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RESUMO

Objetivo: Analisar a perspectiva da crianca sobre a propria condicao de salde, suas experiéncias relacionadas ao atendimento am-
bulatorial hospitalar e a0 uso de fantoches como estratégia l(dica para a coleta de dados.

Método: Estudo qualitativo, incluiu 16 criangas diagnosticadas com doencas cronicas, recrutadas em um ambulatdrio peditrico do
interior paulista. Os dados foram coletados em outubro de 2016 mediante entrevista semiestruturada e utilizou-se o fantoche como
recurso facilitador na comunicagdo. As entrevistas foram analisadas por meio da andlise temdtica indutiva.

Resultados: Foram construidos quatro temas: “crianca em seguimento ambulatorial: o que elas sabem?”; emogdes que perpassam o
sequimento ambulatorial”; “o ambulatério dos meus sonhos”; e“a utilizagdo dos fantoches e o universo lidico da entrevista”.
Consideragdes finais: Foi possivel identificar o motivo e os principais sentimentos vivenciados durante o atendimento ambulatorial,
assim como as preferéncias das crianas acerca dos aspectos fisicos e estruturais do ambulatorio.

Palavras-chave: Enfermagem pedidtrica. Assisténcia ambulatorial. Doenga cronica. Crianca. Jogos e brinquedos.

ABSTRACT

Objective: To analyze the perspective of the child about his health condition and experiences related to outpatient hospital care and
the use of the puppets as a playful strategy to collect data.

Method: A qualitative study included 16 children diagnosed with chronic diseases recruited in a pediatric outpatient clinic in the in-
terior of Sdo Paulo. Data were collected in October 2016 through a semi-structured interview and the puppet was used as a facilitator
in communication. The interviews were analyzed through the inductive thematic analysis.

Results: Four themes were constructed: “children in ambulatory follow-up: what do they know?”;“Emotions that follow the outpa-
tient follow-up”; “the outpatient clinic of my dreams”and; “the use of the puppets and the playful universe of the interview”.

Final considerations: It was possible to identify the reason and main feelings of outpatient care, as well as the preferences of the
children related to the physical and structural aspects of the outpatient clinic.

Keywords: Pediatric nursing. Ambulatory care. Chronic disease. Child. Play and playthings.

RESUMEN

Objetivo: Analizar la perspectiva del nifio acerca de su condicion de salud y experiencias relacionadas al a atencion ambulatoria
hospitalar y el uso de los titeres como estrategia lidica para recoger datos.

Método: Estudio cualitativo, incluy6 a 16 nifios diagnosticados con enfermedades crnicas reclutadas en un ambulatorio pedidtrico
del interior paulista. Los datos fueron recolectados en octubre de 2016 mediante entrevista semiestructurada y se utilizd el fantoche
como recurso facilitador en la comunicacion. Las entrevistas fueron analizadas por medio del andlisis tematico inductiva.
Resultados: Se construyeron cuatro temas: “nifio en sequimiento ambulatorio: ;qué saben?”; “Emociones que atraviesan el sequi-
miento ambulatorio”; "el ambulatorio de mis suefios”y; “la utilizacion de los titeres y el universo lidico de la entrevista”
Consideraciones finales: Fue posible identificar el motivo y los principales sentimientos del sequimiento ambulatorio, asf como las
preferencias, de los nifios, relacionados con los aspectos fisicos y estructurales del ambulatorio.

Palabras clave: Enfermeria pedidtrica. Atencion ambulatoria. Enfermedad crénica. Nifio. Juego e implementos de juego.
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B INTRODUCAO

O adoecimento pode ocasionar diversas alteracdes
fisicas, emocionais e sociais durante o desenvolvimento
infantil’?. A cronicidade é de natureza multifatorial, apre-
senta avanco lento e pode levar a limitagdes fisicas ou
dependéncia de medicagoes, dietas restritivas e prejuizo
nas relacdes sociais!”. Doencas cronicas sdo caracterizadas
por apresentarem duracdo superior a trés meses e serem
recorrentes, 0 que requer tratamentos continuos e/ou pe-
riddicos, sendo que algumas nao tém cura™. Asma, doen-
ca reumatoide, doenca renal, epilepsia, cancer e diabetes
mellitus tipo 1 sdo algumas patologias consideradas con-
dicoes cronicas na infancia®. Quando as criancas séo diag-
nosticadas com essas doencas, enfrentam varios desafios,
tais como necessidade de retorno periddico ao hospital®?,
tratamentos dolorosos™ e mudancas nas suas atividades
habituais®, o que interfere na frequéncia escolar®?.

A mudanca na rotina diaria pode fazer com que a crian-
¢a doente sinta medo, inclusive da estrutura fisica impes-
soal dos hospitais®®, pois muitos apresentam corredores
amplos, paredes monocromaticas, sdo silenciosos e pouco
iluminados, embora, teoricamente, devessem dispor de
ambientes capazes de auxiliar o crescimento e desenvol-
vimento infantil. Além da prépria estrutura e organizacéo
fisica do espaco de atendimento dos profissionais de sau-
de, deve-se atentar para a compreensao e relacao de sensi-
bilidade entre a pessoa que cuida e aquela que é cuidada®.

Para que o percurso da crianca pelo servico de saude
seja menos traumatico, é importante que ela conheca a
sua condicdo de saude, o tratamento a que serd submeti-
da e manifeste suas preferéncias com relacdo ao ambiente
ambulatorial. J& os profissionais de salde precisam apre-
ender as principais angustias que, em geral, antecedem e
acompanham este tipo de atendimento.

Embora os familiares sejam considerados as principais
fontes de informacao®® sobre a condicdo de satde e vi-
véncias dos filhos com doencas crénicas, apreende-se a
influéncia da doenca na vida da crianca também ao ouvir a
sua propria experiéncia, por exemplo, durante conversas'.
Porém, é comum haver dificuldade na comunicacdo com
a crianca quando utilizadas perguntas e respostas diretas,
0 que demanda o uso de estratégias mais atrativas e fami-
liares ao universo infantil, como a atividade ludica®. Alguns
recursos Iudicos utilizados em pesquisas qualitativas com
criangas que apresentam doenca cronica séo os fantoches,
o desenho, o brinquedo terapéuticoe as fotografias®. Essas
estratégias favorecem a aproximacao e a interagcao entre os
participantes e o pesquisador, além de propiciarem uma
conversa informal, com melhores resultados em compara-
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¢ao a entrevista tradicional fundamentada em perguntas e
respostas diretas®,

O uso de fantoches apresenta-se como uma estraté-
gia de comunicagdo com a crianca capaz de fazer com
que ela compreenda melhor sua condicdo de saude e as
experiéncias relacionadas ao atendimento ambulatorial
hospitalar. Isso se deve a alguns motivos principais: pro-
porciona maior conforto e seguranca a crianca?”, que nao
precisa manter contato visual ou falar diretamente com o
pesquisador, auxilia na reducao do estresse, pois permite a
expressdo de sentimentos, diminui a sensacdo de estar so-
zinho enquanto espera pela consulta e motiva o paciente
a aprender sobre sua doenca.

Revisdes de literatura®” tém destacado o uso de estra-
tégias ludicas com a populagédo pediatrica para a coleta de
dados e para simulacdes educativas realizadas pela enfer-
magem. Os estudos incluidos nestas revisdes evidenciaram
a perspectiva de criangas com cancer sobre o proprio ado-
ecimento e o impacto do uso de recursos ludicos como
o brinquedo terapéutico e os fantoches. Ainda que outras
pesquisas tenham utilizado fantoches para a producao de
dados, nado foram identificados estudos que explorassem
especificamente a experiéncia de crian¢as com doencas
cronicas em relacdo ao seguimento ambulatorial utilizan-
do esse recurso Iudico. Portanto, este estudo foi propos-
to para responder aos seguintes questionamentos: Qual
a perspectiva de criancas com doencas crénicas sobre a
propria condicdo de salde e o acompanhamento ambu-
latorial? Qual a perspectiva das criancas com doencas cro-
nicas sobre o uso dos fantoches como estratégia ludica na
conducdo de entrevistas? Assim, este estudo objetivou: a)
analisar a perspectiva da crianca sobre a prépria condicao
de saude; e b) analisar suas experiéncias relacionadas ao
atendimento ambulatorial hospitalar e ao uso de fanto-
ches como estratégia Iudica para coleta de dados.

B METODO

Estudo exploratdrio, de abordagem qualitativa genéri-
ca. Neste tipo de estudo, a questao de pesquisa apresenta-
-se em conformidade com o delineamento metodoldgico,
apesar de ndo adotar um pressuposto tedrico especifico
para guiar o método®.

Foram incluidas no estudo criancas com idade entre
sete e 12 anos sob acompanhamento terapéutico ambu-
latorial em um hospital universitario pediatrico no interior
paulista, que é referéncia no tratamento de criangas com
doencas cronicas, atendendo cerca de 200 criancas e ado-
lescentes diariamente nas 64 especialidades oferecidas pela
instituicdo. A selecdo ocorreu considerando a faixa etéaria de
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sete a 12 anos, uma vez que a utilizacdo de fantoches para
coleta de dados é congruente com essa fase de desenvol-
vimento"”. Excluiram-se criancas que apresentavam com-
prometimento para expressarem-se verbalmente ou que
estivessem em seus dois primeiros atendimentos ambula-
toriais. A selecao dos participantes ocorreu por convenién-
cia: conforme a ordem de chegada ao ambulatério para o
acompanhamento terapéutico, aqueles que atendiam aos
critérios preestabelecidos eram convidados a participar.
Quando observadas repeticoes das informacdes e, por-
tanto, alcance do objetivo proposto, novas entrevistas nao
foram agendadas, devido a saturacao tedrica dos dados®.
A coleta de dados ocorreu por meio de entrevistas
semiestruturadas, realizadas em outubro de 2016, e con-
duzidas por quatro pesquisadoras: duas enfermeiras com
experiéncia em coleta de dados e duas estudantes de en-
fermagem treinadas para auxiliar neste processo. As pes-
quisadoras desconheciam as criangas, assim como nao
estavam envolvidas em seus cuidados. Os dados foram co-
letados em uma Unica entrevista individual, mediada por
uma questao disparadora (“Conte-me sobre o motivo de
vocé vir ao ambulatério?”) e outras perguntas norteadoras
("Vocé gosta de vir aqui?”;"O que vocé sente quando sabe
que vird para o ambulatorio?”; “O que vocé faz enquanto
estd esperando o atendimento?”; “O que vocé gosta ou
gostaria de fazer enquanto estd esperando o atendimen-
to?";"Como vocé gostaria que fosse esse ambiente do hos-
pital, por exemplo, as paredes, as cadeiras e os consulto-

s

rios médicos?”;"O que vocé achou da nossa conversa com
fantoches?”), além de questbes para a caracterizacdo dos
participantes. As perguntas guiaram a conversa, porém, o
participante era livre para falar sobre outros assuntos. Tes-
tou-se previamente o roteiro da entrevista por meio de um
estudo-piloto realizado com trés criancgas.

Foram utilizados nas entrevistas seis fantoches de boca
que representavam animais (girafa, elefante e jacaré), pes-
soas (uma menina e um menino) e um animal sem caracte-
risticas definidas, todos confeccionados por uma das pes-
quisadoras (Figura 1). Fantoches de boca sdo aqueles que
possuem uma boca articulada, ou seja, quando em uso, a
boca movimenta-se continuamente, de acordo com a mo-
bilizacdo da méo de quem o maneja, 0 que potencializa e
facilita a comunicacédo. Os fantoches foram cuidadosamen-
te escolhidos para permitir o conforto das criancas, que
selecionavam os de sua preferéncia, e possuiam tamanhos
variados para adequacdo as maos dos participantes. O
nome atribuido ao fantoche pela crianca foi utilizado para
identificad-la no estudo e aquelas que optaram por usar 0s
proprios nomes foram representadas por outros ficticios,
em respeito as questdes éticas e ao anonimato dos parti-
Cipantes da pesquisa. A entrevistadora também escolheu
um fantoche. Desse modo, no momento da entrevista, eles
foram utilizados tanto pela crianca como pela entrevista-
dora, como se “falassem por elas” Essas estratégias permi-
tem maior interagao entre os fantoches e promovem maior
interesse dos participantes.

Figura 1 - Fantoches utilizados na coleta dos dados

As entrevistas e a atividade ludica com os fantoches
ocorreram na sala de espera do ambulatério pediatrico.
Esta sala é dividida em varios ambientes, e a maioria das ca-
deiras estd alocada no espaco central. As entrevistas ocor-
reram no mesmo dia do convite, em uma extenséo lateral
da sala de espera, afastada dos consultérios principais, da
recepcao e do posto de enfermagem. Embora as entrevis-
tas ndo tenham sido realizadas em uma sala especifica para
este fim, as pesquisadoras selecionaram um espaco fisico

que proporcionasse privacidade, pois havia pouco ruido e
baixo fluxo de pessoas. Esta escolha garantiu que as entre-
vistas fossem conduzidas sem prejuizos ou exposicao dos
participantes.

As entrevistas, com duracdo minima de sete minutos e
méxima de 32, foram audiogravadas e transcritas na integra.
As entrevistas de menor duragao ocorreram com as criangas
que tinham idade préxima ao limite inferior estabelecido
nos critérios de inclusédo, uma vez que apresentam menor
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eloguéncia em virtude da fase de desenvolvimento. Apesar
disso, 0 uso dos fantoches favoreceu a manutencéo das en-
trevistas. Os responsaveis pelas criangas foram informados
sobre a possibilidade de acompanharem as entrevistas, mas
alguns se sentiram confortaveis em deixa-las sozinhas com
as pesquisadoras. As falas dos responsaveis que participa-
ram da entrevista ndo foram consideradas na andlise.

Realizou-se a analise qualitativa dos dados, com o in-
tuito de apreender as experiéncias dos participantes. Esta
ocorreu em seis etapas, segundo orientagdes de Braun e
Clarke!® para andlise tematica indutiva: leitura repetida
das entrevistas; listagem das ideias sobre os dados; clas-
sificacdo dos dados em temas principais; revisdo; nomea-
cao e construcédo do resultado. Esse processo foi realizado
por duas pesquisadoras (primeira e segunda autoras), que
elaboraram uma estrutura de coédigos independente-
mente e 0s compararam para concordancia e consenso,
por meio de reunido presencial. Em seguida, uma terceira
pesquisadora experiente (autora sénior, orientadora da
pesquisa) revisou e validou a andlise realizada anterior-
mente. A etapa seguinte foi constituida pela producao
conjunta dos temas por essas trés pesquisadoras. Por fim,
a equipe se encontrou para discutir tais temas, revisar as
discrepancias, obter o consenso das diferencas e produzir
o relatério final.

A pesquisa foi aprovada pelos comités de éti-
ca da instituicdo proponente e coparticipante (CAAE:
58516416.1.0000.5393). Fez-se, pessoalmente, um primei-
ro contato formal com os responsaveis legais, a fim de
explicar como seria realizada a pesquisa, e solicitou-se a
assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido,
conforme determina a Resolugdo 466/12 do Conselho Na-
cional de Saude. Mediante o consentimento do responsa-
vel, as pesquisadoras se aproximaram das criancas e fize-
ram o convite para que participassem do estudo. Aquelas
que aceitaram, assinaram o termo de assentimento livre
e esclarecido.

Bl RESULTADOS

Participaram desta pesquisa 16 criancas, entre sete e
12 anos de idade (média de 9,77 anos). A maioria era do
sexo feminino (68,75%) e todas frequentavam o ensino
fundamental - média de 3,6 anos de estudo. Todos os par-
ticipantes eram provenientes de cidades circunvizinhas a
sede do tratamento: nove (56,25%) moravam em cidades
até 100km de distancia do ambulatorio e sete (43,75%) em
locais distantes a mais de 100 km.

As criancas apresentavam diagndsticos diversos, algu-
mas, inclusive, mais de uma disfuncdo em tratamento e
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acompanhamento. Todas tinham mais de um ano de se-
guimento ambulatorial, sendo que a maior parte (68,75%)
frequentava o ambulatério hd mais de seis anos, o que de-
nota a presenca de uma condicdo crénica na infancia. As
criancas tinham frequéncias variadas de visitas ao ambula-
torio pedidtrico e grande parte (43,75%) o frequentava tri-
mestralmente. As maes eram, em unanimidade, as acom-
panhantes durante as consultas no ambulatério.

Com base na analise das entrevistas, foram construidos
quatro temas: “Crianca em seguimento ambulatorial: o
que elas sabem?”; "Emocgdes que perpassam o seguimen-
to ambulatorial”; “O ambulatério dos meus sonhos”; e “A
utilizacdo dos fantoches e o universo ludico da entrevis-
ta” Fez-se também uma avaliacdo do uso dos fantoches,
apresentada sob o tema: “A utilizacdo dos fantoches e o
universo ludico da entrevista” A seguir, serao descritas as
quatro categorias tematicas. As falas das pesquisadoras
estao entre colchetes e as das criangas em italico. Algu-
mas informagdes que contextualizam seus discursos estao
apresentadas entre parénteses.

Crianca em seguimento ambulatorial: O que
elas sabem?

Algumas criancas desconheciam seu diagndstico e o
motivo principal de fazerem acompanhamento ambulato-
rial. Aquelas cientes da prépria condicao de saude mani-
festaram conhecer as razdes de estarem ali. Com base em
seus depoimentos, apreende-se que, embora todas reco-
nhecessem estarem em um hospital, algumas nao com-
preendiam o motivo ou desconheciam o proprio diagndés-
tico. Em entrevista mediada pelos fantoches, elas disseram:

[Vocé sabe por qué vocé vem aqui?] Porque eu tenho hi...
hipo... Ail [Hipotireoidismo?] Sim, isso ai. [Vocé sabe o que
éisso?] Néo! (Hanna).

[Fantoche da pesquisadora: Por que vocé vem aqui?] Vim
fazer exame de sangue, raio-x, e vim conversar com a mé-
dica. [Vocé sabe o que vocé tem?] Néo lembro (Jujuba).

Por outro lado, aquelas cientes do diagnéstico, da con-
dicdo de saude e do motivo de estarem em uma sala de
espera de um ambulatério infantil mencionaram:

Eu tenho artrite reumatoide e é que quando enche minhas
artérias, entdo minhas juntas do corpo (articulagées) in-
cham, ai fica uma dgua e eu sempre tenho que tirar essa
dgua (Bob).
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Eu venho aqui por causa da minha perninha. Eu nasci
assim; € uma manchinha e se chama “Mancha de homa”
[Hemangioma Plano]. Eu ndo sei falar direito. A minha
perninha doi, quando eu movimento muito ela ou quan-
do eu fico muito tempo em pé (Grandona).

Ao serem questionadas sobre suas patologias, relata-
ram terem sido diagnosticadas bem cedo, quando tinham
poucos meses de vida. A curiosidade em entender melhor
a propria condicdo de salde fez com que elas buscassem
respostas com os seus pais, considerados a fonte de infor-
macao mais proxima:

Eu tinha dois ou trés meses quando descobriram a fibro-
se cistica. Foi quando eu vim fazer o teste do suor. Al deu
que era fibrose cistica. Foi minha mde quem me contou
(Florzinha).

Eu jd nasci com essa doenca. Eu tinha um tumor. Desco-
briu porque eu tinha muita dor de cabeca e ndo gostava
de barulho. (Magali).

Ao falarem sobre o tratamento prolongado da doenca
cronica, as criangas demonstraram possuir informacoes a
respeito da terapéutica medicamentosa e de suas conse-
quéncias. Em contrapartida, algumas expressaram pouco
conhecimento acerca do tratamento medicamentoso.
Cabe mencionar que a cronicidade pode requerer também
a utilizacdo de tratamentos ndo medicamentosos:

[Vocé toma remédio?] Sim, mas ndo sei pra que (Jully).
Nao tem que tomar remédio, sé tem que usar o tampdao
no olho. Usar tampdo é chato, mas usar dculos é legal
(Mica).

Entre as criangas que demonstraram conhecer o trata-
mento, algumas se apropriaram de palavras que permeiam
o cotidiano hospitalar e incorporaram aos seus vocabula-
rios termos da area da saude, o que denota envolvimento
com todo esse processo. Foi evidente a participacdo dos
profissionais de salde e da méae na integracdo da crianca as
acdes para seu autocuidado, tal como ilustrado no trecho
a sequir:

O tenckrofe (refere-se ao cateter de tenckoff) é um fio
que vai na barriga. Ele encaixa na mdquina de didlise e
ela ajuda o rim a funcionar. Se entrar bactéria, vocé tem
que ficar internada. Tem que cuidar bem do seu tenckro-
fre. [Quem te ensinou isso?] Os médicos, a minha mde e a
enfermeira. (Lilica).

Muitas vezes, a doenca cronica causa limitacdes no
cotidiano das criancas e demanda adaptacbes em sua
rotina e nas atividades diarias. Nesse sentido, os discursos
expressaram, com clareza, sentimentos de tristeza e impo-
téncia decorrentes da privacdo de algumas brincadeiras
e restricdo alimentar. As falas também relataram como a
doenca interferia na vida social e na relacdo com os pares,
causando angustia e frustacao. As limitagdes impostas pela
doenca cronica, exemplificadas em diversos discursos, sus-
citaram questionamentos sobre as diferencas em relacao
aos colegas:

Eu fico sozinho, ndo tenho amigos. Eles (os colegas da es-
cola) véo a lugares que eu ndo consigo ir. Eu ndo enxergo
com um olho, eu sé tenho visdo para frente, ndo tenho
para baixo, dai'eu ndo consigo andar na escada, onde eles
ficam (Nick).

[O que vocé néo pode fazer?] Nadar, para néo entrar dgua
no meu cateter, porque aquela dgua pode dar infec¢do.
Além de ndo poder comer as coisas que meu irméo come,
como salgadinho, bolacha recheada e refrigerante (Lilica).

Emocodes que perpassam o seguimento
ambulatorial

Durante as entrevistas com os fantoches, as criangas
mencionaram sentimentos de vergonha e esperanga. Sen-
tiam-se esperancosas com a possibilidade de cura e en-
vergonhadas para interagir com os profissionais de saude,
especificamente com o médico:

[Vocé ja chegou a perguntar para o médico alguma coi-
sa?] Nao, eu tenho muita vergonha (Hanna).

Quando eu for curada, eu vou fazer um transplante. Ele
[médico] me disse que, quando eu sarar, eu vou ter meus
rins de volta (Lilica).

Nas entrevistas, quando questionadas sobre o que di-
riam a outras criancas com a mesma doenca, relataram
que as aconselhariam a ter forca, paciéncia, coragem, per-
severanca, fé e confianca nos profissionais de salide e no
tratamento. Apoiaram-se nos pressupostos da normalida-
de para aconselhar que crescessem e se desenvolvessem
incorporando a doenga cronica em suas vidas:

Eu falaria para ele (referindo-se a outra crian¢a que tenha

a mesma doenca) ter forca, que também ndo é fdcil, mas
também ndo é impossivel” (Magal).

Rev Gatcha Enferm. 2019;40:¢20180103 5




I Leite ACAB, Alvarenga WA, Machado JR, Luchetta LF, La Banca RO, Sparapani VC, et al.

Eu jd me acostumei, entdo eu ndo sinto nada. Eu jd me
acostumei a vir ao ambulatério, porque eu faco desde be-
bezinha (Florzinha).

Durante as entrevistas, também mencionaram o rela-
cionamento com outras criangas que ndo apresentavam
doenca cronica. Segundo elas, embora dessem liberdade
aos colegas para falar sobre sua doenca, selecionavam com
quem compartilhavam emocdes e informacoes:

[As outras criancas perguntam do cateter de tenckhoff?]
Nao, ninguém pergunta, ninguém vé. S6 a minha amiga
sabe. Se ela quiser contar, ela pode, se ndo quiser, ela s6
guarda para ela (Lilica).

Para realizar o seguimento ambulatorial, altera-se a roti-
na e, consequentemente, a frequéncia escolar das criancas.
Nesse aspecto, elas demonstraram sentimentos ambiguos,
como se observa a seguir:

[Como vocé se sente faltando na escola para vir no ambu-
latério?] Um pouco triste, um pouco feliz. Porque a gente
néo brincou com nossos amigos e um pouco legal porque
a gente falta um dia na escola (Jujuba).

A necessidade de consultas periddicas no ambulato-
rio hospitalar também decorria da cronicidade da doenca.
Para muitas, o caminho entre a residéncia e o ambulatério
era longo, pois residiam em outros municipios, as vezes
distantes mais de 100km do centro de tratamento. No en-
tanto, esse percurso, embora por vezes divertido, era bas-
tante cansativo:

Hoje eu acordei 3 horas da manhd. Acho cansativo, sGo
trés horas (de viagem). Eu fico dormindo e depois, no meio
da viagem, fico vendo o movimento. Eu gosto de viajar!
(Flash).

O ambulatério dos meus sonhos

As criancas descreveram uma série de caracteristicas
por elas consideradas ideais a um ambulatério dos sonhos.
Um dos desejos foi que ele se destinasse somente a crian-
cas e adolescentes, pois alguns entrevistados, devido ao
maior tempo de diagndstico, ja tinham sido acompanha-
dos em outra unidade frequentada também por adultos.
Esses participantes utilizaram os fantoches para descrever
suas experiéncias anteriores, que contrastavam com o
novo cenario ambulatorial, voltado somente ao atendi-
mento pedidtrico e elogiado por todos:
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Eu achei melhor colocar uma sala sé para os adultos
e uma sala para as criangas, eu achei muito bom isso
(Nick).

Antes era junto com as outras pessoas, com os adultos. Fu
ndo gostava que ficava misturado com os adultos. Aqui é
o ambulatdrio das criangas! (Lilica).

Na percepcao das criancas, as atividades e a decoracao
lidica da nova estrutura proporcionavam um espaco aco-
lhedor e foram frequentemente enfatizadas nas entrevis-
tas. No entanto, apesar de gostarem das cores das paredes
e das cadeiras, sonhavam com um ambiente mais colori-
do e criativo, inclusive no interior dos consultérios, e que
fossem oferecidas mais atividades recreativas. As criancas
teceram criticas em relacdo ao tempo de espera das con-
sultas, ao desconforto das cadeiras e ao ruido excessivo.
Cadeiras mais confortaveis e um periodo de espera mais
curto emergiram como alguns desejos:

Eu queria que eles colocassem uma pintura nos consultd-
rios para ficar mais colorido, porque eu ndo gosto de coisa
muito sem cor (Florzinha).

Fico muito tempo na cadeira esperando (Jully).
Eu acho que as cadeiras deveriam ser de espuma (Mica).

O ambulatério dispunha de televisores que exibiam a
ordem das consultas e os respectivos consultérios. Apesar
de considerarem um recurso que auxiliava e organizava o
atendimento, as criangas gostariam de outra televisao, que
exibisse programas de entretenimento:

As televisdes que tém os nomes das pessoas eu acho legal,
porque ai ndo se confunde (Magali).

Podia ter uma outra televisdo para a gente assistir alguma
coisa, enquanto estd esperando o atendimento (Bob).

Quando questionadas sobre 0 ambulatério dos sonhos,
revelaram angustia e medo relacionados a procedimentos
como coleta de sangue, vacina, medicagcdes intravenosas
e possibilidade de hospitalizacdo apds as consultas. Sob
suas perspectivas, o hospital apresentava uma caracteris-
tica de dualidade. Ao mesmo tempo em que gerava sofri-
mento devido aos procedimentos dolorosos, também era
um local de manutencao da salde, de modo que a crianca
reconhecia a importancia de frequenta-lo para a sua recu-
peracao fisica.
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[Tem alguma coisa que vocé ndo gosta aqui?] As picadas
(..) porque doi muito (Lilica).

E para o meu préprio bem (Flash).

Os profissionais de salide do ambulatério dos sonhos fo-
ram descritos como simpaticos, divertidos, detentores de co-
nhecimento, acolhedores, com habilidades de comunicagao
com as criancas e prestadores de um cuidado qualificado:

[O que é preciso ter para ser uma boa profissional?] Tem
que estudar bastante, tem que ir a escola todos os dias,
tem que prestar bem atencdo na professora, prestar bem
atencdo nas tarefas e no que fazer quando vai curar uma
pessoa e dar o remédio certo (Lilo).

A utilizacao de fantoches e o universo ludico da
entrevista

Durante a abordagem inicial, a pesquisadora avaliou
o interesse das criancas em participar da entrevista com a
utilizacdo dos fantoches, e as respostas afirmativas foram
unanimes. Ao término das entrevistas, todas mencionaram
o desejo de manipula-los:

[O que vocé gostaria de fazer enquanto estd esperando?]
Ficar mais vezes brincando com os fantoches! (fala com
entusiasmo) (Flash).

[O que vocé acha de vir aqui?] Eu acho bom, por exemplo,
agora que eu estou aqui brincando com os fantoches. Eu
gosto, porque isso é coisa raral (Nick).

O fantoche apresentou-se como um método atrativo
a faixa etéaria selecionada para o estudo e um recurso dra-
matizador que possibilitou a crianca expressar emocdes de
forma verbal e nao verbal. Momentos de alegria, tristeza,
empolgacdo e surpresa foram apreendidos por meio da
alteracdo do tom de voz ou do siléncio dos participantes.
Experiéncias relacionadas a condicao clinica, aos amigos,
familiares, profissionais de saude e ao ambiente ambula-
torial também puderem ser exploradas mais amplamente
mediante a utilizacdo dos fantoches.

Além de auxiliar na comunicacdo e interacdo com o
pesquisador, o fantoche se revelou um recurso que esti-
mula a criatividade por meio da criacdo de personagens,
brincadeiras e interacéo entre eles. Com a utilizacdo deste
recurso ludico, a criancga criou um personagem e assumiu
esta nova identidade. A entrevistadora, também utilizando
o fantoche que a representava, propunha ao entrevistado:

[Vamos escolher um apelido para vocé?] Me chama de
Grandona! (Crianca, sem hesitar, respondeu utilizando um
fantoche de girafa).

As criancas interagiram dramaticamente, utilizando di-
ferentes tons de voz com os respectivos fantoches e tam-
bém com aquele escolhido pela pesquisadora. Manipular
esses fantoches propiciou maior conforto na expressao
dos sentimentos e minimizou o carater de passividade das
entrevistas conduzidas por meio de perguntas e respostas.
Essa estratégia ludica, além de criar condigcdes atraentes
que estimulam a participacao da crianca, reduziu a chance
de possiveis desconfortos.

N&o houve resisténcia ou dificuldade em relagao ao uso
dos fantoches entre as criancas participantes, independen-
temente da idade ou condicdo crénica. Destaca-se ainda
que nao participaram deste estudo criancas com deficién-
cia auditiva ou déficit motor nos membros superiores que
dificultasse a entrevista e a manipulacdo dos fantoches.
Houve apenas uma crianca com baixa acuidade visual, po-
rém sem dificuldades de interacao.

Por motivos estruturais, as entrevistas foram realizadas
na sala de espera do referido ambulatério e, portanto, nao
foi possivel utilizar um cenario para o uso dos fantoches ou
desenvolver a atividade em um local especifico para reali-
zacao de entrevistas para pesquisas, 0 que motivaria ainda
mais os participantes. Ao longo do processo de coleta de
dados, somente um depoimento precisou ser interrompi-
do, pois outra crianca que ndo participava da pesquisa se
interessou pelos fantoches e isso interferiu na dinamica da
entrevista. No entanto, apds uma pausa para brincadeiras,
a entrevista foi retomada assim que a privacidade do parti-
cCipante foi restabelecida.

H DISCUSSAO

Foi possivel, com o auxilio dos fantoches, apreender
a perspectiva da crianca em acompanhamento ambu-
latorial acerca de sua condicao de saude e das experién-
cias relacionadas ao atendimento ambulatorial hospitalar.
O conhecimento de criangas e adolescentes sobre a sua
doenca é um tema presente na literatura atual®®. Se por
um lado, algumas criangas demonstram conhecer o seu
diagnostico e tratamento'”, por outro, os depoimentos do
presente estudo evidenciam que, quando o conhecimento
sobre a patologia é falho, problemas decorrentes de com-
plicacdes agudas e adesdo inadequada ao tratamento me-
dicamentoso podem ocorrer. Desconhecer o diagnoéstico
e a fisiopatologia podem influenciar na adesao e realizagao
do tratamento das criancas!'.
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A comunicacédo com os pais é priorizada na pratica cli-
nica, pois as criangas geralmente séo excluidas das conver-
sas com a equipe de salde e acabam incorporando ape-
nas parte das informacgdes fornecidas, sem compreender
totalmente seu significado. Favorecer a compreensao da
crianca sobre a sua doenca auxilia o seu envolvimento no
tratamento e pode gerar sentimento de corresponsabili-
zacao'?. A comunicacao é um fendbmeno indissocidvel na
assisténcia de enfermagem a crianca e exercé-la, de forma
efetiva, favorece a participacdo da prépria crianca em seu
cuidado e é uma das metas internacionais de segurancga do
paciente™. Os enfermeiros devem estar atentos ao desen-
volvimento dos pacientes no seguimento ambulatorial, no
sentido de pensarem estratégias educativas e ltdicas que
contemplem as diversas patologias e idades. Além disso,
necessitam considerar as preferéncias das criancas, pois,
assim, poderao planejar intervencdes voltadas as neces-
sidades individuais®. O envolvimento da familia € crucial,
e os profissionais de salde devem identificar e atender as
necessidades também dos familiares no seguimento am-
bulatorial, até que a prépria crianca possa ser o foco de
intervencdes educativas. Apesar da implementacéao de al-
guns programas estruturados a crianga com doenca croni-
ca™ ndo haintervencoes na atencao primaria que possam
ser consideradas totalmente eficazes!™.

Os resultados revelam ainda que as criancas convivem
com restricbes impostas pela doenca, inclusive alimenta-
res, e limitacées decorrentes da condicao fisica que dificul-
tam as acoes de brincar e correr. Além disso, devem ado-
tar cuidados especificos para evitar infeccoes e enfrentam
dificuldades na socializacéo, principalmente nas atividades
grupais na escola. Corroborando os achados do presente
estudo, pesquisa realizada com criangas que apresentam
doenca cronica renal® evidenciou que elas sdo capazes de
reconhecer as diversas mudancas impostas pelo tratamen-
to na sua vida e na de sua familia, as quais afetam as rotinas
escolar, alimentar, de sono/repouso e lazer. Trata-se de um
contexto que causa medo, por exemplo, da dor, de infec-
¢oes, da hospitalizacdo e até mesmo da morte. Portanto,
as criancas buscam, constantemente, pela normalidade e
tentam se adaptar a todas as situagcdes relacionadas a do-
enca e ao tratamento'®.

O desejo pela cura da doenca, segundo este estudo,
desperta na crianca sentimentos de esperanca. Fato seme-
lhante também foi apresentado em uma revisao!'”, em que
ter esperanca pela cura foi apontado como elemento que
possibilita a crianga vislumbrar um futuro melhor no con-
texto da doenca cronica. Também ha casos em que elas
demonstram uma atitude positiva, aceitando a sua situa-
cao clinica atual®”,
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Sob o olhar das criancas, as descricdes positivas em re-
lacdo ao ambiente ambulatorial neste estudo foram quan-
titativamente maiores quando comparadas as negativas.
Essa questdo também foi investigada em estudo que iden-
tificou predominio de avaliagdes positivas sobre o hospital,
apesar de ser um ambiente, segundo as criancas, permea-
do por dor e doencas. Portanto, é necessério identificar os
aspectos considerados desagradaveis pelas criancas, para
que possam ser modificados?. A espera pela consulta mé-
dica é algo desgastante para a crianca, pois, além de perder
um dia de aula, ela as vezes precisa viajar por horas para
ser consultada’’®. Isto corrobora os achados deste estudo,
em que as criangas citaram aspectos negativos da espera,
por exemplo, demora no atendimento, ruido excessivo e
cadeiras desconfortaveis.

O ambulatério dos sonhos das criancas deveria ser re-
vestido de diversas cores, oferecer brincadeiras e represen-
tar um ambiente alegre, tal como identificado em revisédo
sistematica” desenvolvida para apreender como a ambi-
éncia tem influenciado o cuidado humanizado, cujos resul-
tados revelaram o desejo das criangas por um hospital de-
corado com temas de animais e natureza, nas tonalidades
azul, laranja e amarelo. Além disso, praticas ludicas como
leituras de contos infantis, musicas e disponibilizacdo de
brinquedotecas sao outros aspectos presentes na lista de
desejos das criangas e que ja se encontram implementa-
dos em muitos hospitais. Lambert e colaboradores™® res-
saltam a importancia de utilizar o chdo para brincadeiras, o
teto para exibi¢des visuais, assim como de decorar paredes
com desenhos e disponibilizar cadeiras, sofas com almofa-
das, janelas e mobilias coloridas, de diferentes formas ge-
omeétricas. Apesar do anseio por satisfazer as preferéncias
das criangas, é importante que o espaco planejado para
atendimento atenda as normas de infraestrutura e permi-
ta 0 bom funcionamento de servicos de saude, tal como
preconizado pela RDC n°50/2002"% e na RDC n°63/2011%,

O fantoche, aqui utilizado para facilitar a comunicacao
com as criangas, mostrou-se um recurso potencial para a
obtencédo de dados. O uso de estratégias ludicas na comu-
nicacao tem sido incorporado pela enfermagem pediatrica
por meio do Brinquedo Terapéutico (BT), capaz de minimi-
zar os efeitos negativos do tratamento e favorecer o vincu-
lo com o adulto enquanto modelo de cuidado especializa-
do®. Em revisdo recente da literatura, o uso de fantoches
em sessdes de BT para fins de intervencdes e entrevistas
com criangas e adolescentes revelou potencial beneficio
a essa populacédo, pois ficou comprovada a sua capacida-
de de facilitar o relacionamento entre criancas e adultos,
sobretudo com os membros da equipe de enfermagem’.
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B CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo explorou as perspectivas de criancas em
acompanhamento ambulatorial sobre a doenca crénica e
suas vivéncias no seguimento ambulatorial hospitalar. Os
resultados revelaram que algumas criangas estavam cientes
de sua condicdo cronica de salde e manifestaram conhe-
cer os principais motivos de precisarem fazer o acompanha-
mento ambulatorial, enquanto outras desconheciam seu
diagnostico e as razdes de estarem ali. Alguns sentimentos
como medo, vergonha e esperanca pela cura foram men-
cionados, assim como o desejo de aconselhar outras crian-
¢as com doengas cronicas a terem forga, coragem, fé e con-
flanca para crescerem e se desenvolverem, incorporando a
doenca crénica em suas vidas. O ambulatério dos sonhos
foi descrito como um ambiente Iudico e acolhedor, no qual
os profissionais de saude garantiriam que elas fossem os
atores principais nas acdes relacionadas ao seu cuidado.

Conhecer as perspectivas das criancas sobre o acom-
panhamento ambulatorial e sua condicdo de saude im-
prime um diferencial na assisténcia de enfermagem, pois
permite que ela seja planejada e implementada conforme
as necessidades especificas desta populacdo. Ademais,
acredita-se que o fantoche, dado o grande potencial para
obtencéao de dados durante entrevistas, possa ser incorpo-
rado nas consultas pelos profissionais da salde a fim de
facilitar a construcdo de vinculo, auxiliar na comunicacéo e
promover o cuidado atraumatico, como preconizado pela
Politica Nacional de Humanizacéo.

Futuras pesquisas podem: a) identificar experiéncias de
familiares, profissionais de saude e das préprias criancas
com doencas cronicas sobre o acompanhamento ambu-
latorial, para fins de comparacéo dos resultados e plane-
jamento do atendimento e da estrutura ambulatorial; b)
conhecer a perspectiva de adolescentes por meio de di-
ferentes técnicas de coleta de dados, que sejam atrativas
e condizentes com a fase de desenvolvimento desta po-
pulacdo, para melhor apreender como vivenciam o aten-
dimento ambulatorial; e ¢) explorar, em um cenério Iudico,
a utilizacdo dos fantoches com criancas que apresentem
disfuncées de saude diversas. Realizar as entrevistas em
ambiente de sala de espera pode ter constituido uma limi-
tacdo do estudo. Por outro lado, a utilizagao dos fantoches
e a experiéncia prévia dos pesquisadores com este recurso
foram fortalezas da pesquisa.

Ao proporcionar um ambiente aconchegante, que ob-
jetiva melhorar a experiéncia da crianga e sua familia, os
enfermeiros e gestores em salide promoverédo a assisténcia
em saude por meio de experiéncias cada vez mais sauda-
veis e enriquecedoras as criangcas com doenca cronica.
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