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RESUMO
Objetivo: identificar a rede e o apoio social na percepcédo da crianca com doenca cronica.

Meétodo: pesquisa qualitativa, realizada entre novembro de 2012 e junho de 2013, em um hospital publico da Paraiba (Brasil), com oito
criancas com diagnéstico de doenca croénica. Utilizou-se uma adaptacao do procedimento de desenho-estéria com tema. Os dados foram
interpretados por meio da analise tematica.

Resultados: em alguns momentos da vida, a crianca recebe diferentes tipos de apoio, que sao oferecidos por vinculos fortalecidos que
compdem sua rede social. Entretanto, nem sempre, essa rede se mostrou fortalecida e capaz de oferecer o apoio necessario ao enfrentamento
adequado da doenga.

Conclusao: os profissionais da satide precisam direcionar seu olhar para a crianca, ouvindo-a em suas singularidades e ajudando a identificar
elos em sua rede social, que possam lhe fornecer o apoio de que precisam para enfrentar a doenca cronica.

DESCRITORES: Enfermagem pediatrica. Rede social. Apoio social. Doenga cronica. Crianga.

NETWORK AND SOCIAL SUPPORT IN CHILDREN WITH CHRONIC
DISEASES: UNDERSTANDING THE CHILD’S PERCEPTION

ABSTRACT
Objective: to identify the network and social support in the perception of children with chronic disease.

Method: qualitative research conducted with eight children with chronic disease, between November 2012 and June 2013 in a public hospital
in Paraiba, Brazil. An adaptation of the drawing-story process with theme was used. The data were interpreted by thematic analysis.
Results: in some moments of life, the child receives different types of support that are offered by strengthened links that make up their
social network. But this network has not always proven to be strengthened and able to provide the necessary support to adequately cope
with the disease.

Conclusion: health professionals need to direct their focus on the child, listening to them and their singularities and helping to identify
links in their social network which can provide them with the support they need to cope with chronic illness.

DESCRIPTORS: Pediatric Nursing. Social networking. Social support. Chronic disease. Child.
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RED DE APOYP SOCIAL EN LA ENFERMEDAD CRONICA INFANTIL:
COMPRENDIENDO LA PERCEPCION DEL NINO

RESUMEN
Objetivo: identificar la red y el apoyo en la percepcion del nifio con enfermedad crénica.

Meétodo: investigacion cualitativa, realizada entre noviembre de 2012 y junio de 2013, en un hospital ptblico de Paraiba, Brazil, con ocho
nifios con diagnéstico de enfermedad crénica. Se utilizé una adaptacién del procedimiento del disefio-historia con tema. Los datos fueron
interpretados por medio de andlisis tematico.

Resultados: en algunos momentos de la vida, el nifio recibe diferentes tipos de apoyo, que son ofrecidos por vinculos fortalecidos que
componen su red social. Sin embargo, ni siempre esta red se mostré fortalecida y capaz de ofrecer el apoyo necesario al enfrentamiento
adecuado de la enfermedad.

Conclusién: los profesionales de salud necesitan direccionar su mirada para los nifios, oyéndolos en sus singularidades y ayudando a

identificar eslabones en su red social que puedan proporcionar el apoyo que necesitan para enfrentar la enfermedad crénica.
DESCRIPTORES: Enfermeria pediatrica. Red social. Apoyo social. Enfermedad crénica. Nifio.

INTRODUCAO

Os avangos da ciéncia tém possibilitado o diag-
noéstico precoce de doengas cronicas na infancia.! Os
Estados Unidos da América enfrentam uma taxa
de 19,3 % da populacao infantil com necessidades
especiais de satde,” dentre as quais incluem-se as
que tém diagnostico de doenga cronica, que sao
responsaveis por 42% dos custos em satide para a
populagdo infantil.®* No Brasil, pesquisa revela que
9,1% de criancas de zero a cinco anos apresentam
doencas crénicas, assim como 9,7% dos escolares
de seis a 13 anos e 11% dos adolescentes de 14 a 19
anos do total geral da populacao.*

As criangas com doengas cronicas podem apre-
sentar complicagdes fisicas e no desenvolvimento
neuropsicomotor,’ razdo por que precisam aprender
a conviver com uma nova realidade para o manejo
adequado da doenga. Em geral, isso implica limita-
¢Oes de atividades, seguimento de dieta especifica,
submissdo a procedimentos dolorosos, alteracoes
corporais e repetidas internacdes hospitalares.”

Estudos realizados com criancas e adolescen-
tes que convivem com diferentes doencas cronicas
apontam a importancia do apoio social para que
possam enfrenta-las.>® As histérias que contam e a
forma como entendem seus contextos de vida sdo
interpeladas por recordagdes de eventos passados e
representacdes presentes e futuras.” Uma estratégia
para o enfrentamento efetivo da condicao cronica da
infancia é o apoio oferecido por membros da rede
social, que somam forcas para amparar, de diversas
maneiras, a crianca e sua familia, minimizando suas
necessidades.”® A rede social é estabelecida de forma
mais ampla por meio das instituigdes que sdo ligadas
aos que vivenciam a doenca em seu cotidiano.’ Ja
o apoio social é uma das diversas maneiras de os
membros da rede darem auxilio, material ou nao,
para a crianca e sua familia."

A rede e 0 apoio social sao fundamentais para
o enfrentamento da doenca cronica. Conhecé-los
do ponto de vista de quem demanda o cuidado,
nesse caso a crianga, significa mobilizar pessoas
e recursos para atenderem as suas necessidades
singulares. Assim, poder-se-do fornecer subsidios
para que os profissionais da satide participem do
processo de formacao de redes que promovam apoio
efetivo para a manutengdo de um convivio social
qualificado da crianga, apesar das vicissitudes da
doenca cronica. Além disso, é importante construir
elementos do cuidado que instrumentalizem os
apoiadores das criancas com doencas cronicas, a
fim de fortalecer suas potencialidades de cuidado
e interferir positivamente na vivéncia da condigdo
cronica. Diante desse contexto, questionou-se: quem
compde a rede e oferece apoio social a crianga com
doenca cronica em sua percepgdo? Para responder
a essa questdo, este estudo tem o objetivo de identi-
ficar a rede e o apoio social na percepgdo da crianga
com doenca cronica.

METODO

Pesquisa qualitativa, realizada entre novem-
bro de 2012 e junho de 2013, em um hospital ptablico
da cidade de Jodao Pessoa-PB, com oito criancas
com diagnéstico de doenca cronica. Duas estavam
hospitalizadas e seis faziam acompanhamento am-
bulatorial. Elas foram selecionadas com base nos
seguintes critérios de inclusdo: ter diagnostico de
doenca crénica; estar na faixa etaria escolar, entre
seis e 12 anos; fazer acompanhamento médico no
referido ambulatdrio; e estar presente para se con-
sultar no momento da coleta dos dados ou hospi-
talizado/a na unidade de internagao pediatrica do
hospital. Como critério de exclusao estabeleceu-se:
apresentar dificuldade de se comunicar verbalmente
e de interagir com a pesquisadora.
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Para produzir o material empirico, foi em-
pregada uma adaptagdo do procedimento de de-
senho-estéria com tema, por meio da qual se pode
compreender a subjetividade da crianca." Nesse
procedimento, a crianca é solicitada a fazer uma
série de desenhos, em seguida, a contar uma estéria
associada, a dar esclarecimentos (fase de “inquéri-
to”) e, por fim, a lhe atribuir um titulo.'?

Por ser uma adaptagdo da técnica, ndo foi reali-
zada a série de cinco desenhos, como é estabelecido,
nem eles foram analisados. O material empirico de
analise foi constituido pelas estdrias contadas pelas
criancas a partir de seus desenhos e pelos relatos
obtidos na fase de inquérito. O desenho foi o dispo-
sitivo de aproximacao com as criangas e de entrada
no contetido do objeto de investigagao.

As criancas fizeram dois desenhos: um livre e
outro baseado em um tema, em uma tnica sessao, cuja
duracado variou de crianga para crianca. O desenho
livre foi realizado depois de estabelecido o contato
com a pesquisadora, para que a crianca conhecesse
a técnica. Quando finalizado, foi solicitado a crianga
que contasse a estoria acerca do material produzido.
Seguiu-se, entdo, com a fase de inquérito, em que
se procedeu a alguns questionamentos para que as
criangas esclarecessem o desenho produzido e para
estimular novas associagdes sobre o material. Por fim,
pediu-se a crianga para dar um titulo a sua estéria. Esse
procedimento foi feito com cada desenho produzido.

Em seguida, foi solicitado que a crianca repre-
sentasse por meio de desenho o tema desta inves-
tigacdo, através da questdo norteadora: “gostaria
que vocé fizesse um desenho de uma crianca que
tem uma doencga e esta em tratamento”. A partir da
questdo inicial, a investigacdo foi direcionada para a
compreensao da rede e do apoio social da crianga no
enfrentamento da doenca cronica e do tratamento.
Foi feito um teste-piloto para validar a técnica.”® As
estdrias e os esclarecimentos apresentados pelas
criancas foram gravados em midia eletrénica e,
posteriormente, transcritos na integra para anélise.

Para a interpretacao dos dados, foi empre-
gada a analise temaética.” Depois de transcrever
as entrevistas, realizou-se a primeira organizacao
dos relatos, iniciando-se uma classificacdo. Dessa
forma, foi tracado o mapa horizontal do material.
Posteriormente, procedeu-se a leitura exaustiva e
repetida dos textos, fazendo uma relagdo interroga-
tiva para apreender as estruturas de relevancia. O
procedimento permitiu elaborar a classificacao por
meio da leitura transversal. A partir das estruturas
de relevancia, foi processado o enxugamento da
classificacao, reagrupando os temas mais relevantes.

Foram respeitados os preceitos éticos preconi-
zados pela Resolu¢aon®466/12 do Conselho Nacio-
nal de Satide. A pesquisa foi aprovada pelo Comité
de Etica CAAE 50019715.6.000.5183. As criancas
assinaram o Termo de Assentimento Informado, e
0s seus responsaveis, o0 Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. Para garantir o anonimato dos
participantes, foram utilizados nomes ficticios de
personagens de narrativas infantis, escolhidos pela
pesquisadora aleatoriamente, a saber: Peter Pan,
Cinderela, Branca de Neve, Chico Bento, Rapunzel,
Bela, Aladdin e Jasmine.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os participantes do estudo foram cinco crian-
cas do sexo feminino e trés do sexo masculino,
com idades que variaram de seis a 11 anos, com os
seguintes diagnoésticos médicos: Diabetes Mellitus
tipo 1 (4); hipertireoidismo (1); sindrome nefrética
(1); asma cronica (1) e cirrose hepatica, com conse-
quente transplante de figado, e histiocitose X, com
consequente desenvolvimento de Diabetes Insipidus
(1). Omenor tempo de diagndstico foi de dois meses,
e 0 maior, de dez anos. Apenas uma das criangas
reside no municipio de Joao Pessoa-PB, as demais
moram no interior do estado da Paraiba.

Da andlise do material empirico, foram extrai-
dos diferentes temas, que foram agrupados em duas
categorias: “A rede e o apoio social da crianca com
doenca cronica’ e ‘Rede social fragilizada devido a
reducdo do apoio necessério’.

A rede e 0 apoio social da crianca com doencga
crOnica

A crianca que vivencia a doenga cronica neces-
sita ser ouvida, para que suas reais demandas de cui-
dado sejam evidenciadas. Por meio do desenho e da
estoria contada, ela expressa seus sentimentos mais
intimos. Durante as narrativas, percebe-se, algumas
vezes, uma confusdo do sujeito nos relatos entre o
personagem criado por ela e o préprio eu-crianga.

A vivéncia das adversidades é menos dolorosa
quando a crianca pode dispor de uma rede social
efetiva, que seja capaz de lhe oferecer suporte em
todas as fases da doenca cronica. As criancas relatam
o apoio da familia nos cuidados diarios demanda-
dos pela enfermidade. Para elas, as agdes voltadas
para o manejo adequado e o controle da doenga sao
sobremaneira relevantes.

Ajuda da mae e do pai para tomar as insulinas e
medir a glicose [...]. Eu sinto alegria. [...] feliz de ter al-
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gquém do meu lado, me ajudando (Peter Pan - 11 anos);
a avo dela [crianga do desenho] [...] dd um remédio para
ela ficar boa e ir para a escola (Bela - 6 anos).

O apoio da familia estd presente no cotidiano
da crianca e pode ser demonstrado no cuidado e
na atencdo em relagdo ao tratamento.™ O saber ad-
quirido ao longo do tempo proporciona a familia o
empoderamento necessério para a realizacdo dos
cuidados cotidianos, que serao aprendidos e, no
futuro, realizados pela prépria crianga. No entanto,
para que familiares e criangas construam esse saber,
os profissionais de satide devem estar disponiveis
para dialogar, ouvir e apoiar, trocando saberes e
dando informacdes.

O conhecimento sobre a doenca crbnica e o
tratamento é imprescindivel para que a crianca
receba os cuidados no domicilio. Branca de Neve
aponta que muitos membros de sua rede social lhe
dao apoio. Entretanto, a tinica pessoa que tem co-
nhecimento sobre os cuidados relacionados ao trata-
mento é a sua mae, que a apoia de maneira singular
e integral. Os demais membros da rede precisam
se comunicar com essa apoiadora para conhecer as
condutas a serem adotadas na terapéutica.

Minha mae viaja, muitas vezes, para uma cidade
que é bem distante de A [cidade onde reside], entio
o0 meu pai prepara meu café, faz meu teste [glicemia
capilar], dd minha vacina [insulina]. Ele liga para
minha mde e fala quanto deu [glicemia], e perqunta
quantas sio as unidades da insulina. [...] minha avo,
minha tia, [...] quando a minha taxa [glicemia] baixa,
elas ligam para minha mde, perguntam o que devem
fazer, me dio mel, que fica dentro da bolsa do meu teste.
[...] eu gostaria que ela [avo] soubesse [...] fazer meu
teste [glicemia capilar] e dar minha vacina [insuli-
nal. [...] quando eu estou me sentindo mal, a diretora
ou a professora ligam para minha mde. [...] eu gostaria
que elas também soubessem fazer meu teste [glicemia
capilar] e dar minha insulina. [...] porque seria muito
importante, para que quando eu estiver no recreio e ela
baixar [glicemia], ela [professora] saiba fazer. [...] me
ajudaria a ir bem na escola (Branca de Neve - 8 anos).

O relato da crianca demonstra o seu desejo
de que outros membros da rede também saibam
cuidar de sua enfermidade, porque ela poderia dar
continuidade a sua vida de maneira qualificada, sem
prejuizos, especialmente os relacionados a escola.

Os pais da crianca se mostram como indispen-
saveis cuidadores, porém, as maes sao apontadas
como sua principal fonte de apoio social. Sao poucos
os estudos que evidenciam o envolvimento efetivo
do pai nos cuidados direcionados a crianca.”” Por

meio da educacao em sadde, os profissionais dessa
area devem envolver os familiares no processo
educativo e do cuidado dispensado as criangas com
doenca crénica, oferecendo o auxilio necessério
para que suas habilidades sejam desenvolvidas,
e elas possam ter independéncia e autonomia e
consigam aceitar e manejar cotidianamente sua
condicdo de satide. Assim sera mais facil prevenir
hospitalizagoes.'

Cada encontro entre profissionais da sadde,
criangas com doenca cronica e seus familiares pode
ser transformado em um momento terapéutico de
cuidado, favorecendo o protagonismo dos sujeitos
envolvidos nesse processo. Para tanto, praticas de
educacdo em sadde efetivas precisam acontecer,
perpassando o saber verticalizado, que é pautado
pelo fornecimento unilateral de explicagdes, e dando
lugar a espagos para reflexdes e troca de experiéncias
e saberes, a relacao dialégica com escuta qualificada,
avalorizacao do saber da crianca e da familia. Além
disso, é preciso possibilitar encontros entre aqueles
que possuem experiéncias semelhantes, para que
haja troca e construcao do saber entre eles.

Peter Pan afirma que recebe de alguns profis-
sionais de satde o apoio informacional necessario
aos cuidados com a terapéutica. Para ele, o suporte
recebido é garantia de sobrevivéncia.

Eu recebo [apoio] aqui no hospital. A médica e
a enfermeira é que me passam as coisas certas para eu
controlar a minha diabetes. [...] se o braco estd duro,
porque toma insulina demais s6 num canto. [...] ajudam
[médica e enfermeira] ensinando como é que aplica a
insulina. [...] acho que é legal, [...] porque se ndo fosse
por elas, ou alguns postos médicos, a gente morreria de
diabetes (Peter Pan - 11 anos).

As criangas que vivenciam o adoecimento
cronico conseguem compreender sua doenga e to-
mar decisdes relativas ao seu processo de cuidado.
A equipe de satde precisa ter essa compreensao
e adotar estratégias que viabilizem a participacao
ativa da crianca no controle da doenca.”

O cuidado diario com a crianca, realizado por
familiares, assim como a preocupacao e a disponi-
bilidade para acompanha-las ao servico de satude,
quando precisam de atendimento, sdao mencionados
como oferecimento de suporte social, por vinculos
apoiadores efetivos, que se mostram disponiveis a
ajudar e a estar junto da crianga para que enfrente
com menos dificuldades a condi¢ao croénica

A mae dela [crianca do desenho] dd banho nela.
[...] faz comida para ela, leva ela para a escola. |...] leva
ela para o médico, [...] em qualquer lugar que ela esteja, a
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mae dela vai ajudar (Cinderela - 7 anos); a minha prima,
[...] ela que me levava para o hospital. Quando era para
longe quem me levava era minha mde, mas para outros
[hospitais da cidade onde reside], ela [prima] que me
levava (Rapunzel - 11 anos).

A participagdo efetiva da familia nos cuidados
dispensados cotidianamente a uma crianca com
enfermidade cronica é essencial. A atitude proativa
é uma forma de facilitar o enfrentamento da doenca
cronica na infancia, porque promove o atendimento
das demandas que vao surgindo. A percepcao do
apoio recebido pela crianga para a continuagao do
tratamento abrange diferentes dimensoes. A acao
de proporcionar condigdes para a ida a capital do
estado para as consultas médicas, que acontecem
rotineiramente na condicdo cronica, também é
apontada como um suporte social.

Ele [padrasto] pega o carro do irmdo dele, a gente
vem [hospital], eu, ele e minha mae (Rapunzel - 11
anos); na prefeitura, eles dio o transporte [para ida as
consultas]. [...] o onibus, eles mandam trazer todas as
pessoas doentes para cd [capital do estado]. [...] acho
legal estd salvando as pessoas (Peter Pan - 11 anos).

O impacto financeiro trazido pela doenca
repercute, comumente, no agravo da situacdo viven-
ciada, e uma das dificuldades na condi¢ido croénica
é o aumento dos custos direcionados ao transporte
para a realizagdo do tratamento."” As criangas per-
cebem essa necessidade e o suporte recebido para
sua minimizagdo. Por isso é relevante que exista
sempre uma fonte de apoio social para minimizar
as despesas da familia com o tratamento e favorecer

o seguimento adequado da terapéutica e a continui-
dade do cuidado.

O apoio para o acompanhamento ambulatorial
nao se restringe ao oferecimento do transporte para
aida as consultas, mas também se estende ao apoio
emocional por membros da familia estendida, como
aavo, que, em um ato de amor e de cuidado, auxilia
a crianga a acordar e lhe da forcas para levantar e
enfrentar as adversidades, como viagens longas e
desconfortaveis

[avo] me acorda toda vez que eu venho para cd
[capital do estado]. [...] ela pega minha mao, depois eu
me levanto. [...] fico tranquila (Bela - 6 anos); meu tio
me traz [para as consultas na capital do estado] com a
minha made e com a minha avé, minha avé entra comigo,
fica cuidando das minhas coisas, quando eu vou consultar
com a doutora. [...] minha avé vem atrds [no carro] comi-
8o, fazemos muitos planos, eu deito no colo dela e durmo.
[...] algumas vezes ela canta (Branca de Neve - 8 anos).

Quando o apoio familiar é satisfatério, gera
animo e conforto, causa bem-estar e melhora a

qualidade de vida."* Uma conversa, um toque, um
carinho, um colo sdo demonstracdes de afeto que
beneficiam a vida das criangas, porquanto podem
suprir suas singulares demandas de cuidado. Os
planos para o futuro precisam continuar fazendo
parte da vida delas, porque as movem e dao energia
para enfrentarem o problema de satide com o qual
terdo que conviver. Esse tipo de apoio é essencial
para que as criancas em idade escolar se sintam
encorajadas nesse processo.

O apoio emocional dos pais, especialmente da
mae, conforta, satisfaz e traz bem-estar e felicidade
para a crianca. Quando expressdes de forca, consolo
e tranquilidade sdo oferecidas, a esperanga é reno-
vada, e ela se fortalece para continuar a conviver
com a doenga, enfrentando qualificadamente as
implicagdes que lhe sdo impostas.

A made da forga, [...] fica perto dele [crianca do
desenho], conversando com ele, sequrando na mao dele,
ajudando ele a se acalmar. [...] ajuda ele a se sentir melhor.
[...] ndo fica assustado e melhora dessa tristeza (Chico
Bento - 11 anos); a mde dele [crianga do desenho] esta-
va sempre do lado dele [...]. Ela dizia a ele que ia passar a
dor que ele estava sentindo. |...] ele ficava melhor, porque
ajudava a passar o que ele estava sentindo. [...] se sentia
mais alegre. |[...] ele achava que ndo ia morrer mais e
achava que a mde dele era um anjo, que estava protegen-
do ele para ele nido morrer (Jasmine - 11 anos); a mde
dele [crianca do desenho] ajuda ele [...], ficando com
ele, cuidando dele, para ele nao ficar sozinho [...]. Ele se
sente bem, [...] se sente seguro, firme (Aladdin - 8 anos).

Na enfermidade cronica, o apoio emocional é
ainda mais importante, devido ao estresse causado
pelas alteracdes impostas pela cronicidade. Nesse
contexto, o sentimento de desamparo aumenta, e a
necessidade por suporte é evidenciada. O auxilio
emocional é considerado benéfico, pois minimiza
o sofrimento diante das dificuldades. Sem ele, é
muito mais dificil enfrentar a situacdo de doenca,
razao por que é necessaria a ajuda de pessoas que
sdo consideradas de confianga e que tém um rela-
cionamento afetivo com a crianca.'

A atencdo singular e a preocupacao dispensa-
da pelos membros da rede social, como as amigas
da escola, com a alimentacdo da crianca, sdo reco-
nhecidas como uma maneira de oferecer apoio no
enfrentamento da enfermidade.

Elas [amigas da escola] se preocupam comigo,
elas dizem: ‘come para vocé ndo passar mal’ [...]. Elas
cuidam de mim, dizem: ‘ndo come muito sal, por causa
da tua doenga’ (Rapunzel - 11 anos).

A atitude de solidariedade de uma amiga da
felicidade a crianca. Ela [amiga da escola] é a tinica
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que ndo leva doce para a escola para eu ndo a ver comendo.
[...] ela estd me ajudando [...]. Eu me sinto mais alegre,
porque ela é a melhor amiga (Jasmine - 11anos).

Estudo' aponta que os doces que sao levados
para a escola, trazidos de casa ou comprados pelos
amigos, constituem dificuldades para o manejo da
doenca no momento do intervalo escolar. A oferta
e a venda de alimentos saudaveis pelas cantinas
escolares em ambito nacional, de acordo com o que
é preconizado pela portaria interministerial, do
Ministério da Satude e do Ministério da Educacao,
n. 1.010, de 8 de maio de 2006, ao invés de balas,
doces e refrigerantes, reduziriam os desconfortos
vivenciados pela crianca cuja dieta tem restricdes, e
estimularia a adocdo de alimentagdo mais saudavel
para todas as criangas.

O incentivo da familia e de outras pessoas
significativas da rede social pode reforcar as orien-
tacOes de satide recebidas pela crianga com doenca
cronica e promover mais adesdo, tanto as recomen-
dagdes da dieta adequada quanto a terapia medi-
camentosa.”! Auxiliar a crianga a seguir uma dieta
saudavel e adequada para sua enfermidade melhora
sua condicdo de satide e facilita a sua vivéncia com
a doenga, proporcionando-lhe qualidade de vida.

Os amigos também sdo apontados como
membros da rede social da crianca, que oferecem
o suporte emocional tao necessario para que ela su-
pere as dificuldades com que se depara na trajetoria
da doenca. Nos momentos em que o sofrimento
se fazia presente na vida das criancas, os amigos
apareciam como fonte de auxilio emocional, ca-
pazes de minimizar os sentimentos do momento.
Expressoes de consolo e de forca e as brincadeiras
as ajudam a esquecer as implicagdes impostas pela
enfermidade, proporcionam felicidade e melhoram
o enfrentamento.

A amizade jd é muito [....]. Quando eu sofro, quando
eu brinco, [...] elas [amigas da escola] estdo sempre ld
para ajudar. [...] ficam botando fé [...], brincando, fazendo
com que a gente esqueca as coisas [aspectos relacio-
nados a doenca], dizendo que tudo vai dar certo. |...]
a amizade ajuda a ter mais forca, [...] a enfrentar mais
[a doenca] (Rapunzel - 11 anos); os amiguinhos dele
[crianca do desenho], [...] consolavam ele. [...] Porque
ele sempre vivia a chorar porque nao tinha brago, os ami-
quinhos dele iam ld e ajudavam [...]. Ele se sentia feliz
(Jasmine - 11anos).

Existem alguns amigos que compartilham
a mesma experiéncia de doenca na infancia. Por
vivenciar o que a cronicidade lhes impoe, dividem
experiéncias, trocam saberes e sentimentos e colo-
cam-se no lugar do outro como forma de compreen-

der a situacéo vivida: Tinha uma menina na minha sala,
que ela teve uma doencga perto dos rins [...]. Para passar o
tempo, no intervalo [das aulas], eu contava sobre minha
vida, como aconteceu [a doenga] e ela falava sobre a dela.
[...] Eu me colocava no lugar dela, [...] e ela entendia mais
ou menos como era a minha vida (Rapunzel - 11 anos).

A interacdo entre aqueles que vivenciam situa-
¢Oes semelhantes cria um vinculo apoiador, visto
que, por meio da percepc¢do, do compartilhamento
das experiéncias e do sofrimento vivenciado, cresce
o interesse em auxiliar e cuidar do préximo. Esse
processo forma uma rede solidaria fortalecida.'” O
apoio emocional de familiares, de amigos, de pes-
soas que compartilham a mesma experiéncia e/ou
de profissionais de satde facilita sobremaneira o
enfrentamento da condigédo cronica.'®

A crianga que vivencia a doenca cronica, fre-
quentemente, precisa faltar as aulas. E para evitar
prejuizos no rendimento escolar, precisa do apoio
dos amigos em relacao aos contetidos e as ativida-
des. Elas sio amigas [da escola] que, quando a pessoa
precisa, elas ajudam, quando a pessoa falta alguma coisa
[aula], elas ajudam, informam o que teve na aula (Ra-
punzel - 11 anos).

Para minimizar os prejuizos na escolarizagao
de criangas que vivenciam hospitalizacdes frequen-
tes, a Resolugdo n. 41/95, do Conselho Nacional dos
Direitos da Crianca e do Adolescente, aprova os
direitos de criancas e adolescentes hospitalizados,
dentre os quais se destaca o direito ao acompanha-
mento do curriculo escolar durante sua permanén-
cia no hospital.”? Apesar da legislacao vigente, as
criancas nem sempre tém esse direito garantido
e dependem dos amigos para acompanharem o
contetido escolar.

Enfrentar a doenca seria bem mais dificil se
as criangas acometidas por esse tipo de doenca nao
tivessem a contribuicdo dos amigos.” Eles apare-
cem como membros efetivos de sua rede social e as
apoiam em diversos momentos, para minimizar os
efeitos negativos da doenga e fazé-las esquecer, ao
menos momentaneamente, sua existéncia. Portanto,
os amigos ajudam a crianca desviar o foco da doenca.

A crianga precisa dar continuidade ao seu
cotidiano mesmo com a existéncia da enfermidade.
Ela necessita “ser crianga”, um ser social que se rela-
ciona em diversos ambientes. Seja por meio das ati-
vidades escolares, seja por meio das brincadeiras, ela
se mantém exercendo ac¢des que lhes sdo proprias,
como brincar. Minha mae fica brincando comigo [...].
Fico bem, me sinto alegre (Chico Bento - 11 anos); ela
[mae] brinca comigo. [...] A gente fica jogando o jogo da
velha. [...] eu me sinto bem melhor (Jasmine - 11 anos).
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Os profissionais da area de satide também
participam significativamente desse tipo de suporte,
transmitindo sentimentos bons, sorrisos e alegria
para a crianga. Eles (médicos) me ajudam brincando.
Eu brinco com eles, eu gosto deles, é bom [...]. Eu brinco
de dama, de carrinho [...]. Eu fico alegre, eu me sinto bem,
sorrindo (Chico Bento - 11 anos).

O brincar funciona como uma estratégia de
estabelecimento de vinculo de confianca entre a
crianga, o servigo de satde e seus profissionais.”
A existéncia de um ambiente de recreacdo torna o
hospital mais agradavel para a crianca em idade
escolar, porque lhe da a oportunidade de se divertir,
de se descontrair e de se esquecer, por determinado
periodo, da vivéncia da doenca e da internacao.*
Quando estd brincando, a criangca nao vé apenas
os aspectos negativos da doenga, mas também se
esquece, temporariamente, das adversidades e vi-
vencia algo que lhe é préprio, dividindo momentos
com outras criangas com experiéncias semelhantes.

A fé foi considerada uma fonte de apoio,
porquanto consola, fortalece e renova a esperanca,
possibilitando que a crianga acredite em sua cura e
enfrente a doenga com mais serenidade. A fé ajuda
ela [crianca do desenho] para até hoje nao ter morrido,
e também para ela nao ter desistido. [...] a forca para todos
os dias acordar e vim para ser furada, para fazer de novo
tudo o que fez no dia anterior [...]. Ajuda ela a ndo desistir,
sempre enfrentar, ser mais forte (Rapunzel - 11 anos);
Deus, [...] dando forca para ele [crianga do desenho]
continuar vivendo (Jasmine - 11anos).

Um importante apoio social encontrado pela
crianca é a fé, que ajuda a crianga a nao se sentir sozi-
nha e a acreditar em sua recuperagao e no futuro, com
a possibilidade de uma vida normal, em que nao haja
dificuldades da condicao crénica.” O apoio oferecido
por membros da rede social objetiva minimizar as
demandas apresentadas no enfrentamento da doenca
cronica. A escuta qualificada da vivéncia das criangas
é uma forma de os profissionais da satde conhecerem
a singularidade do suporte social em suas vidas. A
atencao, a escuta, a troca de conhecimentos e o olhar
atento, sincero e paciente dispensados a crianca fa-
vorecem a criacdo de um vinculo fortalecido entre
ela e os profissionais de satide e contribuem para a
concretizacao de um cuidado sensivel, significativo
e efetivo na vivéncia da doenca cronica.

Rede social fragilizada devido a redugao do
apoio necessario

O caminhar com a enfermidade é dificil de ser
vivenciado. Assim, para que as criangas encontrem

forcas para enfrentar as adversidades, devem rece-
ber apoio dos membros de sua rede social, que sdo
efetivamente importantes para elas. No entanto,
nem sempre, os elos constituidos dao o apoio social
tao necessario no momento vivido.

No momento da definicdo do diagndstico, a
crianga e sua familia se deparam com uma situacao
permeada por experiéncias, rotinas e terminologias
médicas totalmente novas em seu contexto de vida.
Ao buscar o servico de satide, necessitam de apoio
informacional para compreender o momento viven-
ciado. No entanto, mesmo com intimeras demandas
de informacao e cuidado, a inica conduta adotada
pelos profissionais da satide citados no relato é falar
sobre a terapéutica

E que essa crianga [do desenho] [...]. Ela tinha
diabetes, e ela nio sabia o que era isso, nem a mde. Foram
para um posto médico, [...] perquntaram sobre todas as
ajudas. [...] Disseram [profissionais de satde] que a
insulina é o melhor método para controlar a diabetes, so
isso (Peter Pan - 11 anos).

Os profissionais de satde responsaveis, por
informar a crianga e a familia o diagnéstico de uma
doenca cronica, devem demonstrar sensibilidade
em relacdo ao sofrimento vivenciado. Para isso,
precisam promover espacos de escuta, de dialogo,
de esclarecimento de duavidas e ser receptivos e
compreensivos diante das reagdes expressas.”

O vinculo entre as criangas e os profissionais
de satde aparece fragilizado. Em alguns momen-
tos, é incapaz de dar o apoio que a crianca espera
receber. O suporte emocional que poderia acontecer
durante a realizacdo de procedimentos dolorosos é
insuficiente. A crianga afirma que a atitude poderia
ser contraria a adotada, com conversas e conselhos,
respeitando-a em sua singularidade.

Os médicos, as pessoas (profissionais da enfer-
magem) [...] brigam com ele [crianca do desenho],
gritam, porque ele ndo fica quieto. [...] a made dele, ela
reclama com os médicos, para nio gritarem com ele |...].
Ele se sente bem e sabe que ninguém vai maltratar ele
[...] [os médicos e os profissionais da enfermagem)].
Poderiam ajudar ele, dando conselhos a ele, para ele deixar
[que realizem os procedimentos], porque é necessdrio
e ele vai melhorar com isso [...]. Falando com calma,
respeitando ele (Aladdin - 8 anos).

As criancas precisam de um cuidado profis-
sional singular e humanizado, que ndo pode ser
fragmentado, tecnicista ou sem didlogo, portanto
deve-se considerar sua percepgdo para a constru-
¢do de um cuidado ampliado. Ao refletir sobre a
atencao a crianga hospitalizada, em uma perspec-
tiva integral, os profissionais nao podem se limitar
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as interveng¢des medicamentosas ou as técnicas
de reabilitacdo.” As criancas clamam pela escuta
qualificada de suas demandas, pela atengdo para o
que elas acham que deve ser contemplado em seu
projeto terapéutico.

Para que a atencdo em satde seja integral e
eficaz, os profissionais devem ser uma fonte signi-
ficativa de apoio social para as criangas com doenga
cronica. Nessa perspectiva, é preciso superar a frag-
mentariedade do cuidado e trazer para o foco das
agOes suas necessidades psicossociais.

A crianca em idade escolar espera contar com
o apoio dos seus amigos da escola para enfrentar as
imposicoes da doenca, como exames diagnosticos,
procedimentos dolorosos e restrigdes alimentares.
Entretanto, algumas vezes, depara-se com demons-
tragdes de bullying, exclusao e isolamento social. Es-
sas atitudes dos colegas a faz sofrer, e isso aumenta
ainda mais as dificuldades que a doenga impoe.

Eles [amigos da escola] comecam a zombar,
comegam a dizer a todo mundo que a pessoa jd fez um
monte de exame, essas coisas, e eu nio gosto, por isso
que eu nunca dividi com ninguém minhas coisas |[...].
Nido sabem o que a gente sofre [...]. Ndo sabem o que
se passa na nossa vida (Rapunzel - 11 anos); eu acho
ruim quando eu vejo os meus amiguinhos [da escola]
comendo doce e me chamando de diabética. |...] eu me
sentia chateada, porque eu nio podia comer doce e eles
podiam, e mostravam para mim que podiam. [...] se eles
parassem de me chamar de diabética, [...] eu me sentiria
bem melhor (Jasmine - 11 anos).

A doenga, as frequentes hospitalizacdes e a
autoimagem prejudicada dificultam os relaciona-
mentos das criangas no contexto social em que estdo
inseridas e, de maneira especial, nas relagdes com
colegas da escola e com profissionais da educagao. A
escola deveria ser uma das principais fontes de apoio
para elas, no entanto, esse constituinte da sua rede
social ndo fortalece o vinculo entre elas, seus colegas
e professores, mostrando-se despreparada para aten-
der as reais demandas da crianca.”® Acredita-se que
intervencoes educativas a respeito da enfermidade
cronica na escola poderiam transformar essa realida-
de, pois um de seus determinantes é a desinformacao.

As criangas desejam que seus amigos recebam
informacdes sobre sua doenca.’ O contexto de-
monstra e reforca que é preciso criar programas de
educacao em satide para os professores e os colegas
de criancas e adolescentes com doenca cronica, com
a atuagdo dos profissionais de satide nas escolas,”
promovendo intervengdes educativas para dar
informagoes, reduzir o preconceito e manter um
convivio social efetivo.

Independentemente do local - no lar, na esco-
la, no hospital - a crianga com diagnoéstico de doenga
cronica precisa sempre receber apoio dos membros
de sua rede social, para que possa se fortalecer e
receber o encorajamento necessario para enfrentar
qualificadamente as implica¢des da doenca.

CONCLUSAO

Ao longo de sua histéria com a doenca cro-
nica, a crianga recebe diferentes tipos de suporte
social, como cuidados com a satide para manter
seu bem-estar, brincadeiras que contribuem para
tira-la do foco da doenga e que abrem espago para o
mundo do brincar e apoio emocional, instrumental
e informacional, com o objetivo de fortalecé-la no
cotidiano da vivéncia com a enfermidade croénica.

Esse suporte é efetivamente oferecido por
vinculos fortalecidos que compdem sua rede social,
em geral, constituidos pelos familiares, tanto da
familia nuclear quanto da familia estendida e os
profissionais da satide e os amigos, especialmente
os colegas da escola. Na percepcdo de algumas
criangas, a fé também é uma fonte significativa de
forca e de encorajamento para a vivéncia com a
doenca. Porém, nem sempre, essa rede se mostrou
fortalecida e capaz de oferecer o apoio necessario e
satisfatério ao enfrentamento da doenca, tendo em
vista que alguns possiveis apoiadores, como alguns
profissionais da area de satide e colegas da escola,
nao se dispuseram a apoiar quando a crianga pre-
cisou. Isso gerou sofrimento em situacdes em que
ela esperava receber o apoio de que precisava para
superar as dificuldades da doenca.

Apesar de as criangas participantes deste
estudo estarem vivenciando momentos diferentes
da doenga cronica, algumas com acompanhamento
ambulatorial, e outras, hospitalizadas, ndo houve
diferenca na percepgao do apoio social que recebem,
o que indica que ndo importa onde estejam, suas
necessidades de cuidado sao singulares e comuns, e
elas ndo podem ficar invisiveis as a¢gdes de cuidado.

Os profissionais da satide, especialmente os
da equipe de enfermagem, precisam sensibilizar-se
com a tematica abordada e direcionar seu olhar para
as criancas com doenca cronica, ouvindo-as em suas
singularidades, pois elas sabem de que precisam e
em que momento. Ao abrir espagos para a escuta
qualificada, com base em sua percepcao sobre o
processo satide-doenca, esses profissionais poderao
promover reflexdes em seu cotidiano de trabalho
acerca de estratégias para lhes proporcionar uma as-
sisténcia integral e ajuda-las a identificar elos em sua
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rede social que lhes deem o apoio de que precisam
para enfrentar qualificadamente a doenca e se tornar
também componentes efetivos dessa rede de apoio.
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