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1. INTRODUCAO

A condicdo crénica de saude possui varias causas, podendo ter um inicio
gradual ou subito, com longa duracdo, podendo ocorrer agudizacdo e gerar
incapacidade, necessitando de cuidados continuos (SANTOS et al., 2021). Com o
diagnoéstico da doenca crbnica varias mudancas surgem na rotina da crianca e do
adolescente, que necessitam adaptar-se as demandas advindas do tratamento e
cuidados diarios. A familia por ser a principal rede de apoio das criancas e
adolescentes, também, precisa passar por reestruturacbes para dar conta do
cotidiano de cuidados (BARRETO; ALENCAR; MARCON, 2018).

Durante a infancia e adolescéncia a vida escolar é uma oportunidade de
socializacdo, independéncia e autonomia, por isso é considerada importante para o
desenvolvimento social e cognitivo dos mesmos (MARQUES et al.,, 2017). A
convivéncia das criancas/adolescentes com seus pares proporciona beneficios para
todos envolvidos, nela ocorre compartilhamento de imaginacées e pensamentos,
novas descobertas, proporcionando relacionamento com o mundo. O brincar faz parte
da vida da crianca e é de suma necessidade para seu processo de aprendizagem,
relacdes interpessoais, extensdo de habilidades e linguagem (GRIGOLATTO et al.,
2016).

As doencas crbnicas, em sua maioria, exigem hospitalizacées frequentes e
tratamentos muitas vezes dolorosos, por isso é importante a criacdo do vinculo e a
realizacdo de um cuidado humanizado para com esses pacientes e suas familias, pois
essas acOes diminuem a experiéncia traumatica da internacdo hospitalar. A dor
causada pela doenca ou tratamento faz com que as criancas e adolescentes com
condicao cronica enfrentem altos niveis de medo e angustia (OLIVEIRA et al., 2020).

Nessa conjuntura objetivou-se: Conhecer a perspectiva da crianga/adolescente
sobre viver com uma condigéo cronica.

2. METODOLOGIA

Os dados deste trabalho séo resultantes de uma pesquisa multicéntrica
desenvolvida no Sul do Brasil. Esse resumo ira apresentar os dados oriundos da
cidade de Pelotas.

A pesquisa foi realizada em duas etapas: uma quantitativa e outra qualitativa.
Nesse trabalho sera apresentado apenas a etapa qualitativa realizadas com as
criancas/adolescentes que foram captados na fase quantitativa. Foram excluidos: as
criancas e/ou adolescente em cuidados paliativos ou em situac¢des criticas de vida e
gue néo residiam na cidade de Pelotas.

Para a coleta dos dados foi utilizada a Dinamica de Sensibilidade e Criatividade
“Livre para criar”. Participaram desta pesquisa 10 criancas e adolescentes com idade
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entre 6 e 14 anos. Para a participacao foi lido e entregue o termo livre e esclarecido
ao responsavel, assinado em duas vias, sendo uma via para o responsavel e um para
a pesquisadora e para a crianca e /ou adolescente foi lido e entregue o termo de
assentimento.

O método Criativo Sensivel proporciona ao pesquisador maior aproximacao
com os participantes, favorecendo a expressao dos sentimentos, pois eles participam
de forma ativa, enriguecendo a coleta de dados (CARVALHO et al., 2018). Na
dindmica Livre para Criar o0s participantes podem manifestar-se de forma
individualizada e autbnoma acerca da tematica através do uso de varios materiais
(SORATTO et al., 2014).

Durante a realizacdo da dinamica livre para criar eles foram questionados acerca
da rotina diaria, facilidades e dificuldades sobre a doenca e/ou tratamento, rotina na
escola, sobre o0 acompanhamento da sua salude e como eles haviam se sentido
participando da dindmica. Geralmente, a dindmica € realizada com grupos, porém
devido aos locais distantes das residéncias e as escolas das criancas e adolescentes
serem diferentes n&o foi possivel.

Sendo assim, a dinamica foi realizada através de perguntas e as criancas e
adolescentes puderam interagir de diversas formas sendo disponibilizados os
seguintes materiais: papel, lapis de cor, lapis, giz de cera, canetinha, bonecos de
brinquedo, porém nenhum dos participantes optou por usar os bonecos e alguns
optaram por fazer o desenho. A dindmica teve gravacao de audio e apoés foi transcrita
na integra.

Apos transcricdo foi realizada andlise dos dados através da analise tematica
descrita por Braun et al. (2019) que é um método usado nas andlises de estudos
qualitativos. Ela é composta por seis estagios: primeiramente foi realizada a
transcricdo dos dados, leitura e releitura; na segunda foi realizada a codificacéo; na
terceira criou-se os temas; na quarta foi realizada a revisédo dos temas; na quinta
definiu-se e nomeou-se 0s temas e na sexta fase foi a realizacéo do relatério (BRAUN
et al., 2019).

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Na perspectiva das criangas e dos adolescentes sobre o viver com uma doenca
cronica, identifica-se que eles experienciam uma série de adaptacdes para
conseguirem enfrentar o processo de adoecimento e de cronicidade, bem como, das
limitacbes advindas com eles. Durante a realizacdo da dinamica as criancas e 0s
adolescentes relataram sobre as facilidades e dificuldades de viver com uma condi¢cao
cronica e também sobre o tratamento, além da vivéncia escolar e com a familia.

Sobre as facilidades foi destacado a amizade com profissionais e outros
pacientes durante o tratamento no ambiente hospitalar. As atividades de pintar e
brincar ajudava-os a esquecer momentaneamente que estavam internados, além de
auxiliar no enfrentamento aos medos. Brincar faz parte do desenvolvimento e o
brinquedo terapéutico auxilia na aceitacdo de procedimentos causando a sensagao
de seguranca para a crianca (CANEZ et al., 2019).

Quando questionados sobre a relagdo com a escola alguns afirmaram gostar
de ir para escola e brincar. Os alunos passam em médio cinco horas diarias na escola
e, € nesse ambiente que é possivel a interacdo social, intelectual e o seu
desenvolvimento (BRITO et al., 2017).

O bom relacionamento com a escola facilita sua inser¢édo de nas atividades,
brincadeiras e rede de apoio através de professores e colegas. A rede de apoio se
caracteriza pela vinculagdo positiva de pessoas e 0 apoio pode ser emocional,
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material, afetivo e amizade, podendo ser familia, colegas, servigos da saude, escola
entre outros (BARBOSA et al., 2016).

Entre as dificuldades que as criancas e adolescentes relataram estdo as
mudangas na alimentacao, dor, limitagdes e tristeza. A doenga cronica causa diversas
mudancas, algumas doencas imp&em restricdes alimentares e mudancas em habitos
diarios, tornando-se uma dificuldade importante na rotina das criancas e adolescentes
(BARRETO; ALENCAR; MARCON, 2018).

As doengas cronicas, muitas vezes, exigem internacbes e tratamento
envolvendo procedimentos dolorosos. O cuidado humanizado e a formacéo de vinculo
entre profissional e paciente, pode minimizar eventos traumaticos para as criangas e
adolescentes que necessitam de varios atendimentos durante a vida. A dor faz com
que eles vivenciem angustia e medo quando necessitam realizar procedimentos para
seu tratamento. O enfermeiro deve estabelecer vinculo com a familia e
criangca/adolescente, visando proporcionar um ambiente seguro, confidvel e
confortavel durante tratamento (OLIVEIRA et al., 2020).

Alguns participantes referiram tristeza por conta da doenga crbnica e 0s
tratamentos necessarios ao longo do tempo. Os sentimentos de estresse, tristeza e
preocupacdo podem ocorrer em pacientes pediatricos, principalmente pelas
limitagcdes da doenca (LECCE; CASARIN; SANTOS, 2017). Nesse sentido, a forma
como a equipe de saude trabalha com a crian¢a durante o tratamento pode influenciar
em sua aceitacdo, sendo necessario atendimento de forma integral e afetiva.

As limitagbes da condicdo crbnica interferem na rotina diaria, podendo afetar
negativamente o crescimento e desenvolvimento, interferindo na rotina de todo nucleo
familiar (BARBOSA et al., 2016). Limitagbes como correr, brincar, bichos de peldcia,
alimentacéo fazem parte do dia-a-dia da crianca e adolescente com doenca cronica,
além das internacdes e procedimentos dolorosos frequente. Sendo assim, fica visivel
a complexidade e a vulnerabilidade de uma crianca e adolescente que vive com
alguma condicédo crbénica de saude.

4. CONCLUSOES

Conclui-se que na perspectiva da crianca/adolescente sobre viver com uma
condicdo cronica eles experienciam uma série de adaptacbes diante do
enfrentamento de seu processo de adoecimento e de cronicidade, assim como, as
limitagbes advindas com eles. Ainda, existem em seu viver facilidades como o
desenvolvimento de uma relacdo de amizade com profissionais e outros pacientes
durante o tratamento no ambiente hospitalar e as dificuldades como mudancas na
alimentacao, dor, limitagOes e tristeza. O ser humano por sua existéncia em si ja se
apresenta vulneravel e, em conjunto com as doencas cronicas e 0s cuidados
necessarios, o individuo se percebe vivenciando varias vulnerabilidades.

E importante ressaltar a necessidade do apoio para as criancas e adolescentes
com doenca cronica por parte dos cuidadores/familiares, educadores e profissionais
da saude, pois reflete em seu desenvolvimento psicossocial, no cuidado dispensado
de maneira integral e humanizada, possibilitando a formagéo de vinculos positivos e
um ambiente tranquilo e seguro permitindo seu desenvolvimento.
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