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Trata-se de um estudo descritivo e exploratério, com o objetivo de apreender, por meio de entrevista, a experiéncia da
crianga e do adolescente com doencga crénica, tal como ela é vivenciada por eles. Os resultados revelam que as criangas e 0s
adolescentes tém seu cotidiano modificado pelas freqlientes hospitalizagbes, pelos limites ditados pela doenga e tratamento,
ocasionando mudangas, especialmente no processo de escolarizagdo. Considerando que a crianga e o adolescente vivenciam
sentimentos e situagbes complexas, no cotidiano da doenga crbnica, é importante que os profissionais de saude conhegam
essas demandas e as incorporem ao plano de cuidados, visando a uma intervengéo efetiva, para a promogédo do crescimento e
desenvolvimento.
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CHILDREN AND ADOLESCENTS WITH A CHRONIC DISEASE:
LIVING WITH CHANGES

This descriptive and exploratory study aimed at apprehending, by means of interviews, the experiences of children and
adolescents with a chronic disease as it is felt by them. The results showed that the lives of children and adolescents are changed
by frequent hospitalizations and by the limitations imposed by the disease, which causes alterations particularly in their schooling
process. Considering that children and adolescents experience complex feelings and situations in the everyday routine of living
with a chronic disease, it is important that health care professionals learn about such needs and incorporate them to care planning,
aiming at providing effective intervention in order to promote growth and development.
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NINOS Y ADOLESCENTES CON ENFERMEDAD CRONICA: CONVIVIENDO
CON LOS CAMBIOS

Estudio descriptivo exploratorio, con el objetivo aprehender, por medio de entrevista, la experiencia del nifio y del
adolescente con enfermedad cronica, tal como ella es vivida por ellos. Los resultados rebelan que los nifios y los adolescentes,
han modificado su dia a dia, por las frecuentes hospitalizaciones, por los limites dictados por la enfermedad y tratamiento,
ocasionando cambios especialmente en el proceso de escolaridad. Considerando que el nifio y el adolescente viven sentimientos
y situaciones complejas en su cotidiano de la enfermedad cronica, es importante que los profesionales de salud conozcan estas
demandas y las incorporen al plan de cuidados, llevando a una intervencion efectiva, para la promocién del crecimiento y desarrollo.
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INTRODUCAO

O desenvolvimento cientifico e tecnoldgico tem
possibilitado o diagndstico precoce das doengas, e a
terapéutica adequada permite, muitas vezes, o controle
de sua evolugédo e cura. Mesmo com esses avangos,
algumas doencas, especialmente as crénicas, promovem
alteragbes organicas, emocionais e sociais, que exigem
constantes cuidados e adaptagao.

Identificamos, na literatura pesquisada, varias
definicbes para doenga crénica. Dentre essas, considera-
se doencga crOnica aquela que tem um curso longo,
podendo ser incuravel, deixando sequelas e impondo
limitacdes as fungdes do individuo, requerendo
adaptagéo“). A principal caracteristica da doenga cronica
éa duragéo(z). Eles a definem como de longa duragao,
ou seja, uma condi¢ao que dura mais de trés meses em
um ano ou que necessite de um periodo de hospitalizagao
por mais de um més. Neste estudo, adotaremos essa
definigao.

Quando nos referimos a crianga, o esperado é
que ela viva situagdes de saude para crescer e
desenvolver-se dentro dos limites da normalidade, porém
quando, nos defrontamos com ela, na condigcao de
doente, como todo ser humano, tem seu comportamento
modificado. Sua reacado diante dessa experiéncia
desconhecida, que é a doencga, pode lhe trazer
sentimentos de culpa, medo, angustia, depresséo e
apatia, e ameagcar a rotina do seu dia-a-dia®.

Nos casos cronicos, especialmente, a crianga e
o adolescente tém seu cotidiano modificado, muitas
vezes, com limitagbes, principalmente fisicas, devido aos
sinais e sintomas da doenca e podem ser freqlientemente
submetidos a hospitalizagbes para exames e tratamento
a medida que a doenga progride. Assim, a hospitalizagao
permeia seus processos de crescimento e
desenvolvimento, modificando, em maior ou menor grau,
o cotidiano, separando-os do convivio de seus familiares
e ambiente.

A complexidade da doenga, o seu tratamento, o
uso e 0 acesso as tecnologias influenciam a trajetéria da
doenca crbnica. Assim, algumas fases da doenga podem
ser previsiveis, e outras, incertas, porém todas causam
impacto e danos a crianga e familia®. Cada fase tem
tarefas préprias, requerendo delas forga, mudancgas de
comportamento, de atitude e readaptagoes.

Existem trés fases na histéria da doencga crdnica:
a fase de crise, caracterizada pelo periodo sintomatico
até o inicio do tratamento, ocorrendo uma
desestruturacao na vida da crianga/adolescente e familia;
a fase cronica, marcada pela constancia, progressao e
remissdo do quadro de sinais e sintomas, quando a
crianga/adolescente e familia procuram dar autonomia e
reestruturagcdo as suas vidas, e a fase terminal,
abrangendo desde o momento em que a morte parece
inevitavel, até a morte propriamente dita®.

Ha uma analogia entre as fases da doenga e o
desenvolvimento humano, de acordo com o autor, pois
cada periodo do desenvolvimento, assim como as fases
da doenca tém certas tarefas basicas. A fase de crise é
semelhante ao periodo da infancia, caracterizado pela
aprendizagem. Fazendo um paralelo, o periodo inicial da
doenca serve para as pessoas conhecerem e
aprenderem a utilizar estratégias de como conviver com
a doenca crbnica. Semelhante a transi¢gdo da infancia
para a adolescéncia, que abrange periodos de crise e
maior responsabilidade, a transi¢do para a fase cronica
da doencga envolve “... autonomia e a criagdo de uma
estrutura de vida viavel, adaptada as realidades da
doencga”®.

Assim, a doenga crénica impde modificagbes na
vida da crianga/adolescente e sua familia, exigindo
readaptagdes frente a nova situacao e estratégias parao
enfrentamento. Esse processo depende da complexidade
e gravidade da doenga, da fase em que eles se encontram
e das estruturas disponiveis para satisfazer suas
necessidades e readquirir o equilibrio.

Em um estudo realizado com pacientes crénicos,
os autores® observaram que os pacientes passaram a
ter novas incumbéncias, modificando habitos,
aprendendo como fazer o regime de tratamento,
conhecendo a doenga e aprendendo a lidar com seus
incOmodos fisicos. Além disso, precisaram lidar, também,
com as perdas nas relagdes sociais e financeiras e com
a perda da capacidade fisica para as atividades,
principalmente as de lazer, por se sentirem ameacados
tanto em sua aparéncia fisica como em sua vida.

Assim, este estudo tem como objetivo apreender
a experiéncia da crianga/adolescente com doenga
cronica, tal como é vivenciada por eles, e, assim, entender
esse momento singular de suas vidas. A partir dessa
experiéncia, poderemos planejar uma assisténcia que
atenda as suas reais necessidades, promovendo,



Criangas e adolescentes...
Vieira MA, Lima RAG.

Rev Latino-am Enfermagem 2002 julho-agosto; 10(4):552-60
www.eerp.usp.br/rlaenf 554

inclusive, a oportunidade de continuar integrado a sua
familia, amigos e a escola, estando mais préximo de seu
cotidiano. Esse estudo justifica-se, também, pela
possibilidade de identificar, a partir dos relatos de
vivéncias de criangcas e adolescentes com doenca
crbnica, aspectos que necessitem de intervencgéo,
procurando minimizar o impacto de conviverem com a
condigao cronica.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo-exploratério, a
luz da abordagem qualitativa, pois ela responde a
questdes particulares, num espago mais profundo das
relagdes, considerando como sujeito do estudo, pessoas
pertencentes a determinada condi¢ao social, com suas
crengas, valores e significados préprios(6). A descrigcao
do cotidiano e das experiéncias do sujeito, uma das
caracteristicas da pesquisa qualitativa, permite que os
dados coletados sejam narrados, minuciosamente, com
toda a sua riqueza”.

O estudo foi realizado na Clinica de Pediatria do
Hospital Universitario Julio Miller (HUJM), Cuiaba-MT.
Participaram seis criangas/adolescentes na faixa etaria
de 7 a 14 anos, com diagnéstico de doenca crénica ha
pelo menos um ano, em acompanhamento no HUJM,
com internagao no periodo de abril a julho de 2000.

A escolha dessa faixa etaria baseou-se no fato
de as criangas com mais de 7 anos e os adolescentes,
encontrarem-se na fase de pensamento légico e coerente
e conseguirem, assim, comunicar verbalmente suas
idéias, dando significado as experiéncias®.

O critério de inclusao-tempo de diagndstico ha
pelo menos um ano-foi importante, pois a crianca/
adolescente ja convivia com a doencga, sendo possivel
saber suas possiveis limitagdes, mudangas no cotidiano
€ nas relagdes.

A entrevista livre foi a técnica utilizada para a
obtengao dos dados, pois ela permite um aprofundamento
da comunicagao, valorizando as idéias, crencgas,
sentimentos e opinides sobre as experiéncias dos
sujeitos®.

Vale ressaltar que os dados foram recortados a
partir de um processo de investigagdo maior ®) que tem
como questdes norteadoras: Fale sobre sua doenca e
Como é a sua vida depois que ficou doente?

Segundo orientagdo das normas que
regulamentam pesquisas em seres humanos'?,
encaminhamos ao comité de Etica em Pesquisa do HUJM
solicitagao para se poder realizar a investigagao. Apds a
aprovagao do Comité e autorizacdo do responsavel e da
propria crianga/adolescente, por meio do termo de
consentimento, iniciamos a coleta dos dados com a
gravagao das entrevistas. Entrevistamos seis sujeitos,
porém obtivemos um total de onze entrevistas, porque
alguns foram entrevistados mais de uma vez, pois
sentimos necessidade de aprofundar as informagbes a
medida que organizavamos os dados. O tempo médio
de cada entrevista foi de 40 minutos.

As criangcas/adolescentes participantes séo
procedentes de Cuiaba e cidades do interior do estado
de Mato Grosso, com idade de 7 a 14 anos, com as
seguintes patologias:Hipertensdo Porta e Varizes
Esofagicas; Insuficiéncia Tricuspide e Hipertensao
Pulmonar; Leucemia Miel6ide Aguda; Sindrome Nefrotica;
Retocolite Ulcerativa Aguda e Insuficiéncia Mitral, Adrtica
e Tricuspide. O tempo de internacao dos participantes
variou de 7 a 84 dias, sendo que alguns tiveram varias
reinternagdes no periodo da coleta dos dados. A maioria
estava cursando a 12 série do ensino fundamental, e
alguns tiveram seu rendimento escolar comprometido,
devido aos sinais e sintomas da doencga e pelas
frequentes hospitalizagoes.

As entrevistas foram digitadas em formulario
proprio, elaborado com duas colunas; na da esquerda,
transcrevemos a entrevista, e a da direita, reservamos
para uma primeira classificagdo dos dados, a partir de
cédigos, ou seja, frases ou palavras que dao uma nogao
do sentido acerca das informagdes contidas nos dados
empiricos'”). Apos esse procedimento, obtivemos varios
codigos, que foram aglutinados a outros por sua
semelhanca, sofrendo um processo de redugdo. Assim,
esse processo permitiu-nos agrupar os cédigos por sua
semelhanca, constituindo-se em sub-temas €, por fim, a
definicdo de temas mais abrangentes, que englobaram
os cédigos menores complementando-os. Um dos temas
foi convivendo com mudangas, objeto desta
investigagao.

Em respeito as questdes éticas e ao anonimato
das criangas/adolescentes envolvidos, decidimos
identifica-los com um nome ficticio, o qual foi escolhido
por nos, respeitando a inicial do nome de cada um.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir das falas das criangas e adolescentes,
percebemos que eles convivem com mudangas,
decorrentes, por exemplo, da necessidade de
hospitalizagdes frequentes, dos limites ditados pela
doenga, pelo tratamento e da mudanga em seu ritmo de
vida.

O impacto da doenga

A doenga para a crianga/adolescente constitui-
se num caminho, por vezes longo, dificil e imprevisivel.
Sua vida passa, entéo, a ser regida pela doenga, com
exames, internagdes e viagens, pois muitos deles residem
em outros municipios. O primeiro impacto surge quando
recebem o diagndstico, e constatam que, realmente, tém
uma doenga. A lembranga dessa época provoca neles
sentimentos de tristeza e angustia, expressos assim:

Fiquei assim agoniada, quando uma pessoa ta doente fica
(Laura).

(...) é dificil ficar doente, assim numa cama. Ah! ficar doente
ndo é bom né, sente fraqueza, tontura (Isabel).

Mas até que obtenham o diagnéstico definitivo
da doenga, a crianga e o adolescente ja vivenciaram
varias hospitalizagdes com muitos exames, a ida de um
hospital a outro, em varias cidades e estados diferentes,
ou seja, uma verdadeira peregrinagdo, em busca de
melhores centros que expliquem ou resolvam seu
problema.

Fui pra Rondondpolis fazer exame, ndo deu nada, fui pra
Cuiaba, fiz um exame, ai deu colite (...) ndo melhorou, ai fui pra
Guiratinga, fiquei Ia seis dias, ndo melhorou, ai vim pra Cuiaba (Isabel).

Desde o inicio dos sintomas até a definicao do
diagnostico e tratamento, eles vivenciam uma fase de
crise®”, caracterizada como um periodo de
desestruturagdo e incertezas, precisando aprender a lidar
com os sintomas, procedimentos diagndsticos e
terapéuticos, para, assim, reorganizarem suas vidas.

Frente a necessidade de conviverem com a
doenca crbnica, que exige retornos e hospitalizagdes
frequentes, a crianga e o0 adolescente passam, entao, a
se familiarizar com os procedimentos, nomes dos
medicamentos, apropriando-se de um vocabulario
técnico. Todos os participantes nomearam a sua doenga,
sabiam por que estavam internados e em tratamento, e
qual o risco que a doenga trazia para suas vidas.

A doenca minha, essa do baco (...) eu ndo quero ficar mais
com esse barrigédo, ai tem que botar sangue outra vez, se esse bago
nédo funciona mais (...) ele ta grande (o baco) e ele pode estourar
(Laura).

Cada individuo atribui significados diferentes ao
processo de adoecer. Para Laura e Ana, a doenga advém
do fato de ser congénita, e esse modelo de explicacéo
denomina-se endégeno'™, ou seja, a doenca tem origem
dentro do organismo, fazendo parte do proprio interior
do sujeito.

(...) ndo sei do que peguei né, as vezes acho que nasci com
ela, s6 pode ser (Laura).

A minha mée acha que é desde que eu nasci, porque, quando
eu chorava, arroxeava a boca... (Ana).

Para alguns, ainda, a doenga é vivenciada como
benéfica e vantajosam), pois tém a possibilidade de
ganhar presentes em momentos de sua hospitalizagao,
de participar de festas que acontecem nesse espago, isso
porque nem todos tém a oportunidade de vivenciar esses
acontecimentos no seu cotidiano, devido as condi¢des
socioecondmicas.

Os médicos traz presente pra gente (...) Os presente, ganhar
presente e tudo que eu quiser (Elton).

No Natal ganhei brinquedo aqui no hospital... (Carlos).
As hospitalizagbes e o tratamento

A crianca e o adolescente compreendem a
necessidade do tratamento e as hospitalizagdes, mas
gostariam de estar em casa, realizando atividades
cotidianas e brincando:

E porque eu néo fico mais em casa ... (onde vocé fica mais
tempo?) No hospital (Elton).

Eu fico dormindo (na sesséo de quimio), me da vontade de
estar 14 em casa, assistindo televiséo, brincando ... (Carlos).

Quando falam do tratamento, demonstram
conhecimento da terapéutica e de suas consequéncias,
das drogas que recebem e dos efeitos colaterais, as vezes
insuportaveis.

Ah! mudou né, mudou, sabe, porque a radioterapia muda a
cabeca da gente, o cérebro da gente, da tontura, &nsia de vémito, ndo
da pra andar de énibus, eu vomito (Carlos).

Sob o olhar da crianga e do adolescente, o
hospital tem uma caracteristica de dualidade, pois, ao
mesmo tempo que traz sofrimento, também representa
um espaco de cura, aonde vao para fazer o tratamento,
0s exames, buscando nao s6 salvar suas vidas, mas
também trazer a sua saude de volta.
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Ah, pra melhorar né, tem remédio na hora certa (...) E pra
salvar a vida da gente (Carlos).

E responsabilidade do hospital cuidar, a gente sair bem, sem
doenga nenhuma, sair curada (Isabel).

O hospital é, também, um espaco de dor e
sofrimento para a crianga/adolescente, pelos
procedimentos ali realizados, especialmente as pungdes
venosas:

Nao é bom ficar no hospital, com tantos remédios, inje¢ao
... (Isabel).

Apesar de as pungdes venosas causarem dor e
sofrimento, eles se mostram divididos entre o ruim e o
necessario e acabam se rendendo a elas. O mesmo
ocorre com relagao a necessidade do isolamento protetor;
sabem que devem se submeter a esse “sacrificio”, pois
arecompensa reverte em beneficio da sua prépria saude.

Estando hospitalizados, precisam se ajustar as
rotinas do hospital (rigidas e nem sempre necessarias),
causadoras de desconforto, como: medicagdes,
verificagdo de sinais vitais, observagdes, luzes acesas e
criangas que choram nas enfermarias.

Eu estava dormindo bem tranqdiilo, ai ele chegou (o médico)
e falou “acorda”. Ai eu fiquei assim com sono, me deu raiva, passa
muito cedo, fica acordando a gente (Carlos).

(...) a gente ndo pode nem dormir a noite, vem um e mede a
pressdo, quando esta quase dormindo, vem o remédio, ai ndo durmo
direito, né ... (Isabel).

O sono e o repouso, como necessidades basicas,
especialmente para a crianca/adolescente hospitalizado,
nao sao respeitados pelos profissionais de saude, como
expressaram Carlos e Isabel. O sono é o momento de
reorganizagao funcional do sistema nervoso, necessario
para garantir o equilibrio fisico e mental da crianga/
adolescente!'?. Portanto, para eles que sao submetidos
a exames, procedimentos e estresse emocional, ao longo
do dia, o0 sono e o repouso sao indispensaveis para sua
recuperacao.

Questionamos a rigidez das normas e rotinas do
hospital, porque percebemos que ha uma grande
preocupagao da equipe com o cumprimento de tarefas,
nao se respeitando os habitos e as necessidades da
crianga. Nao seria possivel flexibilizar tais procedimentos
no periodo noturno, de modo que o sono néo sofresse
tantas interrupgdes? Ha a necessidade, por exemplo, de
serem acordados, rotineiramente, durante a noite, para
a verificagdo de sinais vitais?

Na assisténcia a crianga/adolescente, o cuidado

deve prever estratégias que minimizem o estresse
causado durante as intervengdes, seja ela fisica ou
emocional. Esse cuidado caracteriza-se como cuidado
atraumatico"®.

Quanto ao periodo de internagdo, observamos
que variou para cada crianga e adolescente. Alguns
permaneceram meses no hospital, como Isabel que
esteve internada durante trés meses, e Carlos que, no
periodo de coleta de dados, esteve internado por trés
vezes.

Nesse processo que estdo vivenciando, a
dimensao do tempo € um fator importante em suas vidas,
pois apos o diagnéstico, no periodo entre uma internagao
e outra, o tempo passa a ser contabilizado em dias:

Ah, faz um temp&o né, nem lembro direito (Luis).

Antes eu ndo sabia o que era o hospital, agora eu ndo saio
do hospital. Sabe, faz 17 dias que eu estou aqui internada (Isabel).

O tempo é uma abstragdo subjetiva e
heterogénea(”), ou seja, de acordo com as situagdes
vivenciadas, como alegria, tristeza, dor, choro, os sujeitos
determinam intensidades diferentes para o tempo, tanto
que o registro desses acontecimentos, nas suas
memorias, assume uma proporgao diferenciada e
individual. O ser humano esta inserido em um
determinado tempo e espago e todo movimento que
ocorre nesse espaco, € também registrado no tempo. A
depender do movimento que ocorre no ambiente, o tempo
pode ter um carater qualitativo, ndo se reduzindo apenas
a uma mensuragao do que é vivido.

No processo de hospitalizagédo, o tempo e o
movimento tém um curso mais dindmico. Dessa maneira,
o ambiente hospitalar tem importancia fundamental para
eles, pois pode influenciar positivamente o movimento e
o tempo vivido. As brincadeiras, o lazer, a alegria e o
respeito a singularidade de cada crianga/adolescente
estabelecem condigdes favoraveis para mudanga desse
ambiente.

Se, por um lado, identificamos situagdes de
sofrimento, por outro, observamos momentos de prazer
e descontragao.

(...) tem as festinhas , a comida (...) Ah, la fora, brincar com
outras criangas, la com a tia na recreagdo, pintar, jogar baralho (Carlos).

O brincar € uma forma de expresséao da crianga,
pois, por intermédio dele, ela comunica seu
pensamento!’®. Mesmo estando doente e hospitalizada,
a crianga mantém essa necessidade e, por meio do
brincar, pode comunicar seus medos, angustia, afetos e
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alegrias. As brincadeiras dao a crianga/adolescente a
possibilidade de se deslocar de uma posigcao passiva, a
condigao de paciente, para uma mais ativa, passando a
agao e desenvolvendo suas potencialidades.

Paulatinamente, a assisténcia a criancga
hospitalizada vem sofrendo transformagéo, com a
introdugcédo de intervengdes que ampliam o processo
diagnéstico-terapéutico“6). Ocorre, assim, a preocupagao
quanto a transformacgao do ambiente hospitalar, de dor e
sofrimento, em um mais alegre, onde as criangas/
adolescentes possam vivenciar, também, o prazer e o
lazer.

A doenga impondo limitagbes

A doenca altera o ritmo de vida da crianga. Se,
antes, a prioridade era brincar, pular e jogar futebol, agora
existem restri¢gdes; é preciso redobrar os cuidados para
nao cair e se machucar, o que pode provocar uma
exacerbagao dos sintomas e piorar o quadro. A prioridade,
agora, para essas criangas/adolescentes, € a doenga, e
eles precisam se adaptar as suas limitagdes, e estas
estdo relacionadas as condigdes fisicas, alimentares e
de socializagéo.

E, mudou, o médico falou que eu ndo posso ir no
escorregador, no balancgo, porque eu caio, machuco, ai ndo pode, eu
gosto de brincar dessas coisas, agora ndo da (...) mas com o 6rgao
assim eu nao posso (Laura).

Atrapalha quando eu corro, de andar, ndo pode andar de
bicicleta, quando eu corro minha mée fica braba, porque nao pode
correr (...) Meu pai ndo deixa subir nos pé da fruta (...) Ah, se eu cair
né, meu rim pode ficar mais doente (Luis).

Muitas vezes precisam romper relagdes, afastar-
se dos amigos que estdo saudaveis, pelo fato de as
brincadeiras ndo se adequarem ao seu novo estilo de
vida.

(...) Perto de casa tem o F,, ele s quer brincar de luta, ai eu
né&o posso dessas brincadeiras ai (Carlos).

A doenga, para essa crianga, pode ser
caracterizada como maléfica''", pois ele a compreende
com um sentido negativo, uma vez que se vé privado
das atividades cotidianas e tem sua participagéo social
também limitada, o que interfere em sua auto-estima.

Com tanta limitagdo, suas atividades fisicas
relacionadas aos jogos e brincadeiras, algumas vezes,
precisam ser revistas, e as regras (prescrigoes),
quebradas, garantindo-lhes algum controle sobre suas

vidas, apesar das limitagdes. A manutencao da autonomia
minimiza a angustia criada com a doenc¢a e o medo do
desconhecido.

Gosto também de brincar de esconde-esconde, pico no alto,
todas essas coisas (quando questionado se a equipe médica sabia
dessas atividades, ele respondeu...) N&o, pra que contar? (Carlos).

Fico brincando com meu irmé&o, brinco com carrinho, ando
de bicicleta, fico brincando..lh, agora ja falei (...) Olha a doutora T. ndo
pode saber néo, ta (Luis).

Os sintomas da doenga nao estao presentes o
tempo todo; ha periodos de remissao e de exacerbagdes
e, quando os ultimos estdo presentes, € necessario
redobrar os cuidados, pois a doenca chega
traicoeiramente, sem nenhum aviso, como expressa Ana:

Um pouco ela atrapalha, ela vem a gente nem percebe, s6
que eu ndo posso facilitar muito, ndo posso andar muito, andar de
bicicleta, ndo posso fazer nenhum esforgo senéo ela piora (Ana).

Ocorre, também, a mudanga nos habitos
alimentares, devido as condi¢des do estado fisico e do
tratamento das criangas/adolescentes. Eles precisam
reprimir seus desejos entre a vontade de comer e poder
fazé-lo, pois tém consciéncia do mal que determinado
tipo de comida pode acarretar a sua saude, quando
desobedecem as orientagdes.

Sem sal de tudo ndo, como com pouco sal, sem sal é muito
ruim. Tem vez que me da vontade de comer churrasco, mas eu ndo

como néo porque pode fazer mal pra mim, eu comego a inchar (Elton).
Alteracao da rotina escolar

Devido as freqlientes hospitalizagdes, aos sinais
e sintomas da doenga, ao tratamento e as limitagdes
fisicas, as criangas/adolescentes necessitam se ausentar
da escola, o que acarreta atraso e prejuizo ao seu
aprendizado, levando-os a abandona-la.

Ah, atrapalha, porque eu vou para a escola, e ai eu nao
posso carregar peso, ai eu ndo gosto (Laura).

Atrapalha eu né, porque eu estou na 12 série, ja repeti uma
vez, era pra eu estar na 22 série ... (Carlos).

As preocupacdes com as questdes organicas e
com as hospitalizagbes assumem tal importancia que os
pais, muitas vezes, nao encontram alternativas que
permitam que a crianga/adolescente freqliente as aulas,
resultando no abandono da escola. E fundamental que
0s pais compreendam a importancia dos estudos para
seus filhos e que o hospital faga parcerias com
profissionais especializados, de modo a promover a
continuidade da educagao.
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O acompanhamento escolar da criancga/
adolescente hospitalizado esta previsto na Politica
Nacional de Educagao Especial, do Ministério da
Educagao, de 1994, por meio das chamadas classes
hospitalaresm). Os objetivos dessa pratica pedagogica
visam a continuidade do ensino formal, ao retorno e a
reintegracao da crianga a sua escola de origem.

As auséncias frequentes a escola acabam por
desmotivar a crianga/adolescente, criando uma barreira
no relacionamento entre ele, os professores e as demais
criangas, dificultando, assim, seu ajustamento escolar.
No entanto, é possivel identificarmos situacodes
facilitadoras para o ajustamento e aprendizagem, quando
ha compreensao dos professores, oportunidade de aulas
de reforgo, na tentativa de amenizarem as dificuldades
dessas criangas no retorno as aulas.

Eu falo pra professora e ai ela da aula pra mim (aula de
reforgo), quando eu tiro nota baixa, quando eu fico muito aqui no
hospital (Elton).

As criangas/adolescentes portadores de doenga
cronica, algumas vezes, sentem-se diferentes porque
necessitam de cuidados especiais, como medicagao,
acompanhamento médico, seja hospitalar ou
ambulatorial, e também pela limitagdo de seus
movimentos. Tal sentimento pode ser agravado quando
os professores nao participam do processo que
vivenciam, desconsiderando suas necessidades e
limitacdes, colocando-os em posicdo diferenciada,
diminuindo-os perante os colegas.

(...) tinha que sair muito da sala pra ir no banheiro, quase
toda hora, por causa da disenteria né, a professora ndo deixava sair
toda hora (...) Uma vez fiquei pra fora da sala, fui no banheiro, ai bateu
0 sino e ndo deu tempo, fui entrar na sala a professora néo deixou (...)
s6 acho que foi injustiga dela, ela estava sabendo que eu estava doente
(Isabel).

A escola é apontada, também, como fonte de
discriminagéo“g)
desenvolvimento e socializagao das criangas com doenga
cronica, que sao rotuladas como diferentes, precisando,
freqientemente, dar explicagdes sobre suas auséncias.

Nessas situagdes, os professores precisam ser
informados das condi¢des reais da crianga/adolescente,
suas limitacdes, efeitos colaterais dos medicamentos,
para servirem de apoio a crianga e sua familia. A rede de
apoio estende-se as pessoas de um sistema social, seja
familia, comunidade ou escola, que poderao servir como

suporte emocional, material e informacional ac individuo
(19)

, tendo uma influéncia crucial no

necessitado

A crianca/adolescente, ao ingressar na escola,
comeca a fazer parte de um grupo maior, seu
relacionamento com criangas da mesma idade, e com
professores, ajudara no desenvolvimento de seu
autoconceito e sua auto-estimam), 0 que representa uma
mudanga profunda em suas relagbes; porém, para se
ajustar a esse novo ambiente, precisa ser aceita pelos
seus pares e professores.

Tanto o escolar como o adolescente ampliam,
cada vez mais, seu convivio social; precisam da
aprovagao do grupo para a construgéo e reafirmagao de
uma auto-imagem positiva. Essa relagdo é importante
para seu desenvolvimento social e psicolégico, pois
predispde ao ajustamento e a competéncia durante a
adolescéncia e a vida adulta’®. Nesse processo de
conviver com a doenga, eles comegam a revelar
preocupagao por ndo serem aceitos pelo grupo:

(...) ninguém gosta de mim na escola (...) as meninas ...
elas fica cochichando de mim, falando, eu odeio isso (...) Ah, senti
que néo tinha mais amiguinha. (Laura).

Essa fase € marcada pela realizagao de
atividades e competéncia, aquisigées imprescindiveis nas
relagdes sociais com seus pares(13). Devido a algumas
restricdes em suas atividades e a sua aparéncia fisica,
eles podem nutrir sentimentos de inferioridade, que
interferirdo em seus relacionamentos. Laura, assim como
Carlos, também sofre discriminagédo por sentir-se
diferente dos colegas.

(...) todo mundo fica falando que vocé é pequeninha, que
néo cresce (...) as meninas da escola, elas sdo grandes, ai elas ficam
falando (Laura).

Ah, eu ndo queria ficar assim, muito magro, pequeno,
parecendo doente (Carlos).

Na adolescéncia, ha a preocupag¢ao com o corpo
em transformacéo, que exige do adolescente a aceitagao
de uma imagem corporal alterada, levando-o a se sentir
diferente. Nao toleram os desvios do “corpo idealizado”,
conseqlientes da terapéutica, nem as limitacbes da
doencga, que alteram sua aparéncia e restringem sua
independéncia e habilidades®”.

Em nossa sociedade, a representagao do corpo
perfeito é valorizada, sendo considerado saudavel quem
tem o corpo funcionando perfeitamente, ndo sendo
admitido nenhum deslize. Diante disso, as criancas/
adolescentes precisam aprender a viver em um mundo
centrado em pessoas saudaveis, fato que é reforgado
diariamente pela midia.
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Nao agradam a criangca e ao adolescente
comentarios sobre sua aparéncia fisica e problemas de
saude; desejam ser vistos como pessoas “normais”, ndo
com o estigma de doente. O estar doente é negativo e
compreende ser nocivo, indesejavel e socialmente
desvalorizado?". Nessa situagao surgem, usualmente,
comparagoes, que provocam diminuicdo da auto-estima
e sentimento de discriminagéo.

CONSIDERAGOES GERAIS

Ao dar voz as criangas/adolescentes,
percebemos a dimensdo que a doenga tem em suas
vidas, a qual é vivenciada de forma singular, ou seja,
como uma experiéncia pessoal.

Devido ao tratamento, retornos ambulatoriais,
exames e freqlentes hospitalizagdes, a crianga/
adolescente tem suas rotinas modificadas, e o hospital
assume uma dimensao importante em suas vidas, no
decorrer desse processo.

A crianga/adolescente percebe a gravidade de
sua doenca, conhece o tratamento e os efeitos colaterais
de alguns medicamentos, procura entender e justificar
os procedimentos realizados, assim como o desconforto
das rotinas, muitas vezes rigido, a que sao submetidos,
em fungao de sua recuperacgéo e cura.

Consideramos fundamental que, na assisténcia
a crianga/adolescente, o cuidado contemple ndo somente
0s aspectos técnicos, mas também suas necessidades
fisicas, emocionais e sociais e que, através de
estratégias, minimize o estresse ocasionado pelas
intervencgdes, tanto fisicas quanto emocionais. Como
estratégias, podemos citar o brinquedo terapéutico,
utilizado em algumas das unidades pediatricas, no
preparo das criangas, diante de alguns procedimentos,
permitindo o alivio de ansiedades e medos causados por
experiéncias ameacgadoras; brinquedos e espacgos para
as criangas brincarem, sendo incentivadas atividades
ludicas; presenga de pais, irmaos e colegas durante a
internacao hospitalar, para que o convivio familiar e social
nao seja profundamente modificado nesse processo.

O hospital ndo é visto, pelas criangas e
adolescentes, apenas como espago de cura e dor, mas
também como lugar de alegria e prazer, pelas
brincadeiras que ocorrem durante as atividades de
recreagcdo e comemoracgdes festivas. Identificamos,

nessa situagado, uma oportunidade para a promogao do
seu desenvolvimento, pois, nesses momentos, a crianga/
adolescente passa de uma condigao passiva, que a
doencga e o ambiente, muitas vezes, impdem, para uma
posi¢ao ativa, que desenvolve suas potencialidades,
“recuperando”, assim, sua normalidade.

Eles sabem que precisam se ajustar a limitagdes
fisicas, alimentares e de socializagido, nesse processo
da doenca e tratamento, e os pais e os profissionais da
saude devem estimula-los a manter a autonomia e a
independéncia, proprias da fase de desenvolvimento em
que se encontram.

A escolarizagao e os relacionamentos sociais sdo
também fatores importantes na etapa de desenvolvimento
em que se encontram as criangas e os adolescentes do
nosso estudo. A doencga, a terapéutica e os efeitos
colaterais dos medicamentos interferem na freqiéncia
as aulas, desmotivando-os e dificultando sua adaptacao
escolar. Eles sofrem discriminagéo dos colegas, seja pela
superprotegao dos professores, seja pela dificuldade de
desenvolverem determinada atividade coletiva, sendo
excluidos de algumas delas, pelos préprios colegas.
Sentem-se diferentes, seu convivio social € limitado, tudo
isso interferindo em sua auto-estima.

Nesse sentido, familia, escola e hospital devem
estabelecer dialogos e dar condi¢gbes para que a
continuidade da escolarizagao seja preservada. Algumas
intervengdes tém sido desenvolvidas, como as classes
hospitalares, favorecendo a aceitacgéo e reintegragao do
aluno, facilitando seu retorno a escola, sem prejuizo nas
atividades curriculares.

Assim, a interagdo que as criangas e o0s
adolescentes estabelecem com o meio e as pessoas, €,
especialmente, com a equipe de saude, pode modificar
suas respostas e auxilia-los frente a situagédo da doenga,
minimizando consequéncias negativas e tornando-os
resilientes, ou seja, capacitando-os a se adaptar a
mudangas no seu cotidiano e a reagir com flexibilidade
diante das limita¢des e tratamento que a doenga impés.

Considerando que a crianga e o adolescente
vivenciam sentimentos e situagbes complexas no
cotidiano da doenga crbénica, é importante que os
profissionais de saude conhegam essas demandas e as
incorporem ao plano de cuidados, visando a uma
intervencao efetiva para a promogao do crescimento e
desenvolvimento.
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