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RESUMO

Objetivo: compreender por meio da técnica Desenhar, escrever e contar como a condigdo cronica influencia na qualidade de
vida infantojuvenil; e analisar o uso da técnica nessa populagdo. Método: estudo qualitativo, descritivo e exploratdrio.
Participaram onze criangas e adolescentes com condi¢do cronica entre sete e dezessete anos. A coleta de dados ocorreu
mediante entrevista semiestruturada, com auxilio da técnica Desenhar, escrever e contar, em um Hospital publico. Para analise
dos dados utilizou-se a analise de conteldo tematica de Bardin. Resultados: emergiram trés categorias que evidenciam diversas
alteragdes na qualidade de vida dessa clientela, com destaque para o comprometimento fisico, emocional e social que impacta
nas de experiéncias que compdem a infancia e a adolescéncia. A técnica Desenhar, escrever e contar foi um facilitador e
enriqueceu a coleta de dados. Consideragdes finais: a técnica escolhida possibilitou identificar a qualidade de vida prejudicada
da crianga e adolescente com condigdo cronica.

Descritores: Crianga; Adolescente; Enfermagem Pediatrica; Doenga Crénica; Qualidade de vida.

ABSTRACT

Objective: to understand, through the Draw, Write and Tell interview technique how chronic condition influences pediatric
quality of life; To analyze the use of the technique in this population. Method: qualitative, descriptive, exploratory study. Eleven
children and adolescents with chronic conditions between seven and seventeen years old participated. Data collection took
place through semi-structured interviews, with the aid of the Draw, Write and Tell interview technique, in State University
Hospital. For data analysis, thematic content analysis according to Bardin was used. Results: three categories emerged that
show several changes in the quality of life of this clientele, with emphasis on the physical, emotional and social impairment that
impact on the experiences that make up childhood and adolescence. The Draw, Write and Tell interview technique facilitated
and enriched data collection. Final considerations: The chosen technique made it possible to identify the impaired quality of
life of children and adolescents with chronic conditions.

Descriptors: Child; Adolescent; Pediatric Nursing; Chronic Disease; Quality of Life.

RESUMEN

Objetivo: comprender, a través de la técnica de entrevista Dibujar, Escribir y Contar, cémo la condicidn crénica influye en la
calidad de vida infantojuvenil; y analizar el uso de la técnica en esta poblacion. Método: estudio cualitativo, descriptivo y
exploratorio. Participaron once nifios y adolescentes, con condiciones cronicas, de siete a diecisiete afios. La recoleccién de
datos ocurrié por medio de entrevistas semiestructuradas, con el auxilio de la técnica de entrevista Dibujar, Escribir y Contar,
en un hospital publico. En cuanto al andlisis de datos, se utilizé el andlisis de contenido tematico de Bardin. Resultados:
surgieron tres categorias que muestran varios cambios en la calidad de vida de esta clientela, con énfasis en el deterioro fisico,
emocional y social que tiene un gran impacto en las experiencias que componen la infancia y la adolescencia. La técnica Dibujar,
Escribir y Contar facilitd y enriquecié la recoleccion de datos. Consideraciones finales: la técnica elegida permitio identificar la
calidad de vida deteriorada de nifios y adolescentes con condiciones crénicas.

Descriptores: Nifio; Adolescente; Enfermeria Pedidtrica; Enfermedad Cronica; Calidad de Vida.

INTRODUGAO

Conviver com condi¢Ges cronicas promove diversas alteragdes no estilo de vida de criangas, adolescentes e suas
familias, pois estes vivenciam mudangas em suas rotinas, medo do desconhecido, vulnerabilidade, dor e a perda da
autoestima. A necessidade de passarem por periodos varidveis de hospitalizacdo gera sofrimento e separagdo entre os
membros da familia, dos animais de estimac3o, isolamento social e escolar, diminuindo sua qualidade de vida (QV)?.
Além disso, a diminui¢do da QV de criangas e adolescentes com condigdes cronicas estd diretamente ligada ao
tratamento e suas reagdes adversas como nauseas, vomitos, dor, perda ou aumento do peso, alopecia, fadiga, febre e
reacdes de hipersensibilidade?.
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Compreender tantas transformagGes requer uma aproximacgao dessa populagao, visando identificar a expressdo
de sentimentos, opinides e pensamentos em suas realidades. Porém, investigar o universo infantojuvenil é um trabalho
desafiador que exige sensibilidade do pesquisador, pois dar voz a esse publico significa estar imerso em seu mundo de
simbolismos e significados, e torna-los protagonistas nesse processo demanda o uso de técnicas especificas para facilitar
a apreensdo e traducdo de suas experiéncias®.

Assim, para que seja possivel apreender e traduzir tais experiéncias, técnicas como o uso do brinquedo
terapéutico, desenhos livres, jogos, musica e contacdo de histdrias costumam ser utilizados como facilitadores na
identificagdo de sentimentos, percepgdes e fantasias de criangas e adolescentes sobre determinado tema, tendo em
vista que o enfermeiro possui papel determinante na compreensado das experiéncias que envolvem o adoecimento
cronico por parte da crianca e do adolescente, de modo a elaborar planos de cuidados condizentes com cada realidade
para melhoria da qualidade de vida®.

Sendo assim, recentemente, um grupo de enfermeiros australianos desenvolveu uma técnica para coleta de dados
denominada Draw, Write and Tell interview (DWT) objetivando obter, de forma mais precisa e ativa, as perspectivas do
publico infantil sobre situagGes vivenciadas ou em curso. O desenho e as palavras escritas pela prépria crianga permitem
gue a mesma comunique suas experiéncias através de estdrias que emergem de suas produgdes, em resposta a
perguntas da entrevista®.

Dessa forma, o presente estudo objetivou: Compreender por meio da técnica Draw, Write and Tell interview como
a condig¢do crénica influencia na qualidade de vida da crianga e do adolescente; analisar o uso da técnica DWT interview
na populagdo infantojuvenil.

METODO

Trata-se de um estudo qualitativo, descritivo e exploratério®, realizado nas enfermarias de cuidados a crianca e
adolescentes de um hospital universitario estadual do Rio de Janeiro. Participaram criangas e adolescentes com
condigBes crdnicas, com capacidade cognitiva para responder as questSes da entrevista. Excluiu-se a participagao
daqueles em situagdes criticas de internagdo ou pds-operatério imediato, devido a fragilidade do momento e possivel
influéncia do estado clinico na qualidade de vida.

Esse estudo é parte integrante de um projeto de pesquisa maior, intitulado: “Avaliagdo de sinais e sintomas em
criangas com condigdes cronicas e sua relagdo com a qualidade de vida sob a ética qualitativa”.

A coleta de dados ocorreu por meio de entrevista semiestruturada audiogravada, com auxilio da técnica “Draw,
Write and Tell interview”. A técnica pressup0e a formulagdo de uma questdo disparadora para que a crianga conhega o
tema sobre o qual ird desenhar ou escrever, a gravagao de audio é entdo iniciada e contempla a explanagdo da crianga
a respeito dos desenhos e elementos textuais®.

Assim, os participantes foram convidados a realizar um desenho e/ou escrever sobre o seguinte tema: “Depois do
diagnéstico da condicéo crénica, algumas criancas/adolescentes dizem que houve mudancgas na vida. Queria saber se
isso acontece com vocé também. Entdo, eu vou pedir para vocé fazer um desenho ou escrever sobre o que mudou no seu
dia a dia apds o diagndstico e inicio do tratamento. Vou dar um tempo para vocé desenhar e depois vamos conversar
sobre o seu desenho”. Materiais como: prancheta, folha de diversas cores; lapis de cor e canetinhas coloridas foram
disponibilizadas aos participantes.

Apds a concessdo de um tempo, os participantes foram questionados sobre o significado do que escreveram e/ou
desenharam, e a responder algumas questdes de pesquisa abertas, com objetivo de aprofundar a coleta de dados:
“Desde que descobriu que estava doente ou que comegou o tratamento, o que mudou na sua vida?”; “Quando estd fora
do hospital (casa, escola, igreja) alguma coisa mudou no seu dia-a-dia?”; “Como vocé se sentiu em relagdo a essas
mudangas?”; “O que faz vocé ficar bem apesar disso?”. A medida que estas questdes foram respondidas, outras
questdes foram formuladas. Frases como: “Como assim?”, “Me fale mais sobre isto”, foram utilizadas no sentido de
aprofundar as respostas encontradas.

A coleta aconteceu até a saturacdo tedrica dos dados’ e a constatacdo de que os dados obtidos eram suficientes
para responder os objetivos do estudo. Os dados coletados foram transcritos e o conteido foi submetido a analise
temdtica segundo Bardin®.

O presente estudo atendeu as diretrizes que constam na Resoluc¢do do Conselho Nacional de Saude 466/2012 e
580/2018, teve seu protocolo de pesquisa aprovado pelo ao Comité de Etica e Pesquisa com Seres Humanos da
instituicdo e iniciou apenas apds Consentimento Livre e Esclarecido do responsavel e Assentimento da crianga e
adolescente. Nenhuma crianca/adolescente ou responsavel convidado se recusou sua participar®1°.
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RESULTADOS

Participaram 11 criangas e adolescentes com condigdes cronicas entre sete e dezessete anos, com média de idade
foi 13 anos. Eram, em sua maioria, do sexo masculino (n=7) e diagnosticados com doengas onco-hematoldgicas (n= 6)
e autoimunes (n=3).

A partir da andlise das entrevistas, emergiram trés categorias: Vivenciando constantes hospitalizagGes;
Convivendo frequentemente com sintomas; e Mudangas na rotina e as suas muitas limitagdes.

Vivenciando constantes hospitalizagdes
A partir de seus depoimentos e desenhos, criangas e adolescentes expressaram o sofrimento pela gerado pelas
frequentes hospitalizagdes, dentre eles a necessidade de passarem por diversos procedimentos dolorosos e invasivos.
[...] No CTlI levei vdrios furos. [...] As enfermeiras me furam e botam medicamento...”. (E1, 7 anos, LLA)
Além dos procedimentos, a hospitalizacdo leva ao afastamento de seus lares por periodos varidveis, conforme
descrito a seguir:

Eu quero ir pra casa, de casa que eu to com saudade [...] € algo que eu ndo fago hd muito tempo, porque eu fico
aqui trancada sem fazer nada, sé tomando injegéo. (E7, 16 anos, LES)

Na Figura 1, a participante E6 representa a vivéncia do afastamento domiciliar.

Figura 1: Desenho realizado pela participante E6, 16 anos, durante a etapa de
coleta de dados. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2019.

[...JEssa é minha casa (desenho) que parece que estd muito longe, tipo bem atrds do oceano [...] parece que cada
vez ela fica mais longe. (E6, 16 anos, Osteomielite crénica)

Evidenciou-se também, a auséncia de atividades que oferecam algum tipo de recreacdo e distracdo, o que
caracterizou o ambiente como tedioso e pouco acolhedor, conforme o relato a seguir:
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[...] E tédio, o tédio sé piorando com o tempo [...] vai comecando muitos dias, toda hora quarto branco, quarto
branco, quarto branco, daqui a pouco fico maluco. [...] Eu fico sem ter o que fazer [...] nada consegue me distrair.
(E5, 14 anos, LES)

Observa-se na Figura 2 a representagdo de um dos participantes sobre a necessidade de permanecer no ambiente
hospitalar e realizar procedimentos referentes ao tratamento. Outra participante escreveu sobre esta experiéncia,
conforme elucidado abaixo:

ot
>

Figura 2: Desenho realizado pela participante E7, 16 anos, durante a etapa de coleta de dados. Rio de Janeiro, RJ, Brasil,
2019.

Na imagem, a adolescente representou a si mesma deitada em uma cama com um termémetro em um brago, um
acesso em outro braco e com feigdo triste, pois ndo queria ser furada para o procedimento. Desenha também uma
enfermeira sorrindo com uma seringa na mao ao centro da folha, e relata que a mesma esta feliz por administrar o
medicamento de forma invasiva.

“Uma das coisas que me marcou muito foi na época que eu fiz hemodidlise, antes de fazer eu tive um sonho, e
nesse sonho eu estava fazendo hemodidlise. Eu passei por um processo em que eu tive convulsdo e precisei fazer,
e eu achei incrivel, sabe, porque eu sonhei e aconteceu. Eu fiz a HD por menos de 1 més e meus rins voltaram a
funcionar. A HD foi também uma experiéncia que eu percebi que temos que aproveitar mais ainda a vida, pois
perdemos muito tempo 16.” (E4, 17 anos, LES. Escreve sobre sua experiéncia com o tratamento durante
hospitalizagéo. Rio de Janeiro, Brasil, 2019)

Relataram, ainda, que nesses momentos, a religido e a fé sdo importantes estratégias de enfrentamento das
situagdes dificeis que vivenciam no ambiente hospitalar, dando esperancga e otimismo para manejarem as adversidades:
[...] sem Deus a gente ndo vive [...] me mantive calmo, tranquilo, porque tudo estd nas mdos de Deus né? entéo

Deus sabe o que faz, ndo adianta reclamar porque foi ele que nos criou, ele que nos deu esse corpo. Entdo eu
creio que ele vai me curar, estd nas mdos dele e segue a vida. (E8, 15 anos, renal crénico)

Convivendo frequentemente com sintomas

Os participantes relataram os multiplos sintomas que vivenciam e como estes impactam em sua qualidade de vida
de modo negativo. Conviver com nauseas, vomito, fadiga, dor, falta de ar, os limita na realizacdo de atividades
cotidianas, traz desgastes fisicos e pode influenciar diretamente na qualidade de vida.

A gente acorda com vontade de vomitar... [...] dd enjoo, eu vomito [...] E... me sinto mais cansado mais rdpido.
(E2, 14 anos, LLA)

Eu ndo estou conseguindo comer direito [...Jtambém o sono né estd afetando, a disposi¢do, me sinto mais
cansada, mais fraca e tal. [...] aquela disposigéo de jogar bola, eu ndo tenho mais, entendeu? [...] Esses
hematomas aqui que estavam aparecendo. (E11, 16 anos, LLA)
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Muita dor na junta, fraco, estava de cama, [..] passava mal ai depois que eu comecei a parar de conseguir comer,
tudo que botava para dentro vomitava [...Jtoda hora eu me cogo, estd ficando ressecado [...] tudo machuca por
causa do lupus. (E5, 14 anos, LES)

Expressaram ainda sintomas nao so fisicos, mas também emocionais e psiquicos, em detrimento da convivéncia

com a condigdo cronica.

Ficava quase como se fosse pra entrar em depressdo, eu so ficava jogada no sofd [...] eu me sinto um nada, como
se eu nem existisse na Terra. (E4, 17 anos, LES)
[...] Desanimagdo, ndo querendo nada, tudo me deixava pra baixo [...] eu estava muito ruim, ndo estava nem
sorrindo, estava com mais tristeza. Eu pensava que ndo ia melhorar. (E7, 16 anos, LES)

Mudangas na rotina e as suas muitas limitagées

A partir dessa categoria é possivel identificar mudancgas alimentares, na rotina escolar, nas atividades cotidianas e
modificagGes no estilo de vida, gerando limitagGes fisicas, sociais e repercussGes negativas na autoestima e autoimagem
de criangas e adolescentes que convivem com a condi¢do crénica e seu tratamento, conforme elucidado pelos
depoimentos:

Hamburguer é uma vez no més, refrigerante ndo posso, entendeu? Ndo posso beber bastante liquido, coisa que
eu gosto. Ai vocé vai numa festa e vocé tem que ficar controlando. (E8, 15 anos, renal crénico)

Eu ndo posso comer comida crua porque tem que ser cozida e tal por causa do risco de bactéria, germes. (E11,
16 anos, LLA)

Ao se ausentarem da escola sdo submetidos ao risco de perderem o ano, afastam-se de seus amigos e meio social,
e enfrentam dificuldades na realizagdo de atividades académicas no meio hospitalar, sem o suporte necessario.

Eu s6 acho muito ruim mesmo, porque ano passado eu reprovei e esse ano devo reprovar de novo por falta [...]
eu ia terminar os estudos esse ano, e eu fiquei bem triste também porque tive que sair que os médicos pediram.
(E4, 17 anos, LES)
Eu sé estou com saudade de ir pra escola [...] eu to com saudade dos meus amigos, eles séo legais comigo. (E9, 8
anos, hemofilia A)

Relatam que atividades que faziam habitualmente deixaram de fazer parte de seus cotidianos, pois muitas vezes
se encontram impossibilitados de brincar e realizar exercicios que requerem algum esfor¢co fisico ou podem
comprometer seu estado de saude. Por conta disso, passaram a ser privados de sair com amigos ou familiares e de
frequentarem ambientes muito cheios, distanciando-se do convivio com outras pessoas.

Eu parei de jogar bola, esse daqui (desenho) que eu parei de cantar também...eu cantava na igreja. [...] a médica
disse que eu ndo posso ficar dentro de lugar fechado com muita gente. (E3, 11 anos, LLA)

Na figura 3, E3 representa as atividades que costumava realizar antes do diagndstico da condigdo crénica e inicio
do tratamento: jogar bola, cantar na igreja e ir a escola.

Figura 3: Desenho realizado pelo participante E3, de 11 anos, durante a etapa de coleta de dados.

Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2019.
Todo jovem gosta de ir para a praia, de jogar bola né, comer e ir para a pizzaria e essas coisas, se divertir. No
momento néo posso porque tenho o permcath, nGo posso [...] e isso me abalou um pouco porque eu via meus
amigos indo, entendeu? para esses lugares e eu ndo podendo ir né. Vocé fica meio cabisbaixo, poxa, poderia estar
fazendo aquilo, mas devido a doenga, poxa, ndo posso. [...] Triste né... (E8, 15 anos, renal crénico)
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Com relagdo a autoimagem, alguns medicamentos utilizados no tratamento podem levar a alopecia, edema e
ganho de peso, por exemplo. Essas alteragOes geram sentimentos de tristeza, vergonha e incbmodo com a aparéncia,
prejudicando sua autoestima.

E as manchas todo mundo ficava me perguntando “o que é isso?” e eu tacava meu travesseiro para ninguém
reparar. As vezes ficava todo mundo rindo de mim porque eu estava inchada [...] e quando meu cabelo caiu
incomodou bastante [...] eu ficava triste, ficava com vergonha de tirar foto, porque ficou meio falhadinho aqui e
aqui. (E4, 17 anos, LES)

Eu que sou vaidoso ja pensei logo em ficar careca [...] ai, isso esta me deixando feio. Daqui a pouco estd ficando
cheio de estria. [...]Ja barriga feia...antes eu conseguia fazer até gominho, agora estou ficando gordo, ficando com
estria. (E5, 14 anos, LES)

Todo mundo olha para vocé como se fosse uma doente [...] eu andava mancando e todo mundo percebia que eu
estava com alguma coisa [...]Jsei Id, todo mundo me olhava meio que estranho. Eu ficava um pouco incomodada.
(E6, 16 anos, Osteomielite crénica)
A partir das entrevistas identificou-se que, embora criangas e adolescentes vivenciem experiéncias em comum no
gue tange a sintomatologia, o afastamento escolar, domiciliar, do convivio social e os frequentes procedimentos
invasivos, algumas expressdes e sentimentos sdo elaborados de formas distintas por estes grupos.

Com relagdo aos adolescentes, evidenciou-se o prejuizo a autoimagem com impacto direto sobre a autoestima, e
maior vulnerabilidade aos sintomas emocionais como tristeza e desanimo. Nesse sentido, o ambiente hospitalar
mostrou-se como um fator agravante a presenca dessas emogdes, sendo considerado mondtono e com poucos recursos
recreativos. No entanto como forma de enfrentamento dessas dificuldades, a religido mostrou-se como forte alicerce a
esse grupo.

Para o publico infantil o afastamento de atividades recreativas e sociais como brincar, jogar bola e exercer a fé
foram os de maior impacto quando se trata da quebra de suas rotinas e limitagGes que passaram a ter com o convivio
com a condigdo cronica. Expressaram maiores dificuldades no convivio com os sintomas fisicos, procedimentos invasivos
e afastamento dos amigos.

DISCUSSAO

Identificou-se que criangas com condigGes cronicas sofrem frequentes hospitalizagdes, e, por isso, possuem suas
atividades sociais, habitos e praticas interrompidas concomitantemente a sua inser¢gdo em um ambiente desconhecido,
que possui restricdes e rotinas especificas que interferem na sua Qv

O ambiente hospitalar representa a possibilidade iminente de passarem por procedimentos que geram dor, é
pouco acolhedor e mondtono, pois possuem pouca interagdo com outros pacientes e o proprio espago nao prové
alternativas de lazer, conforme elucidado por estudo qualitativo que tratou do tema da hospitaliza¢do pediatrica'?. Os
ruidos, a temperatura e até mesmo a cor dos quartos também atribuem desconforto ao ambiente, ja que, por estes
fatores, o consideram cansativo e desgastante psicologicamente®3.

Ademais, constatamos que, devido as recorrentes hospitalizagdes, estar no domicilio traduz-se em momentos
pontuais e especiais para esse publico infantojuvenil, transformando suas residéncias em ambientes de visitagdo. O
domicilio é considerado um "espaco terapéutico" por prover condi¢cdes essenciais a continuidade do desenvolvimento
infantojuvenil, minimizar o estresse, a tensdo e promover o bem-estar ja que se sentem novamente parte do nucleo
familiar e encontram conforto no ambiente no qual se desenvolveram®®,

A presenga de sintomas fisicos e emocionais também foram identificados no convivio com a condigdo crénica. A
evolugdo do quadro clinico e a terapéutica, que se utiliza de variados tipos de farmacos, promove o surgimento de ndusea,
vomitos, edema, dor, inapeténcia, vertigem, alopecia, manchas pelo corpo, entre outros. Na literatura a dor, a ndusea e o
vOmito também foram os sintomas mais citados pelos participantes'>'’. Além destes, mal-estar, indisposi¢do, falta de
apetite, alteracdes de peso, alopecia, fadiga e altera¢cdes do sono também foram encontrados'®%,

Os sintomas e a prépria condicdo de salde dessas criangas e adolescentes sdo responsaveis, muitas vezes, pelo
prejuizo de suas fungdes fisicas, o que limita significativamente a realizagcdo de atividades que demandam esfor¢o
fisico?!. Essas limitacdes modificam drasticamente o cotidiano desse publico, que passa a ter de manejar a diminui¢do
de suas potencialidades na pratica de atividades como brincar, jogar bola, pular e realizar exercicios fisicos, sendo
necessario suprimir seus desejos recreativos?224,

Apesar de acreditarmos que a condi¢do crbnica impacta na qualidade de vida da crianca e adolescente mais
significativamente do que as proprias caracteristicas dos ciclos da vida, tornando suas experiencias semelhantes,
encontraram-se algumas particularidades na vivéncia da crianca e do adolescente.
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Em adolescentes foi possivel perceber que o convivio com a condigdo crbénica traz maiores repercussées na
autoestima e autoimagem, o que torna o enfrentamento ainda mais desafiador visto que ja passam por diversas
mudancas fisicas e de identidade mediadas pela puberdade?®. O diagndstico da condigdo crénica envolve a criagdo de
estigmas que afetam negativamente suas vidas por fazé-los sentir-se diferentes dos demais, gerando o sentimento de
exclusdo. Com isso, sentem-se incompreendidos e veem-se obrigados a lidar com diversas barreiras impostas ao
convivio social®.

Com relagdo as criangas, o efeito do convivio com as diversas mudangas em suas vidas mostrou-se maior nos
aspectos sociais mediante a quebra da rotina escolar, do afastamento dos amigos e dos ambientes que eram
frequentados anteriormente. Ficou claro que essa populagdo necessita reorganizar-se diante das hospitalizagdes, do
manejo de seus sintomas e despender tempo para dedicarem-se ao tratamento, e, por isso, precisam se ausentar da
escola?’. Esta ruptura gera repercussdes no processo de aprendizagem e no convivio social, pois a crianca se vé diante
da separagdo dos amigos e demais pessoas que integram o meio escolar, sendo este ambiente fundamental em seu
crescimento e desenvolvimento?2°,

Estudos relatam o convivio com a condigdo crénica durante a infancia e a adolescéncia como propulsor dos riscos de
disturbios emocionais e comportamentais. A enfermidade e o tratamento ocasionam frequentes desajustes psicoldgicos,
elevados niveis de estresse, depressdo, desesperanca, preocupagoes excessivas com a saude e com as limitagoes atreladas
a condic3o ou doenca. Esses fatores podem estar relacionados a uma pior aderéncia a terapéutica3®32,

No que tange os aspectos alimentares, em concordancia com os achados de nosso estudo, uma pesquisa com dez
adolescentes com doenca falciforme aponta que dentre as mudancas que ocorrem devido a condi¢do cronica
encontram-se alteragGes nutricionais, pois seguir o plano terapéutico implica em estar sujeito a restri¢Ges hidricas e
alimentares®. A efetividade do tratamento é influenciada pelo seguimento da dieta proposta para cada quadro clinico,
que leva em consideragao o estado de saude, a imunidade e a possibilidade de reagdes indesejadas. Essas restri¢oes
abalam intimamente o cotidiano da crianca e suas familias, dificultando sua adaptagdo aos novos habitos alimentares e

limitando o consumo de alimentos de que gostam3-.

Diante dessas alteragdes, criangas, adolescentes e seus familiares buscam adaptar-se a sua nova realidade através
de estratégias de enfrentamento. Ao exercerem sua religido e fé, sdo capazes de formular pensamentos mais
estruturados e agbes mais organizadas, favorecendo a compreens3o global acerca de si e da situa¢do vivenciada®. Suas
crencas representam a possibilidade de restabelecimento de sua saude, a expectativa do retorno para casa e redugdo
das preocupacdes, visto que a fé lhes da o otimismo necessario para enfrentar o tratamento e a evolugdo do quadro
clinico.

Portanto, os achados obtidos por meio desse estudo apontam que, por influenciarem os dominios fisico,
emocional e social da qualidade de vida, as condi¢des cronicas refletem em uma QV diminuida mediante a tantas
repercussdes que perpassam o diagnostico, o estigma que envolve a condi¢do de salde e a interrup¢do de atividades
que para a crianga representam o convivio e a socializa¢do, semelhantes aos achados na literatura®.

A partir do cuidado centrado na crianga e sua familia, a equipe de enfermagem deve identificar como tais
alteragGes impactam nas necessidades desse grupo, atuando com intervengdes individualizadas para atendé-los de
forma satisfatéria. Para isso, é necessaria uma abordagem voltada ao planejamento, prestacdo e avaliacdo da
assisténcia tendo como base o conhecimento cientifico do profissional, e aquele previamente elaborado pela crianga e
seus familiares, tornando a crianca e o adolescente participantes ativos em seu cuidado e na tomada de decisdes?.

O conhecimento do profissional acerca das mudancas nas dimensdes da vida da crianca e do adolescente permite
gue o mesmo oriente adequadamente a melhor forma de conduzir as mudancas no dia a dia, minimizando o desgaste
emocional. Essa relagdo proporciona a criagdo de vinculos entre esse publico e o profissional de satude, contribuindo
para a qualidade e seguranca do cuidado3®.

O diferencial deste estudo foi a aplicagdo de uma técnica nova para a coleta de dados com criancas e adolescentes
e que se mostrou facilitadora e promotora de respostas mais aprofundadas dos participantes infantojuvenis. Notamos
qgue através da entrevista semiestruturada em conjunto com a estratégia DWT interview, criancas e adolescentes
conseguiram expressar as mudangas que ocorreram em suas vidas com maior facilidade, permitindo a expressdo de
sentimentos, criagdo de vinculos e favorecendo o entendimento sobre o momento vivenciado.

Desenhar é considerada uma atividade terapéutica capaz de prender a atengdo da crianca e ajuda-la a explorar a
comunicagdo através do estimulo a imaginagdo, oferecendo a oportunidade da crianga articular experiéncias que
possam estar menos conscientes ou dificeis de serem ditas apenas com o uso de palavras. A associa¢do do desenho a
escrita € um método que ja vem sendo empregado no campo da psicologia e da educagdo, e recentemente foi
incorporado nas pesquisas em saude como forma de compreender a visdo da crianga e adolescente sobre temas
relacionados a esse campo®.
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Limitagoes do estudo

Reconhecemos como limitagdes do estudo a utilizagcdo de participantes com diferentes condi¢Bes crdnicas e a
coleta de dados em apenas um local, o que pode desconsiderar experiéncias especificas de cada doencga e comprometer
a generalizagdo dos resultados.

CONSIDERAGOES FINAIS

Criangas com condig¢des cronicas convivem com diversos sintomas, com tratamentos, e experimentam recorrentes
hospitalizagdes e limitagdes. Estes geram repercussdes para além da quebra na rotina, podendo haver alteragées de
ordem emocional e social, resultando em prejuizos a qualidade de vida da crianga.

O uso da técnica DWT em conjunto com a entrevista semiestruturada se apresentou como uma ferramenta
facilitadora na expressdao da sua vivéncia com a condi¢do cronica, possibilitando o aprofundamento na dimensdo
subjetiva do processo saude-doenca vivenciado por esta clientela, adentrando o mundo dos significados.

Além das contribuicGes da estratégia para a obtencdo de dados com pacientes pediatricos, acreditamos que esses
achados possam contribuir na assisténcia da enfermagem a crianga hospitalizada no planejamento de intervengdes
dando voz a crianga e ao adolescente que enfrenta o adoecimento, bem como incorporar as suas praticas medidas que
contemplem as dimensdes objetivas e subjetivas tendo em vista que o cuidado deve ocorrer de forma participativa e
colaborativa.
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