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RESUMO

Objetivo: compreender como é a experiéncia das criangas/adolescentes de conviver com sintomas de uma condigdo cronica.
Método: abordagem qualitativa, utilizando como referencial a Teoria Fundamentada nos Dados. Os participantes foram 11 criangas
e adolescentes de seis a 18 anos incompletos hospitalizados em um hospital estadual universitario. Como instrumentos de coleta
de dados, utilizou-se a entrevista semiestruturada e a técnica “draw, write and tell’. As entrevistas foram audiogravadas e
transcritas, e a analise seguiu os passos do referencial. Resultados: apreendeu-se a categoria “Tendo que conviver com os
sintomas”, que engloba cinco subcategorias que apresentam sintomas fisicos, emocionais e gerais, a convivéncia com a
multiplicidade de sintomas simultdneos e as consequéncias de se conviver com eles. Conclusdo: a convivéncia com diversos
sintomas leva a limitagdes. A enfermagem precisa favorecer a expressdo das vivencias das criangas/adolescentes, minimizando
situagGes de estresse e melhorar o gerenciamento dos sintomas, através do planejamento de estratégias individualizadas.
Descritores: Crianca; Adolescente; Doenga Cronica; Sinais e Sintomas; Enfermagem Pediatrica.

ABSTRACT

Objective: to comprehend children’s or adolescents’ experiences of living with symptoms of a chronic condition. Method: on a
qualitative approach, taking Grounded Theory as a frame of reference and 11 children and adolescents aged 6 to 18 years
hospitalized in a state university hospital as participants, data were collected by semi-structured interview using the “draw,
write, and tell” technique. The interviews were recorded and transcribed, and then analyzed following the steps of Grounded
Theory. Results: analysis identified the category “Having to live with symptoms”, which comprised 5 subcategories featuring
physical, emotional and general symptoms, the experience of living with multiple simultaneous symptoms, and the
consequences of living with them. Conclusion: living with several symptoms entails limitations. Nursing needs to favor children’s
and adolescents’ expressions of their experiences in order to minimize stressful situations and improve symptom management
by planning individualized strategies.

Descriptors: Child; Adolescent; Chronic Disease; Sign and Symptoms; Pediatric Nursing.

RESUMEN

Objetivo: comprender las experiencias de nifios o adolescentes de vivir con sintomas de una enfermedad crénica. Método: con
un enfoque cualitativo, tomando como marco de referencia la Teoria Fundamentada y como participantes a 11 nifios y
adolescentes de 6 a 18 afios hospitalizados en un hospital universitario estatal, los datos se recolectaron mediante entrevista
semiestructurada utilizando el método “dibujar, escribir y decir “técnica. Las entrevistas fueron grabadas y transcritas, y luego
analizadas siguiendo los pasos de Grounded Theory. Resultados: el analisis identifico la categoria “Tener que vivir con
sintomas”, que comprendia 5 subcategorias que presentaban sintomas fisicos, emocionales y generales, la experiencia de vivir
con multiples sintomas simultaneos y las consecuencias de vivir con ellos. Conclusién: vivir con varios sintomas conlleva
limitaciones. La enfermeria debe favorecer la expresién de las experiencias de los nifios y adolescentes para minimizar las
situaciones estresantes y mejorar el manejo de los sintomas mediante la planificacion de estrategias individualizadas.
Descriptores: Nifio; Adolescente; Enfermedad Crdnica; Signos y Sintomas; Enfermeria Pediatrica.

INTRODUCAO

Com o investimento nas tecnologias para a assisténcia hospitalar o nimero de criancas e adolescentes com
condigdes cronicas cresce mundialmente®. No Brasil, 9,1% das criancas de zero a cinco anos; 9,7% de seis a treze anos
e 11% dos adolescentes de catorze a dezenove anos do total geral da populagio nessa faixa etaria tem doenca cronica?.
Quando pensamos em condigdes cronicas esses dados sdo ainda maiores, estimando-se que representem cerca de 85%
dos problemas de salde no Brasil®.

Escolheu-se utilizar o termo condigdo cronica neste estudo pois ele é abrangente e engloba mais do que as doengas

cronicas, deficiéncias e incapacidades. Ele inclui diversas condi¢gdes de saude como asma, anemia falciforme, diabetes,
doengas transmissiveis de curso longo como HIV/AIDS, condi¢Bes maternas e perinatais, distirbios mentais de longo
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prazo e as deficiéncias fisicas e estruturais continuas, como amputagdes e deficiéncias motoras persistentes. Inclui
também muitas outras desordens que podem nao implicar necessariamente em longas hospitalizagdes ou em ser
significativamente incapaz*.

As principais caracteristicas da condig¢do crbnica sdo: cardter permanente, incapacidade residual, longa duragao,
dependéncia medicamentosa, recorrente, quase sempre incuravel, irreversivel e degenerativa. E complexa, continua e
permanente, e requer estratégias para mudancas necessarias no estilo de vida®.

Quando a condigdo crénica emerge, ela imp&e na vida das pessoas diversas modificagdes, exigindo readaptagoes
frente a nova situagdo no campo familiar, profissional e social. Estratégias sdo necessarias para o enfrentamento, de
modo a satisfazer suas necessidades e readquirir o equilibrio. Especialmente, a crianca e o adolescente tém seu
cotidiano modificado, muitas vezes, com limitagGes, principalmente fisicas, devido aos sinais e sintomas de sua condigdo
de saude, e podem ser frequentemente submetidos a hospitalizagdes para exames e tratamento a medida que a
condic3o progride®.

Dentre os sinais e sintomas vivenciados, os mais comuns em criangas e adolescentes sdo: fadiga, dor, nduseas,
alteracdes no padrio de sono, preocupacio e tristeza’'?, interferindo negativamente em sua qualidade de vida'?.

Assim, salienta-se a importancia de se conhecer os sintomas na crianca/adolescente com condi¢des cronicas de
salde através de seu proprio relato, para que sejam planejadas intervengbes de enfermagem apropriadas para essa
clientela, melhorando assim sua qualidade de vida e de sua familia. Neste sentido, delimitou-se como objetivo do
estudo: Compreender como é a experiéncia das criangas/adolescentes de conviver com os sintomas de uma condigdo
cronica.

METODO
Pesquisa qualitativa, com aprofundamento no mundo dos significados, das a¢des e relagdes humanas?®3.

Participaram do estudo criangas e adolescentes em condig¢Ges cronicas entre seis e dezoito anos incompletos
hospitalizados em um Hospital Estadual Universitario. Excluiram-se as em em cuidados de final de vida ou situagdes
criticas devido a fragilidade do momento vivido e a possibilidade de predominancia e gravidade de sintomas
caracteristicos da progressdo avangada da doenga, comuns nesta fase.

Os locais de coleta de dados foram a enfermaria de pediatria, que possui 16 leitos para criancas de 29 dias a 12
anos; e a enfermaria de adolescentes (13 a 18 anos), que contém oito leitos. Os setores foram visitados diariamente,
entre dezembro de 2018 e julho de 2019, na busca e identificagdo de participantes. Os responsaveis eram abordados
primeiramente e, caso concordassem com a participagdo da crianca/adolescente, estes eram consultados quanto ao
desejo de participarem. Nenhuma crianca/adolescente ou responsével recusou-se a participar.

0 estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa com Seres Humanos da instituicdo proponente da pesquisa
(Parecer n 3.138.245). Respeitou as diretrizes da Resolugdo do Conselho Nacional de Satide 466/2012. Cada participante
manifestou voluntariamente seu desejo de participar do estudo, fornecendo seu assentimento e, no caso das
criangas/adolescentes e consentimento dos responsaveis, firmado por meio da assinatura do Termo de Assentimento
Livre e Esclarecido (TALE) e do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), respectivamente.

Para coleta de dados, utilizou-se a entrevista semiestruturada, no préprio leito. A equipe de saude era comunicada
sobre o inicio da entrevista objetivando evitar ao maximo interrupgdes e manter a privacidade dos participantes. Junto
com as entrevistas utilizou-se a técnica draw-write-tell interview, desenvolvida por POPE e colaboradores (2019)!4. Os
autores propGem entrevistas que utilizem o desenhar, escrever e o contar com suas palavras o que foi retratado no
papel. Dessa forma, as criancas/adolescentes comunicam suas experiéncias desenhando, escrevendo e contando a
histéria de seus desenhos em resposta as perguntas da entrevista®.

Os participantes foram convidados a realizar um desenho e/ou escrever sobre o seguinte tema: “Desenhe uma
crianca/adolescente com (condigdo crénica do participante) no hospital”. Disponibilizou-se prancheta, folhas coloridas,
lapis de colorir, giz de cera, canetinhas. A partir do desenho os participantes foram convidados a falar sobre o que
escreveram e/ou desenharam e seus significados; em seguida foram convidados a responder as questdes de pesquisa
abertas: “O que vocé sente no seu corpo relacionado a sua doenga”, “Como é para vocé se sentir assim?”.

Utilizou-se a Teoria Fundamentada nos Dados (TFD) como Referencial metodoldgico. Ela extrai as experiéncias
vivenciadas pelos atores sociais, potencializando a expans3o do conhecimento em enfermagem e outras areas®. A analise
foi realizada de acordo com Strauss & Corbin (2008), concomitantemente a coleta, procedendo-se a andlise comparativa
constante, seguindo os passos preconizados pelo referencial, sendo eles: (1) codificagdo aberta —analise minuciosa das falas,
transformando-as em cddigos e agrupando-as de acordo com suas similares em categorias iniciais; (2) codificagdo axial: as
categorias sdo unidas, comparadas, agrupadas, reorganizadas, originando categorias mais densas e amplas. Utilizou-se o
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modelo do paradigma para a determinagdo da estrutura e processo do fendmeno investigado, que inclui os seguintes
aspectos: condigbes causais, interventoras, contextuais, estratégias de acdo/intera¢do e consequéncias; (3) codificagdo
seletiva: integracdo e o refinamento das categorias, determinacdo da categoria central®. Durante o processo de andlise
utilizou-se memorandos e diagramas para facilitar a identificagdo da categoria central e integracdo de conceitos.

A finalizagdo da coleta de dados deu-se com a saturagdo tedrica, na qual ndo se obtém mais nenhum dado novo
ou relevante para responder a pergunta de pesquisa; a categoria desenvolvida é densa e inclui todos os elementos do
paradigma’®.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do estudo onze criancas/adolescentes, seis entre 7 e 11 anos, a maioria do sexo feminino (7) e com
doengas hematoldgicas (8).

Através da anadlise dos dados apreendeu-se a categoria central “Tendo que conviver com os sintomas”.

Tendo que conviver com os sintomas

A categoria “Tendo que conviver com os sintomas” é composta pela ideia central da coexisténcia da
crianca/adolescente com os sintomas desencadeados pela condi¢do cronica com a qual ela convive (de acordo com
modelo do paradigma: consequéncia). Dentre eles estdo os sintomas fisicos, emocionais e gerais e a convivéncia com a
multiplicidade de sintomas simultaneos, desencadeados pela prépria condicdo de saude (condi¢do causal) ou pelo
tratamento (condicdo causal e interventora). As consequéncias de se conviver com eles podem ser exemplificadas pelas
diversas hospitalizacGes e distanciamento escolar e do ambiente social (condi¢do contextual). Estes sintomas sdo
dindmicos e se modificam durante a vivéncia da condi¢do de saude e do tratamento, agravando-se ou diminuindo de
intensidade, por exemplo, com repouso e medicagdo (agdo-interagdo), sabendo-se que alguns estdo mais presentes na
fase do diagnodstico e outros surgem em momentos especificos do tratamento.

A categoria central engloba cinco subcategorias: Sofrendo com os sintomas fisicos; Vivenciando os sintomas
emocionais; Convivendo com sintomas gerais; Tendo vdrios sintomas ao mesmo tempo; e Sofrendo as consequéncias;
apresentadas a seguir.

Sofrendo com os sintomas fisicos

Uma diversidade de sintomas fisicos foi relatada, dentre eles a dor, a ndusea, o vOmito, a perda de apetite, a
mucosite, o sangramento e a falta de ar. A dor esta entre os sintomas mais citados, fazendo-se presente em quase todas
as condigdes cronicas.

Ndo, dessa vez internei porque eu tava com um sangramento no dente [...]. Ai aumentou o sangramento e
tava doendo muito, saiu tipo umas feridinhas [...]. Comecei a sentir dor nas articulagbes, sentia muita dor nos
ossinhos da minha mdo, ndo conseguia dobrar. (E5, lupus, 17 anos).

Falta de ar, tia. Eu andava tava com falta de ar, depois eu so ficava sentado, quando levantava pra fazer xixi
ficava muito cansado. [...]Depois eu sentia s6 dor de cabega, no pé e na panturrilha. (E6, anemia hemolitica,
13 anos).

Para alguns, os piores sintomas vivenciados foram as nauseas e os vOmitos, que impuseram limitagGes diretas para
a aceitacdo alimentar da crianca/adolescente, como ilustra o excerto a seguir:

Muito ruim [...] eu fico com uma ndusea horrivel [...]. Nossa ndo gosto nem de lembrar. Era todo dia um enjoo,
minha sacolinha de vomitar jd ficava debaixo da cama, todo dia, todo dia, todo santo dia. (E1, 11anos, LLA).

Na Figura 1, apresenta-se o desenho de um dos participantes do estudo.

Eu desenhei um paciente no leito, e ele td fazendo quimioterapia, e depois que ele acabou de fazer
quimioterapia ele vomitou. (E1, 11 anos, LLA).

A literatura'’*° corrobora com os resultados encontrados. A dor é um dos sintomas mais estudados e um grande
problema para criancas/adolescentes com cancer. Sua presenca e intensidade variam durante o tratamento'”*%, assim
como a nadusea e os vdmitos®® As alteracdes de apetite também foram identificadas, tanto no que se referiu a inibicdo
guanto a exacerbagdo da vontade de comer.

Ndo consigo comer mais de jeito nenhum, credo. Ndo gosto nem de lembrar. (E10, 11 anos, LLA).

Assim como neste estudo, em que criancas/adolescentes conseguiram identificar a maioria dos sintomas e
relaciond-los com uma etiologia plausivel, outras pesquisas’?° também indicam que criangas maiores s3o capazes de
estabelecer relagdo de causa e consequéncia dos sintomas, como observado nos trechos a seguir.

Se eu ndo fizer a hemodidlise eu fico muito inchada. (E9, 8 anos, renal crénica).

Quando a minha plaqueta td muito baixa, ai me ddé muito sono. (E7, 15 anos, aplasia de medula).
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FIGURA 1: Desenho realizado pelo participante E1, de 11 anos, durante a
etapa de coleta de dados. Rio de Janeiro, Brasil, 2019.

J4 para criangas menores persiste a dificuldade em descrever os sintomas e a sua relagdo com a prépria doenga,
ao passo que os adolescentes sdo capazes de discernir até mesmo se um sintoma se refere a doenga ou a seu
tratamento, fornecendo informagdes sobre a concomitancia de sintomas e a dependéncia deles em relagao a alguns
eventos especificos durante a experiéncia de adoecimento?.

Vivenciando os sintomas emocionais

Entre os sintomas mais citados destaca-se a tristeza, seguida de preocupacao e alteragdes na autoestima.

Teve uma época que eu fiquei bem triste, muito triste mesmo eu ndo sabia por qué [...] ndo gostava de falar. Eu
nem tava cansado mais, mas so ficava deitado. (E8, 7 anos, LLA).

A percepcdo de um dos participantes é apresentada na Figura 2.

FIGURA 2: Desenho realizado pelo participante E9, de 8 anos, durante a etapa de
coleta de dados. Rio de Janeiro, Brasil, 2019.

Possiveis causas apontadas para as mudangas emocionais foram: ndo conseguir se alimentar, a hospitaliza¢do, o

isolamento e a separa¢do dos amigos.
Sim, eu ndo conseguia comer nada e fiquei super mal-humorada. (E05, 17 anos, lipus).

S6 ndio gosto quando eu tenho que ficar internada. (E03, 13 anos, mielomeningocele).
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Ndo vou mais a escola por causa do cansago. Minha escola é longe de casa ai ndo dd pra ir, eu fico muito
cansada ... sinto falta de alguns amigos. (E07, 15 anos, aplasia de medula).

Com relagdo a sintomas depressivos, uma revisdo de literatura recente com criangas e adolescentes aponta que o
quadro depressivo é grave e comum a muitas criangas e adolescentes e que ainda sdo raros os estudos que se voltam
as intervencdes para minimizar esse sintoma?!. As alteracdes emocionais ndo apenas aparecem na literatura, como
também se destacam como aquelas que mais causam incbmodos aos pacientes e, em muitos casos, levam a profundo
sofrimento e isolamento social?2.

Outro sintoma presente foi a preocupagao. Tanto com o estado emocional dos familiares que também estdo
imersos na rotina da crianga/adolescente com condigdo cronica, quanto com relagdo ao medo de estar dando trabalho
ou incomodando.

Ai fiquei um monte de dia na UTIP, fiz até um PICC em mim [...] Ld a minha mde chorava muito... (E8, 7 anos,
LLA).

Ah, tia, eu tiro pelo meu pai, né? Ele fica muito triste de me ver assim. E até dificil falar. Nunca disse nada.
Sempre faz tudo por mim, cuida bem, vem em todos as consultas, mas eu sei que é ruim. (E01, 11 anos, LLA).

Apesar das causas da preocupacgao de criangas com condigdes cronicas e seus familiares vincularem-se em muitas
culturas ao medo da recorréncia, aos efeitos adversos e a ineficacia do tratamento?*?*, um dos destaques do presente
estudo foi a preocupacdo dos participantes com os seus cuidadores e a carga que este cuidado representa. Muitos
estudos tém relatado a sobrecarga dos cuidadores de criangas/adolescentes com condigdes crbnicas, uma vez que estes
demandam de uma série de cuidados didrios que requerem tempo, energia e dedicacio dos cuidadores?>?’ No entanto,
o reconhecimento e a preocupacdo da crianca/adolescente com os seus cuidadores destacou-se como um diferencial
desta pesquisa, pois criancgas e adolescentes mostraram-se preocupados em relagdo ao bem-estar de seus cuidadores
principais, sugerindo um sentimento de culpa por sobrecarregarem os pais no cuidado.

SituagOes que podem gerar alteragdes na autoestima também foram citadas pelos participantes:

Porque todo mundo ficava perguntando como tava [o cabelo], se ja tinha caido. Na rua as pessoas ficavam
olhando, eu ndo gostava. (E01, 12 anos, LLA).

Agora s6 o inchago mesmo. Meu rosto fica enorme, eu me acho estranha e as pessoas perguntam o que td
acontecendo, mas o médico disse que melhora com o tempo. (E5, 17 anos, Lupus).
A literatura apoia os achados quanto as altera¢des de autoestima de criangas e adolescentes com condi¢des
cronicas diante das alteragdes de seu fisico devido aos efeitos colaterais do tratamento (por exemplo edema e queda
de cabelo) ou por sofrerem com o estigma da doenga?*?2,

Convivendo com sintomas gerais

Os sintomas gerais sdo aqueles que estdo além dos especificos da doencga ou do tratamento e que podem ser
comuns a diversas patologias. O cansaco, os disturbios do sono, a febre, a constipagdo, a inapeténcia e a tontura estdo
entre eles, sendo o cansa¢o o mais reportado pelos participantes.

Ah, quando eu ando bastante eu fico cansada. Quando eu subo ou desco escada [...] eu fico cansada tipo vdrios

momentos. Andando muito rdpido, andando devagar. Dd vontade de dormir o dia inteiro, é muito ruim. (E7,
15 anos, aplasia de medula).

Esse (cansago) me persegue, eu ja acordo cansado, ai durmo de novo, ai fico cansado de novo. (E10, 11 anos,
LLA).

E comum que criangas/adolescentes citem o cansago como sintoma. O cansago ou fadiga pode ser fisico,
emocional ou cognitivo e n3o é proporcional as atividades desempenhadas por essas pacientes?®??, A fadiga é um
sintoma bastante explorado na literatura internacional*?°, mas ainda pouco estudado no Brasil®, apesar de considerado
debilitante, angustiante e persistente; além de acompanhar a crianca em todas as fases da doenca e do tratamento
sendo merecedor da avaliac3o e do manejo pelos profissionais de satide?.

Outro sintoma que esteve relacionado ao cansaco foi a alteragdo do sono, que pode ser tanto compreendida como
um disturbio que interfere no sono noturno de criangas/adolescentes, como também a sonoléncia diurna referida por
alguns participantes.

Tem umas noites que eu ndo sei o que acontece que eu ndo consigo dormir também... (E10, 11 anos, leucemia).
Eu fico também das vezes com muito sono quando a minha plaqueta té muito baixa, ai me dd muito sono. (E7,
15 anos, aplasia de medula).

O sono pode ser alterado ndo apenas pela sintomatica da doenca, mas, sobretudo, pelo tratamento empregado.
O uso de certas medicagdes, dentre elas os corticosteroides, pode estar associado aos disturbios do sono na populagdo
pediatrica em diferentes doencas cronicas. Ademais, procedimentos terapéuticos, cirirgicos e complicagGes clinicas
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também estdo associados a prejuizos no sono desses individuos?%3°. Eles podem interferir em outros sintomas, como
na fadiga e nas altera¢bes de humor, e ainda s3o considerados um desafio para a prética e pesquisaZ.

Outros sintomas gerais como a febre, a constipagdo, a inapeténcia e a tontura também estdo entre os sintomas
vivenciados e que interferem significativamente na vida da crianca/adolescente.

Eu fiz febre uns dias também ai tomei dipirona. [...] eu ndo té conseguindo ir ao banheiro. (E5, 17 anos, lupus).
[...] fiquei muito tonta [...] (EO2, 6 anos, renal crénica).

A febre é uma manifestagdo comum a quase a totalidade das doengas crdnicas e pode ser indicativa de varias
alteragdes, sobretudo, infecciosas. Sintomas como diarreia, constipagao, inapeténcia e tontura sdo descritos na
literatura em associacdo com efeitos adversos causados pelo tratamento?>?2. A constipacdo pode estar vinculada a
diminuic3o da mobilidade da crianca/adolescente e ao uso de uma classe especifica de medicamentos, os opioides?>%°.

Tendo vdrios sintomas ao mesmo tempo

Algo que fica evidente para todos os participantes é o convivio com vdrios sintomas simultaneos. Eles
normalmente ndo apresentam um sintoma isolado, e sim um conjunto deles, combinados ou desencadeados por outros,
0 que compromete ainda mais sua qualidade de vida e experiéncia com o adoecimento.

Porque é muito ruim ter isso. Eu sentia muita coisa, tive que parar de ir na escola, fazer quimioterapia, enjoava
muito, meu cabelo caiu. [...] No inicio eu sentia febre, eu sentia dor, um monte de coisa. (E1, 11 anos, LLA).

Eu tava sem vontade de comer, quase todo dia eu transfundia e ainda tava cansado. (E08, 7 anos, LLA).
Néo comia! Ndo tava comendo nada. Doia muito, muito mesmo! Agora [...] eu ndo té conseguindo ir ao
banheiro. (E5, 17 anos, Lupus).

Para amenizar as dificuldades em conviver com varios sintomas ao mesmo tempo e suas repercussées
intersubjetivas na trajetdria da crianga com condigdo crénica e sua familia, faz-se necessario um planejamento do
cuidado de enfermagem e estratégias de agdo. Entende-se que o ludico, o didlogo, a empatia, a relagdo afetiva e o
trabalho em equipe sdo possiveis estratégias de a¢do e interagdo relacional que o enfermeiro pode desenvolver junto a
crianca, aos familiares e em equipe!®. Para corroborar com esta ideia, um estudo sobre gerenciamento do cuidado a
crianga em condigdo cronica hospitalizada desvelou que para atender as multiplas necessidades da crianga é necessaria
aimplementacdo de estratégias de acdo e de interagdo ancoradas na perspectiva da complementaridade, reciprocidade,
recursividade, ndo linearidade. Apenas a partir de uma abordagem dinamica, interdisciplinar e multidirecional sera
possivel cuidar da crianca e do seu familiar em suas complexidades?%3%31,

Sofrendo as consequéncias

Os sintomas fisicos, emocionais e gerais influenciam no dia a dia da crianca/adolescente, alterando sua rotina, seu
humor, seus relacionamentos e convivio social. Habitos como ir a escola, costumes alimentares e relacionamentos com
amigos sdo comprometidos pela ocorréncia dos sintomas e pela longa permanéncia no hospital.

“Porque é muito ruim ter isso. Eu sentia muita coisa, tive que parar de ir na escola.” (E1, 11 anos, LLA).

“[...] é ruim porque eu ndo posso fazer quase nada. N&Go posso comer vdrias coisas, ndo posso ir em lugares
cheios, ndo posso ficar doente.” (E10, 11 anos, LLA).

“Eu parei de fazer xixi, ndo sai nada e nem sinto vontade de fazer [...] s6 era ruim passar a sonda, agora néo
precisa mais. [...] Eu ndo posso comer coisa com muito sal.” (E09, 8 anos, renal crénica).

Observa-se na Figura 3 a percepgao de uma das criangas participantes.

Pode-se identificar que conviver com os sintomas gera sofrimento e diversas limitagdes a vida da
crianga/adolescente, que deixam de fazer coisas e frequentar lugares devido a indisposi¢do causada pelos sintomas, as
hospitalizagdes frequentes e a mudanga na rotina. Segundo a literatura, conviver com restri¢gdes alimentares, remédios,
mudancgas no brincar, interrupgées das atividades didrias e escolares e o temor quanto a infec¢do, progressao da doenga
e morte faz com que a crianca/adolescente apresente sentimento de tristeza, irritabilidade, ansiedade e inseguranca?.

Além disso, dentre as atividades didrias, a escola tem destaque nesta faixa etdria, fazendo com que as
modificagGes sejam sentidas mais fortemente. As relagGes sociais ocorrem neste espaco, e a crianga e o adolescente
sentem falta delas. Como consequéncia deste isolamento e das limitagdes, outros sintomas sdo desencadeados e
percebidos nas falas, como sintomas depressivos, tristeza, insdnia ou sonoléncia, sendo a doenga uma grande uma fonte
de estresse para as criangas/adolescentes e suas familias?>3%31,

O isolamento social e o sofrimento psiquico destacam-se como desdobramentos dos sintomas na vida e na
rotina 2?3242% |ndependente do diagndstico, a concomitincia de sintomas implicara na necessidade de adaptagdo. Para
tanto, a identificacdo precoce, a avaliacdo e o tratamento sdo atribui¢des precipuas dos profissionais responsaveis pelo
tratamento desta populagdo, a fim de tornar a adaptacdo menos traumatica possivel.
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FIGURA 3: Desenho realizado pelo participante E8, de 7 anos,
durante a etapa de coleta de dados. Rio de Janeiro, Brasil, 2019.

LimitagOes do estudo

Possiveis limitagdes do estudo estao relacionadas ao fato de os participantes pertencerem apenas a um cenario
de pesquisa e a auséncia de um referencial tedrico para auxiliar a analise dos dados.

CONCLUSAO

As criancas e adolescentes com condigdo cronica de salde vivenciam diversos sintomas, dentre os principais estdo:
dor, tristeza, preocupacdo, fadiga, enjoo e febre. A experiéncia frente aos sintomas é ampla, complexa e pouco
compreendida. Eles tém que conviver com a multiplicidade e simultaneidade de sintomas, realidade esta que impde
conviver com diversos sentimentos.

Salienta-se a importancia da aproximacdo entre o enfermeiro e a populagdo infanto-juvenil que vivencia os sintomas
decorrentes das condi¢des cronicas e de seu tratamento, a fim de favorecer a comunicagdo desses pacientes e a expressdo
do que vivenciam, possibilitando o planejamento de estratégias individualizadas para amenizar as repercussdes desses
sintomas para esta clientela. Frente a escassez de publicagdes sobre os sintomas decorrentes das condigdes cronicas e de
seu tratamento, urge a necessidade de futuras investigagGes sobre o tema, com foco no autorrelato.
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