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ABSTRACT

Objective. to know the vision of the child and adolescent with sickle cell anemia about the health care they
receive. Method. qualitative study, carried out in an outpatient service linked to a higher education institution
in a municipality in the south of Brazil. The data were produced from May to June 2017, using the talking map
technique, involving five children and two adolescents. Data were analyzed by conventional content analysis.
Results. From the interpretation of the data, three categories were constructed: Caring for the
disease and its ftreatment; Accessibility to health services; Assistance during hospitalization.
Conclusion. children and adolescents have knowledge about their pathology and treatment, indicating the
fragilities found in the assistance received, and it is essential to elaborate strategies more specific to their needs.
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RESUMEN

Objetivo. Conocer la vision del nifio y del adolescente con Anemia Falciforme acerca de la asistencia de salud que recibe.
Método. Estudio cualitativo, realizado en un servicio ambulatorio vinculado a una institucion de ensefianza superior
en un municipio del sur de Brasil. Los datos fueron producidos de mayo a junio de 2017, utilizando la técnica mapa
hablante, habiendo participado cinco nifios y dos adolescentes. Se analizaron los datos a través del analisis de contenido
convencional. Resultados. A partir de la interpretacion de los datos se construyeron tres categorias: Cuidados con la
enfermedad y su tratamiento; Accesibilidad a los servicios de salud; Asistencia durante la hospitalizacion. Conclusion.
Los nifios y los adolescentes tienen conocimiento acerca de su patologia y del tratamiento, indicando las fragilidades
encontradas en la asistencia recibida, siendo imprescindible elaborar estrategias mas especificas a sus necesidades.

PALABRAS CLAVE: Anemia de células falciformes; prestacion de atencién de salud; enfermeria pediatrica; nifio; adolescente

RESUMO

Objetivo. Conhecer a visdao da crianga e do adolescente com Anemia Falciforme acerca da assisténcia de saude que
recebe. Método. Estudo qualitativo, realizado em um servico ambulatorial vinculado a uma instituicdo de ensino superior
em um municipio do sul do Brasil. Os dados foram produzidos de maio a junho de 2017, utilizando-se a técnica mapa
falante, tendo participado cinco criancas e dois adolescentes. Analisou-se os dados por meio da analise de contetdo
convencional. Resultados. A partir da interpretacdo dos dados foram construidas trés categorias: Cuidados com a
doenca e seu tratamento; Acessibilidade aos servicos de salde; Assisténcia durante a hospitalizacdo. Conclusdo. As
criangas e os adolescentes possuem conhecimento acerca da sua patologia e do tratamento, indicando as fragilidades
encontradas na assisténcia recebida, sendo imprescindivel elaborar estratégias mais especificas as suas necessidades.

PALAVRAS-CHAVE: Anemia Falciforme; Assisténcia a satude; Enfermagem pediatrica; Crianca; Adolescente
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INTRODUCAO

Doenca falciforme (DF) é umtermo utilizado para todos os transtornos hereditarios de hemoglobinopatias cujas
caracteristicas clinicas, hematolégicas e patologicas estao relacionadas a presenca de uma hemoglobina
anormal no sangue. A anemia falciforme (AF) é a forma mais grave da DF, nela a hemoglobina normal (HbA)
€ parcial ou completamente substituida por uma hemoglobina anormal (HbS) (Hockenberry y Wilson, 2014).

AAF é caracterizada por seu alto indice de complicagdes e, conforme a gravidade destas € comum pacientes
dirigirem-se aos servi¢cos de emergéncia para tratar os sintomas (Brasil, 2014). Entre as complicacbes mais
comuns estao a crise dolorosa, a sindrome toracica aguda, o sequestro esplénico, o Acidente Vascular
Cerebral e a suscetibilidade a infecgdes. Pelo fato das manifestagbes iniciais da doenga ocorrerem no
primeiro ano de vida e perdurarem por toda ela, o carater crébnico da enfermidade pode representar
dificuldades atribuidas a complicac¢des fisicas, clinicas e psicolégicas, problemas de ajustamento e alto grau
de sofrimento para a crianga e o adolescente que vivenciam essa realidade (Marques et al., 2015).

A doenca crénica, companheira constante da pessoa, dita condutas e estilos de vida, levando a diversas
restricbes tais como isolamento social, redugéo da dimenséo do trabalho, do estudo e até da familia, devido
ao grande investimento material, fisico e emocional que imp&e (Silva et al., 2016). Assim, as atividades
habituais s&o alteradas em decorréncia das complicagdes, fazendo com que o usufruto dos direitos dessas
pessoas seja inibido pelas recorrentes necessidades de internagéo (Marques et al., 2015).

A AF é uma doenca com um alto indice de morbidade e mortalidade, algumas condicbes ampliam as
dificuldades enfrentadas, entre elas: a falta de diagnostico precoce, de orientagao familiar quanto aos sinais
de complicagbes, de acesso a medidas de prevencgao contra infecgées e de um atendimento de saude eficaz
durante as intercorréncias (Figueiredo et al., 2014). Nesse contexto, € importante oferecer uma assisténcia
multiprofissional aos pacientes e suas familias, favorecendo uma atencéo integral a saude. Para tanto, os
profissionais devem estar qualificados e conhecer as varias faces da anemia falciforme visando prestar um
melhor atendimento a esse publico.

As criangcas com atencdo integral tém taxas de hospitalizacdes e atendimentos em departamentos de
emergéncia menores, corroborando a importancia do acompanhamento desses individuos e da qualificacéo
dos profissionais envolvidos (Soares et al., 2014). Considerando esses pressupostos, identificou-se lacunas
quanto a visdo de criangcas e adolescentes com AF sobre a assisténcia a saude. Portanto, considerou-se
necessario pesquisar sobre a tematica para ampliar a discussao acerca dela e elaborar politicas e estratégias
de atencédo mais efetivas. Assim, objetivou-se conhecer a visdo da crianca e do adolescente com Anemia
Falciforme acerca da assisténcia de saude que recebe, tendo-se como questao norteadora: qual a visao da
crianga e do adolescente com anemia falciforme acerca da assisténcia a saude que recebe?

METODO

Trata-se de um estudo qualitativo, realizado em um servico ambulatorial vinculado a uma instituicao de ensino
superior, em um municipio do sul do Brasil. Nesse servi¢go convidou-se um grupo de pacientes com DF para
participar. Participaram cinco criangas e dois adolescentes com AF. Adotou-se como critério de inclusdo no
estudo: ser crianga ou adolescente com AF, excluindo-se aqueles que apresentavam apenas o traco falciforme.
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A producao dos dados ocorreu de maio a junho de 2017, utilizando-se a técnica mapa falante descrita pelo
método criativo sensivel (Cabral, 2008), na escolha de uma amostra intencional, que pode expressar suas
ideias e opinides livremente. O contato com os participantes deu-se por telefone, agendando-se a atividade no
domicilio de cada um, de acordo com sua disponibilidade.

A técnica do Mapa Falante trata da elaboragdo de um mapa de acordo com a percep¢ao da crianga ou do
adolescente. Nessa os participantes puderam expressar-se de diversas formas, tais como desenhos, figuras
ou escrevendo notas, de forma que contassem uma histéria e respondessem a questao norteadora. Todas as
criangas e uma adolescente utilizaram desenhos para responder a questao norteadora, uma crianca, além de
desenhar, também escreveu notas, e a outra adolescente utilizou a forma escrita para expressar-se. Para a
construcéo da atividade disponibilizou-se folha de oficio, lapis de cor, giz de cera, canetas coloridas, imagens,
tesoura e cola.

A atividade foi desenvolvida em cinco momentos: no primeiro foi realizada a apresentacdo do participante;
no segundo ocorreu a apresentacéo do material a ser utilizado; no terceiro foi feita a explicacdo da atividade,
explicitando-se a questao norteadora, ocorrendo a elaboragcdo da producédo; no quarto foi realizada a
apresentacdo da produgéo construida e no quinto momento foi realizada a analise da producéo realizada
(Cabral, 2008).

Inicialmente foi entregue um cracha em que o participante escreveu seu nome, podendo caracteriza-lo com
personagens de historias infantis. Apds foi realizada a apresentacdo dos materiais a serem utilizados. No
terceiro momento, foi explicada a dinamica a ser realizada, ou seja, producéo de um Mapa Falante utilizando
as imagens disponibilizadas, desenhando ou escrevendo de forma a responder a questdo norteadora: “Conte-
me por quais lugares vocé passou quando estava doente e como vocé percebeu o cuidado recebido”. Apés,
o participante apresentou e explicou o significado do que foi produzido. No quinto momento, foi realizada a
analise, na qual o participante pode emitir opinido sobre as questdes levantadas na producéo e discutir sobre
as mesmas com a pesquisadora. As atividades foram gravadas em audio e transcritas manualmente na
integra, para que fosse possivel a analise integral das informagées. A duragéo média das atividades foi de 30
minutos.

Analisou-se os dados manualmente, de forma indutiva, por meio da anélise de conteudo convencional, em que
as categorias de codificacao resultam diretamente dos dados textuais. Nesse tipo de andlise, primeiramente,
os dados sao lidos palavra por palavra, a fim de identificar cédigos, capturando-se pensamentos ou conceitos.
Depois, rotulam-se os codigos, o que resulta em uma codificacéo inicial, dessa, posteriormente, irdo emergir
categorias e subcategorias (Hsieh & Shannon, 2005).

Assim, os mapas construidos foram analisados junto as falas das percepcdes que criancas e adolescentes
tiveram sobre a questéo norteadora, identificando-se inicialmente os conceitos expressos nas falas. Apos, criou-
se cbdigos, comparando as falas de todos os participantes e os mapas que construiram. Por fim, organizou-se
categorias e subcategorias, com base na codificacdo elaborada, para apresentacao dos resultados.

Seguiram-se, para a pesquisa, 0s pressupostos éticos contidos na Resolugéao 466/12 do Conselho Nacional
de Saude (Brasil, 2012), que dispdem sobre a pesquisa com seres humanos. Para manter o anonimato os
participantes foram identificados por nomes de personagens de histérias infantis, escolhidos por eles na
hora da construcéo dos dados. A coleta das informacdes teve inicio apds a aprovacdo pelo Comité de Etica
em Pesquisa, sob o parecer niumero 2.016.086, em 14 de abril de 2017.
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RESULTADOS

Os participantes da pesquisa foram cinco criancas e dois adolescentes, com idades entre oito e 16 anos, sendo
seis do sexo feminino e um do sexo masculino, desses trés declararam-se negros, dois pardos e dois brancos.
Todos os participantes frequentavam a escola, as criangas estavam entre 0 2° e 0 6° ano e 0s adolescentes no
8° e 9° ano. A partir da interpretacao dos dados produzidos foram construidas trés categorias: Cuidados com a
doenca e seu tratamento; Acessibilidade aos servicos de saude; Assisténcia durante a hospitalizagéo.

Cuidados com a doenca e seu tratamento

Observou-se que os participantes possuem conhecimento sobre a doenga, seus cuidados e as medicagcbes
que devem tomar nas complica¢des, sendo a rotina medicamentosa a mais citada, tanto no domicilio quanto no
hospital.

Os participantes demonstraram conhecer a medicagao correta para cada nivel de dor apresentado, citando a
morfina como uma medicagéo forte e que deveria ser administrada no atendimento prestado no servigo de
urgéncia e emergéncia, em decorréncia de crises. Além disso, mencionaram também a transfusao sanguinea, a
antibioticoterapia e as demais medica¢des comuns a eles, como consta na fala de Rapunzel:

[...] na veia sangue, botava sangue, botava soro, transfusdo de sangue, fazia antibiotico, um monte
de coisa [...]. (RAPUNZEL)

Rapunzel complementa falando dos cuidados especificos para manutencao do acesso venoso:

[...] € de botar soro, isso aqui assim, e lava o acesso [...]. Assim, eu ficava com o acesso limpo por
dentro que ai eles néo precisavam me furar [...]. (RAPUNZEL)

Para a realizagéo do tratamento, muitas vezes, € necessario o deslocamento entre diferentes locais da rede
de saude. Os participantes referem que esse deslocamento torna-se cansativo e um pouco confuso, conforme

representado no desenho e na fala de Rapunzel.

Figura 1. Desenho dos locais acessados para o tratamento de Rapunzel

o

Fuente: Pelotas, RS, Brasil, 2017
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[...] a FAU (Fundac&o de Apoio Universitario), o Pronto Socorro, o postinho, a UPA (Unidade
de Pronto-atendimento) e aquele Hospital que fica do outro lado do PS (Pronto socorro) [...] é
tanta coisa que eu fico até enrolada na cabega [...]. (RAPUNZEL)

Outra questao levantada foi a necessidade de deslocamento para centros de referéncia, como a capital
do estado. Nesses locais os individuos tem acesso a exames especializados para poderem adequar seu
tratamento, conforme desenho e fala de Mulher Maravilha:

Figura 2. Desenho dos deslocamentos entre os servicos utilizados por Mulher Maravilha
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Fuente: Pelotas, RS, Brasil, 2017

[...] a gente ia de madrugada, ai fazia exame e depois tinha que ficar esperando [...]. A primeira
vez que eu fui, foiem dezembro e a outra foi esse ano em fevereiro|...]. (MULHER MARAVILHA)

A quantidade de servicos acessados torna o cotidiano dessas criancas e adolescentes mais exaustivo
e complicado. Nesse contexto, torna-se imprescindivel que o sistema de saude funcione em rede,
proporcionando a circulagao de informagdes para um cuidado mais efetivo.

Acessibilidade aos servigcos de saude

A burocracia enfrentada para a realizacdo de procedimentos como a transfusao sanguinea, que para os
participantes é rotineira, também foi abordada. Este procedimento era realizado no hemocentro da cidade
de forma ambulatorial, mas devido a falta de médico responsavel neste servigo, 0os usuarios passaram a
realiza-lo por meio de internacéo hospitalar. Isso tornou a rotina mais desconfortavel, como é exposto por
Mulher Maravilha:

[...] eu gostava do hemocentro, porque ai eu nao precisava ficar, eu ficava la um tempo, fazia

a transfuséo, esperava um pouco e vinha embora [...]. Do hospital eu s6 ndo gosto de ter que
ficar [...]. (MULHER MARAVILHA)
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Outro fator apontado é o desconhecimento que os profissionais de saude possuem sobre a patologia. Por isso, os
profissionais algumas vezes minimizam os sintomas e complicagbes néo oferecendo os cuidados necessarios de
forma adequada:

[...] achavam que eu estava me fingindo, que estava com dor e tudo mais, muito dificil [...]. As vezes,
eu estava com dor e ai eu tinha que esperar [...]. (MULHER GATO)

[...] a enfermeira era bem chata, eu estava com dor e ela ndo me dava remédio, dizia para minha avo
que tinha me dado e que ia passar, mas eu estava com muita dor [...]. (BELA)

Destaca-se que nos servicos de urgéncia e emergéncia muitos pacientes e familiares passam por embates
com profissionais que desrespeitam seu conhecimento sobre a doenca. Isso decorre do desconhecimento dos
profissionais de saude acerca da patologia e dos cuidados com a mesma, néo possuindo qualificacéo especifica
para esse cuidado. Em contrapartida, nos servicos em que os profissionais possuem maior conhecimento em
relacdo a patologia, nota-se que os usuarios sao tratados de forma mais adequada:

Era o6timo, o atendimento maravilhoso, os enfermeiros muito atenciosos, ali foi bom. (MULHER GATO)

Como héa poucos anos a expectativa de vida para essa doenca era baixa, a patologia ainda € mais estudada na
area da pediatria. Nesse sentido, destaca-se a diferenciagdo que o paciente percebe quando ocorre a mudanca
do atendimento pediatrico para o atendimento adulto. Em muitos servicos de salde essa mudanga ocorre no inicio
da adolescéncia, ndo havendo especificidade para essa fase, sendo os adolescentes atendidos junto aos adultos.

[...] € que no comeco, era bem melhor quando eu era menor o atendimento la na parte das criangas,
[...] era dificil um pouco a entrada [...] mas quando eu entrava ja era mais facil. O atendimento era
bom assim, eu ndo tenho do que me queixar, mas ai depois quando eu fui ali para parte dos adultos,
[...] 0 atendimento ficou mais dificil, bem mais. Eu passei no PS um perrengue, porque tipo eles se
sentiam muito, entdo os médicos nao davam bola [...]. (MULHER GATO)

Por vivenciar uma doenca crénica essa populacéo precisa acessar constantemente os servigos de saude, sendo que
a diferenciacao no cuidado é mais perceptivel aos adolescentes. Com base nos relatos, ressalta-se a necessidade
de facilitar o acesso aos servicos de saude para a melhora na qualidade do cuidado prestado, sendo necessérios
locais mais adequados, menos burocracia, profissionais mais capacitados e sensibilizados.

Assisténcia durante a hospitalizacao

Durante a hospitalizag&o ocorre uma ruptura da pessoa com seu meio social, suas atividades, seus habitos e seus
costumes, tornando esta uma experiéncia estressante e traumatizante, pela imersédo em um novo ambiente com
pessoas desconhecidas, novas rotinas e procedimentos dolorosos. Assim, a adaptacao durante a hospitalizagéo é
uma das principais dificuldades enfrentadas, de acordo com Rapunzel:

[...] e ai toda hora quando eu ia me deitar as gurias iam me picar, [...] € eu ndo conseguia dormir. Tinha
uma guria do [...] lado da minha cama e ela respirava por aparelho [...] e toda noite aquele respirador
ficava apitando bibibibi. E eu ficava acordada olhando para as paredes, porque elas desligavam a TV
[...]. Tinha muito barulho [...]. (RAPUNZEL)

Além disso, principalmente para as criangas, o fato de terem que ficar sozinhas dentro do hospital, quando
seus familiares precisavam ausentar-se, traz medo:
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[...] eu ndo gostava quando a mée ia la na frente [...]. (ARIEL)

Outro ponto relatado, pelos participantes, foi o descontentamento e o desconforto em relagdo a alguns
procedimentos realizados.

[...] eu ndo gostava da medicacgéo |[...]. (AURORA)

[...] da cirurgia e de tomar vacina, de tomar injecéo [...]. (CAPITAO AMERICA)

[...] botar sangue que doia [...]. (ARIEL)

[...] é que o acesso na perna, elas botaram por causa que nao tinha veia, a tnica veia que sobrou
foi essa daqui oh [...] porque elas me picaram toda, ndo acharam. Me picaram até no pe, [...]
picaram no pescog¢o, picaram nos bragos, me picaram em tudo que era canto [...]. (RAPUNZEL)

Da mesma forma, as limitagbes impostas pela hospitalizagédo, como a restricdo de espaco, também foram
apontadas:

[...] eu ndo podia ir para rua [...]. (AURORA)
[...] eu ndo gostava de ficar na cama [...]. (ARIEL)

Além da restricdo causada pelo espaco fisico, agregam-se ainda outras restricdes relacionadas a necessidade
de procedimentos especificos, como a demora na soroterapia:

[...] do soro que demorava e eu ndo gostava [...]. (CAPITAO AMERICA)

Aliado a isso, no periodo da hospitalizagcdo ha também o distanciamento das pessoas que s&o proximas as
criangas e que se preocupam com elas:

[...]os meus colegas ndo param de perguntar por mim quando eu vou para o hospital]...]. (RAPUNZEL)

Ficar aos cuidados de um s6 acompanhante, afastar-se das atividades escolares e sociais afeta emocionalmente
a crianga, que sente saudade dos familiares e de casa:

[...] tanto com saudade deles [familiares e amigos], como com saudade de casa [...]. (RAPUNZEL)
Capitdo América representou com seu desenho o afastamento das atividades cotidianas durante a hospitaliza¢éo:

Figura 3. Desenho sobre afastamento das atividades cotidianas de Capitao América

Fuente: Pelotas, RS, Brasil, 2017
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Ao mesmo tempo em que o ambiente hospitalar e a doenca, causam um contexto restritivo, a insercdo do
brincar favorece uma melhor percepcao do periodo de internagao:

[...] eu gostava de quando eu mexia no celular, da salinha de brinquedos, da sala que tinha
TV eu gostava [...]. (CAPITAO AMERICA)
[...] gostava dos brinquedos. Gostava de ir para salinha e ficar no computador [...]. (ARIEL)

Observa-se que a sala de recreacdo da unidade de internacdo € um espacgo imprescindivel para que a
criangca possa exercitar sua autonomia, distraindo-se e desfocando da patologia e dos procedimentos.
Assim, a brincadeira e o acesso ao brinquedo, durante a hospitalizagcédo, sao estratégias importantes para
minimizar as angustias e sofrimentos causados pelo ambiente e suas rotinas.

DISCUSSAO

A AF costuma ser diagnosticada ainda no primeiro ano de vida da crianga, por meio de sinais e sintomas
de dor e infecgdo. A presenca da enfermidade acompanha o crescimento e o desenvolvimento da crianga,
fazendo com que tenha que aprender a conviver e a lidar com as intercorréncias, incertezas, limites e
superacgdes que a AF acarreta (Figueiredo et al., 2014). A crianga com AF tem sua vida guiada pela
enfermidade, com hospitaliza¢des, exames e deslocamentos frequentes, impondo a necessidade de adaptar-
se aos procedimentos realizados, as medicacges utilizadas e a um vocabuléario técnico (Moura et al., 2014).

Nessa conjuntura, o portador de doenca crénica assume um papel ativo no seu processo de saude doenca,
que contribui na melhora da qualidade de vida e na adaptacao a doenca, visto que seu empoderamento
podera diminuir o numero de internagdes hospitalares e o sofrimento causado pelas mesmas. Portanto, o
conhecimento acerca de sua patologia e os requisitos basicos para o seu autocuidado ddo embasamentos
para a continuacao terapéutica de forma mais adequada (Salvador, 2015).

Percebe-se que asvivénciasdas criancas e dos adolescentes com aAF acarretam emdiversas hospitalizagdes,
sendo que a convivéncia com a doenga proporciona variados saberes e praticas. Por conseguinte, a doenca
faz com que esses adquiram habilidades para cuidarem de si proprios. Nao obstante, o conhecimento da
patologia e de suas intercorréncias traz-lhes maior seguranca, no que concerne a sua qualidade de vida.

Diante disso, 0s servicos e os profissionais de saude necessitam acompanhar essas criangas/adolescentes
de forma que suas necessidades sejam sanadas. Entretanto, ndo é o que ocorre na maioria das vezes,
pois existe fragmentacédo entre os servicos de saude oferecidos a essa populacédo. Entdo, para que o
cuidado oferecido seja integral, € necessario que ele seja organizado em rede, com comunicagéao e troca de
informacéo entre seus componentes (Barsaglini, Paz y Lemos, 2015).

Os diversos locais que as criancas e adolescentes com AF necessitam frequentar tornam o cotidiano delas
complicado e exaustivo. Diante disso, € essencial que o sistema em rede funcione e propicie a circulagéo de
informacdes, favorecendo um cuidado mais agil e qualificado. A satisfacao dos usuarios aumenta quando o
tempo de espera para realizacado de exames e consultas é mais curto, propiciando maior conforto para eles
(Alston et al., 2015).
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A organizagéo da atengéo a saude da crianga/adolescente com doenca crénica deve favorecer o cuidado integral,
de maneira que haja garantia de acesso a rede de servigos para acompanha-los em suas necessidades singulares
(Nobrega et al., 2017). Em muitos municipios no Brasil, ndo ha servigcos capacitados para dar assisténcia de
saude as pessoas com doenca falciforme. Assim, muitos profissionais de satude ndo possuem a competéncia
necessaria para realizar o cuidado integral e adequado (Gomes et al., 2014).

Ademais, a falta de competéncia técnica de alguns profissionais no atendimento da criangca/adolescente
com AF, a falta de habilidade em valorizar sua dor e seu sofrimento podem potencializa-los, visto que o
tratamento inadequado compromete a qualidade de vida. Aliado a isso, a dificuldade do profissional em
ver a criangca como um ser humano integral e de direcionar sua pratica a parte técnica do cuidado, estando
inserido no modelo biomédico, atrapalha no atendimento adequado das necessidades individuais (Azevedo
et al., 2014).

Para o paciente, é importante que sua dor seja o foco da atencdo com avaliagdo adequada e adocao de
medidas que busquem o alivio. Essa forma de cuidado possibilita que o paciente tenha suas necessidades
assistidas, tendo sua dor considerada e atendida nos aspectos fisicos, psicolégicos e sociais, com um
cuidado eficaz e humanizado (Soares et al., 2014).

Dessa forma, capacitar profissionais de saude e mobilizar estratégias que estabelecam articulagéo e
comunicacgao entre os diversos niveis da rede, qualificaria fundamentalmente o cuidado prestado as criancas
e aos adolescentes com doencas cronicas (Nobrega et al., 2017).

Assim, para que haja melhora na qualidade de vida dessa populacao € necessério que vé-la de forma integral
e com suas especificidades, visando oferecer-lhe um cuidado adequado conforme suas necessidades
fisicas, psicolégicas e sociais. Destaca-se a saude do adolescente, tema pouco explorado na literatura,
repercutindo em lacunas na assisténcia de saude oferecida, visto que as especificidades do atendimento
desta faixa etaria ndo séo levadas em consideracéo.

Nesse contexto, inserem-se ainda as potencialidades de oferecer um cuidado multidisciplinar. Os enfermeiros
possuem um importante papel na equipe multidisciplinar, sendo que em um ambiente de cuidados de saude
complexos e, muitas vezes, fragmentados, maximizar o trabalho em equipe pode ser um desafio. Contudo,
o trabalho em equipe é essencial para a seguranga do paciente e a melhoria continua da qualidade, sendo
os enfermeiros, frequentemente, lideres na construgéo e manutencao de equipes multidisciplinares (Phillips
y Boyd, 2017).

Observa-se que o ambiente hospitalar é percebido como sendo um local de dificil adequagéo, por ser
desconhecido com inimeras normas e rotinas, podendo tornar-se desconfortavel. A angustia, por momentos
em que o familiar ndo esta por perto, também faz com que as criancas e os adolescentes tenham medo
do que possa acontecer, tornando a situagcdo assustadora. Junto a isso ocorre a exposicdo a inumeros
procedimentos dolorosos, que provocam descontentamento e sofrimento, além das restricdes ambientais
e sociais que sdo impostas a essas criancas e adolescentes, representando um ambiente de perda da
autonomia e da liberdade, além do afastamento do contexto familiar e social.

Em contrapartida, o brincar e o ludico minimizam as situa¢des conturbadoras causadas pela internagcao.
E brincando que as criancas e os adolescentes conseguem expressar suas emocdes e transformar o
ambiente ao seu redor para algo que lhes seja mais acolhedor. Portanto, a brincadeira € muito importante no
contexto da hospitalizacao infantil, pois permite amenizar as angustias e os sofrimentos das criangas e dos
adolescentes, sendo imprescindivel disponibilizar espagos ludicos para abrandar seu sofrimento.
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O brincar permite a organizacéo “das coisas do mundo por meio de uma série de significantes do sujeito e
do outro” (Maranhao y Vieira, 2017: 280), propiciando a reproducéo de situacoes aflitivas e o dominio sobre
as experiéncias, dando-lhes sentido.

CONSIDERACOES FINAIS

Atingiu-se o objetivo proposto sendo possivel identificar que os participantes conhecem sua patologia e os
cuidados com ela, além da necessidade de frequentarem varios servicos, destacando a forma como ocorre
0 acesso e a qualidade da assisténcia prestada. Assim, as criangas e os adolescentes com AF conseguem
identificar as praticas mais adequadas para seu tratamento, de forma a contribuir para a sua autonomia no
cuidado e minimizar as situa¢des que a sua condi¢ao crbénica pode acarretar.

Adificuldade de acesso aos servigcos de saude, diante da burocracia empregada para realizacédo de condutas
que, paraessapopulacao, sao consideradas basicas, bem como a necessidade de deslocamentos entre varios
servigcos, causam diversos obstaculos para a efetividade do cuidado. Aliado a isso, ha o desconhecimento
dos profissionais de saude acerca da AF, culminando em uma assisténcia subqualificada e ineficaz para as
reais necessidades de saude enfrentadas.

Explorar esta tematica favorece conhecer as especificidades de como a assisténcia a saude de criancas
e adolescentes, com uma patologia crénica e estigmatizada, é realizada, podendo-se planejar estratégias
para contribuir com a melhoria do cuidado e para que as lacunas da rede de assisténcia sejam minimizadas.
Nesse contexto, o enfermeiro tem um papel primordial, pois acompanha essa populagdo em todos os
servigos utilizados por ela, podendo elaborar estratégias mais efetivas para qualificar o cuidado prestado.

As limitagcbes desta pesquisa relacionam-se a realidade especifica abordada, contudo acredita-se que os

resultados possam ser aplicados para outros contextos, mostrando a necessidade de ampliarem-se estudos
acerca da tematica na perspectiva das criancas e dos adolescentes envolvidos e de suas familias.
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