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RESUMO

Na presente pesquisa investigou-se a compreenséonadga sobre aspectos das doencas
em geral — identificacdo, tratamento, hospitalinagiiedicacdo, prevencao - e da sua
prépria doenca. Buscou-se verificar os sentimedosrianca em relacdo ao adoecimento e
os fatores que podem influenciar na compreensacasipsctos citados. Participaram da
pesquisa 15 criancas hospitalizadas com diagnédicaloencas crénicas. A coleta de
dados foi feita em trés etapas. A primeira dedmea-familiarizagdo do pesquisador com a
Instituicdo e a caracterizacao da populacao atandlid segunda realizou-se o contato com
a crianca, o estabelecimento de vinculo e a praposta a participacdo da pesquisa. A
Ultima etapa consistiu na entrevista com a criangasolicitacdo do desenho. Os dados das
entrevistas foram analisados segundo a técnicad@lesea de contelddo teméatica. A andlise
dos desenhos foi conforme os itens: tamanho, a@gado, detalhes presentes,
verbalizacdes. Os resultados das entrevistas faganpados em dois grupos tematicos: a)
Doencas em Geral e b) A crianca e a Sua Doencarir@eip grupo tematico foi
subdividido em sete categorias: identificacdo, l@gia, prevencdo e tratamento das
doencas, motivo da hospitalizacdo, medicacdo eml,gentes de informacdo sobre o
processo de saude e doenca. O segundo grupo fdivslitlo em cinco categorias: a
doenca da criancga, a hospitalizacdo da criandanemto de sua doencga, comunicagao e
informacdo sobre a doenca da crianga, sentimentasstados emocionais. Constatou-se
gue as criangas utilizam a sua experiéncia conoecathento, a hospitalizacdo e os demais
fatos de sua vida para compreenderem as doencgeraire a propria doenca. Os fatores
gue parecem interferir nessa compreenséao forammpotele diagnéstico, a idade, o tipo de
doenca, a comunicacdo recebida sobre a sua doerede de apoio que possuiam, 0S
aspectos emocionais utilizados para lidar com @e@dwento, a experiéncia com doencas
em geral e a sua doenca. A comunicacdo entreipeede saude, a crianca e sua familia
mostrou-se fundamental para o entendimento de seacd. Para tanto, considera-se
essencial a preparagdo dos profissionais que li@ipatom criancas para realizarem um
atendimento global, em que a crianca seja esclwgadansiderada, assim como a sua
familia.

Palavras chave compreensdo da doenca, criancas hospitalizadesgds cronicas.
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ABSTRACT

This research investigated child's comprehensionaspects of illness in general —
identification, treatment, hospitalization, medioat prevention - and of his/her own
illness. This work studied the child’s feelings aedjng the illness and the factors which
can influence in the comprehension of the citedeetsp The research analyzed 15
hospitalized children with chronic illness. The alabllection was made in three stages.
The first stage consisted on the acquaintance leetiee researcher and the Institution and
on the characterization of the attended populatiime second stage consisted on the
contact with the child, the link establishment dahd proposal for research participation.
The last stage consisted on interviewing the chihdl requesting for a drawing. The
interviews data were analyzed according to theyaigtechnique of thematic content. The
analysis of the drawings was based on the followiems: size, color, trace, details and
verbalizations. The interviews results were groupetivo thematic groups: a). illness in
general and b) the child and his/her illness. Tirge thematic group was subdivided in
seven categories: illness identification, illnesislegy, illness prevention, hospitalization
reason, illness treatment, medication in genenédrination sources on health and iliness
process. The second group was subdivided in fitegoaies: the child's illness, the child's
hospitalization, the iliness treatment, the comroation and information about the child's
disease, the feelings or emotional states. It waticed that the children use their
experience with the iliness, the hospitalizatiod athers life factors to comprehend illness
in general as well as their own. The factors tlegns to interfere in this comprehension
were time of diagnosis, age, kind of disease, comcation received about their disease,
the support received, the emotional aspects useatbab with the illness, the experience
with illness in general and their own. The comngation between the health team, the
child and his or her family showed fundamental tfee understanding of his/her disease.
Therefore, it is considered essential for professi® who work with children to be trained
to perform a global assistance, where the childher family can be listened and
appreciated.

Key words: comprehension of the iliness, hospitalized cleitdichronic iliness.



1. INTRODUCAO

Nas Ultimas décadas, ocorreram grandes avanco®ldgmos na medicina,
possibilitando uma diversidade de tratamentos par&ontrole mais eficiente das doencas
infecciosas. Decorrente disto, as taxas de sol#eeia tém aumentado de maneira
significativa e as de mortalidade infantil vém dinindo (Barbera, 1999; Castro e
Piccinini, 2002). O progresso das ciéncias biolégiarmacoldgica e médica acarretou
mudancas nas caracteristicas das doencas da puiggando novas situacdes para a
atualidade, na qual muitas doencas séo controfatasgacinacdes ou medicacdes e ha uma
mudanca na incidéncia de pessoas portadoras deatoerdnicas (Barbera, 1999).

As doencgas cronicas sdo enfermidades que possuesoscdemorados, muitas
vezes progressivos, provocando alteracdes no eiida das pessoas atingidas, devido
as restricdes pela presenca da enfermidade, asidads de terapéutica e controle clinico,
passando assim por longos periodos de tratamehtsptalizacdo (Tetelbom, Falceto,
Gazai, Shansis, Wolf, 1993; Castro, Piccinini, 208i&/a, Guedes, Moreira, Souza, 2002).
Algumas dessas doencas podem apresentar uma diolmgiea aparente e acarretar
restricbes graves no decorrer da vida, como a hianaiutras podem ser praticamente
assintomaticas, como hipertensao e nefropatiagrhBém aquelas que estdo entre as duas
formas anteriores, como o cancer, transplante mmaléxito e diabetes (Barbera, 1999).

As enfermidades crbnicas representam uma nova ypaQéo, tanto para a
assisténcia quanto para a pesquisa, sendo esseobienpa atual para a Psicologia da
Saude. Pensa-se em contribuir para a melhor gdalida vida das pessoas que possuem
alguma doenca crbnica, proporcionando-lhes des@nwehto global, autonomia,
auxiliando no desenvolvimento de suas capacidades @ decisdo sobre o seu préprio
tratamento.

Na infancia, a doenca cronica pode gerar um impagtcional e prejudicar o
desenvolvimento da crianca, assim ha uma granaeypacdo com a doenca nesta etapa
da vida. A Psicologia da Saude busca, atraves slguas, subsidios para a assisténcia

destas criancas e suas familias, visto que asgesas@o consideradas usuarios importantes



dos servicos de saude (Hart e Chesson, 1998)irEstesse da Psicologia da Saude vai ao
encontro das Politicas de Salde nacionais vigemissguais se preconiza que as criancas,
juntamente com os adolescentes e as gestantesapopsoridade no atendimento a saude,
conforme as Normas Operacionais de AssisténciatéeSdo Sistema Unico de Saude
(NOAS-SUS 01/2002) e também no Estatuto da Criard@Adolescente (ECA).

No entanto, ha questbes complexas no atendimeritdarmia. Os profissionais de
saude demonstram dificuldades em ouvir a criangeesm que ela pensa e sobre 0 que esta
acontecendo com ela. Hart e Chesson (1998) apontamatitudes paternalistas no
atendimento prevalecem. Estas se caracterizam mar postura do médico de oferecer
respostas e exigir o cumprimento das suas indisag@en abrir a possibilidade de davida
ou de ndo aceitacdo (Lapaco, Herran, Navari, 199€ja postura gera a passividade do
paciente desde muito cedo na vida.

As criangas portadoras de doencas cronicas passatmgnte por longos periodos
em tratamento, e, em muitos destes, hospitalizaddsospital para essas criangas € um
local de freqliente permanéncia, constituindo-se uem contexto de desenvolvimento
importante. Nesse momento, elas recebem ou deveeesber mais informacdes sobre a
sua doenca, porém, ha dificuldades da equipe eadslidres na comunicacdo das
informacdes para as mesmas.

Nos Direitos da Crianca e do Adolescente Hospddtiz aprovado pelo Conselho
Nacional de Defesa dos Direitos da Crianca e ddesdgenté (CONANDA), preconiza-se
gque a crianca e o0 adolescente tém “direito a tethecmento adequado de sua
enfermidade, dos cuidados a serem utilizados, amn@dstico, respeitando sua fase
cognitiva, além de receber amparo psicoldgico, daae fizer necessario” (CONANDA,
41/95, artigo 8).

No entanto, o que se observa nas unidades deagérpediatrica ndo corresponde
as leis estabelecidas. Decorrente da experiéngiesiuisadora neste contexto, observou-
se a ansiedade das criangas hospitalizadas paeréio conhecimento sobre o que lhes

aconteceria ou estava acontecendo com o seu @uamdo a equipe de saude conseguia

! Resolugéio 41, aprovada em 17 de outubro de 1995.



explicar-lhe o que estava ocorrendo, e como setiatamento, as criangas se mostravam
mais tranquilas e confiantes.

Francoso e Valle (2001) referem depoimentos degascom cancer que apontam
para essa dificuldade de comunicacdo das inforrsagds profissionais com a crianga.
Oliveira (1997) em sua pesquisa com criancas ladggitlas, também observou que s o
médico sabe o que estd acontecendo com elas dissjmmmal conversa somente com 0S
pais.

Desta forma, torna-se necessario compreender oagueriancas portadoras de
doencas crbnicas que freqientam com assiduidaderegos de salde pensam sobre a
doenca, o hospital, o tratamento e a prevencamelecds. Conhecer mais sobre esse tema
pode proporcionar avancos e mudancas na abordaggiatrica tradicional, cuja postura é
dura, normativa e distante da crianca (Oliveir®7)9Pesquisas nesta area podem auxiliar
na capacitacdo de profissionais da saude, tpama-losmais habilitados para lidar com as
criancas, melhorar a relagdo médico-paciente eahdade dos servicos de saude (Hart e
Chesson, 1998).

A crianca conhecedora da sua enfermidade aumerdal@cimento de si propria e
desenvolve sua autonomia, podendo opinar sobre aosinbos do seu tratamento
juntamente com sua familia e os profissionais ddesgpassando a ter um papel importante
no seu cuidado a saude (Tates, Meeuweesen, 200Mai@ adesdo ao tratamento.
Acredita-se que informar o paciente sobre sua dopndeaumentar a sua colaboracao e
diminuir a sua passividade, o que aumenta o sewot@rsobre a situacado (Lapaco, Herran
e Navari, 1996).

Os membros da familia, compreendendo mais a cridoeate, podem lidar melhor
com as informacg0es sobre a doenca e com 0s setas@g crianca. Ao serem capazes de
auxilid-la na escolha de estratégias de enfrentanefitiente para a situagdo diminuem,
consequentemente, a ansiedade e estresse da efndagaa.

Acredita-se também que conhecendo a respeito dareensdo que as criancas tém
sobre doenca, propicia criar programas de inteAerglequados para criancas saudaveis
junto as comunidades e as escolas para a prevdagdmencas e promocao da saude, bem

como promover uma comunicagdo com os professovesartdo-os multiplicadores de



informacdes sobre saude, doenca, hospitalizacdiamtento e prevencdo. Estas medidas
contribuem para melhorar a qualidade de vida dasgas portadoras de doencas cronicas,
0 gque possibilita mais informacdes para todasiasgas saudaveis e doentes, diminuindo o
preconceito e o desconhecimento dos seus parexola @ na comunidade, facilitando seu

relacionamento social, e até mesmo possibilitaedarselhor desenvolvimento escolar.

Os conceitos das criancas sobre doenca, hospii@izeratamento e prevencéo vém
sendo estudados nas Ultimas décadas, principalnfematedo Brasil, onde se encontram
pesquisas nesta area, porém, ainda ha aspectogm weistos, incluindo as diferencas
culturais, econdmicas e sociais entre 0s paisendelvidos e os em desenvolvimento.

Acredita-se que pesquisas neste campo sao relsyantesiderando-se a incidéncia
de doencas crdnicas na infancia, a necessidadatdménto continuo, a ndo compreensao
sobre o0 entendimento da crianca a respeito da daeas dificuldades de comunicacéo dos
adultos com a crianca doente.

Com base nesse contexto, o presente estudo tempsygunta de pesquisa:

Como criancas portadoras de doencgas cronicas, hotsgizadas, em diferentes
faixas etarias compreendem a doenca, a hospitaliZag, a causalidade, o tratamento e

a prevencao da doenca?



2. OBJETIVOS DA PESQUISA

2.1. Objetivo geral

O objetivo principal desta pesquisa foi investigarentendimento que criancas
doentes e hospitalizadas, acometidas por moléstiascas, de diferentes faixas etarias,

possuem da sua doenca e de doencas em geral.

2.2. Objetivos especificos

> ldentificar a compreensdo das criancas saltwenca em geral, o tratamento, a
hospitalizacdo, da causalidade, o papel do rengédiprevencao;

> ldentificar o entendimento que a crianca tem sobresua propria doenca, sua
hospitalizagdo e seus sentimentos frente ao adertm

» Caracterizar quais sao os fatores que influenciancampreensao que a crianca tem

sobre a doenca.

Relevancia da pesquisa:

Do ponto de vista cientifico, procurou-se aumentar o conhecimento e a
compreensdo de criancas sobre as doencas em gexabua propria. Na pesquisa
bibliogréfica realizada, encontraram-se poucosathads sobre esta teméatica no Brasil,
considerando-se importantes investigacbes nestgpacaAcredita-se que esta pesquisa

possa contribuir para o trabalho do psicologo pa éa saude.

Do ponto de vista socialpoderd contribuir para o aperfeicoamento técnieo d
profissionais da area da saude, como médicos, lpgas) enfermeiros, nutricionistas,
fisioterapeutas, entre outros que trabalhem corancais. Assim como, auxiliar em
estratégias educacionais para promo¢do a saudevengéo de doenca, destinadas a

criangas, suas familias, escolas infantis e a catada em geral.



3. FUNDAMENTACAO TEORICA

3.1. Hospitalizag&o Infantil

Crepaldi (1999a) descreve o0 nascimento da atené@liicena infancia. A partir do
século XVIII, com a necessidade de aumentar a pgpal a medicina oficial passou a se
preocupar com a conservagado das criancas, poisa igmca, a quantidade de homens
constituia a riqueza do pais e a mortalidade ifarat alta.

No século seguinte, vieram 0os movimentos higiegigiée geraram mudangas nas
cidades, sociedades e também nos hospitais, e@&ge momento, a crianga passou a ter
uma atencdo especial surgindo a puericultura. Diestaa, 0 médico passa a ter o
conhecimento sobre a saude e o desenvolvimentoahg®, e ndo mais os pais e a familia.
Paralelo a criacdo da puericultura se desenvolyeediatria, como especialidade da
medicina, criando-se, assim, 0s primeiros hospiéastis na Europa.

O interesse pela crianga cresceu no decorrer dos, @ssim como as pesquisas
nesta area. A hospitalizacdo infantil vem sendolamente estudada, porém, o foco de
atencdo mudou juntamente com as necessidades gisue paralelo as modificacdes
econOmicas, sociais e culturais. As pesquisas duispitalizac&o infantil auxiliaram em
mudancas para melhoria de condi¢cdes para o pacesnuipe e familiares.

Segundo Zannon (1981), inicialmente os estudosard@®a enfatizaram a figura
materna e os efeitos da privacdo dos cuidados mostesobre o desenvolvimento
emocional da crianca, destacando-se os trabalhBgi&e Spitz e Bowlby na década de 50
e 60.

Essas pesquisas contribuiram para deflagrar urtexdefsobre o afastamento dos
pais na hospitalizacdo dos filhos, possibilitande gs profissionais de saude reavaliassem
0 processo de hospitalizacdo e buscassem novasaéitas para solucionar o que foi
considerado um problema para o desenvolvimento cdascas. Dentro dessa busca,

pensou-se como estratégia principal, inserir os pei hospital, incentivando a sua



permanéncia junto ao filho. Nesse momento, a Gliaagnecou a ser vista como um ser
com necessidades fisioldgicas e também psicolagicas

A implementacdo dessa estratégia foi lenta e diferem cada pais. No Brasil, essa
iniciativa oficializou-se na década de 90, quandaegulamentou no pais o Estatuto da
Crianca e do Adolescente (Brasil, 1991), contendartgo 12 “ Os estabelecimentos de
atendimento a saude deverdo proporcionar condggiesa permanéncia em tempo integral
de um dos pais ou responsavel, nos casos de ig&eraie crianca ou adolescente” (Brasil,
1991, artigo 12).

Desta forma, as criancas hospitalizadas passatamoadireito ao acompanhamento
durante a hospitalizacdo e, decorrente disso, lperas-se mudangas nos comportamentos
das criancas. Imori, Rocha, Sousa e Lima (1997)ntapo diversas pesquisas que
demonstram que as criancas hospitalizadas acongesi@ela mae ou algum familiar
apresentam menor incidéncia de nauseas, vomitosg, fehoro, diminuicdo do indice de
infeccdo, além da reducdo de comportamentos dessagdade, irritabilidade, enurese
noturna, medo e alteracdes de sono.

Porém, a hospitalizacdo continuou sendo um mongfitil tanto para a crianca
guanto para os familiares. A crianca que se enadigica e emocionalmente debilitada,
passa pela separacéo do lar, mudanca da rotina €iam ambiente estranho; muitas vezes
€ submetida a procedimentos que acentuam a da@o&imento (Guimaraes,1987; Castro
Neto, 2000). Essas séo caracteristicas gerais sjgitdlizacdo, porém, Gratz e Piliavin
(1984) assinalam que o significado da doenca patdaaca pode depender da idade,
natureza da doenca, habilidade da crianca parareemger o fendmeno, experiéncia
anterior e situacao familiar. Assim, precisa-sesasrar a relagdo da crianga com o
hospital, o tempo de permanéncia e as experiémtiasa crian¢a vivencia durante a
internacdo e o adoecimento.

Algumas sensacdes parecem ser comuns a variasapegse estdo doentes de
diversas idades. Entre elas, pode-se citar a sEmshe; dependéncia e perda do controle
sobre seu proprio corpo, 0 que pode ser geradastiesse. No caso da crianca, essas
sensacdes podem interferir no seu processo dewidgemento (Guimaraes, 1987; Zannon,

1991; Soares, 2001). Assim, criancas com doengasceas encontram varios obstaculos no



seu desenvolvimento, seja devido a diversas ingéasaou a limitagdes fisicas, dificulta a
exploracdo do ambiente e os contatos sociais.

3.2. Perspectiva ecoldgica e hospitaliza¢ao infanti

As constantes internacdes e atendimentos médieesnfa crianca com doenca
cronica permanecer por um periodo longo do seu ndebémento no hospital.
Bronfenbrenner (1986, 1996) afirma que o lar familndo € o Unico ambiente de
desenvolvimento da crianca, sendo as instituigifastis outros locais de desenvolvimento
humano. O autor considera o contexto importantss pambiente em que a pessoa esta
inserida interfere no seu processo de desenvolvanen

Para esse autor, o ambiente ecol&giéoformado por sistemas: microssistema,
mesossistema, exossistema e macrossistema. Edtaas possuem uma organizacdo de
encaixe, sendo que cada uma estad contida na sg@nmicrossistema é o ambiente
imediato, isto é, o local onde as pessoas interdgeena face, como por exemplo a casa e a
creche. O mesossistema é o vinculo entre 0s costext que a pessoa vive, ou seja, para
crianca as relagbes em sua casa e com 0s amigg@srdmonde mora. “Um mesossistema €
portanto um sistema de microssistemas” (Bronfemtmeri996, p.21). Os contextos de que
a criangca ndo participa ativamente, porém, a afetansdo afetados por ela, seriam o
exossistema. Exemplo de exossistema seria o taldls pais para a crianca. E o
macrossistema engloba todo os sistemas anteriarestém valores e crengas, juntamente
com a cultura e as subculturas existentes na asgpessoas.

Os sistemas ecoldgicos se modificam no decorrervida, ndo sado fixos. Os
aspectos do ambiente relacionam-se com o significast a pessoa atribui a eles em
determinadas situacdes. Desta forma, aspectos doseistema podem se tornar micro e
assim por diante.

2 Ambiente ecolégico para Bronfenbrenner (1996)@ntebido como se estendendo muito além da situagéo
imediata afetando diretamente a pessoa em des@neoito — 0s objetos aos quais ela responde ousssae
com quem interage face a face” (p. 8).



Novaes e Portugal (2004) fizeram uma releitura tea ade Bronfenbrener e
pontuam que o hospital e todos os profissionais tralgalham neste e mantém contato
direto com a crianca doente, podem constituir oresgistema desta crianca e de sua
familia.

Macrosistema
Atitudes e ideologias

Exosistema

Amigos
da Pa':vﬂna Ambulatério

Mesosistema

Emergénea

Microsistema

Escola
do Hospital

Familia

Pediatra

p 90 O@pc’ﬂ

Enfermaria

Crianga doente 5
Professor Sexoc Sals de Hufistpn &,
idade brincar Q
P
Temperamento )
Psicslogo \ &L o
=\ Servige dd Banco de
Z\Psicologia s:ngue &
§ Enfermeiros Educador g
[+
D

Assistente Social

HBloco
cirdrgico

Servigo de
Nutricdo

Capela

Servigo de

Cateteria Higienizagdo

Figura 1 —Ambiente ecoldégico do desenvolvimento humano.

Fonte: Novaes, L.H.V.S. e Portugal, G. (2004) Eg@lodo desenvolvimento da crianca
hospitalizada. Revista Paulista de Pedig®a(4), p. 224.
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Estas autoras consideram que sob essa perspectivaesenvolvimento, o
adoecimento na infancia constitui uma transicddogice®. Argumentam que a crianca
passa a “assumir um novo papel, modificando sugdmem relacdo aos seus contextos,
suas interrelacdes e também aos outros que comtedagirdo” (Novaes e Portugal, 2004,
p. 223). Desta forma, se antes do adoecimento pithbs a rede de saude pertenciam ao
exo ou mesossistema, este pode se tornar seu smstensa. E toda a configuracdo do
microssistema anterior sofre alteracbes a parstadaova realidade do adoecimento e
tratamento da crianca.

Neste modelo ecoldgico, para compreender o desemaito infantil, considera-se
“0 hospital como parte integrante do contexto dataacrianca enferma, na medida em que
este acaba interferindo na sua trajetéria de debemento e, em particular, nas suas
relacbes psicossociais com o meio” (Linhares, 2Q20113). Bronfenbrenner (1986)
salienta que o cuidado hospitalar pode ser de grantportancia na vida e no
desenvolvimento da crianca. Neste sentido, pesgais@e ocorre no contexto hospitalar
parece ser fundamental para auxiliar o desenvohtonanfantil, possibilitando o

planejamento de acdes para prevenir situagbesatesocial e psicoldgico.

3.3. Comunicacdo com a crian¢a sobre a sua doenca

Uma grande dificuldade que se observa neste contixtrespeito a comunicacao
da equipe de salde com a crianca, visto que odimtento que a crianca tem sobre saude
e causalidade da doenca é diferente do adulto l{€hafBarbarin, 1991; Peltzer e
Promtussananon, 2003). Ressalta-se que a comumica&dico-paciente constitui-se em
um dos eixos principais dessa relacéo (LapacoéaHerMNavari, 1996).

Os primeiros estudos sobre comunicacdo médicomacigediatrico nédo
focalizavam o papel da crianga na conversa médit@co estava na interacdo da diade de
adultos, ou seja, pais e médico. A triade médiag-Erianca costuma ser ignorada (Tates,

Meeuwesen, 2001).

% Segundo Bronfenbrenner (1996), transicdes ecalégifio mudancas de papel ou ambiente que ocorrem ao
longo da vida das pessoas, que ocorrem em qualqueps niveis do ambiente ecoldgico.
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Em geral, a comunicagcdo médica, no atendimentapexdi, ocorre entre os pais,
principalmente a mée, e o médico, enquanto a @ianexcluida. As informac¢des sobre a
crianca sdo dadas pelos pais e a relacdo médicenpapediatrico restringe-se ao contato
afetivo, como brincadeiras e comportamentos sofia@tes e Meeuwesen, 2001; Marcon,
2003).

Hart e Chesson (1998) acreditam que isso podeavaderido a dois fatores: alguns
profissionais ndo sabem como abordar a criancaakedmnte; outros, apesar de terem
interesse no que elas pensam e desejam, tentaeg@as de informacdes médicas para
nao perturba-las emocionalmente. A falta de conagdic com elas, na tentativa de resgata-
las do sofrimento, pode ser fonte maior de anggistiantasias (Bessa, 1998).

LapacO, Herran e Navari (1996) mencionam que muit@slicos consideram
desnecessério informar sobre a doenca e sabeni@mpios pacientes pediatricos, além de
considerarem prejudiciais oferecer informacdo pestes pacientes. Claffin e Barbarin
(1991) salientam que a busca pela protecdo omitinclamunicacéo sobre a doenca com a
crianca € equivocada, pois é impossivel protegétédmente ocultando informacdes, visto
as evidéncias que a crianga sente em seu corpodanga de rotina e o tratamento que
precisa percorrer. Assim, estes autores afirmam guerianca sabe que algo esta
acontecendo com ela.

Segundo outros autores a dificuldade na comunice@@doa crianca esta no fato de
a equipe ndo compreender o que a crian¢a enterne salude e doenca (Peters, 1978;
Witt, Dykstra e Taylor, 1979; Bibace e Walsh, 1980ster e Patterson, 1980; Perrin e
Guerrity, 1981; Brewster, 1982). Bibace e WalshB@)Jontuam que os profissionais que
melhor compreendem o0s conceitos da criangca sol@ecdopodem ser mais capazes de
tranquiliza-la dando informag6es mais compativeismn @ seu entendimento, além de
poderem explicar para pais e professores por queagas podem ficar apreensivas com a
sua enfermidade, aumentando a compreenséo dossasalire os sentimentos da crianca.

Brewster (1982) salienta que compreender mais sobreonceitos da crianca
poderia auxiliar de véarias formas no servico delsaliio caso de pacientes pediatricos com
doencgas crbnicas, a comunicagdo adequada é e$gEmai@ compreensao e a cooperacao
no tratamento.
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Além da dificuldade dos profissionais de saudegurse que a familia também tem
dificuldades de comunicagéo com a crianga sobreeagh. Muitos pais com filhos com
doencas cronicas, como o0 cancer por exemplo, releta falar com a crianca sobre a
doenca, pois acreditam que assim o filho sera mug®d sofrimento e do estigma da
doenca. Nao falar com a crianca sobre sua doengaaéestratégia de protecdo utilizada
pelos cuidadores contra os efeitos psicossociasagqdoenca pode acarretar na vida da
crianga e contra as incertezas que traz a viddidagChaflin e Barbarin,1991).

Sabe-se que muitas vezes a doenca cronica nadgude representar uma grande
ansiedade e preocupacdo para todos. Na pesquiSardedang, Folkins e Hines (1979),
criancas com irmao acometido por diabetes tiveraseghpenho cognitivo menor e menor
entendimento do conceito de doenca e tratament@mpm@cas com familiares saudaveis.
Esses autores sugerem que a crianca que posstiafasom doenca cronica pode receber
menos informacdo devido ao estresse da mée e @ dBsedo preocupar mais 0s pais
falando sobre a doenca.

Rushfort (1999) ressalta que, para as criancasi@@rem sobre a doenca, é preciso
dar oportunidade a elas, fornecendo informag8egkcacdes. Chaflin e Barbarin (1991)
notaram que as criancas pré-escolares recebem regplicacdes que criancas em idade
escolar e as fontes de informagbes também sdoewnliés, adolescentes referem ser
informados pela equipe de saude e as criancas paiksPeltzer e Promtussananon (2003)
encontraram na sua pesquigae a maioria das criangas apontavam os pais tam® de
conhecimento sobre resfriados, 0ssos quebradotapoca, porém, a televisdo e o radio
apareceram como maior fonte de informagéo sobr®&A

Apesar das dificuldades na comunicacao sobre agunancas, como a AIDS, a
familia € apontada como fundamental na educac&aataza sobre os conceitos de saude e
doenca. Brewster (1982) relata que, para familasrthngas com doencas cronicas, a
reeducacdo continua na interacdo familiar é fundéahepara ajudar a crianga no seu
tratamento.

Além disso, foi descrito que criancas com maiorumdade de compreensao sobre
0s sintomas da doenga comunicam mais prontamerdeogaseus pais que criangcas com

* AIDS sdo as siglas que denominam a Sindrome dadrbeficiéncia Adquirida.
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menor compreensdo dos sintomas (Handsdottir e kalcd998), podendo assim, serem
cuidadas mais precocemente, para evitar talvegravamento da doenca.

Rushforth (1999) relata que possibilitar & criangaior entendimento sobre sua
condicdo pode reduzir seu medo e sua experiéndidmienas esse entendimento também
cria a oportunidade de torna-la mais ativa e ppéite nas decisées acerca do seu cuidado.

Pesquisas para compreender as atribuicbes dasagiaabre conceituacédo de saude
e doenca e identificar as variaveis que exercelméntia nessas atribuicbes tém sido muito
consideradas para poder planejar e implementarrgr@s de intervengcdo de saude
preventiva. Principalmente porque existem muitandas possiveis de serem prevenidas e
a educacado para a saude pode ajudar a criancarvde®r um senso de autocuidado e
responsabilidade, cuidando da sua prépria saudei¢Bovitch e Mednick; 2000). Desta
forma, o interesse em estudar os conceitos dacerisobre doencas surgiu do desejo de
melhorar a comunicacdo entre os profissionais dmles@& as criancas (Peters, 1978;
Burbach e Peterson, 1986).

3.4. Compreensao da crianga sobre o conceito de dga

Da década de 50 até inicio da década de 80, asipasqgfocalizavam o
entendimento das criancas sobre sua anatomia anterrconceito de saude e doenca,
desordens psicolégicas, morte, origem dos bebéscdnum, estas pesquisas buscavam
clarear a idéia conforme os conceitos das criapcagridem sistematicamente com o
desenvolvimento dos estagios preconizados por P{Rgeers, 1978; Burbach e Peterson,
1986; Rushforth, 1999).

Bibace e Walsh (1980) estudaram a relacdo dascexpks da doenca com o
desenvolvimento cognitivo e, como resultado da gisag identificaram trés grandes tipos
de explicacbes compativeis com os estagios de \d@dsenento cognitivo preconizado por
Piaget. Os autores acreditam que essas categodampauxiliar os profissionais de saude
no atendimento a crianga, buscando assim estratégietervencao.

No estagio de pensamento pré-logico (entre 2 eo8 aproximadamente), ha as
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explicacdes fenoménicaso qual a causa da doenca é um fenémeno corecestierno. A
crianca, nesta fase, ndo consegue explicar o m@@lo qual o fendmeno provoca a
doenca. Ha também as explicacbes de contagio fetasriancas mais maduras no periodo
pré-légico; a causa da doenca € localizada emasb{rt pessoas, porém, a ligacdo entre a
causa e a doenca é magica.

No estagio do pensamento logico- concreto (de @ anbs), os autores descrevem
explicagbes que se caracterizam pela contaminag@@ausa € vista tanto em pessoas,
objetos ou acdes externas que tém o aspecto depdaiaco corpo. Outra caracteristica
neste estagio de pensamento séo as explicacoesedmlizacdo feitas por criancas mais
velhas deste estagio; a doenca é localizada n@ eogocausa pode ser externa, como uma
pessoa ou objeto.

No ultimo estagio do pensamento logico-formal (potta dos 11 anos), ha as
explicacdes fisiologicas e as psicofisioldgicass Maplicacdes fisioldgicas, a causa pode
ser desencadeada por eventos externos e é descntaum mau funcionamento interno de
um orgado. Nas psicofisiolégicas, a doenca € dascomo um processo psicofisiologico
interno, a crianca percebe que a causa psicol@ioama possibilidade para causa das
doencas.

Na pesquisa de Perrin e Guerrity (1981), a teczigebenvolvimento cognitivo de
Piaget é utilizada e embasa a categoria hierarquiada para analisar as respostas. Sao
cinco categorias que vao das respostas globaisgsancretas e em seguida para as
abstratas. Os autores mencionam que 0s conceitosagsalidade da doenca estdo
rigorosamente associados com conceitos de caudalitiica, e 0 conceito mais complexo
para as criangas entenderem € a prevencao. A censdiee menos sofisticada nos conceitos
de tratamento e a prevencdo em relacdo a causaleadhtomas da doenca em todos os
grupos etarios, também, foi encontrado por Hansaokllalcarne (1998).

Kister e Patterson (1980), também utilizaram aigede Piaget, porém, focalizaram
o desenvolvimento moral da criangca. Os autoreganotgue na literatura havia indicagfes
de que os pacientes pediatricos expressavam setirde culpa sobre o adoecimento.

Assim, esses pesquisadores buscaram compreendeeralienento das criangcas sobre o

® Fenomeénicas foi a traducéo dada para phenomenism.
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contégio e o uso de explicacbes que incluam a edirid para doenca e acidente. Os
autores perceberam que, apesar de as criancasitepagate adquirirem a nog¢ao que a
doenca pode ser transmitida desde cedo na vidajaagas mais jovens, entre 5 e 6 anos,
mostraram-se confusas sobre o conceito de contdgis, com o aumento da idade, este
conceito torna-se mais evidente. Em relacdo ao dmsoexplicacdes utilizando a
desobediéncia, as criangcas com compreensao dogmpmtais avancado foram menos
inclinadas a aceitar esse tipo de explicacdes@aoatagio da doenca; com isso, 0s autores
sugerem que ajudar a criangca a compreender a daukzenca pode aliviar sua culpa e seu
medo, além de torna-la menos dependente de exjdisagie incluam a desobediéncia.

Potter e Roberts (1984) notaram que criancas @dgiegpré-operacional percebem-
se mais vulneraveis a doenca do que as do peripdaaonal concreto. Os autores
sugerem que na fase pré-operacional, as criangasegiazes de ser preparadas para
receberem informacbes sobre doenca, e isso podénuiima sua percepcdo de
vulnerabilidade.

Nessa mesma pesquisa, 0s autores tiveram indicagdesie a compreensdo da
doenca foi afetada pelo tipo de informacdo queianca recebia. Assim, as criangcas que
receberam explicacdes sobre a doenca demonstragaificativamente mais compreensao
geral da doenca que criangas que receberam apedascAcdo de sintomas, mesmo
estando no mesmo nivel de desenvolvimento cognifiama-se que a forma como a
informacéo € transmitida para a crianga tambémfareena sua compreensao.

A variavel “ocupacao do pai” foi estudada por Getilivian (1984) que tinham a
hipotese de que criangas com pais médicos teriaim coahecimento sobre a teoria de
germes e contagio da doenca. Todavia, o resultatidoofoi similaridade de respostas
entre criangas com pais meédicos e com as de pai®otras profissdes, ndo confirmando a
hipétese formulada. No entanto, notaram que, ap#saronceito da doenca ficar mais
sofisticado com a idade, aumentando as taxas gdisagdes causais e diminuindo as taxas
das explicagbes pela desobediéncia, as taxas tieag&o envolvendo a condicdo climatica

como agente causador da doenca ndo mudaram commen@uda idade. Com isso, 0s

® O termo utilizado no artigo foi “immanent justiceéxplicada pelos autores como a crenca que a
desobediéncia sera automaticamente punida. Desta.fo termo foi traduzido como desobediéncia.
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pesquisadores sugerem a importancia da influéhiorteca na compreensédo da doenca e
no periodo da realizacdo da pesquisa, destacarelesga pesquisa foi realizada durante
um inverno rigoroso e isso pode ser um dado cordsidepara compreender as respostas
das criancas no estudo.

O fator climético é ressaltado por Hansdotter ecistale (1998) que pesquisaram
criancas da Islandia, destacando que o clima potgferir nas caracteristicas soécio-
culturais e ambientais, influenciando no desenwmdvito do conceito de doenca. As
autoras encontraram que a maior evidéncia das sespalas criangcas sobre causa,
tratamento e prevencéo referiram-se as condic@matidas, apontando o inverno rigoroso
deste pais. Com isso, elas sugerem que em paipeais ou temperados as causas citadas
pelas criancas possam ser diferentes.

Os aspectos transculturais também foram estudadws qutros autores
(Boruchovitch e Mednick, 1997 e 2000; Peltzer enRussanonom, 2003). As pesquisas
compararam o conceito de criancas saudaveis desp@gsenvolvidos, como os EUA, com
paises em desenvolvimento, como o Brasil e a Affiw&ul, sobre o conceito de salude e
doenca.

Boruchovitch e Mednick (1997 e 2000) estudaramaaigveis: idade, série escolar,
nivel sdcio-econdmico e género em criancas sausléeBrasil. As autoras encontraram
relacdo significativa entre a conceituacdo de ddddaca e o nivel soececondmico: em
nivel sécio-econémico médio, as criancas definiamisna salude e doenca de forma a
associar a doenca a definicbes de estados emaciom@iparadas com criancas de baixa
renda. Em relacdo a causalidade da doenca, tambéwe ldiferencas: criancas de classe
média atribuem mais a “virus e germes” e faltawdazlos proprios que criancas de nivel
sécioecondmico baixo. Estas atribuem mais a eventosir@aveis, como “ma sorte” ou
“hascer com isso”, e a desobediéhcia diferenca entre os géneros foi significativadse
gue as meninas tiveram respostas semelhantesngagide baixa renda, diferenciando-se
dos meninos que atribuem mais a causalidade daa@@efatores externos. No entanto, as

autoras acreditam que existem mais semelhancas ddaeencas entre culturas na

" As autoras utilizam o termo “‘immanent justice” pargplicacdes de salde e doenca, sendo que na
explicagdo de saude a traducéo seria obediéneeaelpenca seria desobediéncia.
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conceituacdo de saude e doenca, porém, elas aonesiélr precoce fazer tal afirmacéao e
seriam necessarias outras pesquisas nesta daegcpados mais conclusivos.

Outra variavel estudada foi “experiéncia com a ga&rBrewster (1982) pesquisou
criangas hospitalizadas com doengas cronicas dvergambém encontrou relagdo entre
compreensao da doenca e estagios de desenvolvicegndivo preconizados por Piaget.
Porém, ndo encontrou relagdo entre tempo de im@onau tipo da doenca e niveis de
entendimento cognitivo da doencga.

Perosa e Gabarra (2004) estudaram criancas hosgdtad e encontraram relacéo
estatisticamente significativa entre o nuimero deerivacdes dos participantes e a
complexidade de suas respostas sobre etiologidatagzas em geral. As autoras sugerem
gue as criangas que ficaram mais vezes hospitabzaolssivelmente tiveram mais acesso a
informacdes através da equipe de saude. Porémesaplipadoras acreditam que esse
resultado precisa ser considerado com cuidado, g®isriancas tinham na sua maipria
apenas uma ou duas hospitalizagdes.

As pesquisas com criancas hospitalizadas ndo tramenconsenso sobre qual a
influéncia da experiéncia de internacdo na conae#fa da causalidade da doenca. Burbach
e Peterson (1986) apontam controvérsias em relagopesquisas com criancas
hospitalizadas, e uma possibilidade de explicagdia @ a discrepancia dos dados, pois ndo
h& descricdo detalhada sobre algumas variaveisy:cemeridade e cronicidade da doenca
dos sujeitos, tipo de doenca pediatrica anteriodwante a avaliagcdo de desenvolvimento
cognitivo e dos conceitos de doenca.

O estresse € indicado como uma possivel interfex@ms pesquisas com criancas
hospitalizadas, pois, durante a hospitalizacdoteexas possibilidade da ocorréncia de
estresse e esse fator pode mediar a relacdo erseawblvimento cognitivo e conceito da
doenca, impedindo o crescimento cognitivo ou rasdlb em uma forma de regressao
cognitiva (Burbach e Peterson, 1986). A propé$tarin, Sayer e Willett (1991) ressalvam
gue em estudos com criancas hospitalizadas podergandir efeitos da doenca com o
potencial impacto da hospitalizagéo.

No estudo de Brewster (1982), com criancas hogpatids, foram encontradas altas

taxas de explicacdes das criangas sobre a doeerc¢gequtilizavam a culpa. O autor aponta
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gue isso pode ndo ser simplesmente devido ao dd@senento cognitivo, mas pode estar
sinalizando a relacdo entre os fatores afetivosgaitivos. As explicacdes culpabilizantes
podem surgir frente a situacdes estressantes ie G@mo uma protecao, criando a sensacao
de controle, assim, essas explicagdes seriam uranisew de defesa. Desta forma, o autor
ressalva que € preciso compreender que algumascasiapodem ter um nivel de
compreensdo que as suas condicdes emocionais itEoessu seja, € como se
compreendessem menos para evitar o enfrentamesttude@ao estressante.

Ha outras pesquisas que mostram a influéncia,iyp@sitl ndo, da experiéncia com
a hospitalizacdo e/ou com a doenca no desenvolvnaenconceito de doencga nas criancas
(Redpath e Rogers, 1984; Feldman e Varni, 1985;jrPe3ayer e Willett, 1991; Crisp,
Ungerer e Goodnow, 1996; Perosa e Gabarra, 20@dpdth e Rogers (1984) pesquisaram
criancas saudaveis e notaram que criancas dae23sém aproximadamente sete anos e
experiéncia anterior de hospitalizacdo, tiveramaumento da compreensédo de conceitos
médicos e isso ndo foi percebido nos pré-escotayesa mesma experiéncia, sugerindo,
assim, que criancas mais velhas sdo capazes dadapreom a experiéncia de
hospitalizacéo.

O efeito facilitador da experiéncia na compreergaidoenca também foi percebido
por Crisp, Ungerer e Goodnow (1996) que estudareemgas com doencas cronicas
(fibrose cistica e cancer), com historico de vandsrnacdes comparadas com criangas
com historico de s6 uma internagdo, devido a deeagadas (pneumonia, dor abdominal,
e outras). Eles notaram que a experiéncia afetangpreensdo da doenca levando a
desempenhos superiores as criangas experientesui@ap com as novatas.

No estudo de Feldman e Varni (1985), apesar do nge=msho baixo no
desenvolvimento cognitivo, o indice das explicac@as criangcas sobre a doenca foram
altos, principalmente sobre a sua prépria doenegir(a bifida®), apontando para a
influéncia da experiéncia das criancas, com hdgat®es e regimes terapéuticos, nas suas
explicacoes.

Em outros estudos, a experiéncia ndo auxiliou mapceensdo mais sofisticada de
doencas (Perrin, Sayer, Willett, 1991; Kury e Rgaes, 1995). Estudando criangcas com

8 No Brasil esta doenca recebe a mesma denomirisgéima bifida”, sem traducdes.
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diversas patologias, como cancer, diabetes, argilenatdide, asma e outras, atendidas
num programa de acompanhamento em uma ClinicatReaidos EUA, Kury e Rodrigues
(1995) ndo encontraram relacdo entre a sofisticaghaonceito de doenca com a sua
duracéo, a freqiiéncia de internacdes e o grau enesfava no tratameftEsses autores
sugerem que pacientes pediatricos geralmente cemh@&s procedimentos médicos e
tratamentos, mas a compreensao da causalidadeedgadodo ocorre paralelamente ao
conhecimento sobre os procedimentos médicos. Asdén,acreditam que isso pode gerar
uma discrepancia entre a percep¢do dos profissiateaisalde sobre o conhecimento de
crianca, com experiéncia meédica prévia, sobre oceitm de doenca e a sua real
compreenséao, possivelmente, e superestimem a dapedia crianca.

No estudo de Perrin, Sayer e Willett (1991), compan-se criancas saudaveis com
criancas com doencas crbnicas ortopédicas e cavaslsAquelas com doengas cronicas
apresentaram entendimento menos sofisticado deetosisobre causalidade da doenca e
menor nivel de raciocinio geral que criancas saeida®s autores sugerem gue isso pode
ser decorrente da maior protecdo dos pais, impedassim mais contatos sociais, e
também do estresse que pode afetar o desempendivanglessas criangas. Outra
possibilidade mencionada € que as criancas comcdseorbnicas possuam melhor
entendimento sobre a sua doenca especifica e m&oajeem o que elas aprendem para
um amplo entendimento da causalidade das doencas.

Outro achado neste estudo foi que criangas comcdeerronicas possuem escores
semelhantes as criancas saudaveis sobre o funa@ot@ncorporal, e, além disso, as
criancas com doencas crbnicas ortopédicas posss&#s eonceitos mais complexos que
criancas epiléticas e criancas saudaveis. Isso pedelevido a sua experiéncia com a
condicdo de possuir uma doenca cronica visivelpréendo seu entendimento da
complexidade de inter-relacdes e transformacddgrimonamento corporal.

Os autores acreditam que 0s conceitos de Orgaséeenas corporais, por serem
mais concretos, tornam-se menos misteriosos quenceito da causalidade da doenca.

Criancas com doencas cronicas podem ser mais gasapelos pais a falar sobre o

° O termo utilizado pelos autores foi “degree oé-ifireat”, traduzido aqui como o grau em que ancaa
enferma estava no tratamento.
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funcionamento do corpo e o mau funcionamento destejue sobre no¢cles abstratas da
causalidade da doenca, tendo assim mais oportenjd discutir e questionar sobre esse
tema podendo desenvolver conceitos mais sofisticqde os demais.

O impacto da doenca crbnica na vida da crianca damacarreta mudancas que
podem interferir no seu desempenho escolar e tategnitivo. Criancas com cancer
relatam que com a doenga e o tratamento passafattaamais as aulas e a ter menor
atencdo espacial, além das restri¢cbes fisicagahiohd a exploragdo do espacgo (Chaflin e
Barbarin, 1991, Crisp, Ungerer e Goodnow, 1996).

3.5. Diferentes enfoques nas pesquisas: estrutuisths e funcionalistas

Rushforth (1999), em uma revisdo da literatura eobr tema, aponta as
transformacdes que ocorreram no direcionamentoedthglos. Esta autora descreve que
inicialmente as pesquisas buscavam elos entre @preemsdo de conceitos da crianca
(saude, doenca, morte, origem dos bebés) e o dd#gmnento cognitivo, principalmente
com base na Teoria de Piaget. Para a autora, dessa teoria evidencia a imaturidade da
crianca e as limitagcdes na sua habilidade em cangez os conceitos de saude e doenca.
Assim, as concepcdes erradas, confusas ou entertdiparcial dos conceitos de saude e
doenca, sdo vistos como consequéncias inevitdadimaturidade cognitiva e 0s conceitos
s6 podem ser superados com 0 progresso da idadmatdridade cognitiva.

A critica a esta perspectiva é sobre o pressuptestpue criancas em determinadas
idades sdo incapazes de entender dado conceitoy, @sessupde-se que seja inadequado
dizer a criancga, pois o entendimento errado podenaés danoso que o ndo entendimento
total. Assim, Rushforth (1999) aponta uma mudarggpetspectiva, na qual se acredita no
potencial da crianga para o entendimento da saddemrca, considerando-o maior do que
se imaginava.

As pesquisas deixam de ter o foco na linha estligtat para um enfoque mais

funcionalista, enfatizando o papel da aprendizagewha experiéncia na aquisicdo dos
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conceitos infantis; pressupfe-se que a criancaapassentar significativamente seu
conhecimento da doenga com a apropriada informagéxilio.

Em sua revisdo da literatura, Rushfort (1999) apddtladay, La Monague e
Marciel (1994) como os primeiros a sugerirem acébaentre o que a crianca aprendeu
para conceitualizar salde e doenca e a Teoria dmtSky. Holaday, La Monague e
Marciel (1994) mostram a utilidade do trabalho deydstsky no trabalho da enfermagem,
apontando que o conceito de Zona de Desenvolvimé&mtximal (ZDP) pode ter
implicagbes que auxiliem nas intervencdes das ereiens.

Vygotsky (1991) diferencia o nivel de desenvolvitoereal do desenvolvimento
proximal da crianca. O primeiro nivel seria “o rnivke desenvolvimento das funcbes
mentais da crianga que se estabelecem como resualkacertos ciclos de desenvolvimento
ja completados” (Vygotsky, 1991, p. 95). Estariataanivel aquilo que a crianca consegue
fazer por si mesma, sem auxilio de outra pessoZ[Ng a crianca, com a ajuda de alguém
capacitado, se tornaria capaz de solucionar o gmadl assim, a conceituacdo de ZDP
seria:

a distancia entre o nivel de desenvolvimento rgaé costuma determinar
através da solucdo de problemas, e o nivel de dasanento potencial,
determinado através da solucéo de problemas sdbrdagdo de um adulto ou

de colaboracao de pares mais capazes (Vygotsky, p997).

Holaday, La Monague e Marciel (1994) basearam-sestaneteoria de
desenvolvimento e assinalaram que a enfermagenmgeséa o papel de educador no
contexto da saude. Pode auxiliar as criangcas are@mgerem o seu tratamento e a sua
doenca aproximando-o0s da sua propria experiémmiag o caso de criancas com diabetes,
gue necessitam de cuidados especiais e de examgeandae continuamente. H4 uma
diminuigéo e retirada gradual do controle e supddeadulto em fungcdo do aumento do
dominio da crianca sobre um dado problema, propoado-lhe maior autonomia sobre 0
seu préprio corpo.

Rushfort (1999) sugere que o trabalho de Vygotskycenfigure como mais
apropriado para sustentar as explicagcdes dadas @@acas sobre sua experiéncia com a

doenca, devido a idéia de ZDP, que considera quiaca possui capacidade de aprender
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com instrucdes de outra pessoa. Assim, o profiakida salde e os familiares teriam o
papel de auxiliar a crianga na aprendizagem destelsecimentos, informando-a sobre a
sua enfermidade de forma que se tornara capazrdpreender a sua experiéncia com a
doenca.

Nesta mesma linha de pensamento, Bronfenbrenne®6)léeflete que as
Instituicbes podem evitar prejuizos desenvolvidasnféncia se o ambiente fisico oferecer
oportunidades de locomocé&o, brinquedos para aceriagalizar atividades espontaneas,
disponibilidade de cuidadores que interajam comeatadiversas atividades e possuam
figuras de apego representativas neste contexéodesenvolver um apego solido. O autor
salienta que o potencial de desenvolvimento de miviente depende da extensdo em que
os adultos criam e mantém oportunidades para aceriae envolver em atividades, de
forma a proporcionar o seu desenvolvimento e adotzir inovacfes de sua autoria.

Desta forma, acredita-se que o papel do adultonteaicdo com a crianca seja
fundamental para o desenvolvimento de suas capsd#creditar nas capacidades da
crianca é uma forma de potencializar o seu desenwehto e proporcionar maior
autonomia e compreensao sobre o processo de sdogaca.

3.6. Problemas metodoldgicos em pesquisas nestagare

Alguns autores discutem o0s problemas metodologicpe podem gerar
controvérsias nos resultados das pesquisas (Budvddterson, 1986; Crisp, Ungerer e
Goodnow, 1996; Rushforth, 1999). Burbach e Pete($886) revisaram a literatura com
base em 11 trabalhos publicados principalmenteirdd dla década de 70 e mostraram a
necessidade de melhor descrever as amostras, tamastos e 0s procedimentos
realizados, além de apontar os equivocos posgjueisdo ha preconceitos do observador
e expectativas sobre os resultados. Os autoresétanaliertam sobre a necessidade de
controle - quando possivel — ou descricdo de alguvaaidveis como: tipo de doenca,

namero de hospitalizacbes anteriores, grau de rsattdogia evidente, quantidade de
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doencas nos membros da familia, inteligéncia, rd@eloecondmico, entre outros. Desta
forma, os autores enfatizam a importancia da psacdr confiavel e valida.

Sobre esses problemas metodoldgicos e conceilQdsy, Ungerer e Goodnow
(1996) ressaltam a importancia de explicar as gasestitilizadas para avaliar o nivel de
compreensao da crianca sobre doenca, a naturezaathdas usadas para avaliacdo da
funcdo cognitiva e também a definicAo sobre expeidcom a doenca. Segundo 0s
autores, as questbes sobre o entendimento da dpeswiaam proporcionar respostas de
alto nivel, ndo delimitando doencas especificasiocresfriado por exemplo, mas doencas
no geral. As medidas de avaliagcado do funcionamemgoitivo podem auxiliar na deteccéo
dos efeitos da experiéncia; por exemplo, a criaqga possui experiéncia anterior de
hospitalizacdo apresenta sofisticada compreensbee stoenca e baixo desempenho
cognitivo, expressando a importancia da experiénaasua compreensdo. Os autores
explicam, entdo, que a definicdo de “experiéncim @ doenca” precisa ser mais bem
descrita, pois existem criancas doentes e crigpgaadoras de doencas com seu estado
atual saudavel devido ao controle. Apesar de saigracdes distintas, ambas possuem
experiéncia com a moléstia. Além da distincdo edtiencas visiveis das invisiveis, a
duracéo e a etiologia da doenca, complexidadeidtmsrgas, tratamento e progndéstico, pois
isso afeta a aparéncia e consequentemente a caorsfoee

Devido a estes problemas metodoldgicos, surgiratra®yesquisas procurando
alternativas e solucdes para as dificuldades. Cusgerer e Goodnow (1996) realizaram
dois estudos utilizando metodologias com algumiseticas. No primeiro estudo, a forma
das questdes feitas para as criancas foi mais iispet uma Unica doenca, (“como vocé
fica resfriado?”, “0 que acontece com vocé quanaéviica resfriado?”); e, no segundo
estudo, formularam as questdes de forma mais affggeno a crianca fica doente?”, “ o
gue acontece quando vocé fica doente?”). Assimptmes acreditam que a questdes mais
amplas sejam melhores, para possibilitar respostiss sofisticadas das criangas.

O uso de entrevista representa uma grande difideld@e é apontada por Hart e
Chesson (1998). Estes autores referem que a rasgastrianca para um profissional de
saude pode refletir o que a crianca pensa que @isgomal quer ouvir e nao
necessariamente o que ela realmente sente e pensa.
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Perosa e Gabarra (2004) sugerem mudancas na fermatrevista, aproximando-a
do método clinico proposto por Piaget. Neste métodda resposta dada pela crianca leva
a formulacdo de uma nova hipotese, desencadeands perguntas do pesquisador. Outra
possibilidade é o pesquisador ndo ser componerggupe de saude, desvinculando a sua
imagem de pesquisador e profissional de saldejmpdeSo precisa estar claro para a
crianga.

Ha também pesquisas que utilizam outras formasodaigicagdo com a crianga
gue sao os meétodos indiretos, como figuras prajstiZwood, 1983; Gratz e Pilivian,
1984), videos (Siegal, 1988), dramatizacdo (Haiftack, DiMatteo, 1985), desenhos
(Eiser e Patterson, 1983b; Favero e Salin, 1995yadha, 2001; Crepaldi e Hackbarth,
2002; Marcon, 2003) ou fantoches, como citam Ha@hesson (1998). Favero e Salin
(1995) apontam para a relevancia do uso de insiaseue ndo sejam so verbais, sendo o
desenho uma metodologia alternativa, pois eststé ebomo uma atividade simbdlica que
descreve o real.

Raimbault (1979), atuou com crian¢as hospitalizadaglatou o uso do desenho
pelas criancas para a expressdo de suas duviddBnes#os e conhecimentos sobre a
doenca e sobre o processo de vida e morte. Outitosea utilizaram o desenho para
realizacdo de pesquisas com criangas saudaveisr@a\salin, 1995) e doentes (Marrach,
2001; Crepaldi e Hackbarth, 2002; Souza, CamarBalgacov, 2003; Trinca, 2003). Foi
unanime entre estes autores que o desenho setwomstiuma metodologia efetiva para a
coleta de dados, pois com ele foi possivel teedade e riqueza de detalhes sobre o objeto
estudado.

Di Leo (1985, p. 13) salienta queelhor que a fala, os desenhos podem expressar
sutilezas do intelecto e afetividade, que estamal® poder ou liberdade de expressao
verbal Este autor pontua que o desenho € uma expregesdoal, assim como a sua
interpretacdo. Desta forma, ele acredita que asngas podem contribuir para o
entendimento do desenho, fornecendo informacoesamtexto. Méredieu (2001) também
considera nula a interpretacdo que desconsideransento em que este foi elaborado e a
série de outros desenhos da crianca. Silva (2082jaca a importancia de considerar

processo de desenhar e produto, valorizando a fooma o desenho é construido pela
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crianga, a sua interacdo como as outras pessoadataa que ocorrem. Assim, Di Leo
(1985) alerta que o desenho n&o pode ser tomaaldalasnente, precisa ser considerada a

histéria pessoal, o contexto em que a crianca vivepmento que o desenho foi realizado.
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4. METODO

4.1. Caracterizacao da pesquisa

Trata-se de uma pesquisa descritiva, que pretecdebecer e interpretar a
realidade das criancas hospitalizadas. Possuiecagaialitativo, assim, pressupde-se a
investigacdo de todo um sistema complexo (GonzZakg 1997). A caracteristica do
sistema qualitativo é:

Buscar uma apreensdo de significados nas falasnowwdros comportamentos
observados dos sujeitos, interligados ao contemtogee se inserem e delimitados
pela abordagem conceitual do pesquisador, trazeéndona, na redacdo uma
sistematizacdo baseada na qualidade (Biazoli-AME33, p.149).

4.2. Participantes

Foram pesquisadas 15 criancas internadas no Hobgdatil Joana de Gusmaéo,
Floriandpolis, SC. Todas as criangas possuiam dsigo de doenca cronica e faziam
tratamento no referido hospital.

Os critérios para escolha dos participantes foralimidados apds o periodo inicial
de observacao-participante de campo. Os critéoi@sf:

» A faixa etaria entre cinco e 13 anos, pois comsigdse que nesta faixa etaria as criancas
possuem habilidades verbais estabelecidas, bem comcesso de desenvolvimento
cognitivo como propbe os pesquisadores nesta &ewair( e Guerritty, 1981; Brewster,
1982; Potter e Roberts, 1984). A representacadacgraésta faixa etaria escolhida torna-se
mais evidente (Di Leo, 1985).

®» O estado organico e emocional da crianca també&amfccritérios utilizados para
delimitar a amostra, considerando a disponibilidéidea e emocional da crianca para
suportar o procedimento metodoldgico. Para taljzatam-se informacfes da equipe
multiprofissional sobre a condi¢do geral de salaleatla crianca, bem como avaliacdo da

pesquisadora utilizando as suas observacdes. AdStegicritérios, um requisito essencial
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para inclusdo dos participantes foi a anuéncia atbepte e da familia em participar da
pesquisa.

Os participantes foram 9 meninas e seis meninoslosquatro pré-escolares e 11
escolares. Das 15 criangas, apenas quatro na@estaatriculados na escola no momento
da pesquisa e destes uma havia abandonado congimento da doenca. E uma das
criangas que frequentava a escola disse que albmma@s estudos devido as restricdes
fisicas de sua doencga. Em relacdo a hospitaliz&céstavam internados entre cinco e 15
dias. E quatro entre 15 e um més. Apenas uma eri@astava ha mais de um més
hospitalizada. Dentre os participantes, sete fodiagnosticados da doenca naquela
hospitalizacéo.

Em relacdo ao tempo que as criancas descobriranoeacd: sete tinham o
diagnostico ha menos de um més, seis entre uns engsies, e apenas dois ha mais de um
ano. Estes dois com diagndstico ha mais tempo, eemos de recidivas de céncer, cuja
ultima reincidéncia ocorrera a cinco meses. Enaeesgrem anexo (Anexo 1) o quadro com
a descricdo dos participantes, a faixa etaria,emgh cronica, a escolaridade, o tempo de
diagnostico e de hospitalizacéo.

Os pais das criangas, em sua maioria, possuiara atade 30 e 50 anos, possuiam
escolaridade baixa; com algumas excecdes, pesspagrsino médio completo ou nivel
técnico completo. A renda familiar de duas famiéiees menos de R$ 300, 00 por més e um
com renda entre R$ 300,00 e R$ 500,00 reais. Asidefamilias possuiam renda maior
gue R$ 500,00 reais mensais. Em anexo (Anexo lynh@uadro com a descricdo das
familias, com idade e escolaridade dos pais, riardéiar, quantidade de irméo da crianca.

As doencas cronicHs das criancas estudadas foram diabetes, dermaitenios
doenca de Wilson, hepatite auto-imune e cancentihffDs canceres foram leucemia
mieléide aguda (LMA), leucemia linféide aguda (LLAumor de Burkit, Linfoma N&o

Hodgkin (LNH). Conforme o quadro 1:

19 No Anexo 2 ha um glossario das patologias e temmégicos recorrentes neste trabalho.
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doenca.
Nome Idade (anos) Doenca
Ana 5 Leucemia
Bianca 6 Diabetes
Caio 5 Leucemia
Danilo 5 Leucemia
Erica 8 Leucemia
Fernanda 8 Linfoma
Gabriela 7 Linfoma
Henrique 8 Leucemia
Marcelo 8 Leucemia
Nadia 10 Dermatomiosite
Patricia 10 Leucemia
Rodrigo 10 Doenca de Wilson
Simone 13 Hepatite auto-imune
Tiago 13 Leucemia
Véléria 13 Leucemia

4.3. Local da pesquisa:

O Hospital Infantil Joana de Gusmao (HIJG) ficacidade de Floriandpolis, no
Estado de Santa Catarina, caracteriza-se como uspitdb de médio porte, tendo
capacidade de 230 a 300 leitos, atendendo criaacgsvens até 15 anos. Realiza
atendimentos publicos, particulares e por convérsesido os atendimentos publicos
mantidos pelo Estado de Santa Catarina através etaet8ria de Saude. Possui
atendimentos ambulatoriais e internagdes, subdidadse em especialidades médicas.

A pesquisa foi realizada com criancas de diversaislddes de internacdo desta
Instituicdo, sendo que dos 11 pacientes da on@®gstavam no momento da pesquisa

internadas na Unidade de Oncologia, e outras daascas em outras unidades deste

11 Os nomes utilizados s3o ficticios.
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hostpial, devido a falta de vagas na Oncologiagéatro criangcas com outras patologias
estavam nas Unidades das especialidades médipastreas.

O projeto desta pesquisa foi submetido ao Comitétita da Universidade Federal
de Santa Catarina. Depois de aprovado, foi encadmiao Centro de Estudos do HIJG,
bem como toda a documentacdo exigida por estduigdid para a pesquisa ser realizada;
desta forma, a pesquisadora recebeu a autorizacBb)@ e um cracha para circular pelas

dependéncias deste.

4.4. Procedimento de coleta de dados

A coleta de dados durou cinco meses. Durante togerimdo da pesquisa, foi
realizada a observacgéo participante de campozaritio o registro cursivo em diario de
campo, com o objetivo de conhecer as caractesstiagpopulacéo internada no Hospital
Infantil Joana de Gusmao e o funcionamento destauitao.

A coleta de dados foi feita em trés etapas:

1. Familiarizacdo, exploracdo e caracterizacaaorpirgr das unidades;
2. Caracterizacao do atendimento a crianca;

3. Estudo sobre a compreenséo da crianca.

Na primeira etapa, ocorreu a observacdo com o iobjele familiarizacdo da
pesquisadora com o campo pesquisado, visto quetégsaa permite elucidar a relagcéo
entre o discurso e a pratica, e proporciona aoymsdpr € a Instituicdo uma familiarizacéao
muatua (Crepaldi, 1999). Assim, foi possivel delanitos critérios de inclusdo dos
participantes, considerando a demanda da Instituea viabilidade da pesquisa.

No restante da pesquisa, a observagdo participaswe verificar as condi¢bes
emocionais e fisicas das criancas hospitalizadasisando a possibilidade dos pacientes
participarem da mesma. Desta forma, a observag¢gwifoordial para o posterior contato
com as criangas e 0s seus acompanhantes.

Na segunda etapa, explicou-se sobre o0 estudo einetgse a crianga e ao

acompanhante pelo interesse em participar. Medianttemonstracdo de interesse de
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ambos, foi pedido ao responsavel para assinar endfete Consentimento Livre e
Esclarecidd’.

Com todas as criancas, realizourapport™ antes da coleta de dados, utilizando-se
de material ladico de papel e lapis e brinquedspatiiveis nas unidades de internacéo,
deixando a criangca a vontade para realizar desdiiies e brincadeiras; em geral, isso
ocorria no proprio leito da crianca e, quando padsha area de sol do HIJG. Mediante o
estabelecimento de vinculo com o participantejza@h-se a entrevista com a crianca.

Durante a 22 etapa, foi estabeleaidpport com 35 crian¢as. Devido as dificuldades
e eventos incontrolaveis encontradas no context@edauisa, como piora da doenca,
morte, alta, estado emocional das criancas fragiéiz e desanimo; desta forma, 20 néao
foram incluidas nesta pesquisa, pois ndo foi pekséalizar as outras etapas do estudo
com estas criancgas.

A consulta aos prontuérios hospitalatesoi feita entre a 22 e a 32 etapa. Isso
ocorreu para identificacdo do paciente junto a@it@ls bem como para a obtencao de
informacdes sobre o motivo de internacao e infofieagliversas sobre a crianca e sua
familia, incluindo grau de instrucdo dos pais eehisocioecondémico, utilizando-se o
protocolo criado para o registro (Anexo 4).

A terceira etapa consistia na entrevista em profiaoi® que compreendeu todo o
periodo que a pesquisadora esteve com a crian@a,apxplicacdo sobre a pesquisa, 0
aceite da crianca e da familia em participarem iei@o da gravagdo. Desta forma, a
entrevista ocorreu em etapas:

1. Abordava a compreensédo da crianca sobre asaent geral, que se constitui em uma
adaptacédo da entrevista extraida no artigo dorP&aiyer, Willet (199%), (Anexo 5);

120 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido etnaese no anexo 3.

13 Rapport é o contato inicial que se faz com a ceapor ocasido do atendimento clinico, que pode ser
utilizado em outras situa¢cdes como as de pesquoisactiancas. Tem por objetivo “criar condigfes ésm
para que a criangca possa brincar com a maior empeidade possivel, uma vez que esta, como qualgtrer
situagdo nova, provoca ansiedade. A funcdo espedfinsiste em observar, compreender e cooperaacom
crianga” (Ocampo, 1979, p. 173).

14 O prontuario hospitalar é o depositario de todme@umentacéo do paciente atendido no Hospital upos
dados sobre o paciente, sua familia, o motivo tarriacéo atual, o histérico de hospitalizagGesrianés, da
sua doenca e o registro dos atendimentos realizsdos profissionais da equipe de saude.

15 Essa entrevista foi valida pelos autores posteeate Sayer, Willett & Perrin (1993).
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2. Investigava a compreensdo da crianca sobre dagrega, a sua hospitalizacdo e o seu
tratamento; as perguntas foram sendo suscitadas@elelido das verbaliza¢des da crianca
no dialogo;

3. A aplicacdo dos desenhos. Primeiro, solicitava participantes para realizarem
desenho(s) livre(s), depois pedia o desenho coansigna “(Nome da crianga) desenhe a
sua doenca”. Esta etapa incluiu todo o processoodstrucdo do desenho, a explicacao
dada pela crianca ao seu desenho e a interacaa pesguisadora,

O roteiro incluiu perguntas sobre as doencas em.g@uando as criancas diziam
ndo saber imediatamente ap0s 0 questionamentosquipadora realizava a pergunta
novamente em outros momentos, ou falava para as¢as “vamos pensar sobre iSso0”.
Nestes momentos, a crianc¢a tinha a chance de peagapara responder as perguntas. Nos
casos em que a crianga respondia, sempre Ihe rg@npendo se ela teria algo mais a falar
sobre aquele tema, para que assim se esgotassarnoas passasse para outra tematica.
Houve interrup¢cBes nas entrevistas pela equipeaddes(meédicos, enfermagem, equipe
técnica), acompanhantes da crianca e de outras;asagpacientes, e visitantes.

Assim, cada entrevista ficou particular, porquepaguntas ocorriam conforme a
crianca respondia, de acordo com o seu desejqenilislidade para falar sobre os temas
pré-estabelecidos. Algumas criancas falaram sadbezss temas, outras se aprofundaram
em um deles, desconsiderando os demais. Considerag-falas espontaneas da crianca
sobre temas relacionados ao adoecimento e brimaaderopostas pela crianca que
envolvesse o adoecimento e a hospitalizacdo. Gtregioi com o uso de gravador e

posteriormente transcrito na integra.

4.5. Procedimento de analise de dados

4.5.1. Andlise do conteudo verbal das entrevistas
As entrevistas com as criancas foram analisadasndegtécnicas de analise do
conteudo de Bardin (1977), que se divide didaticaenem trés fases: a pré-andlise, analise

e o tratamento dos resultados e interpretacdoefpalise pressupde o contato inicial com
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o0 material e a escolha deste, realizando-se Isitexaustivas do mesmo. Este processo
chama-se de “leitura flutuante” e consiste em tedtcer contato com os documentos a
analisar e em conhecer o texto deixando-se inyadiimpressfes”. Na fase da andlise, os

temas foram agrupados e posteriormente houveantesito dos dados e sua interpretacéo.

4.5.2. Andlise dos desenhos das criancas

Primeiramente foi realizada uma transcricdo doertess como propde Favero e
Salim (1995). Nesta atividade, foram consideradaseguintes caracteristicas: existéncia
ou nao de cor, cor escolhida, presenca ou aus@ediatalhes presentes no desenho, tipos
de tracado, tamanho em relacdo aos demais desdahm&sma crianca e em relacdo a
prépria folha, uso de régua e borracha, falas @daga durante a construcdo do desenho e
posteriormente.

Em seguida esses itens - tamanho, cor, qualidadeacido, detalhes presentes no
desenho, verbalizagbes — foram separados em deséwies e o desenho solicitado em
cada faixa etéria estudada. O desenho livre eidtadb, de cada crianca, foram analisados
separadamente e posteriormente foram comparadosd®egs itens citados.

Assim, na analise do desenho considerou-se:
Tamanho;

Cor;

Qualidade da linha/tracado;

Detalhes presentes no desenho;

Verbalizagbes durante o desenho;

o a0k wh P

Comparacao entre o desenho livre e o desenhotadbcjdoenca).

Desta forma, buscou-se analisar o produto e o psocde construcdo do desenho.
Isto &, foram considerados o processo de execug@esknho, a interacdo da criangca com
o adulto (pesquisadora), as falas que acompanhamesencadeiam deste movimento
(Silva; 2002).

No item dos detalhes presentes no desenho, busdazes o0 que as autoras Favero

e Salin (1995) propdem na sua categoria presergeéncia de elementos constitutivos.
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Porém estas autoras trabalharam com desenhogastdide flor, pessoa e animal em
situacoes distintas. Como nesta pesquisa houvevanedade de desenhos, optamos por
considerar a tematica escolhida pela crianca, yemplo: paisagem, figura humana e casa,

e analisar os detalhes presentes e ausenteserastict.
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5. RESULTADOS

5.1. Apresentacdo dos grupos tematicos, das cateigsr e sub-categorias das

entrevistas.

A andlise dos dados pretendeu aprofundar-se héoainoente no entendimento das
criancas com doencas cronicas sobre aspectos dagagoem geral e sobre a sua propria
doenca e hospitalizagdo. E, desta forma, identificeais os possiveis fatores que podem
interferir nesta compreensdo. Com base na anéiselados, agruparam-se os resultados
em duas temaéticas principais, que se chamou degtamaticos. Estes foram subdivididos
em 12 categorias, que, por sua vez, foram subdasdiem 14 subcategorias. As
subcategorias existiram em apenas trés categowasc@nsiderar pertinente o seu
aprofundamento.

Destaca-se que a categohspectos Emocionaidoi criada devido a sua relevancia
no ambito da pesquisa, porém, ela ndo pretendexskrsiva, pois pode permear as demais
categorias criadas. Neste sentido, as categofiamento de sua Doencae
Hospitalizacdo da Crianganos casos das criangcas com diagndéstico na infesnaesente
pode ter conteudos equivalentes devido a sua sineittade na vida destes participantes.

As definicdes dos grupos tematicos, categoriasheasegorias foram baseadas em
estudos anteriores de outros autores sobre a nmesmtica. (Crepaldi, 1989; Perrin, Sayer
e Willet, 1991; Reis e Fradique, 2003; Peltzer @Russananon, 2003; Perosa e Gabarra,
2004).
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Quadro 2 — Quadro referente aos grupos temaéticos, categorigsbeategorias das

entrevistas.

GRUPOS
TEMATICOS

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

1. DOENCAS
EM GERAL

1.1.ldentificagdo das doencgas

1.2. Etiologia das doencgas

1.3. Prevencéao das doencas

1.4. Motivo da Hospitalizac&o

1.5. Tratamento das doencas

1.6. Medicagéo em geral

1.7.Fontes de informacé&o sobre

0 processo de saude e doeng

A

2. A CRIANCA
E SUA DOENCA

2.1.1. Histéria/ evolucao

2.1.2.Nomeacao

2.1.3. Etiologia

2.1. A doencga da crianca

2.1.4. Mudancas e adaptacdes ocorri
a partir do adoecimento

das

2.1.5. Rede de apoio

2.1.6. Experiéncia prévia com doenca

1S

2.2.1. Motivo

2.2. A hospitalizagédo da crian

.2.2. Restri¢des e dificuldades durarn

A !
a internacao

2.2.3. Alta

2.3.1. Tipos

2.3.2. Tratamento medicamentoso

2.3. Tratamento da sua doeng

2.3.3. Duracéo

2.3.4. Procedimentos e exames
dolorosos

2.3.5. Cura/ Nao-cura

2.4. Comunicacéao e informaci
sobre a doenca da crianga

10

2.5. Sentimentos ou estados
emocionais
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5.1.1. Definicdo dos grupos teméticos, categorias@b-categorias.

Grupo Tematico: 1. DOENCAS EM GERAL: conhecimento da crianga sobre

enfermidades que acometem as pessoas em gerahduchs criancas.

1.1. Identificagdo das doengageconhecer o adoecimento através de sinais,nsaste
sensacdes ou com informacdes e/ou eventos quetecaram e sinalizem a doenca das
criancgas.

1.2. Etiologia das doencasausa (s) atribuida as doencas.

1.3. Prevencédo das doenca$ormas possiveis de se evitar a aquisicdo e/msmmissao
das doencas.

1.4. Motivo da Hospitalizacdo causa (s) da internacdo no adoecimento das asang

1.5. Tratamento das doencasmedidas possiveis para combater e/ou minimizar as
enfermidades.

1.6. Medicacdo em geralfuncéo dos remedios.

1.7. Fonte de informacdo sobre o processo de saleledoenca:pessoas, lugares ou
veiculos de informacéao identificados pela criangaa@ informantes sobre aspectos gerais

da saude, da doenca e funcionamento corporal.

Grupo tematico 2. A CRIANGCA E SUA DOENCA: conhecimento da crianca sobre a sua
doenca, tratamento, hospitalizacédo e as implicagéemdoecimento na sua vida. Inclui as
suas fontes de informacao, a interagcdo com as gessb hospital e fora, bem como os

estados emocionais decorrentes do adoecimento.

2. 1. A doenca da criancaEntendimento sobre a sua doenca e as implicac8ess ke sua
vida.

2.1.1. Historia/ evolucdo encadeamento de fatos que culminaram na desaobert
doenca, o periodo de investigacdo diagndstica.i@snsas, sensac¢des que levaram ao
estagio atual da doenca e/ou desenvolvimento meigreda mesma. Pode incluir historico
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BN

de procedimentos anteriores a atual interacdoc@iso exames, quando no relato da
doenca.

2.1. 2. Nomeacaoforma como denomina a sua doenca. Inclui a Ipaafio no corpo e
explicacdo da doenca, através ou ndo do uso déomtdanalogias e fantasias

2.1.3. Etiologia causa da doenca, podendo ser a causa real otma fomo esta €
compreendida, isto é, a busca de uma explicac@gpdoenca que pode ndo condizer com
a etiologia real.

2.1.4. Mudancas e adaptacdes ocorridas a partir doadoecimento: inclui
comportamentos e acdes modificadas com o surgimgmtdoenca, como as perdas e
limitacBes devido a restricdo de alguns comportanse® os ganhos, como maior atencao
das pessoas, tais como pais, amigos, profissiaeisaude; e as mudancas familiares.
Podem ser mudancas transitorias ou definitivas.

2.1.5. Rede de apoigessoas que a crianca identifica como auxiliares pafrentar este
periodo do adoecimento, durante a hospitalizaginp® (s) acompanhante (s) ou visitante
(s), ou em casa.

2.1.6. Experiéncia prévia com doencasnclui experiéncias anteriores da crianga com
adoecimentos dela, na familia ou na sua comunidque,a crianca identifique como

importantegpara a compreensao da sua doenca.

2.2. A hospitalizacédo da criancaperiodo em que permanece internada no hospitadlaevi
a sua doenca.

2.2. 1. Motiva razdo da sua internagao.

2.2.2. Restricdes e dificuldades durante a internag: refere-se a privacéo de atividades,
acOes cotidianas da crianca fora do hospital, cofw brincar ou faltar a escola neste
periodo, dificuldade para dormir. Inclui tambémuaéncia de amigos, familiares e do lar.
Além dos momentos de crise, isto €, periodos deapla doenca ou de intercorréncias
relacionadas ao adoecimento que levaram a intesnagd que ocorreram durante a

16 Considerou-se fantasia o cenéario imaginario,és@imaginacdo sobre a doenca explicitada pelagai
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hospitalizacdo, muitas vezes relacionados com nuadade unidade de internagcédo dentro
do préprio hospital, como UTI.
2.2.3. Alta indicativo de saida do hospital, os critérios pravisdo para a mesma, 0

significado para a crian¢a do retorno para casaggl para apos a internacao.

2.3. Tratamento da sua doenc¢aMedidas adotadas para combater a sua doenca\efau
piora.

2.3.1. Tipos como é feito para combater a doenca, as poskili#is de tratar, como
comportamentais e alimentares, exceto as medidasadalogicas. Inclui acdes e
comportamentos que evitem a exposicdo aos risessaln manter os aspectos saudaveis
e/ou evitar a piora da doenca.

2.3.2. Tratamento medicamentosoremédios utilizados para o tratamento, prescrigao
uso destes, a funcdo deles no tratamento, as piIssdacdes colaterais, a dosagem
ministrada, riscos e cuidados que podem represgataro organismo.

2.3.3. Duracédo tempo requerido para que o tratamento se comgetdendo incluir os
motivos da duracao e tratamento apos a alta htspita

2.3.4. Procedimentos e exames dolorosorealizacdo de tratamentos invasivos, que
envolvem a penetracdo no organismo ou parte dedeo @ puncéo venosa, puncao lombar,
mielograma. Procedimentos realizados para avalestado de salde da crianca, a funcéo
destes procedimentos e os tipos, a realizacdoidapdé alguns exames, as dores dos
procedimentos e o conhecimento sobre ele.

2.3.5. Cura/ Nao-cura melhora e piora da doenca ou dos sintomas, pldade de

recaidas e possibilidade ou impossibilidade de. cura

2.4. Comunicacéo e informacéo sobre a doenc¢a daamia: inclui todo tipo de interagcéo

gue a crianca mantém com as pessoas ho hospitaleodele, que gere alguma informacao
sobre a doenca, hospitalizacdo e tratamento. lmciperiodo de hospitalizagdo e outros
momentos do tratamento, inclusive em outros sesvigédicos. A comunicacao sobre a

doenca durante o tratamento e internacdo na pérspeda crianca doente. Inclui pessoas,
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lugares e/ou veiculos de informacéo identificadela prianca, como informantes sobre os

aspectos citados.

2.5. Sentimentos ou estados emocionaigliz respeito aos aspectos emocionais

Y

verbalizados pela crianca em relacdo a situacadodeca e/ou hospitalizacdo e suas

consequéncias.
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5.2. APRESENTACAO DOS RESULTADOS DA ENTREVISTA

A sigla escolhida para representar a pesquisadota ©s participantes da pesquisa
foram identificados como:

Quadro 3 — Quadro com a relacédo entre os nomes dos partiefp@ as suas respectivas
siglas.

Participantes Siglas
Ana
Bianca
Caio
Danilo
Erica
Fernanda
Gabriela
Henrique
Marcelo
Nadia
Patricia
Rodrigo
Simone
Tiago
Valéria

<|H|ln|Z oZ|Z||o|xM O O|w >

Na apresentacdo dos dados da entrevista e doshdeséoram descritas falas das
criancas. Ha criancas que falaram mais e, desteafgpodem ser mais freqientes as suas
verbalizacdes ao longo da pesquisa, principalmastenais velhas, que possuiam maior
habilidade verbal. Desta forma, optou-se por puvases diferentes entrevistas e a riqueza
de contetdo de cada uma.
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5.2.1. AGRUPAMENTO TEMATICO 1
DOENCAS EM GERAL: conhecimento da crianca sobre enfermidades queedem as

pessoas em geral incluindo as criancas.

1. 1.*" Identificagéio das doencasteconhecer o adoecimento através de sinais, sistema
sensacdes ou com informacdes e/ou eventos quetecaram e sinalizem a doenca das

criancgas.

Nesta pesquisa, constataram-se quatro formas ddifickecdo das doencas:
informacdo externa; evento externo a crianca; sieaisintomas objetivos ou visiveis;
sintomas objetivos, ndo-visiveis, porém, com sdiemdisicas. A seguir, elas estdo

definidas e exemplificadas.

1. Informacéo externa, isto €, quando as criard@stificaram o adoecimento a partir de

uma informacéo advinda de outra pessoa, como pamséalico que Ihes contaram sobre o
estar doente e sobre resultado de exames e/oudatenbaixa.

2. Evento externo a crianga, pois ela identificadasncas devido as acdes que o adulto

realiza submetendo-a, como quando toma remédi@aovaiedico ou ao hospital.

L —....Como sera que elas sabem que elas estameadde

D - Eu acho que elas sabem quando estdo no hosfidase),ou sera que
no médico[evento externo a crianci]

L - Entéo elas ficam sabendo quando vao ao hosgitaiso que vocé disse?
D — E, eu acho que é.

L — Ah! Entéo elas ficam sabendo que estdo doeptasdo elas vao para o
hospital. E tem mais algum outro jeito delas sabreqeie estdo doentes, sem

ser indo pro hospital?

" A numerac&o das categorias segue os nimeros prspesdefinicdo das categorias.
18 A forma utilizada pela crianca para identificataenca foi descrita nos colchetes pela pesquisadora
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D - N&o sei, sO0 se a mée dela fala pra @l#ormacao externapanilo, 5

anos.

3. Sinais e sintomas objetivos ou visiveis: peraelaeloecer através de eventos concretos
e/ou visiveis que a acometem, como tosse, espdnito, Nn4o conseguir andar ou respirar.
4. Sintomas objetivos, ndo visiveis, porém, consaedes fisicas, isto €, sensacdes de dor
ou mal-estar.

L - Como que as criangas sabem que estdo doentes?
A - Com dor.

L - Quando esta com dor, 0 que mais?

A - Com dor de barriga.

L - Hum, e tem mais algum jeito dela saber que ds&hnte além de sentir

dor?
A - O cocb.
L - O cocd, o que acontece?

A - Quando a gente nao consegue fazer cAnd, 5 anos.

Houve trés criancas que ndo souberam respondeitras @ue deram mais de um
tipo de resposta, compreendendo que a identificdg8aoencas pode ser feita de diversas

formas.

L - Todas as criancas ficam doentes, alguma veddsa Como as criangas
sabem que estdo doentes?

Siléncio.

B - Nao seiBianca, 6 anos.
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L - Todas as criancas ficam doentes, alguma veddsa Como as criangas

sabem que elas estao doentes?
N - E, pelos sintomas da doenca, sei l4.
L - E quais que s&o os sintomas?

N - As vezes é dor ou vomitando ou choraiddlia, 10 anos.

As criancas utilizam a sua experiéncia com a dopagaresponder, como;

L - Como as criancas sabem que estao doentes?

F - Porque elas falam que estdo com dor de cabeca.
L - Porque tém dor de cabeca, foi isso que vocgedlis
F - Porque tém dor de barriga, que nem eu tenho.

L - Dor de barriga igual vocé.

L - Tem algum outro jeito da crianca de saber gsi& €loente, sem ser a

dor de barriga ou dor de cabeca?

F - As vezes pode comer uma coisa ruiernanda, 8 anos.

A forma de identificacdo descrita nesta pesquisadiase na pesquisa de Peltzer e
Promtussananon (2003). Estes autores estudararmpre@nsao das criancas saudaveis
sobre doengas especificas: febre, catapora, ossswaglos e Aids. Eles encontraram
quatro formas de identificagdo utilizadas pelasngas: sinais objetivos ou visiveis da
doenca; sinais ndo observaveis; sintomas objetifiosvisiveis, mas com sensacoes fisicas;
e sintomas ndo observaveis. No presente estuddprein encontradas respostas relativas
aos sinais ndo-observaveis e nem os sintomas rsgovaleis e surgiram outras formas de
identificacdo relativas a fatores externos, comofmsmacodes e eventos externos. Talvez

isso tenha ocorrido pela metodologia utilizadagunal a pergunta foi sobre as doencas em
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geral sem especificar uma patologia como os autBedizer e Promtussananon (2003)
fizeram. E também o fato das criancas pesquigaolassses autores serem saudaveis, e
nesta pesquisa atual, os participantes estarenciddees hospitalizados, o que pode causar
maior passividade ou remeter as experiéncias vieeas com a doenca.

Na presente pesquisa, a principal forma de ideagéio de doenca citada pelas
criancas foi a sensacao fisica, isto €, a dor.nSagio de dor para os participantes parece
ser a mais marcante no reconhecimento do adoeseftando em uma proporgéo de 7/15.
O fato de as criangas estarem hospitalizadas podafluenciado para essas respostas, pois
durante a internacdo a dor € um aspecto presemt@eEquisas com criancas saudaveis, a
dor ndo foi destacada como a principal forma dentiflear as doencas (Charman e
Chandiramani, 1995, Peltzer e Promtussananon, 2003)

Com o aumento da faixa etaria, ha uma progresséorekpostas, as criancas
maiores (escolares) citam mais de uma forma paifitar as doencas. As criangas até
oito anos apresentaram respostas “ndo sei”. Osegud@lares ofereceram respostas
relacionadas com ac¢des e informacfes externastideg;as escolares utilizaram os sinais
visiveis e a propriocepciiopara identificar as doencas, recorrendo a sueriéxeia com
doencas e a forma como identificaram a sua doenca.

Observou-se essa progressao das respostas comemtauda idade em outras
pesquisas (Perrin e Gerrity, 1981; Charman e Chamdni, 1995; Hansdottir e Malcarne,
1998; Peltzer e Promtussananon, 2003). Perrin eity>€0981) estudaram criancas
saudaveis e apontaram que as pré-escolares tiveeasndificuldade em responder a essa
guestdo do que as escolares, e estes dados canfsenaa presente pesquisa. Os autores
(Hansdottir e Malcarne, 1998; Peltzer e Promtussama2003) descreveram que as
criangas pré-escolares possuem mais dificuldad@etgificar doencas na auséncia de
sinais visiveis. A visibilidade da doenca facilie identificagdo do adoecimento
confirmando pesquisas anteriores (Perrin, SayellepWio91; Charman e Chandiramani,
1995).

19 Refere-se as sensacdes do préprio corpo, em genslacéo de dor ou mal estar.
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As respostas relativas a agcdes e pessoas extemw@sradas na presente pesquisa
foram dados observados apenas por Gabarra e R208=E°, pois no restante da literatura
pesquisada ndo ha resultados similares. As autesdizaram a pesquisa com criancas
hospitalizadas com patologias diversas. Pode-ser qyyee 0 uso deste tipo de resposta
indique passividade frente ao adoecimento, viseodgpendem dos outros para saberem da
sua doenca. A hospitalizacéo e o diagnéstico reamtloencas crbnicas podem ser fatores
gue interferem nas respostas, favorecendo a buestasd explicacbes externas para
identificar o adoecimento. E como os demais esti@®ntrados foram com criancas
saudaveis, estas utilizaram outras formas de fi=g#o (Perrin e Gerrity, 1981; Charman

e Chandiramani, 1995; Hansdottir e Malcarne, 19@#zer e Promtussananon, 2003).

1.2. Etiologia das doencascausa (s) atribuida(s) as doencas.

As explicacbes sobre a causa das doencas foram rariadas, incluindo desde
auséncia de respostas, no caso das criancas quesonéeram responder, respostas
magicas, contaminacdo e até aspectos herediténuscionais, entre outros. Houve uma
progressdo das explicagbes com o aumento da idaddéymando estudos anteriores
(Perrin e Gerrity, 1981; Hergenrather e Rabinowi@91; Perrin, Sayer e Willett, 1991,
Hansdotter e Malcarne, 1998).

As criangas pré-escolares demonstram dificuldadec@mpreender as causas das
doencas, utilizaram etiologias conhecidas na spariéncia e explicacdes magitaslas
também acreditavam que o fator causal da sua deefga de todas as doencas, realizam
uma generalizacdo, compreendendo que um Unicodej@io causador de todas as doencas
e acreditam que todos ficam doentes pelo mesmo/onqtie o seu. Essa caracteristica de
generalizacdo causal dos pré-escolares foi enclantaanbém na pesquisa de Nagy (1951),

autora pioneira nesta area de pesquisa. Ela estadancas saudaveis na Hungria e

% Gabarra, L.M. & Perosa, G.B. (2004, outubro) Iffemicdo de sintomas de doencas por criancas
hospitalizadas em uma enfermaria pediatridpresentado em Sessao Coordenada da XXXIV Reuridal

da Sociedade Brasileira de Psicologia, RibeirdtoP&80 Paulo.

2L As respostas circulares e magicas seriam aquelasacgrianca enumera sintomas ou repete a propria
pergunta, esta definicao foi dada por Perrin & Berf1981).
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descreveu as respostas de generalizacdo das sremica 4 e 7 anos. Nagy (1951) pontua
gue as criangas recorriam as suas experiénciasoperacdes ou doencas para explicar a
etiologia das doencas em geral, realizando umargiezagdo da sua experiéncia para todas

as doencas e pessoas.

L - Porque sera que as criancas ficam doentes?

D- N&o sei.

L - Vamos tentar pensar. Por que sera?

D - Deve ser por causa do Papai-do-Géuplicacao espiritual]
L - O que acontece que o Papai-do-Céu faz?

D - Ele ... faz as criancas ficarem doentes de npam ver se elas sao

fortes mesmo.
L - Ele faz ficar doente de novo para ver se efasfertes, € assim?

D - E porque... eu ja faz o tratamento ha cincoeses eu voltei de novo.

Danilo, 5 anos

Danilo acreditava que Deus determinava quem deveria dicante, desta forma,
dizendo estar doente porque “Deus quis”, a sua cenpao sobre a causalidade da sua
doenca era generalizada para todas as demais.zTedga forma de entender lhe fosse
reconfortante, visto que havia descoberto a sumlivacde cancer e compreendido a
etiologia da sua doenca como algo incontrolavel lgaepoderia minimizar a culpa. Em
outras pesquisas, encontraram-se essas respostdistafg, principalmente nos preé-
escolares. (Boruchovitch e Mednick, 2000; PeroSalearra, 2004).

No estudo brasileiro de Boruchovitch e Mednick @0QGsobre causalidade das
doencas, as atribuicdes mais frequentes foranus eil falta de autocuidado. No presente
estudo, as criancas escolares utilizaram principalen as respostas associadas a
alimentacéao, falta de autocuidado e exposicéo refizacdo de comportamentos de risco.

Os fatores causais relacionados a alimentacdo famarfalta de alimentacdo e/ou
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alimentacédo inadequada, como comer pouco, comegrgerdoces, comer alimentos pouco

saudaveis (frituras, salgadinhos) e ingerir alimsmstragados; e comer muito rapido.

L - E por que as criangas ficam doentes?

C - Porgque ndo come, ndo quer comer, dai tem queava hospital[falta

de alimentacéo, culpalaio, 5 anos

Esta fala deCaio exemplifica a etiologia relacionada com a faltaatimentacao. A
crianca deixa implicito que ndo comer indica aufmatnilizacéo pelo adoecimento. Durante
a hospitalizacdo, o incentivo a alimentacéo € caftw pela equipe de saude e familiares,
pois € comum na crianca internada a inapeténcidis@urso dos adultos é que comer
favorece a recuperacao, e ndo se alimentar sigrpcmanecer doente e quando saudavel
pode gerar o adoecimento. Desta forma, a fal&€ale pode indicar culpa, mas também
simbolizar todo o contexto que este esta inserido.

As respostas que evidenciavam a nao-realizacdacamportamentos relativos a
higiene diaria, como tomar banho, escovar os detdear as méos antes das refei¢des,
considerou-se falta de autocuidado. Os comportareeld risco referiam-se a realizagéo de
acOes consideradas de perigo para a saude, refe@ntlima, como andar na chuva, ndo
colocar blusa no frio; incluiram também habitos densumo como cigarro;
comportamentos considerados culturalmente de depw andar de pés descal¢os; e nédo
realizar comportamentos restritos, como se alimed& comidas que n&o pode, por
exemplo pessoas diabéticas ingerirem doces.

Patricia, Gabriela e Simone recorreram a doencas especificas para explicar a
etiologia, buscando doencas conhecidas na suaeida a gripe. Nestes casos, apareceu 0
aspecto climético, confirmando pesquisa anteri¢@@atz e Pillavin, 1984; Hansdotter e
Malcarne, 1998). Esses autores apontam que oditadtico influenciou na compreenséao
das criancas. Da mesma forma, nesta presente pasquiiso de explicacdes relacionadas
ao clima pode ter ocorrido devido aos aspecto®mag onde esta foi realizada. O Brasil,
apesar de ser um pais tropical, possui regidesacomerno rigoroso como a Regido Sul,
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principalmente no interior do Estado de Santa @wtaras regides serranas. Desta forma,
as criangcas devem ser orientadas desde de muito ecedjasalhar-se para nao ficarem
doentes ou a ndo ficarem de pés descalcos.

L - E por que ser& que as criancgas ficam doentes?

P - Porque elas pegam, né, a doenca.

L - Pegam? Como que pegam?

P - No ar, como o solugco[enumera sintoma, resposta magica]
L - No ar, o que tem no ar que elas pegam?

P - Pegam gripe.

L - Gripe. Como que pega gripe?

P - Assim, por exemplo, ta muito frio, tA muito,fe ainda come... come
sorvete, ai assim, também tem, quando t4 mudceffica de manga curta,

short. Como euclima, comportamento de riscd]atricia, 10 anos.

Patricia inicia sua resposta enumerando o sintoma e postente cita o0s
comportamentos de risco, relacionados com o clitea.utiliza a sua experiéncia, mostra
estar sem roupas de frio, expondo-se aos riscos.gé&m, a falta de autocuidado, a
alimentacdo inadequada e o comportamento de rison #gados a desobediéncia e a
culpa; elas demonstravam compreender que criangasraplizavam essas acfes eram
culpadas pelo adoecimento. A culpa aparece em estudos com criangcas saudaveis
(Perrin e Gerrity, 1981; Perrin, Sayer e Willet§91; Hansdotter e Malcarne, 1998) e
hospitalizadas (Brewster, 1982; Perosa e Gababfz)2

Perosa e Gabarra (2004) refletem sobre a possitididle essas explicagbes auto
culpabilizantes serem uma intersec¢do entre fat@iets/os e cognitivos, visto que, em
situacdes de estresse, assumir a culpa pode praparo alivio, minimizando a sensagéao
de desamparo, pois gera a sensacao de controlpogigeser muito importante frente a

doencas crbnicas ou a momentos de imprevisibilidabste sentido, Brewster (1982)
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pontua que as explicacdes utilizando a culpa paEmm mecanismo de defesa para lidar

com a situacao adversa do adoecimento.

L - E vocé acha que tem crianca que fica doenteymifez alguma coisa
errada?

N - Eu acho que sim, porque as vezes assim dicela dripada porgue ela
brincou com aquela crianca com aquela crianca guddente, ela andou de
pé no chéo, ela ndo se cuidmemportamentos de risco, contagio]

L - Ai a culpa é dela?

N — E, porque ela ndo se cuidou, ela sabia queatighie se cuidar.
Porque.... a vida ndo tem que ter tanta liberdadé, vocé tem que se
cuidar. [culpa]Nadia, 10 anos

Nadia compreende a culpa quando a crianga se exp0e podamentos de risco.
Grisp (apud Gratz e Pillavin, 1984) pontua que &a@upabilizacdo pode indicar o
aumento da responsabilidade propria. Esta criaogaiderava importante ter autonomia,
acreditava que precisava saber sobre o seu auddolighois geraria controle da sua
situacdo e independéncia.

As criangas escolares demonstraram compreendeteagexternos ao corpo que
causam o adoecimento, citando o contagio. As ré&spoelacionadas ao contagio
referiram-se aos micrébios, virus, bactéria, bichinque podem entrar no corpo e causar
doencas, bem como o contgio através do sexo, sanguavidez. Outros pesquisadores
observaram esse tipo de resposta (Kister e Pattei€80; Charman e Chandiramani,
1995; Peltzer e Promtussananon, 2003). Porém ePelt2romtussananon (2003) refletiram
gue, apesar de muitas criancas serem capazes ldeadegie os germes tém um papel na
sua doenca, o entendimento sobre germes é limialonesma forma Kister e Patterson

(1980) mostraram que as criangas pré-escolaresnfa@nfusas sobre o conceito de
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contagio, no entanto, os escolares compreendianontagio e deixaram de utilizar

explicacdes ligadas & desobediéffcia

L - Por que as criancas ficam doentes?

H - Elas v8o em algum lugar que elas ndo devepgssio brincar na lama,
gue tem micrébiozcomportamento de risco, contagio]

L - O que esse microbio faz?
H - Ele d4 doencdcontagio]
L - Ah...

H - Pode até mataHenrique, 8 anos.

L - O que acontece se vocé ficar perto de uma padsente?

N - Eu posso pegar aquela doenfmontagio]

L - E como que pega?

N - Ah, eu ndo sei, acho que no falar né que afral@mite, ou no espirrar
ou no tossir.

L - Ela transmite como? Ela espirra e o que tersseeespirro?

N - A doenca sai juntfexplicacdo do contagio].

L - Nao da para ver a doenca? Como que €?

N - Sai assim no ar, né (Risos)

L - Ai vocé pega, € assim?

N - E porque eu também vou falar, eu vou respiaryou puxar o ar e ela
pode entrar para dentro de mifdadia, 10 anos.

Virus é por exemplo se eu espirrar perto de vogé &r alguma coisa

contagiosa, vocé pegou de miBimone, 13 anos

% Jmmanent justice.
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A generalizacdo da etiologia das doencas feitasp@ié-escolares, deixa de surgir
nas respostas das criancas escolares. As criacigas de 7 anos identificaram diferentes
etiologias. E os escolares de mais de 10 anos edesam a causalidade como uma
interacdo entre o ambiente e agentes externos e rganismo, enumerando
multicausalidades, entre eles os fatores genéticosntagio, a sujeira, 0s comportamentos
de risco. As respostas relacionadas aos aspectosicgrais surgem em criangas a partir
dos 10 anos. Assim, elas consideram que um estidoldmico pode gerar doencas. Os
fatores hereditarios e/ou congénitos foram citalesy como a constituicdo fisica de cada
individuo e as predisposi¢cdes a doenca de cada éé#xia e de cada género. Hansdottir e
Malcarne (1998), pesquisando a compreensédo dagas@ adolescentes sobre causalidade
das doencas, obtiveram respostas similares emdptésaentes de 14 e 15 anos, que

apontaram como etiologia o sistema imunoldgico, s e hereditariedade.

Apesar de as criancas maiores oferecerem respekstbsradas e multicausais,
destaca-se nesta pesquisa o impacio diagnéstico em criancas de todas as idades,
ficando evidente em um escolar, que demonstrauttificle de responder as perguntas.
Provavelmente este foi 0 recurso que esta criancanérou para suportar a sua situacao
adversa de adoecimento, de hospitalizacao e @deneato.

A presente pesquisa evidenciou a experiéncia plesssituacao vivenciada, visto
gue na construcéo das respostas as criancas bussitmacoes e explicacdes da sua vida
ou de pessoas conhecidas. O conhecimento préviodaimcas e etiologias foi
exemplificado por um dos participantes que estawa am tio hospitalizado devido a
intoxicacao por agrotoxicos decorrente do trababnaona rural, que diz:

L - E por que seré que as pessoas ficam doentes?

T - Quando trabalha com venengcomportamento de riscoliago, 13

anos.

% Nesta pesquisa, considerou-se impacto “um conjdiet®acdes afetivas e comportamentais decorrdates
processo da internacdo” (Nieweglowski, 2004, p. 62Jo adoecimento, que estariam afetando a pessoa
doente e as relagfes familiares.
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Tiago utiliza o seu conhecimento e a cultura local patplicar a etiologia das
doencas, traz elementos do seu micro-sistema #amikiser e Patterson (1984)
comparando criancas saudaveis com criancas paatadde diabetes, encontraram
diferencas na compreensdo da etiologia da diab&eguanto as criancas saudaveis
explicaram a causa da diabetes a alimentacdo desralimentos doces, as criangas com
diabetes mencionaram o funcionamento do pancregsaaacédo de insulina. Os autores
colocam que a experiéncia com a doenca crénicardaga a compreensao da propria
doenca. A literatura (Redpath e Rogers, 1984; Fatdm Varni, 1985; Perrin, Sayer,
Willett, 1991; Kury e Rodrigues, 1995; Crisp, Ungrere Goodnow, 1996; Perosa e
Gabarra, 2004) ndo apresenta consenso sobre anicitluda experiéncia ha compreensao
das doencas, porém, nesta presente pesquisa, mbservo uso de explicacdes que
recorriam a vivencia pessoal para explicar a edialdas doencas em geral.

1.3. Prevencédo das doencasormas possiveis de se evitar a aquisicdo e/msmissao

das doencas.

As formas possiveis de se evitar a aquisicdo efmsmissdo das doencas foram
descritas a partir de aspectos inversos a causamApara prevenir as doencas, foram
citadas as alimentacdes, os comportamentos deuaddo, evitar comportamentos de
risco.

A alimentacdo referiu-se a ingestdo de alimentax@ados ou saudaveis e em
guantidade correta. Os comportamentos de autocuittadm acdes relativas a higiene
diaria, ou seja, tomar banho, escovar os dentes, ¥ maos antes das refeigfes. Evitar os
comportamentos de risco incluiu ndo realizar agiesideradas de risco para a saude,
referentes ao clima, como ndo andar na chuva, @aolétusa no frio; evitar os
comportamentos considerados culturalmente de Kdsooo ndo andar de pés descalcos;
evitar o contagio e a prevencao do dano, istoadizee acdes para manutencdo da saude e
controle de algumas doencas através de comportasngrgventivos especificos de alguma

patologia.
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Ha uma equivaléncia das respostas de prevencacelagéo as respostas sobre
causalidade (Quadro 4). Essa correspondéncia aceme uma proporcdo de 8/15 das
respostas das criancas pesquisadas. As causasetigssl coincidem com a forma de evita-
la. As criancas que mencionaram que o adoecimedicérrente da ma alimentacdo ou
falta de alimentacdo, disseram que a prevencdoheneomer alimentos saudaveis. As
criancas que nado souberam responder sobre etipkagiioém ndo souberam responder
sobre a prevencéo das doencas. Essa relacao amdeeda doenca e aspectos para manter a
saude foi encontrada em outros estudos (Greende B#86, Boruchovich e Mednick,
1997). Green e Bird (1986) estudaram a compreedsdsalde e doencas em criangas
saudaveis, e observaram que as respostas dadas parsalidade coincidiam com as

respostas para manutencgdo da saude.

Quadro 4.Quadro de comparacao entre as respostas sobctogietidas doencas em geral
e as respostas sobre a prevencao das doencgas.

Etiologia das doencas Prevencéo de doengas
Alimentacao inadequada Alimentacao adequada
Comportamentos de risco Evitar comportamentossde ri
Falta de comportamentos de auto Comportamentos de autocuidado
cuidado

Contéagio Evitar contagio

N&o soube responder N&o soube responder

Estudos similares apontaram que a prevencao falagrconceitos mais complexos
para as criancas entenderem (Perrin e Guerrityl;18i8er, Patterson e Eiser, 1983). Na
pesquisa presente, as criancas pré-escolaresnivhifiauldade para responder a esse item,
sendo que das quatro criancas com idades entr6 &nes, apenas duas responderam, e
uma delas respondeu que a prevencao seria deeod@mbediéncia, sem saber explicar o
gue acontece se a crianga toma chuva, ou venta.rEsgosta aproxima-se dos resultados
encontrados por Hansdottir e Malcarne (1998), noaisgas criancas pré-escolares

utilizaram respostas mais rigidas e especificasegal evitar tempo ruim, colocar roupas
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no frio, enquanto as maiores (14-15 anos) derapostgs mais abstratas que descreviam

praticas gerais de saude, como evitar a contanonaca

L - Como sera que as criancas podem fazer pararefitar doente? Para

nao ficar doente?
D - E s6 eles se cuidarem bem.
L - Ah, se cuidar. Como que se cuida?

D — Se cuidar é fazer o que a mae quer, nao irmava, ndo ir no vento
frio, ndo ficar na frente da geladeirajevitar comportamentos de risco,

obedecer as orientacdes maternas]

L - Por que se ele fizer essas coisas 0 que acehtec

D- Ah, ele fica doente.

L - Entdo se andar na chuva, ficar na frente dadeira, ai, fica doente?
D - Sim

L - E o que a méae fala que tem que fazer, tem grer fpara ndo ficar
doente?

D — “Filho sai da chuva” ela fala bem assim

L - Vocé fica na chuva?

D - Eu nunca figuei na chuva.

L - Ah, mas as méaes falam isso?

Siléncio

D - (Pensa por alguns segundds)vezes eu ia um pouquinho na chuva, mas

nao ficar(fala longamente a palavraa chuva[sua experiénciaDanilo, 5

anos.
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Danilo exemplificou sua compreensdo através da sua éxp&icom obedecer a
ordens maternas. Considerou-se a obediéncia umaafde evitar doencas, cumprir as
orientagcdes do cuidador, mesmo que ndo compreeadagdo recomendada. Eiser et al
(1983) sugerem que a criangca comeca a compreen@edas preventivas somente a partir
dos oito anos, pois na pesquisa realizada por aks;riancas menores de oito anos
demonstraram dificuldades em responder sobre ptéwae doencas.

Na presente pesquisa, 0S pré-escolares e 0s escotétaram 0S mesmos
comportamentos e acgdes preventivos, no entantmaases conseguiram explicar mais os
conceitos de boa alimentacéo e cuidados. A aliméatadequada surgiu em outros estudos
como uma forma de manutencéo de saude e preveagwedcas (Eiser et al, 1983; Eiser,
Patterson e Tripp, 1984). Na pesquisa de Eisel @t983), este foi o fator mais citado
pelas criangas para a prevencao com 40 % das taspOs autores pontuaram que, com 0
aumento da idade (seis a 11 anos), as criancasnpagscompreender 0 que Sao 0s
alimentos adequados. Isto é, as menores disseraraggalimentos sdo saudaveis, pois 0s
adultos disseram, e as maiores explicaram que s8tegmportantes para o crescimento,
para ficar forte e saudavel e demonstraram interpstos nutrientes dos alimentos. Os
escolares, na presente pesquisa, similarmenteeapaesm esses conhecimentos sobre os
alimentos.

L - E como as criancas podem fazer entdo para itao floente?
P - Se alimentar bemJalimentacéo adequada]
L - Que mais?

P - Nao comer sorvete no... no frio, ndo sair navehpor ai.....[evitar

comportamentos de risco]
L - Que acontece se ela sair na chuva?
P - Pega gripe. Ficar correndo na chuva.

L - E por que tem que se alimentar bem?
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P - Para néo ficar fraca e dai ter que ir para odpdtal. [explicacdo sobre

os alimentos].
L - O que o alimento faz?

P - Da vitamina[conteudo alimentarPatricia, 10 anos.

L - E como as criangas podem fazer para nao fieamde, para evitar ficar
doente?

E - Cuidando.
L - Cuidando? Como cuida?

E - Cuidando da higiene, ndo andando desc@dpaportamento de auto

cuidado, evitar comportamento de risco]
L - O que é cuidar da higiene?

E - Lavar a mao antes de comer, escovar 0os dentesnar banho.

[comportamento de autocuidadBJica, 8 anos

O uso da experiéncia pessoal para explicar formavidar doencas foi utilizado
pelas criangas. Estas recorreram a vivéncia prépmt@pessoas conhecidas, utilizando

acOes que conhecem para prevenir doencgas.

L - Como as pessoas podem fazer para nao ficartdppara evitar?
T - Se cuidar[autocuidado]
L - Como? Como que tem que se cuidar?

T - Usar mascara quando for usar venen@cao preventivaJiago, 13

anos.
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L - Como as criancas podem evitar ficar doente?

N - Nao andar de pé no chéo, se cuidavitar comportamentos de risco,

autocuidado]

N- Eu ndo gosto de andar de pé no chdo, nunca apdegque sei la...e

ruim, eu nao gosto.

L - E o que elas tém que fazer para se cuidar,\oqpo€ falou que elas tém

gue se cuidar?

N - Nao assim, em dia frio ndo usar roupa curtay béincar de pé no chéo,

na lama, no barroNadia, 10 anos.

Um dos participantes referiu-se a prevencéo do ,damando a pessoa ja possui
alguma doenca e necessita prevenir para nao tex pincrise, como no caso de pessoas
diabéticas que necessitam de controle alimentaa E®sma crianga citou a vacinacdo e o

controle médico regular como uma forma de contlalsalde e prevencéo de doencgas.

L - E como serd que as criancas podem fazer pamficar doente? E a

pessoa pode fazer para nao ficar doente?

S - Tem crianca que nao pode comer algumas coniga. um vizinho que
ndo pode comer gluten e... e outro que ndo poderctbra, outro que ndo

pode comer ferro, essas coisas. Nadm@vencdo do danoj

L - E como serd que a gente pode fazer para néar filmente? Para

prevenir?
S - Tomar vacina. Ir no médico... Vacina adianta¢bes preventivas]

L - O que vocé acha?
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S - Acho que sim, né, porque assim, aqueles velida mais de 60 anos
gue ndo pode pegar gripe, ndo pegam mesmo, né.tameam vacina.

Simone, 13 anos.

Evitar o contagio direto foi mencionado; consided@se que as criangcas estavam
hospitalizadas e com imunidade baixa, evitar pesslmentes significa prevenir outras
doencas, como por exemplo, a gripe. Neste serdi@xperiéncia com doencgas auxilia na
compreensao, reforcando o estudo de Crisp, UngeBmodnow (1996), que apontam que

a experiéncia pode ser um facilitador dependendwidaca e da doenca que possui.

Se cuidar mais, néo ficar... ndo brincar muito caquela crianga. Porque
eu t6 com a imunidade baixa, eu ndo posso ficar gessoa que ta doente.

Entdo eu nao vou ficar perto, vou evitfgvitar o contagioNadia, 10 anos.

As criancas escolares conseguiram enumerar mubssibilidades para manter a
saude, enquanto os pré-escolares tiveram maisildidides. As explicacdes das criancas
sobre prevencao parecem refletir as orientagcbes@mendacdes que lhe séo feitas no seu

microssistema, seja na familia, na escola ou naismade.

1.4. Motivo da Hospitalizacdo causa (s) da internacdo no adoecimento das asang

Neste item, as criangcas expunham o motivo pelo geskssitam em alguns
momentos de ficar hospitalizadas. Foram citad&setif;as entre o tratamento em casa e no
hospital. As criancas apontaram a necessidadetg®agdo em casos em que o0s cuidados
em casa nao forem suficientes, visto que no hddptanedicacdes especificas como soro,
injecdes, quimioterapia ou medicacdes considerdda®s, ou em casos em que
necessitem de aparelhos hospitalares para sohbreyiee exemplo, na dificuldade

respiratoria.
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Compreendem que doencas graves necessitam dealipapéto, pois as criancas
doentes podem necessitar de procedimentos espsciiomo cirurgias e exames, e de
cuidados especializados da equipe de saude, aatnalentar, ou como forma de protecdo
para evitar a piora da doenca. Foram citados argui 0ssos, cortes e acidentes como

motivos de internacéo.

A relacéo entre experiéncia com hospitalizacdo reg®ostas de criangcas saudaveis
com 7 anos sobre hospital foram significativas esgpisa de Redpath e Rogers (1984).
Na presente pesquisa, foram recorrentes as respgsi envolviam o0s motivos da
hospitalizacdo da propria crianca. Por exemplgaxsentes da oncologia citaram a febre
como um motivo para a hospitalizacéo, visto queduncas oncoldgicas este sintoma é

importante e necessita de internacao.

L - Porque sera que elas (criangas) tém que ficahospital?

C - Porque tém que fazer quimioterapia por causa da doente.

[medicacao](...).

L - Sera que toda crianca que fica aqui no hodpteam que fazer

guimioterapia?

C - E [generalizacdo o seu proprio motivo de hospagho para todas as

criancas)Caio, 5 anos.

Caio apontou a sua medicagdo como o motivo da hospitdiee das criangcas em
geral. Assim como nas respostas sobre a etiolagaddencas em que 0s pré-escolares
generalizaram a compreensdo sobre a causalidadead@aropria doenca para todas as
patologias. A generalizacdo também ocorreu nasesp sobre 0 motivo da internagao.
Desta forma, as criancas pré-escolares deram taspetacionadas com a sua experiéncia,
principalmente com a medicacdo, demonstrando fddacompreensdo sobre outras
possibilidades de hospitalizagbes e adoecimentoerthanto, elas j4 percebiam diferenca

entre o tratamento em casa e no hospital.
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As criangas de sete e 8 anos citaram diferencas enfratamento em casa e no
hospital, conseguiram enumerar acdOes realizadagrdemrmo hospital, como exames,
medicacOes, consideraram que no hospital as cdasgeam mais. Esses resultados
coincidem com Redpath e Rogers (1984),em que adaess explicaram procedimentos
realizados no hospital, demonstrando mais claraeaog pré-escolares sobre o motivo que
as criancas necessitam de hospitalizacdo. Blarg@9)Telata que os pré-escolares podem

confundir a causa com o efeito da hospitalizagéo.

L - Algumas vezes quando as criangas ficam doahesstém que ficar no

hospital, ndo tém?

H-Tém.

L - Por que elas tém que ficar no hospital?

H - Porque elas tém alguma doenca.

L - Mas por que tém que ficar no hospital?

H - Para fazer tratamento.

L — Ah! E esse tratamento ndo pode fazer em casa?
H — Hum! Hum(nega).

L - Ah, entédo elas vém para o hospital quando témfgzer um tratamento

gue nao da fazer em casa?
H-E.
L - Por que nao da para fazer em casa?

H - Porque la ndo tem antibidtico e ndo tem remédenrique, 8 anos.

Respostas que envolviam o motivo da sua propripitatigacdo ocorreram também
nos escolares de sete e 9 anos. Apenas uma cdarganos relatou outras possibilidades
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de hospitalizacéo diferentes do seu. No entanta,pasticipante possuia a variavel de mais

tempo em tratamento e teve mais internagdes nassd& unidades do HIJG.

L - Por que elas tém que ficar no hospital?
E — Ah, porque as vezes ndo tém remédio pra tomarasa/medicacao]

L - E tem mais alguma coisa que elas tém que fazérospital além disso?
Ou so6 por que ndo tem remédio em casa que témigpara o hospital ou

tem alguma outra coisa?

E - Tem outra coisa também.

L - O que mais que acontece que elas tém que kargaospital?

E - As vezes ela ndo respira sozinha em cfdificuldade respiratoria]
L - N&o respira sozinha?

E - As vezes ela quebra a perna e tem que vir pdraspital.. [quebras]
L - Quebra a perna, foi isso que vocé falou?

E afirma com a cabeca.

E - As vezes acontece acidente e tem que vir pdi@spital...[acidentes]

Erica, 8 anos.

Erica enumerou alguns motivos para a hospitalizaciogedes medicacdo até
acidentes. Talvez essa complexidade de respos$aa paorrer pela sua experiéncia com
internacoes, visto que as demais criancas da ada ito souberam citar tantas razdes por
gue ficar no hospital.

No grupo de criancas escolares com 10 anos, adgae/ida doenca foi citada como
a principal geradora da hospitalizacdo, 0 que pamstar relacionado com as suas
experiéncias, visto que neste grupo ha duas csacg@an doencas raras e graves, € uma

com doenca oncologica.



62

L - E tem mais alguma coisa que tem que ficar rgpital, sem ser para

tomar remédio?

P - Tem, quando a doenga é muito grave.

L - Quando a doenca € grave, tem que ficar no halspior qué?
P - Porque em casa nao da... para tratar.

L - E se a doenca néo for grave, da para ficar asa®

P - Da.Patricia, 10 anos.

Patricia identifica que doencas graves precisam de tratammieospitalar e as
demais podem ser cuidadas em casa. A diferenctigfiatamento hospitalar e domiciliar
fica evidente com o aumento da idade. Criancas m@is de 10 anos conseguem citar
doencas que necessitam de hospitalizacdo em cogpatam outras que n&o necessitem.
Eiser e Patterson (1984) encontraram resultadatas®s, em cuja pesquisa as criancas de
cinco a 8 anos citaram mais acidentes, quebraduralseck-up como motivos para a
internacdo, enquanto as criancas de 9 e 10 anasanaram doencas especificas. Blanco
(1999) também observou que as criancas a part® deos mencionam a gravidade da
doenca, assim como operacdes e transplantes coth@snpara a hospitalizacao.

L - E algumas vezes quando as pessoas ficam do#ite que ficar no
hospital, ndo tém?

S-Tém.
L - Por que elas tém que ficar no hospital?

S - N&o sei. Porque os remeédios que toma pode sito forte, e dai em
casa pode dar uma parada respiratéria e nao tem iooédem

casa.[medicacéo, cuidados médicos]



63

L - Ai tém que ficar no hospital?

S - Tém que ficar no hospital para a enfermeira asgente.[equipe de

enfermagem]
L - O que mais?

S - Deixa eu ver o que mais... para fazer cirurgideixa eu ver o que
mais... quando a gente se quebra, se corta.. tamiedémque ficar no
hospital, sendo em casa a gente pode pegar infeccis coisagquebras,

cortes, infeccoes]
L - E tem que ficar no hospital para qué?

S - Um pouco por causa da bagunca que tem na caggemte, tem po, tem
bactéria, essas coisas... mas no hospital também kéas no hospital o
risco € menor que em casa. Deixa eu ver o que rRais ganhar peso...
tem neném ganhando peso, tem outro ali na unidade giminuir peso, ta
muito gordinho. Tem um monte de coisa. Essas ceisasiao sei[evitar

riscos, ganhar/perder pessimone, 13 anos.

Os participantes de 13 anos citaram a gravidadeddascas como motivo de
hospitalizacdo. A resposta @&mone destacou varias possibilidades de hospitalizacéo,
utilizando suas observacdes sobre a unidade erasjaea internada. O uso de explicacOes
mais complexas sobre as razdes para ficar hogpitialiparece estar relacionado com o
contexto de internacao, a faixa etaria, o0 momeathaspitalizacdo (inicio, fim), o nimero
de hospitaliza¢des anteriores, a experiéncia cpm@ia doenga.

Em relagéo a patologia, as criangcas da oncologiriem da medicacdo, exames,
cuidados médicos, gravidade, referente a sua é&qoéi A crianga ha mais tempo com
diagnostico de canceEfica) diferenciou-se nas respostas, provavelmente deddongo
percurso de hospitalizacdes e também a permanéntiautras unidades, descrevendo
diversos motivos de internacdo. As criancas comasutioencas cronicas salientaram a

gravidade da doenca como raz&o para ficar hosaithdi
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A faixa etaria parece ter interferido nas respostas pré-escolares tenderam a
generalizar o seu préoprio motivo de hospitalizapdca todas as criangas. Os escolares
diferenciaram o tratamento hospitalar dos cuidattosiciliares, explicitaram a gravidade
da doenca como motivo para internacao, e soubeitamrazdes diferentes da sua para
hospitalizacgéo.

O contexto de hospitalizagdo ficou evidente no®<ade criangas que estavam
internadas em unidades com variadas patologiaguedicaram em diversas unidades do
hospital. As criancas em unidades hospitalares ppssuiam criangas com patologias
diferentes das suas, souberam citar outros mgpa@sa hospitalizacao além dos seus. E as
criangcas que permaneceram internadas apenas camgagicom a mesma doenca que as
suas, tiveram mais dificuldades em citar outra®eszpara permanecer no hospital além

das suas.

1.5. Tratamento das doencasmedidas possiveis para combater e/ou minimizar as

enfermidades.

A melhora das doencgas foi vista como resultante pdecedimento medico
especifico, medicacdes e, em casos de doencagraees, a hospitalizacdo. As criancas
indicaram que o tratamento é relativo a doencaseaja, varia de acordo com a que a
crianca tem. Estes resultados séo similares adaesaalizado por Hansdottir e Malcarne
(1998). Estes autores pesquisaram criancas de @Gamod4, e elas citaram mais
freqlentemente intervencdes médicas ao referireao-s&atamento.

Algumas respostas sobre as medidas possiveis parhater as doencas foram
préximas das respostas de preven¢ao, como o adéolyievitar comportamentos de risco
e alimentacdo saudéavel. Estas explicagbes forarasdpdr criancas de diversas idades,
diferentemente dos dados de outra pesquisa, em oquautocuidado foi citado
prioritariamente por criangcas mais velhas, de 14 enos, que citaram a nutricdo como
cuidado (Hansdottir e Malcarne, 1998).
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L - Quando as criancas estdo doentes, como elagmaditar boas, de

novo?

D - E s6 se cuidar bem, comer bgautocuidado, alimentag&o]

L - Se cuidar bem?

D — E, e fazer o que a médica manfddedecer as orientacées médicas]
L - Como pode fazer para se cuidar bem?

D- Ah...

L -Quando ta doente.

D -Eu nédo seiDanilo, 5 anos.

As formas de tratamento lembradas Ppanilo foram o autocuidado, a alimentacéo
e as orientagbes médicas, no entanto, teve difideld em compreendé-loBanilo
entendeu que precisa obedecer a recomendacdo needeguidar, entretanto ndo soube
citar como fazé-lo. A resposta dada por ele exditgla compreensdo das criangas pre-
escolares da pesquisa. Os pré-escolares citarancigaimente o autocuidado e a
alimentacédo para tratar as doencas, porém, naegansm explicad-los, mesmo buscando
as situacdes do seu cotidiano.

As criancas escolares de 7 e 8 anos citaram alfgim®es do seu cotidiano para
explicar o tratamento, como a alimentacdo e 0s egatdma das criancas retoma 0s

cuidados da prevencao também no tratamento, péea @ comportamentos de risco.

L - Entdo quando as criancas estdo doentes, o tpsgetém que fazer para

ficar boas de novo?

F - Nao comer fritura, ndo andar descal¢cdevitar comportamentos de

risco]

L - Mais alguma coisa?
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F - Nao.Fernanda, 8 anos

L - E vocé estava me contando assim, quando asgasaestdo doentes,

como elas podem fazer para ficar boas, de novo?
Silencio.

M - Fazendo examé¢exame].Marcelo, 8 anos.

L - E quando elas estdo doentes, as criancas, cgdaspodem ficar boas,

de novo?
E - Tomando remédimedicacao]

L — Hum! Tem mais alguma coisa que elas podem faaex ficar boa de

novo, além do remédio?

E - ComenddalimentacioErica, 8 anos.

As criancas com 10 anos ofereceram explicacfes efaigradas, além do seu
tratamento atual. A questdo da medicacdo aparssien @omo evitar comportamentos de
risco, referentes a prevencdo do dano, e as sésagiinaticas. Uma crianca conseguiu
pensar em outras possibilidades de doencas e gatasnalém do dela, dependendo do tipo

de adoecimento, tornando a explicacdo do tratanmeai® especifica.

L - Quando as criancgas estdo doentes, como elasmdidar boas, de

novo?

N- N&o indo pro vento quando ta gripada, ndo totmanho de marNadia,

10 anos.
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L - E quando as criancas estdo doentes, o quepsldem fazer para ficar

boas de novo?

P - Depende da doengiatamento relativo a doenca]

L - Depende da doenga, vamos pensar entdo. Senagupe.

P - E...é tomar remédigmedicacao]

L - Que mais?

P - E como é aquele? Aquele soringugeferia-se ao remédio Sorine).
L - Soro?

P -E.

L - Tem mais alguma coisa?

P - E ndo... colocar blusa bem quente sendo pegaade. [prevencao,

evitar comportamentos de risco]

L - Senéo fica doente de novo?

P-E.

L - O que mais pode fazer se for outra doenca sra gripe?
P - N&o sei.

L - N&o. Se for uma pneumonia.

P - Pneumonia... tem que ir para o hospifabspitalizacéo]

L - Tem que ir para o hospital, por qué?

P - Porque é o médico que vai dar as coisas ceAasinha prima ja teve

pneumonia[cuidados médicos]
L - Ah é? E ela teve que ficar hospital?

P — Hum!Hum(afirma). Patricia, 10 anos.
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As criangcas com 13 anos relataram as suas expasénmencionando as
medicacOes e acbOes que elas consideram importpatas melhorar, como evitar as
brincadeiras, e tomar a medicacdo que dao. Porémormktraram dificuldade em pensar

em possibilidades de tratamento daqueles aos gsi@gam sendo submetidos.

L - Quando as pessoas estdo doentes, que elas dadenypara ficar boas

de novo?
T - Tomar remédigmedicacao]
L - Que mais?

T - Se cuidar das coisas que ndo é para fajgitar comportamentos de

risco, prevencéo do dano]
L - O que nao pode fazer?

T - Que nem, brincar assim, que nem nés assim ¢gapa&lemos brincar,
muito brincar assimfexplicitacdo dos comportamentos de risco pautexio
seu adoecimento, prevencao do dano, sua expefiéncia

L - O que ndo pode brincar?

T - Se bater assim, machuca assim...

L - Ai ndo pode?

T-E.

L - Entdo n&o pode fazer coisa que machuque, € iSso

T - E.Tiago, 13 anos.

Tiago descreveu a forma como se previnem 0s danos eegouroomportamentos
gue nao deve fazer para preservar a sua saudeo @ayzrevencdo no tratamento, isto €,
evitar comportamentos de risco pode ser considaradaforma de combater as doencas,

como uma prevencao do dano. As criangas portaderdsencas cronicas buscam prevenir
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outros prejuizos a sua saude como forma de s& trade cuidar. Esse tipo de prevencao
difere de pessoas saudaveis que evitam o adoeomastcriancas explicitam formas
especificas de prevenir, pois 0 objetivo € evitatras danos a salude além da doenca
cronica.

Nas criangcas com cancer, ficou forte a orientacéicional, talvez isso seja
decorrente das proprias caracteristicas do tratamemcolégico que favorece a
inapeténcia, tema este presente durante toda ddlizsgdo. J4 a crianca com diabetes
utilizou como explicagédo a intervengdo medica. Psleonstatar que em sua maioria as
criancas pensaram no tratamento a partir de symipréxperiéncia, com exce¢do de uma

garota que citou exemplos de pessoas conhecidas.
1.6. Medicacdo em geralfuncéo dos remedios.

A funcdo da medicacdo foi identificada pelas cr@@n@través das qualidades
externas, acao dentro do corpo, relacéo entreoalgpdoenca e a medicacao a ser utilizada,
0s possiveis efeitos colaterais e a quantidade uadeqde ingestdo. Considerou-se
gualidade externa quando a crianca se referiarastedsticas da medicacédo que ajudam
na cura, por exemplo, a forgca do remédio e posstamina. A acdo dentro do corpo foi
identificada como a forma segundo a qual a medicag& no corpo, isto é, matar bichos,
tirar a infeccdo, desmanchar o tumor. As respastagcas ou circulares foram aquelas que
repetiam a pergunta, giravam em torno da questadagespondé-la.

As criangas de cinco e seis anos apresentaramlddite em compreender a funcao
do remédio, pois este é visto como algo magicopjaporciona a cura ou a melhora dos
sintomas. O uso deste tipo de explicacéo foi olaslenem outro estudo com criangas em
diversas faixas etarias (Gabarra, Milaré e Per28@2Y*. As autoras estudaram criancas

hospitalizadas de cinco a 9 anos e observaramcque,0 aumento da idade, as respostas

4 Gabarra, L.M., Milaré, L., Perosa, G.B. (outut2602). O entendimento das causas de doencas eldp po
da medicacdo por criancas de diferentes quadratades, internadas em uma enfermaria de pediatria.
Resumos de Comunicacéo Cientifica da XXXIl Reuar@l de Psicologiapg. 338-339.
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sobre a fungdo do remédio foram mais causais, dindo a utilizacdo de explicacoes
magicas.

L - E as vezes quando as criancas estdo doentas, pgecisam tomar
remeédio também nédo tém? O que o remeédio faz?

C — O remédio, ele abaixa as def¢saa experiéncia com medicagao]
L -O remédio abaixa as defesas? Como assim?

C - Abaixando[explicacao circular]

L - A gente toma o remédio....

C - E abaixa a defesa, vai tudo para baixo.

L -Mas a gente fica melhor?

C -Nao.

L - Fica pior. Entdo o remédio faz mal?

C — N&o. Todos néo, uns nao faz uns[@mnbivaléncia]

L — Quais faz?

C - Eu ndo sei muitdCaio, 5 anos

Caio trouxe as suas duvidas sobre a funcdo da medicsg@nsaber se o remédio
faz bem ou mal. Considerou a sua experiéncia cajuirioterapia que proporciona a
gueda das defesas do organismo, porém, sem saidieaexNotou-se 0 uso de explicacoes
ambivalentes sobre a medicacao, talvez isso sgjdalas experiéncias das criancas com
medicacdes que podem produzir efeitos colateraisioca quimioterapia; ou sensacoes
desagradaveis quando em quantidade inadequadaacomaglina, no caso da diabetes.

L - As vezes quando as criancas estdo doentes mecéalou que elas

precisam tomar remédio, ndo é? O que o remédio faz?
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D - O remédio ajuda a ficar curadmelhora dos sintomas]
L - Como ele faz isso?

D -Eu néo sei.

L - Como sera que vocé imagina que ele faz isso?

D - Com a forca delgqualidade externa]

L - Com a for¢a? Ele tem uma forca?

D - Nao sei aindaDanilo, 5 anos.

Danilo identifica uma qualidade externa na medicacaagmpnao sabe explica-la.
Ele foi o Unico pré-escolar que deu explicacdesanwlviam caracteristicas do remédio.
As criancas escolares de sete e 8 anos deram t&spisulares e magicas, no entanto,
comecam a pensar na funcdo da medicacéo, lembmgudadades externas e da acao no

corpo, mas nao sabem explicar essa acao.

L - E como vocé estava me falando que algumas gemeslo as criancas

estdo doentes elas precisam tomar remédio, ndo tém?
H-Tém.
L - O que o remédio faz?

H - Nao tenho nem idéia. Acho que ele mata todoBi@gnhos que tem

dentro de négmelhora da doenca, sua experiéncia com o adoetinen
L - Mata? Como ela mata?

H - Porque ele é bem fortigualidades externas]

L - Ah, ele é bem forte!

H - Tem a quimioterapia também, que nos deixa frfaobivaléncia, sua

experiéncia com medicacadgnrique, 8 anos.
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Henrique utiliza a sua prOpria experiéncia com o adoecimeamto uso de
medicacdes para explicar a funcdo dos remédiomiAgiiidade do efeito da quimioterapia
apareceu na sua explicacdo, assim como nas resplastautras criangas com cancer.

Na faixa etaria dos 10 anos, os participantes aptasam respostas circulares, no
entanto, identificaram funcdes e tipos de medicagalientam que o remédio possui forca

e mata a doenca.

L - E como vocé falou, as vezes quando as criaest®0 doentes elas

precisam tomar remédio. O que o remédio faz?
P - Melhora.

L - Melhora o qué?

P - Melhora a doencga que a gente tem.

L - Como?

P - Porque o remédio é forte e as dores fraca. @édio é mais forte que a

dor.

L - Mas a gente toma o remédio, ele entra na gerttejue acontece? Como

funciona?

P - Ai vai... por exemplo se for dor.... ele pegaa o remédio, descansa

um pouquinho e quando acordar ja passou a dor.
L - O remédio faz passar a dor, mas como ele s

P - N&o seiPatricia, 10 anos.

Os escolares de 10 anos ainda demonstraram ddabegdem compreender como o
remédio cura, “mata” a doenca. Os pré-adolescemitezmram respostas elaboradas sobre o

funcionamento da medicacédo e identificaram a agiudra do corpo. Apenas um dos
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participantes ndo soube responder, provavelmenidalao seu estado emocional, pouco

tempo apods o diagnostico.

L - O que o remédio faz?

T - Mata a doenca.

L - Como?

T - N&o sei. (risos)

L - Vamos pensar. Como sera que ele mata a doenca.
T - Desmanchando, ugacdo dentro do corpo]

L - Desmancha?

L - A gente, por exemplo, toma o remédio ou toma imecdo como as
vezes vocé tem que tomar, e dai o que o remédidef#zo do corpo da

gente?
T - Ele vai descendo no corpo, vai indo na doenca.
L - Ah, ele vai direto na doenca?

T - N&o ele vai i nela ... é ele vai.Tiago, 13 anos.

Tiago exemplifica a acdo da medicacdo dentro do corpamodstrando
compreensao sobre a funcdo do remédio de formazemte com a realidade. H4 uma
evolucdo das respostas com a idade, deixando éisaeXigs magicas para a compreensao
da acdo do remédio dentro do corpo. Porém desueio aparece ambivaléncia em relagcédo
a medicacdo, principalmente nas criangas com caneerdemonstram duvidas sobre o
papel dos remédios. Provavelmente isso se devargotgrapia, que, a0 mesmo tempo em
gue faz bem, pode provocar diversos efeitos calisteque séo visiveis, como as feridas na
boca e a queda de cabelo, ou através de sensagde®s enjoos, vomitos, falta de apetite.
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A desinformacdo sobre medicamentos e o abuso dést@® encontrados na
pesquisa de Bush e Davidson (1982). Estes autpmdaaam que poucas criangas na sua
pesquisa sabiam sobre esse tema, e eles acreditamssp pode ser decorrente de
desinformacao. Eles acreditam que informacdes sokbrbcamentos sao importantes para
todas as criancas a fim de que o uso destes seguadb, com recomendacdo médica e
sem abusos. Para as pessoas portadoras de dogngeas; geralmente ha a necessidade
continua do uso de remédios; neste sentido, infdem&obre a funcdo da medicacdo, os
possiveis efeitos colaterais, pode diminuir a desimacao e fantasias, bem como auxiliar
no seu uso adequado, proporcionando adeséo anérata

A experiéncia com o uso de medicacfes parece enterfa compreensao sobre a
funcdo dos remédios. Pode-se constatar o entendim&ngular de cada crianca,
relacionado com a sua vivencia com os remédiospaseqiéncias do uso deste em seu
corpo e as sensacgOes proporcionadas. Assim, egggdo® parecem ser fatores que
interferem na compreensao dos medicamentos.

1.7. Fonte de informacdo sobre o processo de saleledoenca:pessoas, lugares ou
veiculos de informacéao identificados pela criangaa@ informantes sobre aspectos gerais
do processo de saude e doenca e sobre o funciottacoeporal.

A identificacdo das fontes de informacdo sobre sagidloenca foi estudada por
alguns autores que buscavam entender onde asagiapgendem sobre os temas, quais as
formas de obtencdo de conhecimento (Charman e @harvahi, 1995; Peltzer e
Promtussananon, 2003). O interesse pela caracgi@oizdas fontes de informacédo da
crianca teve por objetivo a promocao de saude eepgdo de doencas, podendo assim
criar estratégias educacionais em saude.

Neste estudo, foram citados como fontes de conleetomas mées, a escola, 0s
livros e a midia. Sendo que das 15 criangas pestpassapenas cinco indicaram suas fontes
de informacdo sobre saude e doenca, e entre elasndoime apontar a figura materna.
Esse dado confirma pesquisa de Peltzer e Promarssan2003), na qual a familia é

apontada como a principal informante. No entantocgbe-se que a familia informa sobre
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algumas doencas especificas, como gripe e catapatasconsidera outra, como a Aids
(Peltzer e Promtussananon, 2003).

Charman e Chandiramani (1995) descreveram difeydatees de informacgéo para
cada faixa etaria. Na pesquisa destes autoresiagagas de cinco e sete anos mencionaram
0s amigos e familiares como informantes, enquantiezd anos citaram a midia e a escola.
Os dados da presente pesquisa apontam a familia panctipal informante, porém, os
escolares de 10 a 13 anos indicaram a escola dia coimo informantes, confirmando o
estudo de Charman e Chandiramani (1995).

As criancgas da pesquisa citaram os ensinamentosniiidos pelas suas mées, que
variaram entre a prevencado, localizagdo dos org@&osorpo humano e etiologia das

doencas e medicacao.

L - E o0 que a mée fala que tem que fazer, tem grer fpara ndo ficar
doente?

D — “Filho sai da chuva”, ela fala bem assifanilo, 5 anos.

Danilo descreve a prética educativa materna que possoiofsrou clareza sobre
0S comportamentos de prevencdo que precisa realizdipo de informacdo recebida
variou conforme a idade, as criancas pré-escotlstmcaram a prevencao de doengas, ja
as escolares mencionaram além da prevencdo, alddoyi etiologia das doencas,

medicacao, informacdes sobre os érgaos do corpo.

L - E quem fala essas coisas todas que tem que favar as maos, escovar
os dentes, tomar banho, ndo andar descalgo? Algedalou isso? Que as

criancas ndo podem fazer isso, de andar descalco.
E Afirma.
L - Quem foi?

E - A méaeErica, 8 anos.
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Os comportamentos de autocuidado e evitar compert@® de risco foram
ensinados pela mae dg&ica. A figura materna representa a manutencdo da sdaisle
familias, assim como a prevencdo de doencas owemqpaw de danos. Queiroz (1991)
mostrou em sua pesquisa sobre representacao deeaagnca em familias do interior de
Séao Paulo, que a mulher foi indicada como a pegamarincipal nas questdes referentes
a saude e doenca. O autor pontua que o0 homem ahtrgéalha fora e fica distante desses
assuntos, além da diviséo histérica de traballazimiada ao género, tornando a saude um
assunto feminino, juntamente com o cuidado dosdilssim, a mulher é percebida como

a responsavel pela saude da familia.

L - Evitar de ficar doente, tem que tomar cuidaclggdar mais, quem fala o
gue tem que fazer para cuidar mais?

N - Eu a acho que é as mées.

L - As maes?

N - Elas ensinam, a minha mée, elas ensinam a ndarade pé no chéao,

nao brincar muito na terraNadia, 10 anos.

Nadia explicitou a funcdo das maes, a responsabilidadasdcom a saude dos
filnos. As criangas escolares apontaram 0s ensmasiedas mde e demonstraram
compreender as informacfes. Em relacdo a medic&idmne lembrou a orientacao

materna de ler a bula antes de ingerir remédios.

SO que dai minha mée diz “leia a receita que tenremédio.Simone,13

anos.

No estudo de Peltzer e Promtussananon (2003),ias;as disseram aprender na
escola somente sobre quebras de ossos, entréBatt@ Podmore (1990) encontraram as
professoras como maior fonte de informacéo dasgam Esses dados podem representar
as diferencas culturais e educacionais de cadayistis que foram pesquisas realizadas em

lugares diferentes do mundo. No Brasil, ha incenpara o ensino da saude nas escolas,
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através do Temas Transverégiporém, a escola foi pouco lembrada pelas criacga®
fonte de informacdo em saude. Assim, quando cifadaomo um local onde se aprende

sobre doencgas e funcionamento corporal.

L - O que vocé tinha pensado?

N -Pensei como é que elas ficam doentes, porgueieco de aulinha em
casa, eu adoro brincar, dai eu olho nos livros,l&o, escrevo no quadro.
Eu também aprendo um pouco na esddtete de informacao]

L — O que vocé acha que eles ensinam na escola?

N - Eles ensinam os tipos de doencga, os tipo dedas que tem na terra,
ai eu brinco em casa, eu escrevo no caderno e drém casa, eu vou
anotando.Eu escrevo no caderno e estudo (...).

L - Vocé ensina pra alguém isso quando vocé brinca?

N - As vezes eu brinco com os meus amigos, megesahadia, 10 anos.

Nadia aponta a escola como informante sobre saude ealoatiliza o contetudo
aprendido para brincar de ‘aulinha’com os amigeoselir o tema saude/doenca nas
brincadeiras foi a forma encontrada por ela pardhecer esse universo, assim como a

busca através de livros.

N - Eu vejo nos livros, os tipos de doenca, ai@upensando, como é que
pode pegar, na terra, no ar, assim...

L - E ele fala o que tem na terra que pode ficagrde?

N - As vezes fala, as vezes nio.

L - Quando fala o que fala?

% Os Temas Transversais sdo parte dos Parametrosulares Nacional (PCN), referem-se as questdes
importantes da vida cotidiana e devem possibilitaa visdo ampla da realidade brasileira. Os olgsts/
contetdos dos temas devem ser incorporados nas Hreexistentes na escola. Os temas transversais
propostos séo: Etica, Pluralidade Cultural, Meiobdente, Salde e Orientacdo Sexual. Estes assmtos f
escolhidos por terem relevancia na cidadania e deria, além de envolver diferentes aspectos sociai
(Brasil, 1998).
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N - Eles dizem que na terra tem .... micrébiosags®isas tudoNadia, 10

anos.

Outras criangas negaram ter aprendido sobre doencascionamento corporal na
escola e nao citaram livroSimoneafirmou ter estudado na escola sobre a causaliile
doencas e também sobre o funcionamento corporantamto, ndo lembrava de nada que
estudou.

L - E por que a gente fica doente?
S - Sei |4, tem varias causas, né.
L - Quais?

S - Ai meu Deus.. eu estudei tudo o ano passado é¢embro. (...) Nao sei.
Tem muita coisa que tem a ver com a gente... teat@o, tem veia, tem
artéria, tem dente....

L - Vocé estudou isso na escola?

S - J4. S6 que eu lembro... eu ja4 estudei qualngdiu do figado, do

coracao... do es6fag&imone, 13 anos.

A televisdo também foi lembrada como um veiculanfiermacéo sobre doencas;
no caso, a doenca lembrada foi o cancer assoc@maigarro. A influéncia da midia na
compreensdo do cancer ligado ao cigarro foi pedeetambém por Oakley, Bendelow,
Barnes, Buchanan e Husain (1995). Estes autoreslasatm prevencdo de cancer em
criancas e encontraram a midia como principal ménte sobre o cancer de pulmao,

decorrente das explicacbes sobre o cancer e oaigar

S - Deixa eu ver o que mais, cigarro que da cancegair@anta.

L - Entdo, a pessoa fuma cigarro e 0 que acontace da cancer de

garganta?



79

S - Por causa da fumaca um pouco... ou do apanedbpiratorio, porque a
fumaca vai toda para o pulmdo, ai como a fumaca @gua, ndo vira?
Depois quando ta.. quando sé tem um pouquinho da fgcomeca a ficar
com problema de faltar ar, aquelas coisas, dauargo mais agua, pode
morrer. Quem nem essas coisas que as vezes apweekvisao, que uma
fumaca que desvia e vai num sei onde, num sei end®,parar no pulmao,

dai fica sem respirar.. Simone, 13 anos.

No entanto, as informacdes veiculadas na midianforpestionadas em sua

veracidade:

A maior parte das coisas que assiste televisaordirae. como que a gente

fica sabendoBimone, 13 anos.

Essa pré-adolescente questiona como € possivel sabee salude e doenca,
considerando que a midia oferece informag@es tisnfes e a escola ndo é eficaz na sua
aprendizagem. Necessita-se de maiores discusses as informacdes veiculadas na
midia, as campanhas de salde propostas pelo Gowmderal e as informacdes
transmitidas pelos profissionais de saude as faspitiara que, desta forma, os temas sobre
saude e doenca atingiam a populacdo. Acredita-seegtas informacdes sejam uma das
formas de promover saude e prevenir doencas ndgpdau Considerando que a familia foi
apontada como a maior fonte de informacgfes dasgaga as informacgdes transmitidas aos
pais precisam ser adequadas para que estes pogeamar adequadamente os seus filhos
sobre o processo de saude e doenca. Os recursomatif/os sdo importantes, porém e
necessario proporcionar condi¢cdes de vida saudds a populacdo, isto €, estrutura
sanitaria adequada, possibilidade de trabalho edraracesso a educacao e lazer, para que

este conjunto de a¢des possa promover salde enprégencas.
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5.2.2. AGRUPAMENTO TEMATICO 2

A CRIANCA E SUA DOENCA: conhecimento da crianga sobre a sua doencangata,
hospitalizacdo e as implicagbes do adoecimentouaav&a. Inclui as suas fontes de
informacéo, a interagdo com as pessoas no hosgdeh, bem como os estados emocionais

decorrentes do adoecimento.

Ha jeitos de estar doente, de acordo com os jeitodoenca.
Algumas sao visitas: chegam sem avisar, perturbgmzada
casa e se vdo. E o caso de uma perna quebradande u
apendicite, de um resfriado, de um sarampo. Passa@mpo
certo, a doenca arruma a mala e diz adeus. E taltaa ser
como sempre foi. Outras doencas vém para ficar. iRU8l
reclamar. Se vém para ficar, é preciso fazer cams el que se
faria caso alguém se mudasse definitivamente paressa
casa: arrumar a casa da melhor forma possivel pqua a
convivéncia ndo seja dolorosa.(Rubens Alves, 2038-40).

2. 1. A doenca da criancaEntendimento sobre a sua doencga e as implicac8ess ke sua

vida.

2.1.1. Histdria/ evolucdo encadeamento de fatos, percepcdo de sinais, m&iBto
informacdes e eventos, que culminaram no diagrstino estagio atual da doenca e/ou
desenvolvimento progressivo da mesma. Pode inulstidrico de procedimentos anteriores

a atual interacao tais como exames, quando n® redatloenca.

As criangas pesquisadas descreveram a sua trajeidoenca de forma singular.
Para as criancas que tiveram o diagnéstico receagehistorias da doenca e da
hospitalizacdo fundiram - se em uma historia Uniéaas criangcas ha mais tempo com a
doenca, possuiam uma trajetéria desde o diagnasiéco presente momento, e também o
percurso da hospitalizagao atual.

A falta de um diagnostico foi apontada pelas caancomo a fase inicial do
processo de adoecimento, assim as historias tra@aerameco, a divida dos médicos e dos
familiares, por ndo saberem o0 que as criancas té@réoeterem conhecimento sobre o

diagnéstico.
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H - Porque eu tava doente e ninguém sabia a dogueau tinha ainda.
L — Ah! Mas o que vocé sentia?

H - Eu ndo sentia nad&lenrique, 8 anos.

Eu tava internada 14, com outro médico, ele ndacdbsa o que eu tinha....
ai ele(médico da sua cidade de origemg mandou para c&abriela, 8

anos.

O periodo de investigacdo diagnoéstica foi apontpdo Simone como muito
invasivo, devido as hipoteses que a equipe de st&rEJeéSimone demonstrou a sua

indignacao.

Quando eu cheguei aqui no hospital tavam dizendoega aquela hepatite
gue pega por sexo ou sei la fazendo outra coisa, ted eu ja falei que era

um abuso aquilo 14 para o meu ladgimone, 13 anos.

Simonedescreveu as diversas hipoteses diagndsticasasiascipela equipe médica,
inclusive a hepatite B, cujo contagio pode ser abxo entanto, ela ainda ndo possuia vida
sexual ativa, considerando o fato um absurdo.

Algumas criancas tiveram o diagnostico confirmad@oddenca crbnica antes de
chegarem ao HIJG, pois a doenca foi descoberta ues sidades de origem ou nas
proximidades e, posteriormente, estas criancasnferecaminhadas para este Hospital, por

ser referéncia no Estado de Santa Catarina.

Primeiro n0s fomos no hospital |a dadade A né.... dai.... dai no outro dia
eles decidiram levar pareidade B né,.....dai eu fiquei no hospital de B, dai

eu fiz o... ndo sei fiz aquele... agquele... aq@i@me que tira do 0sso o
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coiso, acho que é mielograma ainda... é. Eu fie agsai eu descobri que eu
tinha leucemia daivaléria, 13 anos.

A dificuldade do diagndéstico e a passagem por ggriofissionais de saude foram
relatadas poNadia (10 anos). A indefinicdo sobre a doencga e os siasaias criancas gera
a busca dos pais por uma solucéo para a doengthal@ fdemonstra a preocupacéo destes
(Crepaldi, 1989).

N - Eu fui em 3 médicos, todos eles, ai o priongure era o Dr. Carlos. ai

ele disse, ele foi dizendo que era normal, e dea patender que ele disse
era manha e fase de crescimento ele disse. E ossodbis ndo podiam me
atender porque o outro ja estava sendo com aquefeesmo, e ele ia fazer
exames, mas ele ndo fez um exame mais profundsdelez exame de
sangue. Ai ndo doi tanto, tanfefere-se as dores da doengs)eu achava

gue era da escola, porque na escola tem uma rarepadrandona, e é de
escada, mas ai depois a deensacdo corporafpi aumentando ai a mae
levou no médico, sé que dai, a mae, la a mae n&onw®is porque eles nao
sabem bem isq@a sua doencga)

L - E a mée acreditou que estava doendo, ou elalagie era manha?

N - A mé&e acreditou claro, né, ela viu que eu charayritava de dor, ai a

mae trouxe para ca por conta proprigimitacao fisica]Nadia, 10 anos.

No caso déNadia, a preocupacao dos pais e o sofrimento para acerigue eram
intensos, fizeram com que eles proprios buscassemhospital, mesmo sem
encaminhamento médico de sua cidade. Este momemés do diagndstico pode ser
considerado uma fase de crise, a familia sabe lgoeeata errado e se une para buscar
auxilio médico, reorganizando-se para solucionarpasblemas imediatos (McDaniel,
Hepewort e Doherty, 1994). O surgimento da doem@aica na infancia € urestressor
imprevisivel, pois rompe com o processo de ciclwida da crianca e da familia (Carter e
McGoldrick, 2001).
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Algumas doencas possuem sintomas que podem seundihds com outras
doencas, o que pode dificultar o diagnostico ergdéwidas sobre o que realmente a
crianca tem. Crepaldi (1999a) salienta que enfremtdiagnéstico de uma doenca grave
pode ser menos penoso para 0s pais e para a ciamgee a incerteza sobre a doenca, pois
esse momento de indefinicdo gera um alto nivehdeedade em toda a familia.

Rolland (2001) descreve que o inicio de uma doen@aica pode ser agudo ou
gradual. As doencas oncoldgicas geralmente possgeinicio gradual, com sintomas que
podem passar despercebidos, tais como manchadenadpees de cabeca ou em alguma
parte especifica do corpo, que podem ser confuadidm sintomas comuns da infancia.
Enquanto outras doencas possuem o inicio agudogpasadios de crise subita.

F - Porque.... eu estava com dor de barriga, ele$ @ais) me trouxeram

para ca[dor, sensac¢des corporais]
L - Tinha uma dor de barriga e veio parar aquiséa?

F - E. Ninguém sabia e ai trouxeram para ¢i@idefinicdo da doenca]

Fernanda, 8 anos.

Fernanda citou as dores de barriga no inicio da doencaagaeretaram a sua vinda
ao hospital. Ela teve dores que foram aumentandordea gradual, sem apresentar uma
crise aguda. A descricdo dos sintomas é o pontpadiéda para o diagnostico como
salientou Crepaldi (1998). O inicio da doenca @énpara as criancas foi percebido
principalmente devido as sensacfes corporais delagis, sinais visiveis e limitacoes
fisicas. As sensacdes corporais citadas foram dm@sestar, tontura e fraqueza. Os sinais
visiveis referiram-se a algum érgdo inchado, condanga de coloracdo, ou sintomas
visiveis como vomitos e manchas na pele. E as dgdés fisicas referiram-se a
dificuldades nas atividades rotineiras da criacgao ndo conseguir andar, ir a escola e
nem brincar.

Crepaldi (1999a) pontua que para os pais de ciaad@ecidas a historia da doenca

€ a historia dos sintomas. Na presente pesquisanai-se que para a crianca a historia da
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doenca é a historia das suas sensacdes corpamais smtoma, 0 percurso até o hospital e
a realizacdo dos exames.

2.1.2. Nomeacéaoforma como denomina a sua doenca. Inclui a Ipagfio no corpo e

explicacdo da doenca, através ou ndo do uso déomzetédanalogias e fantasias.

Crepaldi (1999a) coloca que para os pais de crsagdgantes ter o conhecimento do
nome da doenca é o ponto de partida para alcanaaaO presente estudo revelou que,
como para os pais a nomeac¢do da doenca € o indidadaicio do tratamento, para as

criangas € uma das formas de apropriacdo do gheestrendo no seu corpo.

L - Que doenca € essa?
D - E leucemia.

L - O que é essa doenca?
D — N&o sei...

L - O que ela faz?

D - Hum-hum!(negandoPanilo, 5anos.

Danilo nomeou a sua doenca, no entanto, ndo soube elglidadificuldade em
nomear a doenca foi percebida principalmente nésgcolares. Houve nomeagfes que
nao correspondiam aos termos médicos e outrassasajue ndo souberam nomear a sua
doenca. O uso do linguajar médico para denomindoenca pode ser uma forma de
diminuir a distancia entre paciente e médico (Mael1998). No entanto, o uso da

terminologia meédica pelas criangas nao foi sinbrilm@ompreensao desta.

B - E. Tiabetes.

L - Diabetes?
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B - Tiabetes.

L - O que é isso?
Siléncia

B - Tiabetes.

L - O que é isso?

B - Eu nao seiBianca, 5 anos.

Bianca nomeou a sua doenca de forma particular, tahsezse deva a forma como
a escutou e compreendeu. Ela ndo soube expliegdan comdanilo. Caio, outro pre-
escolar, tinha conhecimento que estava doente,mposém saber nomea-la. &na

chamava a doenca de bichinho.

L - E que doenca que vocé tem? Vocé sabe?

C - Nao.Caio, 5 anos.

L - E esse bichinho que vocé tem € uma doenca?
A-E.
L - E essa doenga tem um nome?

A - Ndo.Ana, 5 anos.

A dificuldade de nomeacédo da doenca por estascasapode ser decorrente da
falta de informacdo sobre sua patologia. A crengaqde criancas pré-escolares nao
compreendem devido a sua etapa de desenvolvimegtuotigo € recorrente no universo
hospitalar e familiar. Delella e Aradjo (2002) mrasdm na sua pesquisa com 10 criancas

curadas de cancer, que apenas 3 sabiam nomeameadqgee tiveram. Os pais delas



86

justificaram que os filhos eram muito pequenos @odqgalo do diagndstico e, assim sendo,

nao tinham capacidade cognitiva para compreender.

Oliveira (1993) relatou em sua pesquisa que apana&siancas com hospitalizacado
prolongada sabiam nomear a sua doenca. Na prgsesqeisa, parece que o fator idade,
tipo de doenca e tempo de tratamento interferiragis que o tempo de hospitalizacao.
Assim, as criancas escolares souberam com maiqgtiéineia nomear a sua doenca,
utilizando a terminologia médica com detalhes. E prétescolar em tratamento ha mais
tempo soube nomear a doenca. No entanto, algumdaess: apresentaram dulvidas a

respeito da nomeacgao assim como os pré-escolares.

G - Eu tenho... eu ndo sei o que eu tenho.
Risos.

L - N&o sabe?

G - Nao.

L - Vocé me disse que tinha o quétomo o que ela ja havia me falado

anteriormente).
G - Umas coisas aqui na barriga.
L - Umas coisas na barriga, e como chama?

G - A mée fala que é umas massa no abdofaabriela, 8 anos.

Gabriela indicou que a nomeacdo dada pela mae ndo havedsaas suas
ansiedades, ela ainda possuia inquietacbes solstea aloenca. Durante a entrevista,
Gabriela explicitou que a sua grande duvida era saber s& @@enca era igual a do seu
avO. A familia desta crianca possuia historia ddgseanteriores em decorréncia do cancer,
assim falar sobre esta doenca era um tabu e eawotncas familiares. A forma como os
membros da familia estavam lidando com a doengaiaaca incluia ndo utilizar a palavra

“cancer”, pois esta vinha carregada de significagegativos para eles. Brown (2001)
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afirma que quando ha uma sobrecarga de perdasicaegena familia, estas podem
prejudicar a capacidade familiar em lidar com peotds atuais.

Claflin e Barbarin (1991) estudaram criangas conteée verificaram que apenas
39% das 43 criangas estudadas souberam nomeardaenga, sendo que deste percentual
apenas 11% tinham menos de 9 anos. Entre todagagsas menores de 9 anos, 39% néo
sabiam qual era a sua doenca. Os resultados denfggsesquisa confirmam os dados
destes autores. Neste atual estudo, as criancasresende 10 anos demonstraram
dificuldade em nomear a sua doenca, sendo quei@s;@&s com cancer tiveram mais

dificuldade na nomeacédo comparada as crian¢as atasaloencas crbnicas.

As criancas maiores de 10 anos utilizaram a exgdwada doenca junto com a
nomeacao, provavelmente decorrente da apropriagstesiconteddos médicos, visto que

muitos nomes eram estranhos para o universo ihfanti

N - E uma doenca que ela, tipo um reumatismo, que e mos 0SSos,
inflama o ossdmostra com as méos os 0ssos dos bracos e das)perna
nervo, o masculo e a pele.

L - E 0 que é reumatismo? E isso?

N - Néo, ela &, € um tipo, derma-to-miogfeda pausadamente, soletrando).

Nadia, 10 anos.

Nadia nomeou e explicou o que aquele nome significavaleAominacao de sua
doenca era tao diferente para a sua familia, queiaca havia decorado para explicar para
as pessoas. Pois, de acordo com Crepaldi (1993%#9¢em@ca € um acontecimento que a
familia compartilha com as outras pessoas do sa&iexdo. Saber a doenca que se tem pode
trazer algum tipo de controle para a situacdo advelo adoecimento, mesmo sem a
compreensao total da patologia. Visto que, quardwmmeia a doenca, é possivel buscar o
tratamento.

Localizar a doenca parece ser uma forma encontgas criancas para

compreender o que tém, e também auxilid-las nalenaminacdo. A nomeacao da doenca
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no caso deRodrigo refere-se a sua localizagcdo no corpo, indicanda tpi o 6rgéo

afetado.

R - Porque eu td com a doenca do cobre, doencégddd.
L - O que é essa doenca?

R - A doenca do cobre € uma doenca que fica a§sassa a mao na

barriga).Rodrigo, 10 anos.

A dor localizada no o6rgdo afetado e a visibilidadi®e doenca auxiliam na
compreensdo do diagnostico; na auséncia dissajaaga@s demonstraram dificuldade em
saber onde estd a sua doenca, em que lugar do. despofoi percebido nos casos de
leucemia e também no diabetes, ou seja, doencasapeelativas ao funcionamento
corporal sem visibilidade externa e com sensad8es$ variadas sem restricdo ao local
afetado. Essa dificuldade também pode ser demdastras desenhos das criangas, cujos
participantes com doencas néao visiveis recusaraandasenhar, indicando dificuldade em
fazé-lo.

Perrin et al (1991) perceberam que criancas comblegm@s ortopedicos
compreendiam mais sobre o funcionamento corpomapeosado com o entendimento das
criangcas com epilepsia. Esses autores colocam sgjuEspectos concretos e visiveis sdo
facilitadores para a compreenséo da crianca. @ssdda presente pesquisa confirmam os
resultados destes autores.

No entanto, a localizacdo do 6rgao atingido podarg#ividas sobre a nhomeacao
da doengcaSimone ndo compreendeu a relacdo entre hepatite e figssim,pode estar
relacionado com a falta de entendimento do funci@mao corporal e também sobre a sua

doenca.

Ah... sO falaram que o meu figado estava sendoud@st dai o que tem a

ver hepatite com o figado eu ndo €mone, 13 anos.
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Estudos sobre a compreensdo das criangas em reaaci@mcionamento corporal
indicam que, com o aumento da idade, as criangasnb@is conhecimento (Eiser e
Patterson, (1983b); Perrin et al, 1991). Perrial €1991) compararam a compreensao sobre
o funcionamento corporal entre criancas saudavei@iancas com doencas cronicas
ortopédicas e convulsivas. Estes autores ndo eacamt diferencas significativas entre o
entendimento das saudaveis e das doentes.

Eiser e Patterson (1983b) também estudaram a cengi#te do funcionamento
corporal. Estes autores colocam que a compreensémmu com 0 aumento da idade,
principalmente sobre o coracdo, o estbmago, o el pulmao. Porém, o figado e a
bexiga, as criancas ndo souberam explicar. Os emufpontuaram que o conceito das
criancas sobre o funcionamento corporal foi configmuivocado. Assim, eles sugerem a
importancia de criangas com doencas cronicas seremtadas quanto ao funcionamento
corporal. Ele exemplifica que se a crianca cometadbrecebe uma orientacdo nutricional,
ela precisa saber o basico sobre processo digestavoelacdo entre a comida e a saude,
para, desta forma, compreender o seu tratamensu& @oenca.

Nas explicacdes para as criancas sobre o funciartangerporal e sobre doengas,
podem-se utilizar metaforas. O uso de metaforasagias foi citado por alguns autores
como importante na comunicacdo com a crianca pandade uma doenca cronica, para
gue, desta forma, a explicagdo torne-se concretati\\WDykstra e Taylor, 1978; Eiser,
Eiser e Hunt, 1986). No entanto, Whitt et al (1)9al@rtam sobre o cuidado ao selecionar
as palavras que serdo empregadas no didlogo coianga; de forma que a terminologia
utilizada ndo dé margem a duplos sentidos paraicexplma doenca ou condicdo da
crianca. E preciso ter cautela no uso de palawrastoacdes que possam suscitar fantasias.
Assim este autor sugere que as explicacdes devalificao-se conforme as habilidades
cognitivas da crianca, bem como os conhecimentesagtriangca possui sobre o exemplo

gue sera utilizado.
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As criangas desta pesquisa utilizaram metaforas gglicar a propria doenca. As
criancas com cancer referiram-se prioritariamengetamas descritos na cartfifatilizada

pelo Servico de Psicologia do HIJG para explicat@ncas oncoldgicas.

... eu tenho uma massinha na barriga (....) quedaecuidar do soldadinho

ruim. Ele(soldadinho ruimgonstruiu uma massintgernanda, 8 anos.

Uma mulher disse que é um monte de soldadinho ri@e enassa dentro

da gentePatricia, 10 anos.

L - O que é a célula?

C -E uma coisa que é um soldadinho do sanGa@, 5 anos.

As metaforas foram utilizadas principalmente pammmreender a etiologia e/ou o
funcionamento da doenca no corpernanda e Patricia as utilizaram para entender como
surgiu o cancer no corpo delg&aio mostrou como compreende o seu funcionamento
corporal.

A compreensdo das criancas sobre as metaforasuésitignada por Eiser et al
(1986). Estes autores pesquisaram a compreendabaazdo de analogias sobre o corpo
humano em criancas de sete, 11, 14 anos e addlessnotaram que as criangas menores
tenderam a utilizar a forma e a cor para definpases do corpo, enquanto as maiores e 0s
adultos usaram forma, textura, movimento/som eidmaenento. Desta forma, os autores
sugeriram que as criancas pequenas ndo produzeimha®zanalogias referentes ao
funcionamento corporal, apenas as maiores e otoadigmonstraram entender e elaborar
analogias funcionais, como por exemplo, o cérebtordo um computador ou o corpo é
como uma maquina.

Entre as criancas com outras doencas cronicasasidéadia explicou a sua doenca

através de uma analogia que ela criou.

% Gongcalves, J.R., Silva, J.S.G. & Fischer, M. (§ifjue esta acontecendo comidéterial ndo publicado.
Universidade Federal de Santa Catarina, Floriaigpol
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...Eu acho que essa doenca é tipo a rinite, eudeirtite, né, eu nasci com
ela, com rinite, eu peguei a rinite depois de umaeses que eu hasci, ai....
entdo.... eu acho que € que nem eu, porque quassiodoenca ataca eu
paro tudo, e fico com muita dor, e quando a rirdtaca ela d4 que nem

gripe. Mas depois ela para também, essa doencadangara...

O uso de metaforas para explicar a doenca da prépainca pode ser muito util, no
entanto, precisa ser feita de forma cautelosa geéldto. E nos casos em que a propria
criancga cria uma analogia para entender a sua doesi@ pode ser muito importante para a
sua compreensao, e isto pode auxilid-la na reddedansiedades associadas a doenca.
Whitt et al. (1978) pontuaram que as conceituagifastis apresentam uma interacao entre
o afetivo e o cognitivo, isto tanto no ambito faarilquanto no imaginario da crianca. Neste
sentido, o uso de metéafora pelos profissionaisatdieles precisa considerar estes aspectos:
cognitivos e afetivos.

Atualmente, as analogias das doencas séo feitemmtio os recursos eletronicos.
Dragone, Bush, Jones, Bearison e Kamani (2002}arala o uso de CD-ROM para
criangcas com leucemia e seus familiares. O CD-R@ticha uma estoria sobre um
boneco no espaco que conhecia um planeta “leukat@s’ autores descreveram a
experiéncia como positiva para a compreensdo dagaie de sua familia sobre a sua
doenca. Eles acreditam que o uso de midias intasatieja um recurso facilitador para a
educacao infantil sobre aspectos de saude e doenca.

Na presente pesquisa, as criangas com cancer deanans ter fantasias sobre a
sua doenga ao buscarem explica-la, nomea-la olizi@¢a em seu corpo. Os participantes
com outras doencgas ndo manifestaram fantasiassasuil

L - Ah... 0 que € defesa baixa?

C - E quando a gente t4 doente, e a célula vaindoeaguaCaio, 5 anos.
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O sangue vira agua/aléria, 13 anos.

A fantasia do sangue virar agua apareceu em csacma leucemia de diversas
idades.Tiago, ao explicar a sua doenca, indicou que ela podeagredir se realizasse
alguns comportamentos. Pode-se supor que as f\das criancas sobre a sua doenca

sejam um dos indicativos emocionais de como eld® didando com a doenga.

..pode formar tumor se batéefiago, 13 anos.

Entre as criancas pesquisadas, nomear a doengauiegplica-la, localiza-la. Em
algumas criancas, a forma como a nomeacéo foidaitalveu analogias. Entre as criancas
com cancer, a explicagdo envolveu fantasias. Pedessstatar que a nomeacdo das
doencgas ultrapassa a denominacdo do diagndésticonaforenvolve toda a rede de
significagBes familiares. A forma como a familiam@a a doenca pode apontar a maneira
pela qual ela lida com o adoecimento da criangcacoBsequientemente interfere na
nomeacao da crianca e também na sua significagta Bbrma, o tipo de doenca crbnica e
a representacdo que a familia possui desta irddritena denominacdo dada a doenca e a
forma que a crian¢ca a nomeia.

2.1.3. Etiologia causa da doenca, podendo ser a causa real otma fomo esta €
compreendida, isto é, a busca de uma explicac@gpdoenca que pode ndo condizer com

a etiologia real.

A causa das doencas € uma preocupacdo tdo graadt qudiagnostico, saber o
gue gerou aquela doencga, qual a sua origem? Crép@fiba) aponta que a representacao
das causas das doencas cronicas infantis é permpekdpercepcédo seletiva e esquematica
da realidade, de forma, que se escolhem algun®$atooutros se desconsideram.

Nos pré-escolares, surgem as explicacdes autodizpabes, que podem indicar
falta de informacédo e comunicacdo com a criancansa forma de protecdo dos pacientes,

sendo este um mecanismo de defesa, como colocast®re{1982). As explicagbes
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culpabilizantes trazem as acdes relacionadas comalimentacdo, autocuidado,

desobediéncia ligada a comportamentos de risco.

A - Quando fica com de pé descalco.

L - Quando fica de pé descalco, o que acontece?
A - Ai vem um bichinho.

L - Ah... ai vem um bichinho...

L - Vocé acha que vocé ficou com esse bichinho qua vocé andou

descal¢o?

A Afirma. Ana, 5 anos.

Ana acreditava que estava doente devido ao seu canpamto de andar de pés
descalgos. Esse tipo de resposta foi mais comurriamgas pré-escolares, porém, alguns
escolares também mencionaram explicacdes simil@aando as criancas diziam nao
saber a etiologia da sua doenca, a pesquisadof@m@v’ a resposta dada para a causa

das doencas em geral referindo-se a sua doenca.

L - Vocé acha que... Vocé me disse que as vezgtangas ficam doentes
porque ndo cuida, ou porque vocé falou depois d#aamlescalco, essas
coisas, vocé acha que ficou com a massinha poracdisso?[confronto

utilizando a explicacéo sobre etiologia das doergageral]
F - Fiquei.
L - Por que néo cuidou, por que ndo comeu coisaitti?

F - Porque ndo comia.... nada.

27 Confronto entre a resposta feita sobre a caustaidas doencas em geral e a sua doenca, parajaega
pudesse pensar sobre as suas respostas e a stieneiqe
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L - Vocé acha que ficou doente porque ndo comia?

F - Nao comia, ndo cuidava de mim.

L — Nao cuidava? O que vocé nao fazia?

F - Nao comia coisa boa.

L - Vocé ndo comia coisa boa, sé coisa ruim?

F - E. Andava descalco.

L - Vocé acha que por isso que apareceu a massinha?

F Afirma.Fernanda, 8 anos.

L - E por que sera que voceé ficou doente, vocésabe
C - Hum, ndo.

L — Nal. E vocé falou que tem crianca que fica deg@orque ndo come,néo

€? Ser& que vocé ficou doente porque néo cotjueuronto]
C-E.
L - Vocé acha que € isso?

C - Mas éCaio, 5 anos.

L - E vocé me falou antes que as criancas ficanmt@segporque ndo lavam o
pé, ficam descalgas, ndo lavam a mao, né? Sera/gc@ esta doente por
causa disso?

R - N&o sei

L - Nao sabe. Nao pensou nisso?

R - Nao

R - Come porcaria.

L - Vocé acha que comeu coisa errada?
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R - Confirma com a cabeca

L - Vocé ndo tem vontade de perguntar isso praé@tgupro médico, pra
mamae?

R - Nao

L — N&o. Sera que outras criancas que comem corsaa também ficam
com essa doenca?

R - Acho que sinRodrigo, 10 anos.

Fernanda, Caio e Rodrigo afirmam que ficaram doentes devido ao comportamnent
de risco e falta de alimentacdo, indicando a cpila adoecimento. O uso de respostas
culpabilizantes diminui com o aumento da idadejmrassomo nas pesquisas (Kister e
Patterson, 1980; Boruchovitch e Mednick, 1997, 20886 crian¢gas mais novas recorreram

mais a essas explicacdes e as maiores, menos.

L - E como vocé ficou doente?
H - Eu ndo tenho nem idéia também.

L - N&o tem nem idéia. E vocé me falou antes queiaiscas ficam doentes

por causa dos microbios, nao foi?

H- E.

L - Sera que vocé ficou doente por causa digsoffronto]
H - Eu n&o sei... ndo...

L - Nao?

H - Eu ndo mexi na terra.

L - Entdo néo foi por causa disso?

H — Hum!Hum!(nega).Henrique, 8 anos.

L - E vocé sabe por que vocé ficou com essa doenca?
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E nega com a cabeca.

L - Vocé me disse que as vezes as criancas ficamteto porque andam

descalgo ou ndo cuidam direito, ndo foi?
E mexe a cabeca afirmativamente.
L - Sera que foi por isso que vocé ficou doefitefifronto]

E - N&o seiErica, 8 anos.

Henrique e Erica ndo souberam explicar a causa da sua doenca, ivesant
clareza ao responder que ndo era devido ao contagdialta de autocuidado. As criangas
escolares quando confrontadas responderam negatitamaquelas respostas dadas por
elas sobre a etiologia das doencas em geral. Néitaren a pergunta da pesquisadora
como uma verdade, demonstraram-se questionadoresngeguiram responder algo
diferente do perguntado, o que pode indicar capdei@m contradizer o pesquisador. Ja as
criangcas menores tenderam a confirmar a perguntpedquisador; isso talvez tenha
ocorrido para responderem 0 que elas considerano g@squisador gostaria de ouvir por
terem sido estimuladas a fazé-lo; desta maneiregsgostas podem nao condizer com o
gue elas realmente pensam.

As criancas escolares também souberam citar gobssiveis etiologias para a sua

doenca. O mau funcionamento corporal como caustddoenca foi descrito p&imone

...meu organismo produz umas coisas contra o ngaddi (...) O meu
figado comecou a ser destruido. Um pouco eu ackdaypor causa disso.
Agora porque comecou a ser destruido, isso eu réiguptei para a

doutora. Dai eu nao seésimone, 13 anos.

Simone demonstrou saber sobre a etiologia da sua doemgaagumas duvidas
sobre a explicacdo recebida. A complexidade dedatetiologicos pode dificultar o seu

entendimento, assim como a falta de compreensaturdnonamento corporal. Outros
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estudos com jovens portadores de doencas cromieasficaram a dificuldade destes em
identificar a causa das suas doencas, assim coplicéelas (Oliveira, Oliveira, Gomes e
Gasperin, 2004; Suzigan et al, 2004).

O fato de algumas doencas crbnicas terem causafinidds, desconhecidas ou
multiplas possibilidades de etiologias, dificultac@ampreensao das criancas sobre o que
gerou a sua doenca. A busca por uma explicacaoiteapipode ser confortante e até

mesmo uma maneira de aceitar o adoecimento.

Se foi ElgDeus)que quis assim... eu vou ter que aceitar. Ele uie @ssim,
€ assim que Ele vai me ter, né, e depois ele vaitura, porque eu acho
assim que Ele néo vai deixar uma filha dele sofrara sempre, sempre....
porque tem uns momentos bons e uns riNadia,10 anos.

Néadia mostrou sua crenga em algo superior como causadewa doenca. Esse tipo
de explicacao causal foi observado na pesquisalafénGe Barbarin (1991). Os autores
mostraram que as respostas relacionadas a Deus &wasegundas mais frequentes em
criancas com cancer e a primeira foi as explicagée'masceu com a doenca”.

A busca por explicacdes espirituais pode trandiiliporém, o desejo de saber

sobre a etiologia da doenca pode permanecer.

N -Os médicos nao sabem (a causa), eles estamtintiescobrir o porqué
gue da, o porqué que ela veio, se eu nasci corowetau peguei de alguém.
L - Vocé tem vontade de saber isso?

N - Eu tenhoNadia, 10 anos.

Nadia explicitou sobre o seu desejo de saber a causawadoecimento, e talvez
isso traga para ela algum controle sobre a suacdoénindefinicdo da etiologia parece
gerar ansiedade e angustias da mesma forma giie ddaliagnédstico. Saber o que causou
a doenca para as criangas traz conforto, pois paderecer na escolha do melhor

tratamento e na busca pela cura.
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Junto com a indefinicdo da causalidade da doemscari@ancas com doengas raras

apresentaram peculiaridades devido a ocorrénciacerréncia da sua doendgdadia

colocou sua experiéncia com uma patologia incomum.

N - Eles (médicos) estavam estudando bem a minkiagdo Que a minha
doenca é rara no Brasil. Eu sou a primeira criamgaBrasil.

L — Nossa!

N - E, e em gente grande, em adulto, s6 tem daisoH a primeira crianca.
L - E o0 que vocé acha de ser a primeira criancaBnasil?

N - Eu acho ruim, porque é uma doenca, se fossecoima boa seria legal,
mas como @ma doenca, € ruim. Se a primeira, ndo é tdo corladia, 10

anos

ParaNadia, ter uma patologia rara € ruim, pois ndo se saheatiologia. Saber a
etiologia parece ser reconfortante e tranquilizagdois minimiza a culpa por pensar ser o
causador da doenca e ao mesmo tempo traz umaaegdaique parece gerar controle sobre

a situacao.

2.1.4. Mudancas e adaptacdes ocorridas a partir doadoecimento: inclui

comportamentos e acdes modificadas com o surgimgmtdoenca, como as perdas e
limitacGes devido a restricdo de alguns comportanser® 0s ganhos, como maior atengao
das pessoas, tais como pais, amigos, profissiaeisaide; e as mudancas familiares.

Podem ser mudancas transitérias ou definitivas.

O surgimento de doencas crbnicas pode ser condmenma crise vital para as
familias, um evento imprevisivel. Quando esta @&aro momento do ciclo vital da
infancia, ela é compreendida como uma interrupddimpéa e inesperada, que exige
mudancas e adapta¢cfes da crianca e de toda arsila f@olland, 2001). As criangas
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descreveram algumas mudancas com o adoecimenéoernef a doenca e também aos

efeitos de medicamentos.

...eu estava assim parada, sem conseguir mexer, naada, pPescoco
nada...ndo dava nem para piscar direito, so... da@. Nao dava nem para
engolir a comida. (...) ...eu lembro que ndo posswo banheiro sozinha,

NAo posso ir para escola, ndo posso brindéddia, 10 anos.

A doenca deNadia gera muitas dores no corpo, atingindo musculospo®
articulagdes, assim, durante as crises, ela ndsegaia se movimentar. A incapacitacéo
motora de sua doenca gerou mudancas na sua vdlian @smo para a sua familia, que
precisaram se adaptar a essa nova realidade ingmetadoecimento. A crian¢a deixou de
realizar as suas atividades normais desta etapaldovital, tornou-se incapacitada para o
brincar, pelo menos provisoriamente.

A privacao das brincadeiras pode ocorrer deviddieuitlade motora e também foi
vista como decorrente de uma restricdo, para [@#ote@ saude da crianga, prevenindo
possiveis danos. Neste sentido, seria uma adaptag@mtrada para evitar prejuizos a
crianca.

....Que nem brincar assim, que nem nds assim, ¢aptilemos brincar,

muito brincar assim. (...) Se bater assim, machagsm.. Tiago, 13 anos.

Tiago mostrou sua impossibilidade de brincar e seu detejmelhorar para poder
brincar novamente. Existem outras mudancas comrsldsr provisérias, especificas do
periodo inicial da doenca. Os sintomas iniciaisGadriela foram dores que a deixaram

sem conseguir dormir.

Mas antes, quando eu estava na minha cidade, ayitava de dor. N&o
conseguia dormirGabriela, 8 anos.
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Algumas doencgas geram mudancas sobre os habitwggalepossuindo um carater
mais imediato e transitério. No entanto, ha outdagencas que geram mudancas
permanentes ou por periodos maiores. A saida déaedevido ao adoecimento foi citada,
como uma grande perda na vida das criancas contca®enonicas. O abandono escolar
destas criancas ocorreu decorrente as restrichieasido adoecimento ou para prevenir

pioras da doenca.

N&o posso ir para escola. (...) Eu acho bom naaeniurito para escola,
porque sendo eu vou forgar, assim eu ndo forco pemerever, € ruim.

Nadia, 10 anos.

Desde a descoberta da sua dodwgdia abandonou a escola; inicialmente as dores
eram muito intensas e, posteriormente com o trattome dificuldade motora, optou-se
pela saida da escola pelo menos por este ano,dateénga estar estabilizada. Goncalves e
Valle (1999) descrevem o abandono escolar de @saogm cancer devido ao adoecimento
e ao tratamento, e este pode ser apenas duraetéodg@do tratamento. No entanto, essas
autoras colocam que o afastamento escolar podévenyperdas na socializacéo, devido ao
distanciamento das outras criancas.

A adaptacdo da familia perante o adoecimento adptxe ocorrer de varias
formas. Considerando o ciclo de vida familiar, égdeel compreender melhor o momento
em que a familia estava vivenciando antes do ach@etd e como isso poderia interferir na
vida dos membros da familia. Em geral, a fase i pequenos requer um intenso
vinculo e alto nivel de coesdo, assim a famili@woia um periodo centripeto. A doenca
exerce uma forca centripeta sobre o sistema famissim, se a crianca adoece em um
periodo de alta coesdo familiar, esta tende a Beaumda mais para se adaptar a nova
situacdo. As mudancas familiares podem ser tempseréau permanentes; isso dependera
da dinadmica familiar e da severidade da doencdgRbl2001).

A alteracao familiar apos o diagndstico ocorreu &atricia:
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Durmo com a mée. Eu tenho um quarto, mas eu duonmoa mae. Desde
gue eu fiquei doente, eu fui dormir com a méae. (EY tenho medo de

dormir sozinha.

Antes do adoecimentdatricia dormia sozinha em seu quarto, agora referiu ter
medo de que aconteca algo durante a noite e @p esizinha em seu quarto. Sobre a
decisdo de dormir com os pais, diz ter sido eletaeque decidiram. A doencga crbnica
surgiu no momento do ciclo vital em que a criangme&cava a ter mais autonomia, e a
familia se reorganiza com o adoecimento retornawdouidado intensivo a Patricia. Esta
transicdo familiar pode ser apenas temporaria, @resge 0 risco de a familia se paralisar
nessa fase do desenvolvimento.

O tratamento das doencas cronicas impde mudancaspentes, como as dietas

alimentares especificas, diferentes das realizadas do adoecimento.

R - Ah, o0 que eu gosto mais e ndo pode? Coragao
L - Dificil ficar sem comer?
R - E.Rodrigo, 10 anos.

A doenca deRodrigo exige restricdes alimentares para controlar a audes Ele
cita os alimentos proibidos por terem cobre e, rdegdtes, os que mais gosta e nao podera
mais comer. A doenca crénica impde mudancas pata #ovida destas criancas, de
maneira que elas precisam se reorganizar paravenwestas condigdes. AssiBimone

demonstrou sua preocupacao com o futuro, e comcdiis em longo prazo na sua vida.

Toda a vida carregar o comprimido, né, sempre egitora, ndo posso
tomar qualquer hora, ndo posso tomar dez por di& $en, ndo sei se vou

poder comprar ele sempre.
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Simoneindicou que a doenca sempre estara presente @ rsecéssarios cuidados
especiais. Da mesma forma, surgiram davidas guatramsmissao vertical da doenca, sera
gue eu poderei ter filho? Serad que ele terd estagd® Simone chega a colocar esse

guestionamento, porém, afirmou ndo saber se acargd € transmitida desta forma.

L - E vocé tinha me dito antes que vocé tinha ndaddoenca do cobre,

porque néo ia poder ter filho. E essa pode?

S - Nao sei. Ainda ndo kimone, 13 anos.

Esta preocupacdo deimone pode surgir em outras doencas, principalmente as
doencas cronicas relacionadas com a hereditariedadque acarretem a esterilidade.
(Suzigan et al, 2004). Assim, as doencas crénig@gem®m uma adaptacdo continua, pois
permanecerdo durante toda a vida das pessoas a&@snpbr elas. Torna-se crucial
compreender o momento do ciclo vital da doenca,irdtividuo e de sua familia,

entendendo a situacdo em seu contexto (Rolland,)200

2.1.5. Rede de apoiopessoas que a crianc¢a identifica como auxiliasea pnfrentar este
periodo do adoecimento, durante a hospitalizaginp® (s) acompanhante (s) ou visitante

(s), ou em casa.

As criangas, ao longo das entrevistas, citaram saieepessoas que as auxiliaram
nesse periodo de adoecimento, seja em casa, sgjatela hospitalizacdo. Assim, as
pessoas mais proximas sdo os familiares, isto ié,andes. Algumas criancas citaram
avos, tios, primos e amigos. As criancas citarafamgliares que vieram visita-las durante
a hospitalizagdo, demonstraram contentamento pamteindo vé-las.

O apoio a crianca pela familia em momentos espesificomo durante os
procedimentos invasivos foi considerado importaassjm como o controle de medicacao
realizado por toda a familia, visto como uma nava;éo familiar. Além dos familiares, os

amigos foram citados como auxiliares principalmerg aspectos escolares.



103

A rede de apoio foi sentida como uma forma de atdreento da situagdo do
adoecimento, tratamento e hospitalizacdo. Podesgiderar o apoio imprescindivel para

as criangas suportarem as situacoes adversasveume. vi

2.1.6. Experiéncia com doencas:inclui experiéncias anteriores da crianca com
adoecimentos dela, na familia ou na sua comunidgule,a crianca identifigue como

importantegpara a compreensao da sua doencga.

Algumas criancas possuiam experiéncias anteriamesdoencas, seja em pessoas
proximas a elas ou doencas e hospitalizacdes amerielas proprias. Essas experiéncias
eram apontadas como forma de elas exemplificaresnaacompreenséo sobre diversos
aspectos do seu adoecimento e parecem ter infadmcio seu entendimento sobre a sua
doenca.

As criancas que tiveram experiéncias de perdasrierg@e relataram a sua
preocupacdo com a sua morte, relembrando a masta detra pessoa em sua vida. Duas
criancas relataram a morte de pessoas proximasladévimesma doenca que a sua e

indicaram no relato o seu medo e ao mesmo temppeaanca de ser diferente com elas.
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2.2. A HOSPITALIZACAO DA CRIANCA: periodo em que permanece internada no
hospital devido a sua doenca.

2.2. 1. Motivo:razao da sua internacéao.

As criangas explicitaram o motivo da internacaga s#ando os sintomas, como
febre, a necessidade de medicacdes como a quiap@e descoberta da doenca, seja
citando as necessidades de iniciar o tratament@ Blgumas criancas, o0 motivo da
hospitalizacdo era a investigacdo diagnostica, patas a internacdo era 0 marco do
diagnostico e o comeco do tratamento.

Estar hospitalizado significa estar doente e paeaiselhorar, assim a explicacéo
dada pelas criancas sobre o motivo de sua hogptabh pressupde falar da doenca que

possuem.

M - Porque eu t6 doente.
L - Est4 doente, 0 que vocé tem?

M - LeucemiaMarcelo, 8 anos.

Eu vim(para o hospita))porque tenho que melhordianca, 6 anos.

Bianca compreende o hospital como um lugar onde ocormehlnora. Correia,
Oliveira e Vieira (2003) pesquisaram criangas hafipadas de 5 a 12 anos e obtiveram
respostas semelhantes. Segundo estes autoregitalhifms considerado o recuperador da
saude.

Crepaldi (1999) apontou que a hospitalizacdo desmgas é a iminéncia para as
familias da gravidade da doenca. A presente pes@psntou que, para a crianca, a

significacdo é semelhante. Nos periodos de invasiimg diagnostica, a hospitalizagédo foi
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vista como necessaria para descobrir o que ser&gomando a compreensao de que as

pessoas ficam hospitalizadas quando a doenca €. gkasimSimonedisse:

L - Por que vocé acha que vocé esta aqui?
S - Por causa da hepatite.

L - Mas vocé ndo sabia antes que vocé tava comtiteepantdo por que

vocé veio para o hospital?
S - Porque eu estava emagrecendo...
L - E teve que ficar por qué?

S - Porque podia ser coisa gragmone, 13 anos.

As criancas da onco-hematologia utilizavam term@slioos para explicar a sua

hospitalizacdo, bem como o uso de sintomas espexifia sua doenca, como a febre.

Porque a mée colocou o termémetro em mim, e vidapsecom febre. (...)

Ela (mée) disse que tinha que vir para o hosphignrique, 8 anos

Porque... deu febre.. sdbadoanilo, 5 anos.

Danilo deu a mesma resposta para o motivo das hospiiddigadas criancas em
geral e da sua prépria; acredita que a internacaoendevido aos sintomas como a febre.
Talvez a sua compreensao seja decorrente das afdas recebidas pela equipe de saude
e pela familia sobre a sua doenca, e ele geneeafima compreensédo para todas as doencas
de todas as criancas. DiferentementeHdariqgue que soube identificar o motivo da sua
hospitalizacdo e o das criangas em geral.

Francoso e Valle (2001) relataram sobre o gruporgakizam no ambulatério de
guimioterapia do Hospital da USP de Ribeirdo Pr8egundo as autoras, a compreensao

das criancas que participam do grupo sobre o mdgvestarem |a variou conforme o nivel
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de desenvolvimento cognitivo e as informagdes lidesb As criangas citaram a doencga, o
tratamento, a medicacéo, e algumas criancas dera@mstse desinformadas em relacéo a
sua presenca no ambulatério de quimioterapia.

Na presente pesquisa, a hospitalizacdo foi ligadecassidade de tomar remédios.

A medicacao significa realizar o tratamento paraua doenca, essa é a razdo da

hospitalizagcdo. As criangas em tratamento quimapieo mencionaram-no.

Porque faz quimioterapia, dai abaixa as defesaj &em que vir para ca

Erica, 8 anos.

Porque eu estou doente, tem que tomar medicagéo,qtee tomar soro.
Nadia, 10 anos

Pode-se pressupor que o elo feito pelas criangas ertratamento e a medicagao
seja devido ao fato de possuirem doencas crorddasgntemente de doencas agudas que
necessitariam de procedimentos cirargicos.

Patricia descreveu o motivo de sua internacdo, demonstranchpreender a sua
doenca, porém, sente-se culpada pela hospitalizggio ndo ter se alimentado
adequadamente.

L - E por que vocé esta internada desta vez?

P - Porque eu to tendo...to.. eu tava.. eu to cemedesas muito baixa.
L - E 0 que é estar com as defesas baixas?

P - Porque eu to... é.... hum.... ndo sei. Eu to tudo la em baixo.

L - Tudo o qué?

P - Lecdcitos....leu...leucocitos.. (risos)

L - Que nome dificil!

P - Leucécitos... defesa...



107

L - Eoque éisso ai?

P - E uma coisa que tem dentro da gente.
L - Hum... e quem te contou isso?

P - O médico.

L - Ele falou que estava com isso ai baixo?

P - Dai pega muita febre, ai quando tiver passadebre, dai eu posso ir
para casa.

L - E por que fica baixo?
P - Porque eu acho que a gente ndo come muita keerdu acho.
L - Ah é? Se comer verdura isso ndo acontece?

P - Hum-hum{afirma) Mas eu ndo comPatricia, 10 anos.

O sentimento de culpa pela hospitalizacdo, porado pode trazer a sensacéao de
controle da situagcd® por outro, pode acarretar angustias e sofrimep&va a crianca
internada. Peters (1978) considera que se a crarcabe a doenca como uma punicao, e
se sente culpada, ela pode ver o tratamento comocamponente desta punicao,
aumentando a autoculpabilizacéo.

Crepaldi e Varella (2000) referem-se a importard#arecepcdo da familia na
hospitalizacdo de criancas, pois, no momento desado é possivel esclarecer para a
familia e para a crianca o que esta acontecendatt@ie (1984) sugere que se explique
para a criangca 0 motivo de sua hospitalizacacarsito-ra sobre o seu estado de saude. As
consideracfes destas autoras podem ser muito ¥data facilitacdo da compreensao da
crianga sobre o processo de hospitalizacdo, fagondeca sua autonomia e minimizando os
sentimentos de culpa e fragilidade.

2.2.2. Restricdes e dificuldades durante a internag: refere-se a privacéo de atividades,

acOes cotidianas da crianca fora do hospital, cofw brincar ou faltar a escola neste



108

periodo, dificuldade para dormir. Inclui tambémuséncia de amigos, familiares e o lar.
Além dos momentos de crise, isto €, periodos deapla doenca ou de intercorréncias
relacionadas ao adoecimento que levaram a intesnagdque ocorreram durante a
hospitalizagdo, muitas vezes relacionada com madashe unidade de internacao dentro do

préprio hospital, como UTI.

Algumas criancas compreendem o motivo de sua bgpitdo. Como foi
apresentando anteriormente, sabem sobre a neakssi#a ficarem no hospital para
melhorarem. No entanto, relatam as implicacoesi@anacdo em suas vidas, as privagdes

e limitagbes impostas neste periodo.

...Aqui ndo tem como brincar. (...) Aqui eu so doliinha por aqui (risos) e

fico na cama...por isso que eu quero ir embdtadia, 10 anos.

Além de o adoecimento infantil se caracterizar petapacitacdo pela doenca
(Crepaldi, 1999), a estrutura fisica das enfermgv@de dificultar o brincar, devido a falta
de brinquedos e locais adequados para esta atv{@ddattone, 1984).

Assim, o contexto hospitalar pode ser um local sgienostre pouco adequado as
necessidades das criancasnoneestava internada em uma unidade onde ha muit@sbeb

e criancas pequenas, sentindo-se deslocada edoraasua hospitalizacdo desagradavel.

O problema maior é aquelas criancas ali, eles néxam eu assistir, nem
dormi... (...) Quando eles ndo estdo la no quado, fico descansando,
agora quando eles tdo, um quer jogar baralho, oreuguer ir na

lanchonete, o outro quer ndo sei 0 qué... eu figasq louca. Eu gosto de
ficar mais sozinha, ndo gosto de ficar com criarQae nem falaram para
mim “vai para a unidade de adolescente”, mas |4 ném vaga, né. Eu

acho, sei la. Dai eu tenho que ficar alSimone, 13 anos.
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Silva e Ribeiro (2000) também encontraram insat&fade criancas hospitalizadas
relacionadas ao ambiente hospitalar. Crepaldi (1P@8loca que nos hospitais costuma
ocorrer que o paciente e a sua familia se adappaomigerso hospitalar e ndo o inverso.
Esta adequacdo pode tornar a internacdo como a&gosp para as criangcas e 0S
adolescentes. Para melhorar o ambiente hospitalargs pacientes e suas familias, Zannon
(1991) propde a modificacdo de condicdes ambiedtaldospital, para promover o melhor
desenvolvimento global das criangas hospitalizadas.

Além dessas questbes fisicas do hospital, as esampscreveram as suas
dificuldades em permanecer internadas devido arguddp sua rotina, por permanecerem
em um local diferente. Assim, lembraram da auséteiescola nesse periodo de internacéo
como um agravante imposto pela hospitalizagéo reteado a saudade dos amigos e da

professora.

Eu queria ir (a escola.)(...) Eu tenho que pegar o caderno emprestado.

Patricia, 10 anos.

Patricia descreveu o desejo de ir & escola, e explicou quelal a sua auséncia
teria que copiar a matéria dada nesse periodori&scas com doencgas cronicas possuem
um agravante no comparecimento escolar: devidooapithlizacdes, elas necessitam se
ausentar com frequéncia. Crisp et al. (1996) aporgue a doenca e o tratamento podem
afetar severamente o acompanhamento escolar. d&rgido, na presente pesquisa, houve
criangas que relataram o abandono escolar devidimatamento ou a incapacitagdo da
doenca.

Uma forma encontrada para minimizar essa dificiddd@s criancas hospitalizadas
foram as salas hospitalares. Atualmente o acompatita pedagogico € mais comum nos
hospitais, proporcionando que a crianga continueidasdo mesmo hospitalizada,
favorecendo o seu desenvolvimento global. O diratoacompanhamento do curriculo

escolar é descrito nos Direitos das criancas eldfescente hospitalizad3s

% CONANDA, resolucéo 41 em 17 de outubro de 19%g@#.
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A saudade do seu universo extra-hospitalar ¢ semtgdas criancas, tornando a
internacdo algo dificil, principalmente quando eétgprolongada. No entanto, houve
diferencas entre criancas e adolescentes, poisdolesaentes disseram que a grande
dificuldade de permanecer no hospital era a digtdas amigos. Enquanto as criangas
falaram dos familiares, da escola e da sua rotireado hospital. Esses dados confirmam a
pesquisa de Claflin e Barbarin (1991), cujos ad&etes com cancer apontaram a

separacado dos amigos como a mais dificil, e asgasindicaram a saudade da familia.

(saudadepe ficar com 0os meus amig&@mone, 13 anos.

As alteracdes sono e alimentacédo foram relatadas peancas, seja devido aos
sintomas do préprio adoecimento, as dores, bardhaogprevistos que ocorrem durante a
noite, como outras criangcas chorando ou em criggicR disse ndo conseguir dormir

durante a hospitalizacao:

Aqui no hospital eu ndo durmo, ndo consigatricia, 10 anos.

A representacdo que a familia possui sobre a latigpitdo € construida durante o
processo de internagcao. As criancas e seus fagsilavenciam o cotidiano no hospital e o
traduzem, cada um a sua maneira. A hospitalizaggdée mudancas abruptas na vida das
criangas, principalmente quando ocorre de formasp@eda, como nos casos de
investigacdo diagnostica. Em outras situagfes comadratamento quimioterapico, a
internacdo pode ser esperada e planejada pelaidarpbis estes foram avisados
previamente sobre a sua necessidade. Porém, emm t®dgasos, pode ser constatada
alguma dificuldade ou incbmodo em permanecer iatkn

Algumas criancas que passaram por momentos critiocente a hospitalizacao,
foram transferidas das enfermarias para outrasade&l de cuidados intensivos, como
Unidade de Terapia Intensiva (UTI) e a Emergéntierha. Esses periodos dificeis fizeram
parte da sua compreensdo sobre a hospitalizacdentsdoto, nem sempre os momentos de

crise eram lembrados; as vezes, a lembranca enaspgassagem por esses locais.
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V- Eu s6 lembro que eu ja fui para a UTI, fiques ulias |4...

L - Vocé lembra da UTI?

V - Afirma.

L - O que vocé lembra da UTI?

V - De nada(risos)(...) Eu lembro mais de quando eu estava l& emobaix
(na unidade de emergéncia internégléria, 13 anos.

Brewster (1982) alerta que mesmo a crianga sen@azcaognitivamente de
compreender sobre a sua doenca e hospitalizacéo,sampre é desejavel. Este autor
considera que a crianga ndo deve ser forcada anteentendimento maior que a sua
emocdo pode suportar. Neste sentido, a respostaldeia proporciona reflexdes sobre
isso, pois, considerando a sua faixa etaria, pseléa- supor que ela teria condi¢cdes
cognitivas para compreender a sua hospitalizagd® sus periodos de crise da doenca.
Entretanto, ela demonstrou dificuldades em lembemtender o que lhe aconteceu.

Jeammet, Reynaud e Consoli (2000) consideram que, @ adoecimento, a
regressao € uma reacao de protecdo, sendo assiral @atodas as pessoas. A reducao dos
interesses, egocentrismo, dependéncia do meiol,seciamodo de pensamento magico
caracterizam a regressao. Estes autores tambéata®sa negacdo da doenca como uma
atitude de defesa da doenca.

Pode-se pressupor qd&aléria e outras criancas podem apresentar estas defesas
para suportar o sofrimento do adoecimento, assimocoutras formas de protecao.
Gabriela demonstrou ambivaléncia em relacdo as suas legagapois contou sobre a sua
transferéncia para a Emergéncia Interna, dissesedtembrar de nada, porém, depois

contou como foi até la.

G - Eu tava no primeiro quarto, eu fiquei paradéavwe que ir 14 para baixo.
A minha mée mexia comigo e eu ndo sentia nadaafbdm dormi e ndo

senti nada.

L - E vocé lembra disso?
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G - Eu perguntei para minha mae, eu perguntei agsna ela “mae, por
gue eu fui la para baixo?” e ela falou “por causge vocé ficou parada
assim e a mde mexia com vOCcé e VOCé ndo piscav@,n&m escutava a
mae, ndo respondia, ndo falava nada”. Ai levaram.)(Sé que eu vi

quando eu fui l4 para baixo.
L - Vocé lembra?!

G - Foi em uma cadeira de rodas, porque eu ndoeguia andar. Sendo eu

caia, eu ficava tontaGabriela, 8 anos.

A perda de controle do corpo mobiliza as criancaspitalizadas,Gabriela
demonstrou seu espanto por ndo conseguir sensr gramas. O adoecimento coloca as
criancas em situacao de fraqueza, impondo limiw{i8e&eas, e até mesmo a invalidez. As
mudancas de unidades hospitalares algumas vezesio@ompreendidas pela crianca, que
nem sabe o nome dos lugares por onde passou nitehosp

As doencas cronicas podem possuir trés tipos d& cegundo Rolland (2001):
progressiva, constante ou episodica. O cancer pedeconsiderado, progressivo ou
episddico, no entanto, o tratamento pode ter muitdsrcorréncias, que acarretam
momentos de crise. AssitBabriela descreve perfeitamente um momento de crise durante

a sua hospitalizacao.

Outras doencas como a dermatomiosite possuem wsn episodico, que alterna
periodos estaveis com periodos de exacerb&@dia descreve o seu momento de crise
antes de chegar ao hospital, cuja intensidadeafdtatque ela ndo conseguia se mexer.
Assim, as criancas hospitalizadas possuem exp&gdistintas com os periodos de crise,

conforme a sua doen(;a € 0 seu tratamento.

2.2.3. Alta indicativo de saida do hospital, os critériopoevisdo para a desospitalizacao,

o significado para a crian¢a do retorno para qaaaps para apos a internacao.
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As criangcas desejavam sair do hospital, algumasetegam ao tempo de
permanéncia que a equipe médica disse que terat@@m uma previsdo da alta, como
colocaValéria.

O médico disse que ia ter que ficar aqui uns 28.dialéria, 13 anos

Eiser e Paterson (1984) estudaram o conhecimentuia®;as saudaveis sobre o
hospital e o tempo de permanéncia nele. Apenasadages souberam responder que o
tempo de hospitalizacdo depende da doenca. Eaag;as com cinco e seis anos achavam
gue as pessoas permanecem longos periodos hagpitalienquanto as maiores souberam
responder periodos mais curtos ou relativos a @oehgsim, parece que indicar para a
crianca uma previsdo de quanto tempo ela permanbospitalizada é importante para ela
se situar na sua internacdo e também para teisppdidiade sobre a sua alta hospitalar.

Os indicadores de alta para as criangas com c&8ceos seus exames. Estes sao
vistos como determinantes para a saida do hospital.

Eu ja fiz o exame de sangue, porque amanha eu @odau vou embora.
Gabriela, 8 anos.

Nas falas das criancas da onco-hematologia, osesxpermeavam seus discursos,
representando essa caracteristica da unidade, @escoeve Gabriela. Um local em que os
exames sdo essenciais no tratamento e na hosp&iz

As criancas entendem que podem voltar para casadquestiverem melhor, e

consideram como algo positivo e agradavel.

Quando fica forte pode ir embor&anilo, 5 anos.

Agora eu estou mais contente porque eu vou sahodpital, ndo vou sair
com dor.Vai ser melhor, vou poder fazer mais c@saladia, 10 anos.
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A auséncia dos sintomas indica a alta hospitakesiadforma, algumas criancas
comentaram o0s seus planos ao sairem do hospidakeajo de ir a escola, ver a familia que
ficou em casa e passear. A alta é vista como meeta da vida deixada fora do hospital, o

retorno ao lar, aos familiares e amigos.
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2.3. TRATAMENTO DA SUA DOENCA : Medidas adotadas para combater a sua doenga
e/ou evitar a sua piora.

2.3.1. Tipos como é feito para combater a doenca, as poskili#is de tratar, como
comportamentais e alimentares, exceto as medidasadalogicas. Inclui acdes e
comportamentos que evitem a exposi¢cdo aos risegsalm manter os aspectos saudaveis

e/ou evitar a piora da doenca.

As criangas percebem a necessidade do tratamenimme formas de tratar; a

alimentacéo foi uma das formas, como desck@raanda

Comer coisa boa (...) Tem que tomar slkErnanda, 8 anos.

Nas respostas sobre o tratamento das doencas e gercriancas buscaram
explicacdes na sua experiéncia. Desta forma, a re@ngdo sobre o tratamento em geral e
0 seu tratamento se equivalem em varios momentosiales € a questdo da alimentacéo,
principalmente nas criancas com cancer. No tratimencoldgico, cuja inapeténcia é
comum, reforca-se que a alimentacdo adequada éfarma de tratar. Desta forma, as
respostas das criancgas refletem todo o seu unihexgutalar, e a angustia dos familiares e
da equipe de verem a crianca sem se alimentar.

A alimentacao para as criancas com outras doemgaigas, poderia ser entendida
como uma forma de prevencdo do dano, visto que dekss possuiam doencas que
exigiam restrigcbes alimentares. No entanto, apemaslembrou-se das suas restri¢cdes.

Similarmente as respostas sobre o tratamento desca® em geral, respostas
incluindo a ndo-realizagdo de comportamentos tamioéam observadas nas explicacdes
sobre o0 seu proprio tratamento. Assim, as criarg@aapreendem que, evitando o0s
comportamentos de risco, estardo se cuidando,nti@tse e prevenindo possiveis

dificuldades no seu adoecimento, como pode sear niet falas dEernanda e Valéria:

Tomar banho, cuidar do corpo (...).Nao andar desgdfernanda. 8 anos.
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Que nem minha mae falou que tem que ter os cuidtaiobém, né....

Valéria, 13 anos.

O entendimento do auto-cuidado como uma forma deats, pode ser entendido
como uma possibilidade de autonomia durante o deecamento. Como descreiadia.
(10 anos):

Porque tem coisa que eu mesma posso me ajudahaozartem coisa que
0s outros também podem me ajudar...

A compreensao do tratamento relacionado com ocgeda outros profissionais ndo
médicos foi citado apenas p¥édia:

Eu acho bom eu fazer (fisioterapia), mesmo doenmopouco ou ndo
doendo, porque t4 me ajudando a esticar os bracosseguir andar.

Nadia, 10 anos.

Pode-se pressupor que o fato de apdwadia mencionar outros profissionais
decorre de que apenas ela realizava fisioterapi@niPas outras criancas possuem outros
profissionais envolvidos, como enfermeiras, téaicaitricionistas.

Redpath e Rogers (1984) estudaram o entendimentoat&as saudaveis sobre o
conceito do papel da equipe de saude. Eles obaemngue os pré-escolares tiveram pouca
compreensao sobre o papel do médico e ndo soulberansobre o trabalho da enfermeira.
Os autores sugerem que as criangas pequenas padeatistinguir medicos e enfermeiros.
No entanto, Haight, Black e DiMatteo (1985) apamtaigque a experiéncia da crianga com
profissionais de saude pode influenciar na comgéerelas sobre o papel destes. Na
presente pesquisa, ndo foi possivel concluir quainfuéncia da experiéncia na
compreensao sobre os profissionais de saude, ppaaie;se pensar que significado dado

pelas criancas ao trabalho dos profissionais rtanrento interfere nesse entendimento,
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como o caso d&ladia, que a fisioterapia era fundamental para a suapezacdo, este

tratamento foi recordado.

2.3.2. Tratamento medicamentosoremédios utilizados para o tratamento, prescrigdo
uso destes, a funcdo deles no tratamento, as pissdacdes colaterais, a dosagem

ministrada, riscos e cuidados que podem represgataro organismo.

Assim, como a alimentacéo e os comportamentos decago foi citada como uma
forma de tratamento, e as criancas lembraram adasceus medicamentos, como soro,

guimioterapia, insulina, comprimidos.

Ah... E soro. As vezes, injecdo assialéria, 13 anos.

Tomar bastante remédifna, 5 anos.

A prevenir aquele negécio. Que nem eu estou tomass® remedio para o
meu organismo parar de produzir...0 que eu estagyzindo contra o meu

figado.Simone, 13 anos.

As medicacdes foram associadas as dores, no casmjdedes em que ocorrem
picadas, as criangas mencionam a dor de seremaBir&] ao mesmo tempo, foram

relacionadas com a melhora dos sintomas.

Dai, furar aqui doéi.[ as dores das injecO&Shbriela, 8 anos.

Porque dai eu vim para cd, entrei para o quarté @anhei o soro. Eu vim
toda dura, ninguém podia me tocar, ai elas botaransoro, ai eu ja
consegui mexer as pernas, fui conseguindo me mémmlhora dos

sintomas com a medicacad@dia 10 anos.
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A sensacdo de dor na instalacdo de soros gera sufiimmento para as criangas.
Pereira, Moreira e Valle (2001) estudaram criancamn céncer em ambientes de
isolamento protetor e obtiveram respostas semeabastbre as medicacbes. As autoras
relatam o desagrado das criancas devido as daygsrpionadas pelas picadas.

Porém, em outras doencas cronicas, o remédio pdeossiderado um conforto
para a doen¢dNadia colocou que pode ter novas crises, mas que agaratmedicacdo

para auxilia-la, pois ndo a deixa com dores.

Porque agora eu s6 estou melhorando, daqui paratér¢pode piorar sim,
mas eu tenho remédio para tomar que passa aNtmtia, 10 anos.

Quando a doenca crbnica € descoberta e o tratangemgmposto, utilizando
medicamentos, estes sdo um alivio para a crianganimando o seu sofrimento e o de sua
familia. Pois estes passam a ter esperancas,reédlice possui um papel importante nessa
representacao da familia.

Algumas criancas ndo souberam dizer o nome dogliem@ue tomavam, enquanto

outras citaram os nomes e a sua funcéo:

Ah.. sei que o Emoprazol € para a dor de estomagstomago da gente..
dai tem mais uns dois, trés que faz parte do tratdm.. Eles sdo muito
estranhos aqueles remédios.... Os nomes delesudaocestranho... S6 que
eu tomo muito comprimido, eu tomo... dois compiamid Emeprazol 20,

20 gramas, sei la... miligramas... tomo mais dggal... um amarelinho,

mais dois igual... isso €é tudo coisa... dai esgcio que eu tomo na bunda
€ amarela..Simone, 13 anos.

Eu sei para que é, o corticoide € para aliviar ar,dpara ajudar a
desinflamar. E eu tomo um que eu néo sei qual cenoru nao sei 0 nome.

Nadia, 10 anos.
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Quimioterapia € um remédio... para matar o bichtca, 8 anos.

As falas das criangas vao ao encontro do estudvalle (1997). Essa autora
também encontrou a compreensao do remédio envalveoks, nomes e propriedades
especificas. Na presente pesquisa, as criancataresc@m geral souberam nomear e
explicar o remédio, entretanto, as pré-escolaresodstraram algumas duvidas sobre a
medicacao.Bianca que possuia diabetes soube nomear a sua medicagaentanto,

demonstrou confusao:

L - E essa doeng@iabetesp que tem que fazer para melhorar?
B -Tem que tomar insulina.

L - Insulina? O que é insulina?

B - N&o sei.

L — Vocé toma insulina?

B - N&o.

L - Nao?

B - Tomo.

L - Toma?

B - S6 que ndo é remédBianca, 6 anos.

As criancas escolares relataram a necessidaderdpriap-se sobre esse universo

médico. Buscaram saber sobre a freqiéncia de siiaan&o.

Eu tomo trés uma vez por semana que € amarelo. €odirdide que é
branco, e tomo um que é injecdo s6 que € na béwaen. ndo é... injecao...

sabe injecdo assim na boca? Sé que é na injec80.que nao é de enfiar, é
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de tomar. E tomo outro branco que é uma metadezassan ¢ Nadia, 10
anos

Dia sete eu tenh@uimioterapia)Patricia, 10 anos

As criancas entendem os efeitos colaterais das caggiBs. Por exemplo, a
quimioterapia que possui diversos efeitos adveasosrganismo e o corticoide que pode

provocar inchaco no corpo.

Porque doi ainda, e ainda além de doer fica enjoaf(la@fere-se a

guimioterapia)Patricia, 10 anos.

E eu estava tomando o corticoide, d& bastante fddeporque eu tomo
trés de manha e trés de tarde. Fome e incha. S@guio estou inchando.
Eu acho que ndo. Na primeira... assim que eu ceirgetomar, eu inchei

assim os bracos, as pernas.... mas depois... agiwd\adia, 10 anos.

A queda de cabelo foi apontada apenas por gardagais estavam perdendo 0s
cabelos ou ja haviam perdido. Os garotos entrelostado mencionaram este fato, mesmo
aqueles que haviam perdido o cabelo. A perda dbslas era considerada provisoria,
talvez essa fosse uma maneira encontrada porpeles se adaptar a nova situacao tendo

como conforto o retorno dos cabelos apos o finratamento.

... que cai o cabelo... que pode.. que pode dadder que pode dar ferida
na boca... (...) Agora tem que esperar cair. Tavaendo tudo bem assim,
s6 o cabelo que comecou a cair, &esce de novoValéria, 13 anos
(estava comecando a ter queda de cabelo).
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Pentear o cabelo (sente falta desde que inicicatamento). Eu ia todo dia
para aula de trancinha. (...) Porque a quimiotera@ muito forte. (...) Vai
voltar. Patricia, 10 anos

As falas deValéria e Patricia indicaram a preocupacdo das garotas com a
aparénciaPatricia demonstrou estar conformada com a sua nova aj@&r@ods ja estava
careca, enquantdaléria relatou tristeza com o inicio da queda dos cab&ofato desta
Ultima estar comecando a adolescéncia pode serdiidecomo uma preocupag¢do com o
fato de ser fisicamente atraente.

No estudo de Claflin e Barbarin (1991), as criangaadolescentes com cancer
indicaram varios efeitos do tratamento, e ndo halifeeencas com a idade. Foi unanime a
perda dos cabelos, enj6o, perda de apetite, muddegeeso, entre outros. Na presente
pesquisa, os dados foram similares confirmandafigsildades do tratamento de cancer na

infancia e adolescéncia.

Entender a quimioterapia parece ser algo complexa ps criangas, visto que é
algo ambiguo. Ao mesmo tempo em que cura, provastsnefeitos colaterais. Ha casos
em que a crianca inicia a hospitalizacdo “saudaegl’com o tratamento, “torna-se”
visivelmente doente. Chiattonne (1984) pontua quegamca internada passa a sentir mais
dores ou tem o seu sofrimento fisico intensificallssim, o tratamento medicamentoso

associado a hospitalizacdo aumenta o sofrimentocaldemas criangas, deixando-as

confusas sobre o papel da sua medicacéao.

Algumas criangas descreveram as sensac¢fes qualEsgdes produzem no corpo,
principalmente a anestesia, que deixa tonto. Rafartambém a necessidade de ficar com
tala na méo devido ao uso do soro. O uso desteiftm como um inconveniente, que
atrapalha no dia-a-dia, principalmente porque irepadescrita e o desenho, assim como

incomoda durante a noite para dormir, cd@abriela colocou:
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E ruim ficar com esse negocio na mi@fere-se a tala com o sor@u
gosto de dormir com essa méao aqui em bé&mostra o rosto)Gabriela, 8

anos.

As criancas relataram a sua adaptacéo a estasladhifites da medicagdo, como usar
a outra médo para desenhar durante o periodo detdiasigdo. Considerando que as
criancas possuem doencgas cronicas e 0 uso de ig@ecam geral é por longo prazo ou

por toda a vida, a adaptacao se torna imprescinagesuas vidas.

2.3.3. Duracédo tempo requerido para que o tratamento se comgetdendo incluir os

motivos da duracao e tratamento apos a alta htspita

O tempo de tratamento esté relacionado com o gpdoénca cronica, pois isso que
determinar4d como serd tratado e a duracdo desteridscas escolares com doencas
oncologicas referiam-se a duracéo do seu tratanoemiactempo fixo. E as vindas semanais

ao ambulatério foram lembradas como um tempo dentento sem hospitalizacédo.

Trés anos acho, € por ai, ela falou, trés afféago, 13 anos.

Minha mée estava falando que era uns dois anosi.aDgente vai voltar
por semana, ele falou assim.. tem que vir umassve@e semana, assim.

Valéria, 13 anos.

Um monte de temp&ernanda, 8 anos.

As criancas maiores descreveram com periodos exeboso Tiago e Valéria.
Enguanto as criangas mais novas quando menciorediuracao do tratamento referiram-
se a um longo tempo, sem datas exatas. ChaflinreaBa (1991) encontraram dados

similares no seu estudo com criangas com canceraud®es indicam que apenas 0S



123

adolescentes (14 anos) referiram informacdes d&@excsobre o seu tratamento, incluindo
o tempo de quimioterapia.
Nas doencas cronicas de curso constante ou e@sadiatamento medicamentoso

foi pontuado de forma diferente, isto €, como algotinuo:

Eu ndo sei, elémédico)falou que tem que ficar tomando um bom tempo...

agora eu nao sei se € a vida to&amone, 13 anos

Simonedescreveu a sua relacdo com a medicacao, acaalitare sera por toda a
vida devido a sua doenca cronica. O cancer é vmta uma doencga cronica que possuli

cura, de forma que depois da sua melhora ndo és@&c® mais tratamento.

Dai eu acho que néo precisa fazer mais, dai ackaiv@r tudo certo, né

Valéria, 13 anos.

Na fala deValéria, foi possivel perceber a duracao relacionada camlaora. Em
alguns casos de cancer, é possivel o transplante gier a cura, ou seja, o fim do

tratamento. A explicacéo dada fierica refere-se a isso:

N&o, dai faco o tratamento para ndo voltar. (.18 o tratamento) é assim,
eles tiram o corddo umbilical do neném, congelaaiaeddo para mim...

pela veiaErica, 8 anos(sua mée estava gravida).

Erica explica sobre o transplante como uma forma dartranto, e soube dizer
sobre a necessidade do tratamento para néo tdiveedrrancoso e Valle (2001) pontuam

gue as criangcas com cancer demonstram interessal@nsobre o transplante de medula.
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2.3.4. Procedimentos e exames dolorosorealizacdo de tratamentos invasivos, que
envolvem a penetragdo em um organismo ou parte deheo a puncdo venosa, puncéo
lombar, mielograma. Procedimentos realizados paabaa o estado de salde da crianca, a
funcdo destes procedimentos e os tipos, a reatizagietida de alguns exames, as dores

dos procedimentos e 0 conhecimento sobre ele.

Os procedimentos foram lembrados pela dor que gerasimarcas deixadas pelo
corpo:

Eu chorei bastante sim quando elas mexeram na mimd@ para botar a
agulha, quando elas tiraram sangue no meu bracogumtinha que dobrar
0 brago e esticar o brago para tirar, porque dog&asé no encostar em mim
doia, doia um monte. Ai eu chorei claro, Nédia, 10 anos.

Antes de eu ficar internada, sabe que eu vim a&glie que fiz 0 exame de
sangue la em baixo, aqui neste braéapontando o bragoGabriela, 8

anaos.

A sensacdo de dor nos procedimento como descraodN@dia, gera medo na
realizacdo de exames posteriores. A forma comadaaga enfrenta pela primeira vez a
situacdo do exame em relacdo as posteriores terddesente devido ao medo de sentir

dor.

Porque aquele dia eu ndo conseg(fi2zer a puncéo lombaf)..) E eu sabia
(da doj, no primeiro dia eu ndo sabiMarcelo, 8 anos.

Marcelo colocou que no inicio do tratamento ele ndo sdhidor ao submeter-se a
puncdo lombar, por isso, deixou fazerem o exams, maasegunda vez nao deu certo a
realizacdo do exame, devido ao seu conhecimenteiopiga dor proporcionado na

execucado do exame.
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As criancas também falaram sobre os exames egpscifomo a bidpsia, como

descrevelGabriela:

Sabe que um dia, quando eu tava |4 na unidade @Gweumais mal, dai eu
tive que fazer uma bidpsia nas costas, minha mégée entrar comigo...
s6 que eu dormi, ai eles me colocaram soro (.un&o vi.”; Eu tava

dormindo.Gabriela, 8 anos.

Ao pensar nos exames, as criancas relatam a regj@aeexistente neste momento,
visto ser uma situacdo estressante e ansiogéniaaefzs. Garcia (1996) coloca sobre a
importancia da preparacéo para procedimentos vo@&/ou dolorosos. A autora sugere a
participacdo da familia junto a crianca para a gnagho e durante a realizacdo do exame,
guando esta se sinta em condicbes para acompddbsta Jr (1999) descreve varias
possibilidades de preparacéo psicoldgica para gimentos, cita alguns tipos de técnicas,

bem como de intervencdes psicoldgicas para ausil@ianca e a familia nesta situacao.

2.3.5. Cura/ Nao cura melhora e piora da doenca ou dos sintomas, plidade de

recaidas e possibilidade ou impossibilidade de.cura
O tratamento esta relacionado com a cura, istonéelhora dos sintomas, como a
auséncia das dores, inchagos e vomitos. E quandmais do adoecimento sdo visiveis, e

os de cura também sdo como colocam as garotas:

Quando eu comecei o tratamento, a massa ja estaviaulindo.Gabriela,
8 anos

Desaparecelamassa)Fernanda, 8 anos.
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Nas doencas cronicas em que a cura nao e possitr@tamento foi visto como
uma prevencao do dano a saude, isto €, a melhsrsitomas:

N&ao ele(tratamentonpao cura. Cura, cura, cura, ele ndo cura. Ele vai

ajudar a parar... do meu figado ser destruionone, 13 anos.

As criancas demonstraram o desejo pela cura, nuetas de forma concreta:

Ele (bicho)ndo pode ficar na minha barrigaAna, 5 anos

Se nao faz o tratamento, o bichinho ele vai...vale. continua vivoErica,

8 anos.

O desejo pela cura traz consigo a esperanca pét@maela doenca e a sua extingéao
do corpo. A tematica cura e ndo cura das doengasces mostra a ambiglidade em
relacdo ao seu desfecho. Crepaldi (1999a) coloeasgyais tém a esperanca pela melhora
do filho e, ao mesmo tempo, observam a gravidaddogaca. As criancas da presente

pesquisa mostraram-se esperancgosas quanto astdelecimento.
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2.4. COMUNICACAO E INFORMACAO SOBRE A DOENCA DA CRI ANCA: inclui

todo tipo de interacdo que a crianga mantém copessoas no hospital ou fora dele, que
gere alguma informacao sobre a doenca, hospitabzactratamento. Inclui o periodo de
hospitalizacdo e outros momentos do tratamenttysive em outros servigos medicos. A
comunicacao sobre a doenca durante o tratamenttemacao na perspectiva da crianca
doente. Inclui pessoas, lugares e/ou veiculosfdeniacao identificados pela crianca como

informantes sobre os aspectos citados.

ADULTO: é uma pessoa que ndo entende de chuvageriau
bala (definicdo de uma crianc4).

A relagéo da triade médico-paciente-crianga possias peculiaridades. DiMatteo
(2004) considera que o tratamento de criangas lesmdmtes com doencas cronicas torna-
se particularmente complexo, pois envolve todosmesnbros da familia. Na presente
pesquisa, focou-se a relacdo desta triade na pévspdas criangas hospitalizadas e com
doencas cronicas. Elas indicaram a forma como gm@endem, permeado pelos seus
aspectos emocionais do adoecimento e da intern®g&ta forma, aqui se identificou a
visdo das criancas naquele momento, e ndo se @eetealizar a descricdo fidedigna dos
fatos ocorridos durante o tratamento das criar@ascou-se o entendimento da crianga, 0
gue pode nao significar a realidade vivenciadagdos os elementos da referida triade.

Na relacdo médico-paciente, um dos focos destacaétss criancas foi o

comportamento do médicGabriela descreveu as suas observacoes:

Quando... um dia sabe... €lmédico).. eu cheguei la... eu estava la na sala
esperando ele chegar...dai ele chegou, passou edissa oi, nem nada.
Nem para a secretaria dele. Ele estava de 6culdai.ele ndo disse oi para

ninguém, ndo sei por que. Acho que estava de mawoihu

2 Block, Pedro. Dicionario de humor infantRio de Janeiro: Ediouro.
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Na compreensdo dé&abriela o médico ndo cumpriu com as suas expectativas;
talvez a crianca esperasse atencdo e empatia amomaentes de seu atendimento.
Morinaga et al. (2002) destacaram que a empatiandamental na relagdo médico-
paciente. Esses autores pesquisaram os atribuosnglinor definiam a relacdo médico
paciente, entrevistando pacientes adultos, médieogesidentes. Nos resultados,
encontraram que 46% dos pacientes consideraranrtemp® o médico ter bom humor,
enquanto apenas 6,7% dos médicos consideraramingsortante. As respostas das
criangas, nesta presente pesquisa, vao ao enatwgreesultados destes autores. Pode-se
concluir que o estado de humor do médico é relevawat relacdo médigoaciente,
independente da idade deste ultimo.

A compreensdo das criancas sobre esta relacdo venwl interagcdo e a
comunicacgdo. Algumas criangas negaram qualquerdépcomunicacdo da equipe médica
com elas. Outras relataram que os médicos conversEBicom 0S seus acompanhantes,

em geral, com as suas maesabriela exemplificou:

Ele (médico)ndo conversa com a gente. Ele é brabo. S6 cormhanmae

(conversa) Ele conversa mais com a minha m@abriela, 8 anos.

A comunicacdo entre meédico, crianca e familia, sdgua crianca, em geral,
formou-se em diades. Estas giravam em torno docoédila familia, isto €, na maior parte
das vezes entre medico e mae. Esta compreenséiamgaccoincide com a literatura (Hart
e Chesson, 1998; Tates e Meeuwesen, 2001; Mar@®3).2Tates e Meeuwesen (2001)
realizaram uma revisdo na literatura e verificagum a criangca costuma ser excluida da
comunicacdo nos atendimentos pediatricos e a relagédico-crianca costuma ser

prioritariamente afetiva.

Na presente pesquisa, apenas uma crianca referitlssamente sobre as
brincadeiras na interacdo com médico. No entantogxelusdo das criangas nas

comunicacg0les, principalmente sobre o diagndstiaceqe ocorrer com maior freqiiéncia
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com as criancas menores de 10 anos. As criancageamaielataram conversas com 0s

médicos, comdiago:

So falou que a doenca era cancer no sangue, daleeiemia, soO, dai ela

(residenteonversou com a minha mdgago, 13 anos.

Tiago afirmou que a médica Ihe comunicou sobre a suangdggemesmo
posteriormente privilegiando a conversa com sua. rA@eres apontam a relacao entre
comunicagcdo da equipe com a crianga e 0 aumensuaeadade, quanto mais velha a
crianca maior a comunicagado com ela (Claflin e Banp 1991, Delella e Araujo, 2002).

Assim, algumas crian¢as apontaram que a descalmedi@agndstico ocorreu através

de comunicac¢des indiretas, ou seja, ouviram coaseagstre 0 médico e a sua mae:

Ele (médico)contou para minha mée. Eu escuteabriela, 8 anos.

Esses dados vao ao encontro da pesquisa de Youag (@003). Estes autores
estudaram criangas com cancer e apontaram queinanneate o diagnostico foi revelado
pelos médicos para os pais, sem a presenca dofgadk®wrém, nesta pesquisa as criancas
estavam presentes no momento do diagnostico, medeba comunicacdo de forma
indireta.

Sobre a comunicacgao direta do diagnéstico comeagai Bessa (1998) salienta que
antes € preciso investigar se a familia concordacipalmente nos casos de cancer.
Giuseppe et al. (2000) indicam a importancia desiclemar e respeitar os estilos culturais
no momento do diagnostico. Estes autores relatamngucomunicacdo da equipe com a
crianca no diagnéstico de cancer, os profissiop@Esisam demonstrar confiancga, respeito

e envolvé-la ativamente nesta situacao.

A comunicacdo do diagnéstico de uma doenca cré@ican momento de crise;
desta forma, a pessoa pode nao se lembrar de rmitamacdes que foram faladas a ela.

Giuseppe et al. (2000) sugerem que a comunicaca@badedstico ndo se restringe a um
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momento, mas € um processo que deve ser repetgl@auf@res sugerem que algumas
informagfes que, no inicio eram dificeis de seremversadas, com o passar do tempo

podem se tornar mais faceis.

Oliveira et al. (2004) pontuam que a comunicacaod@dgndstico é por si so
paradoxal, pois se trata de uma boa e ma notiomugica-se sobre a doenca, porém,
explica-se sobre a possibilidade do tratamento.sidera-se assim que falar sobre o
tratamento seja algo positivo, pois pode ser unfoct;me uma esperanca para a familia e
para a crianca. Nas entrevistas, na presente ges@s criancas citaram que a equipe lhes
informa sobre os comportamentos e acdes adequada® pratamento e para a prevencao

do dano.

Ela (residentefalou que tem que tomar sudeernanda, 8 anos.

Ele (médico)tem que contar, porque se eles ndo contar, a née vai
saber o que fazer e eu também ndo... ai eles t&rcaoptar... (sobre o
tratamento, referia-se aos comportamentos necesspdara o cuidado)

Nadia, 10 anos.

Nadia salienta a importancia de os médicos comunicamshresa doenca e sobre o
tratamento incluir a sua familia nesta comunicag@abrera (1995) considera que a
comunicacdo efetiva da triade pode auxiliar a cdae a familia, e principalmente
proporcionar a autonomia da crianca sobre o sepripréuidado. DiMatteo (2004) avalia
gue a comunicagcado sobre o tratamento com a criarggan a familia € fundamental na
adesao aos regimes terapéuticos, essenciais nagsadagonicas.

Os conteddos comunicados que geram angustias paréee sido menos
recordados, enquanto as situacdes de melhora ferabradas pelas criancas. Assim, elas

pontuaram sobre a comunicacédo da alta.
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(o médico)fala bastante coisa. Eu ndo lembro de nada. Af(rekdico)

fala quando vai para cas®@anilo, 5 anos.

No entanto, quando as informagfes dadas se refareta ou a melhora dos

sintomas e da doenca, as criancas lembram o quédisos Ihes disseram.

O médico disse que agora €laassajesapareceuGabriela, 8 anos.

Pode-se hipotetizar que a crianca prefere ouvimas noticias da mée e nao do
médico, por esta razdo so ouve quando ele diz @ goasiderado bom ouvir, como a alta e
a melhora da doenca. Para as criancas menores,@anilo, a comunicacdo da saida do
hospital possui um grande destaque durante o moo#s hospitalizacdo. As criancas
recordam com clareza esta informacdo, enquantasosfio esquecidas. Talvez isso possa
indicar a dificuldade em enfrentar e lidar com angnicacdo de mas noticias, como um
diagnostico desfavoravel. Claflin e Barbarin (19@tyumentam que a comunicagdo de
diagnostico pode ser tdo emocionalmente esmagagderda uma tendéncia em negar ou
reprimir essa informacao.

As criancas também disseram sobre a dificuldadece@mpreender a linguagem

médica:

Eu ndo entendo muito bem assim as palavras doscogdeles dizem

palavras estranhas, nome estranhgadia, 10 anos.

O linguajar médico € visto como uma linguagem ingmansivel ndo sé no
universo infantil, a ponto de Botsaris (2001) cdti denominando tipo de “dialeto que so
médicos compreendem” ou “medicines” (p. 108). Eator acredita que esse fendmeno
seja uma forma de protecéo desses profissionaigjlaar um codigo secreto.

Algumas criancas souberam identificar diferencaseeas pessoas da equipe
médica. Consideraram que existem médicos que csmver outros que ndo. Assim
Fernandadisse:
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F - Tem uns que néo fa{aédicos)

L - Tem uns que nédo falam? Quem que néo fala?
F - Tem uma doutora que néo fala.

L - Tem uma doutora que néo fala?

F afirma com a cabeca.

L - Por que sera que ela ndo fala?

F - N&o sei. Porque ela ndo salbernanda, 8 anos.

Fernanda considerou que existem medicos que ndo sabem rsamveom ela ou
ndo sabem sobre a sua doenca. A compreensao dastzdalvez esteja permeada pelo
vinculo estabelecido com os membros da equipe médiesta forma, acredita-se que o
vinculo pode proporcionar uma melhor comunicacéabréa (1995) considera que a
comunicacdo precisa envolver a escuta sobre osréeneodlvidas da crianca e de sua

familia, para que, assim, o processo de comunicsgjadacilitado.

As criangas demonstraram interesse em uma coméoicag@is proxima com a
equipe meédica, desejavam saber mais sobre a deengastariam que os médicos
conversassem com elas. Algumas criancas c8mmne e Nadia souberam dizer o que
gostariam que os profissionais |hes falassem, ditaninteresse pela etiologia da doenca e
aspectos da medicacdo. Mas outras criancas delam@amsto desejo pela comunicacao, sem
saber citar o que desejariam que fosse conversado.

Complementando essa vontade por mais comunicaggmnas criancas colocaram

gue se os médicos conversassem, elas se sentidenawvontade para perguntar-lhes.

L - Ai vocé também néo pergunta. E se ele falasée com vocé?

G - Eu perguntavaGabriela, 8 anos.

Gosto(de saber)mas nao perguntdatricia, 10 anos.
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Gabriela descreve o seu comportamento passivo na relagdoocmédico, mas
indica o interesse em se tornar mais ativo. O pd@eirianca durante os exames ou visitas
médicas parece ser passivo, visto que elas naaraxgm para a equipe médica suas

duvidas. Delegavam essa funcdo a mée, inclusivgas;as maiores.

Quem pergunta € a mae. Porque dai depois ela meedindo sei, tem

algumas coisas que eu pergunto algumas Naalia, 10 anos.

Algumas criangcas maiores, corBamone demonstraram ter uma postura ativa na

relacdo com a equipe médica. No entanto, ela tekdo desapontamento:

Eu pergunto, mas nado adianta, e(e¥dicosnao resolvem. Eu ja perguntei
para ela(médica)um dia, dai agora eu parei de pergunt&®mone, 13

anos.

Nadia descreveu como deveria ser a comunicacao da eaudigiea com a criancga:

Eu acho que eles deveriam contar um pouco, ndo éamtudo... eles
deveriam contar mais para as mae e depois as n#mscontando para
gente assim devagar...ai a gente vai entendenda, gdnte entende mais
guando uma mae fala, uma méae explica do que o médig Ai deveria ser
assim o médico falando, mas com calma, assim, dexiaho. Mas eu acho

melhor as mées falaNadia, 10 anos.

Nas falas d&adia, percebe-se um desejo por uma comunicacao efiaienteade,
na qual todos participem. Young et. Al. (2003) edeisam que no tipo de comunicacao
proposta poiNadia, os pais teriam a fungcédo de intermediarios dagnmgdes. Os pais
clarificam ou reiteram as informagdes transmitidiesforma que esclarecem dados sobre a

doenca a crianca, para que esta possa assimiler o profissional de saude |he disse.
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Na presente pesquisa, a comunicacao familiar fadaicomo a principal fonte de
informacédo sobre a doenca. As criancas indicarand@ como a informante sobre a sua
doenca, tratamento e hospitalizacdo. As maes s@spsensaveis pela informagcdo do nome
da doenca, localizacdo, orientacdes sobre os coampentos de autocuidados e alertas
sobre as acdes de risco que devem ser evitadasformmacdo mais lembrada foi a
alimentacdo. O papel da mae também foi o de trasema de informagBes dadas pela
equipe, a codificadora, a pessoa que simplificapica para a crianca sobre 0 universo
médico. O pai, a prima e a tia foram apontados contoas pessoas da familia nesta

mesma fungcao da mae.

E explicou um pouco, o pouco que €lade)também sabe, ela também no
sabe tudo ainda. A mie fala né, porque ela entendis do que eu. As
vezes, eu falo com a mée, que € ela que é a m@erda, ela sabe mais

coisa, néNadia, 10 anos.

A minha méae j& falou algumas coisas para mifiaeria, 13 anos.

S0 o pai(falou) da doenca para minbanilo, 5 anos.

As vezes, sim, se glmae)sabe, ela explica. Elémae)explica que dai o
que tem que fazer e ndo pode falfao tratamento).sé.... Ela(mée)falou
gue nao pode se bater, se machucar... se cuidandgubrincar.Tiago, 13

anaos.

Verrissimo (1991) encontrou o mesmo resultado em E@squisa com criancas
hospitalizadas. As maes foram a principal fontenéemacéao, tanto sobre a doencga quanto
sobre a hospitalizacdo. No entanto, pode-se guestise as maes sdo colocadas nesta
funcdo de informante, por terem mais oportunidaglsaberem sobre a doenca, visto que,

na maioria dos casos, acompanham a hospitalizag&catgamento mais que o pai. Das 15
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criangas entrevistadas, na presente pesquisa,saperes estava acompanhada pelo pai e
uma com outro familiar.

No entanto, destaca-se que dentro do contextoifansiirgiram dilemas sobre a
comunicagao da doenga. As criangas perceberamtec@oofamiliar relacionada a néo

comunicagao.

V — Ela(méae)falou que...elefpais)ndo queriam falar.
L - Quem ndo queria falar? A mae, o médico? Quem?

V - A minha mée, meu pMaléria, 13 anos.

G - Tem coisa que el@néae)néo fala, que eu ndo posso saber.
L - O que vocé nao pode saber?

G - As coisas que ela ndo deixa eu saber.

L - Por que sera que ela ndo deixa vocé saber?

G - Nao sei.

L - Nao?

L - E por que ela ndo deixa?

G - Porque tem coisa que eu ndo gosto.

L - Entdo se for uma coisa que vocé ndo gostend@bevai te falar?
G-E.

L - O que, por exemplo, que vocé acha que ela@&orita?

G - Uma coisa triste, que...

L - Um coisa triste vocé acha que ela nao ia tetaxh

G - E.Gabriela, 8 anos.
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As criancas percebem quando os pais ndo quererarcBabriela exemplifica que
a mae nao conta sobre assuntos tristes. Assimegredos em torno da comunicagao
diagnéstica permeiam algumas familias, nas qualestsabem da doenca, porém, nao

falam sobre isso.

P - Mas ela sabe que eu sei.

L - Como ela sabe que vocé sabe?
P - Porque ela sabérisos)

L - Mas vocé falou para ela?

P - Nao, mas ela sabe que eu sei que ela sabel@satee que eu sei

(risos).
L - Mas vocés ndo conversam disso?

P - N&o. Eu nédo gost®atricia, 10 anos.

Patricia descreveu claramente o “segredo” na sua familiapesar de todos
saberem sobre a doenca, ndo conversam sobre islescAberta da doenga também ocorre

guando a crianga escuta alguém da familia convéosaam amigos e parentes:

L - E como vocé ficou sabendo que tava doente?
D - Minha mé&e me falou.
L - Tua mae te falou, o que ela te falou?

D - Quer dizer.... eu acho que ela ndo falou nadas..... é.. eu ouvi ela
ligando pra minha ambulancia, ai.... para mim tapara Floripa. (...). Eu

sabia porque eu ouvi ela falando
L —Ah. Ai, vocés vieram para c4, e o que vocé feadnendo que vocé tinha?

D - Que eu tinha voltado a doenca assim.
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L - Que doenca € essa?
D - E leucemia.
L — E esse nome que vocé me falou, leucemia, quiaiot esse nome?

D - Ah, eu ouvi minha mée dizendo pra uma amiga dél agora eu vou

saber que a minha doenca € leucer@ianilo, 5 anos.

A crianca menor parece ser excluida da comunicalgialoenca com maior
frequiéncia que as maiores. No entanto, elas ralataomo sdo atentas a tudo que ocorre
na sua familia, nas conversas dos pais com asgsessntre si. Tornando essa a sua forma
de saber sobre a doenca. Castro e Piccinini (20@23ideram que a crianca percebe os
fatos que o adulto quer esconder, e que os adéhoslificuldade em perceber esses sinais
da crianca e/ou talvez né&o queiram aceitar o ach@st0.

A comunicacéao familiar envolve a discussdo sobrsatxeres, o saber popular e o
saber oficial da medicina. AssiBimonerelatou que quem detém o saber sobre a doenca
sao as pessoas especializadas. Ela preferia cangers a tia, pois esta era profissional da
area de saude.

N&o, porque la em casa ninguém sabe, € todo muednleigo assim... Eu
pergunto sO que se elmae)tiver falando errado para mim, e eu for la e
fizer coisa errada.. Dai eu prefiro a minha tia desaber tudo, ndo quer

dizer que ela esteja cursando ela sabe tudo...

Algumas criangas n&o conseguiram identificar ass 9aformantes, diziam que
ninguém havia lhe falado sobre a doenca. Isso @ecoem geral com as criancas pre-
escolares. Pode-se pensar se realmente ndo fonai® a elas, ou se disseram, porém,
estas ndo compreenderam, ou ainda se disserans @d@asuportaram as informacoes
ruins.

Uma crianga citou a nutricionista como informardbre o seu tratamento devido a

todas as restricdes alimentares da sua doenc& &nprofissionais de saude, o psicologo
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foi citado como fonte de informacdo sobre a doeag¢eatamento e os efeitos colaterais da
medicacdo. As criangas com cancer lembraram dashaartrazidas pelo Servico de

Psicologia como forma de saberem sobre a sua doenca

E porque, € uma tia me deu um soldadinho, um heride soldadinho, e

dai, dai eu vejo e.Caio, 5 anos.

Caio relatou o conhecimento da doenca através da artilbnrique levou a
cartilha a escola para a professora ler e ensarar gs outras criancas sobre a sua doenca,
trazendo ao seu microssistema informacgfes adviddasospital, como multiplicador de

informacdes, uma forma de desmistificar a repreg@atdo cancer entre as criangas.

O livrinho esta com a minha professora, dei pamar.Henrique, 8 anos.

A cartilha para algumas criancas € uma forma posaede ter informagdes sobre a

doenca, podendo compartilhar com outras criancésndiia e a amigos da escola.

Eu achei legal a historinh@atricia, 10 anos.

Costa Jr, Coutinho, Couri e Resende (2001) colotagae o uso de cartilhas
informativas constitui uma forma eficiente de iatgfo entre a equipe de saude e os
usuarios do servico. Pois eles acreditam que, alénfornecer informacfes sobre o
funcionamento do servico, estas podem esclareqects técnicos das doencas. No
hospital, onde esta pesquisa foi realizada, consamde cartilhas, objetiva-se transmitir
informacdes sobre cancer infantil & crianca e sumilia. A cartilha consiste em uma
historia sobre a producéo do sangue utilizando amadogia com os soldados “bons” e 0s
“bagunceiros”.

Existem autores que criticam o uso de metaforaa psplicacdo de doencas para
criancas pre-escolares (Eiser et al, 1986). Ateats) uma outra forma de transmitir

informacdes sobre a doenca para os pais e crigngasmultimidia interativa. Dragone,
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Bush, Jones, Bearison e Kamani (2002) fizeram uesgyisa utilizando um CD-ROM
interativo sobre a leucemia com criangas com essaga e seus pais e um grupo controle
gue utilizava um livro sobre a doenca. Esses asitemeontraram um aumento significativo
de compreenséo das criancas e pais que viram o@pParado com as criangas e pais que
leram o livro. Assim, os pesquisadores consideraenajuso deste material interativo pode
ser um modelo para outros materiais educativosideagdo em saude.

A professora da escola foi indicada @mone como informante sobre a doenca,
pois esta teve uma doenca parecida com a delapleaaa-lhe sobre o funcionamento
corporal, auxiliando na sua compreensao sobre alseaca. A clarificacdo da doenca
tambeém foi transmitida aos seus colegas da eguaia,que estes pudessem compreendé-la
e auxilia-la quando necessario. Esta pré-adolescapbntou a internet como uma
possibilidade de se obter informacdes sobre a dodémesar de ela ndo ter acesso, pediu
para a sua tia pesquisar no computador sobre Dakngsilson, pois esta foi a primeira
hipotese diagnostica da equipe médica.

As criancas maiores apontaram desejar saber mhre s sua medicacdo e a
hospitalizacdo, como a mudancga de unidades nothbgpprocedimentos realizados. O

desejo por informacdes € ambivalente, pois envadvegentimentos do adoecimento.

N&o sei se € melhoGiane, 13 anos(quando gquestionada se é melhor ndo
saber).

Converso as vezes, hdo um monte porque eu nao gestaber muito de
doenca, depois eu fico cismando com aquilo. Naodah, porgue tem coisa
gue eu lembro algumas coisas que nao, e nem é &ditac sabendo o que
€ que é a doenca, essas coisas.(..). Acho quehn®inel nem ficar sabendo

muita coisa de doenca, assim, porque seNidia, 10 anos.

A ambiguidade de falar sobre a doenca surgiu nas féas criangcas. A0 mesmo

tempo em que € bom falar, ndo o &, assim, é presismher as pessoas com quem se fala.
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Elas (criancas na escolajgo ficar perguntando, e eu ndo gosto que fique
perguntando as coisas, insistindo nas coisas. Ejy@dai tem que lembrar
e para contar tudo. As vezes, as vezes tambénasa@zes € ruim ter que

contar. Ficar com aquilo ali guardado para gententaém nao é muito bom.

Nadia, 10 anos.
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2.5. SENTIMENTOS OU ESTADOS EMOCIONAIS: diz respeito aos aspectos

emocionais da crianca em relacdo a situacao decdoefou hospitalizacdo e suas

consequéncias.

Esta categoria foi criada devido a sua importanoizontexto estudado. Souza et.
al. (2003) consideram que ha uma lacuna nos estsolm® hospitalizagdo infantil em
relacdo ao estudo da emocéo, ou quando existemes&ontextualizados. Assim, buscou-
se enfatizar a ocorréncia de estados emocionaisf@iacia durante o adoecimento e a
hospitalizacéo. Esta categoria ndo pretende serséxa, ou seja, ela pode permear todas as
categorias anteriores, pois € impossivel sepatté-tastante dos temas, visto que ela ocorre
durante toda a entrevista.

Os sentimentos surgiram no decorrer das entreyideagorma clara e objetiva e
outras vezes permeando as frases e comportam@stasiancas maiores verbalizaram o0s
sentimentos com maior frequéncia, enquanto as reendemonstravam atraves de
comportamentos e do desenho. Houve criangas queuisgram continuar a entrevista em
determinados pontos, dizendo-se cansadas, issogeod®mmpreendido como uma forma
de se esquivar do conteudo que estava sendo tra@lddfato de este suscitar sentimentos
negativos. Assim pode-se entender que falar dadegaca mobiliza muitos outros
sentimentos além da tristeza. Os conteldos dasvestés em varios momentos possuem
expressdes de medfsangustia¥, preocupacsés

Capparelli (1998) enumera os possiveis medos quréaaca pode sentir ao estar
hospitalizada, tais como, medo do hospital, dapegulas injecdes, dos procedimentos e da
morte. Crepaldi e Hackbarth (2002) estudaram casitpspitalizadas para realizacédo de
cirurgias e também encontraram as manifestacdssrdignentos negativos, principalmente

o medo. Na presente pesquisa, as falas das critoreas permeadas por varias situacoes

%0 Medo “inclui as respostas as situagdes consideradwacadoras. (...) Pode traduzir uma situacdo rea
envolver alguma experiéncia vivida ou ainda sedemgagas, como aqueles advindos de fantasiasqldiep

& Hackbarth, 2002, p. 105).

31 Angustia é a reacdo do sujeito em uma situacatadenatica, de origens externas ou internas, que é
incapaz de dominar, um perigo que constitui umaagmeeal (Laplanche, 1998, p. 26-27).

32 preocupacéo é a idéia antecipada sobre alguneg&itwu evento que gera sofrimento.
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de medo. Algumas vezes, o medo foi direcionado iamcdes concretas, como 0sS

procedimentos meédicos e as injegdes.

(medo)de agulha, de espetdfernanda, 8 anos.

ai eu cheguei no hospita,| tava quase morrendagydando eu olhei do lado,
uma cadeira do lado que estava escrito “sala denme&acao”, eu assustei

na hora de medd&imone, 13 anos.

O medo das criancas em relacdo aos procedimemtxsnges invasivos foi descrito
por outros autores (Garcia, 1996, Valle, 1997)I1&/€l997) estudou criangcas com cancer e
relatou o medo delas em relagcéo aos procedimem@®imento acarretado por estes.

O medo de ndo melhorarem foi circunscrito ao redeider novas crises e/ou 0s

sintomas néo desaparecerem.

Fiquei com medo também, porque minha pele ndo piicha manchada
pra sempre, mas agora eu estou vendo que ndo, @oegu ja estou

conseguindo esticar os bragos, as manchas ja esti#iolo.Nadia, 10 anos.

Medo que acontecesse de nofmomento de crise de sua hospitalizacao).

Gabriela, 8 anos.

Algumas criangas citaram ter medo de pegarem odd@scas.

...Se eu pego alguma coisa, cruzes! Ai eu demoranomte para mim
melhorar. Agora eu tenho medo de pegar uma doessana dai, né, vai
demorar mais para mim curar, vai ser pior para miraj doer maisNadia,

10 anos.
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SO que eu tenho medo também.... esse sangue quréeapgga no hospital
ai... eu ndo confio muito. Sei 14, de pegar aidsu.ja tomei assim...

Simone, 13 anos.

Néadia demonstrou o seu medo de pegar outras doencadodavisua baixa
imunidade, enquant®&@imone imaginava que o hospital poderia lhe trazer ainuas

doencas, 0 que gerava medo.
Por possuirem uma doencga crbnica na infancia ediferente dos seus pares

saudaveis, surgiu nas entrevistas o medo do pretonc

P - Eles(amigos da escolado sabem.

L - Eles ndo sabem?

P - Ndo. S6 sabem que eu estou doente.
L - Mas eles ndo sabem o que vocé tem?

P nega com a cabecRatricia, 10 anos.

Patricia preferia que os amigos da escola ndo soubessdnlapreca ela possuia,
pois acreditava que assim seria melhor. No entaito,apresentava sinais visiveis da

doenca crénica, sendo dificil outras criancas aélerem sobre a sua patologia.

O medo da morte permeou as falas das criancaslasimente a pesquisa de
Oliveira (1997). Kovéacs (1992) salienta que o mddanorte € universal e atinge todas as

pessoas, independente da idade, sexo, religidaaekationdmico.

Se eu estivesse 14, eu ja estaria morta de tant@de eu sentiaNadia, 10

anaos.
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Eu tenho medo de morrer. Dai, tudo que me acorgeqeergunto se eu vou
morrer. Quando eu cheguei aqui no hospital, euvasteaca, ndo conseguia
nem falar, né, mas a Unica coisa que minha mae djgs eu perguntei era

se eu ia morrerSimone, 13 anos.

Nadia e Simonedescrevem o medo de morrer no periodo agudo dedseagas. A
morte parece tornar-se evidente para as criangasiamentos de piora ou crise. Raimbault
(1979, p. 37) coloca que “quase todas as cria@ggasitn conhecimento claro da sua morte
iminente, sempre em relacdo a doenca que as déga.elas, a morte situa-se logicamente
no destino das criancas doentes que vao para agdl@spao se curam”.

G- Eu falei assim: “0 mée sera que eu vou morrez gam o meu vo?”, e

ela disse que “ai menina, fique quieto meninal!!!”
L - E ela disse assim?
G Afirma.

L - E vocé falou isso para mée e ela disse queendgara vocé pensar

iSS0?

G - Afirma.

L - E vocé néo falou mais disso com ninguém?

G - Ela néo falou isso, ela falou assim “ndo, n&mrvai’.
L - E vocé ficou tranquila ou ficou com medo ainda?

G - Eu fiquei tranquila, mas eu fiquei pensan@abriela, 8 anos.

Gabriela trouxe a sua experiéncia com morte para mostraredo de morrer,
contando sobre a morte de pessoas proximas, coesmandoenca. Para mae ouvir sobre o
medo de morrer da filha, deve ter sido muito ddimriassim ela n&o queria conversar com

a crianca sobre isso. Crepaldi (1989) refere qtena da ndo-cura costuma ser evitado,
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tanto no hospital como na sociedade em geral. @&8e médicos estdo comprometidos
basicamente com a cura, assim a ndo-cura podairalimpoténcia da medicina.

Raimbault (1979) salienta que as criancas pensém somorte, porém, sé falam
com aqueles que se dispdem a ouvi-las, sendao pecerarem siléncio. A autora menciona
a dificuldade das pessoas em ouvir 0 didlogo dasops doentes terminais. A presente
pesquisa indiou a dificuldade dos adultos em oagirdavidas das criancas sobre o
prognostico de sua doencga e os seus medos emorglagida doenca e a possibilidade de
morte.

A tristeza e a preocupacéao foram citadas pelasgasao pensarem na doenga, nas
limitagcbes que o adoecimento gerou nas suas vidas efeitos colaterais da medicacao,

como coloc&/aléria.

Fiquei (preocupada)com cair o cabelovaléria, 13 anos.

Héa casos em que as criancas se protegem da sitdg@isa, ndo recordam os fatos
gue aconteceram, principalmente situacbes de et@msocdo, como a comunicagao
diagnostica e momentos de crise da doenca. Issopdssivel perceber devido a

contradi¢des nas falas das criancas proporcionamidgtidade sobre as lembrancas.

L - O que elédmédico)te falou?

G - Ele contou para minha mae.

L - E? O que ele falou pra mae?

G - Eu escutei.

L - Vocé escutou ele falando pra mée?
G - Afirma.

L - O que ele falou para mée?

G - N&o me lembrqdo que o médico disse no momento do diagnostca p

sua méae)Gabriela, 8 anos
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N&o me lembro. Nao me lembro de muitas coldakeria, 13 anos (refere-

se a comunicacéao diagndstica e ao periodo inioidiagndstico).

Os aspectos emocionais permearam as falas referantmmunicacdo sobre a
doenca. Pois as criancas oscilavam entre o quaber £ o ndo-querer, indicando a sua

fragilidade neste periodo de diagnoéstico e tratamen

Klibler-Ross (1998) descreve as fases perante uoti@ian catastréfica, seja
adoecimento, a morte ou o luto. A primeira faséase&megacao, depois a raiva, barganha,
depressédo e aceitacdo. Na presente pesquisapgasdéa criancas sobre a ndo-lembranca
podem indicar uma esquiva deste momento de adoetmema maneira de suportar o
sofrimento da situacao. As fases propostas porl&iiiRoss (1998) ficaram evidentes nas
falas das criancas maiores. A raiva de ter a dofemggontada poNadia. O momento de

guestionar: por que essa doenca foi acontecer o@mig

Eu fico pensando, por que que deu, porque elatepede ter, assim. Tem
vez que ndo entende, porque td com raiva fala tudenonte de coisa. Tem
coisa que as vezes eu falo com raiva assim, quandchorei assim, tem

coisa que eu falei que eu nem lemiiadia, 10 anos

Nadia descreveu claramente a sua raiva perante o ade@ciniPosteriormente ela

coloca a sua tristeza, que se transforma em aéeitac

Eu chorei uma vez, chorei bastante, porque daiicueff triste porque eu
nao podia fazer as coisas, ai eu lembrei, mas p@au, depois eu, assim...,
eu vi que tinha que esperar, me acalmar, que depava para fazer de

novo.Nadia, 10 anos.

...porque eu td tendo calma, td aceitando e a n&#&eta aceitando, acho...

porque ela chora muito, fica nervosa, né. Ela n&@ei®u ainda.... que eu
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aceitei fazer tudo, aceitei 0 que Deus quis, e agor e assim como veio a

doenca do nada, assim vai saiNadia, 10 anos.

Muitas vezes, a crianca doente procura aceitamaigua condi¢do, porém, para a
familia, € muito dificil a aceitacdo. H& casos am g crianca tenta aceitar, ao perceber ou
considerar outra doenga mais grave que a sua. fdotena comparacao entre a sua propria
doenca com outras patologias, ocorreu somente rariangas com outras doencas

crbnicas sem ser o cancer.

So6 que eu acho que a doenca de Wilson é mais parigdéimone, 13 anos.

As criancas demonstraram observar o adulto, pereeb® sentimento dele e
preocupar-se com ele:
G - A mae ficou preocupadguando soube da sua doencga).

L - Ela ficou preocupada, ela te falou?

G Afirma.

L - O que ela te falou?

G - Ela néo falou para mim.

L - Falou para quem?

G - Nao sei para quem ela falou.

L - E como vocé sabia que ela estava preocupada?
G - Porque eu via a cara dela.

L - Vocé viu a cara dela, ela fazia cara de precugs?
G - Porque quando ela n&o esta preocupada, elasssténdo.
L - Ah. Ent&o ela ficou séria?

G Afirma.Gabriela, 8 anos.
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Chora, porque ele € pai é obrigado a chorar. Porgletambém fica triste
de ver uma filha assim sofrendo. Porque antes eliapiazer tudo, eu era
bem alegre, brincava, chegava em casa da escalajeaicerto ele lembra
gue eu chegava, a mae també&tadia, 10 anos.

Crepaldi (1999a) relatou a dificuldade de os paisaeeitar o filho doente, com
uma doenca grave, sem diagnéstico definitivo, hakpado. A autora referiu que a
ansiedade dos pais que vivenciam esta situacaoguadestar sintomas fisicos e confusdes
em relacdo aos aspectos cotidianos de suas \Wdaka, ao perceber a preocupacdo da

mae, relatou apoia-la:

Quando elamae)fica triste, ela chora dai eu que ajudo ela. Eudaj mais

ela, porgue ela é nervosa, né, nervosa, € cometaiar.

As criancas pesquisadas por Claflin e Barbarin I19®8lataram consciéncia da
angustia dos pais por sua doenca. A percepcacridagsas sobre o sofrimento dos adultos
ocorre, mesmo quando estes buscam escondé-lo.

Uma crianga com cancer mencionou a tristeza aoobgscsobre a sua doenca,
enguanto duas criangcas com outras doencas cromcedraram-se alegres com o
diagnéstico e as demais nada disseram sobre o nmuliagnéstico. Talvez essa diferenca
na reacao na descoberta de diferentes patologdigue a representacdo dessas doencas na
sociedade e a caracteristica da patologia serdataéo.

Para alguns, a alegria pela descoberta da doeaba aom a incerteza sobre o que
se tem, para a confirmacéo e o inicio do tratameqte significa a melhora dos sintomas.

Assim,Nadia e Simonecontaram como foi 0 momento do seu diagnéstico:

Eu ri até, porque assim, ficou mais bom, porqus discobriram a doenca,
ai ja sabem o remédio que vao me dddia, 10 anos
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Quando a doutora disse que eu tinha hepatite amane, eu olhei para a
cara da minha tia e comecei a rir... eu nao sei goe eu comecgo a rir (...).
Melhor do que se ndo descobrisse, dai mais tarddiapeer pior, né.

Simone, 13 anos.

Nadia sofreu com as dores antes do diagnéstiSingone teve receio de ter uma
doenca que considerasse mais grave que a Hepetsiey para elas a descoberta foi um
alivio. Com a melhora dos sintomas e principalmeatdedor, Nadia demonstrava sua

alegria ao retomar a sua vida cotidiana:

Agora eu estou mais contente porque eu vou sahodpital, ndo vou sair
com dor.Vai ser melhor, vou poder fazer mais ci@saladia, 10 anos.

A preocupacdo com o tratamento surgiu nas falaSis®ne demonstrando seu
interesse em compreender o custo de sua medicacao:
Eu queria saber s0 se el@édica)... ah se o remédio é caro, se eles
(médicos e hospitalvdo dar para mim, para minha mé&e ndo ter que
comprar, queria saber....dai eu falo o preco, searmoai eu tenho que
saber, porque por exemplo se um més que minhatéaszeia de divida,

ndo tem como comprar o remédio, se for muito caBimone, 13 anos.

Simone relatou a sua preocupacédo financeira, devidouagdb econdmica pela
gual a sua familia passava. Pode-se supor que&essa preocupacao bastante comum em
Nnosso pais, principalmente nas classes econdmaiaash cujo acesso a medicacdo é
dificil.

As emoc0Oes descritas pelas criancas pesquisadaantivelacdo com o momento
em que viviam. Conforme Silva et. Al. (2003, p. 1G8crianca internada tem uma emoc¢ao
gue também é produto do contexto em que esta wvatalsituacdo e do sofrimento em
gue esta inserida: o contexto hospitalar e a dituage sofrimento da doenca sao
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constitutivos das emocdes”. Essas autoras coloaznogmodelo de atencdo a saude
vigente ndo permite a expressédo destes sentimef$ssm, com os dados da presente
pesquisa, considera-se importante que os profiisiale salde estejam capacitados para

ouvir e apoiar as criangas e suas familias nestésdos de intenso sofrimento.
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5.3. Apresentacédo dos resultados dos desenhos da@ngas

A proposta do desenho sobre a sua doenca comaagasifez parte da metodologia
utilizada, como uma técnica de expressdo ndo-veldairiancaNo entanto, ndo foram
todas as criancas que aceitaram realizar esta atappesquisa. Das 15 criancas
pesquisadas, trés ndo realizaram nenhum deserd®pduimpossibilidade fisica, e a outra
porque ndo se disponibilizou. As outras 12 criamgatizaram algum desenho, sendo que
apenas cinco fizeram o desenho solicitazloestante realizou somente desenhos livres. Os
temas predominantes dos desenhos livres foram ecasgtureza, com exce¢ao de uma
garota que fez o desenho da consulta médica. Théacas propuseram atividades
diferentes do desenho, como jogo de foteabrincadeira com bonecos. Pode-se pressupor
gue a solicitacdo de desenhar a sua propria dosmgeita ansiedade e desconforto,
resultando na recusa desta atividade.

Com base na analise de dados, criaram-se seisptegasdescrever os resultados
obtidos nos desenhos. Os itens foram baseadosutaresDi Leo (1985) e Favero e Salin

(1995). A seguir estao as suas respectivas dedigicod

v' Tamanho: propor¢do do desenho em relagdo a folha e o desemheelagcédo a si
mesmo.

v' Cor: auséncia, isto é, desenho em lapis preto; preskngema ou mais cores.

v' Tracado: firme; muito forte, precisao (uso de régua); térais fraco).

v' Detalhes presentes no desenhelementos que compdem o desenho como um todo,
por exemplo: corpo humano apresenta as parteshgugdb caracteristicas; flor apresenta
todas as pétalas; natureza composta por sol, &rvareens, frutas, flores.

v' Verbalizacdes: analise qualitativa do que a crianca fala sobreeo desenho e/ou

durante a realizacéo da atividade de desenhos.

% Jogo de forca é uma brincadeira infantil com peknos dois participantes, cujo objetivo é adivirdar
palavras que um dos participantes pensou, com @mide letras expostas. Assim, 0 participante taen g
falar letras até acertar a palavra, e quando étlad que ndo existem na palavra sdo colocadas ghrtcorpo
em um desenho de forca. Caso o corpo se forme datealavra se completar, o participante é “enfinta
perde a brincadeira.
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v' Comparacao entre o desenho livre e o desenho sdhdo (doenca):utilizando os

itens anteriores, compararam-se 0s desenhos daanoeismca.

Foram realizadas também interpretacdes dos deseahsglerando fatores como: a
doenca da crianga, a sua condicdo no periodo dpitdlasacdo, a relacdo com o0s
familiares, as interacdes familia-crianca e tambéimfluéncia da equipe sobre o bindbmio

crianca-familia no contexto hospitalar.

5.4. Interpretacéo dos desenhos

Os desenhos serdo apresentados a seguir, juntacnemteanalise proposta, com as
categorias explicitadas, considerando-se a capbid®otora de cada faixa etaria. Nos
casos em que a crianga produziu mais de um destmhealizada uma comparacgéo entre

o desenho livre e o desenho solicitado (sobre agdge

5.4.1. Desenhos dos Pré-Escolares — 5 e 6 Anos

A partir dos 4 anos, os desenhos deixam de sersnga@atujas para tomarem
formas. Di Leo (1985) descreve que pessoas, caaggeetos da natureza sao os desenhos
livres mais presentes na infancia, desde os pidagss. Este autor coloca que entre 0os 4 e
6 anos, a crianga desenha um modelo interno e ed@ssariamente o que é visto. Assim,
neste periodo, € comum a transparéncia, isto énbdaso que se sabe ou 0 que se imagina
gue esté ali mesmo e que ndo se consiga ver. @ @eromina esta caracteristica como
realismo intelectual. Arfouilloux (1983) colocaajnesta faixa etaria a crianca comeca a
enriquecer a figura humana com detalhes, comap&ss, identificagdo do sexo.

Dentre 4 criangas, nesta faixa etaria, uma fezserd® solicitado, um fez desenho
livre, um desenho e historia e uma propds brincad®im os bonecos.

Danilo realizou um desenho livre, recusou-se a fazerserd® solicitado. O seu
desenho estd de acordo com a idade, possui elesnprggentes e tracado forte. No
entanto, é pequeno em relacdo a folha e ha auséaaar Figura 2, pg.155). Di Leo

(1985) refere que os pré-escolares desenham figumages para indicar a sua importancia,
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porém, este mesmo autor coloca que analisar ummlgesisoladamente pode levar a

interpretacdes equivocadas. Desta forma, tornarseado dizer que esta crianga realizou
um desenho pequeno por se sentir inferioriz&#milo conta uma historia sobre a sua

producao grafica, definindo seus desenhos comolawiscos irmaos de maos dadas, isso
pode indicar a expressao da sua realidade:

L - O que fazemos para cuidar deles?
D -Dar injecao.

L - Dar inje¢ao?

D-E.

L - Mas por qué?

D - Ele t4 doente.

L - Nossa! O que ele tem?

D - Leucemia.

L - Ah, o0 que acontece?

D - Precisa tomar injecao.

Ele projetou os seus medos da doenca, medo da,niesegurancas sobre o
tratamento. Na sua historia, os pais dos bonemass@assinados por bandidos, o que pode
configura-se como uma projecdo nos pais do medmaenorte. Ele mencionou também o
seu sentimento em relagéo a irma saudavel, queanaistoria tem uma doenca. O cuidado
foi mostrado com o ato da injecdo, forma como emreende o seu tratamento, que

possui tantos medicamentos que necessitam da puegésa.

Ana desenhou os “bichos”. Utilizou varias cores, ocugoase a folha toda, utiliza-
se de tracado preciso com o0 uso de régua, consliiMmaes, porém o desenho lembra as
garatujas das criancas menores de 5 aRmgr@ 3, pg. 156). A crianca descreveu o
desenho como os dois bichinhos que tém em suaydagicasa deles, uma casa maior,
varios pontos redondos e o gorro do papai Noeluldsoor verde para fazer os bichos e

respectiva casa.
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L - E por que a casa do bichinho é dentro desta@a

A - Porgue o bichinho é ruim.

Esta criangca chamava o hospital de sua outra oagae sugere que a casa maior
gue ela desenhou possa ser o hospital e o biclkstdola por ser ruim. Na construgdo do
desenhoAna fez com muita forca, demonstrando raiva. O usolddsos pode indicar a
dificuldade em dar forma a sua doenca, ou a ddang de compreendé-la. Além deste

desenho, realizou colagens em papel e ndo quigaeautros desenhos.

Bianca negou-se a desenhar a sua doenca. Porém, readinos desenhos livres,
em geral desenhou casas e arvores formando umageais Todos com varias cores,
tracado firme, com a presenca dos elementos aanstg. Destaca-se que na sua
elaboragcdo destes desenhos, teve dificuldade eertddt; dizia estarem “errados” e
comecava novamente. Isso pode ser observado naepség dos seus desenhos nas
Figuras 4, 5 e §pg. 149).

Caio nédo quis desenhar, mas propd6s uma brincadeiracsoseus bonecos, um
porco e uma tartaruga de plastico. Na sua brincadele projetou a luta dos “soldados do
sangue” contra os do mal. Na sua brincadeira, tobein ganham dos do mal’. A crianga

utiliza o recurso da brincadeira para expor os sensmentos e desejos pela cura.
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Figura 2 — Desenho livre déanilo, 5 anos. Dois irmédos de maos dadas, menino a

esquerda e a direita a menina.

Figura 3 —Desenho solicitado déna, 5 anos, sobre a doenga. Os bichos, a casa deles,

casa maior.



Figura 6 — Terceira desenho livre cBa'énca, 6

nuvens.
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Figura 4 —Primeiro desenho livre d&anca, 6 anos.
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Figura 5 —Segundo desenho livre 8&anca, 6 anos.
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anos. Uma casa, arvore e sol, borboletas e
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5.4.2. Desenhos dos Escolares — 7 e 8 anos

Nesta faixa etaria, o desenho substitui o realisrt@ectual para o realismo visual
(Di Leo, 1985). Este autor descreve que a criaasaga desenhar o que realmente vé e 0s
desenhos passam a ser proporcional. Os desenhes livais frequentes sdo casas,
natureza, animais e figura humana. No entantoadaste a preferéncia pelo desenho de
casa (Di Leo, 1985). O autor coloca que a escothdetha representa 0s interesses e
necessidades da crianca, de forma que a casagu@sentar o local de afeto e seguranca
perto da familia. E as paisagens expressariamessidade de luz e natureza.

Di Leo (1985) destaca que criancas com 10 e 1lapaasdesenhar menos casa, ou
esta passa a ser apenas um item que compde o ae€ealtor acredita que iSso ocorre
porque surge a necessidade de aumentar os interessgacionamentos para além da
familia. As cores também passam a ser convencjodidésentemente das criangas pre-
escolares que utilizam varias cores.

Os maiores de 12 anos perdem o interesse pelo hdgserceto aqueles que
possuem interesses e/ou talentos gréaficos (Di 1885). Arfouilloux (1983) relata que o
interesse pelo desenho livre decresce progressitarnem o aumento da idade.

Todos o0s escolares de sete e 8 anos realizaracmhdssesendo que dois
desenharam a sua doenca e os demais fizeram dsdenbs

Marcelo recusou-se a fazer o desenho solicitado, poré&myrfe desenho livre de
uma casaHigura 7, pg.162). Uso de lapis grafite, auséncia de w,de régua e borracha
com varias corregfes, tracado firme e preciso, todos os elementos constitutivos,
tamanho grande em relacdo a folha, preenchendmseqtotalmente. Durante a sua
execucdoMarcelo nada disse sobre o desenho, apenas verificobagerportava e falou
sobre a sua medicacéo e tratamento. A acompantamitarcelo ficou surpresa com o
desenho, pois, segundo ela, a crian¢ga ndo havemliedo anteriormente uma casa. Essa
informacgdo sobre a historia gréfica desta criangelévante, assim como o contexto em
gue o desenho ocorreu. Talvez este desenho lipresentasse a vontade Marcelo de
retornar ao lar e sair do hospital. Porém, a ragdi@a de outros desenhos, bem como a

explicacdo da crianca sobre o desenho seria fundahpara esta interpretacéo.
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Erica ndo quis desenhar a sua doenca, porém desenhoprépsa Figura 8,
pg.162). Tragado firme, sem cor, tamanho propoatida figura, auséncia de elementos
gue compdem o desenho, com o uso de borracha, &oas correcdes. A reproducao de si
foi idéntica, a crianca fez um auto-retrato fidedigno leito do hospital e com auséncia de
cabelos. No entanto, fez somente a parte supeayioogho, sem as pernas e as maos. Possui
rigueza de detalhes, destacando-se a careca, afeguguestdo de desenhar. Pode-se
considerar que a crianca teve dificuldade em seeseptar doente e no leito do hospital,

sentindo-se como uma doenca, sem a sua totalidade.

Henrique realizou o desenho livre e o solicitadeigura 9 e 1Q pg.163). No
desenho livre, fez uma paisagem, sem cores, apép&sgrafite, com a presenca dos
elementos que compdem o desenho, tamanho propakr@oiolha. Ele descreveu como:
“tem uma montanha e um monte de arvorezinha”. Apaisagem € bastante alegre, cujo
sol estéa sorrindo.

Para representacdo de sua doenca, desenhou untamweis bichinhos no sangue e

explicou:

Tém os bichinhos que fazem os tumores... (...) $esmisturados.... eles

lutam contra.... o mal luta contra do bem, o beta kontra o do mal...

O desenho solicitado que realizou possui um tragédae, sem cor, tamanho
grande, com auséncia de elementos constituti¥esrique desenhou uma veia sem corpo.
A crianca demonstrou a sua compreensao sobre gajoentida através da cartilha e ao
mesmo tempo revelou uma preocupacdo com o0 seuiachyeo e 0 seu desejo pela cura.
Henrique indicou saber sobre a possibilidade da recidive apfim do seu tratamento.

Ai eles(bichinhos do bemutam de novo, a doenca pode se reproduzir de

novo.
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Comparando os dois desenhos desta crianca, peseaiee o desenho livre é mais
alegre e com vida, com os detalhes presentes, mioqoada doenca € sem vida, com

auséncia de elementos.

Gabriela desenhou temas livres e o solicitado. Os desehwes foram uma
paisagem e uma cadaidura 11 e 12 pg. 164). O primeiro foi uma paisagem, com 0 Uso
de varias cores, tracado firme, presenca de elesieonstitutivos, tamanho proporcional.
A crianca fez uma descricdo do desenho, disse gpipaagrande era o pai, e a pipa
pequena, o filho, as flores eram a mée e a filhiAhgrama fica somente embaixo da filha.
Pode-se fazer uma alusdo a familia da crianca,ideasdo o desenho uma projecéo
familiar. Visto que o pai e a sua irma moravam &ng ela e sua mae, as representou
juntas. Durante o desenho, falou sobre a sua latigpitdo e a sua vida fora do hospital.

O segundo desenho livre foi realizado no dia emagoeanca recebeu alta. Ela fez
uma casa colorida, com tracado firme, presencaetl®mentos constituintes, tamanho
proporcional, usando a prépria folha como base ata.cSabe-se que desenhar casa é
comum em toda infancia, assim como coloca Di Le2B6), porém, este mesmo autor
considera importante considerar o contexto ondesertho foi feito. Pode-se sugerir que o
desenho da casa neste momento seja significativa psta crianga devido a sua
proximidade de retorno ao lar.

O desenho solicitado d8abriela foi a “massa” na sua barrig&igura 13, pg.
164). Nesta representagdo gréafica, ha presencasparcor vermelha, o tracado é trémulo,
o desenho possui um tamanho grande em relacada dopossui auséncia de elementos
constitutivos da figura.Gabriela desenhou a “massa”, a barriga e o umbigo,
desconsiderando o restante do corpo; talvez paa reiste periodo, fosse o mais
significativo na sua auto-imagem. A crianca, nastmgdo do desenho, teve algumas

davidas, em relacdo ao tamanho da sua doenca:

G - Eu néo sei que tamanho qu@énassa).

L - Do tamanho que vocé acha que é. Que tamanhadta que €?
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G - Nao sei. O médico falou que vinha até gquostra quase a barriga
toda).

Gabriela demonstra a sua preocupacdo com o tamanho dadmassginando
gue ela ocupe toda a sua barriga.

G - Mas ai a barriga vai ficar sem umbigo?
L - N&o sei, por que vai ficar sem umbigo?
G - Vai.

L - Por qué? A massa tampa o umbigo?

G - Afirma.

G - Eu vou fazer o umbigo aqui dentfmostra dentro da massa)
L - Ta bom, do jeito que vocé quiser.

G - Néo da.

Gabriela deve dificuldade de concretizar a sua doencasab@ onde coloca-la e
nem onde ficava o umbigo. Considerava a massa enatenforma que ocupava toda a
barriga e o umbigo ficava tampado por ela. Nestenemto, ela se mostrou muito
preocupada e ansiosa com a localizacéo da doatgambigo.

Barriga é muito grande... claro que quando eu tirlamassa no meu

abddémen tava bem grande a minha barriga...

A visibilidade da sua doenca, no inicio do adoentmefaz com queGabriela
represente como compreendia a sua barriga. Talaesentisse somente a sua doenca, sem

0 restante do seu corpo como expressou graficanmenteu desenho. A cor vermelha
escolhida lembra o sangue.
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Comparando o0s desenhos desta crianca, é possiveebpe diferencas
significativas. Os desenhos livres foram mais ¢dt®, uso de mais de uma cor, com a
presenca de todos os elementos que compdem o des&Egjuanto a representacdo de sua
doenca teve apenas a cor vermelha, com ausénci@lelmentos. As falas durante a
construcao dos desenhos livres foram espontanéas adhospitalizagdo e sua vida além
do hospital, enquanto na elaboragdo do desenhcitadb a crianca, falou sobre as suas

preocupacdes com o tamanho de sua doenca e expeessdo da morte.

Fernanda realizou desenhos livres e com instrucdo. Os tdivaes foram casa,
arvore e paisagenfrigura 14 e 15 pg. 165). Estes foram coloridos, com tracadosds,
uso de lapis preto no contorno dos objetos e aplodm tinta guache, presenca dos
elementos constitutivos. Durante a construcdo @ssrthos, a criangca contou sobre a sua
vida em casa e o surgimento da doenca.

Fernanda teve dificuldade ao desenhar a sua doenca. Qusniditada a realizar
este desenho, comecou um desenho e ndo consegopletirlo, deixando-o mutilado,
com auséncia de varios elementégy@ra 16, pg. 165). Posteriormente, realizou outro
desenho, terminou-o0 com a presenca de todos &s part compdem a figura, e o tamanho
do desenho é grandd-igura 17, pg. 165). A figura humana ficou desproporcional,
principalmente a regido da barriga em relacdo stamée do corpo. Nao h& delineamento
do corpo, apenas um vestido que cobre toda a figunaana. Os desenhos solicitados
foram sem cor, com uso de lapis grafite. Na elaf@mralestes desenhos, a crian¢a pouco
falou, permaneceu calada, pensativa, como se @gssakicionar um problema.

Comparando os desenhos, observa-se que os livram falegres e coloridos,
enguanto a representacao da doenca ficou semamecePque a solicitacdo de desenhar a
doenca provocou ansiedade pela auséncia de coresd ter conseguido fazer a figura e
pela representacdo da barriga e do tumor em tamgwaimale em relagcdo ao restante do
corpo. Os seus desenhos exemplificam nitidamenteoco desenho da doenca é

desvitalizado, triste e sem cor, representando @uor@nca esta se sentindo.
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Figura 7 —Desenho livre d&larcelo, 8 anos, uma casa.
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Figura 8 —Desenho livre d&rica, 8 anos, auto retrato.
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Figura 9 -Desenho livre délenrique, 8 anos, uma paisagem.

Figura 10 —Desenho solicitado deenrique, 8 anos, a veia e os “bichinhos” do sangue.
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Figura 11 —Desenho livre d&abriela,
7 anos, uma paisagem

Figura 12 —Desenho livre d&abriela,
7 anos, uma casa.

Figura 13 —Desenho solicitado d8abriela, 7 anos, a “massa” na barriga.
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Figura 14 —Desenho livre d€ernanda, 8 anos, uma casa.

Figura 15 —Desenho livre déernanda, 8 anos, uma arvore.

Figura 16 —Desenho solicitado inacabadofkrnanda, 8 anos.
Figura 17-Desenho solicitado completo Bernanda, 8 anos.
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5.4.3. Desenhos de Escolares - 9 e 10 anos

Rodrigo realizou 3 desenhos, um livre e dois solicitaddseu desenho livre foi
uma paisagem, com tracado preciso, usou de vaias,ctamanho proporcional, com a
presenca de elementos constitutivédg@ra 18, pg. 169). A crianca explicitou na
construcao do desenho:

Eu gosto de desenhar natureza.

No desenho de sua doenca, utilizou apenas a chrcam tracado forte, tamanho
pequeno em relacdo a folha, auséncia de elememnssitativos Figura 19 e 2Q pg. 169).
No primeiro desenho, a crianga faz o “cobre”:

L - O que é isso?

R - E o cobre

L - A médica te explicou como é?

R - E um bichinho.

L - E o bichinho faz o qué?

R - Ele come minha barriga.... E um.
L - Mas € um monte ou é um?

R - E monte

L - Mas vocé fez um?

R-E

Posteriormente a pesquisadora solicitou a criaaga gesenhar a ele com a doenca.
Rodrigo escolheu a cor azul novamente, fez um desenhe@pegqomparado com a folha e
com o desenho livre. O tracado foi forte e houveéauaia de elementos constitutivos. A
figura humana ndo possui bracos, representanda argoténcia frente ao adoecimento.
Rodrigo descreveu o seu desenho:
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E o cobre na barriga e os bichinhos bons, e o réméd

A barriga é grande em relacdo as outras partegyaia fhumanaRodrigo indicou
gue dentro da barriga estavam o “cobre”, os “bitlpge defendem o seu corpo e o
remédio que também ajuda. Comparando os desendt@gbp-se como este é pequeno e
desvitalizado em relacdo ao desenho livre. No deseia doenca, ha auséncia de cores e
mutilacdo da figura, ao representa-la sem bracasdésproporcdo das partes da figura
humana, possui uma barriga grande em relacdo gm.cBnquanto o desenho livre foi
proporcional, colorido, com a presenca de todasersentos da paisagem.

Patricia recusou-se a desenhar a sua doenca, apesar Habikdade gréfica.
Realizou desenhos livres, o seu primeiro tema ligreima consulta médicd&igura 21,
pg. 170). Usou apenas lapis preto, tracado filmepresenca dos elementos constitutivos
do desenho. O tamanho foi proporcional a folhaé¢merfez algumas figuras maiores que
outras, como uma médica grande em relacdo ao testdws itens do desenho,
representando a onipoténcia médica necessarioopsea tratamento e a possivel cura de
sua doenca. Os personagens do seu desenho sérodfz®énino e todas possuem um
exuberante cabelo, que indica o desejo da criang&-4os também.

Enquanto a crianca fazia este desenho, falava ssbmeedicos que a tratavam no
hospital, contou as suas preferéncias entre osgiariais de saude. Ao desenhar o cabelo
das personagens do seu desenho, contou como esmusosabelos antes de perdé-los. Sua
explicacdo foi que o neném estava em atendimenta gascobrir o que tinha, e a
enfermeira olhava o seu soro. A crianga indicou denhecimento sobre o0 universo
hospitalar, e 0 quanto é presente em sua vida.

Patricia desenhou sua cadadura 22, pg. 170), mostrando o interior desta. A casa
possui 0 quarto dos pais, 0 seu, sala, cozinhd)eltane area de lazer, porém, ndo ha
pessoas na casa. A garota dizia que chamava oesenltb de “desenho de arquiteto”,
relatando a sua habilidade grafica.
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Apoés os desenho®atricia propds o jogo de forceFigura 23, pg. 170). Neste
jogo, a palavra escolhida foi significativa: exadesangue. A crianga contou sobre a sua
experiéncia naquele dia com o exame e diz estatanada. Pode ser feita uma analogia
entre o jogo de forca e o tratamento, considergueoo exame de sangue é que indica se o
tratamento esta dando certo ou néo, isto €, sereifou ndo a crianca.

Outra brincadeira proposta patricia foi fazer “letra de médico Higura 24, pg.
170). Segundo a crianca:

P - Letra de medico ndo da para entender.
L - E o que eles falam d& para entender?

P - Mais ou menos.

Nos desenhos e nas brincadeiras desta crianca;spogerceber o quanto o
adoecimento e a hospitalizacdo fazem parte do sgessistema. O hospital torna-se um
contexto de desenvolvimento, no qual ela brincprerale. As atividades ludicas propiciam
a projecao dos sentimentos e também a verbalizufiie o adoecimento, proporcionando
a expressao e a apreensao de conteudos sobreca.doen
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Figura 19 —Desenho solicitado deodrigo, 10 anos, o “cobre”.
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Figura 20 —Desenho solicitado de Rodrigo, 10 anos, o “coladdarriga, os “bichinhos”
bons e o remédio.



Figura 21 —Desenho livre d@atricia, 10 anos, a consulta meédica.

Figura 22 —Desenho livre d®atricia, 10 anos, o interior da casa.
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Figura 23 —Jogo de forca proposto pBatricia, 10 anos, com a palavra “exame de
sangue”.

Figura 24 — Representacdo de Patricia, 10 anos, da letra deiconéd
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5.4.4. Desenhos dos pré-adolescentes - 11 a 13 anos

Tiago ndo quis desenhar a sua doenca, no entanto,orealin desenho livre e,
posteriormente neste desenho, fez a sua doEigiad 25, pg.174). A crianca disse nao ter
habilidades graficas.

No tema livre, desenhou uma casa, com arvoresg soha mulher em volta. O
tracado foi ténue, com presenca de elementos tuth&is, com auséncia de cor, pequeno
em relacdo a folha. Enquanto desenhava, contoe sobua familia e o desejo de retornar

para casa. Apos o término do desenho, a pesquisadiiitou:

L - Se vocé tivesse que colocar a tua doenca, weagah da leucemia nela,
onde que estaria?

T - Aqui assim, némostra a barriga da mulher do desenho)

L - Onde?

T - Aqui por aqui.

(....)

L - O que vocé imagina que seja? O que acontecangue?

T - Acaba o sangue assim.... Vou fazer umas bdinassim, bem
pequenininha...

L - O que sao essas bolinhas?

T - A células que tem...

L - O que tem no sangue, 0 que acontece com ele?

T - Nao sei.

Tiago indicou sua dificuldade em concretizar a doengés psta ndo era visivel.
Pode-se pensar que ndo é apenas a faixa etéri@rong@nte desta compreensdo, mas a
visibilidade, os aspectos emocionais do diagngstidwospitalizacdo, o tipo de informacéo

transmitida.
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Simone fez o desenho solicitado, usou lapis grafite, ssmn tracado ténue,
tamanho proporcional a folha, porém, com auséreiel@mentos constitutivokigura 26,

pg. 174). Para comecar o deserBimjonerelatou varias davidas sobre a doenca:

S - Organismo, 0 que € isso? Sera que é todata parcorpo da gente? Eu

vou desenhar, ndo sei mesmo.

Siléncio.

S - O meu organismo ta... sei |4, ta afetando o figawo. Sei la.
L - Esse € o seu figado?

S - E. Acho que, por exemplo, ele ta jogando urnéishas... ou sei la... e

dai meu figado esta diminuindo.

Ao falar isso, fez as bolinhas destruindo o figaHta n&o sabia o que era o
organismo, por isso criou um “6rgdo” para repremeimt seu organismo. Ela possuia
duvidas sobre as partes do corpo humano e as sngSek. Além dissdSimone falou

sobre o remédio que tomava com o objetivo de inn@edestruicdo de seu figado:

O remédio vai descendo da boca da gente aqui.vivaiqui... € vai ajudar

a diminuir as bolinhas. Pro meu figado continuagstendo... acho que nao
vai crescer tudo, né, sendo vai ficar assim saltdddado da gente... acho
gue ele vai fich normal da,i né.. que se ele estandiido, esse remédio ta

ajudando que ndo diminua mais... que néo seja dfetanto.

Enquanto fazia o desenh8imone explicitou as suas duvidas e desejos de saber
mais sobre a sua doenca. O seu desenho é poucadgspara a sua faixa etaria, possui
auséncia de bracos, pernas e cabeca, tem apen&suiga com uma roupa.

Os desenhos livres realizados foram mais ricogezgborque séo livres, no entanto,

foram significativamente diferentes dos desenhdsitsalos. Isso pode ser observado nas
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categorias analisadas: presenca de cor, tamantaxteréstica do tracado, presenca dos
elementos que os compdem. O desenho proposto fei naldiscado, com tracado mais
ténue, menos colorido ou sem cor, mais confusarernenor nimero de detalhes. Frente a
estes dados, se pode supor que a crianca tem ifieitddde de admitir e tomar contato
com a sua doenca. Isto pode ser encontrado tamaénaioria dos discursos das criancas

ao realizarem os desenhos das doencas.

Em relacdo as categorias analisadas, constatouesewgas crian¢cas nao quiseram
desenhar a doenca, ou a desenharam de forma psdme detalhes, com auséncia
elementos constitutivos, sem cor) em relacdo aalguenstraram ser capazes de fazer no
desenho livre. Pode-se concluir que a crianca témuldade no enfrentamento da

realidade de estar doente.
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Figura 25— Desenho livre d&iago, 13 anos.
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Figura 26 —Desenho solicitado d&imong 13 anos.
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6. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Estar hospitalizado e possuir uma doenca cron&santos marcantes na vida das
pessoas. Quando esta € crianga, parece ser mamthainda, talvez por ndo fazer parte
daguela etapa da vida. Espera-se que o adulto ado€eé preferéncia na velhicdesta
forma a doenca e a hospitalizacdo na vida adulta tosemais aceitaveis aos olhos da
sociedade. Talvez isso faca com que os adultosutermlificuldades em ouvir as criangas,
principalmente quando elas passam por estas sésiaf® sofrimento. Escutar a dor e 0
medo de criancas doentes desperta a sensacao aénaip, fazendo com que se prefira o
siléncio. As criancas “podem ser ouvidas e recakhjgbr aqueles, criancas ou adultos, que
aceitam penetrar nesses pensamentos. Se a criangnoontra ninguém capaz de ir ter
com ela, se s se depara com o siléncio ou a ragtambém se cala” (Raimbault, 1979,
p.19).

A disponibilidade de compartilhar os sentimentadigidas de criancas enfermas
parece ser um grande desafio para profissionasaalge e familiares. Pode-se supor que a
grande inquietagdo do adulto € se deparar e lmlaras proprios sentimentos despertados
por essa situacdo. O que pode acarretar um vadwe &rcrianca doente e os adultos,
levando a crianca a ndo compartilhar os seus medd8vidas sobre a sua doenca e

hospitalizacgéo.

Durante a realizacdo desta pesquisa, perceberaiiiesencas entre as criancas
frente a proposta de falar sobre doencas em geaasie prépria doenca. Para algumas
criancas, falar sobre doencas em geral pareceneses ameacador, enquanto falar sobre a
sua doenca foi complicado, o que fez algumas amdelimitarem o quanto suportavam e
gueriam falar sobre o seu adoecimento. Entretpata, outras criangas, a entrevista sobre a
sua a doenca mostrou-se terapéutica, aliviadoraggtas demonstraram o desejo de serem
escutadas, de compartilharem as suas duvidas, makiedades e principalmente a sua

compreensao sobre tudo que vivenciaram.

Nas respostas as perguntas sobre as doencas énage@rancas recorreram a sua

experiéncia com o proprio adoecimento. Na idemtiffo das doencas, relataram a dor



176

como a principal forma de saber que estdo doentesnemuitos casos, diziam ter sido
assim que souberam da sua doenca. Usaram tambgostessreferentes a informacgdes e
eventos externos que podem indicar passividadéefiam adoecimento, pois dependem de
outras pessoas para identificarem as doencas.Zledsas respostas se devam ao fato de as
criancas pesquisadas estarem internadas e dopotesm outra pesquisa com criangas
hospitalizadas, foram encontrados resultados siesil§Gabarra e Perosa, 2004)sso
sugere que a experiéncia vivida pelas criancaste®anterfere nas respostas sobre as

doencas em geral.

Apesar destas diferengas encontradas com as ®iastiedas, houve similaridades
na identificacdo das doencas em geral das criadeata pesquisa com as criancas
saudaveis de outras pesquisas, em relacdo ao @spsicel da doenca, principalmente
entre os pré-escolares (Perrin, Sayer, Willet, 19harman e Chandiramani, 1995;
Hansdottir e Malcarne, 1998; Peltzer e Promtussan&003). A visibilidade foi apontada
pelas criancas do estudo atual como importante f@ara a identificacdo das doencas em
geral quanto para a localizacdo da sua prépria gdoeRarece que tornar concreta e
observavel a doenca é uma forma facilitadora pararmncas saudaveis ou doentes

compreendé-la.

O estar doente interferiu nas respostas sobreolgt das doencas em geral. Os
pré-escolares fizeram uma generalizacdo da causualaloenca para todas as demais
patologias. Os escolares recorreram as explicagi@sionadas a falta de autocuidado e
exposicao a fatores de risco. Essas respostasanariempo em que podem proporcionar
maior controle, pois ao realizar os comportamen®sutocuidado e evitar os fatores de
risco, ha uma protecdo contra o adoecimento; padembém ser geradora de culpa, por
considerar-se que poderiam ter feito algo paraewtdoenca que possuem, ou realizaram

algo errado que causou a sua doenca.

As criangas pesquisadas relataram a culpa das;asigrelo adoecimento. Outros

estudos com criangcas saudaveis e hospitalizadagnteaam as mesmas respostas

3 Gabarra, L.M. & Perosa, G.B. (2004, outubro) Iffetcdo de sintomas de doencas por criancas
hospitalizadas em uma enfermaria pediatridpresentado em Sessé@o Coordenada da XXXIV Reuwidal
da Sociedade Brasileira de Psicologia, RibeirdtoP&80 Paulo.
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culpabilizantes (Perrin e Gerrity, 1981; Brewst®®82; Perrin, Sayer e Willett, 1991,

Hansdotter e Malcarne, 1998; Perosa e Gabarra).2B06de-se supor que a culpa pode ser
um mecanismo de defesa que auxilia quando a crizstgadoente, pois é uma forma de se
proteger da situacdo adversa que vive (Brewst&2;1Berosa e Gabarra, 2004) e também
gue é uma forma de as criancas desenvolverem o demsutocuidado, aumentando a sua
responsabilidade com a sua prépria salde. No entgara proporcionar a maior

autonomia da crianca em relacdo a sua salde, germaportante ensina-la sobre as
doencas e as formas de prevenir-se, tornando olgrmocesso de salde e doenca, sem
equivocos que gerem o sentimento de culpa, comesabddiéncia ser a causadora das
doencas. Outros estudos mostraram que, quandarg&rpossui maior compreensao dos
fatores etioldgicos, como o contagio, ela recorenos as explicacbes relacionadas a
desobediéncia (Kister e Patterson, 1980; Boructiowt Mednick, 2000). Isso evidencia

gue a criagdo de programas educativos € fundampatal a prevencdo de doencas e a

promocao da saude da populacédo em geral.

O aspecto climético relacionado ao surgimento dengas foi encontrado nesta
presente pesquisa, confirmando outros estudos zZGraPillavin, 1984; Hansdotter e
Malcarne, 1998). Este parece ser um fator quefameena compreenséao das criangas tanto
para etiologia como para a prevencdo de doencasirpa ao contexto em que elas estédo

inseridas as doencas mais comuns e as formaadth para preveni-las.

As respostas sobre etiologia e prevencdo de dodogas equivalentes, como
alimentacdo adequada para prevenir e ingerir atmsdnadequados para ficar doente. Essa
inversdo nas explicagbes sobre etiologia e prewenlgd doencas foi vista em outros
estudos similares com criancas saudaveis (Greeinde 986, Boruchovich e Mednick,
1997).

Os pré-escolares tiveram dificuldade em responderesprevencdo. As criancas
menores, que citaram comportamentos de risco, enend ser evitados para a manutencao
da saude, ndo souberam explica-los, enquanto olRestiveram desenvoltura para citar e
explicar formas possiveis de prevencado. Eiserle{1883) sugerem que somente depois
dos 8 anos a crianca compreende as acgles pregentdesta forma, a repeticdo das
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orientagbes dos adultos talvez seja eficaz na pgéeepara os menores de 8 anos. No
entanto, a compreensao sobre as orientacdes n&osdewdesconsiderada, é preciso dar
oportunidades para a crianca aprender como sugeskfdrth (1999). A crianca possui
capacidades que precisam ser desenvolvidas comxiboade outras pessoas, sejam

criangas ou os adultos.

As explicacbes sobre prevencdo pareciam ser umexceflo universo em que a
crianca vive, com as orientacdes que recebe ent@aexto. Isso pode indicar que o0s
programas de prevencao de doenca e manutencaaldia davam incluir ndo apenas as
criancas, mas 0 contexto em que elas estdo inser@a seja, realizar programas nas

comunidades com as familias, nas escolas com ca@aoles e assim por diante.

A compreensdo sobre os motivos pelos quais ascesgaficam hospitalizadas
permeou a diferenca de tratar em casa e no hospggiré-escolares generalizaram os seus
motivos de hospitalizagcdo para as demais criangeaguanto as criancas maiores
conseguiram citar outros motivos além do seu. Aideale da doenca foi um fator bastante

lembrado para a hospitalizacao.

Destaca-se que as criangas pesquisadas, que estateamadas em unidades
hospitalares, juntamente com pacientes com doedifaentes da sua, demonstraram
maior compreensdo sobre outras doencas e outros/osiopara a hospitalizacéo,
comparadas com as criangas que tiveram contat@spem pares com a mesma doenca.
A experiéncia com a propria hospitalizacdo tornpaséicular a cada crianga, assim como a
sua compreensao sobre as doencas em geral. O toohtspitalar possui peculiaridades,
inclusive entre as enfermarias de um mesmo hosgissim, pode-se considerar que este
se torna um contexto de desenvolvimento. E estéextn pode ter, na perspectiva
ecoldgica, varios sistemas dentro do proprio hakpie acordo com o seu significado para

cada crianca e sua familia, sendo percebido deiraaiegular para cada um.

O tratamento das doencas em geral foi muito préxdamexplicacbes sobre o seu
proprio tratamento. As criangas retomaram os aspeta prevenc¢do, como o autocuidado,
alimentacdo adequada e evitar comportamentos @& gsacrescentaram os medicamentos

e cuidados especializados com profissionais de esad alimentagdo adequada foi
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lembrada por diversas criancas, 0 que pode remaeteseu tratamento cuja orientacao
alimentar € grande e a inapeténcia também, prilncgrde as criancas em tratamento
guimioterapico. Talvez isso sugira que, quandoianca esta doente, com falta de apetite
decorrente do uso de medicacfes, seja importantensi&tir na alimentacdo, por mais que
isso desperte impoténcia no cuidador, pois a &rwsd neste tipo de autocuidado
(alimentacgé&o), pode reforgar a culpa da criangcanpormelhorar. Devem-se considerar as
condicbes em que a crianga se encontra, sem pradsi@lém do que ela possa suportar
fisica e emocionalmente.

A compreensao do papel da medicacéo foi de mellusraintomas das doencas,
por possuir qualidades externas, como a forca. B@nas criangas com 13 anos souberam
explicar o funcionamento da medicagcdo no corpomasores utilizaram explicacoes
magicas ou circulares. O entendimento da medicag@a-se fundamental, como coloca

Bush e Davidson (1982), pois pode prevenir futatmssos de tais substancias.

As criancas submetidas a quimioterapia relataraigiidade sobre a funcdo dos
remeédios em geral. Elas demonstraram confusdo sobg@o dos remédios, devido a sua
experiéncia com os efeitos colaterais da medicaE&plicar para a crianca sobre a
medicacdo que estd utilizando, torna-se fundametatato para adesdo ao tratamento,
guanto para diminuicdo de fantasias e ansiedades mpssam surgir devido a

desinformacéo.

As fontes de informacdo sobre o processo de saludeeaca mostraram-se
compativeis com estudos similares (Charman e Citandn, 1995; Peltzer e
Promtussananon, 2003). As mées foram indicadas esmmoais importantes informantes
sobre aspectos da saude e da doenga. E apenasoossntie 10 anos citaram, além da
familia, a escola e a midia. Peltzer e Promtussamé&2003) consideram imprescindivel
capacitar os educadores nas escolas para quetastedm sejam informantes. Assim,
preparar os pais para orientar os filhos sobrersldgeaspectos do processo de saude e
doenca também é relevante. Para tanto, consideeassncial juntar os interesses das
criancas e 0 contexto em que vivem, para assim estatégias de promocdo a saude

adequada para cada comunidade. Nestas propostasida das familias em suas
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comunidades com o0s servicos de saude e a eduaag@est imprescindivel para que

sejam ac0es factiveis.

Nesta pesquisa, 0 uso de explicacdes relacionata® contexto das criancas, seja
climatico, cultural ou social, foi recorrente. Pesesugerir que a vida da crian¢ga como um
todo interfere na sua compreensdo sobre saude ecao@ois ela utiliza o seu
conhecimento sobre a sua doencga e sobre todogest@s da sua vida para explicar as

doencas em geral.

Alguns fatores que parecem ter interferido na ceempsdo sobre as doencas em
geral e a sua doenca podem ser detalhados. Erdse mbde-se citar o tempo de
diagnostico, a idade, o tipo de doenca, a comua@agbre a doencga, a rede de apoio, 0s
aspectos emocionais utilizados para lidar com @edwento, a experiéncia com doencas
em geral e a sua propria doenca. Esses fatoragcapa de forma interligada e
concomitante, sendo impossivel separa-los, poréntjtudo de explicitagdo, foram

discutidos separadamente, mas devem ser pensadoesge forma integrada.

O tempo de diagnostico implica no que ocorreu npstéodo antes da descoberta
da doenca até o presente momento; inclui o tempa@uenpermaneceu hospitalizado, o
namero de internacdes, 0 momento do tratamentouens& encontra, como é o tratamento,
quais implicacfes tém na vida das criancas. A aquerapia mostrou interferir na vida das
criancas submetidas a este tipo de tratamento,posisui muitos efeitos colaterais, assim
como o sofrimento e a dor dos procedimentos e examvasivos. E os tratamentos com
restricbes, sejam alimentares ou fisicas, impdendamgas drasticas na vida dessas

criancas e de suas familias, que precisam se adapidamente a essa nova realidade.

A doenca da crianga mostrou-se extremamente imygert®recisam-se considerar
varios pontos sobre a doenca; um deles seria s@é&aoenca com possibilidade de cura ou
ndo. O cancer nos dias atuais possui uma perspaigicura, porém, com o risco evidente
de morte, enquanto outras doencas sao incuravasscom a possibilidade de tratamento
continuo para o resto da vida, como a diabetesimAss cura ou ndo-cura parecem
interferir na compreensdo das criancas, pois iagerfere nos aspectos emocionais e

relacionais com os profissionais de saude e couma dasnilia.
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Outro fator que as criangas apontaram como releyzara a compreensao foi a sua
visibilidade, isto é, se possui aspecto visivebeceeto. Isso parece ser relevante tanto para
as doencas em geral como para a sua propria doéscariancas com leucemia
demonstraram dificuldade em entender a localizad@iosua doenca, o que pode ser
percebido nas entrevistas e na construcdo dos ldeseApenas uma crianga, com
leucemia, realizou o desenho solicitado. E mesmaiancas maiores (13 anos) relataram

davidas sobre a localizagéo da sua doenca.

Além da visibilidade, a sintomatologia das doengesporciona para a crianca
sensacgdes concretas que auxiliam ou ndo na comspeea mesma. Nas doencas em
geral, as criancas recorreram a sensacdo de dordmmtifica-las, e para compreender a
sua doenca também mencionaram as suas sensaqitesnas. A evolucdo da doenca e do
tratamento parece interferir no seu entendimentose@a, se ha melhora, piora ou a
permanéncia dos sintomas com o inicio do tratamefow da hospitalizacdo. As criancas,
submetidas a quimioterapia que tiveram efeitosterds desta medicacdo, mostraram-se

confusas sobre o papel da medicacéo e sobre asngad

A compreensdo das doencas em geral e da sua dmsecaelacdo com a faixa
etaria que a crianca possuia. As criancas préassotomparadas as escolares tiveram
dificuldade em explicar a sua doenca e as doengagyexal, enquanto as escolares
demonstraram mais conhecimento sobre as doencaemn inclusive sobre temas mais
complexos como a prevencgao, considerados em quesaplisas (Perrin e Guerrity, 1981;
Hansdottir e Malcarne, 1998). Os escolares tamhzrhesam explicar com mais detalhes

sobre a prépria doenca.

As criancas menores tenderam a dar explicacdes ssloencas em geral focando
na sua vivéncia com a propria doenca, enquantoriaacas maiores souberam dar
explicacbes mais amplas, utilizando todo o seuesxtof dando exemplos de doengas de
outras pessoas do seu microssistema. Em relag@pdapdoenca, ndo foi unanimidade as
melhores explicagbes serem das criangcas maioresiveH@riancas escolares com
dificuldades para explicar a sua doencga, mostraarenfusas e com muitas duvidas,
principalmente aquelas que tiveram o diagnosticonbaos de 15 dias, enquanto um pré-
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escolar, com diagnostico ha mais de um ano, soeb@eler corretamente sua doenca e as
suas implicacoes.

Torna-se dificil saber se a compreensdo esta apefesonada ao estagio do
desenvolvimento cognitivo em que a crianca se drmam ou devido as informacdes
recebidas sobre as doencas em geral e sobre aapddpnca, o histérico da crianca com
doencas, 0os aspectos emocionais envolvidos no iater@o, entre outros fatores que
poderiam interferir na sua compreensdo. Na pregeegquisa, ndo se buscou medir o
desenvolvimento cognitivo das criangas, porém, eoexperiéncia da pesquisadora nesta
area, consideraram-se as criangcas com o deseneolidntognitivo compativel com a

idade em que se encontravam.

A critica feita por Rushforth (1999) mostrou-setipente a esta discussédo. Esta
autora fez uma revisao da literatura sobre o tenwoea que alguns estudos deram énfase
ao aspecto cognitivo das criancas para a compreelaidoencas, considerando que em
cada faixa etaria a crianca compreende até um ndieelo ponto. Assim, criancas
pequenas ndo deveriam receber algumas informagdesepem muito jovens e nao terem
capacidade cognitiva. A autora acredita que asngag possuem potencial para
compreenderem sobre salude e doenca desde muite gedonecessitam de incentivo para

gue isso ocorra.

Diversos autores consideram que a idade seja uemaeinte para a compreensao
das doencgas, principalmente devido ao desenvolvoreagnitivo (Bibace e Walsh, 1980;
Perrin e Guerrity, 1981; Perrin, Sayer, Willett, 919 Na presente pesquisa, este fator
mostrou-se relevante, no entanto, parece que aesté o Unico fator decisivo, visto que a
idade da crianca esteve interligada aos demaisefatexpostos aqui. Nao se pretende

desconsiderar a importancia do fator cognitivo.

Na presente pesquisa, as criancas menores pareceecebido menos informacao
gue as maiores. A idadeomo determinante do desenvolvimento cognjtparece ser um
critério para os profissionais de salude e paravdlifa para processar a transmissao de
informacgdes. Pode-se sugerir que n&o costuma hawerinvestimento dos adultos

(familiares e equipe de saude) na capacidade dmca; prefere-se ndo transmitir
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informacdes as criancas que foram consideradaspséencial para compreender, ou 0s

profissionais e a familia ndo sabem como fazédoa Bhegar a uma concluséo sobre isso,
seriam necessarias pesquisas com os profissiomaisadde que trabalham na area
pediatrica e com os familiares das criancas dograesinvestigar o que eles acreditam ser

importante comunicar e como comunicam.

A experiéncia com a doenca descrita por outrog@siteomo importantes, pode ser
observada nesta pesquisa (Redpath e Rogers, 18l8Mdn e Varni, 1985; Crisp, Ungerer
e Goodnow, 1996). A experiéncia da crianca comoanghs e a sua doenga mostraram-se
fundamentais, juntamente com o0 seu desenvolvimardgnitivo. Entende-se por
experiéncia com doencas, toda a relacdo que acaripossuiu Oou pPoOSSui com pessoas
doentes, seja durante a hospitalizacdo ou previenem familia e comunidade. Assim
como todo o aspecto cultural que permeia o sisEamgue a crianca vive, isto €, desde o
macrossistema até o microssistema familiar. Osresl@® costumes relacionados ao
processo de salde e doenga mostraram-se intringecosipreensdo das criangas, pois
indicam todo o contexto em que estas vivem. Da rademma, o periodo de hospitalizacédo
parece interferir na sua compreensao, seja paoteato com outras criancas doentes, seja
por relacionar-se com os profissionais de saldemesmo pelas sensacdes fisicas e

emocionais ocorridas neste periodo.

A vivéncia do adoecimento permeia a rede de apaiarénca, pois esta possui
pessoas com as quais compartilha o seu adoecinasntaidancas geradas por esse evento
na sua vida e na familia. As criancas pesquisadfisaram pessoas que oferecem apoio
durante a hospitalizacdo e tratamento. As maesnfoagontadas como a principal
informante sobre a sua doenca e tratamento. Agsit@as possuem destaque neste processo
de adoecimento, pois sdo as pessoas escolhidasqmapartilhar as duvidas e ansiedades
com a crianca. No entanto, algumas criancas mastraa dificuldade dos pais em
escutarem os seus medos ou em aceitarem ter Gthrasdoencas cronicas. E, apesar de
alguns pais tentarem esconder o seu sofrimento suas inquietacdes, as criancas
mostraram compreender 0 que se passa ao seueatirdem o que lhes é dito e também

0 nao-dito.
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O processo de comunicacdo percebido pela criarafae sa sua doenca e o
tratamento mostrou interferir na sua compreensa.chancas menores disseram ter
descoberto a sua doenca de forma indireta; em, ges@litaram alguma conversa da mae
com o médico ou com alguma pessoa proxima. As emi@lataram a comunicacao com a
equipe de saude. No entanto, as informacdes nmalsrdelas sdo as que possuem relacéo
com a melhora, a cura da doenca ou a alta hospitalas informacdes sobre pioras da
doenca, transferéncia de unidades, como a UTl,exal gao esquecidas ou sédo lembradas
de forma confusa. Talvez isso ocorra devido aoscasp emocionais (medo, inseguranga

sobre a situacao) relacionados com o adoecimento.

Assim, a forma como cada crianca lidava emocionaleneom a doenca, a
hospitalizacdo foi determinante para a sua comp&emaquele momento. Os aspectos
emocionais permearam todas as entrevistas e puderaaevidenciados nos desenhos e na
falta de disponibilidade de algumas criancas paaizar o desenho solicitado. Entrar em
contato com 0s sentimentos, mostrou-se doloros@nbivaléncia da informagé&o foi
exposta pelas criangas que trouxeram 0s seus semdisn Houve momentos em que elas
explicitaram o desejo de saber sobre o0 seu adoetmimeefalar sobre esse tema, outros nao
gueriam que |lhes contassem ou conversassem sobwa doenca. Assim, foi preciso
respeitar 0 momento de cada criancga, deixanda-@ para se expressar na quantidade que

suportava e também da forma que lhe era possivel.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Outros estudos tém questionado os problemas métgidos neste campo de
pesquisa (Burbach e Peterson, 1986; Crisp et 88;1Rushforth, 1999; Perosa e Gabarra,
2004). Desta forma, para finalizar este estudogtae relevante fazer algumas observacdes

sobre a metodologia utilizada e sugestfes panwvartedes e pesquisas nesta area.

O método utilizado na entrevista de continuar agyrgas conforme a resposta da
crianca pareceu ser eficiente, pois proporcionocriagnca tempo para elaborar o seu
pensamento e criou a oportunidade de ela estrutuisua resposta, resultando em um
didlogo mais rico que valorizou a experiéncia imtiral. Woodgate (2000) salientou a
relevancia de pesquisas qualitativas com criagasitora considera que esta metodologia
favorece o estudo da criangca em sua situacdo deead, possibilitando que o pesquisador
observe diferentes contextos sociais da vida dangai Ela acredita que o0 contato
gualitativo para entender a experiéncia do candaniil permite descobrir perspectivas

individuais do complexo fendmeno como o cancer.

As criancas delimitaram a entrevista, explicitapgar o pesquisador o quanto eram
capazes de expressar diretamente sobre o proméziatento. No entanto, elas indicaram
outras formas de comunicacgdo “indiretas”, que formrdesenhos historias, brincadeiras,
jogos; ou até mesmo falas espontédneas sobre oaBssntos que trazem o seu

adoecimento.

As pré-escolares propuseram brincadeiras e deseABolrincadeiras eram com
bonecos, cujo tema incluia a doencga, tornando yEssipressar 0os aspectos emocionais e
também as suas duvidas e entendimentos sobre gadoditizando os brinquedos. O
desenho livre e o desenho histéria foram utilizag@@sa projecdo das realidades,

mostrando-se um recurso interessante para esangagi

Os escolares verbalizavam sobre a sua doenca,atasespontaneas ao longo das
brincadeiras. As criancas de sete a 10 anos tivareeresse pelo desenho livre e jogos

estruturados. Nessas brincadeiras, falavam sobseuoadoecimento e hospitalizacéo,
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algumas verbalizavam de forma direta, outras italinente com o brinquedo. Os escolares

de 13 anos preferiram falar diretamente e mosir@i@uco interesse pelo desenho.

Os interesses de cada faixa etaria precisam serdepados ao pesquisar criangas.
Pensar na forma mais adequada para atingir o emtentb da crianca é fundamental para
alcancar os objetivos pesquisados. Pode-se pemsar mpétodo utilizado nesta pesquisa foi
pertinente, porém, poderiam ter sido incluidas asutpossibilidades metodoldgicas
proporcionando maior amplitude para o pesquisadi@tar as informagdes propostas. Por
exemplo, o uso de bonecos ou figuras com as cegmgaescolares; 0 uso de jogos sobre
doencgas com os escolares, ou mesmo o uso de wipegHolzheimer, Mohay e Masters,
1998), videogame ou midias interativas (Dragorad,2002). A metodologia utilizada com
criancas precisa ser repensada buscando uma radikguacao aos objetivos da pesquisa e

maior compatibilidade com os interesses e o uriveas criangas a serem estudas.

A consigna utilizada para o desenho solicitado pedesido considerada dificil
pelas criancas desta pesquisa. Talvez outras megpa®m que utilizem o desenho possam
ser usadas como desenhar sobre uma histéria coffadpaldi e Hackbarth, 2002),
desenhos estorias (Trinca, 2003) ou desenhos cstnugdes (Favero e Salin, 1995) ou

outras formas que possam ser criadas.

Dentro da metodologia com criancas, destaca-secassidlade de estabelecer
vinculo fapporf). Nesta pesquisa, isso se mostrou imprescindeva @ concretizacédo da
coleta de dados. Talvez a dificuldade maior desaress criangas tenha sido o momento
em que as criancas se encontravam: hospitalizadas, doencas cronicas, realizando
tratamentos que geravam sofrimento fisico e pgodd O estabelecimento de vinculo
neste periodo torna-se complexo devido ao contéxtwianca pode estar indisposta para
conversar, com dores, com sono, fome, impossitiitde sair do leito, triste, chorando,
com medicacdes o dia todo. Para o pesquisador guinsstabelecer um relacionamento
de confianca com a crianca hospitalizada, demardpd, que nem sempre € possivel, pois
ela pode ser transferida ou receber alta a qualouenento e pode até mesmo morrer.

Assim, pesquisar neste contexto, torna-se difidésgastante para o pesquisador.
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Lidar com o sofrimento das criancas e suas fantidds o tempo, as frustraces de
nao conseguir realizar as entrevistas ho momenta@endeseja, pois isso depende de
varios fatores que ndo podem ser controlados restd@ente, também séo fatores que
podem interferir em pesquisar nesse contexto. Assipesquisador precisa lidar com as
suas frustracbes e angustias gerados por estac@onghiara isso, a preparacdo pessoal e
técnica sédo imprescindiveis. Apesar de todas eagddades e os fatores incontrolaveis,
considera-se essencial realizar pesquisas nesterdeipara auxiliar as criangas, 0s seus

familiares e os profissionais de saude.

Da mesma forma que o pesquisador, os profissiatgisalde também precisam
estar preparados para lidar com as criancas hiizspitas. Acredita-se que os profissionais
desta area necessitam saber se comunicar comaasawipara poder informa-las da sua
doenca e responder as suas duvidas, promovendobaaanteracdo meédico-paciente-
familia. Porém, sabe-se que poucos sdo os cursagadeacdo na area da saude que
preparam os futuros profissionais para esta atieida

Cursos, durante a graduacdo e também posteriormsoibee a relacdo com a
crianca e sua familia, que incluam a comunicacatridde, precisam ser criados para a
capacitacdo destes profissionais, para que esgamgreparados para identificar a forma
de comunicacao da crianca e lidar com o conteudeesgo. Assim, perceber outras formas
de comunicagdo além da linguagem verbal e diretetse fundamental para este tipo de
pacientes. A preocupacao dos profissionais de s@emkefocalizar e ndo somente tratar as

doencas, mas o cuidado das pessoas doentes esdarilaas.

Esta pesquisa proporcionou a reflexao de algunopaue poderiam ser ensinados

e discutidos com esses profissionais:

. A disponibilidade para interagir com a crianca & fumilia.
. Conhecer minimamente aspectos tedricos de commmcarse desenvolve, adquire
conhecimentos, se relaciona nas diferentes fatéams.

. Investigar o que a crianga sabe sobre o temaiafeanado.
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Saber oferecer apoio a crianca e a familia, p&s ptecisam ser compreendidos na
sua dor e nos seus medos.

Identificar a pessoa que a crianga considera &osia de informacéo e comunicacgao.
Utilizar esta pessoa como uma estratégia de comganc principalmente no inicio do
tratamento, momento em que o vinculo com a equstie sendo formado. Na maioria
dos casos, a familia é vista pela crianca com@sta-voz, destacando-se 0s pais neste
papel de representante da crianca.

Os profissionais de saude podem se tornar comwresi@ fontes de informacao para
a crianca, mas para que isso ocorra € necessadoloj o que pode demandar tempo e
investimento pessoal, pois ocorre gradualmente.

Verificar a quantidade de informacdo que a criadeaeja saber, bem como o
momento para fazé-lo, e para que isso ocorra &s&@oe que os profissionais de saude
estejam “sintonizados” com cada paciente, isto é,vioculo torna-se parte
imprescindivel para a comunicacao.

A comunicagdo precisa ser processual, algo conténgradativo de acordo com as
caracteristicas da crianca; desta forma, seria rianpie que o mesmo profissional
pudesse fazé-lo, devido ao vinculo estabelecidomdém ao conhecimento prévio do
gue foi conversado com aquela crianca. Caso issD g#a possivel, torna-se
imprescindivel a anotacdo no prontuério sobre atglede de informacdo que foi
transmitida, o periodo em que isso ocorreu, de dogque os profissionais possam
previamente ter conhecimento e estar preparadasaggpossiveis duvidas e desejos da
crianca por mais informacoes.

As anotacOes em prontuario sobre a comunicacamelacd parecem ser relevantes
para toda a relacdo médico-paciente, refletindionass prol do tratamento e adesao ao
mesmo.

A comunicac¢do da equipe de salde com a criancagerden modelo para a familia
e demais pessoas da rede de apoio. Desta formayrtecarater educativo além de

informativo.
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. Em alguns momentos, as informacdes precisam setidap, e reafirmadas para que
desta formasejam realmente compreendidas. Para isso, € aeicesstar atento as
falas e comportamentos da crianca e da familia.

. Os profissionais de salde precisam estar intecioglados, compartilhando e
complementando o trabalho uns dos outros, poisfésswece o atendimento global da
crianca, bem como o fornecimento equivalente dermmdcdes. O pensamento

interdisciplinar facilita a relacdo com o pacieateua familia.

Além, dos cursos para os profissionais, sugereisgl@mento de outras fontes de
informacdo destinadas as criancas e suas fantdba® a criacdo de folhetos explicativos
para os pais sobre a doenca e o tratamento, pacsiasgas materiais ladicos como
cartilhas, jogos eletrbnicos ou ndo, videos, eotrteos. Formas possiveis e viaveis para
informar aspectos do interesse destas pessoas. neaseial informativo poderia ser
destinado a criancas doentes e também as saud@amiser utilizado em escolas ou postos

de salde.

A Unica ressalva para o uso deste tipo de matfia@atmativo, é alertar para a
importancia do acompanhamento de profissionaisaddese/ou educadores infantis no seu
uso, para que estes possam explicar as possiwetadg@ ansiedades que possam surgir. O
acesso a informacdo ndo significa a sua compreedsdmrma como se transmitem as
informacdes sobre as doengas interfere na com@eelas criancas como Potter e Roberts
(1981) demonstraram. O momento a ser utilizado watenal desta natureza precisa ser
considerado principalmente com as criancas doeistiesg, a necessidade e capacidade

intelectual e emocional de cada uma.

Respeitar os interesses da crianca, 0 seu deseneato e prepara-la para a
hospitalizacéo e tratamento vdo ao encontro daoptapde Holaday et al (1994). Esses
autores colocam que o profissional de saude pasgapel de educador, cuja fungédo é
auxiliar as criancas a compreenderem o seu trataneeadoecimento utilizando a prépria
experiéncia delas. A perspectiva vygotiskiana dseaeolvimento considera a capacidade

da crianca e a possibilidade de preparacdo basemdisténcia de conhecimentos e



190

experiéncias anteriores da crianca. Assim, sugergis respeitar o entendimento prévio da
crianca, acreditar na sua capacidade de compreensauxilid-la com uma interacao

saudavel e informativa, ajudam-na a compreendelecsq passa com ela.

Rushforth (1999) pontua que a equipe médica e tlreagem sdo responsaveis
por informar e preparar a crianga para o tratamdéiacem, a autora salienta que o auxilio
de outros profissionais € essencial. Dentre osigsiohais de saude, o psicélogo pode
exercer contribuicbes para a transmissédo de infgimaO psicologo hospitalar pode ser
mediador da relacdo médico-paciente-familia, aanilo-os nas diavidas da familia e da

criancga, assim como nas dificuldades ou preocugat®equipe medica.

Acredita-se que esta pesquisa contribuiu descrevealduns aspectos da
compreensdo da crianca sobre as doencas em geraua doenca. No entanto, essa
tematica ndo foi esgotada e necessita de outrgsiipas para que assim, se possa melhorar
o0 atendimento as criancas hospitalizadas e suaBia®mbem como melhor capacitar
profissionais e familiares para lidarem com as dasrcronicas na infancia e necessidades
advindas deste evento imprevisivel. Da mesma negresrpesquisas nesta area tém muito
a auxiliar e acrescentar nas intervencées no cadapdsicologia da Saude seja nos
hospitais, comunidades ou familias.
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ANEXO 1
Género Tempo de Diagnéstico Diagnostico Escolaridade Temp o de internagdo
15 3- 6-1 Outras
F |M |d 15d-1m |1-3m |6m |a + la cancer |doencas |N |p/c |22 |32|42|52 |62 |72 |até5d |6-15d |16-30 |+ 1m
5 e 6 anos 2|12 1|0 1 0 2 0 1 3 1 3] 1 |0oj0oj0j0O|0O]O 1 2 1 0
7 e 8 anos 3| 2 2 0 1 1 0 1 5 0 1] 0 |2|]2|]0]0]0]O 1 2 1 1
9 e 10 anos 21110 1 1 1 0 0 1 2 0| 0 |0|]O|3|]0]|0]O 0 2 1 0
11a13anos |2 | 1 | O 3 0 0 0 0 2 1 0| 0 |0jO|jO|O]|O]|3 0 2 0 1
Total 9 16 |2 5 2 4 0 2 11 4 411 |2]2[3]|0]0]3 2 8 3 2
Informacgdes do Pai da criangca* Informacgdes da maeadcrianca*
Idade (anos) Nivel de escolaridade** Idade Nivel d e escolaridade** rend?réggllar* irmaos
ol|l@|9 |9
ade | 3| §| 8| 8 JAMEE: S
Crianga 8 S ;‘ 8 8 S ;—' 8 % § SI 8 8
S (anos) efi | efc | emi|tec. | emc efi | efc | emi | tec | emc I ITIN] 1] 2 [+2
5e6 0| 2 1 0| 3 1 0 0 0 0] 3|]1]0]4] O 0 0 0 |1/j0|l2|0]1]1]2] 1 0
7e8 1 1 2 0 1 2 1 0 0 211]12]02] 3 0 0 ojoj1|2|1]|1|1|2]| 2 0
9e10 0 2 1 0 0 0 0 1 2 1]/]1(1]0 0 0 1 2 0[0]1]|2 112] 0 0
11a13 0] 1 0 1 1 0 0 0 1 0j]1]0]|1]2] 0 0 0 0 |1/0|0|j0O]J1]|]0]|0O]| 2 1
Total 1|6 4 1 5 3 1 1 3 3 6 1 4]1|8] 3 0 1 2 21153/ 3|3|6] 5 1

* Algumas informacdes ndo foram encontradas notpésio e/ou ndo foram descritas pela familia.

** Efi = ensino fundamental incompleto

Efc = Ensino fundamental completo
Emi= Ensino médio incompleto
Emc= Ensino médio completo

Tec= Curso técnico completo
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ANEXO 2

GLOSSARIO DAS PATOLOGIAS E TERMOS MEDICOS

Dermatomiosite doenca inflamatéria muscular pertencente as Daxsebifusas do Tecido

Conectivo. Afeta a pele e a musculatura esqueléiracterizando-se pelo rash cutaneo. E
mais freqiente no sexo feminino, numa proporca® wellheres para cada homem e possui
etiologia desconhecida. Em geral ocorre em doigspétarios: na infancia ou em torno da

quinta década de vida.

Diabetes tipo 1 uma disfuncéo cronica, cujo pancreas para dgugiinsulina ou produz

parcialmente. Caracteriza-se pelos altos niveiglidese no sangue. Existem varios tipos
de diabetes (DM): DM 1, DM 2, DM gestacional. All#es tipo 1 ocorre geralmente na
infancia e adolescéncia, neste tipo, ndo ha praddeansulina. O tratamento ocorre com

injecOes diarias de insulina.

Doenca de Wilson € uma degeneracdo hepatolenticular, na qual eeorr acGmulo de
cobre no figado e cérebro, pois a capacidade lcepdi excrecdo do metal na bile torna-se
defeituosa. E causada por um disturbio genéticmekabolismo do cobre, sua transmiss&o
ocorre por via autossémica recessiva. Acomete ipatmoente pessoas jovens entre 8 e 20
anos de idade. E uma doenca progressiva e fataldeefor tratada precocemente.

Conhecida também como a doenca do cobre ou doerfggado.

Hepatite auto-imune é um tipo de hepatite cronica por meio da qugbessoa perde a
tolerancia imunologica a antigenos do préprio figderedomina no sexo feminino, e sua

incidéncia maior € entre jovens de 10 a 30 anos.

Hepatite B: Inflamacdo do figado causada por uma infeccdo pilus da Hepatite B
(HBV). Transmitida pela exposicdo a secrecoes iafees (sangue e derivados, sémen,

liqguidos vaginais e saliva) por mucosas ou ino@dagericutanea, que podem ocorrer no
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periodo perinatal. Ocorre por transmissdo sexuabhgkntes infecciosos, nas relacdes
sexuais, nos acidentes com picadas de agulhasecebimento de sangue ou derivados.
Dentre os fatores que influenciam o risco de irdecpelo HBV cita-se: o numero de

parceiros, a frequéncia das relagbes sexuaisgégamratica sexual, uso comum de seringas

e agulhas, presenca de outras doencas sexualmargmissiveis.

Imunidade baixa: entende-se por imunidade os mecanismos existenieggionados no

organismo em caso de agresséo e, utilizados péaddelo. Compde o que se denomina
de sistema imunoldgico atuando na defesa do hospesleninando o agente infeccioso e
oferecendo uma protecdo duradoura. Entretanto, dgug@or algum problema em seu
funcionamento, estiver deficiente em sua funcadegominado de resisténcia baixa ou

imunidade baixa.

Insulina: um horménio produzido pelo pancreas responsésiel pansporte da glicose

(aclcar) para as células do organismo.

Leucemia Linféide Aguda (LLA) ou linfoblastica: Resulta na producéo descontrolada de
blastos de caracteristicas linféides e no bloqu#go producdo normal de glébulos

vermelhos, brancos e plaquetas. E a leucemia maigro na infancia.

Leucemia Mieldide Aguda (LMA): Caracteriza-se pelo crescimento descontrolado e
exagerado das células indiferenciadas chamadastdblaEstas células ndo apresentam as
funcbes normais dos glébulos brancos. Além dissisteeum bloqueio na fabricacdo das
células normais havendo uma deficiéncia de globwesnelhos (anemia), plaquetas
(plaquetopenia) e glébulos brancos (neutropeniall MR possui subtipos: mieloblastica,
promielocitica, mielomonocitica, monocitica, ewita, megacariocitica. E mais

frequiente em adultos.

Leucemia Doencga maligna dos globulos brancos, isto é,0&tms. Conhecida como

cancer no sangue. A etiologia na maioria das veZzedesconhecida. A principal
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caracteristica € o acumulo de células jovens (bét anormais na medula 0ssea que
substituem as células sanguineas normais. Ocorractimulo dessas células na medula
0ssea, prejudicando ou impedindo a producdo ddsulgi® vermelhos, brancos e das

plaguetas.

Linfoma ndo Hodgkin (LNH): tipo de cancer que afeta o sistema linfatico, &t
conjunto de ganglios que sao interligados pelosséisfaticos que defendem o organismo

das infecc¢oes.

Mielograma: E um exame de grande importancia para o diagmoginalise das células) e
para a avaliacdo da resposta ao tratamento, irdticeg, morfologicamente, essas células
leucémicas foram erradicadas da medula 0ssea g@mi®mpleta medular). Esse exame ¢é
feito sob anestesia local e consiste na aspiragdueatiula 6ssea seguida da confecgédo de
esfregacos em |laminas de vidro, para exame ao soigp®m. Os locais preferidos para a
aspiracdo sdo a parte posterior do o0sso iliacaalpam esterno (parte superior do peito).

Durante o tratamento, sdo feitos varios mielogramas

Puncéo lombar. A medula espinhal é parte do sistema nervosdequea forma de cordéo
e por isso é chamada de corddo espinhal. A medutarréda pelas meninges (trés
membranas). Entre as meninges, circula um liquidimo aenominado liquor. A puncéo
lombar consiste na aspiracdo do liquor para exarokgico e também para injecao de
guimioterapia com a finalidade de impedir o apanecito (profilaxia) de células
leucémicas no SNC ou para destrui-las quando egi@tinca (meningite leucémica) nesse
local. E feita, na maioria das vezes, com aneskesi e poucas vezes com anestesia geral.

Nesse ultimo caso, é indicado em criancas que o@@ecam com 0 exame.

Quimioterapia: € a utilizagcdo de drogas ou quimioterapicos ativosn o objetivo de
erradicar as células anormais, permitindo a exfacedas células normais. Prefere-se o0 uso
da quimioterapia combinada, ou seja, uma associgdiogas como principal abordagem

terapéutica de varias patologias oncolégicas.
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Transplante de medula: constitui uma opcéo terapéutica nos pacientesaguesentam
recidiva de doencas, como na Leucemia Linfocitigad® (LLA) e em alguns grupos de
pacientes portadores de patologias consideradasadeprognéstico.Utiliza-se de medulas
de doadores comprovadamente compativeis e livresqui#quer moléstia infecto-

contagiosa.

Tumor de Burkitt : é um tipo de Linfoma ndo-Hodgkin (LNH). Tem sdtiosprimario em

abdome, especialmente regido ileocecal, apéndios.
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ANEXO 3

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, Leticia Macedo Gabarra, aluna do Programa de@aduacdo em Psicologia da
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), idonvo (a), assim como_ (nome da
criancga) a participar do processo de coleta de ddelosinha dissertacdo de Mestrado, sob
orientacdo da Professora Dra. Maria Aparecida Qutepa

Esta pesquisa que se intitl@riancas hospitalizadas com doencas cronicas: a
compreensdo da doencgg. tem por objetivo conhecer melhor a crianga hospitdh, com a
intencdo de poder auxilia-la neste momento, viste essas informac¢des podem trazer subsidios
que facilitem a comunicagdo médico-paciente, no eagianga.

A participacdo de vocés acontecera através doentmgento da minha presenca na
hospitalizacdo, consulta ao prontuario hospitalagne entrevista-lo (a) e a crianca durante a
hospitalizacdo. Também sera solicitado para agaiagalizar desenho sobre a sua doenca

As entrevistas serdo gravadas em audio, sendsegueome, ou de qualquer dado possa lhe
identificar, ndo sera usado. A sua participacddsblatamente voluntaria, a pesquisadora esta a
disposicao para qualquer esclarecimento e a susaeou da crianga, em participar nao trarda
qualquer penalidade ou prejuizo ao seu atendineti@mamento da crianca. Mantém-se também o
seu direito de desistir da participacéo a qualquanento.

Apo6s ler este Termo de Consentimento Livre e Escido, e aceitar participar do estudo e
a crianca também, solicito a assinatura do mesmduas vias, sendo que uma delas, permanecera
em seu poder.

Qualquer informacado adicional ou esclarecimentra deste estudo, podera ser obtido
junto a pesquisadora, pelo telefone 2349841.

Assinaturas:

Leticia Macedo Gabarra Prof. Dra. Maria Apataci Crepaldi

Pesquisador Principal — Mestranda Pesquisadsponsavel- Orientador

B e e , spensavel legal de
..................................................... , abaixo assinado, declaro através destengemato, o meu
consentimento € de ......cccceeeviiniiieeneneeeeee, em participarmos da pesquis&riancas

hospitalizadas com doencas cronicas: a compreensda doenca’, que sera realizada no
Hospital Infantil Joana de Gusmé&o em Floriandpolis.

Declaro ainda, que estou ciente de seu objetim@®dos, inclusive do uso de gravador,
bem como de meus direitos de anonimato e de desigtialquer momento.

Floriandpalis, ........ de .cccoceveiireet . d€ 2004,

Assinatura do responsavel



ANEXO 4

Protocolo de pesquisa — Consulta ao Prontuario Ho#plar
Pesquisadora: Leticia Gabarra
Data da pesquisa:

1. Identificac&o da crianca:(apenas as iniciais do nome)

Idade: Data de nascimento: N° prontuario:

Sexo:

2. Diagnastico:

Ha quanto tempo tem o diagnostico?

Escrever o historico médico:

Ha alguma informacéo sobre a comunicacdo do diéignd@om a crianca?
A crianga possui acompanhamento psicologico dumaititernacédo? E fora?

3. Hospitalizacdo

Data do inicio da internacéo:

Tempo de internacéo:

InternacOes anterioreSlSim  [IN&o

Se sim quantas?

Qual o motivo da (s) internagéo (s) anteriores?
Quando foi a ultima internacéo?

4. Escolaridade

Freglenta a escol&?Sim [IN&o
Se sim em qual série?

Quando entrou na escola?
Frequenta a escola regularmente?

5. Informacdes familiares:

A crianga possui acompanhante durante a interna@éef?

Quem cuida do tratamento da crianca em casa?
Nivel de escolaridade dos pais, idade e ocupacéo:
- Pai:

- Mae:

Possui irmaosl1Sim [IN&o

Se sim, quanto e qual a idade?

Com quem os irméos ficam durante a internagao?
Quem mora na casa?

Nivel socio econémico:

Renda familiar:
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ANEXO 5

ENTREVISTA COM A CRIANCA

Roteiro de entrevista com a crianga:

> ldentificacdo da crianca: Nome, idade, escolaridade

» ldentificacdo da doenca: Todas as criangas ficagntds, alguma vez na vida. Como as
criancas sabem que estéo doentes?

» Causalidade: Porque as criancas ficam doentes?

» Prevencdo: Como as criancas podem evitar ficartd@en

» Hospitalizacdo: Algumas vezes quando as criangeamfidoentes tem que ficar
hospitalizadas. Porque elas tém que ficar no had8pit

» Tratamento: Quando as criancgas estdo doentes, @asipodem ficar boas, de novo?

> Papel do remédio: As vezes quando as criancas dsefittes elas precisam tomar
remeédio. O que o remédio faz?

» Causalidade da sua doenca e sobre a sua hosgéalizaor que vocé esta internada?
Como vocé ficou doente? O que vocé tem?



