perguntando, querendo saber. O pessoal daqui, as enfermeiras
cuidam de mim muito bem. Porque os enfermeiros eram legais e vinham me dar
remédio, tirar minha pressdo, ver minha glicose, elas eram muito simpaticas. Que
nem eu falei, me ddo os remédios, lavam minha sonda, cuidam dela. Eu tomo banho
na cama, ai as enfermeiras que me dao. Ai também elas me trocam (a fralda),
limpam os meus ferimentos, minha escara, ai eles passam os cremes, uns éleos, para
nenhum outro lugar abrir buraco, nem nada (evitar lesdo por presséo).

A equipe de enfermagem tambeém me ensina e me orientada sobre questdes
relacionadas ao diagnoéstico e tratamento além de me explicar sobre os procedimentos antes de

executa-los. Sempre que vao fazer algum procedimento conversam comigo sobre qual sua
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necessidade e como sera feito, minimizando minha ansiedade. O mesmo acontece quando
preciso tomar algum medicamento. Quando me explicam o que acontece comigo eu entendo

como funciona meu tratamento e qual a importancia dele.

Ela me explicou que eu precisava do acesso para tomar os remédios e que ia
procurar primeiro a veia, conversou comigo que ia colocar, ai veio e passou alcool e
furou. Elas explicam que é um remédio importante para mim, para me ajudar no
tratamento e que eu podia passar mal. A tia (técnica de enfermagem), ela me trazia
(o remédio) para eu tomar, ela falou para eu tomar, para eu ndo esquecer porque €
muito importante ndo esquecer, ndo passar do horario.

Fotografei 0 momento da colocacdo de um cateter venoso periférico e também da
ativacdo do cateter totalmente implantado. Fotografei também o momento da realizacdo do
curativo do meu novo cateter de hemodialise. Esse sdo procedimentos que me causam dor,
contudo, me foi explicado a importancia por tras de sua colocacdo entdo compreendi que 0s
dispositivos me ajudam a receber tratamento adequado, inclusive realizar as medicagdes

necessarias para controle da dor.

Figura 3 — Fotografia 1

'S
Fonte: material da pesquisa, F1 — P13.

Botei outro acesso, € por ai que bota os remédios e quando tenho dor os enfermeiros
fazem remédio ai. F5P13
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Figura 4 — Fotografia 2

Fonte: material da pesquisa, F2 — P1.

E por aqui que entra a quimioterapia pra eu melhorar né, entéo ele é importante pra
mim. F2P1

Figura 5 — Fotografia 3

Fonte: material da pesquisa, F3 — P7.

O outro cateter tava dando ruim ai colocaram esse novo que deu certo e eu preciso
do cateter para fazer a hemodialise. Porque por ele que eu me trato. F3P7

Além disso, a equipe de enfermagem me explica sobre como continuar meu
tratamento em casa para que eu entenda tudo sobre a minha condicdo crénica e meu estado de

salde e, assim, siga meu tratamento da melhor forma possivel. Me ensinam como fazer
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procedimentos como a passagem da sonda (vesical de alivio) e aplica¢do de insulina, que s&o
importantes para que eu me mantenha saudavel e ndo sofra de complicacbes que podem

acabar fazendo com que eu fique voltando ao hospital e tenha outros episodios de dor.

Eu tinha muitas dividas ai ela foi me explicando as coisas pra melhorar minhas
dividas e entender meu problema. Eles conversam comigo sim e tem a enfermeira X
(enfermeira do ambulatério que trabalha com disfungdes miccionais), ela explica
que tem que passar sonda.

[-]

As enfermeiras 1a no hospital ensinaram que tem que primeiro lavar bem a méo, ai
tem que limpar o lugar |4 que vai furar ai vé direitinho a insulina até o tracinho certo
e faz tudo.

A equipe de enfermagem cuida da minha dor fisica e emocional de diferentes formas.
Quando sinto dor, chamo a enfermagem, que me examina e procura uma forma de fazer com
que a minha dor diminua. Checam se ja existe algum medicamento que me traga alivio,
verificam meus sinais vitais e por vezes acabam chamando o medico para me avaliar. Em
muitos momentos, é feito um medicamento analgésico para que eu melhore. As vezes os

medicamentos sdo administrados pelo meu acesso venoso e outras pela boca mesmo.

Geralmente eu comeco a sentir dor ai eu peco a minha mée pra chamar a enfermeira.
Ai ela vem, me olha e depois volta com o remédio. Da ultima vez eu estava com
muita dor ai ela botou (fez um gesto apontando para o dedo - oximetro) pra ver meu
coragio, que estava acelerado, e chamou o médico. As vezes ela me examina, Vé as
coisas que eu estou sentindo e ja acaba dando o remédio. Minha barriga estava
doendo, ai a enfermeira veio aqui e conversou comigo, fez o remédio por aqui
(apontou para o cateter central) e ai foi passando.

Fotografei momentos em que os profissionais de enfermagem vieram me trazer ou

fazer um medicamento para trazer alivio para a dor que eu estava sentindo.
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Figura 6 — Fotografia 4

Fonte: material da pesquisa, F4 — P11.

Ela (técnica de enfermagem) tava lavando o acesso e botando uma medicacéo.
Dipirona. Néo estava sentindo nada demais, s6 uma dorzinha no pé. F1P11

Figura 7 — Fotografia 5

Fonte: material da pesquisa, F5 — P10

Tava com dor de cabeca ai a enfermeira entrou e me deu uma dipirona. Achei essa
atitude boa né, porque eu precisava do remédio. F5P10
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Figura 8 — Fotografia 6

Fonte: material da pesquisa, F6 — P9.

A enfermeira tava me dando dipirona. E que eu tava sentindo dor, tava sentindo uma

dor aqui no peito. Era uma dor tipo uma pontada. F6P9
A mediacdo € uma estratégia muito importante no controle da minha dor, porém outras
coisas feitas pela equipe de enfermagem também ajudam a diminui-la. O carinho e o respeito
que a equipe de enfermagem tem comigo é muito importante e me trazem bons sentimentos,
como alegria e calma. O carinho e o respeito sdo demonstrados em varios momentos, como
guando conversam comigo antes de fazer algum procedimento que possa me causar algum
tipo de dor, quando me orientam sobre tudo o que vao fazer para que eu entenda 0 motivo do
que estéa sendo feito e quando esperam meu momento de nervosismo passar para depois fazer
0 que é necessario sem me forcar. Acho esse cuidado muito importante e acredito que me
ajuda a aliviar os sintomas dolorosos quando surgem. Além disso, nos ddo palavras de apoio
sempre falando que vamos melhorar, nos passando esperanca e forca. As vezes fico estressado
ou triste e entdo alguém da equipe de enfermagem conversa comigo, ou entdo faz uma

brincadeira para me fazer sorrir e isso faz com que eu me sinta melhor.

A X. (técnica de enfermagem) veio me examinar. Ai ela veio, mediu a minha
pressdo, mediu a minha febre e ficou conversando comigo, me explicando que eu
ndo podia parar de comer, que eu ndo podia parar de beber agua. Ela ficou
conversando comigo um bom tempo. E bom ela conversar comigo! No momento da
puncdo, elas ficam olhando o meu brago até achar onde tem que furar, ai bota a
agulha e depois bota no soro. Ai so é ruim quando tem que fazer de novo. Ai, elas
fazem com cuidado pra néo fazer de novo. Ela ficou conversando comigo o que me
ajudou a esquecer a dor do cateter.

A Y. (enfermeira), ela veio trazer para mim (um presente). E ai, ela trouxe pra me
alegrar, pra eu ficar mais feliz. Me deixa mais feliz ganhar presente! A cabeca pensa
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em outra coisa. Quando a gente esta irritado, as vezes estamos bravos, vocés vém,
falam alguma coisa, e a gente passa 0 nosso estresse. As enfermeiras daqui também
sdo legais, brincam com a gente, elas tratam a gente com amor falando com a gente
com carinho, dando forca, falando que vai melhorar. Vocés cuidam bem da gente,
fazem a gente sorrir, se divertir, faz a gente também ficar feliz as vezes. Vocés séo
simpaticos e tem paciéncia pra esperar 0 medo passar porque antes eu demorava pra
deixar furar e eles me esperavam.

Figura 9 — Fotografia 7
g

s

Fonte: material da pesquisa, F7 — P1.

A tia X. (enfermeira), ela veio trazer pra mim. E ai, ela trouxe pra me alegrar, pra eu

ficar mais feliz. Ai eu gostei muito! Ai eu peguei e tirei a foto, porque eu achei bem

maneiro. Me deixa mais feliz ganhar presente! A cabec¢a pensa em outra coisa. FOP1

A enfermeira também me ajuda a suportar o curativo me oferecendo a mao, me
animando, dizendo que ia ficar tudo bem e criando uma estratégia para fazer meu curativo
para que ndo fosse tdo traumatico. O pior momento do curativo é a retirada da fita de fixacéo
e as enfermeiras me perguntam de qual forma eu prefiro que ela seja removida para que eu
sinta menos dor, além disso molham um pouco o curativo para que ele saia mais facilmente.
O medo da dor e 0 nervosismo melhoravam um pouco porque eu tenho o apoio da enfermeira.
Para mim essa foi uma forma importante de me ajudar a lidar com a dor que estava sentindo

porgue diminuiu meu nervosismo.

A tia A. (enfermeira) tava fazendo meu curativo, tava me ajudando a aguentar o
curativo. Ela falou que eu podia chorar e que se eu apertasse a mdo dela e da minha
mae ia passar mais rapido, que a dor ia melhorar um pouco. Falaram, que ia passar
logo e para eu ser corajosa e ndo puxar o brago, mas eu fiquei chorando, ai passava
um pouco 0 nervoso. A gente parava um pouco, ai molhava, ai ia de novo pro
negdcio (fita microporosa) desgrudar mais facil. Elas tiram devagarzinho o adesivo
pra ndo tirar de uma vez porque ai machuca.
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Figura 10 — Fotografia 8

Fonte: material da pesquisa, F8 — P2.

Sou eu segurando a mao da minha mée quando a tia X. (enfermeira do setor) tava
fazendo meu curativo. Ela pediu pra eu segurar minha mée e falou que eu podia
chorar. Ah... assim ... & que ela falou que eu podia chorar e que se eu apertasse a
méo dela e da minha mé&e ia passar mais rapido... assim... que a dor ia melhorar um
pouco. Eu ndo podia ficar me mexendo pra ndo me machucar, entdo eu podia

segurar elas. F10P2

Os cuidados da equipe de enfermagem sdo importantes e ajudam a diminuir a minha
dor e melhorar de forma geral a minha hospitalizagcdo. A minha condi¢do crénica pode fazer
com que eu passe por situagdes em que eu sinta dor de forma constante ao longo do curso do
meu tratamento por vezes impedindo que eu consiga fazer coisas que eu normalmente faria no
meu dia a dia como conseguir caminhar. A enfermagem estd ao meu lado em todos 0s
momentos, me ajudando a enfrentar os desafios através do suporte diario, do respeito, do
carinho, da atencdo, das conversas que motivam e da administracdo de medicamentos que
auxiliam na melhora da dor. Embora eu tenha criado sozinho estratégias para gerenciar a
minha dor ao longo do caminho, considero muito importante toda a ajuda que a equipe de

enfermagem me oferece diariamente, sobretudo quando estou hospitalizado.
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5 DISCUTINDO OS ACHADOS COM A LITERATURA E COM A TEORIA DO
GERENCIAMENTO DOS SINTOMAS

Através da narrativa dos participantes apreendemos como se d& a sua vivéncia com a dor
e as formas de gerenciamento realizadas pela prépria crianca ou adolescente com condigdo
cronica e pela equipe de enfermagem na Gtica da propria crianca e do adolescente.

Escolheu-se utilizar a TGS como referencial tedrico deste estudo pois, além de estar
diretamente relacionada a tematica, também pode fornecer subsidios para o planejamento de
intervencgdes adequadas para o gerenciamento da dor dessa populagéo.

Escolhemos como participantes do estudo as criancas e os adolescentes com condigdes
cronicas para alcancarmos o objetivo do estudo, considerando que, dar voz a quem o
experimenta o sintoma € considerado o padrdo ouro para avaliacdo do sintoma e também um
dos pressupostos da TGS (DODD et al., 2001).

Participaram deste estudo criancas e adolescentes de 7 aos 16 anos com condi¢des
cronicas de salde, de acordo com Dodd e colaboradores (2001), os dominios relacionados a
pessoa, processo salde-doenca e ambiente tém efeito direto e indireto na experiéncia do
sintoma, no seu gerenciamento e nos seus resultados. Assim, a idade e o estado de fragilidade e
suscetibilidade de cada participante (dominio pessoa) pode ter influenciado na sua experiéncia
da dor. As estratégias de gerenciamento individuais foram criadas somente pelos participantes
adolescentes, 0 que sugere que a medida em que vao crescendo e se desenvolvendo, vdo
também desenvolvendo habilidades para potencializar as formas de lidar com a dor. A dor é
uma experiéncia sensitiva desagradavel, subjetiva e individual. No contexto pediéatrico, a forma
de comunicacdo e de manifestacdo da dor se correlaciona com a idade e com o estagio de
desenvolvimento (EDERLI et al.,, 2019; SEDREZ; MONTEIRO, 2019). De acordo com
Moreira e colaboradores (2014) criancas séo diferentes de adolescentes, e quanto maior a idade,
também maior o acimulo de repertorio que lhes permite desenvolver estratégias que oferecam
suporte na vivéncia com a doenca, assim como pudemos notar neste estudo.

A adolescéncia é uma fase de transicdo entre a infancia e a vida adulta, onde ocorrem
uma série de mudancas. Neste periodo, € importante que a satde tenha enfoque visto que se
trata de uma fase critica do desenvolvimento para a adocdo de comportamentos relevantes para

a saude que poderdo impactar com o passar do tempo (FIGUEIREDO et al, 2015).
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Algumas habilidades sdo refinadas durante a adolescéncia como capacidade de
expressdo, compreensao e raciocinio. Adolescentes tém maior habilidade para expressarem suas
escolhas e isso implica na capacidade de poder comunicar uma preferéncia por determinado
curso de tratamento ou até mesmo participacdo em uma pesquisa; a compreensdo requer uma
combinacdo de habilidades neuroldgicas e se refere a capacidade de entender informacdes, além
de requerer memoria a fim de processar e integrar o que foi informado para além de um curto
prazo. O raciocinio refere-se ao entendimento que ultrapassa a informacdo propriamente dita,
devendo haver a ponderacdo sobre os riscos, beneficios e possiveis consequéncias. Criangas ja
possuem capacidade de raciocinio légico, contudo, devido ao melhor uso e acesso ao seu
proprio conhecimento, as habilidades de raciocinio das criangas melhoram significativamente
com o desenvolvimento (GROOTENS-WIEGERS et al, 2017).

Considerando as competéncias adquiridas na adolescéncia, entende-se que é um periodo
que favorece a criacdo de estratégias de gerenciamento da dor individuais e que devem ser
encorajadas pela equipe de enfermagem de forma a expandi-las e potencializé-las.

Ja as criancas tendem a ser mais dependentes de terceiros em razdo de sua
vulnerabilidade, por suas limitacdes linguisticas, motoras e cognitivas variando de acordo com
0 estagio de desenvolvimento em que se encontram. Por este motivo, demandam maior atengdo
e vigilancia. (MOTT et al., 2021). Com relagdo aos sintomas, 0 autorrelato da crianga e suas
queixas sdo importantes, pois sao sinais que levam ao entendimento de que a dor estéa presente,
além de expressdes faciais, gestos, gemidos e choro. Sendo assim, esses elementos sdo
essenciais para a sua avaliacdo (EDERLI et al., 2019; SEDREZ; MONTEIRO, 2019).

Neste estudo, a faixa etaria infantil ndo manifestou realizar atividades individuais para o
gerenciamento da dor, 0 que nos indica que a enfermagem precisa dar maior enfoque a isto,
visto que as criancas ndo o fazem de forma independente. Além disso, comprova que a
enfermagem precisa oferecer estimulos para que desenvolvam suas proprias estratégias de
modo que passem a pensar em formas que tragam alivio de maneira individual. As maneiras
que o profissional de enfermagem pode abordar a crianga séo diversas e incluem um processo
de reflexdo sobre o papel que desempenham como agentes intercessores nas zonas de
desenvolvimento infantil (SANTOS et al, 2016).

Como os participantes do estudo estavam no ambiente hospitalar (dominio ambiente),
alem do impacto cultural e social que a hospitalizagdo tem, a exposicao a dor € mais frequente
em comparagdo ao ambiente domiciliar. Os participantes também conviviam com diversas

condigdes cronicas, em diferentes estagios e tempo de convivio com a doenca (dominio satde-
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doenca), ambos podem ter exercido alguma influéncia sobre a experiéncia do sintoma, bem
como nas estratégias de gerenciamento citadas.

De acordo com Silva e colaboradores (2021) a dor € um sintoma importante e frequente
em criancas e adolescentes com condigdes cronicas variando de acordo com os fatores
fisiopatoldgicos relacionados ao estado clinico de cada individuo e com a experiéncia pessoal.

Notou-se que as criancas e adolescentes com condigdes cronicas deste estudo convivem
com a dor de diferentes formas e graus de intensidade. A presenca da dor revelou impactos
significativos em seu cotidiano e a sua presenca tinha potencial de limitar funcGes diarias, como
até mesmo impedir que fossem capazes de caminhar. A dor desencadeou desdobramentos que
foram além do incbmodo fisico, reverberando no estado emocional e gerando consequéncias
como a necessidade de hospitalizacOes e afastamento das atividades sociais.

De acordo com a literatura a condicdo crbénica pode causar limitacbes motoras,
cognitivas, interferéncias na habilidade de comunicagdo, restricdes nas atividades escolares,
entre outras barreiras nas atividades diarias. Além disso, pode haver o convivio com sintomas
desagradaveis, como dor, nausea e fadiga, entre outros, fazendo com que a crianca ou
adolescente esteja suscetivel a hospitalizacbes frequentes para controle sintomatico e também
para realizacdo de tratamentos especificos ou realizacdo de exames (DUARTE et al., 2015;
SALVADOR et al., 2015; NUNES et al., 2017; SILVA et al., 2020).

A dor pode surgir tanto em detrimento da condicédo cronica de cada individuo quanto da
necessidade de procedimentos dolorosos. O estudo de Silva e colaboradores (2020) sobre a
convivéncia de criancas e adolescentes com a multiplicidade de sintomas simultaneos e as
consequéncias de se conviver com eles vai de encontro a estes resultados, bem como a revisdo
feita por Moreira, Gomes e Sa (2014) que fez um levantamento sobre doencas cronicas em
criangas e adolescentes.

Apesar da literatura (SILVA; KAMEO; SAWADA, 2014; SILVA et al., 2017) trazer o
choque da descoberta da condigdo cronica como um fato importante e marcante, neste estudo, o
inicio da convivéncia com a dor destacou-se na fala dos participantes com mais impacto que a
descoberta, sendo ela uma das primeiras manifestagcdes que impulsionou a busca pelos servicos
de salde que desencadearam a descoberta do diagndstico. Ndo se encontrou nenhum outro
estudo na literatura que traz dado semelhante.

Com relagéo a percepgao dos participantes frente a dor, primeiro aspecto da TGS (Dood
et al., 2001), os mesmos perceberam-na como algo novo, que antes ndo sentiam, algo ruim e

desconfortavel.
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O convivio com vérios sintomas, em especial com a dor segundo os resultados
encontrados no estudo de Silva e colaboradores (2020), gera desdobramentos como sofrimento
psiquico e isolamento social. Usualmente os sintomas ndo surgem isoladamente, o que interfere
mais expressivamente na qualidade de vida e na experiéncia com o adoecimento. Os
participantes percebem negativamente os sintomas, atraves de sentimentos de tristeza e
preocupacao, além de sofrerem com alteracdes na autoestima.

E possivel perceber que, na literatura, além do cunho negativo, a dor também pode ser
vista como uma expressdo do proprio corpo, como Visto no estudo de Siqueira e colaboradores
(2015) com criangas com cancer, que identificaram a dor como uma manifestagdo passageira e
uma forma de alerta para que tenham mais atencdo com sua salde.

Ja com relacdo a avaliacdo, segundo aspecto da TGS relacionado a experiéncia do
sintoma (Dood et al., 2001), a dor relacionou-se principalmente com as causas, ou seja, seu
proprio diagndstico e 0s procedimentos invasivos aos quais foram submetidos (coleta de
sangue, ativagédo de cateter totalmente implantado e curativo, por exemplo).

Neste estudo, foi possivel observar, a partir dos resultados, que a dor se torna um
elemento dominante quando presente e configura-se como limitante, uma barreira impedindo
que qualquer outra atividade seja realizada, sendo o incdmodo causado por ela seu unico foco.

Em uma pesquisa com criangas com anemia falciforme, os participantes consideraram a
dor um estressor que limita sua autonomia, ndo sendo capazes de criar estratégias para se
adaptar a sua presenca e consequentemente sofrendo com suas reagdes (GAROLI; PAULA;
ENUMO, 2019).

Torres e colaboradores (2019) avaliaram a severidade, frequéncia e a gravidade
associados a sintomas fisicos e sintomas psicossociais em criancas e adolescentes com cancer e
constataram que a dor foi o sintoma reportado como mais frequente, de severo a estressante, e
com efeitos negativos para a qualidade de vida dos pacientes, dificultando o processo de
recuperacdo, além de ser angustiante tanto para a crian¢a quanto para a familia. Os sintomas
fisicos mais frequentes além da dor foram nausea, fadiga e falta de apetite e os sintomas
psicoldgicos foram dificuldade para dormir, preocupacao, sentimento de tristeza e nervoso.

Além disso, o estudo de Kim e colaboradores (2014) complementa os achados,
apreendendo que, para além da manifestacdo da dor, ha a interferéncia de uma série de fatores,
como a presenca da fadiga, desajustes sociais, depressdo, problemas de sono, funcionamento da

vida escolar, satisfagdo da vida estudantil, estado emocional e suporte social. Notando-se que
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diversas dimensdes de vida da crianga e do adolescente sdo acometidas, com o potencial de
desestabilizar e de transformar sua estrutura organizacional.

O fendbmeno da dor é capaz de alterar a dinamica do cotidiano, impedir até mesmo a
realizacdo de tarefas simples, como vestir-se e banhar-se de forma independente. A intensidade
e a frequéncia em que surge pode sofrer mutagdes em detrimento da gravidade da condicéo
cronica, do tratamento e das respostas fisiologicas de cada individuo (SILVA, 2020; TORRES
etal., 2019; SIQUEIRA et al., 2015).

Os significados atribuidos a dor pelos participantes deste estudo foram atrelados a
elementos negativos, como sendo algo ruim, uma vez que seu aparecimento estd ligado a
sensacgdes de desconforto, de desédnimo e que quebram a normalidade da rotina no sentido de
impedir ou dificultar a realizacdo de atividades cotidianas. Estas respostas negativas a dor
correspondem ao terceiro aspecto da experiéncia do sintoma para Dodd e colaboradores (2001).

Os resultados encontrados no estudo de Silva e colaboradores (2020) cujos participantes
foram criancas e adolescentes com condic¢Ges cronicas, revelam que a convivéncia com a dor,
bem com a multiplicidade de sintomas simultaneos gerados pela condigcdo crbnica, gera
impactos diretos sobre o cotidiano e a qualidade de vida. E enfatizado que a dor é o sintoma
mais recorrente entre as falas independente da condigéo cronica do participante.

Cabe aos profissionais de salde assegurar o devido manejo e tratamento da dor, pois,
além de um cuidado essencial, trata-se de um direito da crianca e do adolescente segundo o
exposto na resolucdo N° 41 do Conselho Nacional de Direitos da Crianga e do Adolescente, em
seu 7° artigo, que diz que a crianga e o adolescente t€ém: “Direito a ndo sentir dor, quando
existam meios para evita-la” (BRASIL, 1995, p. 1).

As estratégias de gerenciamento da dor contemplam o segundo componente da TGS, e
neste estudo, notou-se que 0s proprios participantes criaram estratégias para lidar com a dor
através da adogdo de comportamentos individuais ou langcando méo de objetos disponiveis. Os
participantes do estudo citaram o uso de tablets e celulares para brincarem com jogos e assim
criarem uma forma de distracdo. Além disso, tentar dormir, fechar os olhos, desviar a mente do
foco da dor, segurar a mao do familiar ou do profissional de enfermagem durante a realizagéo
de procedimentos dolorosos também foram estratégias citadas.

Garioli, Paula e Enumo (2019), em seu estudo sobre a avaliacdo das estratégias de
enfrentamento a dor em criancas com anemia falciforme, identificaram trés tipos de estratégias:
1. adaptativas; 2. as mal adaptativas e 3. a reestruturacdo cognitiva. As estratégias adaptativas

buscam a solucdo de problemas, dentre elas estdo a busca por distracdo através da TV, rezar e
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tomar remédio. As estratégias mal adaptativas envolvem falas de esquiva com comportamentos
de negociacdo e de oposicdo. J& a reestruturacdo cognitiva trata-se de uma resposta de
acomodacéo a situacdo, esta associada a solucdo de problemas onde a crianca e o adolescente
compreendem que a presenca da dor € um desafio a sua autonomia.

Corroborando e complementando os achados, Fraga e colaboradores (2019)
investigaram a percepgéo e o enfrentamento da dor em criangas e adolescentes com fibromialgia
juvenil e artrite idiopatica juvenil poliarticular, e dentre as estratégias elencadas estdo: a
distracdo, como assistir televisdo, brincar de algum jogo, tentar pensar em coisas boas ou ndo
pensar na dor, ignorar a dor, comer ou beber algo; busca por apoio social pedindo para apertar a
mao de alguém ou alguma coisa, pedindo para que alguém ofereca palavras de encorajamento;
exagero de emocg6es como chorar e pensar que tudo sO vai piorar; atitudes de resolugdo como
pedir por remédios e instrucdo autocognitiva como dizer a si mesmo que tudo dara certo.

As estratégias de gerenciamento da dor que as criancas e adolescentes atribuiram a
enfermagem dividiu-se entre farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas. Mediante a presenca da dor,
os participantes indicam a realizacdo de analgésicos, como dipirona por via endovenosa ou por
via oral como forma prioritaria para alivio sintomatico.

Embora a administracdo de medicamentos seja a base para o alivio da dor, tendo em
vista que se trata de uma experiéncia sensorial, outros métodos ndo farmacoldgicos para seu
alivio sdo extremamente importantes em se tratando da clientela pediatrica (ULISSES et al.,
2017).

As estratégias ndo farmacologicas citadas pelos participantes deste estudo foram o
togue, o dialogo antes da realizacdo de procedimentos dolorosos, falas de encorajamento e de
animo, e o carinho e o respeito ao tempo necessario para que a crianga estivesse pronta para
determinado procedimento doloroso.

A literatura corrobora com o0s achados destacando que, dentre as estratégias nado
farmacoldgicas, destacam-se a distracdo, a comunicacdo, o envolvimento familiar, o contato
através do toque, a massagem terapéutica, como a Shantala, a explicacdo do procedimento antes
de realizé-lo, bem o provimento de um ambiente local calmo, agradavel e silencioso (TELES,
2019; SILVA et al., 2020; SOARES, 2021). Destaca-se que a comunicagao pode ser uma forma
de manejo ndo farmacologico da dor, por amenizar a ansiedade e diminuir a tenséo da crianga e
do adolescente (SILVA et al., 2018).

Além disso, recursos ludicos podem amenizar as sensa¢fes geradoras de desconforto

causadas durante processo de hospitalizagdo (SPOSITO et al., 2018). Apesar de o confinamento
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ser parte dificil do tratamento no contexto hospitalar, sendo permeado por rotinas que podem
levar ao tédio e ao 6cio, o ambiente hospitalar ndo precisa ser marcado como um lugar de
constante geracdo de dor e sofrimento. Pensando na humanizacdo do cuidado e em sua
adequacdo a clientela pediatrica, é possivel considerar a ideia de que 0 espaco pode ser
aproveitado para a realizacdo de atividades ludicas (GRIGOLATTO et al., 2016). O brincar
leva a crianca a criacdo de uma atmosfera de imaginacdo onde a crianga € capaz de abstrair as
sensacdes desagradaveis (SPOSITO et al., 2018). Assim, tem um papel de suma importancia
para as criangas hospitalizadas, pois permite a quebra da rotina imposta pela hospitalizacao, a
distracdo da propria condicdo e dos procedimentos dolorosos e a possibilidade de vivenciar
sensacdes positivas (GRIGOLATTO et al., 2016).

A enfermagem pode introduzir o brinquedo terapéutico como um dos elementos
acessorios a fim de mitigar o trauma em procedimentos dolorosos durante a hospitalizacao.
Além disso, sua utilizacdo favorece a interacdo entre o enfermeiro e a crianga, auxilia no
momento da explicagdo de procedimentos, reducdo da ansiedade e faz com que a crianga seja
mais participativa no cuidado (BARROSO et al., 2020).

Mais recentemente, o uso da Realidade Virtual (RV) tém ganhado espaco no
gerenciamento de sintomas e sido implementados com o objetivo de auxiliar no manejo da dor.
Consiste no uso de equipamentos, que podem ser: capacete, 6culos, luvas, ou controle remoto;
com comando de voz ou movimento que confere ao usuario a percep¢do de estar em um
ambiente diferente do real ao permitir que tenha uma visdo tridimensional virtual (SCAPIN et
al., 2020). Estudos utilizando a RV tém mostrado resultados promissores com criangas que
sofreram queimaduras no momento da realizacdo do curativo (SCAPIN et al., 2020; EIJLERS
et al.,, 2019); durante a ativacdo do cateter totalmente implantado em pacientes pediatricos
hematoldgicos (GERCEKER et al., 2021), dentre outros, reduzindo consideravelmente os niveis
de ansiedade antes do procedimento e na percepcao da dor.

Entre os procedimentos dolorosos citados pelos participantes deste estudo, destacam-
se 0s que envolvem agulhas. Recente ensaio clinico randomizado comparando trés diferentes
métodos no alivio da dor e ansiedade a puncdo venosa em pediatria concluiu que Buzzy®
(MMJ Labs, Atlanta, GE, ABD), uso de realidade virtual e uso de cartas de distracdo sé@o
estrategias eficazes na reducdo da dor e ansiedade ao procedimento (ERDOGAN e AYTEKIN,
2021). O aparelho nomeado de Buzzy® (MMJ Labs, Atlanta, GE, ABD), aplica vibracdo de
alta frequéncia e frio concentrado no local onde sera aplicado uma injecdo, com objetivo de

controlar a dor e promover distracdo do procedimento. Trata-se de um dispositivo que emite
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vibragdes e pode ter um formato de uma abelha, com uma pequena bolsa de gelo em formato de
asas. A vibracdo emitida pelo aparelho tem o potencial de causar parestesia, dorméncia, além de
um efeito anestésico, reduzindo ou eliminando a dor. Ja a aplicacdo do frio retarda ou bloqueia
0s sinais elétricos nos nervos periféricos, de modo a reduzir a dor (BAXTER et al, 2009).

Outro estudo sobre 0 manejo da dor em criangas, porém através da percepcéo da equipe
de enfermagem, observou a prevaléncia das estratégias farmacoldgicas. Contudo, dentre as
medidas ndo farmacoldgicas citadas pelos participantes estavam: siléncio terapéutico,
massagem, termoterapia, realizacéo de atividades ludicas, apagar as luzes e dar banho (Ulisses
et al., 2017). Em adicdo aos achados, Silva et al. (2021) destacam que a analgesia néo
farmacoldgica desenvolvida pelos profissionais de saude envolvidos em seu estudo, além das
medidas jé citadas, se da também através da promocéo de conforto por meio do posicionamento
adequado e do alongamento.

Nota-se, a partir da narrativa dos participantes, que a enfermagem traduz em agdo a sua
queixa de dor através da implementacdo do cuidado. Mediante a queixa de dor trazida pela
crianca ou adolescente, o profissional de enfermagem imediatamente adotava agdes a fim de
cessar a sensacdo dolorosa e promover conforto. Cabe destacar que as competéncias requeridas
pela equipe de enfermagem comecam justamente pela percepcdo e pela valorizagdo da
manifestacdo da dor pela crianca que deve sentir que esta sendo ouvida e compreendida
(ULISSES et al., 2017). Sedrez e Monteiro (2019) propdem que 0 uso de escalas para a
mensuracao da dor deve ser empregado, pois sistematiza essa acao e propicia melhor avaliacdo
da dor para as diferentes faixas etarias. Além disso, Santos e Maranhao (2016) complementam
que as agOes incluem ainda o registro e a observagédo dos sinais que a crian¢a emite bem como
as alteracdes fisioldgicas indicativas de sofrimento, além da importancia do desenvolvimento de
diagndsticos de enfermagem relacionados a ela (CHOTOLLI; LUIZE, 2015).

Se entende que a clientela pediatrica possui peculiaridades no que se refere a prestacao
da assisténcia em detrimento da subjetividade de como a dor é sentida e comunicada pelo
paciente. Sendo assim, a enfermagem necessita de habilidades refinadas para estar mais atenta a
essas particularidades. Proporcionar o alivio da dor permite que a crianca e o adolescente
tenham condicdes de se recuperar de forma adequada (SILVA et al., 2011).

Silva e colaboradores (2021) ressaltam que a adoc¢do de métodos farmacologicos e ndo
farmacoldgicos demanda dos profissionais de satide um nivel de conhecimento e habilidades
para que executem o cuidado com seguranca e, assim, passem confianca tanto para a crianga

guanto para o seu familiar acompanhante.
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Chotolli e Luize (2015) salientam que, a partir da identificacdo da dor, o enfermeiro
pode utilizar o seu conhecimento e prescrever uma terapia complementar ndo farmacoldgica,
desde que esteja embasada em argumentos cientificos que protejam ao paciente e a si proprio.

A enfermagem pode explorar de forma potente os desafios que emergem do cuidado as
criangas e adolescentes com condigdes cronicas, langando méo de tecnologias do cuidado que
envolvam métodos ndo farmacoldgicos de forma consciente. O estudo de Chotolli e Luize
(2015) constatam, através de seus resultados, que € necessario avancar com as terapias
complementares para o alivio da dor, visto que fazer apenas um recurso terapéutico ndo traz
resposta eficiente no controle da dor, sobretudo a do tipo cronica. O estudo de Paes, Rodrigues e
Avila (2021) identificam na literatura métodos ndo farmacoldgicos atuais para 0 manejo da dor
em oncologia pediatrica e os resultados encontrados nos artigos selecionados mostram que ha
eficacia no tratamento complementar na maioria dos estudos, ajudando no auxilio do controle
da dor, na diminuigdo dos efeitos adversos das medicagdes, no controle de outros sintomas,
como nausea e fadiga, além aumentar a energia, melhorando a estabilidade fisica e mental.
Alguns estudos apontam que a adoc¢do desses métodos ajuda na reducdo do uso de analgésicos
de forma significativa. Sendo assim, destaca-se a importancia de ambos 0s métodos e que sua
utilizacdo conjunta, ap6s cuidadosa avaliagdo de cada caso, pode trazer beneficios no
gerenciamento da dor. De acordo com Dodd e colaboradores (2001) as estratégias envolvem
um processo dinamico, muitas vezes exigindo mudancas ao longo do tempo ou em resposta a
aceitacdo ou ndo aceitacdo das estratégias tracadas.

A experiéncia da crianca e do adolescente € fundamental na avaliacdo realizada pela
enfermagem para a escolha e ado¢do do método de controle da dor, seguindo seu autorrelato e a
forma com que avaliam a dor. Através da escuta ativa, de habilidades especificas, conhecimento
tedrico pratico, consideracdo do caso clinico da crianca e experiéncia, torna-se possivel fazer a
escolha adequada do manejo da dor. A opinido da crianca e da familia precisa ser considerada
na tomada de decisdo. Entender como a experiéncia do sintoma acontece é fundamental para o
gerenciamento eficaz dos sintomas, assim, o primeiro passo & compreender como a
crianga/adolescente vivencia seus momentos de dor (DODD et al, 2001).

O gerenciamento da dor pediatrica envolve a tomada de multiplas ac¢Ges, visto que sua
ocorréncia pode ser multicausal e muitos elementos podem colaborar para 0 aumento da sua
gravidade. E exigido do profissional de enfermagem que possua conhecimento tedrico — pratico,
experiéncia, vigilancia para que o procedimento adequado destinado ao alivio da dor seja

definido comtemplando as condigdes clinicas e emocionais de cada crianca, 0s aspectos
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fisiopatoldgicos, as expectativas tanto da crianga quanto do familiar que a acompanha. Desse
modo, o tratamento da dor implica em uma avaliagdo pautada no exame de cada paciente, no
fator gerador da dor, em sua intensidade e seus efeitos. Mediante as estratégias elencadas para o
alivio da dor, os participantes deste estudo avaliaram a eficacia, se houve alivio total ou reducéo
da dor, o que nos leva ao terceiro componente da TGS, o resultado. Foi possivel observar a
compreensdo da crianga e do adolescente com condicfes crbnicas sobre as estratégias
utilizadas para o gerenciamento da dor pela equipe de enfermagem. Entende-se que hd um
constante processo de reavaliacéo das acGes implementadas a fim de monitorar a efetividade das
acBes e reajusta-las, caso seja necessario (SANTOS; MARANHAO, 2016; ULISSES et al.,
2017).

Vale ressaltar que o cuidado é compartilhado com a familia e a crianca entendendo que
se da além do contexto hospitalar, sobretudo em se tratando da clientela pediatrica com
condi¢des cronicas de saude, pois demandam cuidados de forma ciclica e continua, que se
estendem para além nos muros do hospital. Sendo assim, as estratégias de gerenciamento da dor
devem ser planejadas de forma que a crianca e a familia estejam informadas e preparadas para a
manutencdo do cuidado com atencdo na realizacdo de procedimentos necessarios também no
ambiente domiciliar.

O uso da TGS permitiu a compreensao das experiéncias das criangas e adolescentes com
condigdes cronicas no contexto hospitalar, mas pode também nos orientar para a cria¢cdo de um
plano estratégico de cuidados em enfermagem para o gerenciamento da dor no ambito
hospitalar e domiciliar, visto que os participantes ja apontaram estratégias que minimizam a dor,
e que podem ser utilizadas em ambos 0s cenarios.

Pode se apreender através dos resultados oriundos das narrativas das criangas com
condicBes crbnicas as formas de gerenciamento da dor pela enfermagem séo atribuidas e
valorizadas pela crianca e adolescentes, atuando na minimizagdo desse sintoma, fazendo com

que a experiéncia dolorosa seja a menos traumatica possivel.
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6 LIMITACOES DO ESTUDO

A coleta de dados se deu no periodo da pandemia, refletindo em menor fluxo de
internacdes pedidtricas e, consequentemente, influenciando no recrutamento de participantes
elegiveis para a pesquisa. Além disso, a propria pandemia pode ter influenciado a visdo dos
participantes, por terem menos contato com o servico que, pela dificuldade de acesso, pode ter
gerado um movimento em que o préprio participante desenvolve estratégias individuais para
dar continuidade ao tratamento ou para o gerenciamento da dor.

Houve abordagem prévia com a equipe de enfermagem de todas as unidades para que
tomassem conhecimento da pesquisa, visto que envolvia a captura de fotografias de seu
cotidiano de trabalho e de suas atividades desempenhadas. Um profissional do servico
noturno ndo se sentiu confortavel com o fato de possivelmente ser fotografada, ainda que
tenha sido esclarecida a garantia de anonimato. Por este motivo, 0os participantes foram
instruidos a ndo tirarem fotografias no periodo da noite, limitando parcialmente suas
oportunidades de registro de imagens.

A coleta de dados se deu no ambiente hospitalar, onde ha maior exposi¢do a fontes de
estresse devido ao alto numero de procedimentos dolorosos, bem como afastamento de suas
atividades diéarias, do lar e pessoas queridas. A compreensao da dor pode ter sofrido influéncia

em razdo do cendrio do estudo.
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CONSIDERACOES FINAIS

O gerenciamento da dor pela equipe de enfermagem considera uma multiplicidade de
aspectos correlacionados a clientela pediatrica. Atraves das narrativas dos participantes, foi
observado que a dor é uma experiéncia sensorial negativa que acarreta consequéncias para a
sua rotina usual, além de gerar sensacdes de desconforto, desanimo e tristeza. Os participantes
narraram diferentes manifestacbes de dor e suas percepcOes de intensidade, desse modo,
pode-se fornecer subsidios para o planejamento da assisténcia de enfermagem com base nas
necessidades advindas da propria crianca, dando a ela a posi¢do de protagonismo frente ao seu
sofrimento.

Diante da presenca da dor, o gerenciamento de enfermagem se deu através de
estratégias farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas importantes. A administracdo de analgésicos
foi a estratégia mais frequente, porém, o toque, a comunicacdo, o carinho, as palavras
positivas e o respeito tiveram destaque. Os participantes também desenvolveram suas proprias
estratégias, como o uso de jogos em dispositivos eletrénicos como forma de distracdo, bem
como uso do pensamento para abstracao, fechar os olhos ou tentar dormir.

A partir dos preceitos tedricos da TGS utilizados para o direcionamento deste estudo,
consideramos a experiéncia da dor vivenciada pelos participantes, as diversas estratégias de
gerenciamento da dor; e a compreensdo da crianca e do adolescente com condicBes cronicas
como resultado sobre o gerenciamento da dor pela equipe de enfermagem. O adequado
gerenciamento da dor envolve o autorrelato da experiéncia e conhecimento cientifico. Além
disso, a implementacdo das estratégias de gerenciamento da dor requer constante avaliacao e
reavaliacdo para verificacdo de sua efetividade. O relato e a valorizacdo da queixa de dor sdo
fundamentais na avaliacdo da dor pediatrica. A TGS tem o potencial de orientar 0s
profissionais de enfermagem na tomada de decisdes e no planejamento de estratégias para o
gerenciamento da dor na crianca e no adolescente em conjunto com seus familiares tanto no
ambito hospitalar quanto domiciliar.

Por meio do protagonismo exercido pelos participantes durante as entrevistas com uso
da técnica de Foto-Elicitacdo, foi possivel obter dados que representam e validam suas
experiencias e sentimentos. Embora desafiadora, a utilizacdo da técnica permitiu a extracéo
aprofundada sobre o objeto de estudo e o protagonismo dos participantes.

O presente estudo justifica-se pela relevancia da tematica e em razdo da baixa
producdo cientifica, sobretudo com relacdo a estudos realizados atraves do autorrelato da
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crianga e adolescente, e com a técnica de Foto-Elicitacdo, no que concerne ao gerenciamento
da dor no contexto pediatrico. Podera contribuir para o entendimento de como a crianga e o
adolescente visualizam o gerenciamento da dor pela equipe de enfermagem e, assim, fornecer
subsidios que auxiliem na formulacdo da assisténcia de enfermagem que sejam capazes de
minimizar o sofrimento, com extensdo ao ambiente domiciliar. Além disso, contribuira para o
ambito da pesquisa ao gerar novos achados sobre a tematica. No tocante ao ensino também
podera trazer contribuicdes uma vez que sensibiliza para a difusdo de conhecimento na éarea,
incluindo graduacao e pds-graduacao.

Em virtude dos achados, novos estudos podem explorar tanto a experiéncia do sintoma
em casa quanto as medidas ndo farmacoldgicas para o gerenciamento da dor no domicilio,
visto que criangas com condicBes cronicas convivem com a dor também em casa e, novas
pesquisas podem complementar os achados entrados nesta, e outras estratégias podem ser

descobertas e difundidas.
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APENDICE A - Caracterizacéo dos participantes do estudo

CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES - COLETA N°

Data coleta: / /

Local da Coleta:

Nome do pesquisador:
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DADOS DA CRIANCA

Nome:

Data nascimento:

Sexo:

1. Feminino 2. Masculino

Cor da pele:

Anos de estudo:

Telefone de contato:

DADOS DOS RESPONSAVEIS

Nome:

Parentesco:

1. Mae; 2. Pai; 3. Irmao; 4. Avés;5. Outros

Data Nascimento:

Sexo:

1. Feminino 2. Masculino

Anos de estudo:

Estado civil:

1. Solteiro; 2.Casado / Unido estavel; 3. Separado / Divorciado;4.Vilvo

Procedéncia:

Renda:

Ndmero de filhos:

DADOS CLINICOS

Diagnostico:

Data de diagnéstico:

Tratamento realizado:

Outras doengas:

Uso de algum medicamento:

Outras informagdes relevantes
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APENDICE B - Termo de Comprometimento de devolucdo de materiais

Termo de Comprometimento de devolucao de materiais

Data:

Equipamento (s): Camera fotografica modelo Moniss

Declaracéao

Declaro para fins de RESPONSABILIDADE, que recebi nesta data o(s) equipamento(s)
acima citado(s) em perfeitas condi¢bes de uso, para fins de coleta de dados para a pesquisa
intitulada: “A sintese das narrativas sobre a compreensdo da crian¢a e do adolescente
com condicdo crbnica hospitalizada sobre o gerenciamento da dor pela equipe de
enfermagem”, devendo zelar pela sua guarda, conservacdo e devolucdo no prazo devido, e

nas condicdes de liberacao.

Nome:

Telefone para contato:

RECEBI O EQUIPAMENTO/MATERIAL DESTA SOLICITACAO EM PERFEITAS
CONDICOES.

Assinatura do solicitante:

Liberado por:

PREVISAO DE DEVOLUCAO: / /

DATA DA DEVOLUCAO: / /
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

O seu filho(a) esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa " A sintese das narrativas sobre a
compreensdo da crianca e do adolescente com condicdo crdnica hospitalizada sobre o gerenciamento da

dor pela equipe de enfermagem”.

O presente estudo apresenta como objetivo: Compreender como a crianca/adolescente percebe o
gerenciamento da dor por parte dos profissionais de enfermagem. Trata-se de uma dissertacdo de mestrado em
enfermagem com duracdo de dois anos, desenvolvida na Universidade do Estado do Rio de Janeiro sob
orientacdo da professora Dra. Michelle Darezzo Rodrigues Nunes. Para participar deste estudo o Sr.(a) ndo tera
nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem financeira.

O Sr.(a) e seu filho(a) serdo esclarecidos(as) sobre o estudo em qualquer aspecto que desejar e podera
retirar seu consentimento ou interromper a participacdo a qualquer momento o que ndo acarretara qualquer
penalidade. Para a coleta de dados seré realizada uma entrevista semi-estruturada e por meio da utilizagdo da
técnica de Foto elicitacdo onde uma camera sera entregue para a crianga/adolescente sob a sua responsabilidade
para fotografar imagens relacionadas com a tematica. Em seguida havera uma entrevista para que explicitem os
significados que atribuiram a elas. ApGs sua autorizagdo, as entrevistas serdo gravadas em aparelho de &udio e
entéo serd feita a transcrigdo de sua fala na integra. Cada nome serd mantido em sigilo e sera representado pela
letra P precedida de um nimero em ordem crescente. O nome de seu filho ou o material que indique sua
participacdo ndo sera liberado sem a sua permissdo. Nao haverd identificagdo em nenhuma publicacdo que possa
resultar deste estudo e os resultados estardo a sua disposi¢do quando finalizada com o pesquisador.

A pesquisa poderd potencialmente contribuir para o entendimento de como a crianga e 0 adolescente
visualiza o gerenciamento da dor pela equipe de enfermagem e assim, através dos resultados, fornecer subsidios
que auxiliem na formulagdo da assisténcia de enfermagem que seja capaz de minimizar o sofrimento. Além
disso, contribuira para o ambito da pesquisa ao gerar novos achados sobre a tematica visto que ainda apresenta
baixa producédo cientifica. No tocante ao ensino também podera trazer contribui¢des uma vez que sensibiliza
para a difusdo de conhecimento na area, incluindo graduacéo e pds-graduacdo. Ha riscos minimos na realizagdo
do estudo visto que os participantes podem sofrer algum desconforto ou experimentar algum tipo de emocéo
negativa durante a entrevista devido aos assuntos abordados. Em casos de choro, ou qualquer desconforto a
entrevista serd imediatamente pausada dando ao participante a possibilidade de desisténcia sem que haja
qualquer dano, ou reagendar a entrevista para um momento mais oportuno. Este termo de consentimento
encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma via sera arquivada por cinco anos pelo pesquisador
responsavel e a outra serd fornecida ao Sr. (a).

Esta pesquisa foi analisada e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade do Estado do
Rio de Janeiro, pois respeita as questes éticas necessarias para a sua realizacdo. O CEP também tem a
finalidade de proteger as pessoas que participam da pesquisa, como vocé, e preservar seus direitos. Assim, se for
necessario, entre em contato com este CEP pelo telefone (21) 2868-8253 ou pelo e-mail cep-hupe@uerj.br. Caso
deseje falar conosco, vocé poderd nos encontrar por meio do telefone (21)98878-7618 e Email:

thaisareare@gmail.com



mailto:thaisareare@gmail.com
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Rubrica do participante Rubrica do pesquisador
Verso do TCLE

CONSENTIMENTO

Estando ciente do exposto: Eu, , concordo que meu

filho(a) participe do estudo “A sintese das narrativas sobre a compreensdo da crianca e do adolescente com
condi¢do cronica hospitalizada sobre o gerenciamento da dor pela equipe de enfermagem”, e afirmo que recebi
as orientacfes de maneira clara e detalhada pela pesquisadora Thais Alves Reis Evangelista, sobre os objetivos
do estudo, duracdo e natureza. Recebi uma via deste termo de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a
oportunidade de ler e esclarecer as minhas dividas. Estou ciente de que a qualquer momento poderei solicitar

novas informagGes e modificar minha decisdo de participar se assim o desejar.

Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsavel, comunique o fato a Comissao
de Etica em Pesquisa da UERJ: Rua S&o Francisco Xavier, 524, sala 3018, bloco E, 3° andar, - Maracani - Rio
de Janeiro, RJ, e-mail: coep@sr2.uerj.br - Telefone: (021) 2334-2180. Nosso horério, de segunda & sexta, das
10h as 16h.

Rio de Janeiro, de de

Participante:

Nome Completo:

Assinatura:

Pesquisadora Responsavel: Thais Alves Reis Evangelista.

Assinatura:

Orientadora Michelle Darezzo Rodrigues Nunes.

Assinatura:
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APENDICE D - Termo de Assentimento (TA) criancas e adolescentes (7 - 18 anos)

Termo de Assentimento (TA) criangas e adolescentes (7 - 18 anos)

Convite

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa: “A sintese das narrativas sobre a compreensao da crianga e
do adolescente com condi¢do crbnica hospitalizada sobre o gerenciamento da dor pela equipe de enfermagem”,
coordenada pela mestranda Thais Alves Reis Evangelista e com orientacdo da professora Michelle Darezzo
Rodrigues Nunes.

Para que esta pesquisa esta sendo feita?

Queremos saber como a crianca e o adolescente entendem os cuidados com a dor realizados pelos profissionais
de enfermagem.

/ Como essa pesquisa sera feita?

Seus pais permitiram que vocé participe dessa pesquisa, mas vocé so precisa participar da pesquisa se quiser, é
um direito seu e ndo terd nenhum problema se ndo quiser ou se resolver desistir. A pesquisa vai acontecer no
hospital em que vocé é atendido. Primeiro vocé vai receber uma cdmera ou vai usar um celular de alguma pessoa
da sua familia. Depois, durante sua internacdo, vocé podera tirar quantas fotos quiser de cuidados que vocé acha
que sdo para diminuir sua dor, realizados pelos profissionais de enfermagem. Vocé também vai receber um bloco
de notas para escrever o que estava sentindo quando tirou a foto, em que momento a foto foi tirada e porqué.
Vocé tem até cinco dias para terminar de tirar as fotos. Depois algumas fotos serdo escolhidas e vamos sentar

juntos para fazer uma entrevista e conversar sobre elas. O seu responsavel estara presente o tempo todo.
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Essa pesquisa pode trazer alguma coisa boa?

Essa pesquisa pode trazer coisas boas como ajudar criancas e adolescentes com condicdes crdnicas
hospitalizadas a enfrentar a dor que sentem. Pode também ajudar aos profissionais de enfermagem na descoberta
de como melhorar a forma de cuidar. O uso dessa forma de pesquisa é considerado seguro, mas se vocé ficar
desconfortavel para tirar alguma foto ou se sentir mal em falar sobre o assunto a pesquisa pode ser interrompida.
Caso aconteca alguma coisa, vocé também pode nos procurar pelo telefone: 21 98878 7618 de Thais Alves Reis
Evangelista.

Se vocé tiver alguma dificuldade para encontrar o pesquisador, peca para 0 seu responsavel comunicar este
problema para a Comissdo de Etica em Pesquisa da UERJ: Rua S&o Francisco Xavier, 524, sala 3018, bloco E,
3° andar, - Maracana - Rio de Janeiro, RJ, e-mail: coep@sr2.uerj.br - Telefone: (021) 2334-2180. Nosso horério,

de segunda & sexta, das 10h as 16h.

3%
"

Ninguém saberd que vocé estd participando da pesquisa; ndo falaremos a outras pessoas, nem daremos a

Alguém vai ficar sabendo que eu estou participando dessa pesquisa?

estranhos as informacBes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa vao ser publicados em congressos e em
revistas cientificas, mas o seu nome néo vai aparecer em lugar nenhum. Vamos usar uma letra e um nimero para
identificar cada participante da pesquisa. Ao final do estudo daremos os resultados para vocé e seus pais ou

responsaveis.

Rubrica do participante Rubrica do pesquisador
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Verso do TA

ASSENTIMENTO

Eu, aceito participar da pesquisa “A sintese das narrativas sobre a

compreensdo da crianca e do adolescente com condicao cronica hospitalizada sobre o gerenciamento da dor pela

equipe de enfermagem”.
Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer.

Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “ndo” e desistir e que
ninguém vai ficar com raiva de mim. Os pesquisadores tiraram minhas dividas e conversaram com 0S meus
responséveis. Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsavel procure a
Comissdo de Etica em Pesquisa da UERJ: Rua S&o Francisco Xavier, 524, sala 3018, bloco E, 3° andar, -
Maracand - Rio de Janeiro, RJ, e-mail: coep@sr2.uerj.br - Telefone: (021) 2334-2180. Nosso horério, de
segunda & sexta, das 10h as 16h.

Recebi uma via deste termo de assentimento e li e concordo em participar da pesquisa.

Rio de Janeiro, de de

Participante:

Nome Completo:

Assinatura:

Pesquisadora Responsavel: Thais Alves Reis Evangelista.
Assinatura:

Orientadora Michelle Darezzo Rodrigues Nunes.

Assinatura:
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APENDICE E - Termo de cesso para uso de imagens

TERMO DE CESSAO PARA USO DE IMAGENS

Eu, AUTORIZO a pesquisadora Thais Alves Reis

Evangelista e sua orientadora professora Dr* Michelle Darezzo Rodrigues Nunes da pesquisa intitulada: “A
sintese das narrativas sobre a compreensao da crianga e do adolescente com condigdo cronica hospitalizada sobre
o gerenciamento da dor pela equipe de enfermagem” a fixar, armazenar e exibir a minha imagem por meio de
fotografia com o fim especifico de inseri-la nas informagdes que serdo geradas na pesquisa, aqui citada, e em
outras publicacBes dela decorrentes, quais sejam: revistas cientificas, congressos e jornais. A presente
autorizacdo abrange, exclusivamente, o uso de minha imagem para os fins aqui estabelecidos e deverd sempre
preservar 0 meu anonimato. Me foi garantido que meu rosto ndo sera revelado em nenhuma fotografia. Qualquer
outra forma de utilizacdo e/ou reprodugdo deverd ser por mim autorizada. O pesquisador responsavel Thais
Alves Reis Evangelista, assegurou-me que os dados serdo armazenados em meio eletrébnico em HD externo, sob
sua responsabilidade, por 5 anos, e apds esse periodo, serdo destruidos. Assegurou-me, também, que serei livre

para interromper minha participacéo na pesquisa a qualquer momento e/ou solicitar a posse de minhas imagens.

Rio de Janeiro, de de

Participante:

Nome Completo:

Assinatura:

Pesquisadora Responsavel: Thais Alves Reis Evangelista.

Assinatura:

Orientadora Michelle Darezzo Rodrigues Nunes.

Assinatura:
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ANEXO A — Autorizagio do Comité de Etica em Pesquisa

UERJ - UNIVERSIDADE DO Plataformo
ESTADO DO RIO DE JANEIRO,; asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O usc da foto-elicitagSo como téenica no auxilio ac gerenciamento da dor em criangas
e adolescentes com condigdes crinicas

Pesquizador: MICHELLE DAREZZO RODRIGUES NUMES
Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 43514921 4.0000.5282

Instituigao Proponente: Faculdade de Enfermagem da UERJ
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Mumero do Parecer: 4.347.704

Apresentagdo do Projeto:

Confinuagdo do parecer de pendéncia anterior.

Objetive da Pesquisa:

Confinuagdo do parecer de pendéncia anterior.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Confinuagdo do parecer de pendéncia anterior.

Comentarios & Consideragies sobre a Pesquisa:

Confinuagdo do parecer de pendéncia anterior.

Consideragies sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Os documentos de apresentag@o cbrigatéria foram enviados a este comité, estando dentro das boas
praticas & apresentando todos os dados necessarios para a apreciagio ética. Tendo sido avaliadas as
informagdes contidas na Plataforma Brasil, a5 mesmas se encontram dentro das normas vigentes e sem
riscos iminentes aos participantes envolvidos na pesquisa.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequages:
Ante ¢ exposto, a COEP deliberou pela aprovagio do projeto, visto gue néo ha implicages &ticas.

Foram atendidas as consideragfes do Parecer anterior. A pesquisa esta bem estruturada e o referencial
tedrico e metodologia estio explicitados, demonstrando aprofundamento e

Enderego:  Rua 530 Francisco Xavier 524, BL E 3°and. 513018

Bairmro: Maracana CEP: 20.552-000
UF: RJ Municipio: RID DE JANEIRD
Telefore: [(21)2334-2180 Fax: [(21)2334-2180 E-mail: eticaguerjbr
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UERJ - UNIVERSIDADE DO 7% Plataforma
ESTADO DO RIO DE JANEIRO,; asil

Continuagio do Panecer 4347704

conhecimentos necessarics para sua realizagéo.

O TCLE e TALE foram alterados para conter o Termo de Cessdo de Imagem, como requisitado. Os
termos "copia” também foram alterados para "via™. & pesguisadora teve o cuidado de fazer e incluir um
Termo de Cessdo de Imagem para pessoas que ndo participario da pesquisa, mas podem aparecer nas
fotos por acidente.

O projeto pode ser realizado como esta apresentado. Diante do exposto e 4 luz da Resolugao CHNS
n°466/2012 e CHS n®31002016, o projeto pode ser enquadrado na categoria — APROVADO.

Consideragies Finais a critério do CEP:

Faz-ze necessario apresentar Relatario Anual - previsto para julho de 2022, A COEP devera ser informada
de fatos relevantes que alterem o curso normal do estudo, devendo o pesquisador apresentar justificativa,
caso o projeto venha a ser interrompido elou os resultados ndo sejam publicados.

Tendo em vista a legislagdo vigente, o CEP recomenda ao(&) Pesquisador(a): Comunicar toda & qualquer
alteracdo do projeto efou no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, para andlise das mudangas;
informar imediatamente gqualguer evento adverso ocomido durante o desenvolvimento da pesguisa; o comité
de ética solicita a V.5.? que encaminhe a esta comissdo relatdrios parciais de andamento a cada 06 (seis)
meses da pesquisa e, ao término, encaminhe a esta comissio um sumario dos resultados do projeto; os
dados individuais de todas as etapas da pesquisa devem ser mantidos em local seguro por 5 anos.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informag des Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 3IVDE/2021 Aceito
do Projeto ROJETO 1701451 pdf 223450
Parecer Anterior CARTA_RESPOSTA_PEMDEMNCIAS_30| 30/06/2021 (MICHELLE Aceito

jun.pdf 223431 |DAREZZO
TCLE/ Termos de |TALE_TCLE_pos_pendencia.pdf 30062021 |MICHELLE Aceito
Assentimento / 2234118 |DAREZZO
Justificativa de RODRIGUES
Auséncia HUMES
Projeto Detalhado Projeto_pos_pendencia_30JUN_pdf 30/D6/2021 |MICHELLE Aceito

Enderego:  Rua So Francisco Xavier 524, BL E 2and. 513018

Bairro: Maracand CEP: 20.550-000
UF: RJ Municipio: RID DE JANEIRD
Telefone: (21)2334-2180 Fax: (21)2334-2180 E-mail: eficaguerbr
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! Brochura Projeto_pos pendencia_30JUN_pdf 222306 |RODRIGUES Aceito

Investigador NUNES

Crgamento ORCAMENTO. pdf 11022021 (MICHELLE Aceito
16:38:589 |DAREFFO

Cronograma PLANC DE_TRABALHO CROMOGRA | 11022021 |MICHELLE Aceito

MA pdf 15:34:04 |DAREFAO

Declaragdo de Autorizacao_institucional_e_declaracao | 11/02/2021 (MICHELLE Aceito

Instituigdo ciencia_unidades hupe_pdf 15:33:21  |DAREZZO

Infraestrutura RODRIGUES

Folha de Rosto FolhadeRostoAssinada_pdf 10/022021 |MICHELLE Aceito
172817 |DAREFAO

Situagio do Parecern:

Aprovado

Mecessita Apreciagdo da CONEP:

Mao

RIO DE JAMEIRO, 14 de Julho de 2021

Aszsinado por:

ALBA LUCIA CASTELO BRANCO

{Coordenador(a))

Enderego:  Rua S3o Francisco Xavier 524, BLE 2°and. 313018

Bairro: Maracana
UF: RJ

CEF: 20.552-000
Municipio: RIC DE JANEIRD

Telefone: {21)2334-2180 Fax: (21)2334-2130 E-mail:

eficaguer.br
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