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Abstract The present article intends to discuss
the results of a study completed in a hospital locat-
ed in the municipal district of Rio de Janeiro, con-
sidered most prominent for child, adolescent and
woman’s health. We analyzed the meanings of hos-
pitalization and chronic illness in childhood and
adolescence through the perspective of children and
adolescents with cystic fibrosis and osteogenesis
imperfecta during their hospitalizations in order
to explore their experience and communicative
possibilities as knowledgeable informants. Hence,
we privileged the observation and the construc-
tion of their productions through games, using
drawings and/or story-telling as a relevant ap-
proach to childhood and adolescence contents. The
data collected signify the acquisition and knowl-
edge production capacity of children and adoles-
cents concerning their illness processes.

Key words Hospitalization, Cystic fibrosis, Os-
teagenesis imperfecta, Child, Adolescence

Resumo O presente artigo visa discutir os resul-
tados de uma pesquisa realizada em um hospital
localizado no municipio do Rio de Janeiro, consi-
derado referéncia em satde da crianca, do adoles-
cente e da mulher. Analisamos os significados da
hospitalizacdo e do adoecimento crénico na in-
fancia e adolescéncia pela perspectiva de criangas
e adolescentes com fibrose cistica e osteogénese
imperfeita durante suas internagédes hospitalares
com vistas a explorar suas vivéncias e suas possi-
bilidades de expressdo enquanto sujeitos de co-
nhecimento. Para tanto, privilegiamos a obser-
vagcdo e a construcao de suas produgdes mediadas
pelo suporte lidico, utilizando o desenho e/ou
historia como relevantes vias de acesso aos con-
tetidos infanto-juvenis. Os dados advindos desse
estudo apontam para a capacidade de aquisi¢do e
produgdo de conhecimento que criangas e jovens
possuem acerca de sua situacdo de adoecimento.

Palavras-chave Hospitalizagdo, Fibrose cistica,
Osteogénese imperfeita, Crianga, Adolescéncia
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Introducio

Neste artigo, discutimos os resultados de uma pes-
quisa realizada em um hospital tercidrio do mu-
nicipio do Rio de Janeiro, referéncia na atencao a
saude da crianca, do adolescente e da mulher. Tra-
balhamos com os significados do adoecimento
crénico na infancia e adolescéncia, recorrendo para
tanto a dois grupos de criangas e jovens que estao
referidos a esse hospital e que vivenciam a situa-
c¢do de hospitalizacao: aqueles com fibrose cistica e
aqueles com osteogénese imperfeita.

A fibrose cistica (FC) é uma doenca crénica
sistémica de origem genética que atinge 1:2.500
nascidos vivos. Situamos como as consequénci-
as mais graves da FC a insuficiéncia pancreatica e
a deterioragao progressiva da fun¢ao pulmonar.
A doenca constitui-se de uma grande variabili-
dade de sintomas, de gravidade e de progressao.
O tratamento ¢ muito complexo, consumindo
tempo, que inclui uma pesada rotina diaria'.

Ja a osteogénese imperfeita pode ser compre-
endida como um conjunto de alteracdes genéti-
cas causadas por mutacdes nos genes que pro-
duzem o colageno, que podem ser classificadas
em pelo menos oito formas diferentes, com pers-
pectivas positivas relacionadas a terapéutica. A
doenca se manifesta através de fraturas dsseas
recorrentes e se apresenta enquanto frequente
diagnéstico diferencial nos casos de suspeita de
maus tratos nas criangas’.

Algumas similaridades constituem a histéria
de criancas e adolescentes com estes quadros de
adoecimento: a vida mediada por uma doenca
cronica, ndo referida aos marcos do diagndsti-
co/tratamento/cura; a inclusio do hospital como
um espaco de referéncia para a sua melhor con-
vivéncia com a doenga, funcionando enquanto
um mediador de relagdes, conhecimento e socia-
lizagao; a organizacdo das familias em redes as-
sociativas que lhes permitem socializar conheci-
mentos, fortalecer os lacos de solidariedade e
auto-ajuda, organizando-se politicamente no
espaco publico para garantia de direitos e me-
lhoria de acesso a servigos.

Nesse trabalho, abordamos a perspectiva de
criancas e adolescentes com fibrose cistica e oste-
ogénese imperfeita durante suas internacoes hos-
pitalares com vistas a explorar suas vivéncias e
suas possibilidades de expressdo enquanto sujei-
tos de conhecimento®*. Para tanto, privilegiamos
a observacao e a constru¢ao do conhecimento de
criangas e jovens acerca do seu processo de ado-
ecimento e hospitalizacdo a partir de suas pro-
ducdes mediadas pelo suporte ladico.

Método

Os dados primarios foram reunidos a partir da
solicitacdo de elaboracio de desenho e/ou histo-
ria baseada nos temas da experiéncia da crianca
na familia, na escola e no hospital, considerando
a possibilidade de acesso as suas representagoes
acerca da imagem da doenga e de sua interveni-
éncia nesses espacos. A analise dos materiais reu-
nidos se deu a luz das discussoes sobre a particu-
laridade da pesquisa com criangas®S, sobre a
importancia do brincar como instrumento de
expressao para criancas em situacdo de hospita-
lizacao® e sobre o lugar do desenho como um
instrumento de acesso aos conteddos infantis”®.
O recurso ao desenho como um dos instrumen-
tos dessa pesquisa encontra-se referido a dois
pressupostos: 1) a consideracao de que a crianga
e/ou o adolescente portadores de doencas croni-
cas adquirem um dominio e um conhecimento
do que se passa com eles e nao estdo alheios a
experiéncia de adoecimento e aos significados
desta em suas vidas; 2) a consideracio de que o
desenho e/ou a histéria sio mediadores e facili-
tadores na aproximacao e acesso aos contetidos
de expressao dos sujeitos na infancia, permitin-
do a representacdo de sua presen¢a enquanto
sujeitos nos espacos de socializacdo, que no caso
de criangas e adolescentes com doencas cronicas
incluem o hospital.

Além do recurso do desenho e/ou histéria
solicitado a crianca/adolescente enquanto instru-
mento de producdo de dados para a pesquisa,
foram compilados dados de observacdo e inte-
racdo com criancas e adolescentes nos espacos
semanais de atendimento do Programa Saude &
Brincar. Nesse programa de ensino, pesquisa e
assisténcia, o diferencial estd na utilizacdo do brin-
car livre como principal instrumento no enfren-
tamento da hospitalizacao e do adoecimento in-
fanto-juvenil. Dessa forma, enquanto a interven-
¢do nos campos do Saude & Brincar propiciou o
acesso aos dados advindos da interacédo e do brin-
car livre, a solicitacdo para o desenho e a historia,
abordando a crianca e/ou o adolescente em ou-
tro dia separado dessa equipe serviu como estra-
tégia para focalizacdo especifica do tema da pes-
quisa — a experiéncia com uma doenga cronica e
avivéncia de hospitalizacdo. Essa abordagem era
antecedida da apresentacdo da pesquisa, do con-
vite para participar e da leitura conjunta com os
pais e a crianca e/ou adolescente do termo de
consentimento livre e esclarecido.

O contato com as equipes médicas de refe-
réncia no tratamento tanto da fibrose cistica



quanto da osteogénese imperfeita possibilitou o
acesso as discussoes de casos clinicos, as princi-
pais dificuldades enfrentadas e estratégias elabo-
radas para o atendimento dessa clientela.

Participantes

Participaram vinte criancas e adolescentes,
sendo nove fibrocisticos e onze com osteogénese
imperfeita, na faixa etaria de sete a dezoito anos,
que tiveram internacdes compreendidas no peri-
odo de agosto de 2007 a janeiro de 2008. Utiliza-
mos a defini¢do da OMS (Organizacio Mundial
de Satde) para a demarcacio da adolescéncia,
considerando que a mesma abrange o intervalo
de dez a vinte anos. Com relagao as criangas, uti-
lizamos o marco dos sete anos pela consideragao
de que nessa faixa etdria ja é possivel a elabora-
¢do e expressdo simbdlica de conteddos relacio-
nados a sua realidade. Foram excluidas criancas
e/ou adolescentes com qualquer agravo neuro-
l6gico, considerando a capacidade dos sujeitos
de compreender as solicitacdes da pesquisadora
e concordar em participar da pesquisa, com a
assinatura do termo de consentimento livre e es-
clarecido pelo responsavel.

Instrumentos e procedimentos

As criancas e os jovens que aceitaram partici-
par da pesquisa, mediante a autorizacdo de seus
responsaveis, eram convidados a realizar dese-
nhos e/ou contar histérias referentes a quatro
situagOes sugeridas: 1) como é estar em casa; 2)
como ¢ estar na escola; 3) como é estar no hospi-
tal; 4) qual aimagem que vem a sua cabe¢a quan-
do vocé pensa na sua doenca. Foi utilizada en-
quanto estratégia de abordagem a expressao “dia
de pesquisa’, caracterizando a entrada no campo
de estudo para producdo de dados para a pes-
quisa em um dia que nédo coincidia com os cam-
pos de atuagdo do Saude & Brincar, a fim de pos-
sibilitar a diferenciacdo entre a clinica do brincar
e o brincar enquanto elemento estratégico de pes-
quisa com criangas. Um ponto que merece desta-
que diz respeito a adaptagao dos recursos utili-
zados para a realizacdo dessa pesquisa. Nesse
caso, foi importante que os sujeitos envolvidos
compreendessem o significado da pesquisa. Para
tanto, houve a atencao a linguagem utilizada com
os participantes, buscando simplificar o objetivo
do estudo, sem, contudo, infantiliza-los. Partin-
do do principio de que as criancas e adolescentes
sdo sujeitos capazes de construir saberes acerca

de seu adoecimento?, foi apresentada a pesquisa
enquanto uma forma de saber mais sobre o
motivo de precisarem de um hospital, tornan-
do-se este um lugar onde elas cuidavam da sua
saude, mas também construiam um saber a mais
para suas vidas.

Anélise e discussao dos resultados

A analise esteve baseada na interlocucéo entre a
microssociologia de Erving Goffman®, os estu-
dos sobre sociologia da doenca e da medicina e a
perspectiva tedrica da sociologia da infancia e da
juventude que retoma a perspectiva interacionis-
ta considerando criancas e jovens enquanto gru-
po social, produtor de significados, reatualiza-
dor da cultura e nao passivo e indiferente ao
mundo simbélico dos adultos. Partindo da do-
enca cronica e de sua experiéncia enquanto con-
texto analitico central, procuramos retomar as
producdes das criancas e jovens analisando os
principais temas, simbolos e significados que
desenhos e histérias expressavam. Nesse proces-
so, foram identificados campos ou ndcleos te-
maticos, resultado do cruzamento do referencial
tedrico e das categorias empiricas, utilizadas pe-
los sujeitos para referir suas experiéncias. Utili-
zamos nessa andlise os dados advindos de fontes
primarias, quais sejam, desenhos e/ou histdrias
das criancas e jovens participantes e observagoes
das mesmas durante os atendimentos do Satude
& Brincar. A partir do material analisado, foram
identificados os seguintes campos tematicos: so-
ciabilidade, autocuidado e autoimagem, adesao
ao tratamento e privacidade. Essa andlise foi pro-
duzida a partir da aten¢do aos contetidos expres-
sos graficamente e linguisticamente nos desenhos
e/ou histdrias elaborados, considerados enquan-
to um material empirico, advindo dos sujeitos a
partir de suas experiéncias com a doenca e a hos-
pitalizacdo nos diversos espacos de sua vida. A
partir da atencdo ao conteido que esses dese-
nhos e/ou histdrias expressavam, procuramos
analisar a forma como a crianca se representava,
que aspectos valorizava em sua vida, a lingua-
gem e a posicdo de conhecimento e manejo da
informacao, contando inclusive com as anota-
¢cOes das interagoes com as criancgas e adolescen-
tes no campo do Saude & Brincar. Essa primeira
analise foi cruzada com a grade analitica desse
estudo, que tem na microssociologia e na pers-
pectiva da sociologia da doenca e da medicina
um aporte.
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Sociabilidade

Com relacédo a essa categoria, privilegiamos
as referéncias dos sujeitos as suas interacdes nos
espacos institucionais da familia, da escola e do
hospital, bem como os tipos de reagdes a essas
interacoes, considerando as marcas provocadas
pela doenga.

No espaco familiar sdo comuns as referén-
cias ao lazer. O espaco da rua e as atividades co-
muns a infancia ganham destaque lado a lado
com as marcas distintivas da doenca. Destaca-
mos a producdo de um adolescente cadeirante,
do sexo masculino, treze anos, cadeirante que se
desenha soltando pipa (Figura 1).

Os espacos da escola evocaram em algumas
criancas e jovens sentimentos de discriminagao,
destaque, adaptacdo. No caso dos fibrocisticos,
a patologia aparece como limitante e os impede
que consigam frequentar regularmente a escola,
mas ainda muitos continuam matriculados, bus-
cando conciliar as tarefas escolares com as fre-
quentes internac¢des, como nos relata uma ado-
lescente fibrocistica de 15 anos:

Nunca desisti. Algumas pessoas até ndo acredi-
tavam que eu era capaz, me aconselharam até a
parar de estudar, mas a minha sede de querer apren-
der coisas era maior. Quando eu pensava em desis-

tir, eu lembrava daqueles que me deprimiram, ai

eu pensava que era ai que eu tinha que lutar pra
mostrar que nada é impossivel, e que se hoje eu
tenho fibrose, nao é pra me limitar e sim pra nos
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Figura 1. Adolescente com OI desenhando como ¢ estar em casa.

ensinar e fortalecer (L., escrita elaborada em ou-
tubro de 2007). No caso de uma menina de doze
anos, portadora de fibrose cistica, desenhar-se
na escola inclui retratar sua imagem associada a
bolsa de oxigénio que se constitui enquanto uma
marca proveniente por uma doenca que imputa
estigma® (Figura 2).

Ja as produgdes elaboradas pelos portadores
de osteogénese imperfeita traduzem a dificulda-
de que eles encontram em realizar as atividades
que as outras criancas, que nao possuem a doen-
ca, realizam, como a aula de educacao fisica, em
decorréncia do receio de sofrer fraturas. Os rela-
tos de dois adolescentes expressam sentimentos
de solidariedade, exclusdo e medo:

Na escola, os meus amigos sabem o que eu tenho
e também sabem que eu ndo posso participar de
algumas brincadeiras como correr, pular, etc. (T.,
12 anos, escrita produzida em outubro de 2007).

Eu nunca vou no recreio, pois tenho medo.
Alguns amigos ficam brincando comigo. Os profes-
sores ja sabem do meu caso e eles tém cuidado co-
migo. O lanche eles compram pra mim (]. P.,13
anos, escrita produzida em outubro de 2007).
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Figura 2. Adolescente com FC desenhando como é
estar na escola.



Outro aspecto sobressalente no que se refere
a vivéncia escolar diz respeito as barreiras arqui-
tetonicas das instituicdes de ensino, que revelam
obstaculos ao acesso e locomocao dessa cliente-
la. Uma adolescente elabora um desenho no qual
retrata o problema da acessibilidade em sua es-
cola (Figura 3).

Com referéncia ao hospital, consideramos
como um aspecto a ser discutido a interveniéncia
dos adultos, sejam eles familiares ou profissio-
nais, nas escolhas das criangas e jovens, até mes-
mo na situagio de producdo dos desenhos. Os
trechos extraidos de didrios de campo retratam
as interferéncias por parte da familia no desejo e
escolha de criangas, seja na realizacdo da tarefa de
pesquisa, seja no cuidado com a alimentacéo, que
para os fibrocisticos é um elemento importante
na recuperagao da satide e evolucdo da doenca e
por isso um elemento que implica em ansiedade:

Assim que solicitei os desenhos ou criacdo de
historias, G. [a mae] rapidamente comegou a gui-
ar V. [filha de 8 anos|, direcionando suas ativida-
des (didrio de campo, agosto de 2007).

A mae a alimentava, dando-lhe comida de for-
ma impaciente. A menina dizia que nio queria
mais o alimento. G. a obrigava a comer, ameagan-
do ficar longe dela, caso esta ndo se alimentasse
(diario de campo, marco de 2007).

Ainda referente a esse topico, destacamos as
produgdes acerca do que as criangas e jovens pen-
sam e sentem em relacéo a internacao. Ganha des-
taque o aspecto temporal e o processo de reflexdo
sobre as mudancas e diferencas entre o inicio e a
aproximacéo da alta. Contemplamos as impres-
sOes e experiéncias vivenciadas por eles durante a
hospitaliza¢do, como nos aponta uma adolescente
fibrocistica de quinze anos, quando registra sua
vivéncia acerca das internacoes recorrentes:

Os primeiros dias, eu levo numa boa. Agora,
depois que passa os quatro primeiros dias, comego
a ficar maluca. Agoniada, doida pra ir embora. O
chato ¢ tudo que vejo, as doengas. Eu trato direto
com os sofrimentos das outras amigas que conheci
no hospital e hoje ji ndo se fazem mais presente
(L., escrita elaborada em outubro de 2007).

Jé os relatos produzidos por adolescentes in-
ternados portadores de osteogénese imperfeita
trazem conteddos que traduzem uma visao posi-
tiva do hospital como um lugar de tratamento
que garante uma melhora na qualidade de vida
desses individuos, mesmo que nao deixem de ex-
pressar os pontos que eles consideram negativos:

No hospital é mais tranquilo, as vezes eu fico
nervosa, mas eu ndo fico muito por que eu sei que
o0 que eu faco no hospital é para o meu bem e que

vai melhorar a minha saide (T., 12 anos, escrita
realizada em outubro de 2007).

No hospital, eu tomo o pamidronato, que foi e
€ muito bom pra mim. Gosto de trocar idéias com
as outras pessoas de OI. E importante pra mim (G.,
16 anos, escrita elaborada em dezembro de 2007).

Autocuidado e autoimagem

Com relagéo a essa categoria, identificada a
partir da expressdo das criancas e adolescentes
sobre o conhecimento de sua patologia e ques-
toes referentes as mudancas corporais impostas
pela doenca discutimos a presenca de alguns as-
pectos relacionados ao estigma causado pelas
marcas corporais decorrentes tanto da fibrose
cistica, quanto da osteogénese imperfeita®. As
questdes referentes ao autocuidado dizem res-
peito, principalmente, ao conhecimento adquiri-
do pelos portadores de fibrose cistica e osteogé-
nese imperfeita acerca de suas patologias. Tanto
criancas quanto adolescentes se apresentaram
como conhecedores de suas condicdes clinicas,
realizando explica¢bes acerca do tratamento e dos
procedimentos pelo qual passam durante as in-
ternacdes, como nos revela um menino de sete
anos com fibrose cistica ao efetuar uma explica-
cao acerca da utilizacao do cateter: Primeiramente
mencionou a cirurgia para a introdugdo do equi-
pamento: ‘os médicos vém, colocam um remédio
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Figura 3. Adolescente com OI desenhando como é estar na escola.
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para a crianga cheirar. Ela dorme. Eles fazem um
buraco assim, ¢, [demonstrando com as maos],
aqui no peito e enfiam o cateter, por onde vai pas-
sar a medicacdo. O cateter serve para vocé nao ser
furado toda hora’ (Diario de campo, dezembro de
2007).

No que tange os motivos da internagao, as
criangas demonstraram utilizar termos técnicos
para expressar o conhecimento sobre esse tema,
como nos mostram os relatos de uma menina de
oito anos e de um menino de sete anos, respecti-
vamente:

Indaguei-a sobre o motivo de ter retornado para
a internagdo. Ela respondeu-me: ‘Ah, eu tava com
febre e saturando 95, 94’ (Diario de campo, outu-
bro de 2007).

Eu voltei porque té muito cansado, perdi peso
e td tossindo muito (Diario de campo, novembro
de 2007). As imagens do pulmao, como nos apon-
ta um desenho elaborado por uma menina fi-
brocistica de oito anos, denunciam um declinio
da condicao clinica, as bactérias diferentes e o
conhecimento que as criangas possuem acerca
de seu proprio estado de satde (Figura 4).

No caso dos adolescentes, a questdo da auto-
imagem ficou em evidéncia, como nos aponta o
relato de uma menina de quinze anos com FC:

Tenho quinze anos e ainda néo tive um namo-
rado, por puro preconceito (Diario de campo, ja-
neiro de 2007).

Para as adolescentes de fibrose cistica, ¢ mui-
to comum a preocupacdo e a utilizacdo da ex-
pressdo “ganhar corpo” para fazer referéncia a
sua condicdo de debilidade corporal em fun¢ao
da doenca, como nos mostra a fala de uma me-
nina de dezessete anos:

8losioy

Figura 4. Crianca com FC desenhando como vé sua doenca.

Quando eu fico muito magra, eu ando nas ruas
e todo mundo fica me olhando torto, me olhando
de banda, isso é muito chato (Escrita produzida
em janeiro de 2008).

No que diz respeito aos portadores de osteo-
génese imperfeita, as questdes referentes as de-
formidades fisicas, o tamanho reduzido e a fra-
gilidade corporal ficaram em evidéncia. Os dese-
nhos denotam a forma como os portadores se
autorrepresentam; sempre como se fossem me-
nores que as outras pessoas, até mesmo as mais
velhas. Esse fato aponta para a forma como eles
se percebem, como podemos ver no desenho ela-
borado por uma adolescente, sexo feminino, de
catorze anos, onde a cadeira de rodas assume
um tamanho muito maior do que ela (Figura 5).

Em relacéo a baixa estatura que apresentam,
os portadores de osteogénese imperfeita buscam
uma atitude compensatéria, como nos conta um
adolescente de treze anos:

Ter OI tem um lado bom. Pelo menos, eu pago
meia no cinema por causa do meu tamanho (Dia-
rio de campo, novembro de 2007).

Outro episodio que ilustra uma situacgdo de
estigma vivenciada por uma adolescente de de-
zesseis anos refere-se ao seguinte relato:
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Figura 5. Adolescente com OI desenhando como vé sua

doenca.



Conheceu a Fatima da ABOI quando esteve
pela primeira vez no IFE. G. conta que a Fitima
olhou para ela, veio em sua direco e disse: ‘vocé é
de osteogénese, né?. Comentando sobre o episidio,
G. falou: ‘parece que td escrito aqui na testa que eu
tenho OI’(Diario de campo, dezembro de 2007).

Adesio ao tratamento

A adesdo ao tratamento retine no material
trabalhado a forma como os sujeitos envolvidos
(criangas, adolescentes e responsaveis) se relaci-
onam com as exigéncias de medicacéo, vinda ao
servi¢o, prescri¢cdes necessdrias ao processo de
tratamento e que envolvem diversas negociagdes
em um ambiente sujeito a conflitos devido as
ordens de conhecimento em pauta. Salientamos
que, no interior da categoria adesdo, ficaram mais
evidentes as dificuldades em aderir ao tratamen-
to por parte dos portadores de fibrose cistica.
Acreditamos que, talvez, esse fator ocorra devido
a diferenca de exigéncias referentes aos cuidados
que os fibrocisticos devem tomar em relagao aos
portadores de osteogénese, cuja internacado exige
a permanéncia de apenas trés dias no hospital,
em um intervalo que varia de dois a quatro me-
ses para retorno. Aliado a esse aspecto, o trata-
mento para os sujeitos com osteogénese imper-
feita ndo exige grandes esforcos tanto destes
quanto de seus familiares, bastando o compare-
cimento as hospitalizagdes pré-agendadas. A pes-
quisa de Oliveira e Gomes!’ identificou que, para
os jovens portadores de fibrose cistica, as dificul-
dades de adesdo sdo percebidas como ameacas
ao desenvolvimento psicoldégico, a continuidade
do tratamento e a propria vida. A chegada a ado-
lescéncia com fibrose cistica significa a sobrevi-
véncia a uma situagao potencialmente fatal e ao
mesmo tempo sinaliza muitas vezes o agrava-
mento da condi¢ao de satide, independentemen-
te da qualidade do tratamento. Vencer etapas,
sair da infancia para a adolescéncia significa se
deparar com muitas debilidades e comprometi-
mentos fisicos, bem como marcas da doenca:
emagrecimento, uso de cateteres embaixo da pele,
necessidade de oxigénio complementar. O trata-
mento referente a fibrose cistica envolve sessdes
de fisioterapia respiratéria duas ou trés vezes ao
dia, ingestao de enzimas antes de cada alimento,
infusdo de antibidticos para descolonizar as bac-
térias que acometem o trato respiratorio, inges-
tdo de suprimentos alimentares, exames de es-
carro, uso de cateter, canulas de oxigénio, bip
bap (aparelho que executa a funcio de inspira-
¢do e expiracdo do ar), sonda nasogdstrica e,

eventualmente, a realizacio de gastrostomia. As
internacdes duram em média de 21 a 28 dias,
podendo esse periodo ser estendido dependendo
da reacéo das bactérias a antibioticoterapia. Uma
questdo que emergiu durante as observacoes de
campo diz respeito a dificuldade de ingestdo das
enzimas antes das refeicdes, como podemos ver
nas situagoes ilustrativas a seguir:

Quando adentrei o box, a vi tentando ingerir
um pedago de pao, mas apresentava dificuldade.
De repente, S., sua mae, apareceu no local e inda-
gou sua filha se a mesma havia tomado as enzimas
antes de se alimentar. W. respondeu positivamen-
te, mas S., notando que a menina nio havia lan-
chado, perguntou novamente, mas dessa vez, de
uma forma mais incisiva. W. logo confessou que
havia esquecido de ingerir o0 medicamento. A difi-
culdade em se alimentar aparece no discurso dos
fibrocisticos e seus familiares (Diario de campo,
janeiro de 2008).

A menina ji estava ingerindo o suco quando
indaguei sobre a enzima que deve ser tomada antes
das refei¢oes. Rapidamente, a enfermeira abriu
uma gaveta e retirou a medicagio, dando a E. o
medicamento necessario. Fiquei me perguntando
se eu nao tivesse mencionado a enzima, serd que a
menina se lembraria de tomar o remédio? (Diario
de campo, agosto de 2007).

Mesmo fora do ambito hospitalar, encon-
tramos relatos acerca da baixa adesao no que diz
respeito ao uso dos antibiéticos, como nos apon-
ta uma adolescente, sexo feminino, de dezessete
anos. A necessidade de fazer uso da medicacao
vem associada a imagem de um “copo de vidro” e
que abrir mao de seu uso significa enfraqueci-
mento e debilidade:

A parte chata é a parte das medicagées, porque,
pra falar a verdade, eu ndo tenho saco pra fazer e
eu brigo com a minha mae o dia todo por causa
disso. Quando eu nao faco os remédios, parece que
eu sou como um copo de vidro, que se cair, pode se
quebrar todo, entao, eu fico muito fraca e debilita-
da (Escrita elaborada em janeiro de 2008).

Privacidade

Refere-se a possibilidade de garantir um es-
paco diferenciado, seguro e a salvo das interve-
niéncias externas. O siléncio e a recusa podem ser
indices de afirmacdo de privacidade; por isso,
quando as criangas e jovens nao realizaram as
producdes referentes a pesquisa, procurei acatar
suas escolhas. Nesse sentido, as criancas, assim
como os adolescentes, também manifestaram o
desejo de que a sua privacidade fosse respeitada,
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como nos mostra o caso de uma menina de oito
anos que:

Naio queria brincar nesse dia. Estava deitada,
sugando os dedos e ndo queria conversar com nin-
guém. Indaguei-a sobre os desenhos, mas esta me
respondeu que havia desistido de fazé-los” (Meni-
na, oito anos, diario de campo, agosto de 2007).

No tocante aos adolescentes, foi possivel pre-
senciar diversas situacdes constrangedoras rela-
cionadas ao tema da privacidade, como nos apon-
tam os relatos de uma menina de catorze anos e
outra de dezessete, ambas com osteogénese im-
perfeita:

Momentos depois, a adolescente mencionou
estar sentindo um desconforto intestinal. Pensei
que sua avo fosse leva-la ao banheiro, mas em vez
disso, dona P. solicitou que P. defecasse em um re-
cipiente. Nao permaneci no leito para presenciar
esse evento, mas imagino que deva ter sido um tanto
constrangedor para uma adolescente de catorze anos
(Didrio de campo, janeiro de 2008).

Quando acabou a medicacio, disse: ‘ai, graca a
Deus, acabou. Agora vou poder ir ao banheiro’
Como sua mae nao estava por perto, solicitou-me
que a levasse até o toalete. Nesse momento, fiquei
com muito medo de carregd-la e causar algum aci-
dente, deixando-a cair. Disse-lhe educadamente que
ndo me sentia segura para realizar tal tarefa e es-
peramos a sua mde voltar (Adolescente, 17 anos,
diario de campo, outubro de 2007).

E interessante observar que os adultos de re-
feréncia, sejam eles os responsaveis, sejam os pro-
fissionais, muitas vezes ndo se dao conta da im-
portancia de reconhecer o espaco de privacidade
para as criancas e adolescentes. Outro aspecto
relevante diz respeito a instituicdo hospitalar, sua
arquitetura e sua organizacdo espacial e materi-
al, que exibem uma postura de despreparo no
que tange as distin¢des entre criancas e adoles-
centes, suas particularidades de desenvolvimen-
to e suas necessidades etdrias e emocionais.

Conclusio

Mediante a apresentacio dos dados da pesquisa,
podemos concluir que criangas e adolescentes que
possuem suas vidas mediadas pelo adoecimento
crénico e constantes hospitalizacdes adquirem co-
nhecimentos acerca de sua situagao e sdo capazes
de expressar suas aquisicoes sobre o assunto. A
consciéncia da doenca, de sua gravidade e de seus
sinais é um indicativo importante para as incluir-
mos desde a confirmacdo do diagndstico no pro-
cesso de participacdo ativa sobre as transforma-
¢des que a vivéncia com a enfermidade ocasionard
em sua vida. A utilizacdo do brincar se constitui
como um importante mediador e facilitador para
a insercdo da crianca e do adolescente enquanto
sujeitos implicados diretamente em seu processo
de adoecimento, funcionando, inclusive, como
uma estratégia de estabelecimento de vinculo de
confianca com o servigo de satide e seus profissio-
nais. E relevante valorizarmos o brincar enquanto
um instrumento que privilegia o acesso aos con-
teudos infantis, dotado de uma funcéao terapéuti-
caimportante para o segmento infanto-juvenil em
situacdes de adoecimento cronico.

Outro ponto que merece destaque refere-se
ao respeito a privacidade enquanto um compo-
nente de atribuicao de status de sujeito as crian-
cas e adolescentes em situacdo de hospitalizacao.
Esse termo “privacidade” a que nos referimos diz
respeito tanto a possibilidade que a crian¢a e/ou o
adolescente possuem para recusar qualquer pro-
cedimento e até mesmo o atendimento da equipe
do Saude e Brincar; como também esta atrelado a
necessidade de serem respeitados no que tange a
exposicao corporal durante o periodo de interna-
¢do, principalmente no caso dos adolescentes.

Por fim, na pesquisa com criangas e adoles-
centes, é importante a utilizacao de métodos que
privilegiem sua participacao, associada ao prazer
de realizar algo que lhe é muito seguro e conheci-
do, baseado em estratégias ludicas e de grupo.
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