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Resumo
Objetivo: Revelar a histéria de vida de criancas e adolescentes que convivem com doenga cronica, a partirde seus  Descritores
préprios relatos. Crianga; Doenca cronica; Adolescente;

Métodos: Trata-se de um estudo descritivo de abordagem qualitativa. Utilizou-se a histéria oral tematica como Enfermagem pediatrica
método e contou-se com o auxilio do software Atlas.ti 8.0 para organizar os dados.

Resultados: Oito participantes foram entrevistados. Quatro categorias foram identificadas: Modificagdes na vida;

Ruptura escolar; Impactos e Perspectivas e sonhos. Revelou-se que a maior parte dos participantes conhece o

diagndstico da doenca e reconhece as implicacdes dela em seu cotidiano, como as diversas restricdes impostas

por ela. Os participantes descreveram as modificagdes na rotina, citando necessidades especificas e de internagao

hospitalar, mas, apesar de tudo, também expressaram suas perspectivas para o futuro.

Concluséo: Foram identificados os sentimentos relacionados a doenca cronica, sendo possivel ter uma descricdo

de como é conviver com uma doenga e, a0 mesmo tempo, realizar as atividades da vida quotidiana.

Abstract

Objective: Reveal the life history of children and adolescents living with chronic illness, based on their own reports.  Keywords

Methods: This is a qualitative descriptive study. Thematic oral history was used as a method, and relied on the Atlas.  Child; Chronic disease; Adolescent;
ti 8.0 software to organize data. Pediatric nursing

Results: Eight participants were interviewed. Four categories were identified: Changes in life; School break; Impacts

and Perspectives and dreams. It was revealed that participants know about the diagnosis and recognize its

implications in their daily lives, as the various restrictions caused. They described changes in routine, citing specific

needs and hospitalization, but nonetheless also expressed their prospects for the future.

Conclusion: Feelings related to chronic illness were identified. It was possible to understand their description of

what it is like to live with the disease in performing activities of daily living.

Resumen
Objetivo: Revelar la historia de vida de nifios y adolescentes que viven con enfermedades cronicas, en base asus  Descriptores
propios informes. Nifio; Enfermedad crénica; Adolescente;

Métodos: Se trata de un estudio descriptivo. La historia oral temética se utilizo como método y se bas6 em el Enfermeria pediatrica
software Atlas.ti 8.0 para ayudar la organizacion de los datos.

Resultados: Se entrevistd a ocho participantes. Se identificaron cuatro categorias: Cambios en la vida; Vacaciones

escolares; Impactos y Perspectivas y suefios. Se revel6 que la mayoria de los participantes conocen el diagnéstico

y reconocen sus implicaciones em su vida diaria, como lo causaron las diversas restricciones. Describieron

cambios em la rutina, citando necesidades especificas y hospitalizacién, pero sin embargo también expresaron

sus perspectivas para el futuro.

Conclusion: Se identificaron sentimientos relacionados con enfermedades crénicas, donde era posible tener una

descripcion de como es vivir con la enfermedad al realizar actividades de la vida diaria.
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Introducao

As doengas cronicas estdao inseridas no conjunto de
condicOes cronicas e, em geral, relacionam-se com
multiplas causas, sendo caracterizadas por se inicia-
rem gradualmente, terem progndstico incerto, além de
terem duracdo prolongada ou indefinida. O curso cli-
nico geralmente muda com o passar do tempo, poden-
do evoluir com periodos de agudizacao, assim como
causar incapacidades em alguns casos. Essas con-
di¢des ocasionam elevados niimeros de internagoes
hospitalares que envolvem interven¢des de variadas
naturezas, alterando o modo de vida dos individuos
acometidos, num processo continuo de cuidado que
nem sempre leva a cura.’)

Para cada fase da doencga cronica em criancas e
adolescentes, existem necessidades singulares, o que
exige da Rede de Atencao a Saude, assim como dos
profissionais integrantes, certa sensibilidade para rea-
lizar o acolhimento por meio de um cuidado que seja
apoiado, ampliado, continuo, proativo e resolutivo,
pois esses sdo aspectos fundamentais da atenc¢do para
a referida populagao.®

As doengas cronicas na infancia impoem limita-
¢Oes a crianga, sujeitando-a a procedimentos invasivos
e longos periodos de internagao. Em relagdo ao Brasil,
estudos apontam que 49,1% das internagdes infantis
sao de criangas com doengas cronicas, enquanto as re-
internagdes delas chegam a 50%.%%

Com isso, tendo em vista a vulnerabilidade desse
publico e a necessidade da efetivagao de uma gestao
profissional para um cuidado mais ampliado para o
manejo adequado da situagao, também ¢é preciso que
a equipe multiprofissional possua um olhar mais am-
pliado como ferramenta de apoio em sua assisténcia,
de forma a identificar as necessidades da crianga ou
adolescente, para além da condigao bioldgica da doen-
¢ca, e de suas redes familiares e sociais.®®

Conviver com uma doenga cronica inevitavel-
mente inclui uma multiplicidade de contextos e de de-
safios, tanto para o individuo como para sua familia, e
essas diferentes variaveis podem facilitar ou dificultar
essa vivéncia com o adoecimento. Estudos apontam
que o bem-estar de criancas com enfermidades croni-
cas é condicionado a qualidade das experiéncias nes-
ses contextos, como o relacionado ao diagndstico e ao
processo de hospitalizagdo, por exemplo, em que os
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discursos e praticas dos profissionais podem ter pro-
fundo impacto na crianga/adolescente.®

Além disso, reconhecendo que é importante ex-
plorar como as condigdes cronicas afetam o dia a dia
desses individuos, seus relatos e narrativas sdo muito
importantes para compreender profundamente como
eles convivem com essa realidade e como se d4 o ma-
nejo da doenga. Segundo estudos, as criangas sdo as
melhores fontes de informacao sobre suas proprias ex-
periéncias e opinides, porém a maneira como se dao a
comunicagao e a expressao dos sentimentos esta extre-
mamente atrelada aos contextos fisico, social, econo-
mico e politico delas. Nesse sentido, a partir de uma
abordagem qualitativa, € possivel averiguar os even-
tos ocorridos sob a visao das criangas, assim como o
significado que elas conferem a essas vivéncias.”

A partir das experiéncias cotidianas no ambien-
te hospitalar, percebeu-se a fragilidade das criangas e
adolescentes com doencgas cronicas, assim como a de
suas familias, no tocante a conviver com os mais varia-
dos tipos dessas condigdes, além de todos os processos
que as permeiam, como a descoberta, 0 manejo e o en-
frentamento delas.

Diante do exposto, o presente estudo teve como
objetivo revelar a historia de vida de criancgas e adoles-
centes que convivem com doenca cronica, a partir de
seus proprios relatos.

Meétodos

Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem qua-
litativa, que buscou revelar a historia de vida de crian-
cas e adolescentes que convivem com doenga cronica.
Os dados foram coletados exclusivamente por
uma enfermeira-residente em Saude da Crianga na
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica e na Enferma-
ria Pediatrica do Hospital Universitario Onofre Lopes
(HUOL), tanto a beira do leito, quando os participan-
tes se encontravam impossibilitados de sair do leito,
quanto na area de convivéncia da enfermaria, espa-
¢o destinado ao lazer dos pacientes hospitalizados e
suas familias. Esses locais foram escolhidos devido a
metodologia do estudo, que requer um espago como-
do e privativo, e a pesquisadora foi escolhida por ter
vinculo prévio com os participantes da amostra, pois
sabe-se a importancia de estabelecer uma relacao de



confianga anterior, em especial quando se trata de pu-
blico nessa faixa etaria.

Participaram do estudo criangas e adolescentes
com diagnostico de doenga cronica que estiveram em
processo de internagao hospitalar entre o periodo de
maio e agosto de 2019.

Os critérios de inclusdo foram: ser de ambos os
sexos; ser crianca ou adolescente; possuir qualquer
doenga cronica com diagndstico médico sem tempo
determinado; estar hospitalizado(a) na referida unida-
de; e ter capacidade fisica e cognitiva para correspon-
der aos objetivos da pesquisa.

Ja referente aos critérios de exclusao, eles foram:
pacientes que apresentassem comprometimento fisico,
neurologico e/ou cognitivo que os impossibilitassem
de corresponder aos questionamentos da pesquisa e
aqueles impossibilitados de corresponder as questdes
por qualquer circunstancia ndo inclusa no critério an-
terior, como, por exemplo, aqueles com deficiéncia vi-
sual ou auditiva, traqueostomizados, entre outros.

Dado o conhecimento da rotina dos setores pela
pesquisadora, o recrutamento dos participantes foi
realizado de acordo com os horarios de menor movi-
mentagao de terceiros. As criancas e adolescentes com
seus acompanhantes foram abordados e informados
de maneira clara, com linguagem acessivel, sobre os
aspectos da pesquisa. Foi exposto que a participagao
seria voluntaria, e nao obrigatdria, que os dados forne-
cidos seriam confidenciais e anonimos, que eles pode-
riam desistir a qualquer momento, sem sofrer nenhum
prejuizo na continuidade da assisténcia no servigo, e
que a pesquisadora estaria disponivel para esclarecer
qualquer davida.

Para cada participante da pesquisa, foram soli-
citadas a leitura do Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido — ou foi lido para ele(a) — e, em caso de
concordancia com o conteudo, a assinatura dele; tam-
bém foi solicitada a assinatura do responsavel legal
no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, sob
as mesmas condi¢des. Nao houve nenhuma recusa no
decorrer da pesquisa.

Utilizou-se a historia oral tematica descrita por
Meihy como método para obtencdo dos dados.® As
intervengdes foram realizadas individualmente, pre-
servando-se a espontaneidade dos participantes. Foi
utilizado um roteiro de condugao com as questdes nor-
teadoras abertas referentes aos temas, as quais tiveram
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sua linguagem adaptada, sem alteragao do sentido, a
fim de melhorar o entendimento dos participantes de-
vido as suas faixas etdrias, sendo também realizadas
as indagagOes necessarias.

O roteiro da entrevista possuia as questdes lista-
das a seguir: “Alguma coisa mudou na sua vida desde
que vocé descobriu a doenca? O qué?”; “Como é o seu
dia a dia? O que vocé faz? Vai a escola? Igreja? En-
contra com amigos? Pratica algum esporte?”; “O que
vocé quer fazer no futuro, quando for adulto? Quais
sao seus sonhos?”.

Durante todo o curso da coleta, foi utilizado um
gravador de voz a fim de registrar de maneira mais
fidedigna as informacgoes colhidas, as quais tiveram
seu contetido transcrito com minuciosa precisao, iden-
tificando rigorosamente os elementos da linguagem
dos participantes, contabilizando 1 hora e 11 minutos
de audio. Aliado aos procedimentos acima descritos,
foi utilizado um diario de campo do pesquisador para
registrar aspectos ndo verbais da comunicac¢do, como
gestos, choro, risos, entre outros.

A conclusao da coleta foi determinada pela satu-
ragao dos dados, definida pela suspensao da inclusao
de novos participantes a partir do momento em que
os dados passaram a apresentar certa redundancia.®

Com o proposito de assegurar o anonimato dos
participantes, durante o procedimento de coleta, eles
foram identificados por pseudonimos alusivos aos
personagens infantis de que mais gostavam.

Para analise dos dados, utilizou-se a analise tema-
tica descrita por Minayo. Como forma de operaciona-
lizacdo da técnica, realizou-se, de inicio, uma pré-a-
nalise, etapa na qual ocorreu a leitura exaustiva para
apreensao das ideias centrais das falas, escolha dos do-
cumentos, retomada das hipdteses e objetivos iniciais,
reformulando-os a partir do material da coleta, além de
elaboracao de indicadores que orientaram a interpreta-
¢ao final; constitui¢ao do corpus, agrupando as entrevis-
tas conforme as caracteristicas comuns que apresenta-
ram; e por fim o tratamento dos resultados obtidos.®”

Para a realiza¢do da primeira etapa da analise, os
dados foram organizados e codificados com o auxilio
do Atlas.ti 8.0 (Qualitative Research and Solutions), um
software empregado em pesquisas qualitativas como
estratégia para codificagdo do texto, dividindo-o em
segmentos aos quais se atribuem cddigos. Nessa fase,
foram identificados 26 c6digos, os quais geraram qua-
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tro grupos de codigos inter-relacionados, resultando
cada um em uma rede que demonstra o conviver com
a doenca cronica.

Todo o estudo desenvolveu-se respeitando a
Resolucdo n? 466/12 do Conselho Nacional de Saude
(CNS), que trata das diretrizes e normas regulamen-
tadoras de pesquisas envolvendo seres humanos, ten-
do sido aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa do
HUOL, por meio do Parecer n® 3.301.327.

Resultados

Participaram do estudo oito criangas em idade esco-
lar e adolescentes, dos quais sete foram meninas com
idades entre 8 e 13 anos, e um menino de 8 anos; todos
tinham diagnostico médico de doenga cronica. Entre
esses diagndsticos, citam-se sindrome nefrotica, he-
patopatia, bexiga neurogénica, fibrose cistica, lipus
eritematoso sistémico e dermatomiosite juvenil. A
caracterizacdo dos participantes do estudo consta do
quadro 1.

Quadro 1. Caracterizagao das criangas e adolescentes
participantes do estudo

Pseuddnimo Idade Sexo Diagndstico
Unicérnio 12 Feminino Hepatopatia

Dora 8 Feminino Sindrome nefrética
Barbie 10 Feminino Sindrome nefrética
Frozen 9 Feminino Bexiga neurogénica
Ariel 13 Feminino Bexiga neurogénica

LOL 8 Feminino Fibrose cistica
Homem-Aranha Masculino Dermatomiosite juvenil
Snoopy 11 Feminino Lipus eritematoso sistémico

Por meio da andlise realizada com auxilio do
software Atlas.ti 8, as seguintes categorias foram iden-
tificadas: “Modifica¢des na vida”, “Ruptura escolar”,
“Impactos” e “Perspectivas e sonhos”. Entre as modi-
ficagOes na vida (Anexo 1), os participantes revelaram
as restri¢cOes alimentares, como nos discursos de Uni-
cornio e Dora, os quais demonstram, com atitude de
lamentagdo em suas falas, que elas nao podem mais
ingerir diversos alimentos agradaveis ao paladar da
maioria das criangas devido aos seus problemas de
saude. Além dessas restri¢des, invocam também as li-
mitagdes fisicas, necessidades especificas ocasionadas
pela doenga, como o cateterismo vesical intermitente,
as viagens para tratamento e as internac¢des hospita-
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lares frequentes. Outro aspecto peculiar do conviver
com a doenga cronica foi a ruptura escolar, que envol-
ve prejuizo da assiduidade e até mesmo perda do ano
letivo (Figura 1).

I Interrupcdo do ano letivo

=)1:14 Nesse ano eu fui pra escola, ai quando
chamaram pro transplante eu néo podia mais ir.
Acho que agora s6 ano que vem, porque esse més
minha mée disse que eu ndo vou poder ir, e eu
tenho que ir pro 4° aprendendo a ler, porque néo
sei ler ainda, af eu vou estudar em casa até o
préximo ano (Barbie, 10 anos).

:5 Parei de ir pra escola porque ficava
muito tempo sentado e ai sentia

muita dor (Homem-Aranha, 8 anos).

/)RUPTURA ESCOLAR

Assiduidade prejudicada | =) 6:12 Ji faltei a escola muitas
—l —
yvs \ vezes.. (LOL, 8 anos)

=)4:12 56 vou duas vezes na semana, porque ’

=) 2:6 56 que agora eu num té indo -
e i num dé ndo. Porque eu chego cansada da

pra escola (Unicomio, 12 anos).

hemodialise, tem vez que eu chego com
dor de cabega... (Dora, 8 anos)

=) 3:5 Quando ligaram pra mainha, eu
pensava que num ia mais pra escola...
vinha pra cé fazer cirurgia (Frozen, 9 anos).

=) 5:7 Menos na terca-feira porque

vou pro médico (Ariel, 13 anos).

Figura 1. Ruptura escolar

A maior parte referiu ndo ir todos os dias a esco-
la, por diversos motivos relacionados a doenga, como
consultas semanais, internagdes hospitalares constan-
tes e sessoes de hemodidlise. O Homem-Aranha, em
seu relato com fei¢do visivelmente triste, refere ter
abandonado o ano letivo devido as dores ocasionadas
pela doenga, ja a Barbie nao pode ir mais a escola des-
de que foi selecionada para a fila do transplante, tendo
que permanecer no hospital durante muito tempo sem
auxilio educativo, também expressando nostalgia em
sua fala. Além disso, tristeza, indisposigao e desanimo
foram impactos causados pela descoberta da doenga
na vida de uma das criangas, e outra revelou sofrer
bullying na escola devido ao seu corpo emagrecido,
cuja perda de peso foi ocasionada pela fibrose cistica,
como demonstrado na figura 2.

escola que §

56110 56 0 povo na minha

S P —
vt 0| —— [ ] S
ueelool, o] | rarie roop o

e[ €TMPACTOS

8anos).

|| pesinimo

Figura 2. Impactos



De modo pausado e ressentido, tendo lagrimas
nos olhos percebidas pela mae e pesquisadora, as fa-
las de Snoopy demonstram carater deprimido, assim
como LOL, quando relembra sobre o preconceito e fica
em siléncio por instantes. Apesar desses impasses re-
latados, todos os participantes revelaram ter perspec-
tivas e sonhos para o futuro, como exibe a figura 3,
ocasido da entrevista em que ostentam olhares de es-
peranca e empolgacao, pouco vistos no decorrer dela.

=) 1:28 Quando sair daqui pra casa eu vou comer
muito e assistir muito, mas eu também vou brincar

(Barbie, 10 anos).

[ Pranos para ata hospitalar

PERSPECTIVAS E SONHOS.
(7235 havogaca o méaca uncorio, 1209, = 1:35 Bom, mesmo quando eu n3o tinha cateter, a gente
— ndo tinha condides de ir pra um parque aquatico, mas
meu sonho é ir pra um parque aquatico (Barble, 10 anos).
£ —r
“) 8:10 Médico (Homem-Aranha, 8 anos). e =

-
2" " sonhos |e—————»| 5 3:15 Méiica (Frozen, 9 anos).

=3
z e
=) 6:13 E...conhecer minha tia (LOL 6 anos). ///‘ T
=) 6:11 Enfermeira (LOL, 8 anos).

s
5112 Seil4, i pra Disney.. (Ariel, 13 anos) | | =133 Meu sonho é ser artista. Mas eu gosto
‘mais de pintar mesmo (Barbie, 10 anos).

=14:17 u quero ser... enfermeira e médica.

Pra ajudar as criangas! (Dora, 8 anos)

Figura 3. Perspectivas e sonhos

Discussao

Os achados deste estudo revelam que o diagnostico
de uma doenga cronica pode ter impacto negativo nas
vidas das criancas acometidas e de seus familiares.
Estudos apontam que criangas e adolescentes podem
apresentar desenvolvimento lento, acarretando alte-
ragdes bioldgicas, psicoldgicas e sociais, com evidente
prejuizo nas pessoas que estao em condigdes de maior
vulnerabilidade social.

No tocante a conviver com a doenga cronica, 0s
achados revelaram muitas das restri¢des ocasionadas
pelas doengas, entre as quais se podem citar as alimen-
tares e fisicas, que interferem nas atividades cotidia-
nas dos participantes, como brincar ou até mesmo ir a
escola, o que corrobora com outros estudos.®13

Além disso, pesquisadores também apontam
que diversos aspectos importantes sao modificados
na vida familiar, tais como o sono, relacionamentos,
vida social, capacidade de trabalho, estresse, necessi-
dades de transporte para acompanhamento da crian-
ca e sobrecarga fisica, emocional e financeira.®>'¥ Isso
também é encontrado neste estudo, visto que as neces-
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sidades e sentimentos que foram relatados pelos en-
trevistados necessitam de um desdobramento maior
por parte de suas familias e cuidadores, exigindo um
cuidado maior para nao acarretar mais problemas.

Quanto a hospitalizagdo desses individuos, ou
mesmo ao atendimento ambulatorial, percebeu-se que
esse fator apresenta varios impactos na vida deles,
pois a necessidade de internagao e de viagens para te-
rem seus atendimentos causa importantes rupturas de
seus cotidianos, afetando o bem-estar deles e de seus
acompanhantes.

Em um estudo que buscou identificar os impactos
da hospitalizagdo em criangas com insuficiéncia renal
cronica, foi abordado que o processo de cuidado com
essa doencga cronica acaba por gerar instabilidade e,
consequentemente, agravos ao processo de desenvolvi-
mento do sujeito e a sua qualidade de vida, devido as
exigéncias espago-temporais proprias da enfermidade
cronica, que as impedem de ter uma rotina adequada.®™

Consoante aos aspectos citados, as limitagoes
fisicas, as restri¢des alimentares e outras necessidades
especificas que as criancas e adolescentes enfrentam
devido as caracteristicas de suas doencas cronicas ou
pelas exigéncias de seus tratamentos também podem
levar a sentimentos de inadequag¢do no meio social,
por eles acreditarem que sdo diferentes das outras
pessoas na mesma faixa etdria.* Devido a isso, entre
as rotinas de cuidados, é necessario atencado integral e
continua para o conforto da crianga, com um planeja-
mento de atividades que nao as limitem.

Existem também importantes impactos sobre as
criangas/adolescentes e seus pais, como os educacionais,
para aqueles que, devido as suas condig¢des, acabam por
faltar na escola, nos quais se incluem aspectos neurologi-
cos de determinadas doengas. Pode haver desafios com-
portamentais, como desanimo, tristeza e indisposicao,
da crianca em relacdo a sua saude ou do seu circulo so-
cial; por isso, deve-se enfatizar que é necessario procurar
entender a saide emocional das criangas e adolescentes
acometidos, para que se possa fortalecer o cuidado e ndo
prejudicar seu enfrentamento a doenga.®

A literatura reforca que é necessaria maior atengao
ao acompanhamento escolar desses pacientes por parte
dos profissionais de satide e das institui¢des escolares,
pois os prejuizos educacionais provocados pela doenca,
como o comprometimento da assiduidade e a interrup-
¢ao do ano letivo, poderao ter repercussdes negativas
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na vida adulta.’”!® Ter qualidade nos cuidados de sau-
de durante a infancia pode melhorar o desempenho
educacional e as perspectivas de emprego e reduzir a
deficiéncia e a dependéncia na idade adulta.(®
Por fim, no tocante as perspectivas pessoais dos
participantes, houve poucos relatos relacionados aos
planos para a alta hospitalar, porém houve alguns re-
latos sobre planos para o futuro, com citagdes das pro-
fissdes e sonhos. Destaca-se que a maioria mencionou
profissdes na area da satide, dada a sua convivéncia
em ambientes dessa area. Além disso, surgiram dese-
jos de viagens e ida a locais que eles nunca conhece-
ram devido a condigdo social e ao uso de dispositivos
médicos, retomando a tematica de discursos anterio-
res sobre as restri¢des ocasionadas pelo adoecimento.
Nesse contexto, tendo em vista a fragilidade iden-
tificada nas falas dos entrevistados, o cuidado de en-
fermagem deve envolver os sentimentos da crianga
ou do adolescente e de sua familia, buscando adotar
estratégias de conforto para que eles enfrentem bem o
conviver com o adoecimento crénico, além de procu-
rar minimizar o estresse relacionado a hospitalizagao,
os procedimentos relacionados a doenga, entre outros
aspectos que podem resultar em sofrimento psiquico.
Os profissionais de satide podem zelar por poten-
ciar as experiéncias positivas e minimizar os impactos
negativos dessa condigdo, fazendo-se necessario escutar
essas narrativas e entender o significado e os impactos
em conviver com o adoecimento cronico, a fim de pro-
porcionar uma assisténcia mais adequada a cada caso.
Acerca das limitacdes encontradas no estudo, foi
identificada a falta de um espago mais oportuno para a co-
leta de dados, condizente com a proposta da metodologia
escolhida, para evitar a interferéncia de outros pares.
Sugere-se, para estudos futuros, a investigacdo
mais aprofundada das experiéncias dessas familias
acerca das implicagOes sociais que elas vivenciam,
além da abordagem das barreiras existentes para o
cuidado, sobre o envolvimento da equipe multiprofis-
sional e gestdo das redes de atengdo a satide no manejo
de tais problemas.

Conclusao

Por meio deste estudo, foram identificados os senti-
mentos relacionados a doenga cronica e foi possivel ter
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uma descri¢dao de como é conviver com uma doenca e,
ao mesmo tempo, realizar as atividades da vida quo-
tidiana. Grandes implicagdes foram reveladas a partir
dos discursos, haja vista a fragilidade e vulnerabilida-
de dos participantes. Entre os inimeros entraves que
a doenca ocasiona na vida dessas criangas e adolescen-
tes, a ruptura com o meio escolar merece énfase, pois,
como é de senso comum a educacgdo é um atributo
indispensavel a todo ser humano e nestes casos, visi-
velmente, tem sido cada vez mais dificultada. Por isso,
demanda-se o estabelecimento de melhores condi¢oes
de atencdo educacional, como mobiliza¢des de estra-
tégias de articulacdo e comunicac¢ao entre os servigos
para acompanhamento ao menor adoecido que envol-
va qualificagao de profissionais e até mesmo melhoria
na conjuntura das classes hospitalares. Diante do que
foi revelado, considera-se como diferencial para a rede
de atengao a satide conhecer mais profundamente os
efeitos da doenca cronica na vida de sua clientela, uma
vez que isso permite que a assisténcia seja planejada
e empregada contemplando a singularidade de cada
sujeito, especialmente por tratar-se dessa faixa etaria,
garantindo a saide durante seu crescimento e desen-
volvimento.
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) 4:5 Came de porco... Eu comia antigamente, mas
i 7

ureia t alta, mas eu como tem vez. S6 pode de
bode, de boi e de gado. Eu comia ld na minha tia

|

29 Eu fazia karaté. Agora ndo posso.
fazer esporte (Unicémio, 12 anos).

‘mais. Agora elasd faz sem sal (Dora, 8 anos).

22 Mudou! A comid i
antes... mudou tudo. Refrigerante, batatinha I

fiita,biscoito, cachorro-quente ¢ pizza. Porque
‘eu ndo posso comer!! (Unicérmio, 12 anos)

F\'l

) 1111 Eu acho que eu parei de i pra Sio
Paulo porque eu ndo ia fazer hemodislise?
A i cho

Que é porisso, que ndo_precisava maisir

prala (Barbie, 10 anos).

1:3 Bom, 56 era um pouco diferente
porque a gente vigjava pra Sio
Paulo (Barbie, 10 ancs).

= 114 A gente a pa  pra eu fazer

\ 5114 Ndo posso r  prai... (Arel, 13 anos)
—

85 Parelde i pra escola porque ficava
muito tempo sentado e ai sentia muita
dor (Homem.-Aranha, 8 anos).

=) 212 Duas vezes... da cirurgia da
Biopel Unjodgnio; 12 snos), 32 Vim tazer cirurgia (Frozen, 9 anos).

Intemagio hospitalar
6:1 Eu vim porque minha médica

«r””A

421 Vaitirar o cateter (Dora, 8 anos).

62 Vim tomar o remédiio (LOL, 8 anos).

sanes, ?—OI I 'MODIFICACBES NAVIDA
(Barbie, 10 anos) fii
) 110 Eu 56 parei de i pra o Paulo = 15 Foi tantas viagens que eu nem
com 9 anos (Barbi, 10 anos). me lembro (Barbe, 10 anos).

1:7 Eu acho que eu ficava uns H
Quatro dias 4. Porque era um dia —
pra coher exames, ai ficava em |
casa,a1 o outro dia vocé i ver
como tava o exames (Barbie 10
ans).

=152 A sondat De duas em duas horas
(Ariel, 13 anos).

\.\‘ disse que i tava na hora de me
3 intemar (LOL, 8 anos).
7:14 Porque num é bom ficar aqui ndo
(Snoopy, 11 anos).

8:3 Se eundo me engano essa é a
ind: 513 pora
interno (Homem-Aranh, 8 anos). (rie, 13 anos)

Anexo 1. Modificagbes na vida
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