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RESUMO

SILVA, Jaciane Alexandre da. A crianca e o adolescente atravessando momentos de
dificuldade na busca de conhecimento e no desenvolvimento da familiaridade com a
condicao cronica. 2021. 138 f. Dissertacao (Mestrado em Enfermagem) — Faculdade de
Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2021.

A crianga e o adolescente com condi¢do cronica passam por um longo periodo de
tratamento e, muitas vezes, diversas hospitalizagdes. Nessa perspectiva, torna-se relevante que
eles desenvolvam conhecimentos acerca da sua condi¢do de saude. O objeto do estudo foi o
conhecimento da crianca ¢ do adolescente sobre sua condicdo cronica e¢ seus cuidados de
saude durante a hospitalizacdo. Os objetivos foram: compreender o conhecimento da crianga e
do adolescente sobre sua condi¢ao cronica e seus cuidados de satide durante a hospitalizagao;
apreender o significado, para a crianca e o adolescente, de conhecer sua condi¢do cronica e
seus cuidados de satde durante a hospitalizag¢do; analisar o processo de interagao da crianga e
do adolescente com seu saber sobre sua condi¢do cronica e seus cuidados de saude; apresentar
um modelo tedrico representativo do significado do conhecimento da crianca e do adolescente
sobre sua condicdo cronica e seus cuidados de saude. Pesquisa qualitativa, realizada em um
hospital publico universitario localizado no municipio do Rio de Janeiro/RJ. Participaram do
estudo 11 criangas ¢ adolescentes com idades entre 10 e 17 anos, com condi¢des cronicas,
separados em dois grupos amostrais. A coleta e analise dos dados aconteceram concomitante
seguindo os preceitos da Teoria Fundamentada nos Dados (TFD). A discussdo ocorreu a luz
do referencial tedrico do interacionismo simbdlico (IS) e da literatura cientifica atual. A
pesquisa foi aprovada pelos Pareceres n° 3.636.298 e n° 3.732.881. O conhecimento da
crianca ¢ do adolescente sobre sua condi¢do cronica de saude e seus cuidados durante a
hospitalizagdo permitiu a constru¢do de trés fendmenos: “Passando por periodos dificeis”,
“Criando estratégias para superar” e “Apropriando-se da condig¢@o cronica e do tratamento”,
que levou ao modelo tedrico “A crianca e o adolescente atravessando momentos de
dificuldade na busca de conhecimento e no desenvolvimento da familiaridade com a condi¢ao
cronica”. A experiéncia de conviver com uma condi¢do cronica se mostrou desafiadora. A
partir do diagndstico, inimeros novos saberes sao inseridos no contexto de vida da crianga e
do adolescente, além de procedimentos incomodos e diversas hospitalizagdes. Nesse contexto,
o0 acesso ao conhecimento ¢ dificultado pelos familiares e profissionais de satide. Todavia,
conforme o tempo passa, novas interagdes vao sendo estabelecidas e, em estratégias de agao-
interagdo, eles buscam ativamente os conhecimentos que julgam necesséarios. Diante disso,
apreende-se que, ao vivenciarem momentos dificeis, as criancas e adolescentes vao criando
estratégias para superarem e se apropriarem da condicdo cronica e do tratamento,
desenvolvendo familiaridade com a sua condig¢ao de saude.

Palavras-chave: Crianca. Adolescente. Doenga cronica. Conhecimento. Hospitalizagao.



ABSTRACT

SILVA, Jaciane Alexandre da. The child and adolescent going through difficult moments in
the search for knowledge and the development of familiarity with the chronic condition. 2021.
138 f. Dissertagdao (Mestrado em Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do
Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2021.

The child and adolescent with chronic conditions go through a long period of
treatment and, often, several hospitalizations. In this perspective, it is relevant that they
develop knowledge about their health condition. The study object was the knowledge of
children and adolescents about their chronic condition during hospitalization. The objectives:
to understand the knowledge of children and adolescents about their chronic condition and
health care during hospitalization; to apprehend the meaning for the child and adolescent of
knowing their chronic condition and health care during hospitalization; to analyze the process
of interaction of children and adolescents with their knowledge about their chronic condition
and health care; To produce a representative theoretical model about the meaning of the
knowledge of children and adolescents about their chronic condition and health care. This is a
qualitative research carried out in a public university hospital located in the city of Rio de
Janeiro / RJ. 11 children and adolescents aged between 10 and 17 years participated in the
study, with chronic conditions separated into 2 sample groups. Data collection and analysis
took place concurrently following the precepts of Grounded Theory (GT). The discussion
took place in the light of the theoretical framework of Symbolic Interactionism (SI) and the
current scientific literature. The research was approved by Ethics Committee: 3.636.298 e
3.732.881. The knowledge of children and adolescents about their chronic health condition
and care during hospitalization allowed the construction of three phenomena: “Going through
difficult periods”, “Creating strategies to overcome” and “Appropriating the chronic condition
and treatment ” that led to the theoretical model: The child and the teenager going through
moments of difficulty in the search for knowledge and the development of familiarity with the
chronic condition. The experience of living with a chronic condition proved to be challenging.
With the diagnosis, new knowledge is inserted in the context of the life of the child and
adolescent, in addition to uncomfortable procedures and several hospitalizations. In this
context, access to knowledge is hampered by family members and health professionals.
However, as time goes by, new interactions are being established and, in action-interaction
strategies, they actively seek the knowledge they believe is necessary. Therefore, it is learned
that, when experiencing difficult moments, children and adolescents create strategies to
overcome and appropriate the chronic condition and treatment, developing familiarity with
their health condition.

Keywords: Child. Adolescent. Chronic Disease. Knowledge. Hospitalization
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CONSIDERACOES INICIAIS

Motivac¢ao para a escolha do tema

No ano de 2012, iniciei, cheia de expectativas, minha experiéncia profissional como
enfermeira residente em um grande hospital de cuidados hematolédgicos, localizado no
municipio do Rio de Janeiro. Nessa unidade, ao cumprir a carga horaria necessaria na
enfermaria de pediatria, senti-me tocada pelas inumeras dificuldades enfrentadas por criancas
¢ adolescentes durante um tratamento tdo cheio de demandas como o das doengas
hematologicas e onco-hematologicas. A experiéncia de ver o sofrimento de criancas e
adolescentes durante os longos periodos hospitalares, inimeros procedimentos e efeitos das
medicagdes me fez querer estudar mais, em uma tentativa de amenizar um pouco todo esse
processo. Assim, o desejo de trabalhar especificamente com o publico pediatrico ficou
evidente em mim.

Apds o término da residéncia, tive o privilégio de receber convocagdo, por meio de
concurso publico, para um grande hospital universitario do estado do Rio de Janeiro e ser
alocada no setor de enfermaria pediatrica. Nesse local, logo pude perceber que ndo s6 as
criancas e adolescentes com doencas hematoldgicas e onco-hematoldgicas, mas também
aquelas que tinham diversas condi¢des cronicas, experimentavam grandes sofrimentos em
seus periodos de hospitalizacio. Como enfermeira plantonista, senti-me incontdveis vezes
preocupada em como poderia prestar uma assisténcia com real qualidade a esse grupo de
criancas e adolescentes. Desse modo, pensava de que forma poderia melhor compreender as
suas demandas de cuidado, que sdo tdo especificas. Seria necessario muito estudo.

Em 2017, consegui ser aprovada para uma especializacdo com importante carga
horéaria pratica, em um respeitado instituto de pediatria localizado no estado do Rio de
Janeiro. Tal experiéncia foi de grande importancia para o meu desenvolvimento profissional.
L4, pude estudar e observar mais profundamente inimeras condi¢des cronicas anteriormente
desconhecidas por mim que acometem criancas e adolescentes. Além das aulas direcionadas a
fisiopatologia dessas condigdes cronicas, tive a oportunidade de participar de discussoes,
aulas e seminarios impressionantes sobre €tica, compartilhamento de decisdes com criangas €
adolescentes e desenvolvimento infantil.

O contato com esse conhecimento e com tais pacientes me fez perceber que nem

sempre os profissionais de saude, principalmente no ambito hospitalar, realmente colocam
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essas criangas e adolescentes no centro do cuidado, pois ndo dao voz a eles. Ademais, observo
que muitos de nds, profissionais, e também os pais, ainda entendem que as criangas € 0s
adolescentes nao tém condi¢des de participar das discussdes acerca dos seus cuidados, de
saber sobre o que acontece com eles e os detalhes das suas patologias, por serem considerados
individuos frageis.

No entanto, a partir dos novos saberes adquiridos na especializacdo, fiquei mais atenta
a alguns questionamentos das criancas e dos adolescentes em relacao a sua situagao de saude,
aos seus medos e as suas expectativas relacionados aos cuidados e ao tratamento. Assim, se
antes eu fugia de certas perguntas porque fazia parte do grupo que entendia que as criangas e
os adolescentes deveriam ser poupados de determinados conhecimentos, passei a querer
compreender como esse conhecimento poderia ajuda-los. Para isso, entendi que esses
pacientes precisavam ser ouvidos.

A partir do desejo de aprofundar meus conhecimentos e contribuir para o
aprimoramento da pratica, do ensino e da pesquisa, surgiu o interesse em ingressar no
mestrado e iniciar este estudo que versa sobre a compreensao do conhecimento da crianga e

do adolescente sobre sua condi¢ao cronica de saude e seus cuidados.

Contextualizacao do estudo

A crianca e o adolescente com condicées cronicas

Nas ultimas décadas, houve uma notdéria expansdo tecnologica que propiciou o
aprimoramento de iniimeros cuidados relacionados a satde. Na éarea pediatrica, foi possivel
notar prematuros de baixo peso com taxas de sobrevida cada vez maiores, graves doengas
infecciosas que se tornaram pouco comuns gragas a vacinacao e, na oncologia, o surgimento
de terapias que aumentaram as taxas de cura e sobrevida (VALADARES; MOTA;
OLIVEIRA, B., 2013).

Este avanco no conhecimento e no aparato tecnoldgico possibilitou que algumas
criancas e adolescentes, embora necessitando de constantes cuidados especiais, sobrevivam
mesmo sob ameaga de vida ou fora de possibilidade de tratamento que modifique o curso da
doenca. Nesse sentido, 0 aumento na sobrevida dessas criangas e adolescentes, observado nas
ultimas décadas, passou a exigir novas estratégias de assisténcia, como a formagdo de
especialistas, a organizacdo dos servigos de saude e pesquisas que visem a melhora da

qualidade de vida dessa populacao (VALADARES; MOTA; OLIVEIRA, B., 2013).
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O aumento do nimero de criangas e adolescentes que necessitam de cuidados
especiais de saude foi acompanhado por um maior nimero de estudos com este foco. Dessa
maneira, no fim da década de 1990, diversos pesquisadores comecaram a perceber que o
termo “doenga crdnica” ¢ limitado no que diz respeito a classificagdo desses individuos e,
diante disso, uma série de novas terminologias surgiram nas pesquisas para melhor definir
esse grupo.

Dentre as defini¢cdes, destacam-se: Children with Special Health Care Needs
(CSHCN) que, no Brasil, Goes e Cabral (2017) traduziram como Criangas com Necessidades
Especiais de Saude (CRIANES), classificando-as de acordo com as demandas de cuidados
que elas apresentam (desenvolvimento, medicamentoso, habitual modificado, misto e
clinicamente complexo); Criancas Dependentes de Tecnologia (CDT), definicdo que
compreende criancas que necessitam de algum dispositivo para compensar a perda de uma
funcdo vital, a exemplo de ventiladores mecanicos, gastrostomia e traqueostomia; Condigdes
Cronicas Complexas (CCC), proposta por Feudtner et al. (2001), que engloba criangas e
adolescentes com alguma limitacdo de fungdo fisica e/ou mental, dependéncia
medicamentosa, dietética, tecnologica, necessidade de terapia de reabilitagdo fisica, de
linguagem, de degluticdo e de cuidados multiprofissionais, com duracdo de, ao menos, 12
meses de tratamento e algum periodo de hospitalizacdo, além do comprometimento de
diferentes sistemas organicos ou um severamente, requerendo cuidado pediatrico
especializado; a definicdo geral de condigdes cronicas, que, segundo a Organizagdo Mundial
da Satde (OMS), sdo problemas que requerem gerenciamento continuo por varios anos ou
décadas, abarcando uma categoria ampla de agravos. Portanto, sdo condigdes de satide que
tém como caracteristica inicio gradual, acompanhadas de incertezas quanto ao prognostico,
existindo a possibilidade de promover incapacidades no curso clinico, além da possibilidade
de periodos de agudizacao (ARRUE et al., 2016; FEUDTNER et al., 2001; MORAES;
CABRAL, 2012; ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2003; PINTO et al., 2019;
SILVA, M., et al., 2018; ZAMBERLAN et al., 2014).

Em meio as defini¢des existentes, escolheu-se para este estudo utilizar criancas e
adolescentes com condi¢des cronicas, considerando sua abrangéncia conceitual, abarcando
uma ampla categoria de agravos, com foco nas limitacdes funcionais e nas demandas
assistenciais, e devido as caracteristicas da populagdo do local selecionado para a coleta de
dados.

As diversas defini¢des que vém sendo construidas apontam que a visdo fragmentada

de codigos por patologias cede espaco ao entendimento de que existem determinadas
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condi¢des de satde, aparentemente dispares, mas que t€m em comum a necessidade de certo
nivel de cuidados permanentes.

Dessa forma, destaca-se o documento publicado pela OMS em 2003, que colocou na
agenda internacional a necessidade de reorganizagdo do sistema de saude, com enfoque
menos no modo de transmissdo das doengas e mais no seu curso € duracdo para os sujeitos.
Tal documento também traz as crescentes evidéncias de varias partes do mundo que sugerem
a melhora da qualidade de vida dos pacientes e a reducao de custos ao receberem tratamento
eficiente e apoio ao autogerenciamento (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2003).

Remodelar o plano terapéutico, preocupando-se com a otimizacdo do estado de satde
e com a qualidade de vida, pode ser muito dificil, especialmente no caso de criangas e
adolescentes (CARVALHO, M. et al., 2019). No entanto, os numeros indicam que
ressignificar o cuidado a essa populagdo se mostra uma urgéncia.

E importante mencionar que a Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD),
realizada pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), em 2008, revelou que
9,1% das criangas com 0 a 4 anos, 9,7% com 5 a 13 anos, ¢ 11% com 14 a 19 anos, do total
geral da populagdo nessas faixas etarias, apresentaram alguma condig¢do cronica de saude
(INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

Para atingir melhores resultados, ressalta-se que os cuidados direcionados as criangas e
aos adolescentes com condi¢des cronicas nao devem se restringir a dimensao da organizagao
do sistema de saude, pois esses individuos requerem atencao e cuidados diferenciados. Isso,
associado a pluralidade de agravos geradores das condicdes cronicas, demonstra a urgéncia de
uma nova logica de cuidados, com praticas em saide renovadas e uma reorientacdo dos
servicos, assim como de formacgao e capacitacao de profissionais. Para isso, € preciso que haja
subsidios e bases conceituais que deem maior visibilidade as especificidades das condigdes
cronicas em criangas ¢ adolescentes, bem como as necessidades e demandas geradas por elas
(MOREIRA et al., 2017).

Nesse seguimento, ¢ mandatorio citar que o Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA) fornece amparo legal as criancas e aos adolescentes em relagdo as suas necessidades
de atendimento e tratamento em saude. No artigo 7, sdo asseguradas as politicas sociais
publicas promotoras do nascimento e do desenvolvimento sadio e harmonioso, em condi¢des
dignas de existéncia. Ja o artigo 11 determina que o Estado deve prover para criangas e
adolescentes os medicamentos e suprimentos médicos que garantam sua sobrevivéncia
(BRASIL, 1990). Evidencia-se ainda a Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas

Cronicas no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), instituida em 2013 e revogada pela
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Portaria n® 483, de 1° de abril de 2014, que redefiniu essa rede, estabelecendo diretrizes para a
organizagdo das suas linhas de cuidado. Porém, a portaria ndo propde acdes direcionadas a
criancas e adolescentes com condigdes cronicas, um publico altamente especifico (BRASIL,
2014).

Diante do exposto, fica evidente que criancas e adolescentes com alguma condicao
cronica necessitam de um adequado apoio a melhora da sua qualidade de vida, com acesso
aos diversos servicos de saude: desde a atencdo primaria até hospitais altamente

especializados.

A crianca e o adolescente com condicdo cronica hospitalizados e sua participacio no

cuidado de saude

A hospitalizacdo infantil € vista como uma situagdo muito perturbadora, pois provoca
profundas mudangas de rotina na vida da crianga ou adolescente ¢ na sua familia. As
reacgoes a essa hospitalizagdo variam conforme as experiéncias prévias, sistemas de apoio e a
gravidade da doenca no momento da interna¢do. Quando se trata de uma crianga e/ou
adolescente com uma CCC, que precisa de inumeras internagdes, esse processo pode ser ainda
mais dificil (COSTA, T.; MORAIS, 2017).

Quanto as dificuldades que criancas e adolescentes podem enfrentar durante a
internacao hospitalar, o medo do desconhecido ou as situagdes desagradaveis sofridas por eles
em hospitalizagdes anteriores tém grande impacto. Principalmente quando ndo sdo preparados
para a hospitalizacdo e para a realizacao de procedimentos invasivos, os sentimentos de medo,
estresse e ansiedade aumentam, sendo expressos por meio de choro, raiva e até possiveis
agressdes (GOMES, G.; NOBREGA, 2015).

E preciso entender que criancas e até mesmo adolescentes, devido a fase de
desenvolvimento em que se encontram, as vezes nao compreendem o porqué de estarem ali ou
0 que ird acontecer com eles e, entdo, podem perceber a hospitalizagdo como uma experiéncia
aterrorizante, € o hospital como um local de agressdes fisicas com intengdo punitiva; de
soliddo, por estarem longe dos amigos; de tristeza e de muitas saudades. Nesse contexto, o
ambiente hospitalar passa a ser um lugar muito desagradavel, onde nio sdo ouvidos e, muito
menos, tém atendidas as suas necessidades (GOMES, G.; NOBREGA, 2015).

Em razao disso, todos os profissionais de saude envolvidos na prestagao da assisténcia
a crianca e ao adolescente hospitalizados devem estar atentos as necessidades desses pacientes

sem esquecer da familia, prestando um cuidado que seja integral.
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Especialmente a enfermagem, que ¢ uma profissio comprometida com a saude e a
qualidade de vida das pessoas, tem a possibilidade de avaliar com profundidade o que
acontece com os pacientes e a familia, ajudando-os a lidar com os efeitos do tratamento, e
promover agdes educacionais que favorecam a maior participacdo das criancas e dos
adolescentes no planejamento dos seus cuidados, beneficio que pode ir além do periodo de
hospitalizagao.

Um trabalho publicado em 2015 evidenciou ter a equipe de enfermagem a capacidade
de tornar o contexto hospitalar menos hostil para a crianga com condi¢do cronica e para a sua
familia (SILVA et al., 2015). Apesar dessa possibilidade mencionada no estudo de 2015, ¢
preciso frisar que ainda ha uma forte reproducdo das relacdes de poder nos ambientes
terapéuticos. Isso ocorre porque muitos profissionais ainda centralizam em si as decisoes
acerca do que € bom para o paciente, nesse caso, a crianga ou o adolescente, sem consultar ou
compartilhar as decisdes e o plano de cuidado com eles ou com a familia, postos como meros
realizadores de tarefas ou expectadores das técnicas utilizadas (PACHECO et al., 2013).

Faz-se urgente salientar que a literatura aponta os beneficios da insercdo da familia e
dos pacientes como agentes do cuidado. Sendo assim, um estudo realizado pela OMS indicou
que as intervengdes voltadas a promoc¢do do papel dos pacientes no gerenciamento das
condig¢des cronicas estdo associadas a melhores resultados (ORGANIZACAO MUNDIAL
DA SAUDE, 2003). Com isso, entende-se que o comportamento dos pacientes influencia a
satide em proporc¢des muito maiores do que as decisdes centralizadas nos profissionais.

Portanto, a falta de autonomia dos pacientes — sobretudo das criangas e dos
adolescentes — para melhorar os seus resultados, e a falta de qualidade na interagdo com o
pessoal da area de saude, influenciam negativamente a mudanga do quadro dos tratamentos
das condig¢des cronicas. Por esse motivo, ¢ vital mudar a perspectiva dos cuidados, buscando
uma horizontalidade nas relagdes, com incentivo a capacidade critica e reflexiva dos
individuos, no intuito de atingir melhores resultados no dia a dia com a condigdo crdnica
(COUTINHO et al., 2015).

Estudos internacionais e nacionais reconhecem a importancia da inclusdo dos
pacientes pediatricos na tomada de decisdo acerca do seu tratamento e planejamento de
cuidados, levando-os a colaborarem com o processo, mas para muitos adultos persiste o
pensamento erréneo de que criangas, e até mesmo adolescentes, ndo sao capazes de entender a
gravidade de sua situagdo, e de que o desconhecimento ird poupd-los de uma enorme
sobrecarga. Todavia, € necessdrio perceber que a experiéncia de vivenciar uma condi¢do

cronica e que exige longo tratamento, em geral, conduz a uma maturidade na interpretagao
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sobre a situacdo de satide e sobre a morte ¢ o morrer (HINDS et al., 2005; SANTOS, J. et al.,
2016).

Autores, principalmente internacionais, discutem cada vez mais as questdes éticas e
morais que envolvem a decisdo das criangas e dos adolescentes sobre seus cuidados de satde.
Vale destacar que a autonomia ¢ um dos principios da bioética, sendo um ponto a ser
respeitado nas relagdes entre os seres humanos. E evidente que, do ponto de vista normativo,
0s pais ou outro representante legal sdo a autoridade parental e, portanto, a equipe deve
discutir quaisquer decisdoes com eles. Entretanto, estudos fora do pais mostraram que equipes
de saude e pais frequentemente interpretam mal os medos, o nivel de compreensao da crianga
e seus anseios (SISK et al., 2016).

Segundo Piaget (2007), a crianca desenvolve a autonomia em varios estdgios. Por
volta dos 7 aos 12 anos de idade, tem capacidade de operar o pensamento concreto,
estendendo-o a compreensao do outro. Ja na adolescéncia, a capacidade de abstragdo aumenta
e 0 amadurecimento no sentido do desenvolvimento da sua autodeterminag¢do ¢ maior. Nesse
sentido, ¢ vital que, durante a hospitalizagdo, os profissionais de saude considerem as
opinides, os conhecimentos e os desejos da crianca e do adolescente e os insiram no
planejamento dos seus cuidados, sempre respeitando o seu periodo de desenvolvimento
cognitivo, valorizando o modelo de decisdes compartilhadas (SANTOS, J. et al., 2016).

No amago de toda essa discussdo, identificou-se o seguinte objeto deste estudo: O
conhecimento da crianga e do adolescente sobre sua condi¢do cronica e seus cuidados de

saude durante a hospitalizagao.

Questdes norteadoras

Qual o conhecimento da crianca e do adolescente sobre sua condi¢do cronica e seus
cuidados de satide durante a hospitalizacao?

Qual o significado para a crianca e para o adolescente de conhecer sua condicdo
cronica e seus cuidados de satde durante a hospitalizagao?

Como a interagdo social interfere na aquisicdo de conhecimento da crianca e do

adolescente acerca da sua condic¢ao cronica?
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Objetivos

Compreender o conhecimento da crianca e do adolescente sobre sua condi¢ao cronica
e seus cuidados de saude durante a hospitalizacao;

Apreender o significado para a crianga e para o adolescente de conhecer sua condig@o
cronica e seus cuidados de satde durante a hospitalizagao;

Analisar o processo de interacao da crianca e do adolescente com seu saber sobre sua
condicao cronica e seus cuidados de saude;

Apresentar um modelo teérico representativo acerca do significado do conhecimento

da crianga ¢ do adolescente sobre sua condigdo cronica ¢ seus cuidados de saude.
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1 JUSTIFICATIVA

Em paises desenvolvidos, atualmente, cerca de 90% das criangas com alguma
condi¢do cronica de saide atingem a idade adulta. No Brasil, a literatura aponta que ha uma
transicdo demografica e epidemioldgica em andamento, com forte presenca das condigdes
cronicas, seguindo uma tendéncia mundial. Essa situacdo indica uma necessidade de cuidados
ao longo da vida, que vao desde a area relacionada a assisténcia direta em saiude até o
gerenciamento dos recursos necessarios a esses cuidados (CARVALHO, M. et al., 2019).

Em relacdo as hospitalizagdes, um estudo realizado no pais em 2013 sinalizou que o
numero de internagdes de criangas e adolescentes com condigdes cronicas e complexas (CCC)
vem crescendo. Nesse ano, os hospitais publicos brasileiros receberam 190.000 pacientes, o
que significa uma taxa de 331 hospitaliza¢des por 100.000 habitantes com idade inferior a 18
anos. Tais nimeros tornam este um importante problema emergente de satde publica no
Brasil, o que exige recursos profissionais e tecnologia diversificados, com a elaboragdo de um
plano que vise prestar atendimento adequado a todas essas criangas e adolescentes,
especialmente em um periodo tdo conturbado quanto a hospitalizagdo (MOURA, E. et al.,
2017).

Apesar dessa necessidade, observa-se que as pesquisas sobre as necessidades de
cuidados de criancas e adolescentes e a organizacao dos servigos de satde voltados para
atendé-los, sobretudo no Brasil, sdo incipientes. Existem muito mais estudos, portarias e
diretrizes destinados aos adultos do que as criangas e aos adolescentes, desigualdade que
requer uma mudanga de paradigma para assegurar o cuidado de qualidade a esta populagdo.
Salienta-se que o modelo de aten¢do centrado em condutas terapéuticas de carater
exclusivamente curativo ndo ¢ capaz de dar conta de todas as demandas desse publico e sua
familia. Assim, as praticas devem contemplar a integralidade do individuo e sua qualidade de
vida, com o fortalecimento de vinculos (DUARTE et al., 2015).

Em vista disso, o presente estudo se justifica pela necessidade de ampliagao de
conhecimentos que subsidiem cuidados as criancas e aos adolescentes com condigdes
cronicas, direcionados as suas especificidades — mais especificamente a identificacdo do
conhecimento da crian¢a ¢ do adolescente sobre sua condicdo crénica e seus cuidados de
saude — com o objetivo de instrumentaliza-los para participacao e autonomia no cuidado.
Dessa forma, pretende-se contribuir para a mudanga de paradigma necessaria a uma melhor

assisténcia para esse grupo.
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Nessa perspectiva, foi feita uma busca na literatura com o intuito de obter maior
abrangéncia de dados sobre qual tem sido o foco das pesquisas realizadas com criangas e
adolescentes com condig¢des cronicas no contexto da hospitalizacdo. Anselm Strauss e Juliet
Corbin, importantes representantes da metodologia de pesquisa que ficou conhecida como
Grouded Theory (GT), esclarecem que a literatura pode apontar areas inexploradas ou um
tema que precisa de mais desenvolvimento. Para esses autores, a revisdo da literatura pode ser
realizada para contextualizar a problematica em questdo e apoiar os pesquisadores no inicio
da pesquisa (SANTOS, J. et al., 2016; STRAUSS; CORBIN, 2015).

Considerando-se este entendimento, recorreu-se as bases de dados em busca das
publicagdes na area pediatrica relacionadas a criangas e adolescentes com condig¢des cronicas.
Utilizou-se a estratégia PICo com o objetivo de construir uma questdo de pesquisa adequada
para essa busca na literatura. Destaca-se que PICo ¢ um acronimo para Paciente, fendmeno de
Interesse e Contexto, representados neste trabalho por criangas e adolescentes (P), condi¢ao
cronica (I) e hospitalizagdo (Co); e, com isso, e, com isso, chegou-se a seguinte questdo:
“Qual tem sido o foco dos estudos sobre criangas e/ou adolescentes hospitalizados com
condi¢do cronica?”’ (THE JOANNA BRIGGS INSTITUTE , 2014).

Realizou-se, entdo, uma busca nas bases de dados Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Satude (LILACS); Base de Dados de Enfermagem (BDENF) e Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE). As estratégias de busca foram:
(“condicdo crénica” OR “doenca cronica”) AND (crianga OR adolescente) AND
hospitalizagdo e em inglés (“chronic disease” OR “chronic conditions”) AND (child OR
adolescent) AND hospitalization. Buscou-se por artigos completos e originais, nas linguas
inglesa, portuguesa e espanhola dos ultimos cinco anos (2015-2020). Por fim, adotou-se a

recomendacdo PRISMA como modelo e se construiu o diagrama exposto na Figura 1:
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Figura 1 — Fluxograma das produgdes cientificas nas bases de dados
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Fonte: A autora, 2021.

Esta busca revelou pesquisas publicadas pela medicina (oito) (ANANTH et al., 2015;
GOLD et al., 2016; KAMETI et al., 2018; KOHUT et al., 2018; LACERDA et al., 2019,
MOURA, E. et al., 2017; PINTO et al., 2019; ZEMPSKY et al., 2017) e pela enfermagem
(trés) (FERREIRA et al., 2015; INOSTROZA-QUEZADA et al., 2016; MOURA, F. et al.,
2015) com criancas e/ou adolescentes com condi¢do cronica hospitalizados.

Quanto a localizacao das publicagdes, encontraram-se artigos publicados no Brasil
(quatro) (FERREIRA et al., 2015; MOURA, F et al., 2015; MOURA, E. et al., 2017; PINTO
et al., 2019), Estados Unidos (quatro) (ANANTH et al., 2015; GOLD et al., 2016; KAMEI et
al., 2018; ZEMPSKY et al., 2017), Canadd (um) (KOHUT et al., 2018), Portugal (um)
(LACERDA et al., 2019) e Chile (um) (INOSTROZA-QUEZADA et al., 2016).

No que concerne aos participantes destas pesquisas, verificou-se que o nimero variou
de 5 a 954.018 criancas ¢ adolescentes em faixa etaria de 0 a 21 anos de vida, com utilizagao
de abordagens quantitativas e qualitativas.

Nesta busca, emergiram diversos olhares sobre criancas ¢ adolescentes hospitalizados

com condi¢dao cronica de saude. Isso reflete a natureza plural dos tratamentos e cuidados
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necessarios ao atendimento das demandas dessa populagdo, que necessitam da atencao de
profissionais das diferentes areas.

Destaca-se que duas pesquisas abordaram a caracterizagao clinica de condigdes
cronicas mais especificas nas criangas e adolescentes hospitalizados, preocupando-se em
melhorar o tratamento dessas condigdes, e foram produzidas por médicos (KAMEI et al.,
2018; ZEMPSKY et al., 2017). Zempsky et al. (2017) objetivaram descrever a clinica
apresentada entre 156 criancas e adolescentes hospitalizados, com anemia falciforme e
fenotipo de dor generalizada, e identificaram que pacientes classificados como tendo o
fenotipo de dor generalizada tiveram maior intensidade de dor nos episddios vaso-oclusivos,
maior incapacidade funcional e inferior qualidade de vida. Kamei et al. (2018) estudaram 81
criancas e adolescentes de trés meses a 17 anos que passaram por um transplante de figado,
indicando o risco maior a que esses pacientes estdo submetidos de desenvolverem infec¢des
virais, bem como a vigilancia frequente que esses pacientes experimentam, especialmente no
ambiente hospitalar.

Alguns pesquisadores (ANANTH et al., 2015; GOLD et al., 2016; LACERDA et al.,
2019; MOURA, E. et al., 2017; PINTO et al., 2019) discutiram a magnitude e o impacto das
condicles cronicas infantis na hospitalizagdo. Lacerda et al. (2019) realizaram um grande
estudo com periodo de cinco anos de coleta de dados, chegando a 419.927 criangas e
adolescentes de 0 a 17 anos com condi¢des cronicas. Eles pretendiam avaliar a utilizacao de
internacdo hospitalar do Servico Nacional de Satde (SNS) em Portugal por criangas com
condig¢des cronicas como ponto de partida para uma revisdo do modelo de cuidados prestados.
Os autores constataram que a internacao de criangas e adolescentes com condic¢ao cronica tém
aumentado no pais, sendo cada vez mais prolongada e onerosa. Perceberam, também, que
houve predominio de doengas malignas, seguidas pelas condigdes neuroldgicas
/neuromusculares,  cardiovasculares,  renais/urologicas,  hematologicas/imunolégicas,
anomalias congénitas/genéticas, gastrointestinais, metabolicas e respiratorias. Concluiram ser
urgente um planejamento de cuidados para esse publico de forma mais coordenada e
sustentavel, com capacidade de ir ao encontro das reais necessidades dessas criangas e
adolescentes.

Um estudo publicado em 2016 nos Estados Unidos (GOLD et al., 2016) teve o
objetivo de caracterizar criangas e adolescentes de 0 a 18 anos com alguma CCC,
hospitalizados por mais de 10 dias e, para isso, coletou por um ano dados referentes a 44
hospitais infantis nesse pais, chegando a uma amostra de 954.018. Desse modo, puderam

observar que o tempo de permanéncia hospitalar considerado longo (maior ou igual a 10 dias)
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varia significativamente de acordo com a idade da crianga, etnia e condigdes financeiras dos
responsaveis, bem como por tipo e nimero de condigdes cronicas. Os pesquisadores
ressaltaram que o uso de dispositivos gastrointestinais, como tubos de gastrostomia, ¢ as
doencas cardiacas congénitas foram altamente prevalentes e associadas aos maiores custos €
tempo de permanéncia hospitalar.

No Brasil, um estudo publicado em 2017 (MOURA, E. ef al., 2017) almejou estimar a
magnitude das internagdes por CCC no ano de 2013, investigando 190.000 criangas e
adolescentes hospitalizados de 0 a 18 anos. As doengas do aparelho respiratorio, neoplasias e
doengas do sistema nervoso (epilepsia, paralisia cerebral e outras sindromes paraliticas) foram
os diagndsticos mais comuns. Os autores apontaram que ainda s3o escassos no pais estudos
que detalhem a magnitude das condi¢des cronicas na infincia e adolescéncia e, por isso, ndo
foi possivel comparar os achados com outras pesquisas brasileiras. No entanto, evidenciam a
tendéncia de crescimento dessas condigdes de saide em todo o mundo e a importancia de
repensar a pratica assistencial, com uma logica de cuidados mais planejados e centralizados
nos pacientes e suas familias.

Outro estudo brasileiro publicado em 2019 (PINTO et al., 2019) coletou, no ano de
2015, dados de 183 criangas e adolescentes de 0 a 18 anos com condi¢des cronicas,
hospitalizados em um hospital infantil, e teve o objetivo de identificar a utilizagdo de
tecnologias e estimar o custo direto da aten¢do hospitalar de criangas e adolescentes com
CCC. No Brasil, segundo os pesquisadores, vem se observando ao longo das tltimas décadas
uma mudanga do perfil pediatrico hospitalar, o que apresenta novos desafios para os
profissionais de satde. Na referida pesquisa, aproximadamente a totalidade dos pacientes
registrou até trés internagdes. Notaram ainda que o custo mediano total dos pacientes que
morreram foi superior ao observado para aqueles que receberam alta hospitalar, chamando a
atengdo para o fato de que o prolongamento da vida pode requerer medidas, em alguns casos,
essenciais para atender as necessidades de alguns pacientes, mas extraordinarias para os
outros.

Quanto aos custos no ultimo ano de vida, um estudo estadunidense publicado em 2015
avaliou os recursos hospitalares utilizados por criangas e adolescentes entre um e 18 anos de
idade com CCC em fim de vida (ANANTH et al., 2015). Das 1.252 criancas e adolescentes
que compunham a amostra, as condi¢des mais prevalentes foram as anomalias
neuromusculares, seguidas das disfungdes cardiovasculares e condigdes malignas. Além
disso, durante a hospitalizagdo a maior parte dessas criangas e adolescentes foi ventilada

mecanicamente ¢ submetida a procedimentos cirurgicos. Os autores nao puderam avaliar se
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este uso hospitalar foi excessivo ou insuficiente, pois algumas criangas, familias ou médicos
podem ter percebido o hospital como o ambiente mais apropriado para cuidados de fim de
vida. Com isso, sugerem novas investigacdes a fim de melhorar a compreensdao de como o
hospital pode ser mais bem utilizado por esse grupo de criangas ¢ adolescentes perto do fim
da vida.

Em relagdo a percepgao de criangas e adolescentes sobre o fim da vida, destaca-se um
estudo realizado por enfermeiros e publicado em 2015, cujo objetivo foi analisar os
sentimentos de criangas e adolescentes com condi¢des cronicas hospitalizados acerca da
morte. Participaram deste estudo quatro criangas e um adolescente, com idades entre 11 e 13
anos, com diagnoéstico de sindrome nefrética, esclerodermia, anemia falciforme, talassemia e
lapus. Os pesquisadores construiram duas categorias a partir das falas dos participantes: o
temor da propria morte € os sentimentos frente a morte do outro. Ficou evidenciado que a
internacdo hospitalar coloca as criangas e os adolescentes no contexto da morte e o fato de
ndo se falar sobre o assunto ndo os protege do medo perante essa possibilidade, nem do
sentimento de tristeza, preocupacao e consternagao diante da morte de outras pessoas. Dessa
forma, os autores defendem que os profissionais de satide precisam estar atentos aos aspectos
presentes no processo de adoecer e na hospitalizacao, pois, muitas vezes, ¢ dificil para a
crianca ¢ o adolescente verbalizarem seus desconfortos por meio da linguagem verbal.
Reforgaram também que ¢ fundamental o desenvolvimento de outras pesquisas com criancas
e adolescentes em diferentes faixas etdrias e com o uso de outros recursos, que possam
favorecer a expressdo e a intervengdo frente as inumeras temadticas relacionadas a
hospitalizagdo, incluindo a discussdo sobre a possibilidade da morte (MOURA, F. et al.,
2015).

Dentre as diversas tematicas que envolvem a hospitalizagdo de criancas e
adolescentes, a educagdo escolar ¢ um ponto que merece aten¢do, pois pode ser fonte de
angustia tanto para as criangas e adolescentes como para sua familia. A esse respeito, o estudo
de Ferreira et al. (2015) buscou identificar as propostas de escolarizacio no ambiente
hospitalar, sua implementacdo direcionada as criangcas e aos adolescentes cronicamente
adoecidos, e compreender a percepcao deles quanto a escolarizacdo nesse ambiente.

Essa pesquisa, conduzida em um hospital brasileiro pela enfermagem, entrevistou oito
criancas e adolescentes com idades entre 10 e 17 anos com fibrose cistica, sindrome do
intestino curto, sindrome nefrotica, insuficiéncia renal cronica e miocardiopatia congénita. Os
autores observaram que a tristeza emanada durante a internacdo, associada a saudade da

escola, gera imenso sofrimento. Todavia, perceberam que quase nada tem sido desenvolvido
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visando fornecer condigdes para que essas criangas e adolescentes possam dar continuidade as
suas atividades escolares dentro do ambiente hospitalar, exceto por algumas dinamicas ludicas
organizadas por profissionais de saude, que pouco se aproximam do processo de ensino-
aprendizado escolar (FERREIRA et al., 2015).

Esse interesse no aprendizado se estende para o entendimento de sua patologia,
segundo um estudo realizado por médicos no Canada e publicado em 2017. A pesquisa com
33 adolescentes entre 12 ¢ 18 anos hospitalizados com cardiopatias, diabetes, fibrose cistica,
doenga renal crdnica, leucemia e anemia falciforme procurou compreender as necessidades e
preferéncias desses adolescentes para programas especificos de suporte on-line. E revelou que
as principais finalidades do uso da internet, descritas pelos adolescentes, incluem redes
sociais, busca de informagdes (ambas relacionados ou ndo a saude), jogos on-line e suporte
social. Ademais, 70% da amostra expressou interesse em um programa de suporte on-line
especifico para adolescentes com condi¢des cronicas que incluisse o envolvimento de
adolescentes e profissionais de saide (KOHUT et al., 2018).

Ainda em relagdo aos adolescentes, outro ponto sensivel ¢ a transi¢ao do servigo
pediadtrico para o adulto. Esse momento pode ser muito delicado para adolescentes que
possuem condi¢do crénica e que necessitam recorrentemente da hospitalizacao. Nesse sentido,
uma pesquisa desenvolvida por enfermeiros no Chile (INOSTROZA-QUEZADA, et al.,
2016) objetivou compreender e descrever a experiéncia percebida pelos adolescentes no
processo de transi¢do para os servigos de adulto, e identificar as necessidades, barreiras e
pontos criticos no atendimento médico de CCC em servigos pediatricos. Foram entrevistados
13 adolescentes de 15 a 19 anos internados em um hospital chileno. As patologias dos
participantes dessa pesquisa foram: miocardiopatia restritiva, transplante de coragdo, diabetes
tipo 1, doenga de Crohn, insuficiéncia renal cronica, sindrome de aplasia de trombocitopenia
radial, fibrose cistica, dependente de oxigénio, doenga granulomatosa cronica, cardiomiopatia
dilatada, lupus eritematoso sistémico, atresia esofagica, desnutricdo grave e purpura
trombocitopénica imunoldgica. Dessa maneira, os pesquisadores ressaltaram que a relagao de
confianga com a equipe ¢ essencial para lidar melhor com a situagao.

Evidenciaram também que, no que concerne a responsabilidade do cuidado, ¢
imprescindivel reforcar o conceito de autonomia na gestdo das condigdes cronicas como
ferramenta para o sucesso da transi¢do. Isso porque foi constatado que o cuidador muitas
vezes assume o papel principal no manejo da condi¢do de saude, gerando uma dependéncia
quase completa do adolescente, o que pode dificultar o desenvolvimento do autocuidado e da

autonomia, tornando mais complicada a transi¢ao para o servigo de adulto.
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Esta busca na literatura revelou que ainda hd uma caréncia de estudos que coloquem
criancas e adolescentes como participantes da pesquisa, além da necessidade de se
desenvolverem estudos voltados para o conhecimento dessa populagdo acerca de sua condigao
cronica de satde e inser¢do no planejamento dos seus cuidados. Acredita-se que dar voz a
criangas e adolescentes, para que possam falar sobre sua condig¢do cronica de saude, permitird
aos profissionais de satide, em especial, a enfermagem, desenvolverem meios mais assertivos

para melhor compreensao destes saberes por parte desta clientela infanto-juvenil.
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2 APRESENTANDO O REFERENCIAL TEORICO

O interacionismo simbolico (IS) foi utilizado como suporte teérico deste estudo, pois
trata-se de uma teoria das relagdes humanas empregada para a observa¢ao do comportamento
humano, com o objetivo de desvelar a agdo e apreender o significado que os atores sociais dao
a cada ato no contexto em que se inserem (CHARON, 2010).

No que tange ao comportamento na infiancia e adolescéncia, o IS elucida que a
socializagdo cumpre um papel fundamental no desenvolvimento humano, sendo na interagao
com os adultos que as criangas vao aprendendo a lidar com as situagdes que vao sendo
apresentadas em suas vidas. Assim, o IS pode auxiliar a desvelar o comportamento de
criancas e adolescentes a partir da linguagem simbolica e das interagdes sociais que eles
realizam, podendo ser de grande valia em pesquisas que busquem apreender o significado
atribuido por eles a determinadas experiéncias (CHARON, 2010) — neste caso, uma melhor
compreensdo do significado atribuido por criangas e adolescentes acerca de sua condi¢do

cronica de saude.

2.1 Discorrendo sobre o interacionismo simbolico

O IS ¢ uma teoria das relagdes humanas difundida por George Herbert Mead (1863-
1931), um psicologo e professor de filosofia na Universidade de Chicago. Mead escreveu
muitos artigos, mas a maior parte da influéncia do IS veio através da publicacdo de suas
conferéncias, anotagdes de seus estudantes, e pela interpretagdo de seus pensamentos por
muitos sociologos. Um de seus estudantes, Herbert Blummer, foi seu maior seguidor e
intérprete (CHARON, 2007, HAGUETTE, 1992). Blummer escreveu primariamente nas
décadas de 1950 e 1960, integrando muito do trabalho de Mead. Depois dele, muitos outros
autores tém contribuido para a perspectiva, com base nessas prévias interacdes (CHARON,
2007).

Nos ultimos 20 anos, o estudo das emogdes, a atragdo pela metodologia de pesquisa
qualitativa, a integracdo da perspectiva dentro da corrente sociologica e os escritos de Erving
Goffman tornaram o IS mais importante do que nunca e tém levado muitos pensadores e

pesquisadores sociais a novas e produtivas dire¢des (CHARON, 2007).
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Existem trés principais influéncias ao IS: a filosofia do pragmatismo, o trabalho de
Charles Darwin e o behaviorismo.

O pragmatismo ¢ muito significativo para o IS, principalmente pela sua aproximacao
com a forma como o ser humano se relaciona com o seu ambiente. Ele ensina que o sujeito
sempre intervém na determinagdo do que € real; que o conhecimento ¢ pensado e relembrado
porque ¢ util para as pessoas; que os objetos sdo definidos no ambiente de acordo com o
emprego que tém; e que os humanos deveriam ser entendidos pelo que fazem em
determinadas situagoes.

Darwin influenciou Mead a ver os seres humanos em sua singularidade e a reconhecer
que eles deveriam ser percebidos em termos dindmicos — que a espécie, a sociedade e o
individuo estdo constantemente sofrendo mudancas. Mead foi mais longe que Darwin ao
compreender o ser humano, enfatizando suas habilidades de ser ativo no natural, e ainda
participante ativo em sua propria evolugao.

Mead também foi um behaviorista ao acreditar que sempre se deve focar em
comportamento humano para entender o ser humano. Foi, no entanto, critico de outros
behavioristas por ndo deram importdncia a singularidade do homem, a qual inclui sua
habilidade de empenhar-se no comportamento fisico e mental.

O IS apresenta a particularidade de o ser humano interagir, interpretar, definir e agir

no cotidiano conforme o significado que atribui a situagao vivenciada.

Para Blumer (1969), o IS apresenta trés premissas basicas:

a) os seres humanos agem em relag@o as coisas com base no significado que elas
tém para eles, sendo “coisas” tudo o que podem observar em seu mundo como
objetos fisicos, outros seres humanos, atividades dos outros, bem como as
situagdes da vida cotidiana. O significado que tudo isso tem para o individuo
influencia a formagao do comportamento, e conhecer esse significado ¢ o que
pode levar a compreensao da acdo humana;

b) o significado das coisas origina-se na interacao social que o ser humano
estabelece com outras pessoas. Dessa forma, ndo ¢ nem inerente a coisa em si,
nem uma unido de elementos psicologicos que o individuo tem em relagdo a
ela;

¢) os significados sao manipulados e modificados através de um processo de

interpretagdo que o ser humano determina para lidar com as coisas € com a
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situacdo em que ele se encontra. A interpretacdo ndo ¢ mera aplicagdo
automatica de tais significados, mas um processo formativo no qual os
significados sdo usados e revisados como instrumentos para guiar ¢ formar a

acgao.

Charon (2007) aponta cinco ideias centrais do IS:

a)

b)

d)

o ser humano pode ser entendido como uma pessoa social. Ele estd em
constante modificagdo durante sua vida através da interagdo social, a qual o
lidera com relagdo ao fazer o que faz. Em vez de o foco ser no individuo e em
suas caracteristicas de personalidade, ou em como a sociedade ou a situagao
social causam o comportamento humano, o IS prioriza as atividades que se
passam dentro do ator. A interagdo ¢ a base unica do estudo; individuos e
sociedade sdo criados por meio dela. O que as pessoas fazem depende de uma
interacdo prévia com outros durante a vida e da interagdo no momento
presente. A interagao social ¢ primordial para o que os individuos fazem;

o ser humano deveria ser entendido como um ser pensante. A agdo humana
ndo ¢ causada apenas pela interacdo com outros, mas também pela interagdao
que se da dentro dele. Suas ideias, atitudes e valores ndo sdo tdo importantes
quanto a constante atividade em andamento do processo de pensar. Os
individuos ndo sdao simplesmente condicionados e influenciados pelo que esta
a sua volta e nem sdo simples produtos da sociedade. Sdo, em propria
esséncia, animais pensantes, sempre conversando consigo mesmos,
interagindo com os outros. Para entender a causa, deve-se focar nos
pensamentos humanos;

humanos nao sentem seu ambiente diretamente; em vez disso, eles definem
a situacdo que estdo vendo. Um ambiente pode existir, porém a defini¢cdo dele
¢ o que importa. A defini¢do ndo acontece simplesmente, aleatoriamente; ela
resulta de pensamentos e de interagdes sociais em andamento;

a causa da ag¢do humana ¢ o resultado do que estd ocorrendo na situacao
presente do sujeito. A causa desabrocha na interacdo social presente, no
pensamento presente e na definicdo presente. Nao sdo os encontros da
sociedade com o individuo, em seu passado, que causam a acdo, ndo ¢ sua

experiéncia passada; ¢ a interacdo social, o pensamento, a defini¢do da
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situacdo que se realiza no presente. O passado da pessoa faz parte de suas
acdes porque ela pensa nele e o aplica nas definigdes da presente situacao;

e) o ser humano ¢ descrito como ser ativo no seu ambiente. Palavras como
condicionado, responsivo, controlado, preso, formado nao sdo usadas para
descrever o ser humano no IS. Em contraste com outras perspectivas humanas
nas ciéncias sociais, ndo se considera o ser humano como sendo passivo em
relagcdo aos seus arredores, e sim ativo, envolvido no que ele faz. O individuo
controla o que faz (baseado em sua interagdao social, pensamento e defini¢ao
da situagdo). Apesar de ser provavelmente impossivel expor que o ser humano
tem livre arbitrio, o IS examina as condigdes prévias necessarias para a
liberdade humana e, normalmente, tenta explicar um ser ativo que ¢ capaz de
superar qualquer for¢a para a qual o ambiente o empurra. O ser forma suas

proprias agdes, € ndo apenas responde ao ambiente fisico.

Em resumo, para entender a agdo humana, ¢ preciso focar na interagdao social, nos
pensamentos humanos, na definicdo da situagdo, no presente e nos ativos naturais do ser
humano (CHARON, 2007). O IS, portanto, € uma perspectiva relevante e inica, que admite o
ser humano ativo em seu ambiente; um organismo que interage com 0S Outros € consigo
mesmo; um ser dindmico, que define situagdes imediatas segundo a perspectiva desenvolvida
e alterada em interacdo social em andamento. Os pressupostos do IS contrastam de forma
significativa com as ciéncias sociais tradicionais. O relacionamento com o ambiente ¢ central:
para o IS, os sujeitos ndo respondem ao ambiente simplesmente; eles o definem, agem em
direcdo a ele, e o usam. Nao sdo simplesmente formados, condicionados, controlados pelo
ambiente (incluindo outros humanos), mas agem em sua direcdo de acordo com suas
defini¢cdes em andamento, surgindo de perspectivas dindmicas (CHARON, 2007).

O IS esta fundamentado nos conceitos centrais descritos a seguir por Charon (2007).

Simbolo: € o principal conceito do IS. Os simbolos sdo objetos sociais, significativos, usados
intencionalmente para representar e comunicar. Podem ser de trés tipos: palavras, objetos e
atos. A importancia do simbolo reside no fato de que, por causa dele, os seres humanos nao
respondem passivamente a realidade imposta, sendo seres ativos, criando e recriando o mundo
a sua volta. Os seres humanos nomeiam, lembram, categorizam, percebem, pensam,
deliberam, resolvem problemas, transcendem o espaco e o tempo, transcendem a si proprios,

criam abstracdes e novas ideias, e dirigem a si mesmos e a tudo através do simbolo.
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Self: algumas vezes, o ser humano age em direcdo ao meio externo e, outras vezes, em direcao
ao seu proprio meio interno, chamado de self. O self ¢ definido e redefinido na interagao com
o outro, como qualquer objeto social, em constante mudanca nas interagdes. A importancia do
self estd ligada ao processo de interacdo interna do individuo consigo mesmo, como

identidade, percepcdo e julgamento de si.

Mente: mente, para o IS, pode representar uma certa forma de agdo simbdlica em relagdo ao
self, ou seja, uma ativa comunicagdo com o self através dos simbolos. As pessoas estdo em
constante comunica¢do com o self a0 pensarem, ao conversarem consigo mesmas. Estdo
constantemente pensando durante a conversa com o outro; enquanto vivem a situagao,
determinam nela o que ¢ importante nela e a definem. Esta ¢ a atividade da mente.

A mente torna-se mais agucada quando o individuo tem um problema. Nesta
eventualidade, o fluxo de agdo ¢ interrompido e deliberacdes sdo realizadas para resolver a
questdo. O processo mental retarda, organiza e seleciona uma resposta ao problema. Isto quer
dizer que o sujeito constroi suas acdes, ndo respondendo de maneira condicionada aos
estimulos. A mente permite que ele controle e organize as respostas de forma intencional,

analisando suas consequéncias.

Assumir o papel do outro: significa entender as coisas através de diferentes pontos de vista.
Este conceito ¢ tido como uma condi¢do para a comunicagdo € a interacdo simbdlica, porque
consiste em uma atividade mental, possibilitando o desenvolvimento do self, a aquisi¢do e o
uso de simbolos e a propria atividade mental. Assumir o papel do outro ¢ importante para a
convivéncia em grupo/sociedade por varias razdes: para se ter um controle da situacdo; para
tomar decisdes inteligentes e atingir seus objetivos; e porque as intengdes, planos e acdes dos
outros podem ser definidos, conseguindo o sujeito determinar como deve agir com cada
pessoa. Ao assumir o papel do outro, o individuo busca uma explicagdo para a agdo que

observa e, em consequéncia, alinha a sua acdo a razao identificada.

Ac¢do humana: a agdo ¢ um processo continuo, que nunca acaba, € pode ser mais bem descrita
como uma corrente/sequéncia de acdes que sempre muda de direcdo conforme se encontram
novas situacdes e se interage com outras pessoas. Existem duas formas de agdo: a velada e a
desvelada. A primeira ¢ aquela que ocorre apenas com o nosso self e a segunda € a que se

mostra a todas as pessoas. A a¢ao nao ¢ simplesmente causada pelo passado, personalidade ou
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forcas sociais do individuo; ela ¢ causada por decisdes tomadas a partir da defini¢do que ele
faz sobre a situagdo naquele momento. Essa defini¢cdo ocorre através da interagdo com o self e
com os outros, o que o leva a tomar decisoes que direcionam o curso da agdo. O passado nao
causa a acdao no presente, porém tem importancia e ¢ utilizado para as escolhas e decisdes
feitas agora. O futuro também interfere, uma vez que o sujeito o planeja e age no presente

com o objetivo de alcanga-lo.

Interacdo social: todos os conceitos basicos do IS tém base nas interagdes. Ao interagir, os
seres humanos usam simbolos, direcionam o self, realizam uma agdo mental, tomam decisoes,
mudam dire¢des, compartilham perspectivas, definem a realidade e a situacdo, além de
assumirem o papel do outro.

A esséncia da interagdo social ¢ que cada pessoa age, em parte, ajustando-se frente ao
que as outras pessoas fazem. Segundo Blumer (1969), a presenca dos outros ¢ suas agdes sao
eventos usados para guiar a propria acao.

Existem trés pontos centrais da interagdo social: ela cria nossas qualidades como seres

humanos, causa a¢ao humana e forma a identidade.

Sociedade: sociedade ¢ cada organizacdo estdvel de continua interag¢do social. Ela ¢ formada
por uma interagdo social simbolica, cooperativa e desenvolve cultura. O individuo existe
dentro de varias sociedades, e, em cada uma delas, exerce sua cooperacdo e tem sua propria

cultura.

Desse modo, para este estudo, o IS possibilitou uma maior compreensao do mundo das
experiéncias vivenciadas pelas familias e permitiu a percepcdo dos significados que elas
atribuem as inimeras situagdes que necessitam enfrentar no dia a dia e com as quais tém de

interagir.
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3 METODOLOGIA

Para realizar este estudo, optou-se por uma abordagem qualitativa, pois essa se
preocupa com um nivel da realidade que ndo pode ser quantificado. Isso porque a natureza
qualitativa contribui para tornar evidente os significados, as motivagdes, o subjetivismo, 0s
valores e as atitudes (MINAYO, 2012).

Na pesquisa qualitativa, o pesquisador esta centrado nas explica¢des € na compreensao
dindmica das relagdes sociais. Assim, o objetivo da amostra — seja ela grande ou pequena — ¢
produzir informagdes aprofundadas e ilustrativas capazes de gerar novas informagdes, fugindo
da logica positivista que imperava nas producgdes cientificas no passado (SILVEIRA;
CORDOVA, 2009).

Ccomo referencial metodologico, escolheu-se utilizar a Grounded Theory (GT) ou
Teoria Fundamentada nos Dados (TFD), devido a afinidade com os objetivos propostos neste

estudo.

3.1 Discorrendo sobre a Teoria Fundamentada nos Dados

Traduzida em portugués para Teoria Fundamentada nos Dados (TFD), a GT ¢ uma
metodologia de pesquisa que tem as suas origens nos trabalhos dos socidlogos Barney Glaser
e Anselm Strauss, na década de 1960. Esses socidlogos desfrutavam de conhecimentos
inerentes a tradi¢do em pesquisa na Universidade de Chicago e tiveram influéncia do
interacionismo simbdlico (IS) e do pragmatismo (SANTOS, J. et al., 2016).

Cabe destacar que Glaser e Strauss desafiaram o paradigma positivista da época, que
considerava as pesquisas qualitativas menos importantes. Esses autores, com a publicacdo da
obra The Discovery of Grounded Theory, em 1967, apresentaram uma estratégia metodoldgica
inovadora, pois o desenvolvimento das teorias seria a partir dos dados da propria pesquisa, em
um processo continuo e sistematico, € ndo de teorias preexistentes (SANTOS, J. et al., 2016).

Essa metodologia consiste em investigacdo qualitativa que extrai aspectos
significativos das experiéncias vivenciadas pelos atores sociais, possibilitando interligar
constructos teoricos, potencializando a expansdao do conhecimento em enfermagem e de

outras areas como psicologia, sociologia e outras. O pesquisador analisa os dados de modo a
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entender determinada situagdo e como e por que seus participantes agem de certa maneira,
como e por que um fendmeno ou situagdo se desdobra deste ou daquele jeito. Assim, ndo
possui o intuito de provar ou refutar o produto dos achados, mas de adicionar novos pontos de
vista a fim de esclarecer o objetivo investigado (STRAUSS; CORBIN, 2015).

Existem alguns tracos caracteristicos que compreendem a proposta metodoldgica da
TFD. Em primeiro lugar, ¢ imprescindivel explorar um processo, ou seja, ndo sdo estudados
fendmenos estaticos, € sim 0s processos em constru¢ao, a modificagdo e a interagdo com tais
fendmenos. Utiliza-se um tipo de amostragem conhecido como amostragem teorica, na qual a
amostra ndo se forma antes da realizagdo da pesquisa, sendo no decorrer desta, ndo havendo
preocupagdo com um numero minimo de participantes, apenas com a saturagdo de ideias.
Acrescenta-se ainda o procedimento de coleta de dados concomitantemente a analise, o que
favorece a amostragem tedrica, pois possibilita que desde a andlise da primeira entrevista
possam surgir novos grupos amostrais. O método constante de comparacdo também &
primordial, visto que a partir dele se confrontam constantemente os dados entre si, preparando
o terreno para a construcio da teoria. E importante ressaltar que, para a TFD, a codificacio
acontece em trés niveis de andlise dos dados (codificacdo aberta, axial e seletiva/integradora),
que permitem a construcao de categorias e subcategorias que conduzirdo a uma matriz tedrica.
Toda constru¢do de TFD deve priorizar o recurso da construcao de memorandos e diagramas,
que tém a fungdo de contribuir para a constru¢do da teoria. Nos memorandos, ¢ redigida a
historia tedrica do processo, desde a coleta dos dados, em que se traca um mapa do percurso
desenvolvido e se identificam as direcdes a serem seguidas. Os diagramas sdo esquemas que
favorecem a constante comparagdo das categorias e macrocategorias (STRAUSS; CORBIN,
2015; TAROZZI, 2011).

Os autores também sublinham a necessidade de que o pesquisador tenha sensibilidade
teorica. Tal sensibilidade pode vir de fontes como experiéncias profissionais e pessoais
anteriores, fornecendo insights. Entretanto, deve-se estar atento para nao deixar que essas
visdes limitem ou bloqueiem a forma de olhar para o problema estudado. Pode-se dizer que a
sensibilidade tedrica significa: ndo entrar no cenario de pesquisa com ideias preconcebidas;
manter-se aberto a novos problemas e novas ideias; manter o equilibrio entre a criatividade e a
cientificidade; ter insights sobre o entendimento e discernimento do que € pertinente ou nao; e

perceber as sutilezas dos significados dos dados (STRAUSS; CORBIN, 2015).
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4 REALIZANDO A PESQUISA

A Teoria Fundamentada nos Dados (TFD), como método de pesquisa qualitativa,
busca explorar as experiéncias internas dos participantes, procurando entender como os
significados sdo formados e transformados. Para isso, além dos passos metodolégicos em si, o
investigador precisa olhar os dados com perspicacia, imaginagdao e sensibilidade tedrica
(STRAUSS; CORBIN, 2015).

Nesse sentido, ao contrario dos métodos convencionais de amostragem, os
pesquisadores ndo saem e coletam todos os dados antes de iniciar a analise. A analise comeca
apos a coleta dos primeiros dados, o que leva a conceitos, a duvidas e a mais coletas de dados,
para que o pesquisador possa aprender mais sobre esses conceitos. Esse processo circular
continua até que a pesquisa atinja o ponto de saturagdo, isto €, o ponto em que todas as
categorias principais sdo totalmente desenvolvidas e sdo integradas (STRAUSS; CORBIN,
2015).

Nessa perspectiva, a amostra inicial ¢ baseada no problema de pesquisa, mas ndo se
norteia por uma estrutura tedrica preconcebida. Os primeiros dados irdo indicar os problemas
emergentes e direcionar os proximos sujeitos ou locais a serem estudados. Strauss e Corbin
(2015) destacam também que esse tipo de amostra permite que os pesquisadores aproveitem
eventos fortuitos que possam acontecer durante o processo para agregar novos conceitos,
diferente dos métodos tradicionais de amostragem (STRAUSS; CORBIN, 2015). Outro ponto
a ser mencionado € que, na amostra teorica, 0s grupos amostrais sao baseados em conceitos
derivados de coleta e andlise anteriores, adicionando novas dimensdes, especificidades ou

variagoes de um conceito (STRAUSS; CORBIN, 2015).

4.1 Cenario do estudo

Esta pesquisa foi realizada em um hospital piblico universitario localizado no estado
do Rio de Janeiro. A coleta dos dados aconteceu em uma enfermaria de pediatria € em uma
enfermaria destinada a adolescentes, com atendimento as mais variadas patologias agudas e

cronicas.
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A enfermaria de pediatria recebe criancas a partir de 28 dias até 11 anos incompletos e
possui 16 leitos no total, e dois espacos de convivéncia. O lugar reservado a brinquedoteca
possui mesas e cadeiras de tamanho infantil, com brinquedos, livros € jogos que as criancas
podem utilizar no periodo de hospitalizagao, caso estejam em condicoes fisicas de
compartilhar espago com outras criangas. O outro local de convivéncia ¢ uma varanda que da
visdo para a rua e possui bancos e uma mesa de tamanho padrdo. Em relagdo as equipes, em
todos os plantdes hd enfermeiros em uma escala de 12 por 60 horas, uma enfermeira rotina
pela manha (chefe do servigo) e uma no periodo da tarde, com trés técnicos de enfermagem
em cada equipe. Todos os enfermeiros e técnicos atuam em escala de 30 horas semanais.

Na enfermaria destinada aos adolescentes, sdo atendidos jovens de 12 anos a 18 anos
incompletos. Esse setor conta igualmente com 16 leitos, divididos em oito femininos e oito
masculinos. Nessa enfermaria, também ha uma sala fechada para convivéncia, com televisao,
livros e um sofa que os adolescentes podem utilizar, ¢ uma varanda com visdo para a rua.
Cuidam dessa enfermaria trés técnicos de enfermagem por plantio em uma escala de 24 por
120 horas e duas enfermeiras rotinas (manha e tarde), de segunda a sexta.

Ao lado da equipe de enfermagem, que estd 24 horas por dia nos servicos, atuam
também nas enfermarias equipes médicas, de psicologia, assistentes sociais, nutricionistas,
fisioterapeutas e inumeros residentes e alunos das variadas categorias profissionais.

A aproximag¢do com os cenarios da pesquisa foi feita por meio de contato pessoal com
as respectivas chefias dos servigos. Na ocasido, foram explicados os objetivos da pesquisa, os
aspectos éticos envolvidos e como seria feita a coleta dos dados. Feitos todos os

esclarecimentos, as chefias dos servigos concederam a anuéncia para a realizagdo da pesquisa

(ANEXOS A e B).

4.2 Participantes da pesquisa

A pesquisa iniciou-se com a busca de criancas e adolescentes hospitalizados na faixa
etaria de sete até¢ 18 anos de idade incompletos e que estivessem acompanhados por seus
responsaveis legais nas enfermarias selecionadas.

Quanto a faixa etaria escolhida, cita-se uma revisdo que investigou as técnicas
adotadas pelos autores para entrevistas com criancas. Nesse estudo, os pesquisadores

observaram que a maior parte dos autores optou por entrevistar criancas a partir de sete anos.
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A selecdo dessa faixa etéria se justificou por ser uma fase do desenvolvimento em que esse
publico se encontra com pensamento loégico e coerente, facilitando a comunicagdo verbal da
experiéncia vivida, e pela capacidade de verbalizagao e dominio da linguagem, pois oferecem
informacdes mais precisas nas entrevistas (OLIVEIRA, R. et al., 2010).

Segundo Piaget (2007), a partir de sete anos tem-se o periodo das operagdes concretas
(7-12 anos), no qual a crianga apresenta uma organizagdo em relagdo ao tempo € ao espago,
com diminuicdo do pensamento magico e capacidade de estabelecer relacdes e coordenar
pontos de vista diferentes. A partir de 12 anos, comega o periodo das operagdes formais, em
que ha uma ampliacdo das capacidades conquistadas na fase anterior, com o desenvolvimento
da habilidade de formar conceitos abstratos.

Todavia, no periodo em que os dados foram coletados, nenhuma crianca com idade
menor de 10 anos, que atendesse a todos os critérios de inclusdo, foi hospitalizada. Desse
modo, nesta pesquisa, foram incluidos participantes de 10 a 17 anos.

Outro critério de inclusido foram criangas e adolescentes com, a0 menos, seis meses de
diagnodstico. Delimitou-se esse tempo minimo de convivio com a condi¢do crdonica a fim de
entender a experiéncia para além do impacto da descoberta do diagndstico. A crianga ou o
adolescente deveria, também, ter tido pelo menos uma internagdo anterior.

Foram excluidos os casos de pds-operatorio imediato, distirbios neurologicos que
produzem atraso no desenvolvimento cognitivo e criangas ou adolescentes com problemas ou
dificuldade na fala (traqueostomias, disturbios no trato vocal), o que inviabilizaria a
entrevista.

Para encontrar esse perfil de criancas e adolescentes hospitalizados, foi feita uma
aproximacao com o0s setores, ocasido em que a pesquisadora conversou com as equipes
médicas e de enfermagem que estavam nos plantdes e diariamente nos setores, para explicar
sobre a pesquisa e o perfil da amostra inicial. Os profissionais, entdo, apontavam potenciais
participantes para a pesquisa. Depois dessa primeira identificagdo, os responsaveis legais das
criancas ou adolescentes foram abordados. Nesse contato, foram explicados de maneira clara
os objetivos deste estudo, bem como os riscos e beneficios e, apenas apds o consentimento
deles, partiu-se para o didlogo com os potenciais participantes.

Aos participantes foi explicado o objetivo da pesquisa em linguagem apropriada para a
faixa etéria, incluindo as informagdes referentes ao sigilo das entrevistas. Nessa perspectiva,
destaca-se que o tempo médio de entrevista foi de 30 minutos. Foram realizadas duas
entrevistas piloto para ajustar o instrumento de coleta de dados e verificar se a estratégia da

entrevista semiestruturada estava adequada aos participantes.
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Na primeira entrevista piloto, apds as explicacdes ao acompanhante e a anuéncia do
participante, iniciou-se a entrevista com a crianca. Foi observado que o acompanhante fazia
muitas interferéncias na fala da crianga, algumas vezes respondendo por ele ou interferindo na
sua resposta, fato que dificultava a coleta dos dados da experiéncia da propria crianca. Por
esse motivo, procedeu-se a uma segunda entrevista piloto, na qual o responsavel foi
informado sobre o seu direito de permanecer ao lado da crianca durante todo o processo, caso
desejasse, mas que evitasse interferir na fala do entrevistado, reforcando o objetivo da
pesquisa em obter a perspectiva da crianga ou do adolescente.

Essa pequena adequagdo no primeiro contato com o acompanhante antes da entrevista
se mostrou fundamental para que ndo houvesse mais interferéncias. Assim, nas entrevistas
que foram incluidas nesta pesquisa, ao acrescentar essa explicacdo, os responsaveis, por
vontade propria, passaram a perguntar para os participantes se eles desejavam que a entrevista
ocorresse em sua presenca ou se preferiam conversar individualmente com a entrevistadora.
Todas as criangas e adolescentes solicitaram entrevistas privadas, o que foi respeitado pelos
seus acompanhantes.

Também merece destaque o fato de algumas criancas e adolescentes, embora existisse
uma questao norteadora das entrevistas, terem tido dificuldade para falar. Dessa forma, foram
estabelecidas algumas outras questoes disparadoras, para o caso de o participante ndo saber
mais o que dizer.

Com relagdo a construcao do grupo amostral, de acordo com Strauss e Corbin (2015),
a amostragem tedrica € especialmente importante ao se estudarem areas ndo exploradas, pois
permite que os pesquisadores investiguem problemas por muitos angulos diferentes,
mantendo suas mentes abertas para a descoberta, aproveitando, inclusive, eventos fortuitos.
Um evento natural, como um terremoto, ¢ citado como um exemplo de possivel agrupamento
amostral, em virtude do impacto causado na pesquisa pela situagdo inesperada.

Neste estudo, depois de iniciada a coleta e analise concomitante das primeiras
entrevistas, surgiram questionamentos sobre as possiveis diferengas na experiéncia da
construcao do conhecimento acerca da condicao cronica entre criancgas e adolescentes ¢ entre
os sexos feminino e masculino. Desse modo, buscaram-se novas entrevistas, pensando em
manter um nuamero semelhante de criancas x adolescentes e meninos X meninas,
considerando-se que poderiam se tornar grupos amostrais, dependendo dos dados que
emergissem nas entrevistas. Contudo, realizadas apenas cinco entrevistas, com o

aparecimento da Coronavirus Disease 2019 (Covid-19), causada pelo Coronavirus Severe
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Acute Respiratory Syndrome Coronavirus-2 (SARS-CoV-2), foi preciso interromper,
momentaneamente, a coleta de dados.

No retorno as entrevistas, estas passaram a conter dados sobre alteragcdes na rotina € no
convivio com a condi¢do cronica, € sobre os conhecimentos necessarios para conviver com o
novo virus, contexto inexistente anteriormente, desvelando-se um novo grupo amostral
composto por seis participantes.

Assim, apos um total de 11 entrevistas, cinco no grupo amostral 1 e seis no grupo
amostral 2 (Quadro 1), percebemos que novos dados referentes ao objetivo do estudo nao

emergiram, atingindo a saturagdo teorica e encerrando a coleta dos dados.

Quadro 1 — Identificacdo dos participantes da pesquisa segundo idade,
sexo, escolaridade, diagndstico, tempo de diagnostico, data
da entrevista e duragdo da entrevista

Participante | Idade | Sexo ‘ Escolaridade Diagndstico | Tempo de Data da Duracio da
diagnéstico entrevista entrevista
Grupo amostral 1
P1 15 F 1° ano Purpura 10 anos 28/12/2019 27:54 min
Ensino Médio | Trombocitopénica
Idiopatica +
Lupus
P2 12 F 6° ano Diabetes Mellitus 3 anos 19/12/2019 20:44 min
Fundamental tipo 1
P3 12 M 6° ano Leucemia lanoes 20/01/2020 54 min
Fundamental Linfoide aguda meses
P4 17 F 2° ano Leucemia 2 anos 09/02/2020 27:45 min
Ensino Linfoide aguda
Meédio
P5 17 F 3° ano Lupus 3 anos 07/03/2020 44 min
Ensino Médio
Grupo amostral 2
P6 10 M 3° ano Imunodeficiéncia 7 anos 14/08/2020 20 mim
Fundamental nao especificada
com
predominéncia de
defeitos de
anticorpos
P7 15 M 1° ano Doenga Renal lanoes 18/08/2020 18:15 min
Ensino Médio Cronica meses
P8 12 M 5° ano Diabetes Mellitus 10 anos 20/09/2020 22 min
Fundamental tipo 1
Po 16 F 9° ano Lupus 1 ano 22/09/2020 23 min
Fundamental
P10 10 M 5° ano Osteogénese 3 anos 22/10/2020 22 min
Fundamental Imperfeita
P11 15 I 9° ano Lupus 6 anos 24/10/2020 21;17 min
Fundamental

Fonte: A autora, 2020.
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4.3 Aspectos éticos

O projeto foi cadastrado na Plataforma Brasil, de acordo com as recomendagdes da
Resolugdo n® 466/2012, do Conselho Nacional de Saude (CNS), que trata da pesquisa com
seres vivos, e enviado para a apreciagdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da instituigdo
proponente. Apds aprovacao neste Orgdo, foi encaminhado ao CEP da institui¢ao
coparticipante (CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2013).

O projeto da pesquisa foi aprovado no CEP da institui¢do proponente em outubro de
2019 pelo Parecer n° 3.636.298 ¢ no CEP da institui¢do coparticipante em novembro do
mesmo ano pelo Parecer n® 3.732.881 (ANEXOS C e D).

Foi apresentado um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para os
responsaveis das criangas e adolescentes com condigdo cronica hospitalizados (APENDICE
A) e, depois de concordarem com a participagdo das criancas ou adolescentes na pesquisa, um
Termo de Assentimento Livre ¢ Esclarecido (TALE) (APENDICE B) foi oferecido aos
participantes que aceitaram serem incluidos na pesquisa, conforme exigido pela Resolug¢do n°
466/2012 do CNS. Em ambos os casos, foram esclarecidas detalhadamente as informagdes
contidas no TCLE e no TALE, que foram assinados em duas vias, ficando uma via com a
pesquisadora e outra com o participante e seu responsavel.

A fim de garantir a autonomia dos participantes, eles foram informados de que a
presenca na pesquisa se daria em carater voluntirio e que poderiam desistir a qualquer
momento, sem nenhum prejuizo para eles na assisténcia prestada.

Ressalta-se que ndo houve despesas para os participantes e seus responsaveis para a
realizagdo desta pesquisa, uma vez que as entrevistas ocorreram no periodo em que as
criangas ou os adolescentes estiveram hospitalizados e acompanhados por seus responsaveis,
nao sendo necessario, portanto, gastos com deslocamento ou refei¢ao.

Destaca-se que, para garantir o anonimato, os participantes foram identificados como
Participante 1 (P1) a Participante 11 (P11). As entrevistas aconteceram em espa¢o adequado e
privativo, que permitiu a interag¢do e o dialogo de forma tranquila.

No tocante aos riscos para os participantes, esta pesquisa poderia ter apresentado
riscos minimos, como algum desconforto ao falar sobre a condicao de satide e sentimento de
tristeza ao falar sobre a hospitalizagdo e os intmeros cuidados recebidos no ambiente
hospitalar. Caso isso tivesse sucedido, a entrevista teria sido imediatamente interrompida,

podendo ou nao ser retomada em outro momento de escolha dos entrevistados. Além disso, o
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participante poderia ser encaminhado para o servico de psicologia atuante no setor em que a
crianca ou o adolescente estava hospitalizado. Ressalta-se que nenhum participante
demonstrou sentir desconforto ou desejo de se retirar da pesquisa.

Quanto aos beneficios gerados pelo estudo, os participantes e seus responsaveis foram
informados de que conhecer a perspectiva da crianca e do adolescente sobre seu
conhecimento acerca da sua condi¢do cronica e sobre seus cuidados poderia auxiliar os
profissionais a realizarem uma assisténcia humanizada e compartilhada com a
crianca/adolescente e familia, focando nas reais necessidades dessa populagao.

A pesquisadora se colocou a disposi¢do para o esclarecimento de quaisquer duvidas ou
questionamentos por parte dos participantes ou seus responsdveis. Para isso, foi
disponibilizado o e-mail da pesquisadora, seu telefone pessoal e o telefone da pds-graduagao
da Faculdade de Enfermagem da UERJ, por ser a instituicdo a qual a pesquisadora estd
vinculada no curso de mestrado, e o telefone e e-mail dos CEP aos quais foram submetidos

esta pesquisa.

4.4 Coleta de dados

Nesta pesquisa, foi utilizada a amostragem tedrica que, segundo Strauss e Corbin
(2015), ¢ orientada pelo conceito, o que garante aos pesquisadores a possibilidade de estudar
areas novas ou pouco exploradas, observando um problema por angulos diferentes. Para isso,
o pesquisador, primeiramente, reine alguns dados e segue para a analise, atento aos possiveis
novos conceitos que podem emergir.

Dessa forma, iniciou-se a coleta de dados por meio da entrevista semiestruturada.
Strauss e Corbin (2015, p. 38) afirmam que tal modelo de entrevista permite aos
pesquisadores manter alguma consisténcia sobre os conceitos que sdo abordados em cada
entrevista, especialmente se os participantes ndo forem muito falantes, o que pode ser comum
em entrevistas com criangas e adolescentes. Nessa perspectiva, as entrevistas comegaram com
a seguinte pergunta: “Me conta o que voce sabe sobre a sua condi¢ao cronica?”. A partir dessa
resposta, acrescentava-se a seguinte questao ou variagdes desta: “Fale-me mais sobre isto?”.

Ap6s a defini¢do do segundo grupo amostral, foi incluida a questdo: “Como a Covid-

19 tem afetado a sua rotina em relag¢do a sua condigdo de saude?”.
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As entrevistas ocorreram durante a hospitalizagdo dos participantes, nas enfermarias
de pediatria ou destinadas aos adolescentes, em uma sala reservada para a reunido ou no box
individual de cada crianga ou adolescente. Essas entrevistas foram gravadas e as transcri¢des
feitas logo apds cada entrevista, com o objetivo de diminuir a possibilidade de engano na

identificacdo das falas e refinar a maneira de realizar as perguntas a cada nova entrevista.

4.5 Analise dos dados

A analise dos dados foi concomitante a coleta, de acordo com os preceitos da TFD,
comparando-se constantemente os dados, o que permite identificar conceitos relevantes,
valida-los e explora-los mais plenamente em relacdo as suas propriedades e dimensdes.
Cumpriram-se as trés etapas de codificacdo, a saber: codificacdo aberta, axial e seletiva. As
etapas de analise transcorreram de forma interdependente, ndo sendo necessaria a conclusao
de uma para iniciar a outra, promovendo o movimento de circularidade dos dados. Esse
processo de codificagdo consiste na reducdo dos dados, que foram -categorizados,
conceitualizados e inter-relacionados, o que oferece rigor cientifico a pesquisa, bem como
densidade teorica (STRAUSS; CORBIN, 2015).

Nesse sentido, seguiu-se a primeira etapa do processo de andlise, a codificacdo aberta.
Nessa etapa, o pesquisador revela, nomeia e desenvolve conceitos, que representam o
significado interpretado dos dados. Nessa fase, ¢ importante que o pesquisador mantenha o
equilibrio entre ciéncia e sensibilidade. Tal equilibrio leva a uma interpretacdo imparcial dos
dados, sendo a analise fundamentada em fatos e sensivel suficientemente para encontrar as
sutis diferengas, significados e conexdes entre os dados e os conceitos.

No entanto, para conseguir conceituar esses dados, foi preciso abrir o texto € expor os
pensamentos e as ideias que eles continham (STRAUSS; CORBIN, 2015). Nessa perspectiva,
a analise dos dados brutos linha por linha obriga o pesquisador a ouvir cuidadosamente o que
os entrevistados estdo dizendo e como eles estdo dizendo, buscando por similaridades e
diferencas, gerando, a partir disso, os codigos preliminares.

Na codificacdo aberta, para cada fragmento da entrevista, atribuem-se
palavras/expressdes que formam os coddigos preliminares. Ainda nessa etapa, os codigos
preliminares foram reunidos por similaridades, convergindo, entdo, em co6digos conceituais. A

fim de identificar similaridades e diferencas, a pesquisadora também realizou diversos
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questionamentos para melhor compreender o que cada incidente indicava, que foram: “O que
¢ iss0?”, “O que estd acontecendo?” e “O que este incidente indica?”. Com isso, a
pesquisadora construiu suas interpretacdes sobre o conjunto de informagdes colhidas e
escreveu memorandos durante todo o processo, para auxiliar a anélise e as comparagdes entre
os dados. A codificacdo aberta foi efetuada até o alcance das principais categorias.

O Quadro 2 apresenta alguns exemplos de codificacdo aberta, elaboradas pela

pesquisadora principal.

Quadro 2 — Recorte dos dados brutos ¢ cddigos preliminares

Dados Brutos Cadigos Preliminares
Pesquisadora: Vocé sabe o | Sabendo omotivo da internacao;
motivo da sua internacdo? Estando internada porque parou de

tomar os remédios;

P9: Sei sim. Porque eu parei de | Tendo lupus:

tomar meus remédios. Eu tenho | Revoltando-se;

lapus, ai me revoltei e parei de | Parando de tomar os remédios.
tomar os remédios.

Fonte: A autora, 2021.

Os verbos dos codigos preliminares e demais conceitos na TFD foram escritos no
gerundio para estabelecer a ideia de movimento e dinamicidade do método.

Logo apods a andlise rigorosa dos dados, os codigos preliminares foram categorizados
conforme similaridade. Categorias sdo conceitos derivados dos dados e simbolizam os
fendmenos, que sdo ideias analiticas importantes que emergem dos dados e correspondem a
problemas e preocupacdes essenciais para aquilo que estd sendo estudado. Destaca-se que o
nome das categorias deve ser representativo do que estd acontecendo (STRAUSS; CORBIN,

2015). Essa categorizag@o pode ser observada no exemplo do Quadro 3.

Quadro 3 — Exemplo de categorizagao

Codigos Preliminares Categoria
Aparecendo uma mancha assim de primeira
no rosto;

Aparecendo hematomas grandes demais;
Aparecendo hematomas do nada; Acontecendo algo diferente
Comecando a aparecer uns sintomas:
Sentindo cansago quando corria.

Fonte: A autora, 2021.

A partir do momento em que foram identificadas as categorias, iniciou-se seu

desenvolvimento, diferenciando uma categoria da outra, o que gerou outras categorias,
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subcategorias ou componentes das subcategorias (STRAUSS; CORBIN, 2015). Este processo
de composicao dos codigos caracteriza a segunda etapa de analise chamada codificagdo axial.

A codificagdo axial se da quase que simultaneamente a codificacao aberta. Nela, as
principais categorias foram bem desenvolvidas e refinadas em busca da abstracdo para a
revelagdo do fenomeno central. A abstragdo ¢ necessdria para que a realidade seja
concretamente retratada, j4 que as ideias traduzem a realidade. Sendo assim, na codificagao
axial, os dados sdao reagrupados, as categorias sao definidas, cada qual com suas
subcategorias, no intuito de gerar explicagdes e compreensdes mais precisas e completas
sobre o fendmeno. Para auxiliar esse processo, como recomendado pelos autores, utilizou-se o
modelo paradigmatico, que contribuiu para o processo de refinamento da matriz tedrica
(STRAUSS; CORBIN, 2015).

Este modelo paradigmatico ¢ capaz de promover as interconexdes entre as categorias
para revelacao do fendmeno central, em prol da constru¢do da matriz tedrica, a fim de melhor
integrar a estrutura ¢ o processo. Essa ferramenta analitica consiste em trés principais

caracteristicas:

a) condigOes: respondem as perguntas sobre por que, quando e como,
referindo-se as razdes percebidas pelos individuos sobre os motivos pelos
quais as coisas acontecem e as explicagdes que dao sobre o porqué
respondem de determinada maneira a uma determinada situagao;

b) acdo-interagdo: compdem as respostas reais que as pessoas ou grupos dao
aos eventos ou situagdes problematicas que sucedem em suas vidas. A
relacdo entre um evento ou um conjunto de circunstincias e a acao-
interacdo que se segue ndo ¢ uma relacdo de causa e efeito. Assim, as
pessoas ddo sentido aos eventos, pensam sobre eles, atribuindo-lhes
significados para, entdo, responder a eles;
¢) consequéncia: ¢ o resultado ou a experiéncia da acao-interagdo. Muitas
vezes, antes de tomar certas medidas, as pessoas levam em considera¢do
possiveis resultados. Com base nessas possibilidades, escolhem quais
acdes-interagdes tomar. As vezes, os resultados ocorrem como previsto.
Entretanto, pode acontecer algo inesperado e ser necessario o ajuste das
acOes-interagdes para se encaixar a nova situacdo. E as consequéncias
podem ser antecipadas ou reais, para si ou para os outros, além de fisicas,

psicoldgicas ou sociais; podem gerar emogdes (medo, raiva, culpa),
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estimular mais agdes ou mudar o rumo da agdo-interacdo (STRAUSS,;

CORBIN, 2015, p. 158-160).

Ressalta-se que o modelo paradigmatico ¢ uma perspectiva assumida em relagdo aos
dados de forma a organiza-los sistematicamente e configurar o fendmeno central da pesquisa.
O processo de codificacdo segue na fase seletiva, denominada integradora, conforme consta
na obra mais recente publicada por Strauss e Corbin em 2015 (STRAUSS; CORBIN, 2015.

A codificagdo seletiva/integradora, ultima fase da analise dos dados, compreende o
processo que integra as principais categorias e refina a matriz tedrica. Nesse momento, o foco
ndo estd na organizagdo do montante de dados como aparece na codificagdo axial, mas na
organizacdo e no refinamento de ideias. No decorrer do processo de andlise da presente
pesquisa, inameros codigos foram identificados, os quais resultaram em sete categorias e 21
subcategorias. Para auxiliar no processo de refinamento dessas categorias, foram elaborados
memorandos, bem como diagramas, que sdo representagdes graficas que expressam as
relacdes entre os conceitos e ajudam na visualiza¢ao dos dados.

Ao final desse processo, construiu-se uma matriz tedrica substantiva que, segundo
Strauss e Corbin (2015), deve abranger os resultados de uma dada realidade e ser facilmente

compreensivel por leigos.
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5 RESULTADOS

5.1 Apresentando os fendmenos

O conhecimento da crianca e do adolescente sobre sua condi¢do cronica de saude e
seus cuidados durante a hospitalizagdo foi apreendida por meio dos dados, que permitiu a
construgao de trés fendmenos: “Passando por periodos dificeis”, “Criando estratégias para
superar” e “Apropriando-se da condi¢do cronica e do tratamento”.

O primeiro fendmeno diz respeito aos momentos dificeis relacionados ao diagndstico
de uma condicao cronica, desde o inicio da trajetoria até a percepcdo de que novos contextos
vao se impondo pelo caminho, fazendo com que as mudangas sejam sentidas. O segundo
fenomeno equivale aos caminhos seguidos por essas criangas ¢ adolescentes para enfrentar
sua condi¢do, em uma tentativa de conviver da forma mais harmoénica possivel com ela. O
terceiro fendmeno aponta, sobretudo, para os resultados obtidos pelas criangas e adolescentes
apods certo tempo na trajetéria, onde seu conhecimento e a constante busca por aprendizado
culminam no desejo de alcangar autonomia no proprio cuidado.

O Diagrama 1 ilustra as categorias e subcategorias que culminaram nos referidos

fendmenos apreendidos.



Diagrama 1 — Categoria 1: Revisitando o momento da descoberta

REVISITANDO O
MOMENTO DA
DESCOBERTA

Fonte: A autora, 2021.
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5.1.1 Categoria 1: Revisitando o momento da descoberta

O momento da descoberta de uma condi¢do cronica antecede a comunica¢ao do
diagnéstico. Muito antes que isso aconteca, hd uma trajetéria, pois as criangas € o0s
adolescentes percebem que algo diferente do habitual estd acontecendo. Assim, a vivéncia de
algum sintoma, dor ou incomodo que antes nao existia impele a uma busca por respostas.

A nocdo inicial de que algo estd acontecendo de diferente ¢ permeada, em geral, por
uma persisténcia ou exacerbagdo de sintomas, o que o que faz com que a familia busque
imediatamente cuidados de saide em um pronto atendimento e assisténcia especializada,
iniciando a correria.

O inicio das investigagdes, buscando solucionar o motivo dos sintomas, tende a ser
bastante agitado. A crianca ou adolescente e a familia procuram diversos servicos, fazem
diferentes exames e aguardam o desenrolar da investigagdo em meio a suspeitas diagnosticas,
que sdo ainda hipoteses. Com essas incertezas, exames mais especificos sao solicitados, seus
resultados sdo somados ao quadro clinico e, finalmente, findam no diagndstico de uma
condi¢do crdnica.

O primeiro contato real com o diagndstico vem com a comunicacdo da noticia feita
pelo médico. Na ocasido desse anuncio, ainda ndo ha qualquer relacao de proximidade com o
que esta acontecendo, e tende a ser a primeira vez em que se ouve o nome da nova condi¢do
de satde. Esse momento traz sentimentos de incredulidade e tristeza pelo que estd

acontecendo.

5.1.1.1 Acontecendo algo diferente

E a percepcio de que algo estd acontecendo, mas ainda nio estd claro o que é. As
criangas ou adolescentes comegam a apresentar sintomas ou desconfortos ndo considerados
ainda graves, mas que os levam a um primeiro atendimento médico para avaliacao.

Trata-se do momento em que os participantes sentem e manifestam reagoes diferentes
em seu corpo, cogitam motivos simples para o aparecimento dessas reagdes, sem saber, até

entdo, a real causa.
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[...] ficaram aparecendo hematomas grandes demais e tipo, do nada. A gente
inicialmente achou que eu podia ter batido em algum lugar, sei 14, educagao fisica e
tal. (P4)

[...] apareceu de repente... Ai, eu ndo sabia... Eu ficava palido, com a boca branca e
quando eu corria eu me sentia cansado. (P3)

Teve um dia que amanheci com a mao toda doendo, inchada, eu ndo conseguia
fechar a mao. Ai, depois foi o joelho, os pés, dai o inchaco foi sé piorando,
piorando. [...] Ai, eu estava na igreja, quando sai da igreja que eu estava... eu estava
muito inchada, muito inchada mesmo. Ai, todo mundo falando para minha mae:
“leva essa menina no pronto socorro que ela ndo esta bem, ela ndo esta bem!”(P5)

5.1.1.2 Sendo o inicio da correria

O agravamento dos sintomas traz a necessidade de uma busca imediata e urgente por
servicos e especialistas de saude — inicia-se a correria por respostas. Diversas idas ao médico,
emergéncias hospitalares e encaminhamentos a especialistas. Além disso, hd a necessidade de
exames mais especificos, apés um periodo mais nebuloso e de incertezas quanto as reais
causas dos sinais e sintomas que acometeram as criancas e os adolescentes.

Apesar de ainda ndo haver um diagndstico preciso, os exames complementares
comecam a mostrar resultados mais consistentes acerca do possivel diagndstico e vao dando

evidéncias a algumas suspeitas.

Na verdade, no inicio foi uma correria ¢ eu ndo estava entendendo nada, porque pra
mim eu s6 tinha uma anemia simples, né, que ai comegaram a querer me encaminhar
para o hematologista. (P4)

Ai, ele [médico] falou para a minha mae: “E a senhora vai procurar para ela um
reumatologista urgente!” (P5)

Minha mae foi para casa, quando ela voltou para o hospital que era o SER eu estava
em coma. Ai, de 14, eles falaram para ela “0, seu filho... os rins do seu filho pararam

e ele ta com anemia”. Dai, fizeram todos os exames, me encaminharam para o
[nome do hospital]. (P7)

5.1.1.3 Tendo a confirmagao do diagndstico

E o momento em que a crianga ou o adolescente e sua familia recebem a confirmacao

do diagnostico. Ressalta-se que esta comunicacdo foi feita a eles pelos profissionais médicos,
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sendo, portanto, um primeiro contato com a condi¢do cronica. Representa o fim das buscas e
investigacdes, quando ¢ gerada uma grande quebra na expectativa de que o problema seria
algo simples, fazendo com que surjam sentimentos de raiva, tristeza e revolta.

E importante destacar que a maneira como eles se referem a sua condi¢éo cronica nio
necessariamente ¢ a descricao exata do seu nome cientifico, mas sim a forma como eles estao
acostumados a tratd-la em seu dia a dia. Independente de utilizarem siglas ou fazerem uma

analogia, o que se percebe aqui ¢ a identificacdo do seu problema de satde.

Eu tenho LLA. Leucemia, ou alguma coisa assim, aguda. Ela é o cancer localizado
no sangue, ataca o sistema sanguineo da pessoa. Foi a D. C. [médico] que contou.
Nesse dia eu desabei! Ela [médico] foi s6 explicando, explicando, ¢ eu fui sé
ouvindo e chorando no colo dos meus pais. S6 ao passar dos dias é que a ficha foi
caindo aos poucos. (P4)

[...] quando a médica falou que eu estava com sindrome nefrética, ela disse que era
um problema renal. Eu fiquei com medo assim que soube. Medo de tudo! E de ficar
internada. (P11)

D. F. [médico], na primeira consulta, ele me explicou as suspeitas. Ai, eu fiquei
internada para fazer todos os exames. Dai, que me diagnosticou o lupus. Me
revoltei, tipo sem aceitar mesmo! Tipo... eu ndo nasci com isso, nao tenho isso! Me
revoltava muito. (P9)



Diagrama 2 — Categoria 2: Tendo os primeiros contatos com 0 novo

TENDO OS PRIMEIROS

CONTATOS COM O
NOVO
Sendo limitado pela
preocupacao da familia
Recebendo explicagodes Sendo restringido o
sobre o diagndstico acesso as informacoes
\ Percebendo que os

profissionais ndo explicam
muitas coisas

Senfindo-se inibido para
perguntar livremente

Fonte: A autora, 2021.
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5.1.2 Categoria 2: Tendo 0s primeiros contatos com 0 hovo

ApOs a confirmagdo do diagndstico e o impacto da novidade, surgem novos desafios a
serem enfrentados. A nova situagdo que se apresenta gera um momento de ndo assimilagdo do
fato, pois nomes e conceitos nunca vistos culminam em um choque, que precede a dificuldade
em lidar com o que esta acontecendo.

As explicagoes mais detalhadas, contudo, vao dando forma ao que antes era totalmente
impalpéavel. Os esclarecimentos dos médicos acerca da condi¢do crdnica, tratamento e
cuidados, mesmo que ainda superficiais, demonstram ser imprescindiveis para dar um passo a
frente ao momento do impacto. No entanto, conforme o tempo passa, nem todas as
informagdes parecem chegar as criancas e aos adolescentes. As causas dessa defasagem no
conhecimento demostram ter origem em uma dificuldade na interacdo familiar ¢ com os
profissionais de satide, bem como certo embarago ou medo das criancas e dos adolescentes
em se manifestarem.

Essa falta de informagdes, que se estende por todo o processo, associada a tratamentos,
medicacdes e conceitos novos que vao se inserindo pelo caminho, faz com que o

conhecimento seja restrito € muitas duvidas permanegam.

5.1.2.1 Recebendo explicagdes sobre o diagnostico

Refere-se a um aspecto muito importante deste momento inicial, pois receber a noticia
do diagnostico ¢ diferente de ter esse diagnostico explicado as criangas e aos adolescentes.
Coube ao médico realizar tais esclarecimentos sobre a condi¢cao de saude recém-descoberta.
As explicagdes versaram sobre o que ¢ a condi¢do cronica, os principais sintomas e cuidados.
Nota-se, ainda, que ndo sdo passados detalhes muito especificos, mas um cuidado em criar um

entendimento inicial.

Ela [médica] fica na P. C. [clinica]. Ela fala que ndo pode comer muito... Ela fala
muita coisa, tia. Ela fala da diabetes, fala para tomar cuidado para ndo se machucar
porque eu fico internado logo com qualquer machucadinho. (P8)
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Ela [médico] falou que quando a glicose subisse eu ia sentir muita sede e ia sentir
muita vontade de fazer xixi ou se tivesse muito, muito, muito alta HI, eu ia ndo ia
conseguir enxergar e a vista ia ficar turva. (P2)

D. F. [médico], na primeira consulta ele me explicou sobre a doenga. Ai, eu fiquei
internada para fazer todos os exames. (P9)

5.1.2.2 Sendo restringido o acesso as informagdes

Percebe-se que, desde o diagndstico, mas ndo limitado a esse momento, as criangas e
os adolescentes tém certa dificuldade em acessar determinadas informagdes acerca do
processo pelo qual estdo passando. H4 uma barreira ao conhecimento sobre sua condigdo de
saude, tratamento e resultados de exames. A razdo de tal entrave mostrou-se estar atrelada a
dificuldade de didlogo com a familia e com alguns profissionais de satde, além da propria
hesitagdo da crianca/adolescente em expressar suas duvidas.

As criangas e os adolescentes apontam que a familia, preocupada com sua condigdo de
saide ou com uma certa imaturidade, tenta impedir que determinadas informagdes cheguem
até eles, desvia o assunto e afirma que certas perguntas ndo devem ser respondidas naquele
momento. Notam também que determinados profissionais de satide nao estdo tao dispostos a
dialogar, mostrando-se distantes e fazendo com que as criancas e os adolescentes entendam
que nao sao levados em consideracdo como gostariam.

Tais situacdes sdo problematicas, uma vez que, ao passarem por estes episodios com
seus familiares e certos profissionais, as criangas e os adolescentes podem pensar que ndo lhes
cabe adquirir determinados conhecimentos, podem ficar cada vez mais timidos em se
manifestarem e com medo de reagdes negativas. Essas circunstdncias sdo um entrave ao

desenvolvimento da familiaridade com a condig@o crdnica e o tratamento.

5.1.2.3 Sendo limitada pela preocupagao da familia

Refere-se a dificuldade da crianca ¢ do adolescente em receber determinadas
informacdes devido a interferéncia da familia. Evidencia-se uma imposi¢cdo de barreiras ao

conhecimento da crianga e do adolescente, com a determinacdo do que pode e do que ndo
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pode ser dito ou questionado. Assim, a conversa em familia sobre a condi¢do de saude da
crianca e do adolescente parece ser um tabu, em grande medida, pela preocupagdo dos pais

sobre o que as criancas e os adolescentes devem ou nao saber.

Minha mae fica falando para eu ndo falar algumas coisas... Nao... ficar falando para
elas [médico]... E para elas [médico] ndo me falarem algumas coisas. (P3)

Eu ja perguntei “Mae, o que isso? Mae, o que ta acontecendo?”. Ela falou que s6
quando eu crescer... Tenho que esperar porque minha mae falou que eu sou muito
pequeno ainda para saber. (P6)

Minha mae ndo explica sobre a insulina... porque ela diz que eu ainda vou estudar
isso tudo quando fizer um curso... Um curso para aprender essas coisas... aprender a
aplicar em mim mesmo a insulina. (P8)

5.1.2.4 Percebendo que os profissionais nao explicam muitas coisas

Quanto as dificuldades em receber informagdes acerca da condigdo cronica ou
tratamento, observa-se que existem profissionais muito rigidos, que ndo falam tudo o que eles
gostariam ou simplesmente deixam de explicar certos processos. Desse modo, ha a percepcao
de que, em alguns momentos, existe duvida em relagdo a disponibilidade dos profissionais em

dialogar. Com isso, eles sentem que muitas vezes nao sao levados em consideracgao.

Essa parte direito eu ndo sei ndo... ninguém conversou comigo sobre isso. (P3)

Nao acho que sou levada muito em consideragdo, porque hoje, por exemplo, é... esse
negocio do rim [...] eu vi um negodcio chamado... [...] ndo sei o qué frodite ndo sei...
algo relacionado ao rim, que tipo sentia dores nas costas, que foi um sintoma que eu
tive que foi dor nas costas [...] ai, quando ndo tinha saido o exame, eu falei com a
médica que podia ter sido isso. Ai, ela falou que ndo era, ai eu perguntei para ela
“Por que vocé ndo... vocé ndo abrange essa hipotese?”. Ai, ela falou “Porque eu fiz
medicina, fiquei seis anos estudando, mais um ano de pediatria”. Ai, eu: “ta bom,
ok...”. (P1)

D. H. [médico] nos recepcionou [...]. Falou que eu ia ter que fazer um exame no dia
seguinte da medula 6ssea. Inicialmente, ndo me falou por que... Quais eram as
suspeitas. (P4)
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5.1.2.5 Sentindo-se inibida para perguntar livremente

Um dos fatores limitantes ao recebimento das informagoes acerca da condi¢ao cronica,
do tratamento e dos procedimentos ¢ a dificuldade da prépria crianga ou adolescente em
realizar questionamentos. Elas se sentem inibidas em fazer perguntas em diversos momentos e
isso ocorre, provavelmente, devido ao medo de falar, a vergonha, ou por entenderem que
aquela ndo ¢ a hora adequada para que certas indagagdes. Fica demonstrado, por meio das
falas, que as criangas e os adolescentes inferem que seus questionamentos ndo serdo bem

recebidos.

Eu penso, acho ¢ espero que as pessoas, qualquer um, vao me dizer isso: “ah, vocé é
muito nova, mais para frente a gente vai ver isso. A gente vai falar sobre isso”. (P5)

Eu ndo fago muitas perguntas sobre o que eu tenho porque eu tenho muita vergonha,
tia. Tenho vergonha de perguntar para os médicos. (P8)

Nao fico fazendo muitas perguntas ndo. Eu ndo falo porque eu tenho vergonha de
levar um esporro... Eles [profissionais] podem dizer: “ah! vocé reclama de tudo, que
ndo sei o qué”... Eu ndo sei... pode ser so coisa da minha cabe¢a mesmo. (P2)



Diagrama 3 — Categoria 3: Sentindo as mudangas que vieram para ficar

PARA FICAR

\

SENTINDO AS
MUDANCAS QUE VIERAM

Fonte: A autora, 2021.
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5.1.3 Categoria 3: Sentindo as mudancas que vieram para ficar

Receber o diagndstico de uma condicdo traz inimeras repercussdes na vida de uma
pessoa. Nesse sentido, diversas mudancas s3o necessarias, o que inclui medicagdes,
procedimentos e periodos de internacdo hospitalar. Todas essas mudangas impactam
significativamente a vida das criangas e dos adolescentes.

Em relacdo ao tratamento, as criangas e¢ os adolescentes apontam que realizar
procedimentos e medicagdes com tantos efeitos colaterais ¢ cansativo e frustrante, pois
configuram momentos de dor, incertezas e limitagdes a atividades consideradas normais para
a maioria das criangas. Dessa forma, a hospitalizagcdo, mesmo sendo parte da rotina de muitos,
¢ mencionada como um dos componentes mais dolorosos da terapia.

Com isso, surgem sentimentos de raiva, medo, tristeza e revolta, que se estendem ao
longo da trajetoria. A esses sentimentos, somam-se a preocupa¢do com o futuro da condicao
crOnica e o temor por sonhos e projetos que talvez ndo possam ser realizados.

Além disso, as criangas e os adolescentes reconhecem que a familia também sente as
mudangas e sofre nesse processo. Eles identificam o medo e a preocupag¢do da familia e

demonstram querer que eles ndo sofram tanto.

5.1.3.1 Tratamento sendo dificil

O tratamento de uma condicdo cronica de satde tende a ser continuo, com periodos
que se mostram mais dificeis de lidar devido a diversas hospitalizagdes, procedimentos
dolorosos e efeitos adversos de medicagdes, por exemplo, dando as criangas e aos
adolescentes a percepcao de que o tratamento € penoso e limitante em diversos momentos.
Eles referem os efeitos indesejados do tratamento, o que inclui dor, febre e até mesmo lesdes;
transparecendo um entendimento deles de que essas reacdes estdo associadas a um
determinado tratamento ¢ nao sao efeitos da condicao cronica.

Para eles, o tratamento ¢ uma condicdo problemadtica e ter que conviver com esses

efeitos gera desconforto e sofrimento.
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Eu sei que a quimioterapia ¢ toxica, € pesada e que da uns efeitos colaterais. Enjoo,
mucosite, febre. Ela aplasia muito, faz a imunidade cair muito. Plaqueta ¢ hemacia
caem também. (P4)

Quando eu fiz o P. (medicacdo), senti febre, muitas dores ¢ ela demorava muito para
entrar. Ficava muito tempo no hospital. (P10)

Do6i muito, né? Ninguém gosta de ser tdo furada! Quando eu fui fazer exame de
sangue, elas [enfermeiras] injetaram a agulha na minha veia e ndo saiu nada, ndo
saiu sangue nenhum. Ela [enfermeira] furou trés vezes. Ai, na terceira vez saiu e eu
falei gracas a Deus! Ficou roxo aqui. E insuportével ter que fazer isso. (P2)

5.1.3.2 Fraquejando na trajetdria da condig@o cronica

Durante o curso da condi¢do cronica, alternam-se¢ momentos de altos e baixos,
permeadas de desdnimo e a percep¢do de que a patologia ¢ um peso. Eles apontam que se
sentem fraquejar, referindo sentimentos de tristeza, revolta, medo e soliddo. Tais sentimentos
ndo estdo relacionados apenas a ocasido do diagnodstico, mas a cada internagdo ndo planejada,
a frustracdo em relagdo a planos que talvez ndo possam ser realizados e as incertezas sobre o

prognostico da condigdo cronica.

5.1.3.3 Sentindo que ¢ dificil conviver com a condig@o cronica

Trata-se dos sentimentos negativos que surgem na crianga € no adolescente na
trajetoria de convivéncia com a condigdo cronica. A esse respeito, conviver com os efeitos das
medicagdes, € ndo poder realizar certas atividades comuns a outros da mesma idade, suscitam
revolta, raiva e tristeza. E possivel observar até mesmo uma vontade de desistir do tratamento.

Além disso, ficar longe dos amigos e da familia por causa das hospitalizagdes

recorrentes faz com que o desdnimo apareca.

Eu parei de tomar meus remédios porque me revoltei com a minha doenga. Porque
estava me sentindo mal com a doenga, estava engordando muito e sentindo tudo
piorar. (P9)

Eu ndo gosto que ninguém saiba que eu tenho diabetes porque eu acho ruim, eu nio
queria ter isso. Poxa, eu vou em uma festa e ndo posso comer um doce, todo mundo
come, menos eu. (P8)
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Ja fiquei meses internada. Entdo, ai vocé fica meio que com aquele trauma, né?
Assim... um certo rancor de ficar internada porque acontece de ficar longe da
familia, dos meus amigos [...]. Quando eu cheguei 14 embaixo, na enfermaria, fiquei
muito triste. (P1)

5.1.3.4 Tendo medo do futuro

As criangas e os adolescentes expressam o medo que tém do futuro. As incertezas
relacionadas a condigdo cronica geram um temor de ndo poder realizar sonhos ou até mesmo
de ndo conseguir, no futuro, praticar atividades rotineiras em consequéncia de uma piora do

quadro.

Fico pensando como que vai ser para mim ter filho. Eu olho pelo meu estado clinico,
quantas interna¢des que eu tenho que fazer e eu tomo muita medicagdo. E assim, ja
procurei saber, que, para a pessoa poder ter filho, ela tem que estar em total
harmonia com o lipus. Ai, eu fico pensando: “ah, sera que eu vou estar nessa total
harmonia até 14 com a doenga, para mim, assim, ndo fazer outro uso dessas
medicac¢des durante a gravidez?”. Eu fico pensando: “ai, sera que, quando, vamos
supor, tiver uns trés meses, ai, meu Deus, eu vou passar mal? Eu vou ter que
internar? Ficar no CTI? Ver a minha barriga crescer dentro de um CTI ou na
enfermaria?” (P5)

Eu preciso tomar essa medicacdo para fazer o transplante, que ¢ a minha ultima
opcao para eu conseguir voltar a estudar. [...] mas, as vezes, eu fico achando eu ndo
estou bem, fico imaginando que eu ndo vou voltar a estudar e fico meio depressivo.
(P3)

Eu sei que o problema pode se agravar e eu tenho medo de piorar no futuro. Tenho
medo de ficar muito tempo no hospital. (P11)

5.1.3.5 Entendendo que ¢ dificil para a familia

As criangas e os adolescentes entendem que sua condicdo cronica de satde afeta
também a familia. Assim, eles revelam que sabem sobre medos e anseios dos familiares, com
destaque para a mae como a mais citada no acompanhamento de toda a trajetoria da condicao
cronica. Indicam, em suas falas, uma preocupacdo com os pais e, inclusive, uma tentativa de

protegé-los.
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Depois do diagnéstico, foi muito dificil para a minha mae também, muita
informag@o. Eu olho, assim, para ela e vejo que por tantas varias coisas ela ja passou
comigo, entendo ela ter medo. (P5)

Minha mée ndo quer que eu saiba das coisas, entdo eu deixo [...] eu prefiro que fique
assim para ela ndo ficar preocupada, para ela ndo achar que eu tenho medo de
algumas coisas. Dai, ndo falo para ela que nio tenho medo. (P3)

Quando descobriu o que eu tinha, minha mae ficou muito assustada porque eu era
muito pequeno. Até hoje ela fica quando acontece de precisar internar, eu percebo.
(P8)
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Fenomeno 1: Passando por periodos dificeis

As categorias “Revisitando o momento da descoberta”, “Tendo os primeiros contatos
com o novo” e “Sentindo as mudancgas que vieram para ficar” compdem o primeiro fenomeno
“Passando por periodos dificeis”. Este fenomeno ¢ caracterizado pelas situagdes adversas que
se apresentam para a crianga e para o adolescente com diagnostico de uma condi¢do cronica.

Ao revisitarem o momento da descoberta, as criancas e¢ os adolescentes apontam as
primeiras impressdes sobre o que estava acontecendo de diferente. O inicio das investigagdes
a partir dos primeiros sintomas ¢ uma fase de muitas incertezas, mas, a0 mesmo tempo, de
esperanca de que tudo voltara logo ao que era antes. Todavia, quando ocorre exacerbagao de
alguns sintomas, inicia-se uma correria a emergéncias hospitalares, médicos, laboratdrios, o
que requer a busca por especialistas. Essa procura indica que estd acontecendo algo com
possibilidade de ser mais grave do que o inicialmente esperado. E o inicio de algumas
preocupagdes mais sérias, pois suspeitas diagnosticas comegam a emergir.

A confirmacdo do diagnostico ¢ feita pelo médico apds uma série de procedimentos,
exames e até algumas hospitalizagdes. Nesse ponto, apesar de cessar as buscas pelo que esta
acontecendo, novos momentos dificeis surgem. As criancas e os adolescentes comegam a ser
expostos a nomes € conceitos nunca vistos, o que gera medo, tristeza, raiva e revolta por ndo
quererem lidar com a situacdo. Os primeiros contatos com o novo iniciam com as explicacdes
sobre o diagndstico, sendo esse 0 momento em que comec¢am a adquirir um conhecimento
basico sobre a sua condi¢ao de saude.

Conforme o tempo passa, as criancas € os adolescentes sdo expostos a novas situagoes
e, assim, vao recebendo novas informagdes, mas percebem que nem sempre todos os detalhes
que julgam necessarios chegam até eles. Desse modo, os entraves a aquisicdo de
conhecimento, durante o processo de convivéncia com a sua condi¢do de saude e tratamento,
sao considerados pela crianca e pelo adolescente mais uma dificuldade experienciada na
trajetéria com a condicdo cronica. Um dos fatores responsaveis por essa limitacdo ¢ a
preocupacgdo da familia. Muitas vezes, os familiares se mostram apreensivos com o que a
crianca e o adolescente deve ou ndo saber e filtram as informagdes que podem/devem chegar
a eles. Tal limitacdo € percebida e a preocupagdo ¢ sentida pelos participantes. Outro fator
limitante ao conhecimento da crianca e do adolescente ¢ a atitude dos profissionais, visto que
muitas pessoas da equipe de saide demonstram pouco interesse no didlogo, ndo ouvindo suas
questdes e fazendo com que as criangas e adolescentes sintam que ndo sdo levados em

consideragdo da maneira que esperam. Esses comportamentos dos profissionais parecem
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contribuir para outro fator que limita o conhecimento da crianca e do adolescente: o medo de
falar e ndo ser a hora adequada, além de uma preocupagdo com o que os profissionais vao
pensar deles, situacdo que impacta sobremaneira o desenvolvimento dos saberes. Esses
problemas na interagdo com as equipes e familias nao facilitam as novas situagdes que vao se
apresentando ao longo da trajetéria da condic¢do cronica.

Em paralelo a isso, no decorrer da condi¢ao cronica, as criangas e adolescentes vao
sendo expostos a novas situagdes €, com isso, vao percebendo as mudancas que vao se
estabelecendo em suas vidas. O tratamento da condigdo ¢ assinalado como um problema a ser
enfrentado devido aos diversos efeitos adversos que geram desconforto e dor. Os
procedimentos terapéuticos realizados na hospitalizagdo, embora sejam constantes na vida
dessas criangas e adolescentes, sdo para eles dificeis, entre outros fatores, pelo tempo longe da
familia e amigos.

Desse modo, os momentos em que se sentem fraquejar diante da condigdo cronica e do
tratamento acontecem durante todo o processo. Eles percebem que as mudangas realmente
vieram para ficar e surgem sentimentos negativos, traduzidos em desanimo, revolta e vontade
de desistir devido a quebra de expectativas. Tais sentimentos e experiéncias negativas
despertam um medo do futuro, com preocupacdo em relagdo ao que pode acontecer e as
experiéncias que ndo poderdo ser vivenciadas, desvelando-se como um novo momento de
dificuldades experienciado pelos participantes.

As criangas e os adolescentes observam que as dificuldades e novidades que se
apresentam no processo para eles afetam seus familiares. Assim, a familia também sente todas
essas mudancas e as criancas e adolescentes sabem que pode ser muito dificil para sua
familia. Dessa forma, a preocupacdo com os pais se mostra como mais uma situagdo com a
qual se precisa lidar e, portanto, ira direcionar as agdes.

Por fim, percebe-se que este primeiro fendmeno estd intimamente relacionado aos
motivos que movem a acao das criangas e adolescentes. Entende-se que os momentos dificeis
pelos quais as criancas e adolescentes passam desde o momento da descoberta e que surgem
ao longo da trajetoria, apesar de momentaneamente gerarem desanimo, moldam as acdes e
interagdes no percurso da condi¢do cronica em busca de resultados positivos. A partir disso, €
possivel vislumbrar o movimento realizado pelas criangas e adolescentes e que vem a seguir:

criando estratégias para superar.
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5.1.4 Categoria 4: Querendo saber

Durante a trajetoria da condi¢do cronica, as criangas € os adolescentes passam por
inimeras experiéncias, com diferentes medicagdes, exames, tratamentos e periodos de
hospitalizagdo. Sao muitas as informagdes, nomes e conceitos que vao se somando na medida
em que sao necessarias novas intervencdes. Com isso, as criangas ¢ adolescentes sempre tém
algo de diferente a ser aprendido.

Nessa perspectiva, eles demonstram querer aprimorar seus conhecimentos por meio de
uma busca ativa pelas informacdes. Recorrem, principalmente, a internet para sanar suas
davidas sobre conceitos que ainda ndo entendem muito bem. E seguem questionando os

profissionais de saude, especialmente sobre o que esta acontecendo com eles, indicando que

esse saber ¢ importante para eles.

5.1.4.1 Tendo sempre algo novo a aprender

Embora, com o tempo, as criangas e adolescentes vao se apropriando de sua condigao
cronica e tratamento, existem muitos detalhes que, as vezes, passam despercebidos por eles.
Ha conceitos que eles ja ouviram, mas que ainda ndo entendem muito bem, assim como novas
intervengdes por vezes necessarias durante a trajetoria. Por isso, vivem em um ir e vir de
davidas, em um movimento que parece transpassar todo o periodo da condicdo de saude e

aponta que sempre hé algo novo a aprender.

Eu tinha um outro acesso, s6 que era um acesso profundo. Era no meu pescoco... s6
que eu precisei tirar e colocar esse que nao lembro o nome. Por qual motivo que eu
nao sei. (P7)

Quando eu precisei trocar a medicagdo, a cardiologista veio me ver, fazer exame,
mas ndo sei muito bem por que. (P10)

Eu sei que tive que trocar a medicacdo porque a outra ndo funcionou e para eu ir
fazer o transplante e tem que ser urgente, foi o que a médica falou, mas eu ndo sei
por que tem que ser urgente, eu queria entender. (P3)
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5.1.4.2 Procurando ativamente as informagoes

Os participantes reconhecem a importancia de saber o que estd acontecendo com eles e
se aventuram em uma busca ativa das informagdes. Verifica-se um movimento individual e
solitario de procura por referéncias que possam dar conta da curiosidade acerca do significado
dos nomes que eles ouviram, sendo as maiores fontes de dados para essas criangas e

adolescentes a internet, sites e livros.

Eu pesquiso, procuro... lendo, lendo, lendo livros, internet, sites, Google, pesquisas e
até pesquisas de médico, essas coisas. (P1)

Um dia que eu tentei procurar. Eu ficava: “mae, mae fala para mim...” Até que teve
um dia que eu fui pesquisar. Coloquei imunoglobulina e estafilococos. Ai, fui e
pesquisei. Veio um monte de explicagdo, falando que era uma doenga isso, isso, iSso
e isso. Apareceu um montdo de explica¢do, apareceu um montao de coisa. (P6)

Da curiosidade, ai eu vejo na internet sobre o que eu tenho. As vezes, da um embolo,
eu pergunto para a médica e ela diz que o Google nao fala ndo a verdade, mas eu
procuro para entender um pouquinho. (P9)

5.1.4.3 Questionando

Refere-se a buscar ajuda dos profissionais de satde, principalmente para sanar as
duavidas sobre a condi¢do cronica e ao tratamento. Dessa maneira, eles fazem perguntas
diretas e demostram querer saber o que se passa com eles. Mais do que gostar que o
profissional explique algo em um movimento passivo, trata-se de procurar ativamente realizar

perguntas, questionar.

Eu sempre fui muito de perguntar, eu sempre perguntei o porqué de tudo. “Por que
estd me furando?”, “Por que eu tomo esse remédio?”. Eu sempre fui muito curiosa
de saber, entdo isso esclareceu as coisas. (P1)

Eu sempre estou perguntando para os médicos sobre o que eu tenho € o que vai
acontecer porque eu acho mais confiavel, ¢ melhor do que ficar olhando a internet.

(P7)

Sempre faco perguntas para os médicos e para as enfermeiras. E importante eu saber
o0 que esta acontecendo comigo. Faz diferenga porque, pelo menos, eu vou estar mais
informada sobre o meu quadro e isso pode ajudar para eu acompanhar, me tratar
como, por exemplo, as coisas que eu posso fazer e o que eu nao posso. (P9)
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5.1.5 Categoria 5: Tornando-se resiliente

A condi¢ao cronica constitui um desafio enorme em muitos momentos. O
tratamento longo, por vezes continuo, associado as proprias limitagdes fisicas que a
situacdo de satide pode impor, gera a necessidade de adaptacdo em muitos aspectos da
vida. Nesse sentido, atividades fisicas limitadas, alimentacdo diferenciada e recorréncia
de internagdes hospitalares fazem com que as criangas e os adolescentes compreendem
que o seu dia a dia deve ser customizado as suas necessidades.

Esse entendimento acerca das adaptacdes didrias foi essencial no ano de 2020,
pois essas criancas ¢ adolescentes que ja possuiam uma condi¢do cronica tiveram que
aprender a lidar com uma pandemia mundial causada por um virus que ficou conhecido
por SARS-CoV-2. Dessa maneira, novas rotinas de cuidados precisaram ser inseridas na
vida dessas criangas e¢ adolescentes. No entanto, eles demonstraram saber que essas
novas adaptacdes sdo importantes e necessarias para eles, o que nao excluiu o
sentimento de medo e preocupacao pelo que poderia acontecer diante dessa nova
situacao.

Destaca-se que as criangas e adolescentes reconhecem a ajuda que recebem tanto
dos profissionais de saude quanto da familia para essas adequagdes que precisam fazer
em suas vidas. Desse modo, as conversas, o carinho, o respeito e a preocupacdo dos
profissionais contribuem para transpor as dificuldades da condi¢do cronica e do
tratamento. A familia ¢ apontada como um apoio fundamental, ndo s6 com o auxilio nas
tarefas diarias, mas também com afeto e conversa.

Em relacdo a um dos periodos mais dificeis do tratamento, a hospitalizacao,
ressaltam-se as estratégias criadas pelas proprias criancas e adolescentes para tornar
esse momento menos doloroso. Eles comentaram sobre locais e atividades que
funcionam como verdadeiros refiigios no hospital, como a brinquedoteca, leituras,
filmes e, especialmente, o acesso a internet por meio do celular, como métodos para
passar o tempo.

A partir disso, nota-se que as criangas e adolescentes aprendem com o tempo,
que sdo capazes de, apesar de todas as dificuldades impostas por sua situagdo clinica,

conviver com sua condi¢ao de saude de forma harmonica, encontrando resiliéncia.
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5.1.5.1 Adaptando-se

Criangas e adolescentes com condi¢des cronicas de saude precisam inserir
cuidados especificos em sua rotina. Assim, eles adaptam o dia a dia de acordo com suas
necessidades e demonstram entender que essas adaptacdes sdo essenciais para que seja
mantido o equilibrio em seu estado de satde. Dessa forma, ndo poder realizar
determinadas atividades fisicas, ndo comer certos alimentos e, até mesmo, a necessidade
de internacao hospitalar passam a ser um costume ¢ a fazer parte da rotina.

A despeito de todas essas adaptagdes preexistentes, surgiu, no ano de 2020, um
virus responsavel por causar a doenga Covid-19. Todo o mundo foi impactado por esse
novo virus, que causou um numero assombroso de mortes. A informacao de que
individuos com condig¢des cronicas estariam em maior risco trouxe uma preocupagao a
mais para esse grupo. Eles perceberam essas mudangas no mundo e apontaram as novas

adaptacdes que tiveram que ser incluidas em seu cotidiano.

5.1.5.2 Reconhecendo a necessidade de adaptacao

Ter uma condig¢@o crénica de saude impde as criangas e aos adolescentes uma
série de cuidados. Nesse sentido, eles percebem que, para conviver com a condi¢do
cronica, necessitam realizar uma série de modificagdes em sua rotina, como alimentagao
especial, atividade fisica limitada, além dos ajustes de atividades rotineiras, como tomar
banho durante as hospitalizagdes por vezes recorrentes. Eles falaram sobre as a¢des que

precisaram ser tomadas para que seja mantido o equilibrio de sua saude.

Devido ao problema renal e por causa da pressdo alta, eu tenho que ter
cuidado com o sal e com a alimentacdo. As vezes, ¢ meio dificil, mas eu
sempre procuro ter cuidado no que eu como. Um churrasco, por exemplo, a
carne sangrando, eu queria comer, mas, assim, ¢ um perigo grande de
bactéria, essas coisas. Eu sei que é gostoso, ¢ muito bom, imagina aquela
carne com aquela banhazinha do lado? Eu adoro! Mas isso faz um mal
enorme, imagina para uma pessoa com a imunidade baixa como eu comer
isso. Nem pensar. (P5)

Tento ndo ficar mexendo muito, ndo ficar correndo nem pulando porque
meus 0ssos sdo muito frageis. (P10)
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Em casa eu tomo banho sozinho, mas no hospital eu tenho que tomar com a
minha mée e tenho que botar o plastico para proteger o cateter. Também tem
que levar essa maquina aqui [aponta para a bomba infusora] para a
medicagdo continuar pingando. (P3)

5.1.5.3 Adaptando a vida por causa da condi¢do cronica em tempos de Covid-19

Trata-se das novas adaptagdes impostas as criancas e aos adolescentes devido ao
surgimento do SARS-CoV-2 no mundo. Quanto a isso, as criangas ¢ adolescentes
enumeram os cuidados a mais que tiveram que inserir em sua rotina por conta dessa
nova doenca que assolou o mundo no ano de 2020. Nesse sentido, mencionam as
adaptacdes durante a internacao hospitalar, o uso de mascaras, alcool gel e o isolamento

social necessario nesse periodo.

Minha mae e minha av6 ficam falando: “P6, vocé tem que se cuidar”. Ai,
ainda mais nessa pandemia. Toda hora elas falam que tem que lavar a méo,
passar alcool em gel. No hospital também, se for comparar com antes, todo
mundo anda de mascara e todo lugar tem alcool gel e sabdo para lavar a méo.
(P6)

Antes dessa pandemia, eles deixavam eu ver minha filhinha quando eu estava
internada. Agora, minha filha ndo pode nem entrar aqui por causa da Covid.
Eles falaram que ela s6 tem trés aninhos, que ¢ muito pequena. N&o posso
receber visita de ninguém. Isso da visita tem sido o mais dificil porque eu
estou um més aqui internada e ¢ um més sem ver minha filha, mas eu
entendo. (P9)

E gosto de ficar na brinquedoteca, mas ela agora estd fechada por causa do
coronavirus. Tem que tomar cuidado, né? Tem que tomar cuidado com as
pessoas tossindo perto também, nao ficar tirando a mascara. (P10)

5.1.5.4 Sentindo medo e preocupagdo por causa da Covid-19

A imposi¢cdo de uma nova condicdo na vida das criangas e adolescentes que
convivem com condi¢des cronicas fez emergir sentimentos de medo e preocupacao
sobre o que pode acontecer com eles. Nas entrevistas, expressaram que, por ja terem

uma condi¢do cronica, podem estar em perigo e precisam se cuidar ainda mais,
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revelando ndo so6 a percepcao dessas mudangas, mas o entendimento de que pertencem a

um grupo de risco e que, por isso, devem ser mais cautelosos.

Todo mundo na televisdo fala que quem tem imunidade baixa ¢ do grupo de
risco... ai, tipo... se eu pegar essa doenga tem mais chance de morrer. Porque
tenho imunidade baixa. Eu j& tenho uma doenca no meu corpo, se pegar
Covid pode dar confusdo. Fico um pouco triste com isso e por isso que eu
penso me cuido mais. (P6)

A brinquedoteca tem que ficar fechada por conta do coronavirus porque vai
muita pessoa para la. Ai tipo, uma pega o livro, o outro pega o mesmo livro...
Se a pessoa ta contaminada com coronavirus, ela pega um livro, 1€ e coloca
de volta, ai, eu vou pego depois, vou acabar me contaminando com
coronavirus também. Por isso ¢ bom ela estar fechada. E bom para todo
mundo! Para ndo infectar ninguém. Menos risco. (P8)

O negodcio que eu tenho ¢ uma doenga cronica e pessoa que tem doenga
cronica ¢ mais vulneravel ao coronavirus, ¢ mais facil de pegar coronavirus,
por isso tento ficar longe das pessoas, longe de aglomeragdo, tento ficar mais
em casa porque tenho medo. (P10)

5.1.5.5 Recebendo ajuda

A experiéncia da condig¢do crdnica seria muito mais dificil sem ajuda. Assim, a
criancas e adolescentes apontam a diferenca que faz para eles ter o apoio dos
profissionais de saude no processo. O carinho, o respeito e a atengdo que o0s
profissionais oferecem ajudam as criangas e adolescentes a lidarem melhor com a
condi¢do crdnica e com o tratamento.

A familia também tem um papel indispensdvel para as criangas e oS
adolescentes, porque os familiares se mostram prontos a oferecer auxilio nos cuidados
necessarios durante o tratamento, tanto em casa como no periodo de internacao
hospitalar. Ademais, as conversas e explicagdes sobre a condi¢do cronica contribuem

para que compreendam melhor o processo.
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5.1.5.6 Profissionais ajudando a se sentir melhor

As dificuldades enfrentadas pelas criangas e adolescentes com alguma condigao
cronica sao amenizadas pelo apoio recebido dos profissionais de satide ao longo da
trajetoria. Os participantes relatam que o respeito, a atencdo e o carinho que recebem da
equipe fazem toda a diferenca, pois auxiliam a minimizar as situagdes estressantes. Em
especial durante a hospitalizagdo, a preocupagdo de médicos e enfermeiros com o bem-
estar deles ¢ notada e referida como importante para tranquilizar o ambiente e facilitar o

processo de tratamento.

Eles [profissionais de saude] perguntam como esta a urina, o que a gente esta
comendo, eles vdo 14 no leito. Chamam com carinho, ainda mais os
enfermeiros, chamam a gente com todo carinho para tomar o remédio, as
vezes, alguns pacientes assim como eu, que tém dificuldades para tomar
remédio, eles tém todo carinho com a gente. Falam: “nfo, vocé consegue”.
Eu aprendi a tomar remédio com a ajuda de enfermeiro. A enfermeira veio
com todo carinho: “ndo, vocé consegue, ¢ para o seu proprio bem”. Ai, a
partir dai que eu consegui tomar comprimido, porque eu ndo conseguia tomar
remédio. (P5)

Recebo muito cuidado aqui [hospital] de respeito, de carinho, amor, conversa
bastante. Tem enfermeiro que vem aqui para fazer curativo que bate papo,
brinca, ajuda muito! Isso faz diferenga porque motiva a pessoa. As vezes, a
gente se sente deprimido, sozinho. Saber que tem gente ali te ajudando, te
dando forga para poder continuar ¢ muito bom. (P7)

O dia em que eu cheguei aqui [hospital], eu estava triste e a assistente social
perguntou se eu gostava de fazer alguma coisa. Eu falei que gostava de
pintar, de colorir. Ela foi 14, perguntou o que eu gostava de colorir, tirou
xerox, deu atengdo, me deu lapis para eu colorir. Achei uma atitude bem
legal, achei gentil, generosa. Porque tem as pessoas que estdo com
pensamento ruim sobre a internacdo, que ndo gosta ou algo assim, mas essas
atitudes mudam o pensamento de algumas pessoas. (P1)

5.1.5.7 Familia caminhando junto

Durante todo o curso da condigdo cronica e tratamento, as criangas € 0S
adolescentes ndo estdo sozinhos. Além dos profissionais de saude, a familia esta
presente na maior parte dos eventos que envolvem o dia a dia de uma condi¢do cronica,

sendo um apoio essencial na trajetoria, ajudando nos cuidados didrios em casa € no
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periodo de internacao hospitalar. Desse modo, a familia caminha lado a lado, lembrando
do horario das medicagdes, acompanhando nas consultas e auxiliando nos curativos.
Realizam grandes contribuigdes, orientando as criangas e os adolescentes em
relagdo aos cuidados que eles devem ter e conversando sobre a condigdo cronica.
Assim, a presenca da familia ¢ fundamental para eles e pode fazer diferenga no nivel de

compreensdo que eles tém da condi¢do cronica e do tratamento.

Minha mae falou, minha avé também: “P6, vocé sabe que vocé ndo pode
correr muito, ndo pode beber isso, comer aquilo”. Elas ficam falando: “P6,
vocé tem que se cuidar”. (P6)

Meu avd fala para beber bastante agua, para eu me cuidar porque € perigoso
isso que eu tenho. Fala para eu tomar o remédio direitinho para ndo acontecer
algo pior. (P11)

Minha mae fica comigo sempre no hospital. Ela me ajuda no banho, limpa o
meu cateter, ela cuida de mim. (P3)

5.1.5.8 Criando suas estratégias

O periodo da hospitalizagdo ¢ muito marcante para as criancas e adolescentes
com alguma condi¢do cronica. O tempo de afastamento da familia, dos amigos e da
rotina pode ser dificil de lidar. Porém, eles mostram que inventaram algumas estratégias
para deixar esse momento menos desagradavel. Dentro do proprio hospital, referem
locais que funcionam como refiigio e que sdo agradaveis, tornando o hospital um
ambiente menos hostil.

Mencionam também outros artificios que auxiliam na sensagdo de que o tempo
no hospital pode passar um pouco mais rapido e melhor. Dentre eles, eles citaram
leituras, desenhos de colorir, televisdo, filmes e, no topo da lista, o acesso a internet por

meio de aparelhos celulares como forma de distracao.
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5.1.5.9 Encontrando locais de refuigio

Ainda que a hospitalizacdo seja um momento bem desagradavel, existem locais
no hospital que ajudam a deixar o ambiente mais ameno. Ter uma varanda na
enfermaria, de onde € possivel ver a rua, e uma brinquedoteca com livros e brinquedos,
por exemplo, funcionam como locais de refugio em um ambiente que pode ser bastante

hostil.

Quando estou internada, gosto da varanda que tem na enfermaria, ¢ bem
espagosa, tranquila e quentinha. Gosto de ficar 1a vendo as modas. (P2)

Eu gosto de ir na salinha tipo de convivéncia que tem aqui [hospital]. Tem
coisas legais. As enfermeiras imprimem desenhos. L4, pinto, converso... (P1)

Antes da brinquedoteca fechar, eu gostava de ficar 1a. Tem um monte de
brinquedos e livros. (P10)

5.1.5.10 Criando estratégias para passar o tempo no hospital

O dia a dia no periodo de interna¢do hospitalar pode ser mondtono. Dormir
ajuda o tempo a passar. No entanto, as criangas e adolescentes criam algumas
estratégias para se distrair quando estdo hospitalizadas, como pintar, desenhar, ler, ver
televisdo e, principalmente, utilizar os celulares como meio de acesso as redes sociais €

a0s jogos.

Quando eu estou internado, eu gosto de jogar no celular para passar o tempo
e de ver jogo de futebol. (P8)

Aqui no hospital ndo tem muita coisa para fazer. Dai, eu durmo e gosto de
ficar mexendo no X e no Y [redes sociais]. (P11)

Aqui [hospital] eu gosto de ver desenho, filme e, principalmente, video de
comédia porque eu vou rir. (P3)
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5.1.5.11 Aprendendo a conseguir

Trata-se da forga que as proprias criangas e adolescentes observam ter, que os
faz conseguir conviver de forma harménica com a sua condigio cronica de saude. E a
percepcao de que sdo capazes de transpor as dificuldades, tendo, inclusive, orgulho de si
e da trajetoria que tiveram. Eles demonstram ter resiliéncia em relacdo as adaptagdes,
rotinas e, principalmente, aprendem o que precisam fazer. Com isso, ficam mais
tranquilos em um determinado momento. Esses sentimentos sao importantes na medida

em que representam a sensac¢ao de que podem passar pelos momentos dificeis.

No comego eu tive sim muita dificuldade porque estava meio confuso. Eu
nio sabia o que comer porque mudou a alimentacdo toda, o ritmo de
alimentagdo toda. Fiquei bem confusa, mas, ai, depois, com o passar do
tempo, fui aprendendo a conseguir, né? A botar minha cabega em ordem e
saber o que eu tinha que fazer, o que eu tinha que comer... a quantidade
correta de aplicar insulina. (P2)

Eu gosto de falar o que eu tenho, eu gosto de, assim, de explicar para as
pessoas 0s sintomas, o que aconteceu comigo, por qual motivo tive isso,
porque, sei la, eu sinto meio que tenho orgulho de mim mesma, sabe? Eu
olho para trés, eu falo assim: “nossa, eu ja fiz tanta coisa”. Entdo, quando eu
converso com a familia ou com outra pessoa, eu gosto de passar esse
conhecimento para a pessoa e também que, mesmo apesar de tudo, hoje, eu
estou aqui. (P5).

Tem gente que ndo entende o porqué esta aqui [hospital], tem gente que fica
meio triste tipo como eu me perguntava antigamente: “eu fago tudo
direitinho, por que eu tenho isso? Por que logo comigo?”. Tem gente que tem
esse pensamento ainda. Eu, hoje, entendo que as coisas acontecem com um
propdsito, se ta acontecendo é porque tem um propdsito e ndo me sinto mais
tdo mal. (P1)
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Fenomeno 2: Criando estratégias para superar

A unido das categorias “Querendo saber” e “Tornando-se resiliente”,
anteriormente apresentadas, desvela o segundo fenomeno: “Criando estratégias para
superar”. Este fendmeno revela, especialmente, um movimento de agdo-interacao das
criangas e adolescentes em relagdo as situagdes a que estdo expostos, por viverem com
uma condi¢ao cronica de saude.

Nesta mobilizacao de superar as dificuldades encontradas no fenomeno 1, cresce
uma curiosidade e surgem perguntas sobre o diagndstico em si e o tratamento. Esse
movimento de perceber o que acontece ao seu redor e questionar-se sobre a realidade
vivenciada ¢é verificado em diversas fases da condigdo cronica ¢ do tratamento, nio
sendo, portanto, restrito a um Unico momento, 0 que mostra as criancas € aos
adolescentes que sempre ha um novo conceito a ser aprendido. Em cada uma dessas
situagdes de duvida, eles utilizam como estratégia um movimento de busca ativa por
informagdes, apontando que querem saber o que estd ocorrendo em uma tentativa de
mudar ou se adaptar melhor a sua condicao.

Essa procura por informagdes mediante uma busca individual se d4 com os
recursos que eles tém disponiveis mais facilmente, principalmente smartphones e
computadores para o acesso aos dados contidos na internet. A interacdo com 0s meios
eletronicos permite que eles encontrem muito material de forma rapida, apenas
digitando alguns codigos.

Todavia, mesmo com a agilidade em fornecer informacdes que as redes
oferecem, eles nao se limitam a elas. Livros também sdo consultados e, especialmente,
os profissionais de satde sdo considerados como muito importantes para obtengdo de
conhecimento; e a quem questionam de maneira direta, esperando sanar suas duvidas e
ser ouvidos.

A cada novo desafio, eles desenvolvem novas estratégias para enfrentar a
realidade. Desse modo, as criancas e adolescentes estio em uma constante busca por
resiliéncia, percebendo que necessitam realizar diversas adaptagdes em sua rotina para
conviver da melhor forma possivel com a sua condi¢cdo de saude, incluindo a
modificagdo nos cuidados habituais, como o banho durante as hospitalizacdes, na

alimentacdo, nas atividades fisicas e nos estudos para seguir em frente. Ao descreverem
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essas adaptagdes, demonstram reconhecer porque elas sdo necessarias, € que tém
capacidade de se ajustar.

Os desafios impostos a essas criangas e adolescentes ja sdo enormes. No entanto,
o ano de 2020 impds novos obstaculos, obrigando-os a buscassem novas estratégias
para superar as adversidades. Assim, o surgimento no mundo de uma doenca, até entao
desconhecida pela humanidade, que ficou conhecida como Covid-19, trouxe outras
mudangas de rotina e adaptagdes a essa populacdo considerada de risco.

Essa nova situagdo fez com que as criangas e os adolescentes sentissem medo e
preocupacao pelo que poderia acontecer, uma vez que foi disseminada a informacao de
que a Covid-19 oferece maiores riscos aqueles que possuem uma condigdo cronica.
Diante desse significado atribuido a Covid-19, eles apresentaram respostas especificas
para gerenciar esse novo evento, que abrangeram cuidados redobrados com higiene e
uso de mascaras. Ademais, como a condi¢do cronica exige recorrentes hospitalizacdes,
durante a pandemia eles reconheceram a necessidade de modificagdes também no
ambiente hospitalar, como o fechamento de espagos coletivos, restricdo de visitas e
maiores cuidados de limpeza e higieniza¢do das maos.

A partir dessas estratégias criadas pelos participantes, foi possivel perceber que
outro fato vai acontecendo, que ¢ o de ir se apropriando da sua condi¢do cronica e do

tratamento.
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5.1.6 Categoria 6: Recebendo ajuda dos profissionais para ter familiaridade com a

condicio cronica e o tratamento

A interagdo com profissionais de saide das mais variadas categorias faz parte da
rotina de criangcas e adolescentes com condi¢des cronicas. Por essa razdo, o
relacionamento e a comunica¢do desses profissionais com eles vai impactar a maneira
como interpretam os procedimentos e cuidados necessarios a manutengao da propria sua
saude.

Os participantes recebem varias explicacdes dos profissionais sobre
medicamentos e procedimentos, bem como esclarecem as duvidas apresentadas.
Portanto, médicos, enfermeiros e nutricionistas tém grande relevancia no
desenvolvimento da familiaridade das criangas e adolescentes com a sua condigao
cronica. Tal fato fica notdrio nas falas acerca da importancia dessas explicagdes.

O estabelecimento de uma relagdo de confianga com os profissionais tornam as
criancas e os adolescentes mais seguros em relacdo ao que vai acontecer, dando-lhes a

oportunidade de se preparar, o que também implica maior sensacdo de calma.

5.1.6.1 Recebendo explicagdes dos profissionais

Trata-se das explicacdes que as criangas e adolescentes referem receber dos
profissionais de satide sobre o que estd sendo feito naquele momento, quanto ao
tratamento, a assisténcia direta desses profissionais, procedimentos e exames. A partir
de tais explicagdes, eles entendem o que esta acontecendo com eles, quais os cuidados
necessarios e as etapas do tratamento.

Evidencia-se que, no que concerne a essas explicacdes, diversas categorias
profissionais sdo citadas, como enfermeiros, médicos e nutricionistas. Essa variedade de
profissionais mostra que eles notam que diferentes categorias participam do cuidado a

eles.
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A nutricionista recomenda, passam tudo bonitinho ¢ explica o que a gente
deve fazer em casa, a quantidade que a gente deve comer, aquilo que ndo
pode. (P5)

Os médicos explicaram que o transplante ndo é uma cura, ¢ um tratamento.
Que na cirurgia teria riscos, mas que nao ¢ uma cirurgia grande coisa.
Explicaram como ¢ a cirurgia. Pega o rim, coloca no lugar certinho e vai
conectando ele a partir dos cabinhos do outro rim, pegando as partes que eu
ndo ia usar e transferindo para o novo rim. (P7)

Sobre o que eu tenho, a minha doenga, os médicos, os enfermeiros... Eles
explicam tudo, sempre que eu pergunto. Do transplante, por exemplo, o
médico me contou como seria o procedimento, que o transplante ¢ um
tratamento e ndo uma cura, eu fui preparado. (P7)

5.1.6.2 Explicagdes dos profissionais fazendo diferenca

As criangas e os adolescentes consideram importante as explicagdes oferecidas
pelos profissionais de saude acerca do tratamento, dos procedimentos e da condicdo
cronica em si, pois os ajudam a estarem preparados para o que vai acontecer. Ademais,
eles apontam que faz diferenca a atengdo dispensada pelos profissionais para que eles
obtenham seguranca no que esta sendo feito e dito.

O estabelecimento de uma relagdo de confianga entre criancas e adolescentes e
os profissionais de saude que os estdo atendendo diminui o medo, a inseguranga, e pode

facilitar todo o processo terapéutico.

Todo mundo fala: “P6, vou te furar agora, ta?”, “P6, vou te examinar tudo
bem?”. Todo mundo explica o que vai acontecer ¢ ¢ bom porque na hora de
furar, por exemplo, ja fico preparado. Mantenho a calma, fico logo deitado,
dou a mao assim ¢ vai! A mesma coisa na examinacao. Na examinagdo, nao
tem que fazer todo esse processo, mas tem que ficar parado, mas a médica
vem, explica certinho, puxa a blusa e pronto. (P6)

Faz diferenca eu saber o resultado dos exames por causa para eu saber como
¢ que ta tudo e para eu ja ta preparado para fazer as coisas, tipo essa
medicacdo. (P3)

A enfermeira veio me furar e explicou que era para fazer o remédio e disse o
que era. Eu gostei porque eu entendi que é para melhorar, né? E importante.
(P8)
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Diagrama 9 — Categoria 7: Apropriando-se
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5.1.7 Categoria 7: Apropriando-se

E notério que o tempo de convivéncia com a condi¢do cronica faz com que as
criancas e adolescentes sintam que estdo se apropriando da sua condi¢ao de saude e do
tratamento necessario. Dessa forma, com a experiéncia adquirida com o passar dos dias,
0s nomes nao parecem tao estranhos e até mesmo a fisiopatologia da condi¢io cronica
passa a ser bem conhecida.

Apropriar-se de todo esse processo leva tempo, mas, apesar de parecer
complicado para as criancas e adolescentes no comego, eles atingem niveis de
compreensdo surpreendentes, sendo capazes de entender o tratamento utilizado e o
modo de agao dos medicamentos e procedimentos. No entanto, mais do que ser capaz de
explicar para que serve determinado medicamento ou procedimento, eles reconhecem o
quao indispensavel ¢ o uso desses recursos para a sua saude, com apontamentos
acertados acerca das consequéncias de ndo utilizar a terapéutica da maneira correta.

Além disso, no curso da condi¢do cronica, mesmo que todo o tratamento esteja
sendo feito de maneira correta, periodos de hospitalizagdo podem ser necessarios, seja
em virtude de procedimentos especificos programados ou pela exacerbagao de sintomas
que indiquem a necessidade de internacdo hospitalar para o restabelecimento do
equilibrio na satide. Nesse aspecto, as criangas e adolescentes tém consciéncia dessa
necessidade, visto que apontam os motivos que os levaram a estar no ambiente
hospitalar. A partir das experiéncias que vao adquirindo, percebem quando algo
diferente esta acontecendo que gera a necessidade de alguma agdo, no caso, a
hospitalizagao.

Uma parte importante do tratamento de uma condi¢do crénica ¢ o uso dos
diversos dispositivos. Em relagdo a eles, as criangas e adolescentes t€ém familiaridade
com cateteres, bombas de infusdo e outros aparatos necessarios ao seu cuidado. Essa
proximidade fica evidente ao descreverem com propriedade a funcionalidade desses
dispositivos, demonstrando que entendem o que sdo, além de descreverem em seu uso.

Com todos esses conhecimentos adquiridos no processo, as criangas e
adolescentes sentem que devem buscar a sua propria autonomia no cuidado,
explicitando um crescimento pessoal € uma inegéavel apropriagdo da sua condi¢dao de

saude.
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5.1.7.1 Apropriando-se da sua condigdo crénica

O tempo de convivéncia com a condi¢do cronica faz com que as criangas € 0s
adolescentes adquiram um certo nivel de conhecimento acerca da sua condi¢do de
saude. Tal fato fica evidente por meio de falas mais seguras e com descrigdes acertadas
sobre a fisiopatologia da condi¢do cronica. Dessa maneira, mesmo sem utilizar sempre
os termos técnicos, eles demonstram saber identificar os sintomas que exigem atengao e
que podem trazer consequéncias negativas para eles, percebendo melhor as limitagdes
impostas pela sua condi¢do cronica. Toda essa apropriagdo de conhecimento pode
contribuir significativamente para a convivéncia da crianca e do adolescente com a sua
condig¢do cronica, pois lhes da ciéncia das situagdes a que podem estar expostos e, com

isso, do que deve ser evitado.

O que eu entendo do lupus € que o lupus ¢ uma doenga autoimune do sistema
imunolégico. O nosso corpo produz células de defesa. S6 que, pelo o que eu
entendo, quem tem lupus produz muitas células de defesa e acaba que essas
células atacam o nosso proprio corpo. (P5)

Leucemia € o cancer localizado no sangue, ataca o sistema sanguineo da
pessoa. [...] Dai, ficam aparecendo essas petéquias que sdo pintinhas que
ficam pela perna quando a plaqueta ta baixa. (P4)

Eu tenho osteogénese imperfeita que ¢ uma doenca que deixa os 0ssos mais
frageis e os 0ssos se quebram mais facil... os ossos ficam mais frageis porque
o calcio que tem que ir pro osso nio vai na quantidade certa. Dai, qualquer
caidinha que eu caio eu quebro os ossos. (P10)

5.1.7.2 Apropriando-se do tratamento

O tratamento de uma condig¢ao crdonica de saude ¢ continuo, longo e envolve nao
apenas o uso de medicamentos, mas também diversos procedimentos, visitas a
profissionais de saude e, em determinados momentos, a hospitalizagdo. Com o passar do
tempo, nota-se que as criangas e adolescentes vao entendendo o tratamento utilizado e
que ele € necessario para o equilibrio da saude. Devido a esse entendimento, mostram-
se capazes, inclusive, de reconhecer os sinais de desequilibrio na sua saude, que

apontam para a necessidade de hospitalizagao.
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5.1.7.3 Entendo o tratamento utilizado

Criangas e adolescentes com alguma condigdo cronica de satde necessitam, em
geral, de multiplos tratamentos continuos para manter o equilibrio da sua saude. Nesse
sentido, compreender o tratamento, que nao ocorre somente no hospital, revela
familiaridade com o processo. Os participantes demonstraram ter conhecimento do que
estava sendo feito e, mais do que apenas reconhecer o tratamento, demonstram certa
compreensdo sobre como se da o funcionamento das medicagdes, de determinados,
procedimentos, e para que eles servem. Atingir tal nivel de conhecimento torna-se
possivel a partir da experiéncia da crianca e do adolescente com a sua condi¢do de

saude no dia a dia.

A. H. [nome do medicamento], que eu entendo, ajuda a doenga, o lupus, a
entrar em controle, em remisso. (P5)

Eu tenho que tomar essa medicagdo para matar a medula ruim por causa que
a outra medicacdo ndo respondeu. Essa medicacdo vai ajudar a botar a
medula boa no lugar. (P3)

Agora, no tratamento, eu tenho que estar internada. Entdo, eu comecei com
uma hidratagdo, né? Para entrar a quimioterapia de 24 horas, e ai eu fico
fazendo muito xixi para eliminar as toxinas e tal. Eu tenho que ir para o C
[dentista] fazer o laser. Porque essa quimio causa muita mucosite... (P4)

5.1.7.4 Reconhecendo a necessidade do tratamento

Envolve o reconhecimento da imprescindibilidade do tratamento. Desse modo,
as criangas e adolescentes apontam que precisam do tratamento, indicando saber a
dependéncia que tém dele. Essa compreensdo mostra que os participantes tém nocao das
consequéncias de ndo realizar a terapia de forma adequada, aspecto muito importante
para o sucesso da terapéutica, que, no caso das condigdes cronicas, € a manutengao da

qualidade de vida.

Eu ndo posso ficar na fila, tenho que fazer o transplante urgente. (P3)

Lupus € uma doenga autoimune, né? Que ndo tem cura so tratamento e que se
ndo fizer o tratamento direito vai atacar meus 6rgaos. (P9)

Para o meu tratamento, para eu ficar bem, eu preciso tomar esse remédio. Se
eu parar de tomar o remédio, eu vou ter a doenga. (P6)
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5.1.7.5 Identificando a necessidade de hospitalizagdo para restabelecer o equilibrio na

saude

Em determinados momentos no curso de uma condi¢do cronica, podem ser
necessarios periodos de hospitalizacdo para o restabelecimento do equilibrio da
condicdo de saude apresentada. Essa necessidade de internacdo hospitalar ocorre ndo
apenas pela obrigatoriedade da realizagdo de algumas etapas do tratamento nas unidades
hospitalares, mas também devido aos sinais de descompensagdo que o organismo pode
apresentar na trajetoria da condi¢do cronica.

Sob esse ponto, as criancas ¢ os adolescentes falaram sobre a necessidade da

hospitalizagdo para o tratamento ¢ os sinais de desequilibrio.

Quando a minha glicose fica muito, muito alta, eu preciso ficar internado.
(P8)

A gente vem aqui [hospital] quando eu tenho febre acima de 37,8° [...] Se eu
estou neutropénica, ai ¢ recomendado a eu internar porque ja entra com o
medicamento na veia, que eles [médicos] ndo querem esperar, entendeu? Para
matar logo essa infecgdo. (P4)

Quando a doenga fica descontrolada, eu preciso fazer a pulso e tem que estar
internada porque ¢ venoso, ndo oral, e ¢ uma dose mais forte do corticoide.
(P9)

5.1.7.6 Criando familiaridade com os dispositivos

Muitas condi¢des cronicas requerem o uso de tecnologias para auxiliar no
tratamento. Tais dispositivos podem permanecer por longos periodos com a crianga e
com o adolescente, trazendo a necessidade de cuidados que podem transpassar o
periodo de hospitalizagdo. Apods certo tempo de convivéncia com essas tecnologias, as
criancas e adolescentes demonstram proximidade com elas, o que fica claro ao constatar
que eles entendem a funcionalidade e os cuidados especificos com esses aparelhos.

Quanto ao entendimento da funcionalidade, embora utilizem termos menos
técnicos, como “mangueirinha”, eles sao capazes de explicar o que ¢ cada tecnologia € o
que ela faz, marcando a importancia de cateteres, equipos e tubos para o tratamento € o

equilibrio da saude.



89

Igualmente, torna-se evidente a interagdo das criangas e dos adolescentes com
esses dispositivos na medida em que eles detalham os cuidados necessarios para que
funcionem adequadamente. Assim, o cateter, a bomba infusora ou o aparelho para
verificacdo de glicemia nao sdo apenas apetrechos, mas fazem parte da realidade da
crianca ¢ do adolescente e modificam a maneira de eles agirem em relagdao ao seu
mundo. Nessa perspectiva, eles identificam e descrevem os curativos e cuidados de
higiene, por exemplo, bem como as consequéncias de ndo ter essa atencao.
outras tecnologias podem ser necessarias, como aparelho para verificagdo de glicemia e

tubo orotraqueal para intubagao.

5.1.7.7 Entendendo a funcionalidade dos dispositivos

As criangas e adolescentes apontam o que entendem a respeito das tecnologias
utilizadas por eles durante o tratamento. Explicam quais as suas fungdes € os motivos de
precisarem utilizd-las. Essas tecnologias sdo, principalmente, cateteres e bomba de
infusdo, mas outras tecnologias podem ser necessarias, como aparelho para verificagao
de glicemia e tubo orotraqueal para intubagao.

E importante destacar que nem sempre eles se referem aos dispositivos de
maneira técnica, mas fazendo analogias. Dessa forma, o equipo de bomba infusora se
torna “mangueirinha”; e o cateter multivias, “fio”. Essas associagdes, porém, nao
diminuem o entendimento acerca das funcdes e importancia desses dispositivos para

eles.

Toda vez que eu tiver que tomar uma quimioterapia, ou tirar sangue, eles
puseram o PICC [cateter central de insercdo periférica] para facilitar. E
também porque ele estd direto ligado no coracdo, numa das entradas, e ai, ¢
uma veia maior. Entdo, para quimioterapia, necessita de uma veia boa e
maior, facilita. Entdo, € por onde entram as quimios todas, transfusao até! O
meu PICC consegue... Ele ¢ bom! Ele consegue até transfundir. (P4)

Eu preciso desse cateter para a hemodialise. E o cateter de tenckhoff. E por
ele que eu fago a hemodialise. (P7)

Essa mangueirinha [cateter multivias] é tipo como o antibidtico vem pra
minha veia até eu melhorar. Para melhorar meus machucados. (P8)
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5.1.7.8 Entendendo os cuidados com os dispositivos

Um aspecto primordial de utilizar algum dispositivo tecnoloégico para auxiliar no
tratamento ¢ o cuidado necessario em seu uso. Nesse sentido, as criancas e adolescentes
indicam quais cuidados precisam ser realizados, como curativos, protecdo e seguranca
dos dispositivos, diferenciando os cuidados realizados pelos profissionais de satde dos
cuidados que devem realizar por conta propria. Dessa maneira, observam a atuacao dos
profissionais em relagdo a esses dispositivos, descrevendo-a como acontece, o que
destaca a atencdo que eles tém nesse momento. No que se refere aos cuidados que
precisam ter com seus dispositivos, € interessante notar a preocupagao que eles tém com
a integridade dos cateteres e a atencdo ao risco de infec¢@o, o que os levaria a passar por

novos procedimentos, por vezes dolorosos.

De uma em uma semana eu tenho que trocar o papel filme que tem aqui no
PICC que ¢ para proteger a parte do furinho que entra a agulha. Ai, fica um
papel filme protegendo. E sempre o enfermeiro que faz esse curativo. (P4)

A enfermeira cuida do meu cateter. Elas passam alcool em volta e depois
passam sabdo. No banho, elas colocam um plastico para ndo molhar para o
curativo ndo sair e também pra ndo molhar a agulha. (P3)

Eu tenho que cuidar da seguranga do meu cateter. Eu ndo posso puxar ele,
ndo posso deitar em cima dele. Entdo, tem bastante cuidados. (P7)

5.1.7.9 Buscando sua propria autonomia no cuidado

A partir de toda a vivéncia com a sua condi¢do cronica e do conhecimento
adquirido no processo, em determinado momento a crianga e o adolescente procuram ter
autonomia no cuidado. Chegar a esse estagio exige tempo e esforco, mas eles
demonstram que sdo capazes de atingir grande responsabilidade acerca do seu
tratamento e que podem cuidar de si, dentro do possivel, sem depender de outra pessoa.

Assim, ndo sO identificam que precisam saber o minimo para ndo terem
complicagdes, mas também apontam que querem aprender a cuidar de si, entendendo

que o aprendizado os levard a evoluir bem e fornecera a oportunidade de explorar novas



91

possibilidades na vida. Portanto, avaliam a consequéncia positiva de buscar a
independéncia.

Além disso, mostram-se capazes de fazer por si e dizer o que querem; eles se
superam, conseguindo realizar o que € necessario, ¢ revelam sensatez sobre o que
podem e nao podem fazer. Declaram ainda a importancia de certas aptiddes para o
desenvolvimento das capacidades necessarias para ter independéncia e viver da melhor

forma possivel, mesmo com uma condi¢@o cronica.

Enquanto eu ndo soubesse fazer as coisas... medir, colocar a fita, furar o dedo
eu ndo ia sair do hospital, eu tinha que sair do hospital com tudo na cabega
como se fosse uma prova. Achei bem legal da parte dos médicos ¢ dos
enfermeiros ensinar a gente fazer as nossas coisas. Eu achei bem legal porque
tem que ser independente, né? (P2)

Eu quero saber como aplicar a insulina e saber a dose para quando eu viajar
la para o Uruguai... Dai, eu quero poder aplicar sozinho 14, né? Isso ¢
importante! Tipo... eu quero jogar bola, quero ser jogador, dai, tem que viajar
la pra Italia, por exemplo, ai eu ndo sei aplicar a insulina e tenho que levar a
minha mae? (P8)

A partir dessa rotina de hospital que eu comecei também a trazer isso para
minha vida. Por exemplo, posso ter o que for, mas eu acordo no horario e
tomo sozinha meus remédios. [...] E também eu ndo deixo de dormir pra ficar
conversando com alguém de madrugada. Eu ndo fago mais isso [...] as vezes,
eu estou sem sono, mas eu fico na minha propria mente: “nao, vocé€ tem que
dormir, vocé sabe que tem que dormir para o seu proprio bem”. Ai, eu durmo
e acordo de manha com aquela sensacdo, que eu estou disposta, eu sinto que
dormi bem a noite. E, assim, foi uma coisa que eu acho que trouxe um
beneficio muito grande para mim, eu ter essa responsabilidade. (P5)



Diagrama 10 — Apresentando o fendmeno 3: Apropriando-se da condi¢do cronica e do tratamento
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Fenomeno 3: Apropriando-se da condicio cronica e do tratamento

As categorias 6 ¢ 7 constituem, entdo, o terceiro fenomeno apreendido “Apropriando-
se da condicao cronica e do tratamento”. Segundo o modelo do paradigma, tem-se no presente
fendomeno o resultado/consequéncia “Apropriando-se”, que ¢ causada por “Recebendo ajuda
dos profissionais para ter familiaridade com a condi¢do cronica e o tratamento”, bem como
outras categorias que compdem outros fendmenos.

Na trajetoria de uma condigdo crdnica, as criangas e os adolescentes tém contato com
exames, procedimentos, tratamentos e profissionais. Conforme o tempo passa, uma relagdo de
proximidade tanto com o seu diagnostico quanto com o tratamento vai sendo estabelecida. A
vivéncia didria com a condigdo cronica e a interacdo com diversos profissionais de saude
geram apropriacao e familiaridade com os aspectos que a envolvem. O resultado ¢ uma maior
seguranga, indo ao encontro da autonomia no cuidado.

Nesse sentido, as criangas e os adolescentes vao se apropriando do seu diagndstico na
medida em que se tornam capazes de identificar seus sintomas, com um entendimento
adequado das suas consequéncias no organismo. Essa identificagdo pode facilitar o
reconhecimento dos sinais de descompensacao, que demandam cuidados mais especificos e
periodos de hospitalizacdo; e faz com que percebam as situagdes que podem levar ao
desequilibrio de sua satde.

A partir deste conhecimento acerca dos sintomas € mecanismos da sua condi¢do de
saude, adquirido com as situagdes a que foram expostos, as criangas e os adolescentes vao
alcancando também uma melhor compreensao do tratamento. Dessa maneira, eles sdo capazes
de identificar o tratamento utilizado, reconhecendo sua importancia e necessidade.

Uma experiéncia significativa do tratamento de uma condicdo cronica ¢ a necessidade
da hospitaliza¢do. As idas ao hospital integram a rotina dessas criangas e adolescentes, por se
tratar de uma etapa do processo terapéutico ou como resultado de uma descompensacgao dos
sintomas. Contudo, mesmo podendo ser uma consequéncia ndo esperada, eles entendem a
necessidade de hospitalizagao para restabelecer o equilibrio da satde.

Ressalta-se que ndo apenas medicamentos fazem parte do tratamento, mas também o
uso de dispositivos tecnologicos. Com o tempo, os participantes adquiriram intimidade com
esses dispositivos, sendo capazes de descrever para que servem, e de ter preocupacio e
aten¢do aos cuidados dispensados a essas tecnologias, como curativos e higiene.

O processo de aquisicao de conhecimento e empoderamento sobre sua condi¢do e seu

tratamento pode ser bastante complexo e dificil. No entanto, as criancas e os adolescentes
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destacam a ajuda recebida pelos profissionais de saude como facilitadora do processo.
Principalmente na experiéncia das hospitalizacdes, os profissionais de saude, em especial a
equipe de enfermagem, demonstram e explicam para eles o que estd sendo feito. Esse
relacionamento com os profissionais os auxilia na compreensao do contexto em que estdo
inseridos, contribuindo significativamente para as acdes que eles tomam para com o seu
proprio cuidado.

Conforme a crianca ou o adolescente ganha confianga em seu conhecimento, surge
uma busca por adquirir o protagonismo do seu cuidado. Assim, esperam ndo depender de
outra pessoa para a realizagdo de tarefas que podem ser executadas por eles e revelam
responsabilidade em relagdo a si. Ao fazer isso, preveem as consequéncias positivas em ser
independente, como viajar, trabalhar e explorar novas possibilidades.

Diante do exposto, nota-se que, durante o percurso da condigdo cronica, as criangas ¢
os adolescentes sdo expostos a inimeras situagdes que exigem mudangas no comportamento e
acoes especificas. Sao essas atitudes que fazem com que estejam constantemente criando

familiaridade com a condicdo de saude ¢ o tratamento.

5.2 Apresentando o modelo tedrico

O processo de constru¢do do modelo tedrico, de acordo com os elementos que
compdem o modelo paradigmatico, aconteceu por meio de analise minuciosa e refinamento
dos dados extraidos das entrevistas. Nesse sentido, a partir do conhecimento da crianga e do
adolescente sobre sua condi¢do cronica e seus cuidados de saude durante a hospitalizacao,
chegou-se ao seguinte modelo teodrico: “A crianga e o adolescente atravessando momentos de
dificuldade na busca de conhecimento e no desenvolvimento da familiaridade com a condi¢ao
cronica”.

Para alcangar o referido modelo, observou-se que, ao longo da trajetéria com a condi¢ao
cronica, as criangas e os adolescentes sdo expostos a diferentes situacdes (condi¢des) que vao
moldando a percepcao (resultado) deles acerca da sua condi¢do de saude e dos cuidados
relacionados a ela. Nesse contexto, a experiéncia de conviver com uma condi¢do cronica
mostra-se bastante desafiadora e cansativa em muitos aspectos, visto que eles passam a

vivenciar situagdes e procedimentos completamente desconhecidos.
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Durante esse percurso, mesmo antes da comunicagdo do diagndstico, as dificuldades
se impdem, pois, ao notarem que esta acontecendo algo diferente (condig¢des), por meio da
observagao dos primeiros sintomas em seu corpo, surgem preocupagdes, antes inexistentes.
Em funcgdo disso, inicia-se a procura por consultas médicas e, mais adiante, a busca por
profissionais especializados e realizagdo de exames e procedimentos mais especificos, com
vistas a conclusdo do diagnostico. Com o diagndstico, novos conhecimentos, a partir de um
novo campo do saber, comecam a ser inseridos na vida dessas criangas e adolescentes.

Primeiramente, revisitam o momento da descoberta como um fato importante — o
ponto de partida para uma série de novas condigdes que surgiriam em suas vidas e que os
levariam a significativas mudangas (agdo-intera¢ao/resultado).

Nessa perspectiva, os primeiros contatos com esse novo advém das explicagdes sobre
a situagdo recém-descoberta, em um contato primario. No entanto, a crianga ¢ o adolescente
percebem que algumas informagdes importantes ndao lhes sdo passadas (condigdes), mesmo
eles desejando adquirir mais conhecimento sobre sua condi¢do de saude (agdo-interagdo), e
que certas duvidas e preocupagdes (resultado), que poderiam ser amenizadas por meio do
didlogo, sdo ignoradas.

Dessa maneira, a familia, bem como alguns profissionais de saude, podem contribuir
para sua limitagdo de conhecimento (condi¢do), resultando em desconhecimento e inibicao
em realizar perguntas e participar mais das conversas sobre sua condi¢ao.

Ressalta-se que a restricdo de informagdes e conhecimento sobre o seu quadro de
saude e tratamento ndo faz com que a crianga e o adolescente lidem melhor com sua condi¢ao
cronica, pelo contrario, torna a trajetdria mais dificil, pois mesmo que ninguém fale o que esta
acontecendo de fato, eles sentem as mudangas. Ademais, recorrentes hospitalizacdes,
procedimentos dolorosos e efeitos adversos das medicacdes (condigdes) trazem a sensagdo de
que ¢ dificil conviver com a condi¢do crdnica, despertando sentimentos de tristeza, revolta, e
vontade de desistir do tratamento em alguns momentos. Essa sensagdo em relacdo ao presente
¢ um resultado real percebido por eles.

Assim, verifica-se que eles tém medo do futuro, dividas sobre o que pode acontecer se
a condi¢do cronica se agravar, e frustracdes em relagdo a sonhos que talvez ndo possam ser
realizados (resultado), levando-os a fraquejar na trajetoria com a condi¢do cronica. E
necessario acrescentar que essas consequéncias, reais ou imaginadas, ndo afetam somente a
eles, mas também a familia. A esse respeito, eles entendem que ¢ dificil para a familia
vivenciar a condi¢do cronica ao lado deles e agem no sentido de tentar proteger os pais (agao-

interacdo), evitando, por exemplo, fazer certas perguntas para eles.
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Como observado, ao longo de toda a trajetoria, criancas e adolescentes com alguma
condicdo cronica, apesar de passarem por periodos dificeis, criam estratégias para a superagao
(acdo-interacao). Com as mudangas no prognostico da condigdo cronica constantemente se
desenhando e se alterando (condigdes), constata-se que sempre ha algo novo a aprender (agao-
interagao).

Nesse cotidiano, eles procuram ativamente as informacdes (agdo-interacdo) que
possam solucionar suas duvidas (resultado). Assim, querer saber ¢ fundamental para que eles
realizem os movimentos necessarios a constru¢ao da familiaridade com sua condig¢ao cronica.

Para isso, utilizam os recursos disponiveis a fim de sanar os questionamentos que nao
foram respondidos por familiares e profissionais de saide, como a internet, que se configura
como o principal meio para adquirirem novos conhecimentos. Esse ¢ um movimento claro de
acdo-interagdo, pois se trata de uma resposta das criangas e adolescentes a uma situagao-
problema, que ¢ a necessidade de conhecimento sobre o que esta acontecendo consigo. Nesse
sentido, tentam apreender as informagdes que julgam importantes.

Nesse percurso também vao reconhecendo a necessidade de adaptacdo em sua vida e,
em um movimento de agdo-interacdo, tomam atitudes concretas em relacdo aos ajustes que
precisam fazer no seu dia a dia, independentemente do periodo de hospitalizacao, para manter
o equilibrio de sua condi¢do de saude.

“Sentindo as mudangas que vieram para ficar” (acdo interagdo/resultado), eles
empreendem mudangas em sua rotina didria, que perpassam por modificagdes em sua
alimentagdo, em suas atividades fisicas e atividades escolares (resultado). Essas
transformagdes sdo igualmente sentidas nos momentos de internagdo hospitalar quando
necessitam se adaptar aos horarios das refeicdes, a rotina dos cuidados de higiene, e aos
cuidados com dispositivos tecnoldgicos de que fazem uso, como, por exemplo, os cateteres
intravenosos.

Recentemente, a adaptacdo na vida por causa da condicdo crénica, em tempos de
Covid-19, trouxe o sentimento de medo e preocupacdo, somando-se novas adaptagdes a
rotina.

No entanto, para lidar com essas adaptagdes e sentimentos, as interagdes com cuidado,
atencdo, respeito e carinho, ddo um novo significado as situagdes e ajudam a crianca € o
adolescente a seguirem seguros, sendo fundamental para enfrentar as situagdes estressantes.
Sob esse aspecto, os profissionais os auxiliam a se sentirem melhor, assim como a familia,

caminhando junto, auxilia sobremaneira no processo de convivéncia com a condi¢ao cronica.
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Também sdo taticas de enfrentamento as estratégias para passar o tempo no hospital,
como jogar, assistir televisdo, filmes, utilizar as redes sociais e a ressignificacdo de alguns
locais da enfermaria durante a internagao, como locais de refugios.

Desse modo, eles vao entendendo o tratamento e reconhecem que ele € necessario para
sua sobrevivéncia e bem-estar, identificando a necessidade de hospitalizagdo para restabelecer
o equilibrio da satude, apropriando-se cada vez mais do tratamento e criando familiaridade
com os dispositivos.

Oscilando entre passar por periodos dificeis e criar estratégias para supera-los, a
crianca ¢ o adolescente vao se apropriando da sua condicdo cronica (resultado) e
desenvolvendo cada vez mais familiaridade com sua situacdo de saude. Esse resultado vem
por meio das agdes e interacdes realizadas ao longo da trajetoria.

Assim, a crian¢a e o adolescente com condi¢do cronica vao recebendo ajuda, se
adaptando, criando suas estratégias (agdo-intera¢do) e aprendendo a conseguir (resultado).
Eles compreendem que vao adquirindo, dia a dia, os conhecimentos necessarios para conviver
com a condicdo crénica. Dessa forma, o significado que tudo isso tem para eles influencia a
formag¢do do seu comportamento, tornando-os resilientes (acdo-interagdo/resultado).

Esta resiliéncia, apesar de tantos periodos dificeis, decorre de todas as interagdes
vivenciadas, dos conhecimentos adquiridos e das ressignificagdes, quando percebem as
consequéncias positivas de ir buscando a sua propria autonomia no cuidado (resultado).

Nessa busca por autonomia, eles veem que sdo capazes de realizar grande parte dos
cuidados relacionados a sua condi¢do de saude, sugerindo familiaridade com a sua situagdo de
vida. Todavia, chegar a autonomia depende das respostas a todas as condi¢des que vao se
inserindo e se modificando em meio as inimeras dificuldades de se experienciar uma
condicdo cronica na infancia e na adolescéncia. Essas respostas sdo as agdes e interagdes, que
podem facilitar essa busca e tornar toda a experiéncia menos dolorosa.

Diante disso, apreende-se que, ao vivenciarem condi¢des que os levam a “Passar por
momentos dificeis”, a crianca e o adolescente vao “Criando estratégias para superar”, por
meio de diversas a¢des/interagdes, numa busca constante por conhecimento, o que demonstra
que estdo “Apropriando-se da condi¢do cronica e do tratamento” e, portanto, desenvolvendo

familiaridade com a sua condi¢do de satide como resultado/consequéncia.



Diagrama 11 — Apresentando o modelo: a crianca e o adolescente atravessando momentos de
dificuldade na busca de conhecimento e no desenvolvimento da familiaridade
com a condi¢do cronica

Fonte: A autora, 2021.
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6 DISCUSSAO

Nesta pesquisa, buscou-se investigar o conhecimento da criangca e do adolescente
sobre sua condicao cronica e seus cuidados de satide durante a hospitalizacao.

Foi observado que, na trajetéria com a condicdo crdnica, a crianga ¢ o adolescente
realizam interacdes com o ambiente hospitalar, com as pessoas que estdo envolvidas no seu
cuidado (profissionais de saude, familia, outras criangas), com as dificuldades vivenciadas e
adaptacdes necessarias, que influenciam e modificam a maneira como o conhecimento em
relacdo a sua condicdo de saude vai sendo construido. Essa construgdo perpassa pelos
significados que eles atribuem ao que estdo vivenciando. Estes significados influenciam seu
comportamento frente aos desafios e os levam as a¢des aqui apreendidas (BLUMER, 1969).

Desse modo, evidencia-se que a trajetéria de uma crianca ou adolescente com
condicdo cronica ¢ complexa e dindmica, conforme apontado no primeiro fendmeno
“Passando por periodos dificeis”. Nesse sentido, desde os primeiros sinais de que algo
diferente estd acontecendo, passando pela correria de exames, hospitalizagdes e incertezas
diagnosticas, a crianga e o adolescente percebem seu mundo sofrer importantes modificacgdes.

Assim, nota-se que, ao revisitarem o momento da descoberta, o significado de receber
o diagnostico para a crianca e o adolescente foi moldado pelas interagdes sociais e
experiéncias que tiveram nos locais que frequentaram e com as pessoas que participaram
deste momento (BLUMER, 1969). Estes significados geraram sentimentos como tristeza,
raiva e incredulidade, semelhante a literatura sobre a experiéncia da crianca e do adolescente
com condigdes cronicas (COSTA, C.; SOUZA; MELO, 2020; FERREIRA et al., 2015;
SILVA, M. et al., 2017).

Estes sentimentos, perante a defini¢do diagndstica, estdo diretamente relacionados as
mudangas que virdo e ao significado que tém na vida dessas criancas e adolescentes e seus
familiares, o que se traduz em um longo percurso, permeado por dificuldades e um conjunto
de sentimentos (SILVA, M. et al., 2018).

Esses sentidos atribuidos a condi¢do cronica no momento do diagnostico perpassam
toda a trajetoria, ndo apenas o momento de descoberta. A crianca e o adolescente
experimentam um ir € vir de momentos de dificuldades e adaptacdes durante todo o percurso.
Nessa perspectiva, as inimeras idas ao hospital, o tratamento continuo, dificil e com diversos
efeitos adversos, fazem parte da interacdo simbolica e significam, para a crianga ou

adolescente, dor, sofrimento e tristeza com o que esta acontecendo. Isso resulta em momentos
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de fraqueza, em que sentem as dificuldades de se conviver com a condi¢do cronica. Tais
sentimentos também se estendem ao que ainda ndo aconteceu, indicando medo do futuro.

Corroborando os achados desta pesquisa, um estudo revelou que a crianga € o
adolescente vivenciam muitos sentimentos desagradaveis decorrentes da convivéncia com a
condi¢do cronica e o tratamento, incluindo tristeza, preocupagdo e alteragdes na autoestima
(SILVA, V. et al., 2020).

Destaca-se que as experiéncias vivenciadas pela crianga e pelo adolescente com
condig¢do cronica durante a hospitalizagdo, ¢ com todas as pessoas que os cercam, influenciam
sobremaneira a forma como eles vao construir o seu ambiente interno, chamado de self. A
mente, por sua vez, se torna mais agucada quando o individuo tem um problema,
direcionando-o a construir suas a¢des de maneira ndo condicionada aos estimulos (CHARON,
2007).

Nesse sentido, entendendo que o ser humano esta constantemente agindo em relagdo a
pessoas, situagdes e instituicdes — percebendo, interpretando e reagindo —, as interagdes
sociais sdo fundamentais para que os significados sejam construidos e modificados. Neste
estudo, foi possivel evidenciar que, na interacdo social com os familiares, a crianga e o
adolescente vao percebendo a tristeza e a preocupacao dos pais quanto a sua condi¢ao cronica
e tratamento, como observado em “Entendendo que ¢ dificil para a familia” (CHARON,
2007).

Ao notarem os sentimentos dos familiares, a crianca e o adolescente assumem o papel
do outro (CHARON, 2007), no caso, dos pais, € tém uma atitude protetiva para com eles.
Dessa forma, evitam certas situagdes que consideram poder magoa-los, como, por exemplo,
nao realizar determinadas perguntas.

Apesar de existirem poucos dados na literatura sobre a prote¢do das criancas e
adolescentes aos seus familiares, destaca-se o estudo de Gabarra e Crepaldi (2011), em que
criancas relacionaram a prote¢ao familiar a ndo comunicacdo, especialmente das noticias
tristes, por isso, evitavam certos assuntos. Desse modo, existem segredos em torno da
comunica¢do diagnoéstica dentro de algumas familias, nas quais todos sabem da doenga,
porém ndo falam sobre isso.

Ainda a esse respeito, ha diversos fatores envolvidos na decisdo dos pais em
compartilhar informac¢des com seus filhos. De acordo com Stein et al. (2019), o nivel
educacional mais alto ou a renda per capita podem ser alguns deles. Isso indica a importancia

de se considerar o contexto sociocultural e econdmico em que vivem essas
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criancas/adolescentes. Singularidades e experiéncias anteriores sdo outros fatores que podem
influenciar nas escolhas das familias.

Percebe-se, também, uma tendéncia a superprotecao dos pais, devido as incertezas
sobre o curso da condi¢do cronica e o medo da morte dos seus filhos. Essa situagdo tende a
acontecer mesmo que a crianga tenha condigdes cognitivas e psicossociais para compreender
um diagndstico e suas implicagdes, bem como a capacidade de responsabilizar-se por alguns
cuidados, com o auxilio e orientagdo da familia (MOURA, F. et al., 2014).

Quanto aos profissionais, a literatura aponta diversos motivos para que eles limitem o
acesso da crianca e do adolescente a informagdo. Uma pesquisa realizada com criangas com
cancer revelou que os pais solicitaram aos profissionais de saide que filtrassem as
informagdes repassadas as criancas por medo de que um impacto negativo implicasse uma
menor disposi¢do dos filhos em lutar. Os profissionais entrevistados pelos autores afirmaram
que, em especial no momento do diagnoéstico, eles frequentemente se abstém de divulgar a
natureza exata da condicdo de satde para as criangas, pois consideram que podem estar
desrespeitando a vontade dos pais (BADARAU et al., 2016).

Ademais, ha outros fatores envolvidos, como a internalizagdo por profissionais de
saude de que ndo devem causar dor a seus pacientes, € a preocupacao em nao expressar suas
emocgdes, o que dificulta o processo de empatia, colocando uma barreira na comunicagao.
Além disso, o profissional pode estar submetido a um sentimento de fracasso diante de uma
condic¢do sem possibilidade de cura em uma crianga ou adolescente, o que também dificulta a
comunica¢do (GONCALVES et al., 2015).

Dessa forma, quando o profissional se mostra incapaz de dar o apoio que a crianga € o
adolescente esperam receber, o vinculo entre eles parece fragilizado. A literatura indica que o
suporte emocional esperado pelas criangas por parte dos profissionais durante a realiza¢do de
procedimentos dolorosos foi insuficiente. As criancas ainda sugerem que os profissionais
poderiam abarcar conversas e conselhos, que seriam interpretados como respeito a sua
singularidade (SILVA, M. et al., 2017).

No que se refere a essa contribuicao dos profissionais a aquisicdo de conhecimento das
criancas e adolescentes com condigdo cronica, destaca-se que cada encontro entre os
profissionais de saude e essas criancas e adolescentes pode ser transformado em um momento
terapéutico de cuidado, favorecendo o protagonismo da crianga, sem esquecer da sua familia.
Para tanto, praticas de educagdo em saude efetivas precisam acontecer, perpassando o saber

verticalizado, que ¢ pautado no fornecimento unilateral de explicacdes, dando lugar a espagos
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para reflexdes e trocas de experiéncias e saberes, a relagao dialdgica com escuta qualificada, e
a valorizagdo do saber da crianca (SILVA, M. et al., 2017).

Salienta-se que, para a crianga e o adolescente, ¢ fundamental que a relacdo com os
profissionais seja amigavel e que eles sintam que o profissional de saude estd genuinamente
preocupado e interessado neles como individuos. Além disso, devem-se priorizar conversas
reservadas, no lugar de grandes rondas, que podem parecer uma invasdo de privacidade,
dificultando que eles se sintam confortaveis em realizar perguntas. Isto pode acabar
funcionando como mais uma barreira em adquirir os conhecimentos relativos a sua condigao
cronica (STEIN et al., 2019).

Quando as intera¢des entre criangas, adolescentes, familia e profissionais ndo ocorrem
de maneira satisfatoria, h& um movimento da crianga ¢ do adolescente em voltar-se para si,
refletir e interpretar as agdes do outro, atribuindo um sentido negativo a realizar certas
perguntas, sentindo-se inibidos para perguntar livremente. Esse movimento da crianga e do
adolescente pode ser interpretado, segundo Charon (2007), como resultado da interacdo nao
somente com os familiares e profissionais, mas também com o self e a mente, em uma
tentativa do individuo de agir em seu mundo. Dessa forma, as relagdes com familiares e
profissionais podem resultar em uma interpretacdo por parte das criancas e adolescentes de
que nao lhes cabe fazer determinadas perguntas ou obter certos conhecimentos.

Para isso, € essencial se comunicar com a criang¢a ¢ o adolescente, dando espago para
que possam se manifestar. Ao caminharem juntos no processo, criancas/adolescentes, familia
e profissionais de saude podem construir um conhecimento sélido, que contribuird para uma
vida com mais qualidade para essas criancas e adolescentes.

Portanto, compreender o que a crianca esta comunicando ¢ um dos maiores desafios
para os profissionais. Nesse ambito, o interacionismo simbolico (IS) surge como uma
possibilidade de captacdo e compreensao dos sinais enviados pela crianga ou adolescente, por
meio da avaliagdo simbolica da linguagem infantil (CARVALHO, L. et al., 2007).

A partir do conhecimento adquirido, a crianga ¢ o adolescente com condicao cronica
vao ganhando confianga em relagdo ao que conseguem fazer e decidir por si.

Consequentemente, buscam autonomia no cuidado, demonstrando vontade de se
envolver mais mediante o entendimento de que, ao fazerem isso, poderdo viver melhor,
mesmo com uma condi¢ao cronica.

Ainda a esse respeito, criangas que vivenciam o adoecimento cronico sdo capazes de

compreender sua condi¢do de satide e tomar algumas decisdes relativas ao seu processo de
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cuidado. Contudo, a equipe de saude precisa ter essa compreensdo e adotar estratégias que
viabilizem a participagdo ativa, o que nem sempre acontece (SILVA, M. et al., 2017).

Uma dessas estratégias ¢ preconizar que as decisdes acerca do planejamento dos
cuidados sejam compartilhadas entre equipe multidisciplinar, familia e paciente. As decisdes
compartilhadas sdo, inclusive, apoiadas pela American Academy of Pediatrics (COA;
PETTENGILL, 2006).

Apesar das dificuldades na construgdo do conhecimento, foi percebido um movimento
ativo das criangas e adolescentes, observado no segundo fendmeno “Criando estratégias para
superar”. Nesse sentido, o IS sustenta que as perspectivas ndo sio fixas e podem se alterar a
cada nova interagdo. Desse modo, ao reconhecer que ha sempre algo novo a aprender, ¢
possivel perceber o movimento de constante mudanca a qual se refere Charon (2007), pois em
cada situacdo de interagdo o individuo estd em um momento da sua trajetdria. Quanto ao
tratamento de uma condigdo cronica, a crianga e o adolescente observam que novos conceitos
vao sendo inseridos em sua rotina, conforme a necessidade. Porém, nem sempre eles vao ter
facilidade em compreender tais conceitos devido as novidades sucessivas, podendo originar
lacunas no conhecimento.

Com isso, a interacdo se mostra como um recurso ainda mais valioso para
compreender os sentidos que sdo atribuidos ao que se esta vivendo no momento e, a partir
disso, facilitar o entendimento dos conceitos que vao se inserindo na trajetoria.

Vale enfatizar que, diante de todos esses novos nomes e conceitos que vao
aparecendo, a crianca e o adolescente ndo permanecem imoveis, pois seguem em uma busca
ativa por sanar suas duvidas, procurando ativamente as informagdes e questionando,
demonstrando o desejo de saber o que acontece com eles. Assim, mesmo que alguns
profissionais e familiares tentem dificultar o acesso a algumas informagdes, as criancas e 0s
adolescentes utilizam os recursos disponiveis para se manterem informados sobre a sua
situacao de saude.

Na presente pesquisa, um dos recursos mais citados pelas criancas e adolescentes
entrevistados foi a internet. Segundo Santos, G. et al. (2016), a busca por informagdes
contribui para a ampliacdo do conhecimento que o adolescente possui sobre a sua condi¢ao de
saude, sendo um aspecto determinante no desenvolvimento de estratégias positivas para o
enfrentamento de situagdes estressantes.

Por outro lado, as criangas e adolescentes também consideram importante perguntar

aos profissionais de satide sobre o que estd acontecendo. Portanto, ¢ importante que os
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profissionais se mostrem abertos a responder os questionamentos das criangas ¢ adolescentes
(SANTOS, G. et al., 2016).

Em relacao ao suporte oferecido pelos profissionais, Sisk ez al. (2016) observaram que
se devem seguir as dicas da crianga e do adolescente, para lhes dizer o que eles querem saber.
Dessa maneira, os profissionais de satide podem indicar sua abertura a essas discussdes e dar
as criangas oportunidades de se envolverem ou ndo, abrindo possibilidades para conversas
futuras. Essas oportunidades fugazes ndo devem ser ignoradas, contudo os autores mencionam
as dificuldades que os profissionais encontram em compreender o que a crianca realmente
quer saber.

Nesse aspecto, para o IS, é possivel desvelar a logica por tras de determinados
comportamentos resultantes da intera¢do da crianga com o profissional de saude. Emerge dai
a importancia da compreensao das formas de expressao interativa da crianga, que pode estar
silenciando, falando ou brincando, mas que esta expressando sua vontade (CARVALHO, L.
et al.,2007).

Outra estratégia que as criangas e os adolescentes utilizam para superar as dificuldades
se refere a um entendimento por parte deles acerca da necessidade de adaptarem seu dia a dia
devido a sua condigdo cronica. Uma pesquisa realizada com adolescentes que convivem com
doenca falciforme revelou que eles reconhecem a necessidade de adaptar a sua rotina em
fun¢do da sua condigdo cronica, mesmo que, as vezes, isto acabe sendo muito cansativo
(MARQUES; CAVALCANTI; PEREIRA, 2015). Outro estudo, efetuado com criangas e
adolescentes com diversas condigdes cronicas, evidenciou que eles sabem que ndo podem
realizar determinadas atividades devido a sua condicdo de saude. No entanto, buscam
maneiras de superar e adaptar o que gostariam de fazer a sua realidade (LANKHORST et al.,
2015).

E preciso evidenciar, também, que, a medida que as situagdes vdo se alterando ao
longo da trajetdria de um individuo com condicdo cronica, novas acdes vao sendo exigidas a
fim de se adaptar ao que estd acontecendo. A atividade de agir de acordo com a situagao
presente ¢ chamada por Charon (2007) de “acdo humana”; que diz respeito a um processo
constante e ativo de tomada de decisdo a partir das interacdes e modificagdes da realidade.
Com isso, destaca-se o grupo amostral composto pelas criangas e adolescentes entrevistados
para esta pesquisa apos os impactos gerados pela Coronavirus Disease 2019 (Covid-19), que
os deixou mais preocupados com sua situacao de saude.

De fato, alguns estudos indicam que criangas e adolescentes com alguma condi¢ao

cronica estdo sob maior risco de evoluirem com alguma gravidade, caso sejam contaminadas
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pelo Coronavirus Severe Acute Respiratory Syndrome Coronavirus-2 (SARS-Cov-2)
(NUNES et al., 2020), o que legitima o medo destas criancas e adolescentes por causa da
Covid-19. Em relagdo a isso, as criangas podem sentir e reagir as ansiedades dos adultos ao
seu redor. Desse modo, ¢ importante que esses adultos mantenham uma rotina de cuidados
voltados a prevencdo da Covid-19 e incluam as criangas e os adolescentes nas discussodes
sobre a necessidade desses cuidados (MEAGHANN; WIENER, 2020).

Além disso, essa nova situagao impde a inclusdo de novas adaptagdes. No que tange a
essa capacidade de adaptacdo, o IS se mostra como uma perspectiva basilar para se entender
esse processo, pois considera o ser humano como ativo em seu ambiente e agindo conforme
as interpretagdes do material que obtém do mundo externo, ou seja, da interagdo com os
diversos objetos e seu mundo interno (CHARON, 2007). Isto remete ao fato de que, ao se
depararem com a Covid-19, as crianca e os adolescentes modificaram sua forma de agir na
nova realidade.

Assim, em um constante movimento de interagdo com os objetos, incluindo a si
proprio, a crianca e o adolescente vao, em sua trajetoria de convivéncia com a condicao
cronica, atribuindo novos significados as experiéncias. Com esses novos significados, vao
percebendo, com o passar do tempo, que possuem inumeras capacidades, a partir do
conhecimento que vao adquirindo. Esses sentimentos positivos sao reflexos da agdo simbolica
(mente) com o self, que surge da interacdo com outros. Essa acdo possibilita que os individuos
definam as coisas para si mesmos na situacao, isolando, rotulando e desenvolvendo linhas de
acao (CHARON, 2007).

Todas as adaptacdes que se construiram com a ajuda recebida, permitindo que eles
conseguissem criar suas estratégias € comegassem a enxergar que sao capazes de fazer por si,
apontam para estarem se tornando resilientes.

Quanto a resiliéncia, destaca-se que muitos autores vém discutindo como ela surge nos
individuos. Nos ultimos anos, o conceito de resiliéncia € cada vez mais visto como um
processo dindmico, em oposi¢cdo a uma caracteristica fixa (LEYS et al., 2020). Dessa forma, ¢
determinada por fatores ambientais e pela influéncia de genes e da personalidade, incluindo-se
as interacdes entre o ambiente e as variantes genéticas. O fator ambiental mais significativo e
que funciona como um pré-requisito essencial para o desenvolvimento da resiliéncia ¢ a
adversidade e, nesse contexto, a resiliéncia ¢ conceituada como uma adaptagdo positiva, ou
“competéncia” (MALHI et al., 2019).

Nessa perspectiva, desenvolver resiliéncia envolve a construcdo de habilidades que

sao previamente adquiridas por meio de experiéncias na infancia. O cérebro, que esta
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passando por extensa reorganizacdo no periodo da infincia, em especial na adolescéncia,
torna-se altamente suscetivel aos efeitos prejudiciais do estresse ou adversidade, mas também
¢ mais maleavel e receptivo a influéncias positivas, que podem aumentar a resiliéncia;
e negativas, que induzem a vulnerabilidade. Assim, mesmo um contexto tdo adverso quanto
experenciar uma condi¢do cronica em idade tdo jovem, pode levar esses individuos a se
tornarem mais resilientes. No entanto, para isso, ¢ vital que as interagdes das quais essas
criancas ¢ adolescentes participem as auxiliem a construir um ambiente interno que contribua
para acdes na direcdo de ressignificar a sua realidade (MALHI ef al., 2019).

Diante disso, o conhecimento da crianga e do adolescente acerca da sua condigdo de
saude funciona como uma ferramenta fundamental para essa mudanga no ambiente interno. E
¢ na interacao com os profissionais da saude que as criangas ¢ adolescentes vao adquirindo os
conhecimentos que lhes possibilitam, como descrito no fendmeno 3, irem “Apropriando-se da
sua condicdo cronica e do tratamento”. Isso aponta para a construcao da familiaridade com a
sua situagdo de saude, pois mostra que os conceitos estdo sendo apreendidos e aplicados na
busca da propria autonomia.

A partir do exposto, compreende-se que ¢ preciso reconhecer a crianga e o adolescente
como agentes em seu processo terapé€utico, considerando as relagdes de mutua influéncia com
os adultos. Nesse sentido, os profissionais de saude devem estabelecer parcerias cujos pilares
sejam dignidade, respeito, colaboracao, participacao e tomada de decisdo compartilhada nao
s6 com a crianga e o adolescente, mas especialmente com sua familia (AMADOR et al.,
2015).

Esse modelo de atencdo a familia ja existe ha cerca de quatro décadas em um conceito
conhecido como Cuidado Centrado na Familia (CCF), porém ainda se revela um ideal, uma
vez que ndo ¢ amplamente aplicado pelos profissionais em seu cotidiano. Contudo, poderia
contribuir enormemente para o conhecimento da crianga e do adolescente sobre a sua
condi¢do de saude. A explicagdo para isso esta no fato de que o conceito de CCF une as
necessidades psicossociais € de desenvolvimento da crianga e do adolescente e o papel das
familias na promogao do seu bem-estar e de sua satide. No CCF, os processos de comunicagao
possibilitam uma acdo constituida tanto pela transmissdo de informagdo do profissional de
saude, como pela escuta por parte desses profissionais da pessoa com condi¢do crdnica,
valorizando sua cultura, experiéncia e realidade social. Tais fatores, como visto neste estudo,
contribuem para uma maior seguranca por parte da crianca e do adolescente no cuidado
prestado, levando-os a se sentirem acolhidos e confiantes, desenvolvendo, com isso, cada vez

mais familiaridade com sua condi¢do cronica. Ademais, como o CCF envolve a familia em
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todo o processo de cuidado a crianga e ao adolescente, pode auxiliar a minimizar possiveis
davidas e receios da familia na comunicagdo e no compartilhamento de informagdes sobre a
condicdo de saude, o que constitui um grande beneficio (FERNANDEZ; MOREIRA;
GOMES, R., 2019).

Em relagdo aos limites deste estudo, cabe salientar os desafios impostos pela pandemia
de Covid-19, que exigiu que os cuidados relacionados a realizacdo das entrevistas para a
coleta de dados fossem redobrados, e as idas ao hospital, reduzidas, o que trouxe impacto na
composic¢ao dos grupos amostrais inicialmente idealizados.

Nesse sentido, faz-se importante ampliar a compreensdao do conhecimento da crianga
e do adolescente sobre sua condi¢do cronica e seus cuidados de satde durante a
hospitalizagdo, a partir dos grupos por faixa etdria e sexo, € em outros cendrios pediatricos,

contribuindo para a validag¢ao e a amplia¢ao dos resultados aqui obtidos.
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CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa se propos a compreender o conhecimento da crianca e do adolescente
sobre sua condi¢do cronica e seus cuidados de saude durante a hospitalizagdo; apreender o
significado para a crianga e para o adolescente de conhecer sua condi¢do cronica e seus
cuidados de saude durante a hospitalizagdo; conhecer como a interacao social interfere na
aquisicdo de conhecimento da crianga ¢ do adolescente acerca da sua condigdo cronica; e
desenvolver um modelo tedrico sobre o significado do conhecimento da crianga e do
adolescente sobre sua condigdo cronica e seus cuidados de satde.

Por meio do relato da crianca ¢ do adolescente com condicdo cronica de saude,
observou-se que eles passam por inumeros periodos dificeis, que vao além do momento
referente ao impacto do diagnostico. Verifica-se que existem movimentos de altos e baixos
em toda trajetéria da condi¢do cronica, que ocorrem devido as dificuldades do tratamento
relacionadas a efeitos adversos das medicagdes, procedimentos e constantes hospitalizagoes.
Acrescenta-se a atual pandemia como um desses momentos dificeis, pois o desconhecido e a
possibilidade de agravamento, por tratar-se de um grupo mais suscetivel, fizeram com que
eles sentissem grande medo e preocupagao.

Todavia, os momentos de dificuldade ndo impediram essas criangas e adolescentes de
construirem conhecimento acerca da sua condi¢do de satide. Dessa maneira, pdde-se perceber
que eles buscam as informagdes, querendo saber o lhes acontece, embora existam barreiras
para isso, pois percebem que a preocupacao dos familiares e falta de disposicao de alguns
profissionais de saude em dialogar dificultam bastante o avanco do conhecimento.

Entretanto, adquirir esses conhecimentos significa para eles perceber que sdo capazes
de agir por si, realizando uma série de cuidados e tendo a sensacdo de que sdo também
responsaveis pelo seu estado de saude. Isso lhes da o sentido de que sdo protagonistas da
propria historia e, mesmo uma situacdo completamente desconhecida como uma pandemia
mostrou que eles sdo capazes de apreender as informagdes, interpreta-las e agir no sentido de
adapta-las a sua realidade. Por isso, eles seguem questionando e pesquisando as informacdes.

Desse modo, quando recebem informagdes pertinentes sobre o seu estado clinico,
sentem maior confianca, cresce a familiaridade com sua condi¢do de saude e o nivel de
estresse diminui.

Esses avangos sdo muito significativos e ndo seriam possiveis sem a interacao social,

porquanto € na interacdo com familiares, profissionais, institui¢des, demais objetos sociais e
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com o contexto que a crianga ¢ o adolescente vao construindo o conhecimento em relagdo a
sua condi¢do de satde. Essa construgdo reflete os significados atribuidos ao vivenciado, e ¢ a
partir destes significados que se define seu comportamento frente aos desafios e se desvelam
as suas agoes.

Com isso, desenvolvem o0s recursos internos necessdrios para terem resiliéncia;
aprendem ndo s6 que podem conviver de forma mais harmdnica com sua condi¢do de satde,
como cresce um desejo de ser mais autbnomo em seus cuidados.

Chegou-se, entdo, ao modelo teodrico: “A crianca e o adolescente atravessando
momentos de dificuldade na busca de conhecimento ¢ no desenvolvimento da familiaridade
com a condig¢ao cronica”.

Esse modelo pode servir de instrumento para que os profissionais, especialmente a
enfermagem, compreendam a percep¢do da crianca e do adolescente, ao fornecer subsidios
para a atuacdo junto a essas criancas ¢ adolescentes, aprimorando a interagdo entre oS
envolvidos. Nesse sentido, os profissionais poderdo planejar os cuidados de maneira mais
assertiva, atentos aos desejos das criangas e dos adolescentes e com o entendimento de que
quanto menores as barreiras no acesso ao conhecimento, melhores resultados poderdo ser
alcancados. Portanto, a enfermagem pode contribuir enormemente, orientando e realizando
diversas acodes educativas junto a crianga ou ao adolescente e sua familia.

Ademais, este estudo pode levar a uma maior compreensdo acerca dos conhecimentos
que criancas e adolescentes possuem sobre sua condi¢do cronica e os cuidados prestados,
principalmente durante a hospitalizagdo. Observou-se que, ao dar voz as criangas € aos
adolescentes hospitalizados com condi¢des cronicas, um melhor entendimento de suas
expectativas, medos e dividas foi obtido, o que possibilita um planejamento de cuidados que
facilite as relagdes terapéuticas, com o devido respeito a autonomia da crianga e do
adolescente.

No que concerne a pesquisa, este estudo contribui para a diminui¢do da lacuna ainda
existente na literatura sobre o tema e promove a divulgacdo cientifica do conhecimento da
crianca e do adolescente sobre sua condi¢ao cronica e seus cuidados durante a hospitalizagao;
apresentando a realidade brasileira sobre essa teméatica ao contexto nacional e internacional.

Para o ensino, poderd fomentar o aprimoramento dos cursos de graduagdo e pos-
graduacao na area da saude, auxiliando na formagdo de profissionais com habilidades mais
adequadas ao cuidado das criangas e adolescentes com condi¢gdes cronicas. Dessa forma,

profissionais mais capacitados nessa area poderdo auxiliar na promog¢ao do autocuidado desse
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publico, aumentando sua qualidade de vida e, talvez, reduzindo o tempo de internagdo e os
custos hospitalares.

Nao se pode deixar de ressaltar que este estudo trouxe a possibilidade de observar as
implicagcdes da Covid-19 na construgao do conhecimento das criancas e adolescentes com
condicdo cronica e seus cuidados de saude. Assim, foi possivel compreender como esse
evento inesperado impactou as relacdes dessas criangas e adolescentes com a sua condi¢do
cronica, demandando novas adaptagdes. Nesse contexto, ¢ importante que os profissionais
estabelegam agdes educativas, explicando as informacdes, relacionando-as a realidade de cada
individuo, inclusive em situa¢des complexas e inesperadas como essa.

Faz-se necessario acrescentar que os conhecimentos produzidos nesta pesquisa ndo se
esgotam aqui. Recomenda-se que os dados encontrados no presente estudo sejam validados
por meio de novas investigacdes.

Futuros estudos podem averiguar se ha alguma diferenca na construcdo de
conhecimento de acordo com idade, sexo dos participantes e nivel socioecondomico das
familias, por exemplo. Seria relevante, também, investigar a perspectiva dos profissionais de
saude e de familiares na constru¢do de conhecimento das criangas e adolescentes, uma vez

que a interacao com esses individuos se mostrou tdo importante.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - RESPONSAVEL
LEGAL
Prezado(a) responsavel/representante legal:

Gostariamos  de  solicitar o seu consentimento para o(a) menor
participar como voluntario(a) da pesquisa
denominada “O conhecimento da crianca e/ou adolescente sobre sua condicdo cronica de
saude e seus cuidados durante a hospitalizacdo”, realizada no ambito do Programa de Pos-
Graduacdo em Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro e que diz respeito a
uma dissertagdo que sera apresentada como requisito parcial para obtencao do titulo de mestre
em enfermagem. A pesquisa seré realizada durante o periodo de hospitaliza¢do na enfermaria
de pediatria/enfermaria do Nucleo de Estudos em Satde do Adolescente. Sera realizada uma
entrevista que acontecera na enfermaria do hospital em local confortavel, longe de ruidos e
interferéncias e na sua presenca.

OBJETIVO: Compreender o conhecimento da crianca e/ou adolescente sobre sua
condig¢do cronica complexa de saude e seus cuidados durante a hospitalizacao.

PROCEDIMENTOS: A forma de participagdo do(a) menor consistird em entrevistas,
com duragdo variavel, pois dependera das respostas fornecidas durante a entrevista. Serdo
realizadas perguntas pela pesquisadora quanto ao conhecimento sobre a doenga e os cuidados
realizados durante a hospitalizagdo, quanto ao planejamento desses cuidados e sobre a
participagdo na decisdo dos cuidados. Se vocé permitir a participagdo da crianca e/ou
adolescente, a entrevista serd realizada no hospital em local confortavel, longe de ruidos e
interferéncias e na sua presenca. As entrevistas serdo gravadas com gravador de voz para
serem posteriormente transcritas.

3. POTENCIAIS RISCOS E BENEFICIOS: Toda pesquisa oferece algum tipo de
risco. Nesta pesquisa, o risco pode ser avaliado como minimo, isto €, o participante pode
apresentar algum desconforto ao falar sobre a doenca ou sobre os cuidados prestados pela
equipe de satde. Objetivando minimizar esses riscos, o participante tem a possibilidade de
interromper a entrevista a qualquer momento. Poderemos marcar em algum outro momento
ou voce pode escolher ndo participar mais.

Fubrica Pesquisador:

Rubrica partidpant &:
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Caso vocé ou o participante opte por ndo continuar, ndo havera prejuizo algum a
vocés. Havera também a possibilidade de encaminhamento ao setor de psicologia do hospital.
Por outro lado, sdo esperados os seguintes beneficios da participagdo na pesquisa: ¢
importante que vocé saiba que compreender o conhecimento das criancas e adolescentes com
condi¢des cronicas complexas de saude acerca da sua patologia, cuidados realizados durante a
hospitalizagdo e a inser¢ao no planejamento dos seus cuidados durante a hospitalizagao
podera trazer grandes contribuigdes. Nesse sentido, podera ser possivel que os profissionais
consigam realizar uma assisténcia mais objetiva e segura, focando nas reais necessidades
dessas criangas e¢/ou adolescentes.

4. GARANTIA DE SIGILO: Os dados da pesquisa serdo publicados/divulgados em
livros e revistas cientificas. Asseguramos que a privacidade do(a) menor sera respeitada e o
nome dele(a) ou qualquer informagdo que possa, de alguma forma, o(a) identificar, sera
mantida em sigilo. O(a) pesquisador(a) responsavel se compromete a manter os dados da
pesquisa em arquivo, sob sua guarda e responsabilidade, por um periodo minimo de 5 (cinco)
anos apos o término da pesquisa.

5. LIBERDADE DE RECUSA: A participagcdo do(a) menor neste estudo é voluntéria
e ndo ¢ obrigatoria. Vocé poderd se recusar a permitir que ele(a) participe do estudo, ou retirar
seu consentimento a qualquer momento, sem precisar justificar. Se desejar que o(a) menor
saia da pesquisa, ele(a) ndo sofrera qualquer prejuizo.

6. CUSTOS, REMUNERACAO E INDENIZACAO: A participagio neste estudo nio
terd custos adicionais para voce. Também ndo havera qualquer tipo de pagamento devido a

participagdo do(a) menor no estudo. Fica garantida indenizacdo em casos de danos,
comprovadamente decorrentes da participagdo na pesquisa, nos termos da Lei.

7. ESCLARECIMENTOS ADICIONAIS, CRITICAS, SUGESTOES E RECLAMACOES:
Vocé recebera uma via deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e a outra
ficara com o(a) pesquisador(a). Caso vocé concorde em participar, as paginas serdo rubricadas
e a ultima pagina serd assinada por vocé e pelo(a) pesquisador(a). O(a) pesquisador(a) garante
a vocé livre acesso a todas as informagdes e esclarecimentos adicionais sobre o estudo e suas
consequéncias. Vocé podera ter acesso ao(a) pesquisador(a) Jaciane Alexandre da Silva pelo
telefone (21) 976991302 ou pelo e-mail: jacianealexandre@gmail.com. Se vocé tiver alguma
consideragdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, podera entrar em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa do Hospital Universitario Pedro Ernesto/UERJ. Av. Vinte ¢ Oito de
Setembro, 77 Térreo — Vila Isabel — CEP: 20551-030. Tel.: 21 2868-8253 — E-mail: cep-
hupe@uerj.br. ou Comissao de Etica em Pesquisa — SR2
Rua Sdo Francisco Xavier, 524, Sala 3018, Bloco E. CEP: 20550-900
Tel.: (21) 2334-2180 E-mail: etica@uerj.br.
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CONSENTIMENTO
Eu, li e concordo com a participagao do
menor na pesquisa.
' ) Data: _ /_ /
Assinatura do(a) responsavel /representante legal
Eu, obtive de forma apropriada e voluntaria

o Consentimento Livre e Esclarecido do(a) responsavel /representante legal pelo(a) menor
participante da pesquisa.

Data: /o

Assinatura do(a) pesquisador(a)

Pégina 3 de 3
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Rubrica partidpante:
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APENDICE B — Termo de Assentimento Livre e Esclarecido

*«) 0&/& UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO -
<
J ‘;5 HOSPITAL UNIVERSITARIO PEDRO ERNESTO l -
: - =
® COMITE DE ETICA EM PESQUISA

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa “O conhecimento da crianga
e/ou adolescente sobre sua condi¢do cronica de saude e seus cuidados durante a
hospitalizagdo”. Queremos compreender o conhecimento da crianga ¢/ou adolescente sobre
sua condicao cronica complexa de saude e seus cuidados durante a hospitalizacao.

As pessoas que irdao participar desta pesquisa tém de 7 a 18 anos de idade. A pesquisa
sera feita no Hospital Universitario Pedro Ernesto na enfermaria de pediatria ou na enfermaria
do Nucleo de Estudos do Adolescente (NESA). Durante a pesquisa, vocé ira conceder uma
entrevista. Para isso, serd usado um gravador de dudio. O uso dessas entrevistas € considerado
seguro, mas € possivel vocé se sentir desconfortdvel ao falar sobre a sua doenga ou sobres os
cuidados realizados pela equipe de satide. Caso acontega algo errado, voc€ pode procurar a
pesquisadora Jaciane Alexandre da Silva pelo telefone (21) 976991302. Mas ha coisas boas
que podem acontecer, pois esta pesquisa pode contribuir para ajudar os profissionais a
cuidarem melhor de criangas e adolescentes que passam pelo mesmo problema que voce.

Vocé ndo precisa participar desta pesquisa se ndo quiser. Ninguém ficard irritado(a) ou
chateado(a) com vocé se voce disser “ndo”: a escolha ¢ sua. Vocé pode pensar nisto e falar
depois se vocé quiser. Vocé pode dizer “sim” agora e mudar de ideia depois e tudo continuaré
bem. E importante que vocé converse com seus responsaveis sobre a sua decisio. Saiba o que
eles acham, fale a eles o que pretende fazer, se quer ou ndo participar. Vocé tem o tempo que
precisar para isso. Também pode discutir com o(a) pesquisador(a), quando quiser. Ele(a)
respondera todas as suas duvidas, em qualquer momento.

Vocé ndo receberd nenhum dinheiro nem tera que pagar nada para participar da
pesquisa. Ninguém sabera que vocé estd participando da pesquisa, ndo falaremos a outras
pessoas, nem daremos a estranhos as informacdes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa
vao ser publicados, mas sem identificar as pessoas que participaram da pesquisa.

Rubrica Pesquisador:

Rubrica partidpante:

Pagina 1 de 2
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ASSENTIMENTO
Eu li este termo e aceito
participar da pesquisa.
. .. Data: /]
Assinatura do(a) participante
Eu, obtive de forma apropriada e voluntaria

o Assentimento Livre e Esclarecido do participante da pesquisa.

Data: /]

Assinatura do(a) pesquisador(a).

Pégina 2 de 2
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Rubrica participante:




APENDICE C - Orgamento da pesquisa

Quadro 4 — Orgamento da pesquisa

Itens
Blocos e canetas
Impressao
Gravador de voz
Pilhas AAA para gravador de voz

Transporte da pesquisadora ao local de
pesquisa

Total

Fonte: A autora, 2021.

30,00
100,00
150,00
50,00
300,00

630,00

Valor em reais
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APENDICE D - Instrumento para coleta de dados

Quadro 5 — Instrumento para coleta de dados

124

1. DADOS PARA CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

A. Nome:

B. Data da
entrevista:

C. Identificacao
na pesquisa:

D. Duragao da
entrevista:

E. Data de nascimento:

F.Sexo: ()F()M

G: Escolaridade:

H. Data diagnoéstico:

I. Diagnostico:

2. O que voceé sabe sobre a sua condicao de saude?

Fonte: A autora, 2021.
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ANEXO A — Anuéncia dos servigos: Nucleo de Estudos da Satde do adolescente

UNIVERSIDADE DO ESTADD DO RIO DE JAMNEIRO -
HOSPITAL UNIVERSITARIO PEDRO ERNESTO l E

| SRS TR L R T
P A

&

DECLARAGAO DE CIENCIA E CONFIDENCIALIDADE — NESA

'I;'.f

Declaro para os devidos fins que o enfermaria de Miclee de Estudos de Saide do Adolescente
do Hospital Universitdrio Pedro Emesio, sabe do interesse ¢ cstamos de acordo com a
condugfio na realizagho da Pesquiza: O conhecimente da crianga efou adelesconte sobro sun
Condiglio Crdnica Complexa de saide ¢ scus cuidados durante a hespitalizaglio, sendo os
responsiveis o autors Jaciane Alexandre da Silva ¢ orientadora Profa Dra Sendra Teixeim de
Amadjo Pacheco e co-orientadora Profa Dra Michelle Dareseo Rodrigues Nunes € niie nos
OpIMOs que a mesma seja realizada, O projeto s6 pederd comegar apds avalioglio ¢ aprovagio
do Comit de Etica em pesquiza do HUPE,

Periodo de coleta dos dados:(01./12/2009 & 30/04/2020) os dados seriio colelados através de:

(X) ENTREVISTA {1 QUESTIONARID { ) PRONTUARIO i ]
OUTROS

//f Usé__ :

: $lliz—"“‘ne‘rl
d Y . iy
T
Mome Ho responsdve] da Unidade/Servigo/Thsciplina Assinatura eom carimbo
Data 29 f ot /49

Declaro que me responsabilizando pelo andamenio, realizagiio ¢ conclusiio do projelo, seguir
a resoluclio 4660512 do CNS bem como as complementares, o compromisso no resguardo da
seguranga ¢ bem-estar dos parlicipanics da pesquisa nela recrutados e comprometendo-me o
enviar relaidrios a qualquer momento, se o estudn for intcrrompido e quando da sua
conclusfio. Comprometo a preservar o privatidode dos participantes ¢ declaro que as
informagfics provenientes da pesquisa serfio ulilizadas, dnica, exclusivamente para a exceugiio
do presente projeto. As informagdes somente poderiio ser divulgadas de forma andnima e
serfio mantidas seb a posse ¢ guarda da pesquisadera responsivel pelo projets por um periodo
minimo de § anos, Apds este periodo, os dados serio destruidos,

Mome do pesquisador responsivel: Jociane Alexandre da Silva

A ooy by
Assinalura Datatd fef/ a5

Declare esiar ciente e de acordo com a apresentagio do projeto de pesquisa sob minha
responsabilidade a ser desenvolvido pelo autor.

Mome do orientador responsavel: Profa Dra Sandra Teixeim de Aratjo Pacheco

S gt T A, Srebee Datag? / o7 / 79
Fi
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{’ ? Y UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRD e
v X HOSPITAL UNMIVERSITARIO PEDROD ERNESTO HJ i-:
"I':II'L*

Assinatura

co-oricntadora; Profa Dra Michelle Darezzo Rodrigues Nunes

Pischadts mm%u T Data 27 /0¥ {2015
Assinaiu

VINCULO DO PESQUISADOR PRINCIPAL

PROJETO DE

( )Graduagio ( )Especializagio (X )Mestrado ( JDoutorado ()

unos;

Faculdade de Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro — FacenFUER]
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ANEXO B - Anuéncia dos servi¢os: Enfermaria de Pediatria

>y UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO _n
= H HOSPITAL UNIVERSITARIO PEDRO ERNESTO ' =
+ﬂ|‘L* nﬂ!;r;umnﬂi

DECLARACAO DE CIENCIA E CONFIDENCIALIDADE
— Enfermaria de Pediatria

Declaro para os devidos fins que a enfermaria de pediatria do Hospital Universitirio Pedro
Emesto, sabe do interesse ¢ estamos de acordo com a condugio na realizaglio da Pesquisa: O
conhecimento da erianga e/ou adolescente sobre sua Condiglio Crénica Complexa de sadde ¢
seus cuidados durante a hospitalizagiio, sendo os responsdveis a aulora Jaciane Alexandre da
Silva ¢ orientadora Profa Dra Sandra Teixeira de Araijo Pacheco e co-orientadora Profa ]J‘l'ﬂ
Michelle Darezzo Rodrigues Nunes e nio nos opomos que a mesma seja realizada. O projeto
sé poderd comegar apos avaliaglio e aprovagdio do Comité de Etica em pesquisa do HUPE.

Periodo de coleta dos dados:(01/12/2019 & 30/04/2020) os dados serfio coletados através de:
(X) ENTREVISTA  ( ) QUESTIONARIO ( ) PRONTUARIO ()

OUTROS
~ ' T I
U .t«,v?’ LED-M,] M ﬂfi,wf ooy mﬂL ,‘,[
Mome do responsivel da Unidade/Servigo/Disciplina Assinatura com carimbo
Data2q / ob/ 19

Declaro que me responsabilizando pelo andamento, realizagio e conclusiio do projeto, seguir
a resolupfio 466/12 do CNS bem como as complementares, o compromisso no resguardo da
seguranga e bem-estar dos participantes da pesquisa nela recrutados e comprometendo-me a
enviar relatdrios a qualquer momento, se o estudo for intemompido ¢ quando da sua
conclusio. Comprometo a preservar a privacidade dos participanies e declaro que as
informagdes provenientes da pesquisa serio ulilizadaz, (nica, exclusivamenle para a execugio
do presente projeto. As informaglies somente poderio ser divelgadas de forma andnima e
serfio mantidas sob a posse e puarda da pesquisadora responsavel pelo projeto por um periodo
minimo de 5 anos. Apds este periodo, 0s dados serfio destruidos.

Nome do pesquisador responsivel: Jaciane Alexandre da Silva

- b
Assinatura Datald / 93/ 19

Declarg estar ciente ¢ de acordo com a apresentagiio do projeto de pesquisa sob minha
responsahbilidade a ser desenvalvido pelo autor,

Mome do orientador responsdvel: Profa Dra Sandra Teixeira de Aratjo Pacheco

jqﬁ..-ﬂ-'ﬂ.-'-l_"é J jlai"ﬁ-gf-d-r’ Dm_.ﬂ_-"ﬂi_-"ﬂ_

inatura

co-grientadora: Profa Dra Michelle Darezzo Rodrigues Munes
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2
E‘ % UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIQ DE JANEIRO 1=
vEns £ HOSPITAL UNIVERSITARIO PEDRO ERNESTO I-l =
R N
L
Truichudls Btsigues. Miownsn Data 29 / 08 /A9
Assinatura  ©

VINCULO DO PESQUISADOR PRINCIPAL

PROJETO DF,
{Dﬂﬁ raduagio ( )Especializagio (X )Mestrado ( )Doutorado ()
tros:
Faculdade de Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro — FacenflUERJ
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ANEXO C — Parecer CEP UERJ

UERJ - UNIVERSIDADE DO Plabaforma
ESTADO DO RIO DE JANEIRO;

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O conhecimento da crianga efou adolescente sobre sua condigio crinica complexa de
salde e seus cuidados durante a hospitalizagio

Pesguisador: JACIANE ALEXANDRE DA SILVA

Area Tematica:

Versdo: 1

CAMAE: 20125919.0.0000.5282

Instituigdo Proponente: Faculdade de Enfermagem da UERJ
Patrocinador Principal: Financiamenio Proprio

DADOS DO PARECER

Hiamero do Parecer: 3.636.208

Apresentagio do Projeto:

A proposta de pesquisa resultou das reflexdes da pesquisadora sobre sua pratica profissional com criangas
& jovens hospitalizados para tratamento de condigbes crinicas complexas ou que ameagam a vida quando,
nesie Ultimo caso, ndo houve resposta aos tratamentos direcionados & doenga ou portam sequelas graves e
que necessitam de cuidados

especiais. Messe sentido, se faz necessario pensar em uma nova ligica de cuidados no ambiente hospitalar.
A proposta discorre sobre os cuidados paliativos como o cuidsdo ativo & total no contexto do corpo, mante &
alma & pessoa, incluindo a familia.

Sard utilizada uma abordagem qualitativa, com a estratégia de entrevista semiestrutrada. Os participantes
da entrevista serBo criangas e adolescentss entre 7 & 18 anos com alguma condigio crénica complexa e
que estejam hospitalizados. Metodologicamente sera utilizada a Tecna Fundamentada nos Dados (TFD) e
com referencial tednco o Interacionismo Simbdlico.

Objetivo da Pesquisa:

o objetivo geral do estudo & compreender o conhecimento da crianga a'ou adolescente sobre sua condigio
crénica complexa de salde e seus cuidados durante a hospitalizagdo.

Especificamente, pretende-se (i) identificar o conhecimento da crianga e/ou adolescente com condigio
crbnica complexa acerca da sua patologia; (i) descrever o conhecimento da

crianga efow adolescente com condigdo crinica complexa acerca dos seus cuidados de eaide

Enderego: Fua 53 Francisco Xawier 524, BL E 3%and. 51 3018

Baidrro: Maracand CEP: 20558900
UF: R Municipio: RIO DE JANEIRD
Telofone:  (21@384.2180 Fam: (21)&334-2180 E-mail: =ticadfuer] br
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UERJ - UNIVERSIDADE DO Plataforma
ESTADO DO RIO DE JANEIRO;

Conimmaddo oo Pamod: 3636 208

durante a hospitalizagdo; (i) conhecer a insergdo da crianga efou adodescente no planejamento dos seus
cuidados de sadde durante a hospitalizagdo; (iv) discutir 8 insergdo da crianga elou adolescents no
planejamento dos seus cuidados de salide durante a hospitalizagio & luz dos cuidados paliativos.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

E descrito que a pesquisa apresenta riscos considerados minimaos como, por exemplo, algum desconforts
ao falar sobre a doenca, sentimentos de tristeza ao discomer acerca da hospitelizagio e sobre os diversos
tipos de cuidados realizados no ambiente hospitalar, Acrescenta, ainda, que, caso algum desses ou outros
desconforios acontegam para crignga ou para a familia, a entrevista sera imediatamente interrompida,
podendo ocw ndo ser retomada em cutro momento de escolha dos entrevistados. Além disso, informa que,
dependendo da sitwagéo, podera ser feito encaminhamento para o servigo de psicologia do sefor onde a
crianga efou adolescente esteja hospitalizado.

Sobre os beneficios, 8 pesquisadora informa que os resultados do estudo podem contribuir para que os
profissionais que lidam com as criangas e/ou jovens com doencas crinicas consigam realizar uma
assisténcia mais objetiva e segura, focando nas reais

necessidades dessa clientela. Acrescenta que a relevancia da pesquisa pode ampliar evidéncias que
fomentem & justifiguem politicas pdblicas mais seguras ao pablico pedidtrico. Além disso, pode contribuir
para divulgar as politicas pablicas ja vigentes, facilitando sua implementagio. Em termos gerais, os
beneficios para criangas e adolescentes com condigfes crinicas complexas hospitalizados poderdo ser
significativos, diminuindo o v3o existente entre as leis vigentes e a pratica didria nos servigos de salde,
lewando a uma maior compresns8o acerca dos conhecimentos que criangas e adolescentes possuem sobre
susE patologias e cuidados prestados durante a

hospitalizag&o. Em ouiras palavras, segundo 8 pesquisadora, "ao dar voz 8s criangas efou adolescentes
hospitalizados com condigies crénicas complexas, poderd ser possivel um

melhor entendimento acerca das suas expectativas, medos e didwvidas. Com isso, podera ser possivel um
planejamento de cuidados mais efickentes prestados pelos profissionais, facilitando as relagiies terapéuticas
& com o devido respeito 4 autonomia da crianga efou adolescents.”

Esta pesquiss poderd contribuir para reduzir 8 lacuna presente na realidade brasileira sobre essa tematica
em relagio ao contexto internacional.

Este estudo também poderd fomentar o aprimoramento dos cursos de gradusgio e pds-graduacio na drea
da sadde, suxiliando na formagdo de profissionais com habilidades mais adequadas ao cuidado das

criangas efou adolescentes com condigbes crinicas complexas. Assim, profissionais

Enderogo:  Rua 530 Francisoo Xavier 524 BL E ¥and. 31 3018

Bairro:  Maracana CEP: 205585800
UF: R Municipio: Foi) DE JANEIRD
Toiofone:  (21)2334-2180 Fax (2172334-2180 E-mait: eticaguer.be
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ESTADO DO RIO DE JANEIRO;

Conbiniigie gy Parecer. 3 538 30

mais capacitados nessa drea poderfo auxiliar na promogio do autocuidasdo desse pablico, aprimorando sua
qualidade de vida &, talvez, diminuindo o tempo de internagio e custos hospitalares. Sendo assim, este
estudo podera contribuir para diminuir a vis8o reducionista gque ainda persisie nas instituigbes de ensino
hoepitalares

de que o= cuidados paliativos se tratam de cuidados apenas no fim da vida ou para onde 530 enviados os
pacientes que "nio tem o que fazer”.

Comentarics e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Esfudo bem delineado & fundamentade e bastante pertinente para o ambiente hospitalar no que se refere a
estudar aspectos presentes nessa realidade em particular com vistas a aprimorar a conduta profissional e o
bem estar daqueles qua estajam hospitalizados.

Fundamentagdo tedrica @ metodolégica condizentes e com descrigio adequada das estratégias para coleta
& andlise dos dados obtidos.

Proposta adequada e que atende &s regras &licas da Resolugio 46612,

Consideragbes sobre os Termos de apresentagdo obrigatdria:

Apresenta todos o5 documentos, stendendo condizentes com as normas da comité de ética.
Recomendagies:

Recomenda-se evitar que, no TCLE, as assinaturas fiqguem em pagina separada do restante do texto. Messe
sentido, seria adequado fazer constar todo o tecto & assinaturas em apenas 2 paginas.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Ante o exposto, a COEP deliberou pela aprovacéo do projeto, visio que n&o ha implicagbes éticas.
Consideragdes Finais a critério do CEP:

Faz-se necessario apresentar Relatéric Anual - previsto para outubro de 2020, A COEP deverd ser
informada de fatos relevantes que alterem o curso normal do estudo, devendo o pesquisador apresentar
justificativa, caso o projeto wenha a ser interrompado elou o= resultados ndo sejam publicados.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
Tipo Documsanto Arquino Postagem Aufor Situacio
Informacbes PE_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 1R0D/2019 Acaito

Enderego: Fua Sio Francisco Xawier 524, 8L E 3%and. S 3018

Bairro: Maracand CEP: 205585900
Ue: R Municipio: RIO DE JANEIRD
Telofone:  (21@304.2100 Fam: [(21)E334-2180 E-mail: =bcaduer br
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Qe

Bagicas do Projeto  |ETO_ 1418848 pdf 21:18:19 Aceifo
Foiha de Rosto ‘folharosto pdt 1B/0/2018 | JACIANE Acaito
21:17:11  |ALEXANDRE DA
I =
Cutros Anuencia_ped_2 jpg 120972018 |JACIAME Aceito
18:50:20 |ALEXANDRE DA
SILA
Ciutros Anuencia_ped_1 jpg 120972018 |JACIAME Aceito
18:58:51 |ALEXANDRE DA
SILA
Oiutros anuencia_nesa_2 jpg 120972019 |JACIANE Acaito
18:58:21 |ALEXANDRE DA
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ANEXO D — Parecer CEP HUPE

UERJ - HOSPITAL
a vERs HI UNIVERSITARIO PEDRO W
Snloo? c ERNESTO/ UNIVERSIDADE DO

ESTADO DO RIO DE JANEIRO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituigdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: O conhecimento da crianga e/ou adolescente sobre sua condigio crinica complexa de
salde e sews cuidsdos durante a hospitalizacso
Pesguisador: JACIAME ALEXAMDRE DA SILVA
Area Tematica:
Versdo: 1
CAAE: 22012910.0.3001.5250
Instituigdo Proponents:; Hospital Universitario Pedro Emesto
Patrocinador Principal: Financiamenio Proprio

DADOS DO PARECER
Nimero do Parecer: 3.732 881

Apresentagido do Projeto:

Transcrigio editads do conteddo registrado no protocolo @ dos arquives anexados & Plataforma Brasil.

A proposta de pesguisa resuliou das reflexfes da pesquisadora sobre sua pratica profissional com criangas
& jovens hospitalizados para tratamento de condigbes crbnicas complexas ou que ameagam a vida quando,
neste Ultimo caso, ndo houve resposta aos tratamentos direcionados & doenga ou portam sequelas graves a
que necessitam de cuidados

espacigis. Messe sentido, se faz necessarno pensar em uma nova kbgica de cuidados no ambiéente hospitalar.
A proposta discorre sobre os cuidados paliativos como o cuidado ativo e total no contexto do corpo, mente e
alma & pessoa, incluindo & familia.

Sera utiizada uma abordagem qualitstiva, com a estratégia de entrevista semiestruturada. Os participantes
da entrevista serfo criangas & adolescentes entre 7 & 18 anos com alguma condigio crénica

Enderego:  Avenida 28 de Sedembro 77 = Téreo

Bairro: Via lsabel CEP: 20.5851.030
UF: R Municipio: RIQ DE JAMEIRD
Telofome: |21 Eafa-A2%3 E-mail: cep hups intemoiSgmail com
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complexa &
que estejam hospitalizados. Metodologicaments sera utilizada a Teona Fundamentada nos Dados (TFD) &

como referencial tedrico o Interacionismo Simbdlico.

Objetivo da Pesguisa:

Transcrigdo editada do conteddo registrado no protocodo & dos arguivos anexados & Plataforma Brasil

o objetive geral do estudo & compresnder o conhecimento da crianga efou adolescente sobre sua condigdo
crinica complexa de salde e seus cuidados durante a hospitalizag8o.

Espeacificaments, pretende-sea (i) identificar o conhecimento da crianga elou adodescents com condiglo
crénica complexa acerca da swa patologia; (i) descrever o conheciments da

crianga e/ou adolescente com condiglo crinica complexa acerca dos seus cuidados de sadde durante a
hospitalizagio; (i) conhecer a insergio da crianga elou adolescente no planejamento dos seus
cuidados de sadde durante a hospitalizagio; (iv) discutir a insergio da crianga efou adolescente no
plansjamento dos seus cuidados de salde durante a hospitalizacso & luz dos cuidados paliafivos.

Avaliacio dos Riscos e Beneficios:

Prezado pesquisador: Caracteriza-se como risco direio para os participantes da pesquisa a possibilidade de
desconforio ou constrangimento no momento do preenchimenio dos questionarios. O pesguisadores
devem s& comprometar & minimizar o riscos ou desconforios que possam wir 8 ser causados.

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesguisa:

Pretende-se realizar um estudo com abordagem qualitative cujo objetivo & compreender o conheciments da
crianga elou adolescente sobre sua

condigdo crinica complexa de sadde e seus cuidados durante 8 hospitalizacdo. O referencial tedrico a ser
utilizado serd o Interacionismo Simbdblico

(I5) @ & metodolegia utilizada na pesguisa sera a tecria fundamentada nos dados (TFD). Preiende-se
realizar esta pesquisa com criangas e

adolescentes a partir de 7 anos de idade até os 18 anos com alguma condigdo crinica complexa gue
estejam hospitalizadas em enfermaria de

pediatria ou enfermaria de adolescentes.

Enderego:  dwenida 28 de Setermbne TT - Témen

Bairro:  Wila Isabel CEP: 20.851-040
UF: R Municipio: R0 DE JANEIRD
Tolefone:  (21)28E0-5283 E-mail: cep.hupe.internodiigmail .com
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A pesquiza esta bem estruturada & o referencial tedrico & metodoldgico estéo explicitados, demonstrando
aprofundamenio & conhecimento necessanos para sua realizagdo. As referéncias estio adequadas & a

pesquisa & exequivel.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:
Foram avaliadas as informacdes contidas na Plataforma Brasil @ a5 mesmas se encontram dentro das
normas vigentes 8 sem riscos iminentes acs participantes envolvidos de pesquisa.

Foram analisados o5 seguintes documentos de apresentagio obrigabariac

1) Folha de Riosto para pesguisa envolvendo seres humanos: Documenio devidamente preenchido, datado
& assinado

2} Projeto de Pesquisa: Adegquado

3) Orcamento financeiro e fontes de financiamento: adequado/apresentado

4} Termo de Consentimento Livre e Esclarecidio: Adequado

5) Cronograma: Adequado

&) Documentos pertinentes & inclus&o do HUPE: Adeguado

T} Curricule do pesguisador principal & demais colaboradores: anexados e conforme S8 normas.

s documentos de apresentagdo obrigatdria foram enviados a este Comité, estando dentro das boas
praticas & apresentando todos dados necessarios para apreciacdo atica e tendo sido avaliadas as
informagtes contidas na Plataforma Brasil @ 8s mesmas e encontram dentro das normas vigentas e sem
riscos iminentes sos participantes envolvidos de pesquisa.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
0 projeto pode ser realizado da forma como estd apresentado. Dianke do exposto & & luz da Resolugdo CHMS
n*468/2012, o projeto pode ser enguadrado na categaria — APROVADO.

Consideragbes Finais a critério do CEP:

Em consondncia com a resolugie CNS 466/12 & a Morma Operacional CHS 00113, o CEP recomenda a0
Pesguisador: Comunicar toda e gualguer alteragéo do projeto & no termo de consentimento lvre
esclarecido, para analise das mudancas; Informar imediatamente gualguer evento adverso ocomido duranie
o desenvolvimento da pesquisa; O Comité de Etica solicita a V. $*., que encaminhe relatdrios parciais de
andamento a cada 06 (seis) Meses da pesquisa & ao

Enderego: Avenida 28 de Sefembro 77 - Téreo

Bairmo:  Via lsabel CEP: 20.551-030
UF: Rd Municipio:  RIO DE JANEIRD
Telofoma:  [21[2068-0253 E-mail: cep hupsintemoi@gmail.com
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término, encaminhe a esta comiss&o um sumanio dos resultados do projeto; Os dados individuais de iodas
&s etapas da pesquisa devem ser mantidos em local seguro por 5 anos para possivel auditoria dos drgdos

competentes.

Este purﬂmr foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Enderego:  Avenida 28 de Sesembro 77 - Témreo
Bairra: WVia lsabel CEP: 20.851.030
uF: R Municipio: RIO DE JANEIRD
Telofome: (2128R-AZ83 E-mail: cep hups intesmaoEgmail com

Pigina (5 de 22



