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RESUMO

Este estudo objetivou identificar as vivéncias das criancas/ adolescentes com doenca
cronica e sua familia. Trata-se de um estudo do tipo Revisdo Integrativa (RI) de pesquisa
baseada em Cooper (1989). Os aspectos éticos foram respeitados seguindo as normas de
citacbes da ABNT e a Lei n° 9.610 para direito autorais (BRASIL, 1998). A amostra foi
constituida de 10 artigos localizados nas seguintes bases de dados: BDENF, LILACS e
PUBMED; publicados nos anos de 2010 a 2014; nos idiomas portugués e inglés; foram
utilizados os seguintes descritores: Doenga Cronica; Crianca; Adolescente. A busca foi
realizada no periodo do més de abril de 2015. Na analise dos resultados emergiram trés
categorias: Vivéncias das Criancas/Adolescentes com doenca crbnica; Equipe de Saude e a
Relacdo com a Escola; Vivéncias da Familia sobre as Redes de Apoio. Desacata-se como
resultados o déficit na interacdo social das criancas/adolescentes com doenca crénica quando
comparadas com os sadios; que uma amizade de alta qualidade pode ajudar a proteger
criancas/adolescentes com doengas cronicas a enfrentarem a rejeicdo dos pares, € salientado a
importancia do brincar no periodo de hospitalizacdo; ainda revelam a fragilidades nas relagdes
da atencdo primaria com a escola, a falta de preparo dos hospitais para dar continuidade nas
questdes escolares durante as internacGes hospitalares; outros aspectos  importantes
encontrado foram as redes de apoio no enfrentamento dessa nova realidade de vida das
criangas e adolescentes com doenca cronica e da familia. A relevancia encontra-se na oferta
de subsidios para a enfermagem pediéatrica, considerando que a enfermeira esta diretamente
envolvida com o cuidado dessas criancas e adolescentes com doenca crénica e sua familia no
ambiente hospitalar, na atencdo primaria e atuando em conjunto com a escola através do PSE.
Esse estudo identificou a importdncia em promover estratégias de comunicagdo entre 0s
servigos de salde e integrando essas criancas/adolescentes em suas acdes de promogédo e
educacdo em saude. No ambito do ensino a enfermagem possui papel importante na formacéao
dos futuros enfermeiros. Observou-se nos estudos que o hospital e a atencdo priméria estdo
exercendo em suas praticas um cuidado vertical em relagdo ao usuario do servico, ao invés de
um cuidado de forma horizontal, empoderando o paciente e sua familia para que tenham
autonomia nas questdes de salde. Na pesquisa em enfermagem percebe-se a necessidade de
mais estudos voltados para as criangas e adolescentes com doenga crénica, dando voz aos
mesmos para que mostrem seus anseios, dificuldades e medos em relagéo ao cuidado de si.

Descritores: Doenca Cronica; Crianca; Adolescente; Enfermagem



ABSTRACT

This study aimed to identify the experiences of children / adolescents with chronic
illness and their families. It is a study of the kind Integrative Review (IR) research-based
Cooper (1989). Ethical aspects were respected following the norms of the ABNT quotes and
Law No. 9610 for copyright (BRAZIL, 1998). The sample consisted of 10 articles located in
the following databases: BDENF, LILACS and PUBMED; published in the years 2010 to
2014; in Portuguese and English; the following keywords were used: Chronic Disease; Child,;
Teenager. The search was conducted in the month from April 2015. In the analysis of the
results revealed three categories: Experiences of Children / Adolescents with chronic illness;
Health Team and the Relation to School; Perception of Family Support Networks on. It defies
results were the deficit in social interaction of children / adolescents with chronic disease
compared with healthy; a high quality friendship can help protect children / adolescents with
chronic diseases to face rejection from peers, it is stressing the importance of play during
hospitalization; also reveal the weaknesses in the relations of primary care with the school, the
lack of preparedness of hospitals to continue in school issues during hospitalization; other
important aspects were found support networks to face this new reality of life for children and
adolescents with chronic illness and family. The relevance of this study lies in the provision
of subsidies for nursing care in the area, considering that the nurse is directly working with
these children and adolescents with chronic illness in hospitals, in primary care and working
together with the school through PSE . This study identified the importance of promoting
communication strategies between health services and integrating these children / adolescents
in their actions of promotion and health education. In teaching nursing plays an important role
in the training of future nurses. It was observed in the studies that the hospital and primary
care are exercising in their practices vertical care in relation to the service user, rather than a
careful horizontally, empowering the patient and his family to have autonomy in health
matters. In nursing research realizes the need for more studies focused on children and
adolescents with chronic disease, giving voice to them to showcase their desires, difficulties
and fears in relation to care of you.

Descriptors: Chronic Illness; Child; Adolescent; Nursing
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1 INTRODUCAO

Segundo a Organizacdo Mundial de Saide (OMS), o 6nus das doengas cronicas
continua aumentando no mundo e enfrentd-las constitui um dos principais desafios para 0s
governantes e profissionais da area da saude. Estima-se que as principais doencas cronicas,
sdo as cardiovasculares, diabetes, cancer e doencas respiratorias obstrutivas cronicas. Essas
causaram aproximadamente 35 milhdes de Obitos em 2005, o que representa 60% do total
mundial de o6bitos (OPAS, 2012). Observa-se um despreparo para o enfrentamento dessas
doengas, ndo havia um plano de gerenciamento das condigcfes cronicas que trouxesse a ideia
de promocéo de salde, o que estava sendo feito pelos sistemas de salde era um tratamento
curativo quando os sintomas aparecessem. Faltava investimento em promocdo e educacdo em
salde. Dessa forma, em 2006 na 47° Conselho Diretor da Organizacdo Pan-Americana das
Américas (OPAS) ocorre a aprovacdo do Plano de Acdo para um Enfoque Integrado para a

Prevencao e o Controle das Doengas Cronicas (OPAS, 2012).

A atencdo as doencas crbnicas requer uma Atencdo Priméria sélida e articulada, que
trabalhe em coordenagdo estreita com servigos especializados, as vezes situados no
segundo ou terceiro nivel de atencéo, apoiado por recursos comunitarios. A atencao
deve utilizar estratégias para melhoria da qualidade técnica, ampliagcdo do acesso e
financiamento adequado (OPAS, 2012, p. 4).

E relevante organizar as atividades de prevencdo e diagndstico precoce segundo o
ciclo de vida, porque, embora as doencas cronicas em geral sejam mais comuns
depois dos 50 anos, a exposicdo a determinados fatores de risco comeca mais cedo.
Exemplo disso é o que ocorre com a exposicdo ao tabaco, ou a iniciagdo no
tabagismo, a alimentagdo ndo saudadvel, o consumo nocivo de &lcool e o
sedentarismo. Da mesma forma, é cada vez mais evidente que a obesidade pode
comegar cedo, inclusive na infancia (OPAS, 2012, p. 20).

No contexto brasileiro, segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), na Pesquisa Nacional por Amostra em Domicilios (PNAD) realizada em 2008, 9,1%
de criancas de 0 a 5 anos, 9,7% de 6 a 13 anos e 11% de adolescentes de 14 a 19 anos do total
geral da populagdo nessa faixa etaria tem algum tipo de doenca crénica (IBGE, 2010). Essa
pesquisa do IBGE traz dados pertinentes e que merecem ser tratados com mais atencao.

No contexto, das criancas com doencga cronica e sua familia observa-se diversas
adaptacdes em suas vidas. Desde a aderéncia ao tratamento medicamentoso na rotina da
crianca e da familia, possiveis hospitalizacdes, readequacdo no ambiente escolar,

reestruturacdo familiar (ARAUJO et al., 2009). Dessa forma, estas criancas e adolescentes



tornam-se mais suscetiveis a situacdes de vulnerabilidades interferindo, muitas vezes, no processo
salide-doenca, tratamento e a aceitacdo da doenca.

Observa-se que as situacbes de vulnerabilidade vivida por essas
criancas/adolescentes estdo diretamente ligadas as dificuldades enfrentadas como, por
exemplo, de atendimento especializado em outra cidade, a dependéncia dos servicos
hospitalares, a falta de conhecimento e informac&o acessivel quanto ao tratamento, doenca e a
falta de apoio escolar.

Os autores Ayres, Paiva e Buchalla (2012), explicam a vulnerabilidade em trés
niveis: individual, social e programatico.

No primeiro nivel esta o individual que trata da qualidade da informacdo de que os
individuos dispdem sobre o problema; a capacidade de elaborar informacdes e incorporéa-la
aos seus repertorios cotidianos de preocupacdes; e, finalmente, ao interesse e as possibilidades
efetivas de transformar essas preocupacdes em praticas protegidas e protetoras (AYRES,
PAIVA, BUCHALLA, 2012).

Assim, no segundo nivel estd o social que diz respeito a obtencdo de informacdes, as
possibilidades de internalizar as mudancas praticas em seu viver, o que ndo depende sé dos
individuos, mas de aspectos, como 0 acesso aos meios de comunicacdo, a escola, recursos
materiais e barreiras culturais (AYRES, PAIVA, BUCHALLA, 2012).

Entdo, no terceiro nivel programético encontra-se a vulnerabilidade ligada aos
recursos sociais que os individuos necessitam para manutencao de sua salde e protecdo contra
agravos e, para tanto, que sejam disponibilizados de modo efetivo e democratico, sendo
fundamental a existéncia de esfor¢cos programaticos voltados nessa direcdo (AYRES, PAIVA,
BUCHALLA, 2012).

Levando em consideracdo o papel importante que a escola tem no componente social
de vulnerabilidade, ressalta-se 0 Programa Saude na Escola (PSE), que foi instituido no ano
de 2007, pelo Governo Federal no Decreto n° 6.286, de 05 de dezembro de 2007 (BRASIL,
2007a).

A escola aparece como integrante social de grande importancia para a nova fase que
essa crianca/adolescente com doenca cronica vivencia e sua familia, busca-se apoio e
integracdo com a escola. Com o Programa Salde na Escola (PSE) tem-se oportunizado a
participacao efetiva dos enfermeiros dentro da escola, visto que esse programa esta vinculado
diretamente a Estratégia da Satde da Familia que é coordenado por enfermeiros. Assim, esse
programa vem resgatar o papel que o enfermeiro exercia, anteriormente, dentro nas escolas
(BRASIL, 2007a).



O Programa Salde na Escola (PSE), que decreta em seu Art. 2° objetivos a seguir

discriminados:

| - promover a salde e a cultura da paz, reforcando a prevencdo de agravos a salde,
bem como fortalecer a relacéo entre as redes publicas de salde e de educacéo;

Il - articular as acdes do Sistema Unico de Saude - SUS as agbes das redes de
educacdo basica publica, de forma a ampliar o alcance e o impacto de suas acGes
relativas aos estudantes e suas familias, otimizando a utilizacdo dos espacos,
equipamentos e recursos disponiveis;

Il - contribuir para a constituicdo de condicBes para a formacdo integral de
educandos;

IV - contribuir para a construcdo de sistema de atencdo social, com foco na
promocéo da cidadania e nos direitos humanos;

V - fortalecer o enfrentamento das vulnerabilidades, no campo da saude, que possam
comprometer o pleno desenvolvimento escolar;

VI - promover a comunicacéo entre escolas e unidades de salde, assegurando a troca
de informagdes sobre as condi¢Bes de salde dos estudantes;

VII - fortalecer a participagdo comunitaria nas politicas de educacdo bésica e salde,
nos trés niveis de governo. (BRASIL, 20074, s/p.).

Observa-se nesse mesmo Decreto n° 6.286, de 05 de dezembro de 2007, Art.2° o
“fortalecimento para o enfrentamento das vulnerabilidades que possam comprometer o
desenvolvimento escolar” (BRASIL, 20074, s/p.). Os profissionais da area da saude inseridos
no ambiente escolar podem auxiliar o trabalho em rede, principalmente, com as criancas que
apresentam alguma condi¢do cronica de saude, além de dar suporte a familia (BRASIL,
2007a).

Nesta mesma perspectiva o Caderno de Atencdo Bésica de Salde na Escola incentiva
a acdo conjunta da atencdo basica com a Estratégia de Saude da Familia e PSE, fortalecendo
as acOes e integrando os servigos de atencdo basica a salde e a escola (BRASIL, 2009).

Dessa forma, justifica-se a importancia de buscar na literatura produgdes que tratem
das doencas crénicas na crianga/adolescente.

A relevancia deste estudo consiste na possibilidade de identificar as vivéncias da
crianga/adolescente com doenga cronica e sua familia. Ainda, destaca-se a possibilidade de
identificar o processo de insercéo da crianga/adolescente com doenca crénica e sua familia no
hospital, atencéo primaria e escola.

O conhecimento produzido podera contribuir na construcdo de estratégias de cuidado
no ambito hospitalar, na atencdo primaria e na escola. Espera-se que essa pesquisa, contribua
com o cuidado de enfermagem em equipe interdisciplinar qualificando o servico realizado
junto a crianga/adolescente com doenga crdnica e familia.

No processo do cuidar em saude é fundamental conhecer e compreender a maneira

que a crianga/adolescente percebe sua doenca. Dessa forma, buscam-se referenciais para além
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das questBes bioldgicas, focalizando a forma de viver e de se relacionar da
crianga/adolescente com doenca cronica, identificando os obstaculos em relacéo ao ensino e a
aprendizagem, revendo as praticas de cuidado e educativas.

A questdo norteadora foi: Quais sdo as vivéncias das criancas/adolescentes com

doenca cronica e sua familia?
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2 OBJETIVO

Identificar as vivéncias das criancas/adolescentes com doenca cronica e sua familia.
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3 METODO

3.1 Tipo de estudo

Este € um estudo do tipo Revisdo Integrativa (RI) da literatura, segundo Cooper
(1989). Cooper é considerado, ainda hoje, uma referéncia para o desenvolvimento de
trabalhos que sdo do tipo RI. Esta metodologia se caracteriza pela busca do pesquisador em
sumarizar os resultados de uma pesquisa sobre o mesmo tema, estabelecendo generalizacdes
ou desenvolvendo explicacdes sobre um fendmeno especifico a partir da sintese e analise dos
dados encontrados nos estudos (COOPER, 1989).

De acordo com esse referencial, o estudo foi desenvolvido em cinco etapas
(COOPER, 1989): a) Formulacdo do problema; b) Coleta de dados; c) Avaliacdo dos dados;
d) Anélise e Interpretacdo dos dados coletados; e) Apresentacdo dos resultados. Essas etapas

serdo descritas a seguir.

3.2 Formulacéo do problema

Tendo em vista 0 objetivo do estudo, a formulagdo do problema se constituiu da
seguinte questdo norteadora: Quais as vivéncias das criancas/adolescentes com doenca

cronica e sua familia?

3.3 Coleta de dados

A coleta foi realizada nas bases de dados eletrdnicas destinadas a busca dos artigos
cientificos, como a Base de Dados de Enfermagem (BDENF), a Literatura Latino-Americana
e do Caribe em Ciéncia e Saude (LILACS) e US National Library of Medicine National
Institutes of Health (PUBMED). A busca foi realizada no periodo do més de abril do ano de
2015.

Essas bases de dados foram selecionadas por terem ampla cobertura, com periddicos
reconhecidos internacionalmente e apresentarem elevado rigor cientifico nos estudos.

Os critérios de inclusdo: artigos nacionais e internacionais que estejam em portugués,
espanhol e inglés, resultantes de pesquisas dos tipos qualitativas, revisao sistematica; artigos

completos; publicados no periodo de 2010 a 2014. Artigos que apresentem a tematica
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proposta, ou seja, sobre a vivéncia da crianga/adolescente com doenga cronica e as vivéncias
da equipe de saude e familia.
Os Descritores em Ciéncias da Saude (DECS) utilizados foram: Doenca Cronica;

Crianca; Adolescente.

3.4 Avaliacdo, Analise/ Interpretacéo e Apresentacao dos Resultados

Na coleta de dados foram encontrados dez artigos que se enquadravam nos critérios
de inclus&o e respondiam a questdo norteadora.

Os artigos foram agrupados e numerados sequencialmente (Al, A2, A3...) num
instrumento (APENDICE A) com as seguintes variaveis: ldentificacdo do artigo (ndmero,
titulo, autores, ano de publicacdo, periodico, objetivo); Metodologia (local, tipo de estudo,
participantes) e Resultados (principais concluses).

Realizou-se a sintese e comparacdo dos dados retirados dos artigos cientificos, que
foram colocados num quadro sindptico (APENDICE B). Assim, podem-se observar de forma
objetiva as variaveis em discussao.

Os resultados sdo apresentados por meio de quadros, tabelas e gréaficos sobre as
producdes cientificas a respeito da tematica proposta, vivéncias das criancas/adolescentes com
doenca crbnica e sua familia, por meio de sintese e comparacdo das informacdes dos autores

que foram analisados.



14

4 ASPECTOS ETICOS

Os aspectos éticos foram respeitados nessa revisdo integrativa conservando as ideias
e defini¢des dos autores que fizerem parte da amostra, sendo apresentadas de forma auténtica,
assegurando autoria e citacdo nas referéncias, segundo as normas de citacdes da ABNT e a
Lei n° 9.610 para direitos autorais (BRASIL, 1998). Além disso, esse projeto foi aprovado
pela Comissdo de Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade do Rio Grande do Sul
(COMPESQ — EEUFRS) (em ANEXO).
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5 ANALISE E INTERPRETACAO DOS DADOS

Nessa etapa sdo apresentados e analisados os dados em forma de tabelas, quadros e
graficos. Bem como os resultados encontrados sobre as vivéncias de crian¢a/adolescente com
doenca cronica e as percepcdes da equipe de satde e familia. Dessa forma, os resultados serdo
discutidos em trés categorias: Vivéncia da Crianga/Adolescente com Doenga Cronica; A

Equipe de Salude e a Relacdo com a Escola e Percepcdo da Familia sobre as Redes de Apoio.

5.1 Apresentagdes dos Dados

A primeira base pesquisada foi a PUBMED, encontrando 84 artigos utilizando os
descritores doenca crénica; crianca; adolescente. Desses 84 artigos apenas 15 artigos
responderam a pergunta norteadora, 7 artigos eram revisoes integrativas e apenas 8 estavam
dentro dos critérios de incluséo.

A segunda base a ser consultada foi a LILACS que foram encontrados 115 artigos,
em que apenas 23 responderam a questdo norteadora. Destaca-se que 9 artigos estavam
repetidos na base de dados da PUBMED. Outros 13 artigos ndo preencheram os critérios de
inclusdo. Dos artigos encontrados na LILACS apenas um artigo que contemplava a questéo
norteadora e os critérios de inclusdo.

A terceira base de dados a ser pesquisada foi a BDENF, utilizando os descritores ja
citados foram encontrados 11 artigos, um artigo era 0 mesmo da base LILACS. Destes 9
artigos ndo preenchiam o periodo previsto na pesquisa, restando apenas um artigo que
responde a questdo norteadora e os critérios de incluséo.

A amostra que esta representada na Tabela 1 exemplifica os periddicos, o nimero de

artigos encontrados em cada revista e o Qualis de cada revista.

Tabela 1 — Distribui¢do dos artigos cientificos quanto ao Qualis e publicacdes.

Periodicos Quialis Quantidade
Rev Esc Enferm USP A2 3
Educacdo, Sociedade & Culturas Bl 1
Rev. Eletr. Enf. Bl 1
Journal of Pediatric Psychology A2 1
Rev bras med fam comunidade B5 1
Cogitare Enferm. B2 1
Rev Bras Enferm B4 1
Pediatrics N&o ha avaliagéo 1

Fonte: Elaboracdo propria.
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Na pesquisa foram incluidos artigos dos ultimos 5 anos sendo encontrados 10 artigos
que respondiam a questdo norteadora e se enquadravam nos critérios de inclusdo. Sendo que
no ano de 2014 ndo foram encontrados artigos que respondessem a questdo de pesquisa. A

seguir apresento a Tabela 2 com a distribuicéo dos artigos por ano pesquisado.

Tabela 2 — Distribuicéo dos estudos por ano.

Ano Quantidade %
2014 0 -

2013 4 40
2012 2 20
2011 2 20
2010 2 20
Total 10 100

Fonte: Elaboragdo propria.

No Quadro 1 apresenta-se a identificacdo de cada artigo, com seus autores, suas
respectivas profissdes e os participantes da pesquisa. Nesse momento a intencéo é visualizar
de maneira clara quais os profissionais que tem produzido artigos sobre a tematica em questao

e identificar quais os participantes tem se dado voz.

Quadro 1 - Identificacdo do Artigo, Autores/Profissdo e Participantes.

Identificacéo do artigo Autores/Profissao Participantes

Al Sofia C. Pais e Isabel Menezes | Mé&es e Lideres das
— Psicélogas. AssociacOes de Apoio.

A2 Vanessa Medeiros da | Trés familias, a mie é a
Nobrega, Neusa Collet, Kenya | cuidadora  principal  tendo
Lima da Silva, Simone | maior participacao na
Elizabeth Duarte Coutinho — | pesquisa.
Enfermeiras.

A3 William Martinez, Jocelyn | Meta-Analise de 57 estudos
Smith Carter e Lauren Jennifer | com criancas e pais.
Legato — Psicélogos.

A4 Eliane Rolim de Holanda e | Mae, pai, irm4, tia e avo.
Neusa Collet - Enfermeiras

A5 Marina Lemos Villardi e | Profissionais da Unidade de
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Eliana Goldfarb Cyrino -

Salde da Familia (USF) —

Pedagogia e Saude Coletiva. Agente Comunitério,
Enfermeiro, Dentista e
Medico.
A6 Juliana homem da Luz e | Criancas e Adolescentes.
Jussara  Gue Martini -
Enfermeiras.
A7 Etelvaldo Francisco Rego | Equipe de Saude da Familia —
Sousa, Eliane Aparecida de | Agente Comunitario,
Oliveira Costa, Enfermeiro,  Técnico  de
Giselle Dupas e Monika | Enfermagem, Odontologo,
Wernet - Enfermeiros Auxiliar ~ de  Consultorio
Odontolégico, Médico e
Residente do Programa de
Residéncia Médica.
A8 Vanessa Medeiros da | Mées.
Nobrega, Simone  Soares
Damasceno, Poliana Formiga
Rodrigues,
Altamira Pereira da Silva
Reichert e Neusa Collet —
Enfermeiras.
A9 Marja Rany Rigotti Baltor, | 20  cuidadores —  Nao
Ana Paula Keller de Matos, | especificado o grau de
Monika Wernet, parentesco com as criancgas.
Noeli Marchioro Liston
Andrade Ferreira, Giselle
Dupas — Enfermeiras.
A10 Meghan E. McGrady e Kevin | Meta-analise de 10 estudos

A. Hommel - Médicos

Pediatricos.

com criancas/adolescentes.

Fonte: Elaboracdo propria.
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O Gréfico 1 apresenta a distribuicdo em porcentagem dos artigos e dos profissionais
que elaboraram os artigos analisados e discutidos.

Grafico 1 — Distribuicdo das areas de conhecimento dos autores.

Profissionais

Versus Artigos
5%

\

5%

H Enfermeiro
M Psicologo

= Pedagogo

30% M Saude Coletiva

60%

Fonte: Elaborag&o propria.

Assim, serdo apresentados no Quadro 2 os dez artigos que constituiram o corpo de

analise desta pesquisa.
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N° Titulo Autores Objetivo Tipo de Estudo Participantes Resultados
Al | A Experiéncia de | Sofia C. | O artigo analisa a | Estudo Mées e lideres de | - A investigacdo em torno da medicacdo para doentes,
Vida de Criancas | Pais e | experiéncia de | exploratorio. associagoes de | designadamente doentes cronicos, revela que as decisdes acerca
e Jovens com | Isabel doenca crbnica em apoio. do tratamento dos/as mesmos/as sdo feitas no contexto das suas
Doenga Cronica e | Menezes criangas e jovens e crengas, responsabilidades e preferéncias.
suas Familias: o as suas - A importancia da empatia dos profissionais da salde e
papel das implicagdes na colaboracdo dos mesmos durante a estadia nas internacdes
associagoes de qualidade de vida, hospitalares ajudou muito ao enfrentamento das dificuldades.
apoio  no  seu em particular no - Observou-se a importancia das redes de apoio nestes contextos
empoderamento contexto escolar e sdo, efetivamente, promotores de autoestima, de partilha de
hospitalar, experiéncias e, nesse sentido, de esclarecimento de duvidas, de
discutindo o papel promogéo de autoconhecimento, bem como de fornecimento de
das associagdes de informacao (til, luta por condigdes mais justas;
apoio a pessoas - As associacbes podem promover a autoconfianca, a
com doencas consciéncia critica, bem como situacBes de reivindicacdo de
crénicas. condi¢cbes (mais) equitativas para as pessoas, permeando
sentidos e singularidades das suas vidas;
- O papel das associagdes segundo as familias é importante e faz
sentirem que n&do estao sos.
A2 | Rede e apoio | Vanessa Identificar a rede | Delineou-se um | 3 Familiares - A rede social das familias deste estudo se constituiu,
social das familias | Medeiros | social e os tipos de | estudo principalmente, do hospital e da clinica onde as criangas
de criancas em | da apoio social, | descritivo- internam para tratamento, da igreja e da escola;
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condicdo cronica | Nobrega, | avaliando os | exploratorio, - Dentre as diversas formas de apoio encontradas na rede dessas

Neusa vinculos com abordagem familias no processo da doenga cronica de seus filhos, o

Collet, apoiadores, na | qualitativa. espiritual contribui sobremaneira para o fortalecimento do

Kenya perspectiva  das sistema familiar;

Lima da | familias de - O espaco ludico proporciona satisfacdo ndo somente as

Silva, criangas em criangas, mas também as mées que se desligam do ambiente

Simone condicéo cronica. cotidiano das enfermarias e passam a fazer parte do mundo

Elizabeth infantil;

Duarte - A falta de acolhimento, vinculo e responsabilizacdo no nivel

Coutinho primario de atencdo a satde tém desencadeado dificuldades para
o enfrentamento da condigdo cronica na infancia das familias
deste estudo;

A3 | Competéncia William Examinar total | Revisdo Meta- | 57 estudos. - Observou que criangcas com doencga crénica apresentam um
social em criancas | Martinez, | tamanho do efeito, | Analitica déficit na interacdo social quando em comparacdo a criangas
com doenca | Jocelyn a competéncia sadias;
cronica: Smith social em criancas - Os estudos analisados demonstram que uma amizade de alta
Uma revisdo | Carter, and | com doenca qualidade pode ajudar a proteger criancas com doencas cronicas
meta-analitica Lauren crénica, bem a enfrentarem a rejeicéo dos pares.

Jennifer como para
Legato determinar se

existem diferencas
neste tamanho do

efeito de acordo
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com o tipo de
doenga, a
competéncia

social medicao,
informante, e
caracteristicas

demogréaficas tais

como idade, etnia

e género.

A4 | As dificuldades da | Eliane Compreender  a | Exploratério- 10 familias - Observou-se através da fala das familias que o hospital ndo esta
escolarizagdo da | Rolim de | percepcéo da | descritiva preparado para acolher as atividades intelectivas e educacionais
crianca com | Holanda, familia de criangas | Qualitativo da crianca com doenca cronica;
doenca cronica no | Neusa hospitalizadas - A preocupacdo dos jovens pacientes com a autoimagem
contexto Collet com doenca modificada pela doenca;
hospitalar crénica acerca do - O despreparo do corpo docente e atitudes preconceituosas,

afastamento  do quando percebido pelos pais, fazem com que eles afastem a
processo de crianca da escola dificultando ainda mais sua reinsercao escolar.
escolarizagéo. - Os estudos revelam que ha a situacdo de exclusdo movida por
preconceitos e falta de solidariedade dos colegas frente ao
adoecer.
- As familias também salientaram a falta de agdes intersetoriais e
integrais de apoio a reinsergdo escolar da crianca e adolescente
A5 | O cuidado a| Marina Compreender  as | Exploratorio 21 profissionais | - O que se percebe com as falas é a inexisténcia de agdes em
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crianca em idade | Lemos percepcdes  dos | com abordagem | USF salde, tendo por base a integralidade do cuidado, oferecida a
escolar: Villardi, profissionais das | qualitativa. faixa etaria escolar, nas USF;
percepcoes de | Eliana equipes de salde - Para os profissionais entrevistados, a escassa realizacdo de
equipes da | Goldfarb da Estratégia atividades intersetoriais é destacada como dialogo desarticulado
Estratégia Salde | Cyrino Saude da Familia entre escola e USF.
da Familia sobre o cuidado a

crianga em idade

escolar.

A6 | Compreendendo o | Juliana Compreender o | Convergente 1 crianga e 3| - O significado de estar hospitalizado apresenta-se pela vivéncia
significado de | Homem da | significado da | Assistencial de | adolescentes de experiéncias desagradaveis, tais como: estar doente, longe de
estar hospitalizado | Luz, hospitalizacdo abordagem casa, exposto a procedimentos dolorosos, ficar triste, sofrer, ter
no cotidiano de | Jussara para criancas e | qualitativa vontade de chorar, ficar nervoso e responder com agressividade,
criangas e | Gue adolescentes com perder a liberdade;
adolescentes com | Martini doencas cronicas. - Estar hospitalizado também significa vivenciar experiéncias

doencas cronicas

agradaveis através do cuidado, da paixao, do amor, da felicidade
e de brincadeiras. Ao longo das interagdes entre 0s sujeitos
passaram a perceber o hospital como um ambiente de cuidado:
ter possibilidades de tratamento e cura, ter apoio para enfrentar a
doenca e a hospitalizacédo, ser cuidado por enfermeiros, médicos,
outros profissionais e pela familia, e fazer novas amizades;

- O significado de estar hospitalizado emergiu também das
interacbes desses sujeitos com o ambiente no qual estdo

inseridos. A influéncia do ser humano sobre a natureza e vice-
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versa.

A7 | Acompanhamento | Etelvaldo | Caracterizar como | Qualitativo 32 profissionais da | - A equipe identifica que a percepc¢éo do funcionamento familiar
de familias de | Francisco |a  equipe da ESF S0 é possivel gracas a convivéncia com as familias possibilitada
criancas com | Rego Estratégia Salde pela ESF.
doenca  crénica: | Sousa, da Familia percebe - Para manterem-se responsivas neste processo, as familias
percepcao da | Eliane sua dindmica de buscam conhecimentos sobre: a doenga da crianga, suas
equipe de Saude | Aparecida | acompanhamento repercussfes organica e fisica, o tratamento ideal e o ofertado
da Familia de Oliveira | de familias que em sua situacdo especifica, 0s recursos necessarios e 0s obtidos

Costa, convivem com a na rede de saude;
Giselle doenca cronica da - A escuta da familia por parte da equipe revelou-se uma
Dupas, crianga. ferramenta importante de acesso a experiéncia, as necessidades e
Monika as demandas da familia decorrentes do estado cronico de saltde
Wernet da crianca;
- A equipe aponta a importancia do envolvimento de outros
setores no cuidado a familia.

A8 | Atencdo a Crianca | Vanessa Analisar a atencdo | Descritivo, com | 3 maes - Os resultados apontam que o relacionamento entre a equipe
com Doenga | Medeiros | a crianca com | abordagem que atua na ESF e as mdes ndo é sempre caracterizado por
Cronica na | da doenca crbnica em | qualitativa. acolhimento, acessibilidade e satisfag&o;

Estratégia Salde | Nobrega, Estratégia Salde - Além da dificuldade de acesso e falta de medicamentos, as
da Familia Simone da Familia. mdes entrevistadas referiram a falta de interesse e o despreparo
Soares dos profissionais atuantes na atengdo basica (NOBREGA et al.,
Damascen 2013).
0, - As expectativas dos acompanhantes em relacdo a consulta
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Poliana estdo centradas no esclarecimento das duvidas acerca da situagdo
Formiga de saude da crianca;
Rodrigues, - Ao procurar atendimento, as maes também buscam um espaco
Altamira de comunicacao, de dialogo, de escuta qualificada.
Pereira da
Silva
Reichert,
Neusa
Collet
A9 | Percepcoes da | Marja Caracterizar como | Qualitativo 20 familiares - Na concepgéo dos cuidadores, é seu papel assumir a defesa dos
familia da crianga | Rany a familia de direitos da crianga e procurar fazer tudo o que podem por ela;
com doenca | Rigotti crianga doente - O cotidiano das familias, em especial do cuidador, fica
cronica frente as | Baltor, cronica  percebe direcionado a crianga e seu cuidado;
relacdes com | Ana Paula | sua relacdo com os - O cuidador percebe que grande parte dos profissionais tem a
profissionais da | Keller de | profissionais  de familia como aquela que deve executar integralmente suas
salde Matos, salde da USF. determinagdes;
Monika - A relacdo profissional foi caracterizada como vertical, centrada
Wernet, na informacdo e determinacdo de comportamentos e acOes
Noeli idealizadas pelos profissionais, com forte presenca do
Marchioro julgamento;
Liston - Quando encontra o profissional que a acolhe, a familia
Andrade mobiliza esforcos para perpetuar esse contato.

Ferreira,
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Giselle
Dupas
Al10 | Adesdo a | Meghan E. | Examinar a | Revisdo 73 estudos - Observou-se que a ndo adesdo ao tratamento implica no
medicacao e | McGrady | relacdo entre a | Sistematica aumento de internagGes dessas criancas/adolescentes e nas
cuidados médicos | and Kevin | ndo-adesdo de visitas especializadas;
utilizados em A. medicamento e a - As intervengdes realizadas e disponiveis para adesdo dos
doenga  crbnica | Hommel utilizagdo de tratamentos podem de fato aumentar a adesdo nos tratamentos e

em criangas: uma
revisao

sistematica

cuidados de saude
em criangas e
adolescentes que
tém uma condigdo

médica cronica.

diminuir os custos, ou seja, aumenta a saude das criangas e

diminuem os custos com internacdes desnecessarias.

Fonte: Elaboracdo propria.
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5.2 Discussao dos resultados

A partir da leitura e andlise dos resultados emergiram trés categorias que serao

discutidas a seguir.

5.2.1 Vivéncias das Criangas/Adolescentes com doenca cronica

Os autores no artigo A6 utilizou para traduzir os sentimentos das
criangas/adolescentes ferramentas que auxiliaram as manifestacdes palavras e estratégias
ludicas, tais como, pinturas e desenhos. Observa-se que 0s autores, nesse artigo, além de dar
voz as criancas e adolescentes e exploraram seu mundo vivido. Dos dez artigos analisados
esse foi a Unica pesquisa que deu voz as criancas/adolescentes permitindo, dessa forma,
conhecer suas vivéncias sob seu olhar.

Os autores reforcam que os sentimentos das criancas e adolescentes relacionados a
hospitalizacdo trazem a ideia de que o hospital € um ambiente desagradavel, reforcando a
ideia de dor, angustia e afastamento do convivio familiar e dos amigos (LUZ, MARTINI,
2012).

Constata-se, ainda que as criancas e adolescentes ao chegarem ao hospital
apresentam sentimentos de inseguranca, medo, angustia. Entretanto, ao conviver as equipes de
salde, destacam-se as interacfes com a equipe de enfermagem, ao longo da hospitalizacdo, as
criangas/adolescentes foram construindo uma vivéncia segura e acolhedora no ambiente de
cuidado (LUZ, MARTINI, 2012).

A forma como a crianca e 0 adolescente vivenciam e enfrentam o processo de doenca
e da hospitalizacdo esta ligada diretamente a sua recuperacdo e ird gerar sentimentos que
devem ser levados em consideracdo pela equipe de enfermagem. O cuidado a crianca e
adolescente deve estar alicercado aos conhecimentos cientificos, procedimentos sobre a
patologia, mas, sobretudo, nas questdes emocionais e o suporte a familia (FALBO et al.,
2012).

Dessa forma, observa-se que quando as criancas e adolescentes manifestam seus
sentimentos de irritabilidade, choro, medo, apatia, devem ser valorizados pela equipe de saude
considerando, que por vezes, necessitam de acolhimento e seguran¢a (LEMOS et al., 2010).

O cuidado revelou-se como complexo, dinamico, flexivel e criativo. Transformando
um ambiente, primeiramente, percebido como hostil em um ambiente de cuidado integral

contemplando as demandas, ndo sé as necessidades relacionadas a patologia, bem como as
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questBes relacionadas a subjetividade da criangca e adolescente (TEIXEIRA, 2005; LUZ,
MARTINI, 2012).

A doenca e a hospitalizacdo modificam a capacidade emocional da crianca e
adolescente, o brincar surge como uma ferramenta utilizada para transformar esse ambiente
hospitalar. Desta forma, construindo um elo entre 0 mundo imaginario e o mundo real e assim
auxiliando nas questdes referentes a doenca. Assim, o brincar passa a fazer parte do ambiente
hospitalar auxiliando no tratamento e do enfrentamento da crianga e adolescente (LEMOS et
al., 2010; FALBO et al., 2012).

As brincadeiras proporcionadas em ambiente hospitalar faz conexdo com o ludico do
mundo da crianca e do adolescente. O brincar ajuda a diminuir as tensfes geradas pela
hospitalizacdo e mudancas de ambientes, casa — escola - hospital. A arte, independente de
qual for, simboliza um canal de expressdo revelando quem somos e o que sentimos (JANSEN
et al., 2010).

Essa abordagem ludica favorece a adaptacdo da crianca e adolescente a nova
realidade e a prdpria familia se sente mais a vontade também por perceberem a proximidade
do cotidiano vivido em casa no hospital (SOUZA et al., 2015).

O periodo em que se esta vivenciando o brincar € um momento em que os familiares
conseguem relaxar e resolver outros assuntos. Quando h& um espago destinado para o
desenvolvimento do ludico é possivel promover um ambiente acolhedor e que transmita
seguranca tanto para as criancas e adolescentes como para a familia (SOUZA et al., 2015).

Observam-se no artigo A3 criangas com doenga cronica apresentam dificuldades em
suas relacdes sociais quando comparadas a criangas saudaveis. No estudo de Martinez et al.
(2011) demonstrou que uma amizade de alta qualidade pode ajudar a proteger as crian¢as com
doencas cronicas a enfrentarem a rejeicao dos pares.

Os resultados do estudo realizado pelas autoras Gon et al. (2013), apresentam as
dificuldades de relacionamento das criancas com doenca cronica de pele. Podem manifestar a
sindrome do isolamento ou agressividade com as outras pessoas. Destacam que foi observada
a tendéncia nos meninos com doenca cronica de internalizar os sentimentos e as meninas
demonstram ter uma resposta mais agressiva (GON et al., 2013).

Segundo Pizzignacco e Lima (2006), uma das estratégias de enfrentamento mais
citadas pelas criancas e adolescentes com doenca crénica € a busca de suporte social junto aos
amigos, a familia e aos profissionais de satde, porque representam apoio e podem auxiliar nas

diferentes fases da doenca.
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Os autores Araujo et al. (2011) acrescentam que a colaboracdo e aproximagdo dos
amigos tornam-se um suporte essencial na construcdo e adequacdo da vida dos adolescentes
com doenca cronica. Os amigos tornam-se parte do processo de adaptacdo da nova condicdo
no momento em que conseguem compreender a doenca e 0 ajudam a enfrentar as dificuldades
do cotidiano (ARAUJO et al., 2011).

5.2.2 A Equipe de Saude e a Relacdo com a Escola

O Programa Saude na Escola (2007a) prevé que a atencdo a salde da
crianga/adolescente seja prestada de maneira integral visando contemplar suas necessidades,
fisica, psiquica, social e de aprendizagem. Eles propdem uma estratégia educacional, tornada
a efeito nas classes hospitalares, conforme os parametros para elas determinados pela Politica
Nacional de Educacédo Especial (BRASIL, 2007D).

No artigo A4 as familias mostraram-se temerosas quanto a continuidade dos estudos
da crianca durante a estadia hospitalar e a falta de preparo do hospital para auxiliar nesse
momento. Nesse artigo também se observa que para as criancas e adolescentes estar longe dos
estudos representa muito mais do que um atraso escolar. A nova condi¢do de salde provoca
alteracdes no cotidiano desses pacientes privando de muitas atividades que sdo normais para a
faixa etaria. Assim, dificultando sua participacdo nas atividades sociais e diminuindo sua
autoestima (HOLANDA, COLLET, 2011).

A intervencéo escolar representa, especialmente, uma ferramenta na recuperacao da
autoestima do paciente pediatrico incluindo novamente ele no cotidiano que por motivo de
doenca foi interrompido, utilizando uma pedagogia socializadora capaz de estimular o
potencial humano desses individuos (MIRANDA, 2000).

Costa et al. (2013) falam em seu estudo que os professores ndo se sentem preparados
para receber criancas e adolescentes com doenca cronica. Afirmam ndo terem informacoes
suficientes no que se refere a doenga cronica, o tipo de tratamento e cuidados que se deve ter
na escola.

Dessa forma, dificultando a incluséo e o engajamento dessa crianca e adolescente no
ambiente escolar. Tornando-se necessario um trabalho em conjunto com a atengdo primaria
para que os professores recebam esse suporte e assim, possam auxiliar de forma eficaz seu
aluno (COSTA et al., 2013).

Em outro estudo Costa et al. (2011) adverte que a conexao estabelecida entre escola e

USF ocorre, somente, no plano burocratico, pois a acdo entre esses dois setores requer
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habilidade e oportunidade de negociacdo e intermediacdo de conflitos para a resolucdo dos
mesmos, 0 que se tem presenciado € um cumprimento de metas impostas. Constata-se,
apenas, a verificacdo de dados antropométricos e acuidade visual e com isso acredita-se que
estad sendo realizada a promocdo e educacao em saude.

Souza (2009) ao tratar da medicalizacio do rendimento escolar da
crianca/adolescente com doenga cronica constata que a responsabilidade de solucionar a
dificuldades do aluno na escola, é depositada nos profissionais de saiude da USF, assim,
promovendo a falsa ideia que o rendimento escolar esteja relacionado, simplesmente, a
doenca cronica.

Observa-se no estudo de Costa et al. (2013) que o profissional de salude da aten¢do
primaria, destaca o enfermeiro, como um mediador para que ocorra 0 processo de ensino-
aprendizagem em educacgdo em saude.

Cruz (2010) revela que o “biopoder” influencia ndo apenas 0s corpos, mas a vida de
criangas/adolescentes com doencga crénica, pois produz um saber de controle, cientifico, em
relacdo ao proprio modo de viver. As intervenc@es estritamente bioldgicas buscam no préoprio
organismo as causas da doenca ou complicacao, colocando o social como variavel irrelevante,
resumindo todos os problemas em causas bioldgicas. Dessa forma, ignora a importancia que o
meio escolar tem em influenciar diretamente essas criancas/adolescentes moldando o carater,

0 modo de viver, excluindo ou incluindo as diferencas.

5.2.3 Vivéncias da Familia sobre as Redes de Apoio

Nessa categoria, destaca-se a importancia do trabalho das redes de apoio uma vez
que a familia da crianca/adolescente com doenca crbnica busca informacfes e apoio nos
servicos de saude.

No artigo Al fica clara a questdo da familia sendo protagonista da saude das criancgas
e adolescentes. O texto fala sobre o empoderamento dessas familias, ou seja, no contexto de
salde, entende-se como promover subsidios suficientes para que ocorra autonomia
relacionada as questfes de saude (PAIS, MENEZES, 2010).

Nota-se a importancia das redes de apoio para colaborar com a questdo do
empoderamento das familias de criangas e adolescentes com doenga cronica. Promovendo
assim, o desenvolvimento do controle social, autonomia quanto aos cuidados de saude e
acesso a ferramentas que julguem importantes para melhorar a qualidade de vida das criancas
e adolescentes com doenca cronica (PAIS, MENEZES, 2010).
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No artigo A2 trata do apoio relacionado a espiritualidade na salde, apresenta, como
agente fortalecedor do sistema imunolégico (NOBREGA, 2010).

A questdo da espiritualidade aparece como apoio a familia transmitindo seguranca,
serenidade e, de certo modo, controle das situacbes estressantes pelas quais passam no
decorrer do tratamento. Os familiares ao sentirem-se impotentes em relacéo a saide do filho,
recorrem as suas crencas e fé esperando acontecer um milagre em suas vidas. A
espiritualidade é utilizada como mecanismo de enfrentamento encontrado para evitar um
desequilibrio fisico e mental mais intenso (NOBREGA, 2010).

A espiritualidade atua como apoio nas terapéuticas e apresenta resultado positivo no
tratamento de diversas doengas. Dessa forma, tem-se apresentado como um desafio misterioso
para a ciéncia médica (GUIMARAES, AVEZUM, 2007).

Na vivéncia da condicao crénica na infancia, “a condi¢do socioeconémica, cultural e
educacional, o suporte social e as caracteristicas individuais e familiares atribuem diferentes
formas de enfrentamentos e respostas diante do processo saude-doenga” (VIEIRA et al.,
2009).

Assim, acGes que promovem a escuta, o dialogo e a responsabilizacdo mostram-se
fundamentais como fontes de apoio para o enfrentamento. No hospital em estudo, as agoes
desenvolvidas por meio de projetos de extensdo foram relatadas como fonte de apoio as
familias e as criancas (NOBREGA, 2010).

No artigo A5 apresenta que a procura pelo posto de salde, se limita a solucdo de
questdes do campo bioldgico, essa busca pode estar relacionada com o entendimento da
populagéo sobre o funcionamento da USF (VILLARD, CYRINO, 2012).

Em estudos sobre a percepcdo dos usuarios sobre a USF Neves et al. (2004), fala que
a populacdo nota mudancas no modelo assistencial, mas, ainda nao consegue discernir qual é
0 papel da USF e do hospital. Trad et al. (2002) também apontam as dificuldades da
populacdo em compreender a logica de funcionamento no servi¢o primario de promocao e
educacdo a saude.

No artigo A8 o autor aborda o fato de que a equipe de salde, por vezes, ndo
consegue dar conta das demandas apresentadas pela familia, o que gera desconfianca por
parte da familia (NOBREGA et al., 2013).

A familia dessas criancas e adolescentes com doenca crénica esperam que suas
guestbes sejam atendidas e que seus filhos ndo venham a ser prejudicados. Em alguns casos,
evidencia-se a expectativa de bom relacionamento interpessoal, na forma de atencéo,

seguranca, carinho e interesse por parte do profissional (NOBREGA et al., 2013).
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Entende-se que a equipe de salde deve proporcionar um ambiente acolhedor para
que a familia consiga interagir com a equipe de satde permitindo que as vivéncias possam ser
trocadas, as duvidas possam ser esclarecidas e o0 apoio venha ser estabelecido (NOBREGA et
al., 2013).

No artigo A7 acompanha-se uma realidade oposta do que esta sendo apresentado até
agora sobre os profissionais da USF. Esse estudo apresenta uma equipe sensibilizada em
reconhecer as necessidades da familia e das criancas e adolescentes com doenca crénica,
conseguem perceber as mudancas no funcionamento familiar diante de tantas demandas
vindas da doenca do paciente pediatrico (SOUSA, 2013).

A equipe demonstra-se interessada e esforcada em buscar as informacdes necessarias
a familia, facilitando o enfrentamento dessa nova realidade de cuidados. Contudo, ndo se
evidenciaram praticas baseadas em conhecimentos tedricos e sim uma pratica empirica
(SILVA et al., 2011).

Conforme se observa no artigo A9 no decorrer da doenca hd muitos obstaculos a
serem vencidos, 0 quadro de salde da crianca e adolescente com doenca cronica sofre
diversas transformacdes, causando angustia para as familias que se vé incapaz de suprir todas
as demandas sozinhas sem apoio (BALTOR et al., 2013).

Nesse artigo aparece como um dificultador a questdo das redes de relacionamento
ficar limitadas aos profissionais da salde e os cuidadores das outras criancas com doenca
crénica (BALTOR et al., 2013).

Tem-se outro obstaculo quando os profissionais acabam sobrecarregando 0s
cuidadores e cobrando que 0s mesmos exercam os cuidados sozinhos. Enquanto, a equipe fica
como expectadora e ordenando o que as familias devem fazer e assim, gerando um sentimento
de desvalorizacéo e falta de acolhimento (BALTOR et al., 2013).

Desse modo, observa-se a importancia de se ter um momento reservado para tirar as
duvidas dos cuidadores, a equipe de saude ndo deve lancar inumeras informag6es sem escutar
0 que o cuidador tem a dizer. Por isso, a importancia do servico de saude estabelecer vinculo
com a familia e a crianga, para que nos momentos de dificuldade no cuidado haja abertura
para questionamentos por parte dos cuidadores e dos proprios pacientes em questdo (FREIRE
etal., 2012).

A falta de sintonia entre as equipes de profissionais de satde dos diferentes servigos
¢ apontada como obstaculo também pelas familias, porque dificulta o vinculo e diminui a
credibilidade (BALTOR et al., 2013).
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Nos diferentes servicos de salde os profissionais, muitas vezes, transmitem
informagdes divergentes sobre o cuidado da crianga/adolescente com doenga cronica
prejudicando o andamento do tratamento (BALTOR et al., 2013).

Dessa forma, quando a familia e a crianga encontram um profissional e um servico
que atendam suas necessidades, fisicas e psicologicas, eles sentem-se seguros e acolhidos, ndo
medindo esforgos para manterem-se vinculados a esses servigos independentemente do
deslocamento a ser enfrentado (BALTOR et al., 2013).

Nos resultados da pesquisa descrita no artigo A10 constata-se que a falta de adeséo
aos tratamentos da doenca cronica implica em internagdes hospitalares e a necessidade de
visitas aos servigcos especializados que poderiam ser evitadas por meio de intervengoes
associadas as redes de apoio. Deste modo, facilita o vinculo dessa crianca e adolescente e faz
o0 acompanhamento efetivo quanto ao tratamento medicamentoso. Assim, implicando na
diminuicdo de internagdes desnecessarias e no aumento da qualidade de vida desses pacientes
cronicos (MCGRADY, HOMMEL, 2013).
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa apresentando as vivéncias das criangas/adolescentes com doencas
cronicas e sua familia no processo de satide-doenga atingiu o objetivo proposto.

A vivéncia da familia e equipe de saude quanto ao cuidado a crianca e adolescente
foram destacados nos artigos analisados as redes de apoio e a participacdo da escola.
Verificou-se que os educadores na escola ndo se sentem preparados para receber as criancas e
adolescentes com doenca cronica.

Observou-se que a maiorias dos artigos analisados foram realizados por profissionais
da area da enfermagem. Demonstrado, assim a importancia que a categoria tem dado para
esse assunto, seguida, pelos profissionais da psicologia que dedicam suas pesquisas sobre esse
tema.

Conclui-se também que os pesquisadores ndo tém focado seus estudos nas
experiéncias das criancas e adolescentes com doenca crénica sob seu olhar. As pesquisas se
concentraram nos familiares e profissionais da area da salde na busca de suas vivéncias com
esses pacientes. Relando suas dificuldades, como familiar, para conseguir atendimento com
qualidade nos servicos de saude, além de ter dificuldades em com a escola.

Assim, constata-se a necessidade de ampliar o conhecimento sobre o tema
privilegiando a escuta das criangas/adolescentes e buscando entender suas experiéncias sob o
seu olhar.

Ressalta-se a importancia do brincar no processo de hospitalizacdo, considerando que
o0s estudos mostraram que é uma ferramenta que ajuda no enfrentamento da cronicidade na
sua vida.

Os resultados dos artigos analisados demonstram ainda a fragilidade nas conexdes
entre equipe de salde e escola, apresentando o hospital com dificuldades para o seguimento
adequado quanto as questdes educacionais no ambiente hospitalar.

Em relacdo as redes de apoio se demonstraram essenciais a adaptacdo da familia,
crianca e adolescente com doenca cronica. Tendo o papel de auxiliar no empoderamento
frente aos cuidados de saide, autonomia nas decisdes e seguranga ao precisarem procurar 0s
servicos de saude.

Nota-se que o enfraquecimento dessas redes provoca prejuizo no segmento do cuidado a

essas criancas e adolescente com doenga cronica, demandado dificuldade em seguir o
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tratamento e assim provocando internacGes hospitalares desnecessarias, abandono da escola e
a familia que se sente desamparada frente suas demandas sem soluc&o.

A relevancia, nesse estudo, esta no fato de oferecer subsidios para enfermagem na
area do cuidado, considerando que a enfermeira esta trabalha com essas criangas e
adolescentes com doenca cronica e sua familia no ambiente hospitalar, na atencdo primaria e
atuando com a escola através do PSE.

Esse estudo ainda traz a importancia em promover estratégias de comunicacgéo entre
0s servicos de salde e integrando essas criancas/adolescentes em suas a¢Ges de promogao e
educacao em salde.

Além disso, esclarecendo a populagdo do papel do posto de saude, considerando que
ndo esta claro para o usuario como demonstraram os estudos analisados.

No ambito do ensino a enfermagem possui papel importante na formacéo dos futuros
enfermeiros. Nos estudos identificou-se que o cuidado prestado no hospital e na atengéo
primaria tem sido exercido de maneira vertical em relagdo ao usuério. E preciso enfatizar na
academia o cuidado humanizado que se da de forma horizontal. Dessa forma, empoderando o
paciente e sua familia para que tenham autonomia nas questdes que dizem respeito a salude de
seus filhos.

Em relacdo & pesquisa em enfermagem percebe-se a necessidade de mais estudos
voltados para as criancgas e adolescentes com doenca crénica, dando voz aos mesmos para que

mostrem seus anseios, dificuldades e medos em relacéo ao cuidado.
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