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Resumo: O presente estudo teve como participantes criangas e adolescentes, entre sete e doze anos, que convivem com
Mucopolissacaridose(s). O objetivo geral foi compreender os significados da internagdo semanal ou quinzenal no hospital
dia de um Hospital Pediatrico do Rio de Janeiro na perspectiva das criangas e adolescentes com Mucopolissacaridose.
Os objetivos especificos foram apreender como a crianga entende o processo de doenga e discutir possiveis intervengdes
da terapia ocupacional no espago do hospital dia. A pesquisa tem carater qualitativo e, para tanto, foram privilegiadas
a observag@o, entrevista e a construcdo das produg¢des mediadas pelo suporte lidico, utilizando o desenho ou a
brincadeira como relevantes vias de acesso aos conteudos infanto-juvenis. A partir das entrevistas e outros dados foi
realizada uma analise interpretativa que resultou nos seguintes nicleos tematicos: a reorganizacdo do cotidiano da
familia, as consequéncias da doenga, as redes de apoio no local, a influéncia dos projetos de humanizagio e a terapia
ocupacional no processo de hospitalizagdo. Tendo em vista os resultados, aponta-se como conclusdo que, ao ouvir as
criangas, € possivel compreender a dimensao que a doenga tem em suas vidas e que vai além do aspecto biologico
e como profissionais de satide podem oferecer um cuidado integral diante das internagdes. Acredita-se que a terapia

ocupacional tenha muito a contribuir com esse espago ao passo em que olha para o cotidiano e age sobre o fazer humano.
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Impacts of recurrent partial hospitalization from the perspective of children
and adolescents with mucopolysaccharidoses in a pediatric hospital

Abstract: The present study had children and adolescents as participants, between seven and twelve years old, who live
with Mucopolysaccharidoses. The main objective was to understand the meaning of weekly or fortnightly hospitalization
at the day hospital of a Pediatric Hospital in Rio de Janeiro from the perspective of children and adolescents with
Mucopolysaccharidosis. The specific objectives were to understand how children comprehend the disease process and
to discuss possible interventions of Occupational Therapy in the day hospital ambient. The research has a qualitative
character and for that, the observation, interview, and the construction were mediated by productions, using the
drawing or the play as relevant ways of accessing the children-juvenile contents. From the interviews and other data,
an interpretative analysis was performed that resulted in the following thematic nuclei: the reorganization of the daily
life of the family, the disease’s consequences, the local support networks, and the influence of humanization projects
and Occupational Therapy in the hospitalization process. In view of the results, it is pointed out as a conclusion that
when we listening to children, it is possible to understand the dimension that the disease has on their lives and as health
professionals can offer comprehensive care in the face of hospitalizations. It is believed that Occupational Therapy

has much to contribute to this space while it looks at daily life and acts on human doing.
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1 Introdugao

O Hospital Dia (HD) ou “Servico de Internagao
Parcial”, ¢ uma estrutura organizacional de uma
instituicao de saide onde sio fornecidos cuidados de
modo programado em ambulatério. Esse ambiente
oferece cuidados por um perfodo normalmente nio
superior a 12 horas, e nio requer estadia durante a

noite (LIMA; BOTEGA, 2001).

Diversas patologias sdo assistidas neste espaco.
No HD em questdo, as criangas e adolescentes
convivem com Mucopolissacaridose (MPS), que
decorre de fatores genéticos. A MPS ¢é causada por
erros inatos do metabolismo, em que a produgio
das enzimas responsdveis pela degrada¢io dos
glicosaminoglicanos (GAGs) estd diminuida ou
ausente. O acimulo dos GAGs afeta diretamente
o funcionamento de todos os érgaos (NEUFELD;
MUENZER, 2001).

A MPS nio possui cura, entretanto, existem
tratamentos que retardam a progressio da doenga
e proporcionam melhoria na qualidade de vida e
capacidade funcional dessas pessoas, promovendo
desenvolvimento, participacao em atividades
significativas e a interagio social. Entre os tratamentos
especificos, encontra-se a terapia de reposigao
enzimdtica para reposi¢ao da enzima especifica quando
amesma é ausente ou deficitdria. Esse tratamento se
d4 através de internagdes periddicas e pré-agendadas
para medicagio, afetando as fungées do sujeito em
suas atividades didrias por, no minimo, uma vez por
més, podendo ser até quatro vezes a0 més.

Bury (1982) conceitua doenga cronica como um
tipo particular de evento que promove uma ruptura
na vida cotidiana do individuo. A experiéncia da
internagdo, mesmo que parcial e pré-agendada,
traz consigo marcas de rupturas da vida cotidiana
(COSTA; LIMA, 2002) e alteracées de rotinas
simples, como ir a escola, atividades de lazer e brincar
(MITRE, 2006). A partir disso, faz-se necessrio
considerar o cotidiano da familia, ja que ele precisa
estar alinhado com os hordrios e dias da medicacao,
causando um impacto na organiza¢io da mesma.

O processo de satide-doenca sdo experiéncias
singulares e subjetivas e é por intermédio da palavra que
o sujeito expressa suas questdes (AURELIANO, 2012,
p- 240). Para a crianca e adolescente, a hospitalizacao,
mesmo que programada, traz consequéncias e
limitagdes que extrapolam os sinais e sintomas
fisicos. A perspectiva das criangas e adolescentes
que passam por esse processo de internagio e tem
seu cotidiano alterado, pode contribuir para a sua
atengio integral. Alguns autores, como Vieira e

Lima (2002), Mitre (2006), Mello e Moreira (2010)
e Garcia-Schinzari et al. (2014), tratam dos efeitos
da hospitalizacio infantil em dias seguidos ou
prolongados e ressaltam a necessidade de conhecer o
impacto da hospitalizagao, partindo da perspectiva
das criancas e adolescentes e as entendendo como
sujeitos que muito colaboram com este conhecimento
a0 vivenciarem esse processo.

Em Velho (1978), um autor cldssico da Antropologia,
buscamos apoio para as vantagens de rever e enriquecer
os resultados da pesquisa, somando o que jd era
conhecido (estudos cientificos e, também, por uma
das pesquisadoras, através das entradas pelo Projeto
de Extensao de “contacao” de histérias em um HD
de hospital publico) com o que pode-se tirar de novo
a partir da realizagao da pesquisa. Esse processo de
estranhar o que nos ¢ familiar, como enfatizado por
Velho, torna-se possivel ao passo em que a postura
e o manejo do didlogo sio repensados e alterados
para fazer emergir os resultados do campo.

Ao realizar pesquisas e buscar as possibilidades de
interven¢oes no campo da terapia ocupacional nesse
contexto, notou-se a escassez de estudos com desfechos
significativos sobre o impacto da internagao parcial
recorrente na vida dessas criancas e adolescentes.
Fato que instigou ainda mais os questionamentos
de como a terapia ocupacional poderia contribuir
no cuidado a esses sujeitos.

O estudo teve como objetivo compreender os
significados da internagdo parcial recorrente na
perspectiva da crianga e do adolescente que convive
com a mucopolissacaridose, frente & internagao para
terapia de reposi¢ao enzimdtica. Além de apreender
como esses sujeitos entendem o processo de doenga
e discutir quais sdo as intervengdes possiveis da
terapia ocupacional nesse espaco.

2 Método

Este estudo tem abordagem qualitativa do tipo
exploratdrio. Foi considerada a perspectiva de criancas
e adolescentes com mucopolissacaridose durante suas
internagoes hospitalares para medicacio, com vistas
a explorar suas experiéncias e suas possibilidades
de expressio enquanto sujeitos de conhecimento.

Estudos qualitativos visam valorizar um espaco
mais profundo das relagdes, dos processos e dos
fenémenos que nao podem ser operacionalizados em
varidveis (MINAYO, 2001). Turato (2005) aponta
que no contexto da metodologia qualitativa aplicada
a satide é considerada a concepgio das Ciéncias
Humanas, em que nio se busca estudar o fenémeno
em si, mas entender seu significado individual ou
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coletivo para a vida das pessoas. O pesquisador é o
instrumento de pesquisa e busca apreender o objeto
e como ele se manifesta.

No estudo, considerou-se adolescente a partir
de 12 anos conforme Estatuto da Crianca e do
Adolescente - ECA (BRASIL, 1990). Foram seguidos
os aspectos éticos da pesquisa contidos na Resolugio
n° 466/12 do Conselho Nacional de Sadde, tendo
sido aprovado o projeto pelo Comité de Etica
do hospital selecionado sob o nimero 2.247.962
(CAAE: 69678417.2.0000.5264). Todas as criangas
e 0 adolescente assinaram o Termo de Assentimento
e seus responsdveis o de Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

2.1 Campo e participantes

O trabalho de campo foi realizado no Hospital
Dia de um hospital pedidtrico na cidade do Rio de
Janeiro entre agosto e setembro de 2017, totalizando
nove encontros. O HD referido ¢ composto por seis
leitos divididos em boxes. As quartas-feiras ocorre
a terapia de reposi¢do enzimdtica em criancas e
adolescentes com Mucopolissacaridose. Ao todo, sete
sujeitos com diagnéstico de MPS, entre 7 e 24 anos,
sdo atendidos nesse espago que é uma das referéncias
no municipio em genética médica.

As criangas e adolescentes quando chegam ao
hospital, antes de serem encaminhados para o HD,
passam por uma avalia¢io médica em outro setor.
Apésaliberacio, sao encaminhados para o Hospital
Dia onde aguardam a chegada do remédio para dar
inicio a infusio. As criangas e adolescentes atendidos
neste espago sio sempre as mesmas, gerando uma
familiaridade entre as familias e equipe do setor.

Foram incluidos criancas e adolescentes de 7 a 18 anos
com MPS, que faziam terapia de reposi¢io enzimdtica
e sabiam de sua doenga. Foram excluidos aqueles
(as) com qualquer agravo neuroldgico sinalizado
pela equipe, considerando a incapacidade dos
sujeitos de compreender as solicitacoes e concordar
em participar da pesquisa, e também aqueles que
eventualmente recusaram-se participar. Foi feito
um recorte de faixa etdria baseada no fato de as
criangas com mais de sete anos encontrarem-se na
fase de pensamento légico e coerente e conseguirem,
assim, comunicar verbalmente suas ideias, dando
significado as experiéncias (MELLO; MOREIRA,
2010) e menores de dezoito anos, pois é o limite de
idade da adolescéncia estabelecido pelo ECA.

Ao fim do processo de selecio, os sujeitos da

pesquisa foram duas criangas, Maria de 7 anos e
Felipe de 9 anos, e um adolescente, Eduardo de

Cad. Bras. Ter. Ocup., Sao Carlos, v. 27, n. 3, p. 564-573, 2019

12 anos. Foi mantido o anonimato dos sujeitos da
pesquisa sendo permitido que eles escolhessem o
nome ficticio citado acima pelo qual gostariam de
ser mencionados no trabalho.

O ntimero de participantes se baseou na quantidade
de criancas/adolescente que realizavam terapia
de reposi¢ao enzimdtica para MPS no hospital
dia escolhido e que atendiam aos critérios deste
estudo. Ao todo haviam sete sujeitos no setor em
tratamento, sendo que quatro correspondiam aos
critérios e apenas trés concordaram em participar.
A recusa de um deles pode ser contextualizada pelo
momento em que a crianga passava (pos cirurgia).

2.2 Procedimentos de coleta de dados

Antes de iniciar a pesquisa, e apds a sua aprovacio
no Comité de Etica, foi feita uma visita ao servico,
com apresentacdo da proposta e das pesquisadoras
aos profissionais, familias e criangas/adolescentes.
A chefia da Genética e do Hospital jd haviam dado
as cartas de apoio ao projeto que foram devidamente
encaminhadas para apreciagio no Comité de Etica.

Na fase de coletas foram realizadas atividades
lddicas como o desenho livre e feitas as seguintes
indagagoes: “Como ¢é para vocé estar aqui no
hospital?” e “Qual a imagem que vem a sua cabeca
quando vocé pensa na sua doenca?”. As perguntas
nio sofreram modificagdo, mas a explicacio, quando
solicitada pelos sujeitos, foi adaptada conforme a
faixa etdria do participante, porém respeitando a
temdtica central. As atividades, entrevistas realizadas
e observacio da rotina do local, foram registradas
em um didrio de campo durante a realizacio da
entrevista e, posteriormente, foram disponibilizados
os materiais como: folha de oficio, ldpis de cor, giz
de cera e massinha de modelar. As pesquisadoras
permaneceram durante a entrevista realizada no box
de cada crianga, ressaltando-se que, uma das criancas
exigiu que o box fosse fechado com a cortina e que
s6 ficasse uma das pesquisadoras, mas tendo a outra
permanecido no setor (fora do box).

Devido a familiaridade dos sujeitos com uma
das pesquisadoras pela participagdo em projeto
de extensio que ocorria no local, sua presenca
foi confundida pelas criangas/adolescente, sendo
inicialmente associada s atividades extensionistas.
O jaleco branco, diferente do colorido que é usado
na extensio, foi um recurso para mudanca dessa
imagem, além da presenca da outra pesquisadora que
nao fazia parte do referido projeto. A proximidade
com as criangas e o espago foi fator crucial para
facilitar a aceitagio e abertura para o estudo.
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2.3 Procedimento de analise de dados

O material da pesquisa foi organizado seguindo
a perspectiva teérico analitica (GOMES et al,,
2005) com a:

a) avaliacdo do material disponivel a partir do
campo segundo objetivos do estudo;

b) elaboracio de estruturas de andlise: uma
construgdo a partir dos niicleos temdticos
obtidos no campo e sua fundamentacio;

¢) andlise contextualizada e triangulada dos dados,
sendo possivel triangular as entrevistas com
informacoes de didrio de campo, observagio
de atitudes da crianga e rotina do hospital
estabelecendo didlogo entre diferentes técnicas
e fontes;

d) interpretacio qualitativa através do uso da
andlise dos sentidos, das falas, do desenho e da
observagio, como caminho para entendimento
dos significados, a qual revela logicas e explicagoes
mais abrangentes sobre um determinado tema
(GOMES, 2016), que no artigo se apresenta
a partir da terapia ocupacional, da doenga
cronica e da hospitalizacio.

Aandlise da produgio deu-se de forma interpretativa
(GOMES, 2011), levando em considera¢io: como
a crianga se representou, que aspectos valoriza em
sua vida, a linguagem e a posigao de conhecimento
além do manejo da informagao sobre o processo da
doenga através de suas falas e representacdes gréficas.

As entrevistas tiveram duracio média de 40 minutos
e foi realizada mais de uma vez com Felipe (9 anos),
pois se encontrava sonolento ao final e pediu para
continuar outro dia, e também com Maria (7 anos),
que durante a primeira entrevista mostrou-se timida
e solicitou mais um dia.

A anilise da entrevista nio incidiu sobre o
desenho em si, mas sim no significado que a crianga
atribuiu ao préprio processo de desenhar e sobre o
que ¢ possivel compreender da realidade a partir da
imagem produzida (NATIVIDADE; COUTINHO;
ZANELLA, 2008). As pesquisadoras consideraram o
comportamento da crianga/adolescente ao desenhar.
Como exemplo, o que relatava sobre o que fazia,
mudanca no tracado ou na fisionomia, emogao, se
o desenho retratava o que era dito na entrevista; ou
seja, comportamentos considerados relevantes sobre
o objeto de estudo.

Vygotsky (1998) compreende o desenho infantil

a partir do contexto histérico-cultural no qual a

crianga estd inserida. Dessa forma para compreender
o desenho é necessdrio fazer uma escuta do que a
prépria crianga fala sobre sua producio.

A entrevista foi registrada no mesmo momento,
considerando a presenca de duas pesquisadoras,
uma conduzia e as duas anotavam. As respostas
das criangas/adolescente foram em frases curtas,
permitindo anotagio durante a entrevista, e em
menor quantidade, diferentemente do que ocorre
com adultos no mesmo processo. Também foram
feitos registros em didrio de campo logo apds o
término da entrevista a partir das memorias das
pesquisadoras. Os desenhos realizados tiveram
maior destaque pelos sujeitos do campo sendo
enfatizados na andlise. Foi possivel identificar campos
ou nucleos temiticos (GOMES, 2011; GOMES,
2016) trazidos pelas criangas/adolescente que serdo
discutidos posteriormente. Além disso, a partir das
falas e observagao do setor, foram identificadas acoes
que podem ser abordadas pela terapia ocupacional.

3 Resultados e Discussao

Os resultados seguem a partir dos dados obtidos
na entrevista, andlise dos dados do didrio de campo e
observagio dos desenhos e atitudes apresentadas. Para
compreendé-los, foi realizada andlise interpretativa, de
modo a apreender os niicleos de sentido que ficaram
assim construidos: reorganiza¢io do cotidiano da
familia, consequéncias da doenca, redes de apoio,
influéncia dos projetos de humanizagio e terapia
ocupacional no processo da hospitalizagao.

3.1 Reorganizagao do cotidiano da
familia

A descoberta da doenga cronica produz mudangas
no cotidiano tanto do sujeito que recebe o diagndstico
quanto de sua familia. No caso de doengas em
criangas, os pais/cuidadores sio os que mais passam
por mudangas em suas rotinas (VIEIRA et al., 2008).
A doenga crdnica pode produzir rompimento nas
estruturas da vida cotidiana, como relacionamentos
e trabalho, o que faz com que as expectativas ¢ os
planos que os individuos tém em rela¢do ao futuro
sejam reavaliados (BURY, 1982).

A desorganizagao do cotidiano da familia ¢
inevitdvel, sobretudo quando a crianga necessita de
internacdes recorrentes, fato comum tratando-se de
condicio cronica (SILVA etal., 2010). E importante
ressaltar que, no caso das criangas e adolescente
entrevistados, a medicagao é pré-agendada, tendo
claro seu inicio e fim. Dessa forma, nao exige uma
internagio prolongada.
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Durante as entrevistas, a mudanga da rotina
sofrida pela familia apareceu no discurso de duas
das trés criancas entrevistadas. Essa mudanca se
apresenta desde alteracoes nos afazeres cotidianos do
cuidador principal, até em mudangas em planos, por
exemplo, de viagem, tendo sempre que adequar-se
ao dia da medicacio.

Embora a temdtica da pergunta tenha sido sobre
como ¢ para essa crianga estar no hospital e sobre
como ela enxerga sua doenga, as respostas foram
respondidas evidenciando especialmente, as relagoes
familiares, principalmente com a mie. A doenca
cronica faz com que individuos, suas familias e redes
sociais préximas fiquem diante da forma mais pura

de relagcao (BURY, 1982).

Em todos os discursos aparecem a percep¢ao da
crian¢a com foco em suas maes que estdo sempre
presentes, demonstrando preocupagio com as
mudangas na rotina delas e com a sobrecarga que
a doenca causa. Em uma das entrevistas, a crianca
trouxe o fato de como descobrir a doen¢a mudou
a rotina da familia, mencionando pontos como ter
que acordar cedo, passar o dia no hospital e ter que
esperar o remédio chegar.

Destaca-se a produgio de Eduardo, 12 anos, na
Figura 1, em que ao ser questionado sobre o que pensa
sobre sua doen¢a o mesmo respondeu prontamente:
“Penso na minha mae”. Ao ser questionado sobre o
motivo explica que sua mae é uma guerreira, pois
cuida dele. Tal fala demonstra o quanto o adolescente
nio fica alheio a0 que acontece ao seu redor.

Diversos estudos discorrem sobre como as
doengas cronicas na infincia repercutem na vida
da mie. Gavazza et al. (2008) e Alves e Bueno
(2018) trazem dados, em que pode-se destacar uma
prevaléncia de mais de 90% dos cuidados a criangas
com deficiéncias/doencas estarem, sobretudo, sob
responsabilidade das maes ou de figuras femininas.
Mesmo com um espaco de dez anos de um estudo
para outro, os dados permanecem atuais. Vieira et al.
(2008) complementa que, de uma maneira geral, os
pais assumem financeiramente parte dos atendimentos
enquanto os cuidados prestados a crianca, como
vesti-las, alimentd-las e acompanhi-las aos tratamentos
e consultas ficam sobre responsabilidade da mae.

Silva et al. (2010) referem que, muitas vezes,
o titulo de cuidadora estd implicito ao papel da
mie, sendo a mesma a responsdvel pelo cuidado
com os filhos. Logo, em situagées de doenca, cabe
a mae reorganizar sua rotina de forma a atender as
necessidades dos filhos. Diante das entrevistas foi
possivel notar que as criancas e o adolescente se
mostraram sensfveis a essas repercussdes na vida
da mae, tendo ciéncia das mudancas ocorridas,
demonstrando através do desenho (Figura 1, Figura 2
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e Figura 3) e falas, o reconhecimento, a gratidao e
a espiritualidade. Santos et al. (2018) reafirmam a
importincia da espiritualidade como ponto positivo
para autoestima e fortalecimento de resiliéncia nas
situacées cotidianas, favorecendo o envolvimento
desses sujeitos em suas ocupagdes em casa, na escola
e até mesmo no hospital.
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Figura 1. Desenho em que a crianga retrata a mae
dentro de um coragio. No desenho aparecem palavras
como “Milagre”; “Deus” e “Fé”.
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Figura 2. Desenho em que a crianga retrata a doenga
COMO um monstro.
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Figura 3. No desenho a crianga retrata sua familia.
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3.2 Consequéncias da doenga

Por se tratar de uma doenga progressiva e que
acomete a lubrificacio das articulagoes, tem como
consequéncias o comprometimento no tecido
conjuntivo levando 4 perda da mobilidade articular,
defasagem na amplitude de movimento de vérias
articulacoes (especialmente em ombros e cotovelos),
perda de for¢a muscular, alteragdes posturais,
alteracoes nos nervos periféricos e no tinel do
carpo levando 2 perda funcional do polegar ¢ a
mio em garra (ROCHA etal., 2012). Em algumas
articulagées, como joelhos, quadris e cotovelos,
0s comprometimentos tornam-se visiveis ainda

na infincia (CARDOSO-SANTOS et al., 2008).

Frente a necessidade de conviver com a doenga,
que exige hospitalizacoes frequentes, as criangas
e os adolescentes passam, entdo, a se familiarizar
com os procedimentos, nomes dos medicamentos,
apropriando-se até mesmo de um vocabuldrio técnico
(VIEIRA; LIMA, 2002). Todos os entrevistados
apresentaram-se como conhecedores de suas condigoes
clinicas, mostrando-se capazes de realizarem
explicagdes acerca dos procedimentos e medicagdes
que fazem uso durante o tratamento. Embora uma
das criancas diante da pergunta sobre o que vem a sua
cabega quando pensa na doenca respondesse que nao
entende muito bem, ela apresentava entendimento
sobre os procedimentos realizados pela equipe de
enfermagem.

Diante disso, ao serem questionados sobre a
doenga, traziam tanto aspectos positivos como
negativos. Felipe, 9 anos, descreve que nao gosta das
consequéncias nas maos, pois, por causa da doenca,
nao consegue fechd-las totalmente, apontando que
dificulta na realizacao das atividades do cotidiano,
por exemplo, escrever e comer. Ao ser questionado
sobre o que vem a sua cabeca quando pensa na
doenca, Felipe representou um monstro, algo que
era ruim (Figura 2).

A doenga, algumas vezes, pode ser caracterizada
como algo negativo, uma vez que hd privagio
das atividades cotidianas e da participagao social
(VIEIRA; LIMA, 2002; MELLO; MOREIRA,
2010). Diante de uma doenga cronica, a estrutura
da vida cotidiana ¢ transformada, exigindo que o
paciente mobilize recursos de diferentes ordens para
enfrentar e lidar com a doenga, fazendo com que
sua trajetdria de vida seja tragada de acordo com as
possibilidades e limites da mesma (MITRE, 2006;
ALVES, 2014).

Felipe destaca que em seu processo de internagao
o momento da puncdo ¢ a pior parte, devido ao
medo da dor. Entretanto, para Maria, 7 anos, a
espera do remédio é o momento que gera maior
ansiedade, pois ¢ o que determina até que hordrio

permanecerd no hospital. Eduardo destaca o fato de
compreender que a medicagdo faz bem a sua satide,
demonstrando entender a importincia e necessidade
da medicagdo. Cuidados da rotina hospitalar
como medicacio e pun¢oes podem influenciar na
participagao social e acabam por fazer parte dos
impactos da hospitaliza¢io e da cronicidade mesmo
diante de internagio programada.

No que diz respeito a Eduardo, as questoes
referentes a doenca, como a baixa estatura, nio o
afetam, defendendo como uma boa caracteristica.
Perguntado sobre o que pensa da doenca, respondeu:
“a doenga me define, pois ela quem me trouxe para
0 hospital” (sic). Aureliano (2012), debate em sua
pesquisa o quanto a visio em torno da doenga e do
tratamento vao além das visées particulares, sendo
construidas a partir das interacoes que estabelece
com o entorno.

As criangas e o adolescente demonstraram
compreender a necessidade do tratamento e das
hospitalizagoes, porém, como relatado por Eduardo
e Maria, gostariam de estar em casa, realizando
atividades cotidianas e brincando. No discurso
de Eduardo, podemos destacar ainda uma fala em
que diz que gostaria de um milagre: que pudesse
fazer o tratamento em casa ou que fosse curado.
Porém, ao mesmo tempo que demonstra esse
desejo, diz também que tem medo de perder a
“familia Hospital Dia”. Enquanto fazia seu relato
¢ desenhava, Eduardo mostrava-se agitado (fazia
forca ao desenhar e manusear a massinha), embora
dissesse com tranquilidade que compreendia o fato
de ter que estar no hospital. Tal comportamento ao
desenhar reforcou a contradicio que sentia e reconhece
as interagoes estabelecidas com as pessoas do HD.

Ao utilizar o brincar como recurso, ¢ possivel
observar, através das atitudes da crianga, o que hd
de repercussao positiva e também negativa. Esse ¢
um estranhamento necessirio quando se atua com o
brincar. Mesmo o fato de desenhar ser considerado
um momento agraddvel, gerou um comportamento
agitado, evidenciando questdes sobre a pergunta
que a fala por si sé ndo seria capaz de transmitir.

Além das consequéncias fisicas, no discurso de
Eduardo, apareceram também questdes como falta
nos espagos significativos para ele, como na escola
a aula de educagio fisica, e de lazer, como a igreja.
Embora a medicac¢io seja considerada como um fator
limitante que o impega de frequentar regularmente
esses espacos, demonstrou em sua fala o éxito em
concilid-las com as internagoes pré-agendadas.
A escola tem conhecimento sobre sua condicao
clinica e relata ter as atividades, como contetidos e
provas adaptadas para sua rotina medicamentosa.

Maria nio se pronunciou quanto a doenga.
Disse que sabia o que era, mas que nao entendia
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completamente, mostrou-se reservada quando
questionada. Na abordagem com criangas e
adolescentes, a confidencialidade ¢ uma das
principais estratégias para as propostas de adesao
a intervengao (COSTA; BIGRAS, 2007). Embora
Maria tenha solicitado total privacidade durante a
entrevista, se manifestou com poucas informagoes
sobre sua condicio de sadde. Ao final, solicitou a
presenca da outra pesquisadora, que anteriormente
nio havia permitido que entrasse no box, mas nio
conseguiu contar sobre a entrevista, apenas mostrou
os desenhos realizados.

Estar ciente da doenca, como nos foi afirmado na
escolha dos participantes da pesquisa, nao significava
saber o que se passava ao certo e dava o direito a
crian¢a de nao se manifestar sobre o assunto. Para
Mitre (2006), a experiéncia do adoecimento ocorre
de diferentes maneiras para criancas e adolescentes,
mesmo que compartilhem o mesmo diagnéstico e
0 mesmo espago para a internagao.

3.3 Redes de apoio

As criangas e adolescentes atendidos as quartas-feiras
sa0 sempre as mesmas, o que favorece o surgimento
do vinculo entre as familias e a equipe de profissionais
do hospital. Nas falas de todas as criancas/adolescente,
surgiram a importincia das pessoas que compéem
aquele espaco, de pacientes e acompanhantes até os
profissionais. Durante a observagao foi possivel notar
aamizade existente. De fato, no curso da pesquisa,
houve a programagio de uma confraternizagio de
data festiva para o més seguinte ¢ as pesquisadoras
foram convidadas a participar no dia do evento,
inclusive por outras maes que nio participaram
do estudo.

Costa e Bigras (2007) ressaltam sobre a importancia
das redes de apoio no local de tratamento. Eles discorrem
sobre a importancia das redes de prote¢io, no caso
as associagdes e instituicdes que os respaldam e
oferecem apoio, e sobre as redes sociais, com a
formagao de vinculo por pessoas e grupos interligados,
possibilitando o compartilhamento de experiéncias.
A identificagdo das redes sociais, significativas para
o paciente, durante o tratamento, pode servir para
auxiliar os profissionais, proporcionando um melhor
direcionamento de agoes e cuidados destinados a
familia e ao paciente hospitalizado (MENEZES;
MORE; BARROS, 2015).

Durante os desenhos livres todas as criangas/
adolescente desejaram desenhar as pessoas que
estavam presentes no Hospital Dia, além dos
familiares mais préximos. Também apareceu a
importancia do cuidado da equipe de enfermagem
para tratamento, narrando as diferencas de manejo
durante a puncio.
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Mitre (2006), destaca a importancia do
estabelecimento de vinculo e relagoes de confianca
entre as criangas e os profissionais de satde, servindo
como facilitador no processo de tratamento.

Além disso, a familia tem grande participagio no
processo, o que pode ser percebido nos desenhos.
Todos refor¢aram a sua importincia para ao
tratamento. Na Figura 3, destaca-se o desenho
realizado por Maria, que evidencia o retrato de sua
familia. Durante a entrevista, a mesma referiu-se
bastante a ela e 0 apoio que recebe.

Na Figura 2, apresentada anteriormente, também ¢é
possivel notar a representagio de familiares e amigos.

Para a crianga que convive com doenga cronica,
muitas vezes o espaco hospitalar torna-se a parte de
seu espaco social. Foi possivel notar a importancia da
constitui¢io do vinculo entre as criangas, profissionais
e acompanhantes servindo como uma rede de apoio
eficiente e facilitadora da adesio ao tratamento.

3.4 Influéncia dos projetos de
humanizagio

O espaco ¢ marcado pela atuagio de projetos
de humaniza¢iao como o de contagio de histérias,
palhagaria e Biblioteca Viva. Em um dos dias da
entrevista, houve a entrada do projeto de contagio
de histérias.

Dos entrevistados, o adolescente, Eduardo, é o
que realiza tratamento no hospital a mais tempo visto
sua idade. Ao ser questionado sobre como ¢ estar no
hospital, o mesmo respondeu que o convivio é bom,
que no inicio nio gostava, mas que se acostumou.
Quando questionado sobre o que mudou desde
o inicio de seu tratamento, 0 mesmo menciona o
projeto de contacio de histérias.

Em todas as entrevistas, os projetos de humanizagio
foram mencionados como facilitadores para suas
vindas semanais ao hospital. As histérias auxiliam
na superacio do medo, da tristeza e da ociosidade
(GARCIA-SCHINZARI et al., 2014) e ao diminuir
o foco na doenga, ¢ possivel proporcionar alivio e
melhor aceitacao do tratamento, como foi visto
nas entrevistas.

Foi possivel observar a participacio positiva
dessas criangas e adolescentes durante as atividades
desenvolvidas pelos projetos como uma oportunidade
nio relacionada  sua doenca, o que aparenta amenizar
o desconforto causado por essa hospitalizagio. Tais
encontros remetem a uma naturalidade do brincar,
que parecia nio estar ocorrendo dentro do espaco
hospitalar. Isso se potencializava ao passo que as
criangas e adolescentes exerciam seu direito de
escolha sobre escutar ou nao histdrias e sobre qual
livro desejava apreciar.
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Esses momentos oferecem as criangas/adolescentes
a possibilidade de se deslocarem de uma posicio
passiva, a condi¢io de paciente, para uma mais ativa,
passando 2 acdo e desenvolvendo suas potencialidades
(VIEIRA; LIMA, 2002).

Para Garcia-Schinzari et al. (2014), o hospital
ainda é um espaco que provoca medo e angustia
em muitas criangas/adolescentes e seus familiares,
e é por isso que programas de humanizagio, devem
ser cada vez mais utilizados como estratégias de
diminuir os efeitos negativos da hospitalizagao.

3.5 Terapia ocupacional no processo
da hospitalizagdo

Definida pela Associagio Americana de Terapia
Ocupacional (AMERICAN...,2015), o terapeuta
ocupacional utiliza-se das atividades cotidianas
(ocupagdes) com a finalidade de favorecer ou possibilitar
a participacio dos individuos atendidos nos diferentes
espagos em que convive. Durante a realizacao desse
estudo foi possivel notar as possibilidades de atuagio
da terapia ocupacional junto a essas criancas e
adolescentes no espaco do hospital.

Segundo Carlo, Bartalotti e Palm (2004), o
terapeuta ocupacional ¢ o profissional responsdvel
pela promocgio da vida ocupacional dos sujeitos, ao
abordar condigoes fisicas que estdo comprometidas
pela doenga e atuar na construgio de sua autonomia
e independéncia para uma vida ativa. O terapeuta
ocupacional ¢ capacitado para auxiliar criancas e
familiares a elaborar o enfrentamento para o processo
de internagio.

A promocao da qualidade de vida do sujeito que
estd hospitalizado ou que tem sua rotina marcada
por hospitalizagoes recorrentes ¢ primordial, sendo
necessario abordar questoes relacionadas ao ambiente
hospitalar, atividades escolares e de lazer e convivio

familiar (OTHERO; CARLO, 2000).

Asatividades ltdicas realizadas com as criancas e
adolescentes durante a pesquisa, permitiram acesso a
elaboragao de suas expressoes e significacoes sobre o
processo de tratamento (MELLO; MOREIRA, 2010).
Através das entrevistas, pdde-se identificar papéis
ocupacionais como: ser crianca e ser estudante, que
em muitos relatos apresentam-se prejudicados pelo
desenvolvimento da doenca ou pela obrigatoriedade
da internagdo para medicagao.

As internagdes recorrentes provocam diversas
alteracoes na rotina de vida dessas criancgas e
adolescente, dentre elas a escolar, como observadas
nas falas de Eduardo. Com as criangas/adolescente
em questdo, as medicagbes sio pré-agendadas,
facilitando a organizagdo da rotina. Porém,
observa-se a importincia das articulagdes com

os dispositivos da rede. Nesse sentido, familia,
escola e hospital devem estabelecer didlogos e dar
condig6es para que a continuidade da escolarizagio
seja preservada.

E possivel identificar situagoes facilitadoras para
o processo de aprendizagem escolar, como Eduardo
esclarece em sua fala ao dizer que as atividades sao
organizadas conforme os dias em que ele estd na
escola, além da oportunidade de aulas de reforco,
na tentativa de amenizar as dificuldades encontradas
pelas faltas.

E necessério compreender que essa condigio clinica
pode limitar a participago desse sujeito em atividades
educativas, de lazer e brincar e a participa¢io social
(MITRE; PFEIFER, 2008), cabendo & equipe de
satide estar atenta nio sé as demandas trazidas,
como também aquelas que sdo omitidas (COSTA;
BIGRAS, 2007). Eduardo traz em sua fala questoes
de participagao social, como atividades da igreja e
em aulas de Educacio Fisica, que considera uma
perda devido ao dia da medicagao. Tanto Felipe
quanto Maria nio se pronunciaram quanto a perdas
especificas, talvez por serem mais novos que Eduardo
e encontrarem-se na fase escolar inicial que exige
demandas diferentes como estudante. Essa diferenca
do que o adolescente e as criancas trazem, precisa
ser analisada por profissionais que atuam com esses
sujeitos e nos provocam a pensar como abordar tal
assunto na atenc¢io a saude. Independente do seu
nivel de desenvolvimento, consideramos relevantes
os aspectos trazidos pelos sujeitos.

A atividade ludica ¢ inerente a crianga e constitui-se
como elemento essencial para o desenvolvimento
motor, cognitivo e social, devendo ser utilizada
como recurso e objetivo no tratamento da terapia
ocupacional. O brincar possibilita & crianca exercitar
sua capacidade de vivenciar o que estd sentindo,
transmitindo suas necessidades, angtstias e vontades
(MITRE; PFEIFER, 2008).

As criangas/adolescentes entrevistados sabem
que precisam se ajustar a limitagoes fisicas e de
socializacdo nesse processo de tratamento. Dessa
forma, tanto os pais quanto os profissionais da
satde devem estimul4-los a manter a autonomia e a
independéncia, préprias da fase de desenvolvimento
em que se encontram (VIEIRA; LIMA, 2002).

Diante do trabalho de campo, é possivel
identificar o terapeuta ocupacional como promotor
de agbes que possam viabilizar o desenvolvimento
da crianga/adolescente, facilitando o engajamento
em suas ocupagdes ¢ dando suporte 2 participacio
no contexto em que vivem. A internacio desses
sujeitos ocorre uma vez por semana, dessa forma o
acompanhamento poderia ser realizado com objetivo
de identificar pontos de intervencio especificos,
como atividades ludicas, que proporcionam a
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elaboragao do entendimento sobre o tratamento,
e uso de tecnologias assistivas como prescri¢io de
orteses e dispositivos de locomogio.

Em geral, orientacoes sobre importincia da
realizacdo das atividades de vida didria, do brincare
da escola podem ser oferecidas as criangas/adolescente
e familiares nesse espaco, acolhendo duvidas e
estabelecendo estratégias que venham a solucionar
possiveis demandas. Limitacoes relacionadas as
consequéncias da doen¢a em membros superiores,
como trazidas por Felipe, podem ser tratadas pelo
terapeuta ocupacional.

A reorganizagio do cotidiano que essas criangas/
adolescente e suas familias sofrem deve ser abordada
com atengio pelo terapeuta ocupacional, uma vez
que a doenca nio apresenta cura e o tratamento ¢
realizado presencialmente. Articular com a familia
e o hospital quanto aos hordrios de medicacio e dia
¢ fundamental para que essa tarefa tenha o menor
impacto possivel na rotina dessas familias. Cabe
ao terapeuta ocupacional refor¢ar a importincia
do tratamento, mas também de que hd mais do
que isso, compreender esses sujeitos, seus direitos
e atuar para promover a participagdo ativa em
seus contextos.

4 Consideragdes Finais

O presente estudo identificou algumas das diversas
alteracoes que envolvem a internagdo recorrente
na vida de criangas/adolescente que vivenciam a
condic¢do crénica na infincia. A reorganizacio do
cotidiano da familia, as consequéncias da doenca,
as redes de apoio no local, influéncia dos projetos de
humanizagio e a terapia ocupacional no processo de
hospitaliza¢io apareceram no trabalho de campo.

Ao ouvir criangas e adolescentes, percebemos
a dimensdo que a doenca tem em suas vidas, a
qual é vivenciada de forma singular, ou seja, como
uma experiéncia pessoal. Devido ao tratamento, a
crianga/adolescente tem suas rotinas modificadas
e o hospital assume uma dimensao importante no
decorrer desse processo.

Os sentimentos de medo do momento da infusio,
da hospitalizagao semanal e da perda de momentos
de lazer sdo ressaltados e configuram um cendrio de
ruptura e sofrimento para essas criangas e adolescente.
Reconhecer as alteracdes no cotidiano desses
sujeitos ¢ um passo importante para o inicio de um
acompanhamento e de um cuidado diferenciado.
Ao mesmo tempo, as relacoes estabelecidas no
hospital devem ser valorizadas facilitando o vinculo
entre familia e equipe.

Diante dos resultados, é possivel identificar o
que ¢ significativo para esses sujeitos e contribuir,
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assim, para novas reflexées acerca do modo como o
terapeuta ocupacional e outros profissionais podem
realizar o cuidado a criangas e adolescentes, que
tém o processo de crescimento e desenvolvimento
permeado por internagdes parciais recorrentes.

Naio foi feita caracterizacao da histéria das
criangas/adolescente e a op¢do por nio gravar ou
filmar durante a realizagdo do campo podem ser
consideradas limitagdes do estudo.

Como sugestoes para pesquisas futuras, pode-se
ampliar o estudo em diferentes instituigoes, incluindo,
além do relato das criangas, o relato dos cuidadores
que acompanham a hospitalizagdo recorrente e que
tiveram destaque na fala das criancas.
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