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" Falar sobre criangas a partir do que elas mesmas dizem,

é como estar no espelho do tempo”.

(Helena de Oliveira)
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RESUMO

Esta pesquisa se desenvolve em uma abordagem qualitativa,
utilizando o método de andlise compreensiva proposta por Bernardes
(1991), que visa sistematizar e explorar dados de natureza qualitativa,
apresentando o que se passa com os sujeitos, do ponto de vista daquele
que vive as situagdes. Os dados foram coletados através de uma
entrevista focalizada, pouco estruturada, em que o respondente é
orientado através de um conjunto de perguntas, que utilizam um assunto
como guia (Polit e Hungler, 1995). Os objetivos desta pesquisa sao
conhecer as percepgdes das criangas com fibrose cistica em relacéo as
multiplas internacées, bem como identificar suas percepgdes sobre o
tratamento e os cuidados prestados. A partir de uma reflexdo sobre as
entrevistas, foram identificados 4 temas principais: sentimentos das
criangcas com relacao as multiplas hospitalizagées; percepgao sobre os
cuidados recebidos durante a hospitalizagdo; sentimentos sobre o
tratamento recebido durante a hospitalizacao; restricées enfrentadas
durante a hospitalizagao. Foram entrevistadas 7 criancas, portadoras de

fibrose cistica, entre 6 e 11 anos (idade escolar) -(Wong, 1999), sendo



que receberam nomes ficticios, a fim de resguardar sua privacidade. Os
participantes estiveram internados no Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA) no periodo de mar¢co a maio de 2001. Ao final da pesquisa
constatou-se que as criangas prezam muito sua liberdade de ir e vir, o fato
de, durante a internagao, ficarem em um espaco fisico restrito, vai contra
essa liberdade que tanto apreciam. A pior parte das multiplas internagdes
€ elas afastam as criancas de seu cotidiano e de tudo que lhes é mais

importante (familia, amigos, casa).



INTRODUCAO

O desejo de construir este trabalho, que tem como tema a crianca
com fibrose cistica, surgiu durante um estagio que realizei no Controle de
Infeccdo do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, onde acompanhei por 7
meses as multiplas internagdes das criangas portadoras de fibrose cistica.
A partir deste momento comecei a me questionar o que representa para a
crianga ter uma doenga crénica, que necessita inumeras internagdes ao
longo de sua vida. Mesmo antes de ingressar na Faculdade ja pretendia
trabalhar com criangas e no decorrer do Curso o desejo sé aumentou. A
oportunidade de realizar o estagio curricular em uma Unidade de
Internagéo Pediatrica (10° Sul), completou o desejo. Pude aliar o estagio a
realizagcao do trabalho de concluséo.

Observar o desenvolvimento da crianga nas diversas fases da vida,
€ de primordial importancia no cuidado que lhe sera prestado. Os
profissionais que trabalham com a hospitalizagao de criangas necessitam

de muito carinho e paciéncia.



E importante que haja uma boa integragéo entre os profissionais da
saude e a familia da crianga, pois assim chegaremos a crianga com mais
facilidade. Isso ndo quer dizer que a crianga nao tenha sua
individualidade, mas sim que, se conhecermos a familia, principalmente
os pais, conheceremos melhor o mundo em que esta crianga vive e
teremos a chance de interagirmos melhor com ela e sua familia.

Para Wong (1999, p. 9):

" A parceria pais-profissinal € um mecanismo
poderoso para a capacitacao e potencializacao
familiar. Os profissionais véem os pais com
igualdade e respeitam a atuagao deies. Os pais tém
o direito de decidir o que é importante para eles
mesmos e suas familias; o papel dos profissionais
é apoiar e potencializar a capacidade da familia
para criar e promover o desenvolvimento dos
familiares, de modo que ambos fiquem
capacitados e fortalecidos".

Segundo a mesma autora a enfermeira deve trabalhar com os
familiares auxiliando-os no planejamento das intervencdes que melhor
atendam seus problemas, a partir da identificagdo das necessidades da
familia. Ela tem papel fundamental no auxilio a crianga e sua familia na
tomada de decisdes conscientes e acdes que representem da melhor
maneira possivel o interesse da crianca.

A doenca de um dos membros da familia funciona como um fator
estressante nao previsivel. Conforme Wong (1999) os fatores
estressantes sdo cumulativos incorrendo em mudangas no cotidiano. Se
tais fatores estressantes se repetem em um curto espago de tempo,
podem causar uma ruptura no sistema familiar, que leva a um risco de

problemas de saide e emocionais entre seus membros. E nesse



momento que entra a importancia do apoio da enfermagem a essas
familias.

Através do estagio que realizei, foquei a atencdo para um cuidado
mais humanizado voltado ndo s6 para as peculiaridades anatomo-
fisioloégicas da criangca, mas também observar seu desenvolvimento fisico
e psicolégico, bem como o desenvolvimento da linguagem.

Para que possamos ter uma comunicagao efetiva com as criancas,
€ importante que observemos o desenvolvimento da linguagem, segundo
as peculiaridades de cada fase, descritas a seguir.

A comunicagdo com a crianga evolui com o seu desenvolvimento.
Na fase de lactancia ela utiliza a comunicagao nao verbal para demonstrar
suas necessidades e sentimentos. Na fase de infante (1 a 3 anos), a
criangca evolui de uma linguagem simbdlica até uma linguagem de
vocalizagées. Com 1 ano de idade a crianga utiliza holofrase e 25% das
vocalizagbes sao inteligiveis. Aos 2 anos a crianga utiliza sentencas
multiplas e aproximadamente 65% da fala € compreensivel. Na idade pré-
escolar (3 a 5 anos) a linguagem torna-se mais sofisticada e complexa,
ela é a modalidade mais importante de comunicacgao e interagao social. O
vocabulario de 300 palavras com 2 anos de idade passa para mais de
2.100 palavras com 5 anos de idade; a estrutura das frases também
evolui. Na idade escolar (6 a 11 anos) a crianga ja tem o dominio da
linguagem.

O final da infancia divide-se em duas outras fases: pré-pubere (10 a
13 anos) e adolescéncia (13 anos a aproximadamente 18 anos). Nestas

fases, as mudancas sdao muito rapidas. O adolescente busca a
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socializagdo em grupos e, geralmente, desenvolve uma linguagem e
cultura propria de seu grupo (Wong, 1999).

O desenvolvimento da linguagem, muitas vezes, sofre alteragoes,
principalmente nas criangas portadoras de doencas cronicas. Algumas
vezes o desenvolvimento da linguagem atrasa, porém, em geral, as
multiplas hospitalizagées propiciam a crianga um relacionamento com um
mundo diferente do seu, o que contribui para um desenvolvimento
adiantado da linguagem (as criangas se comunicam como se fossem mais
velhas).

O presente trabalho trata de criangas portadoras de uma doenca
cronica, como ja dito anteriormente, a fibrose cistica As inumeras
hospitalizagcdes destas criangas mexem com seu mundo e o de seus
familiares.

De acordo com Wong (1999), o fato de ter um filho doente crénico,
pode causar inumeros conflitos entre os pais das criancas. A enfermeira
deve atuar orientando e auxiliando os pais a superarem os fatores
estressantes da doencga. Os fatores de estresse geralmente sdo: apenas
um dos pais (pai ou mae) assume os cuidados domiciliares da crianca; a
carga financeira; o medo que a crianga morra; a pressao de parentes; a
natureza da hereditaria da doenga; o medo da gravidez.

A reacdo da crianga frente a doenca, em geral, € baseada na
reacao que os pais apresentam. Ainda com base na a mesma autora
acima: " ... Quanto mais a familia se adapta, melhor a crianga é capaz de

lidar com os fatores de estresse impostos pela doenga ou incapacidade”

(Wong, 1999, p.477).
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Segundo a mesma autora, as criangas com doengas cronicas
tendem a usar 5 padrées de adaptagcdo, que se relacionam as atitudes
tomadas pelas criancas frente a doenca, que sao:

* desenvolve competéncia e auto-estima: acentua os aspectos
positivos;

* sente-se diferente e se isola: sente-se inutil e restringe atividades
desnecessariamente;

* & irritavel e mal-humorada;

* segue o tratamento: assume responsabilidades no seu tratamento
(toma a medicacao, segue as restricdes que lhe sao orientadas);

* busca apoio: desenvolve planos para lidar com problemas.

" Doenca e hospitalizacdo sao conhecimentos
dolorosos na vida dessas criangas e adquirem um
significado de tristeza para elas. Expressam este
significado por meio de alteragbes em seu
comportamento” (Issi, 1992, p. 449).

O nosso apoio e escuta sdo imprescindiveis para que a crianga
compreenda a necessidade de sua internacao.

O cuidado humanizado, realizado por todos os membros da equipe
de saude, auxilia as criancas e os familiares a superarem suas angustias,
diminuindo o impacto, muitas vezes traumatico, que a hospitalizacdo

causa na vida da crianca e de sua familia.



2 REVISAO DA PATOLOGIA

A fibrose cistica, segundo Dinwiddie (1992), € uma doenca
autossdbmica recessiva encontrada com maior freqiéncia nos povos
caucasianos®. Em diversas pesquisas realizadas no DNA de criangas com
fibrose cistica encontrou-se o gene causador ligado ao cromossomo 7. A
disponibilidade de testes de DNA relativamente especificos tem conduzido
a um diagnostico pré-natal cada vez mais seguro.

Segundo Robbins, Cotran e Kumar (1996) a fibrose cistica é a
doengca genética mais comum, afeta populagbes brancas em uma
proporgcao de 1 para cada 200 criangas nascidas vivas. Na fibrose cistica
ocorre um disturbio no processo secretor de todas as glandulas exécrinas,
que afeta tanto as glandulas secretoras de muco quanto as glandulas
sudoriparas.

O gene da fibrose cistica no cromossoma 7, pode causar diversas
mutacdes que desorganizam o transporte epitelial de cloro. A
incapacidade na reabsorcdo de cloro causa uma concentragdo deste no

suor, o que pode ajudar no diagnostico da doenga através do teste do

cloro no suor.

* Caucasiano: Adjetivo singular masculino de Caucaso, do Céucaso; diz-se do conjunto de
linguas faladas no Céucaso e regides vizinhas. Grande Diciondrio Larousse Cultural da
Lingua Portuguesa.
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Conforme Dinwiddie (1992) estudos tém demonstrado que um dos
diagnosticos mais comuns da doengca € uma anormalidade profunda no
transporte dos ions cloreto através da membrana de células afetadas.

Os altos niveis de sédio e cloreto podem ser percebidos no suor
salgado das criangcas doentes. O suor salgado é a caracteristica mais
especifica no diagnéstico da doenca. O diagnoéstico laboratorial se da
através da dosagem de eletrélitos (sddio e cloro) no suor ou o estudo
genético.

De acordo com Robbins, Cotran e Kumar (1996, p. 198):

" Combinada a uma diminui¢cao na absorgao de
sodio, a incapacidade do epitélio das vias em
secretar cloro na luz leva a maior reabsorgcao de
agua a partir da luz, desidratagcio da camada de
muco que reveste as células mucosas, acao
mucociliar defeituosa e o acumulo final de
secregcoes viscidas e hiperconcentradas, que
obstruem as vias aéreas e predispéoem a infecgoes
pulmonares recidivantes”.

Scattolin, Beier e Blacher (1997, p. 91) afirmam que:

A anomalia base consiste em uma
hiperviscosidade dos diversos liquidos de
secrecao, especialmente das glandulas mucosas,
donde decorre o reconhecimento da sindrome
também com o nome de mucoviscidose".

A grande quantidade de muco, produzido pelos brénquios, torna os
portadores da doenga muito suscetiveis a pneumonia. As complicacoes
mais comuns da fibrose cistica sdo: Pneumotérax; Hemoptise; Cor
Pulmonale; Pélipos Nasais.

As infecgbes bacterianas que mais ocorrem s&o as causadas por
Staphilococcus aureus, Pseudomas aeruginosa, Haemophilus influenza,

Streptococcus pneumoniae, Escherichia coli, porém a infecgdo por
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Pseudomonas aeruginosa € a mais dificil de ser tratada. Uma vez que
esta bactéria coloniza o pulmao, ela raramente chega a ser erradicada.

De acordo com Robbins, Cotran e Kumar (1996) diversas mutagoes
podem ocorrer no gene da fibrose cistica e cada uma delas leva a
complicagdes diferentes. Por exemplo, algumas predispéem problemas
gastrointestinais, enquanto outras predispdem problemas pulmonares. A
mutagdo mais conhecida na fibrose cistica é a delta F 508, ela € também
a que causa um desenvolvimento mais grave da doenca (fibrose cistica).
Existem mutacdes tao leves que causam apenas esterilidade masculina.

Ainda conforme os mesmos autores, a morfologia da fibrose cistica
€ variavel, dependendo de que glandulas sao afetadas e da gravidade do
envolvimento. O pancreas aparece afetado em 90% dos pacientes e sua
complicagao pode levar a diabete; o intestino em 5 a 10%; o figado em
5% dos pacientes leva a cirrose; as glandulas salivares sao
frequentemente afetadas; os pulmdes sao afetados na grande maioria dos
pacientes; o epididimo e o vaso deferente sdo responsaveis pela
infertilidade de 95% dos individuos do sexo masculino que chegam a
idade adulta.

A fibrose cistica é crénica e resulta em morte prematura. E muito
freqlente que os pacientes desenvolvam doenga pulmonar crénica, em
consequéncia da deterioragdo progressiva da fungao pulmonar, e também
problemas nutricionais, devido a insuficiéncia pancreatica.

Para Dinwiddie (1992) a fisioterapia € a parte mais importante do
tratamento da fibrose cistica, uma vez que visa prevenir a progressao da

doenca pulmonar subjacente, ou seja, a fisioterapia regular é profilatica
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das complicagdes. O exercicio fisico também & muito importante, pois ele
serve para estimular os musculos respiratérios. Estudos mostraram que o
exercicio fisico regular é tao eficaz quanto a fisioterapia convencional na
remocao de secregdes brénquicas nos pacientes com a doencga branda.

O tratamento medicamentoso, em geral, se da através do uso de
antibidticos para o controle das infecgdes pulmonares. Existem varios
esquemas de tratamento, entre eles o uso crénico de antibiéticos com o
intuito de prevenir as infecgdes.

O mesmo autor ressalta ainda que: " O objetivo de qualquer
tratamento é retardar o inicio de infeccao persistente do trato respiratoério
inferior, que inevitavelmente ocorre a medida que a idade aumenta”
(Dinwiddie, 1992, p. 232).

De acordo com Scattolin et al (1997) as criancas afetadas
pela fibrose cistica tem internagdes sistematicas e freqlientes, o que
envolve cuidados especiais. A equipe de enfermagem tem um papel
fundamental, mantendo um bom relacionamento e criando medidas para
diminuir o estresse e a depressdo causadas pela hospitalizagcdo. E
necessario que as criangcas e seus familiares confiem na equipe de

enfermagem.

Conforme Scattolin, Beier e Blacher (1997, p.92):

" O enfermeiro que assiste as criancas com fibrose
cistica precisa reenfocar a assisténcia
cotidianamente. E preciso parar, sentar,
conversar, entender e orientar. As criancas
nascem com a fibrose cistica, crescem com a
fibrose cistica e os profissionais de saude
precisam crescer e desenvolver-se com elas
nessa assisténcia".



E importante lembrar que as criangas com varias internagoes
tornam-se mais frageis e ao mesmo tempo mais exigentes quanto a
assisténcia recebida. E imprescindivel que os profissionais que as
atendem observem isso e procurem trata-las da melhor maneira possivel.

Os mesmos autores ressaltam ainda a importancia de um apoio
pedagogico as criangas, realizando uma integracdo escola-hospital,
conscientizando as escolas do que é a fibrose cistica e quais as suas
implicacdes. Dessa forma as escolas teriam mais compreensao com as
criancas afetadas, o que facilitaria o estudo e aumentaria a auto-estima
das criangas, contribuindo para que elas mantenham a "saude mental".
Também é importante que a crianga e a familia tenham um
acompanhamento psicolégico, pois isso os ajuda a superar as crises da
doenca.

De acordo com Scattolin, Beier e Blacher (1997) a maioria dos
pacientes com fibrose cistica ttm um estado nutricional deficitario. Isto se
deve ao fato de que quase todos apresentam um certo grau de
insuficiéncia pancreatica, que resulta em ma absorcdo, e em
conseqliéncia, um déficit nutricional. Além disso as criangas com fibrose
cistica também gastam mais energia que as demais, necessitando

alimentar-se mais e muitas vezes usar suplementos nutricionais.



De acordo com Scattolin, Beier e Blacher (1997, p.92):

" As necessidades metabodlicas da crianga com
mucoviscidose sao anormalmente elevadas:
correspondem a cerca de 180 a 200% das
necessidades diarias normais (RDA -
requerimentos nutricionais recomendados)”.

Segundo Dinwiddie (1992) o prognéstico de pacientes com fibrose
cistica tem melhorado muito nos ultimos anos. O indice de vida, de
pacientes que fazem um tratamento regular em hospitais, no Reino Unido,
€ de 70 a 75% até os 16 anos, e de 50% até os 21 anos em pacientes
masculinos e 17 anos em pacientes femininos. A expectativa média de
vida em pacientes adultos € de aproximadamente 30 anos na América do
Norte. Alguns portadores da doenga com uma forma menos grave ja

alcancaram a idade de 65 anos.

Bibliotets —~
Esc. de Enfermagem da UFRGS



3 METODOLOGIA

Para atender aos objetivos propostos, sera realizado um estudo
exploratério descritivo com dados qualitativos.

Segundo Barros e Lehfeld (1990), na pesquisa qualitativa o
entrevistador procura levantar dados que possam ser utilizados em
analise qualitativa selecionando os aspectos mais relevantes de um
problema de pesquisa.

Conforme Polit e Hungler (1995) a pesquisa qualitativa, em geral,
apresenta uma descricao integral, que se preocupa com os individuos e
seu meio ambiente, em todas as suas complexidades.

Para Goldim (1997, p. 139):

A pesquisa qualitativa é essencialmente
descritiva e tem como perspectiva principal a visao
de processo. Estas pesquisas tem como
caracteristicas fundamentais a importancia dada
ao ambiente e ao papel desempenhado pelo
pesquisador”.
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De acordo com Polit e Hungler (1995, p. 18) os pesquisadores

qualitativos :

".. tendem a salientar os aspectos dinamicos,
holisticos e individuais da experiéncia humana,
tentando apreender tais aspectos em sua
totalidade, no contexto daqueles que os estao
vivenciando”.

O campo de pesquisa foi o Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA), na Unidade de Internacéo Pediatrica Ala Sul ( 10° sul). A escolha
desta unidade deve-se ao fato de ela assistir criangas com fibrose cistica
e por ser o HCPA referéncia no tratamento desta patologia. O niumero de
leitos neste andar é de 34, sendo que 2 sao privativos, 3 sao de
isolamento, 7 leitos estdo em uma unica enfermaria e os demais sao
distribuidos de 2 a 2 em cada enfermaria. A unidade é composta também
de: sala de aula; 2 expurgos (1 é utilizado pelos funcionarios da
higienizacao); rouparia; sala de utilidades para guarda de materiais (séo
macas, cadeiras de roda); banheiro para funcionarios; sala de passagem
de plantao; sala de lanches dos funcionarios; posto de enfermagem; sala
de prescricao médica; copa e sala de apoio pedagogico.

Os funcionarios de enfermagem da unidade sdo em numero de 59,
sendo que 8 sdo enfermeiros e 51 sao auxiliares de enfermagem divididos
nos 6 turnos de trabalho (manha, tarde, noite 1, noite 2, noite 3 e finais de
semana).

O numero médio aproximado de criangas com fibrose cistica em
tratamento € de 4 criangas durante o verdo. No inverno, este nimero

tende a aumentar, pois as criancas apresentam mais infeccdes

respiratorias.
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Os sujeitos da pesquisa foram as criancas portadoras de fibrose
cistica internadas no hospital no periodo de margo a maio de 2001.

Foram entrevistadas criangas entre 6 e 11 anos, pois a partir desta
idade elas apresentam maior dominio da linguagem.

De acordo com Wong (1999) a idade dos 6 aos 11 anos €
denominada de idade escolar, e nesta idade a crianga emprega adequada
e satisfatoriamente a linguagem. Esta € a idade das operagoes
concretas, em que as criangas tém a capacidade de usar seus processos
mentais para vivenciar agées e acontecimentos.

Segundo Whaley e Wong (1989, p. 325) a idade escolar:

" E este um periodo de produtividade intensa,
vibrante e criativa. Dispondo dos instrumentos da
linguagem e da leitura, a criangca é capaz de criar
poemas, estorias e jogos".

Os sujeitos entrevistados foram em numero de 7, o que
correspondeu a saturacado de dados, ou seja, houve repeticdo de dados,
as informagdes foram esgotadas. Conforme Polit € Hungler (1995, p. 275)
esta repeticdo € chamada de saturacédo dos dados: " Essa saturacao

refere-se a sensacao de fechamento, vivenciada pelo pesquisador, quando

a coleta de dados para de produzir novas informagoes".

Os participantes da pesquisa tiveram seus nomes verdadeiros
trocados por nomes ficticios, visando manter o sigilo. Participaram desta
pesquisa:

Alice, 9 anos - 33% hospitalizagdo, sendo a 30° no HCPA.

Gabriel, 10 anos - aproximadamente a 10* hospitalizacéo.

Larissa, 7 anos - sétima hospitalizagao, sendo a terceira no HCPA.

Daniel, 8 anos - 16° hospitalizagéo, sendo a 13* no HCPA.
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Rosa, 8 anos - 21® hospitalizacéo, sendo a nona no HCPA.

Maira, 11 anos - 22% hospitalizagao, sendo a 20° no HCPA.

Miriam, 8 anos - 16° hospitalizagéo, sendo a 12* no HCPA.

A coleta de dados foi realizada através de uma entrevista
focalizada. No instrumento de pesquisa (anexo 1) consta apenas a idade,
o sexo da crianca entrevistada, e trés questdes amplas. Durante a
entrevista, para facilitar a compreensao das criancas entrevistadas, as
perguntas foram desmembradas de acordo com as necessidades de cada
crianga.

Segundo Polit e Hungler (1995, p. 362) a entrevista focalizada é
pouco estruturada onde: " ... o entrevistador orienta o respondente através
de um conjunto de perguntas que utilizam um assunto como guia”.

As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas para
fazer uma analise integral dos dados. Apds a transcrigédo, as fitas foram
desgravadas.

A analise dos dados ocorreu através da analise compreensiva
proposta por Bernardes (1991), que ressalta que esta forma visa
sistematizar e explorar dados de natureza qualitativa, permite apresentar
0 que se passa com os sujeitos do ponto de vista daquele que vive as
situacgoes.

Conforme Bernardes (1991, p. 16) este método de analise:

" Tem se mostratio adequetio para compesewder
com® os sujeites vivem e com» percetbem, pensam
e sentam estas viviéniias, tomamnto como ponto de
partitia a express@o pessud| de tais proo=sess”.
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A analise iniciou com a leitura exaustiva das entrevistas. Apos,
foram identificadas as unidades de significado da hospitalizacdo, para as
criangas, e entao discutida com a literatura.

Foram preservados todos os direitos morais dos entrevistados,
para tanto foi utilizado o consentimento informado. Goldim (1999) ressalta
que o consentimento informado € um direito moral dos pacientes, que
gera obrigagcbes morais aos profissionais envolvidos na pesquisa. O
consentimento foi obtido de forma escrita com os pais, através de um
termo de consentimento informado, em duas vias, permanecendo uma
com os pais e outra com o entrevistador (anexo 2). Para as criangas o
consentimento foi solicitado de forma oral.

De acordo com Goldim (1997, p. 113) : " O consentimento

informado tem quatro componentes principais: a informagao, a

compreensao, a competéncia e a voluntariedade”.

O processo de consentimento informado visa resguardar a
autonomia do individuo, devendo-se garantir sua livre escolha em
participar ou nao, apés ter sido esclarecido sobre todas as questdes
pertinentes. Deve-se garantir ao sujeito a liberdade de se recusar a
participar ou retirar seu consentimento a qualquer momento. Além disso
deve-se garantir o sigilo que assegure a privacidade dos sujeitos, bem
como garantir que sera esclarecido sobre qualquer duvida, antes e

durante o curso da pesquisa (Goldim, 1999).



4 BUSCANDO ENTENDER A CRIANCA NO HOSPITAL

Neste capitulo abordarei as entrevistas realizadas com as criangas.
Depois de uma reflexdo sobre a fala das criangas e com o apoio da
literatura, pude identificar 4 temas principais.

O primeiro tema trata dos sentimentos da crianga quanto as
diversas reinternagdes. O segundo tema fala sobre como as criancas
percebem o cuidado recebido durante a hospitalizagdo. O terceiro tema
aborda os sentimentos das criangas quanto ao tratamento recebido. O
quarto e ultimo tema trata sobre as restricbes das criancas durante a

internagao.

4.1 Sentimentos

Percebe-se claramente, através da analise dos resultados obtidos
com as entrevistas, que as criangas apresentam sentimentos ambiguos
quanto a internagdo. Algumas referem como positivo, outras como
negativo o fato de terem que vir ao hospital. Ao mesmo tempo que nao
gostam de internar por terem que deixar suas casas e seus familiares,
percebem que a internagdo lhes ajuda a se sentirem melhor em relagéo

aos efeitos da doenga.
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Y

A ambiglidade quanto a internacdo fica bem clara em alguns

depoimentos:

" Ah, eu sinto mais ou menos" (Alice, 9 anos).

" Nao gosto, mas é legal” (Miriam, 8 anos).

Os sentimentos relacionados a internagdo sdo muito variados. As
criangas os relacionam ao fato que foi mais marcante para elas. Por
exemplo, Rosa teve um mal estar durante a vinda ao hospital. Entao
quando perguntada sobre como se sentia em ter que vir ao hospital

internar, atribuiu a pergunta ao trajeto de vinda ao hospital.

" Mal ... Por causa das voltas quando eu estou
vindo ... E que dai, eu me sinto mal e vomito”
(Rosa, 8 anos).

Rosa tem um trajeto longo a percorrer até chegar ao hospital. As
"voltas" referem-se a sinuosidade da estrada, a descida da Serra.

Outro aspecto importante a ser ressaltado no que diz respeito a
internacdo, € o distanciamento da crianca do seu cotidiano, o que
contribui para os sentimentos negativos em relacédo a internacdo. Na
entrevista com Maira, ela refere sentir-se "chateada" ao internar.
Provavelmente o "chateada" dela é ter que deixar de fazer as coisas de
seu cotidiano.

As criangcas tém necessidade de uma rotina para se sentirem
seguras. Quando as coisas diferem do seu cotidiano, aparece a

inseguranca, o medo do desconhecido.
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" ... Porque aqui, ndo é as coisa bem igual, é
tudo bem diferente. Pouca coisa é igual" (Gabriel,
10 anos).

Segundo Schmitz (1989, p. 189): " A crianga se ressente com o
desconhecido, pois parte de seu sofrimento advém de nao saber o que esta
acontecendo, da possibilidade da surpresa, do medo de estar sendo
abandonada”.

A reacdo da familia frente a hospitalizacdo da crianca € de
fundamental importancia. Se o adulto reforca a necessidade da
hospitalizacdo e tem uma atitude positiva frente a crianca, esta se sentira

mais segura e mais respaldada.

" E que também a minha vé, ela, quando eu
venho para Porto Alegre, sempre briga, ela nao
deixa eu” (Gabriel, 10 anos).

Gabriel deixa claro que sua avé ndo quer que ele venha ao
hospital. O fato de uma pessoa da familia ndo aprovar a internacao
contribui para os sentimentos ambivalentes da criancga.

Para Schmitz (1989), se a internacao da crianga € vivida como uma
crise, entdo a familia passara por um periodo de desorganizagao e seus
membros nao terdao habilidade de desempenhar seus papéis usuais.

Quando Gabriel foi perguntado se ficava triste com a distancia da
avo, respondeu que "ndo, nem tanto", devido ao fato de ter a companhia
de sua mae. A ftristeza diminui pela presenca da mae, mas nao
desaparece, porque nao tem os outros da familia e ndo tem seus objetos

de apego (casa, brinquedo).
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" ... Aqui é ruim ... eu tenho entao, saudade de
casa, porque eu gosto da minha casa" (Gabriel, 10
anos).

" Eu ndo gosto. Eu sinto saudade de casa e do
pai ... E ... e da minha amiga Débora, minha
vizinha" (Miriam, 8 anos).

Aqui fica claro a importancia da familia, pois a hospitalizagao
separa a unidade familiar (os membros da familia). A crianga em casa tem
0 pai, a mae, a avo, 0s amigos, os vizinho e demais conhecidos, enquanto
gue no hospital, na maioria das vezes, s6 tem um familiar presente. Para
a crianca, essa rede de apoio formada pelas pessoas que a cercam € de
fundamental importancia para um desenvolvimento normal.

Conforme Ribeiro (1991, p. 299): " A crianga, geralmente, percebe
os pais como seres poderosos e busca neles apoio, seguranga, orientagao
e protecao”.

De acordo com Motta (1988) a permanéncia dos pais junto ao filho
doente auxilia na diminuicdo da ansiedade da crianga, o que contribui
para sua adaptacao ao hospital e ainda reforga os vinculos afetivos entre
pais e filhos.

Para Oliveira (1997, p. 48):

" ... O anonimato da relagao profissional da
saude-paciente no ambiente hospitalar, aliado a
dor, muitas vezes inevitavel dos procedimentos
médicos, fazem com que a crianc¢a, de forma mais
urgente, necessite da presenca amorosa e
solidaria dos familiares a ela ligados por lagos de
parentesco mais estreitos".

Uma outra crianga, Miriam, associou a internacdo aos

procedimentos. Quando perguntada sobre as diversas reinternagoes,
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respondeu que nao gostava e "ndo gostar" para ela estava relacionado

aos procedimentos.

" Eu gosto de tudo, s6 nao gosto de pegar veia
... e da sonda" (Miriam, 8 anos).

Miriam demostra que gosta da internagdo de uma forma geral,
porém alguns procedimentos especificos, como puncdes venosas €
colocagdo de sonda nasogastrica, mudam o sentido do "gostar" da
crianga.

Os procedimentos, muitas vezes, causam dor, e € isso que os torna
objetos de ansiedade e "nao gostar".

Ribeiro (1991, p. 220) afirma que " A lesdao corporal é temida por
todas as criancas ...".

Schmitz (1989) ressalta a importancia de explicarmos os
procedimentos antes de realiza-los, a fim de diminuir a ansiedade das
criangas frente ao desconhecido, a surpresa.

Embora tenha encontrado dificuldade em obter as respostas nas
entrevistas, apenas uma crianga verbalizou o sentimento de vergonha em

responder. As demais deixaram isso claro com suas atitudes.

" Ah tia eu tenho vergonha de falar" (Alice, 9
anos).

A familia € o bergco da criangca € também onde ela adquire as
primeiras nocdes sobre saude-doenca. Para Elsen e Patricio (1989, p.
177): " A familia é considerada uma unidade basica de saide, ou seja, o

nucleo primario, onde a crianca recebe e aprende os cuidados de
promocao de saude, prevencdo de doengas e primeiros atendimentos

curativos”.

Bibliotesa ~wee
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A partir do descrito acima, percebe-se a necessidade da companhia
de familiares junto a crianga hospitalizada, uma vez que esta & sua
referéncia também no processo saude-doenca e cuidados.

Conforme Schmitz (1989, p. 185): " E no familiar significativo que a

crianca busca apoio, orientacdo, referéncias de tempo, protecao para o

desconhecido e para o sofrimento...".

4.2 Cuidado

A hospitalizacdo envolve modificagdes no cotidiano da crianca.
Estas modificagées atingem a vida da crianga, principalmente no cuidado
que recebe dos pais e dos entes queridos.

Conforme Schmitz (1989) a crianca, durante a hospitalizagcao, tem
diminuida a oportunidade de permanecer junto aos familiares e as
pessoas que lhe sao queridas, o que pode causar uma grande caréncia
afetiva.

De acordo com Silva e Ribeiro (2000) a hospitalizacao implica no
afastamento da crianca do seu meio ambiente natural de convivio, para
uma realidade completamente diferente, onde as relagdes de cuidado
desenvolvem-se sob uma nova visao , diferente daquela a que a crianca
esta acostumada.

Quando perguntadas sobre como sdo cuidadas pelos profissionais
de enfermagem, a maioria das criancas teve respostas positivas sobre o

cuidado. Apontaram como a parte boa do cuidado o "ser bem tratado".
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" E que as pessoas cuidam bem de mim. Me
tratam bem tambémi” ( Daniel, 8 anos).

O cuidar bem tem diversas interpretagées para as criancas. Em

duas entrevistas aparece como "cuidar bem" o estar junto, ficar junto.

"... ficar bastante tempo comigo” (Alice, 9 anos).

Alice ressalta a importancia em ter alguém do lado. Ela estava em
isolamento em um quarto, devido a apresentagdo de um microorganismo
multirresistente, ndo podendo ter contato com as outras criancas. Além
disso, sua mae ficava pouco tempo com ela, passando muito tempo s6é.
Quando algum profissional da enfermagem passava defronte ao seu
quarto, ela comecava a gritar, s6 para poder ter aquela companhia,
mesmo que apenas por alguns instantes.

Para Schmitz (1989, p. 188), muitas vezes os pais acabam por
afastar-se de seus filhos: " ... o sentimento de culpa e/ou a hostilidade sdao
expressos sob forma de recusa em permanecer com a crianga, pouca
tolerancia as suas solicitagdes, impaciéncia e afastamento progressivo".

Quanto ao isolamento, a mesma autora afirma que: " ... A crianga
em isolamento ou com situacdao clinica grave, independentemente da
idade, tem necessidade premente da companhia e afeto familiar
significativo” (schmitz, 1989, p. 191).

A importancia do ladico no cuidado também apareceu em duas
entrevistas. Quando perguntados sobre o que é ser "bem tratada" dao

respostas alusivas ao brincar.



" Falar comigo, ah brincar" (Maira, 11 anos).
" A recreagdo, o tratamento, as tias" (Miriam,8
anos).

O tratamento para Miriam significa o cuidado recebido pelas "tias".

Segundo Sikilero, Morselli e Duarte (1997) a recreacao durante a
hospitalizagdo & fundamental, pois auxilia a crianga na elaboracdo de
suas ansiedades decorrentes da situacdo de desconforto e estranheza
frente a hospitalizacao.

Conforme os mesmos autores:

" O brinquedo representa a ocupa¢ao maior da
crianga, porém torna-se um desafio terapéutico
quando esta crianga encontra-se doente e
hospitalizada, porque, mesmo quando uma
situacdo inesperada de doencga obriga a crianga a
uma hospitalizagdao, persiste a vontade e a
necessidade de brincar, embora o lugar e as
possibilidades estejam limitadas e as dificuldades

ocasionadas pela doencga produzam
singularidades incomuns entre as criangas” (ldem,
p- 60).

Durante o estagio curricular, tive a oportunidade de conviver mais
intensamente com as criangas. Certa vez entrei no quarto de Alice e vi
que ela estava sentada no chao e tinha espalhado diversas folhas em sua
volta. Perguntei-lhe o que isso significava, e ela explicou-me que eram
seus alunos de desenho. Aparece neste momento, novamente, a
necessidade de companhia para criangas em isolamento e faz-se

presente também a importancia do brincar.
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Para Sikilero, Morselli e Duarte (1997, p. 61):

" O brinquedo é importante, mesmo para
criancas em quartos restritos (quartos de
isolamento) ... Mesmo nessas condigcoes, as
criangas precisam ser visitadas e estimuladas com
vistas a modificar seu sentimento de intenso
isolamento. Com freqiiéncia, comete-se o erro de
acreditar que é preciso deixar essas criangas ' em
paz', que ndao devemos incomoda-las; contudo,
ocorre o inverso, ficam desesperadas quando
passamos em frente ao seu quarto sem
entrarmos"”.

Uma crianga apresentou claramente o que é ser bem cuidada para

ela. Considero que resume com precisao o que significa cuidado.

" Eles me tratam bem. Tem cuidado comigo,
como tu teve cuidado comigo. As médicas, todos
tem paciéncia comigo e também nao se irritam ...
Ser carinhosa, ndo tratar mal a gente, ter amizade,
ter amor, ter paz, ter carinho e é s6" (Larissa, 7
anos).

O "nao se irritam" significa para Larissa ter paciéncia, saber
perceber seu tempo para as coisas. Se soubermos compreender a
linguagem das criancas, vamos aprender com elas mesmas a cuida-las.
A partir desta fala pode-se perceber que a crianga valoriza o cuidado
carinhoso efetuado pelos cuidadores. E importante lembrar que todo ser
humano (em especial as criancas), quando hospitalizado, apresenta-se
fragilizado. Atender com carinho e atencdo é imprescindivel para a
realizacado de um bom cuidado.

De acordo com Ceccim (1997) boa parte dos procedimentos em
saude sao bem-sucedidos quando deixamos o paciente falar e ser ouvido.

A escuta nao estd limitada ao campo da fala, mas também busca

investigar os mundos interpessoais que constituem nossa subjetividade.



O mesmo autor afirma que: " ... Podemos dizer que é a adequada
escuta que nos permite localizar as maneiras de um saber e um fazer se
agenciarem de forma a produzirem a assisténcia necessaria” (Ceccim,
1997, p. 32).

Ainda para Ceccim (1997, p. 42):

" Ouvir a crianga falar de sua dor, na proximidade
afetiva, exige uma identificagao ndo apenas com a
dor em si, mas com a propria crianga. De certa
forma, reviver a crianga que fomos, falar de novo
com as mesmas palavras, ouvir na mesma légica,
agir com aquele mesmo sentido”.

Apenas duas criangas apontaram pontos negativos do cuidado.
Alice, quando perguntada sobre como se sente cuidada, demonstrou

ambiglidade:

" Ah eu me sinto bem. Alguns é mais ou menos
outro é bom ... Quando elas fazem minhas
vontades é bom. Quando nao fazem as vontades ai
€ ruim” (Alice, 9 anos).

Alice atribui ao bom cuidado a realizacdo de seus desejos. Também
deixa claro em outra fala o que é ruim no cuidado, quando "ndo explicam
as coisas", o que demonstra o interesse em saber o que acontece
consigo. Dai a importancia de explicarmos tudo o que faremos.

Explicar o cuidado que sera prestado a crianga acalma-a em
relagcéo a este e faz com que ela se sinta mais segura e tenha maior

confianga em quem presta o cuidado.
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Conforme Biehl et al. (1992, p. 95):

" Convém frisar que todo cuidado participado
proporciona estimulos e reforcos assegurando
maior confianga a crianga e seu familiar quanto ao
seu potencial de ajuda para recuperar a saiude. Dai
a importancia de proporcionar-lhe sempre que
possivel oportunidade de colaborar e/ou ajudar na
realizacdo dos procedimentos, de acordo com as
circunstancias ambientais e estado fisico e social
de ambas".

Ainda sobre o lado negativo do cuidado, ressalto a fala de Gabriel,
que apresentava baixo peso e dependia da recuperagéao do peso para ter
alta. Refere-se ao fato de um profissional da equipe de enfermagem
querer obriga-lo a comer, certamente com o intuito de ajuda-lo, porém
como acabava por vomitar tudo, terminava prejudicando-o.

E necessario observarmos os limites das criangas, que elas
mesmas nos mostram, para nao prejudica-las. Algumas vezes, como no
caso de Gabriel, € melhor a crianga deixar de fazer algo, do que fazé-lo

forcosamente e piorar depois.

4.3 Tratamento
Ao contrario do que eu imaginava o tratamento nao representa
apenas aspectos negativos (pungdes, sondagens). Muitas coisas positivas
(cuidado recebido) sao levantadas pelas criangas, quando perguntadas
sobre o tratamento.
As criangas apresentam uma visdo bem mais otimista da doenca do
que o adulto. Mesmo que néo esteja bem clinicamente, a crianga encontra

motivos de alegria.
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Rosa foi uma criangca que me impressionou muito, pois quando se
soube diabética, além de todos os outros problemas, ainda encontrou
motivos de alegria. Por exemplo quando seu pai veio visita-la, ficou feliz
pois poderia ensina-lo a aplicar insulina. O fato de os produtos dietéticos
substituirem os normais também foi motivo de alegria.

Apesar da pouca idade, as criangas ja possuem consciéncia da
necessidade de tratamento para a melhora da sua doenca, principalmente

a cronica, o que requer inumeras reinternagoes.

" ... tem que vim porque eu tenho fibrose cistica
... (Gabriel, 10 anos).

Com frequiéncia as criancas referem melhora do estado fisico apés

o tratamento.

" A respiragao ... melhor, pulmao limpo ... sé de
saber, assim, que eu fico bem depois ..." (Maira, 11
anos).

" Eu sinto bem ... porque eu estou fazendo o
tratamento e dai eu fico boa" (Rosa, 8 anos).

" ... Bem, porque eu fico boa" (Miriam, 8 anos).

Uma crianga menciona, juntamente com "sentir-se bem" com o

tratamento, o fato de ser bem cuidada e de ter a companhia de sua mae.

" Eu sinto bem ... ndo me sinto ruim, niao sinto
aquela coisa ... toda maltratada. Eu me sinto bem
no hospital com a minha mae e com meu remédio
me curando™ (Larissa, 7 anos).

De acordo com Schmitz (1989), normalmente a mae é a presenca
familiar mais importante para a crianga, pois é ela que passa a maior

parte do tempo junto & crianca, na gravidez, na amamentagdo. Além
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disso, a mae desempenha um papel de cuidadora e protetora, que atende
as necessidades e dependéncias emocionais e fisicas da crianca.
Como as criangas entrevistadas sdo doentes crénicas, até mesmo
os procedimentos mais desagradaveis, as vezes, ndo chegam a
incomodar. E o que refere Maira, quando perguntada sobre as pungdes
venosas.
" As picadas ... ja estou acostumada" (Maira, 11

anos).

Um fator muito importante a ressaltar € a possibilidade de brincar
durante a hospitalizacao.

Segundo Biz (2001, p. 45):

" O ato de brincar ndo deve ser considerado
atividade meramente recreativa e entretenimento.
Sua funcao reside em auxiliar a crianca a descobrir
seu papel no mundo, o conceito sobre si mesma e
a estabelecer vinculos de socializagdo".

" Bom, porque aqui também ... da pra brincar"
(Gabriel, 10 anos) .

Segundo Sikilero, Morselli € Duarte (1997, p.60):

" A recreacdo como proposta terapéutica, busca
junto a crianca enferma, resgatar o seu lado sadio,
servindo como agenciamento de criatividade, das
manifestacées de alegria e do lazer que recriam
energia e vitalidade, muitas vezes superando
barreiras e preconceitos de que doengca e
hospitalizacdo sdo lugares de soliddao, saudade e
sentimentos dolorosos".

A importancia do apoio pedagégico, denominado "escolinha" pela
criangas, fica bem visivel. As criangas tém a necessidade da continuidade
de seu cotidiano, de ir a escola. Quando perguntei a Rosa o que mais

gosta no tratamento, esta diz:
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" ... Ah, da escolinha"” (Rosa, 8 anos).

Com certeza, ficou claro para mim que a recreacdo e as aulas de
apoio, durante a hospitalizacdo, sdo imprescindiveis para amenizar o
trauma da internacéo.

Para Ceccim (1997, p. 34-35):

" A inclusdo, por exemplo, da pedagogia na
atencdo a crianca hospitalizada, inclusive no que
se refere a escolarizagdo, vem produzir um certo
estranhamento ao hospital, mas também a escola,
ambos necessarios a integralizacdao da atencao
hospitalar e da educagcdo da crianca. A
escolarizagao constitui o mais potente
agenciamento da subjetividade (excluida a familia)
na sociedade contemporanea e a manutencao do
encontro pedagogico-educacional favorece a
construcao subjetiva de uma estabilidade de vida
(ndo como wuma elaboracdo psiquica da
enfermidade e da hospitalizacdo, mas como
continuidade de seguranca diante dos lacos
sociais da aprendizagem)”.

Nas entrevistas aparecem também os pontos negativos do
tratamento. Entre eles, os que tem maior importdncia sao os
procedimentos desagradaveis para as criangas que, muitas vezes,

causam sentimentos ambiguos.

E bom até, nio é tdo ruim. E ruim mais
também ndo é tao ruim assim ... E ruim quando
eles botam agulha na pele, que eu ndo gosto. E
bota sonda, que eu nao gosto"” (Gabriel, 10 anos).

Refere-se aqui as puncdes venosas e a sonda nasogastrica. Ao
mesmo tempo que as pungdes venosas aparecem como ponto negativo

para algumas criangas, outras referem ja estar acostumadas com elas.



" Eu ndo gosto da fisioterapia, da nebulizacao,
de pega veia e odeio a sonda"” (Miriam, 8 anos).

" Por causa do arzinho dai isso cog¢a o nariz"
(Rosa, 8 anos).

Rosa se refere ao uso do catéter de oxigénio.
Uma crianga me chamou especial atencao sobre os procedimentos

quando disse nao gostar da antibibticoterapia.

" Ah eu sinto ruim, que eu ndo posso sai" (Alice,
9 anos).

Buscando entender o que Alice refere quanto a antibidticoterapia,
considero que a antibiéticoterapia ndo é ruim e sim o fato de ficar restrita
enquanto ocorre a infusdo. Ficar presa ao soro vai contra a liberdade de ir
e vir que a crianga tanto presa.

Segundo Arruda e Nunes (1998, p. 97):

" Liberdade é um sentimento, uma sensacao
que a pessoa tem em termos de sua habilidade e
possibilidade de fazer as coisas que deseja, sentir
que tem habilidade para controlar seus assuntos e
tomar decisdes sobre o que é necessario fazer,
mesmo que este algo lhe desagrade; exercer
controle sobre sua propria vida; sentir-se livre; ter
liberdade de ir e vir".

O ultimo ponto negativo sobre o tratamento que ressalto aqui trata
sobre a comida do hospital, que difere da comida que as criancas tém em

casa, 0 que, na maioria das vezes, lhes causa desagrado.

" Porque eu tenho que internar aqui, e a comida
também é meio ruim” (Gabriel, 10 anos).

O fato da comida do hospital ser diferente da comida de sua mae
afasta mais ainda esta crianga do seu cotidiano, o que acaba sendo um

ponto negativo no tratamento e até na internacao.




Conforme Wong (1999, p. 37):

4. 4 Restricoes

" As criangas em um ambiente estranho, como o
hospital, sentem-se muito mais confortaveis
quando recebem alimentos com os quais estejam
familiarizadas. Com freqiiéncia a comida do
hospital possui paladar estranho e suave ... no que
for possivel, é aconselhavel fornecer os alimentos
étnicos das criangas ou permitir que as familias
tragam os alimentos preferidos ...".

O sentimento de restricdo, com certeza, € o que esta mais presente

nas criangas entrevistadas.

A pior parte da hospitalizacdo nao é o tratamento medicamentoso,

as pungdes venosas, mas sim o afastamento do cotidiano, da liberdade

que se tem em casa. No hospital, as criangas nao dispéem do espaco

fisico e nem das companhias que tem em casa.

" ... eu deixo de andar de bicicleta, eu deixo de
andar de esteira, que eu tenho uma esteira ... eu
deixo de correr, que aqui eu hao posso correr, que
€ muito pequeno aqui ..." (Alice, 9 anos).

" Eu deixo de andar de bicicleta, joga bola, ...

brincar com meus amigos, ... nao da muito pra
correr ... se cai no chao, resvala aqui ..." (Gabriel,
10 anos).

" Dai tem que fica longe de casa , longe dos
colegas ... Deixo de andar de bicicleta, brincar com
meus colegas” (Daniel, 8 anos).

" Deixo de brinca, sai, fica no meu quarto”
(Maira, 11 anos).

Segundo Schmitz (1989) é na idade escolar que as criancas se

interessam pelas brincadeiras, principalmente aquelas que envolvem



atividade fisica (correr, pular), para as quais o espaco fisico é
imprescindivel.

Ainda conforme o mesmo autor, para o escolar a hospitalizagcao &
uma ameaca a integridade fisica e intelectual (ndo pode ir a escola), pois
mantém-no inativo. Ele perde sua independéncia e privacidade.

Outra restricdo que apareceu de forma marcante foi a de nao poder

ir a escola.

" Ir na praga, ir na escola” (Miriam, 8 anos).

. Nao da pra ir pra aula muito, que tem
medicagoes as vezes ... Gosto de casa porque da
pra ir pra aula todo dia"” (Gabriel, 10 anos).

Percebe-se através destes relatos a importancia da escola no

desenvolvimento da crianga. Para Wong (1999, p. 401):

A escola serve como agente para a
transmissao de valores da sociedade para cada
geracao seguinte da crianca e como o ambiente
para a maior parte dos relacionamentos com seus
colegas. Como agente socializante atras apenas da
familia, as escolas exercem profunda influéncia no
desenvolvimento social das criangas".

Alguns procedimentos, que limitam os movimentos das criancas,
também sao citados como restricdes. Entre eles, os antibidticos e o
oxigénio. As criangas ndo gostam dos antibidticos, pois geralmente as
infusbes demoram, fazendo com que elas fiquem um longo tempo

restritas aos seus quartos.
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" ... Na hora de fazer o soro nao gosto” (Maira,
11 anos).

" Ah porque tem que ficar aqui na cama"
(Miriam, 8 anos).

" N3o gosto ... de demorar duas horas ... E que
eu estou com isso aqui também (oxigénio)" (Rosa,
8 anos).

E importante lembrar que as criangas prezam muito a liberdade de
ir e vir, e tais procedimentos restringem esta liberdade.

Gostaria de apontar outro aspecto importante o de deixar que estas
criangas, doentes cronicas e com muitas reinternacdes, tragam de casa
alguns de seus brinquedos prediletos. Isso tornaria a internagdo menos
traumatica, pois as criancas teriam junto de si algo do seu cotidiano. A

falta dos brinquedos aparece em uma entrevista.

" Brincar de boneca"” (Rosa, 8 anos).

Como ultimo ponto negativo ressalto que Daniel apresenta como

negativo o fato de nao poder ir para casa, ter que ficar no hospital.

" Parte ruim ... ndo poder ir embora" (Daniel, 8
anos).

Daniel acabou ficando um longo periodo internado, chegou
inclusive a fazer aniversario durante a internacao. Isso foi uma coisa muito
ruim, pois ele imaginava que até o dia de seu aniversario teria alta. Sem
duvida foi o aniversario mais triste de sua vida.

Depois da analise de todas as entrevistas, fica a certeza de que o
pior na hospitalizagao das criangas € o fato de elas se afastrem de seu
lar, de seu cotidiano. As longas internagdes sao estressantes, pois

afastam as criangas por um tempo maior de seu mundo.



CONSIDERAGOES FINAIS

Com a realizagao deste trabalho, observei que a hospitalizagcéo €
uma experiéncia desgastante para a crianga e sua familia. As multiplas
internagdes pioram esta situagdo, pois afastam as criangas, diversas
vezes, do seu cotidiano, do mundo a que estao acostumadas.

O papel da enfermeira € muito importante junto as criancas e aos
seus familiares. O fato .da fibrose cistica ser uma doenca crénica torna
ainda mais importante que se oucga, a crianga e 0s pais, e que se trate
eles com a maior atencéo e carinho possiveis.

Normalmente os pais demonstram sinais de inseguranca, culpa,
impoténcia, fragilidade o que faz com que as criancas se tornem mais
vulneraveis as complicagdes que surgem no processo evolutivo da

doenca. Isso faz com que necessitem ainda mais do nosso auxilio.
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Concordo com Issi (1992, p.448) quando diz que:

" .. as maes mostram que necessitam ser
auxiliadas das mais diversas formas na medida em
que se torna indispensavel adquirir uma estrutura
interior fortalecida capaz de sustenta-las na luta.
Reconhecem que, sozinhas, é quase impossivel".

Com certeza, o maior desejo dos pais € ver seus filhos curados,
mesmo sabendo que isso nao é possivel.

Ressalto o que Issi (1992) apresenta, que & este desejo que da
suporte para que as maes lutem pelos seus filhos, porém tém a
consciéncia da cronicidade da doenga, do mau progndstico, inclusive da
possibilidade da morte. Isso se deve ao fato de que, ao mesmo tempo
gue se depara com a possibilidade de finitude do filho, a mae se defronta
com a luta do filho para viver.

Observei que, algumas vezes, o fato do filho ter varias
reinternagdes o que desestrutura sua vida e a da sua familia, fazendo
com que algumas maes se tornem distantes, passando o menor tempo
possivel ao lado de seus filhos. Esse fato as leva, muitas vezes, a exigir
que a equipe de enfermagem desempenhe o papel que caberia a elas.

A postura que a familia toma frente a hospitalizacao da crianca é de
extrema importancia, pois € ela que a crianga toma por base. Se a familia
reforca a necessidade da hospitalizagdo e tem uma atitude positiva frente
a crianga, esta se sentira mais segura e respaldada.

Constatei a importancia da presenca dos familiares para as
criangas. Parece que esta presenca os aproxima da vida que tém em

suas casas, além de aliviar as ansiedades que as criangas sofrem, bem
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como amenizar o trauma da hospitalizagdo, sendo também um momento
valioso para reforcar a interagao de pais e filhos.

As criangas apresentam sentimentos ambiguos quanto a
hospitalizagao. Por um lado ndo gostam de internar, pois tém que deixar
suas casas e seus familiares. Por outro lado, percebem que a internacao
Ihes ajuda a recuperarem o bem estar fisico.

Observei que o que torna a internacdo mais traumatica é o fato das
criancas se afastarem do seu cotidiano. Elas tém a necessidade de uma
rotina para se sentirem seguras. Quando vém ao hospital, sua rotina se
modifica, gerando a inseguranca, o medo do desconhecido.

Os procedimentos aparecem como negativos na internagao, pois
muitas vezes causam dor, o que os transforma em objetos de ansiedade.
Porém eles ndo sdo a pior parte da internacdo. O pior € as criancas
estarem afastadas das atividades cotidianas (brincar com os amigos, ir a
praga, ir a escola) e da rotina que tém em casa.

O significado do cuidado, para as criancgas, constitui-se de muitas
variaveis, porém ha uma unanimidade no fato de que cuidar bem é estar
junto, ficar junto da crianca.

Ter paciéncia para esperar o tempo que a crianga necessita para
compreender as coisas, ter carinho e ter amizade concluem o "cuidar
bem" para as criangas.

Ressalto a importéncia da recreacdo e da aula para a crianga,
durante a hospitalizacdo. Através da recreagdo, a crianga encontra seu

momento de brincar, de distracédo, e através das aulas ela se aproxima,
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um pouco, da realidade de seu cotidiano. Tanto a recreagdo quanto a aula
buscam resgatar o lado sadio da crianga, amenizando a hospitalizacao.

A restricao fisica imposta pela hospitalizagao (ndo tem o mesmo
espaco para correr) e a restricio aos objetos de apego (brinquedos,
casa), juntamente com a distancia das pessoas de apego (pais, avos,
amigos e demais conhecidos), sdo os problemas mais dificeis enfrentados
pelas criangas durante a hospitalizacao.

Sem duvida, este convivio com as criangas, oportunizado através
da realizagcao do trabalho de conclusdo, me ensinou muitas coisas. Entre
elas, a importancia de ouvirmos com atencao o que as criangas querem
nos dizer. Devemos nos reportar a nossa infancia lembrando do modo
como agiamos para podermos compreender melhor as criangas.

Aprendi que, por pior que a crianga possa se sentir, ela ainda
encontra motivos de alegria. Trabalhar com criangas € muito valioso e
motivador, pois enquanto os adultos estdo em suas camas lamentando
suas dores, as criangas correm felizes pelo hospital e a cada dia nos

surpreendem com atitudes de coragem e esperanca.
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ANEXOS



ANEXO 1

Roteiro da Entrevista

Sujeito n°:
Idade:
Sexo:
ENTREVISTA:

1) Como vocé percebe o fato de ter que vir ao hospital

seguidamente ?
2) Conte-me sobre seu tratamento.
3) Como vocé percebe os cuidados que recebe quando esta aqui

no hospital ?



ANEXO 2

TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu Ruth |. Bartschi Gabatz, académica do 9° semestre de
Enfermagem da Escola de Enfermagem da UFRGS, venho por meio
deste documento pedir sua autorizagdo para realizar uma entrevista com
seu (sua) filho (a). O nome dele (a) ndo sera revelado. Utilizarei esta
entrevista para a realizagdo do meu relatério de pesquisa, onde os dados
coletados serdo analisados e apresentados em atividades académicas. A
entrevista sera gravada em fita para ser transcrita e posteriormente
desgravada. Estarei disponivel para qualquer esclarecimento sobre a
pesquisa antes e durante o decorrer da mesma. Tenho como orientadora
a Prof. Nair Regina Ritter Ribeiro, que podera ser contatada pelo telefone
316-54-22.

O (a) senhor (a) tera a liberdade de nao permitir a participacao de
seu filho, bem como retirar o consentimento (desistir) a qualquer

momento, sem qualquer prejuizo no atendimento que vocés vém
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recebendo nesta instituicdo, para tanto consta 0 meu nome e telefone ao
final da pagina.
As entrevistas serdo realizadas no quarto das criangas, para

respeitar sua privacidade. O tempo aproximado de entrevista sera de 20

minutos.
Pesquisadora Ruth |. Bartschi Gabatz
Telefone para contato 311-91-83
Eu autorizo a participagao de meu filho na

pesquisa referida no texto acima.

Porto Alegre, de __ de 2001.

Assinatura do responsavel



