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Resumo

Introducédo: A anemia falciforme - AF é uma alteragdo genética, pois acontece a mutacdo da hemoglobina, designada
como hemoglobina S ou HbS. Objetivo: conhecer a concepc¢do do cuidador familiar do portador da AF, sobre a
doenca e seu tratamento no municipio de Colinas. Metodologia: Trata-se de um estudo na forma descritiva com
abordagem qualitativa, realizado no municipio de Colinas - MA, no periodo de maio a junho de 2019. Onde utilizou-
se como instrumento de coleta de dados, questionarios semiestruturados. Resultados e Discussdo: Foram entrevistadas
oito (8) responsaveis pelos portadores de anemia falciforme, dos oito (8), seis (6) é a mae do portador, um (1) é a avo
e um (1) é a bisavo da crianca, idade de 25 a 64 anos. Ao questionar sobre a etnia 75% se consideraram pardos, 12,5%
negros e 12,5% brancos; sobre a renda familiar 12,5% declararam receber dois salarios minimos, 62,5% vivem com
um salario minimo e 25% vivem com menos de um salario minimo; ao indagar sobre a escolaridade 50% néo
concluiram o ensino fundamental, 25% tém ensino médio incompleto e 25% concluiram ensino médio; sobre a
quantidade de filhos 37,5% tem trés (3) filhos, 37,5% possuem dois (2) filhos e 25% apenas um (1) filho. Conclus&o:
No presente estudo foi analisado que o municipio nao fornece todos os nucleos que integra o tratamento da siclemia.
Palavras-chave: Anemia falciforme; Genética médica; Cuidador familiar.

Abstract

Introduction: Sickle cell anemia - AF is a genetic alteration, since hemoglobin mutation occurs, designated as
hemoglobin S or HbS. Objective: to know the conception of the family caregiver of the PA patient about the disease
and its treatment in the city of Colinas. Methodology: This is a descriptive study with a qualitative approach, carried
out in the municipality of Colinas - MA, from May to June 2019. Where semi-structured questionnaires were used as
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a data collection instrument. Results and Discussion: Eight (8) responsible for sickle cell anemia patients were
interviewed, of the eight (8), six (6) is the mother of the carrier, one (1) is the grandmother and one (1) is the great-
grandmother of the child , age 25 to 64 years. When asked about ethnicity, 75% considered themselves brown, 12.5%
black and 12.5% white; on family income 12.5% declared to receive two minimum wages, 62.5% live on one
minimum wage and 25% live on less than one minimum wage; when asking about education, 50% have not
completed elementary school, 25% have incomplete high school and 25% have completed high school; on the number
of children 37.5% have three (3) children, 37.5% have two (2) children and 25% only one (1) child. Conclusion: In
this study, it was analyzed that the municipality does not provide all the centers that integrate the treatment of sickle
cell disease.

Keywords: Sickle cell anemia; Medical genetics; Family caregiver.

Resumen

Indroduccion: La anemia de células falciformes - AF es una alteracion genética, ya que se produce una mutacion de la
hemoglobina, denominada hemoglobina S 0 HbS. Objetivo: conocer la concepcion del cuidador familiar del paciente
AP sobre la enfermedad y su tratamiento en la ciudad de Colinas. Metodologia: Se trata de un estudio descriptivo con
enfoque cualitativo, realizado en la ciudad de Colinas - MA, de mayo a junio de 2019. Donde se utilizaron
cuestionarios semiestructurados como instrumento de recoleccion de datos. Resultados y Discusion: Se entrevistaron
ocho (8) pacientes responsables de anemia falciforme, de los ocho (8), seis (6) es la madre del portador, uno (1) es la
abuela y uno (1) es el tatarabuelo. -abuela del nifio, de 25 a 64 afios. Cuando se les pregunté sobre la etnia, el 75% se
consider6 moreno, el 12,5% negro y el 12,5% blanco; de los ingresos familiares, el 12,5% declaré recibir dos salarios
minimos, el 62,5% vive con un salario minimo y el 25% vive con menos de un salario minimo; al preguntar sobre
educacion, el 50% no completo la educacidn primaria, el 25% tiene educacion secundaria incompleta y el 25% la
educacion secundaria completa; sobre el nimero de hijos el 37,5% tiene tres (3) hijos, el 37,5% tiene dos (2) hijosy el
25% solo un (1) hijo. Conclusion: En el presente estudio se analizé que el municipio no cuenta con todos los centros
que integran el tratamiento de la anemia falciforme.

Palabras clave: Anemia de células falciformes; Genética médica; Cuidador familiar.

1. Introducéo

A Anemia Falciforme (AF) é uma mutacgdo genética herdada dos pais diferente dos individuos normais que herdam o
carater AA, as pessoas falcémicas herdam de cada genitor uma hemoglobina S e por isso elas sdo SS denominado AF (Brasil,
2015c).

Esta condicdo € caracterizada por uma alteracao nos glébulos vermelhos, que perdem a forma arredondada e el&stica,
assim adquirindo o aspecto de foice (de onde vem o nome falciforme) e endurecem, sendo o principal responséavel pela
fisiopatologia da AF, pois dificulta a passagem do sangue pelos vasos de pequeno calibre e a oxigenagéo dos tecidos (Fonseca,
2019).

Conforme os dados que constam na literatura, hd uma maior incidéncia em povos africanos. No entanto, ndo deve ser
considerada uma doenca de raga negra, pois o povo do Mediterraneo, india, Oriente Médio também tem predisposicdo para
manifestacdo do gene, porém com menores propor¢des (Brasil, 2015b).

Segundo o Ministério da Salude - MS (2015¢), “os sintomas podem comegar aparecer ainda no primeiro ano de vida,
mostrando a importancia do diagnostico precoce como principal medida de impacto positiva na assisténcia de qualidade as
pessoas com a doenga.” Esses sintomas ocorrem devido a diminui¢do do fluxo sanguineo nos capilares venosos, causando a
estase venosa e a hipOxia, dando origem as crises dolorosas agudas, anemia cronica, morte de tecidos e 6rgdos. Com isso, 0
individuo com AF se torna mais propicio a infeccOes, sequestro esplénico, a sindrome toracica aguda e o priapismo (Brasil,
2014a).

Mesmo sendo intensas as manifestacdes, elas podem ser prevenidas e tratadas, desta forma, sdo garantidas qualidade
de vida e longevidade, por meio de protocolos sdo definidos os procedimentos adequados a serem usados (Brasil, 2015c).

A AF é considerada como preocupante problema de saude pablica mundial com um largo impacto na mortalidade da
populacdo afetada. Das regifes que mostram uma alta taxa de incidéncia e prevaléncia da enfermidade destacam-se as regifes

norte e nordeste, onde as prevaléncias sdo de 6% a 10%, ja nas regides sul e sudeste estas taxas sdo de 2% a 3% (Brasil,
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2015b). Contudo, a mortalidade em criancas de até 5 (cinco) anos de vida sem cuidados é de 80% (vida média de 8 anos) e
tendo os cuidados adequados é de 1,8% (vida média de 45 anos) (Brasil, 2015c). Sendo que, a inexisténcia de informagdes nos
atestados de Obito, a auséncia de cadastros informatizados nos centros de referéncias e hemocentros e a existéncia de
populagdo sem diagnéstico, ficando assim sem dados consistentes da letalidade da doenca falciforme.

Além disso, a AF tem repercussdo em varios aspectos da vida da pessoa com este diagnostico, como a interacao
social, relagdes conjugais, familiares, educacdo e emprego (Brasil, 2014a). Vale ressaltar sobre a importancia do diagndstico
precoce, pois é de suma importancia para indetificacdo, registro e acompanhamento dos casos. Podendo contribuir de forma
ativa, para que ocorra o planejamento e uma organizacdo da rede de atencdo integral a DF, assim como para melhoria da
qualidade de vida dos pacientes (Aradjo et al., 2020).

Tratar o paciente com AF consiste em apresentar modalidade de tratamento que resulte em uma melhor qualidade de
vida, assim como média de sobrevida prolongada. Tais condi¢cbes podem ser alcancadas atraves da terapia farmacoldgica,
terapia de transfusdo sanguinea e terapia de apoio as quais necessitam de profissionais qualificados, para o atendimento aos
individuos com a doenga, que em muitas ocasides ndo recebem cuidados adequados pelo desconhecimento dos profissionais no
manejo da doenca (Brasil, 2015c).

A dificuldade de acesso, assim como o0 excesso de fragmentagdo no cuidado provocam a descontinuidade da
assisténcia, a perda de vinculo com o profissional de salde, possibilitando consequéncias desfavordveis ao tratamento, bem
como a baixa adesdo das pessoas com doenga falciforme (Brasil, 2015c).

A pesquisa desenvolveu-se seguindo a seguinte questdo norteadora: Qual a concepcao do cuidador familiar a respeito
da AF e 0 seu tratamento?

O interesse pelo tema foi despertado pelo conhecimento a respeito dos impactos da doenca que repercutem ndo so no
portador, mas racionam consequéncias relevantes também na vida dos familiares.

Tendo por base os agravantes da anemia falciforme na qualidade de vida dos portadores e dos seus cuidadores, 0
presente estudo teve como objetivo principal, conhecer a concep¢édo do cuidador familiar do portador da AF, sobre a doenga e
seu tratamento no municipio de Colinas.

Os objetivos especificos foram: Discorrer sobre o conhecimento do cuidador familiar em relagcdo aos cuidados com
portador da AF; relatar a concepgéo do cuidador familiar sobre a AF; expor a experiéncia do cuidador familiar relacionada ao

portador da AF sobre assisténcia terapéutica no municipio e descrever suas experiéncias nos momentos de crise.

2. Metodologia

Trata-se de um estudo na forma descritiva com abordagem qualitativa, realizado no municipio de Colinas — MA, no
periodo de maio a junho de 2019. Os participantes foram selecionados a partir dos seguintes critérios de incluséo e exclusao: os
portadores de AF, assim como, os cuidadores familiares devem possuir cadastro no centro de referéncia para doencas
falciformes do municipio em estudo, que possibilite contato para participagdo na pesquisa, além de residir no municipio.

A populacdo maranhasse estimada para 2019 foi de 7.075.181 habitantes segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica — IBGE e a cada 1.400 nascidos vivos por ano um (1) é diagnosticado com AF (BRASIL, 2014a). Em Colinas — MA
a populacdo estimada para 2019 era de 41.178 (IBGE) tendo 26 portadores da AF no ano de 2018, cadastrados na Agencia
Trasfusional da cidade, mas, somente 16 sdo do municipio.

Foram encontradas dezesseis (16) pacientes cadastrados no centro de referéncia e destes teve-se a possiblidade de
entrevistar oito (8) responsaveis pelo cuidado ao portador de AF (méde, avo e bisavo), devido a escassez de informagdes no

cadastro de alguns pacientes, impossibilitou-se a comunicacdo com os mesmos, desse modo, foram nove (9) criangas
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diagnosticadas com AF, na qual os cuidadores participaram do estudo, dentre elas duas (2) irmas. Sendo que, a faixa etaria dos
participantes foi de 25 a 64 anos.

A coleta de dados se deu em duas fases: primeiro foi preciso uma busca de dados nos prontuérios disponiveis na
Agéncia Transfusional de Colinas (HEMOMAR) para identificar os portadores. A segunda fase foi a busca destes pacientes
em sua residéncia acompanhada do Agente Comunitario de Salude - ACS da area em que o paciente reside.

Foi utilizado como instrumento de coleta de dados, questionarios semiestruturados. Sendo utilizado gravador digital,
possibilitando a melhor obtencéo de dados com autorizacdo previa dos participantes garantindo o anonimato dos entrevistados.

Para analise dos dados obtidos na etapa de coleta, o processo de investicagdo do material de campo recorreu aos
pressupostos da analise do conteido da tematica. Baseado na visdo de Bardin (2009), a analise de contetido tematica deve ter
como ponto de partida uma organizagdo. As diversificadas fases da analise de conteido organizam-se em torno de trés polos: a
pré- andlise, a exploracéo do material; e, por fim, o tratamento dos resultados: a inferéncia e a interpretacéo.

Os dados obtidos pelas entrevistas foram digitados e transcritos na integra pelas proprias pesquisadoras e 0s
entrevistados identificados com nomes ficticios, garantindo o anonimato conforme preconiza a legislacdo sobre pesquisas
envolvendo seres humanos.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa — CEP de niimero: 3.235.488, os participantes assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE, que continha informagdes sobre o estudo, além de garantir os quatro
referenciais basicos da bioética: autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica, exigidos de acordo com as orientacfes da

resolucdo n® 510 de 7 de abril de 2016 e acompanhada de observagdes gerais sobre o entrevistado no momento do depoimento.

3. Resultados e Discussao

Durante a pesquisa foram entrevistados oito (8) responsaveis pelos portadores de AF, dos oito (8) entrevistados; seis
(6) sdo as méaes dos portadores, um (1) € a vé e uma (1) bisavé da crianga, com idades entre 25 a 64 anos. Ao questionar
sobre a etnia 75% se consideraram pardos, 12,5% negros e 12,5% brancos; sobre a renda familiar 12,5% declararam receber
dois salarios minimos, 62,5% vivem com um salario minimo e 25% vivem com menos de um salario minimo; ao indagar
sobre a escolaridade 50% n&o concluiram o ensino fundamental, 25% tém ensino médio incompleto e 25% concluiram ensino
médio; sobre a quantidade de filhos 37,5% tem trés (3) filhos, 37,5% possuem dois (2) filhos e 25% apenas um (1) filho.

Em relacdo aos irmdos dos pacientes que foram diagnosticados com AF 87,5% ndo tem o traco HbS, enquanto isso
12,5% possuem os tragos. O sexo do portador em sua maioria € do sexo masculino 56% e 44% feminino; a idade 11% tem 3
anos de idade, 78% tem de 6 a 10 anos e 11% tem 13 anos, dados estes que conferem com o estudo de Vieira (2016).

Em concordancia com o MS (2015), para que ocorra 0 nacimento de um crianga com a doenca falciforme é preciso
que ela receba do pai e da mée a heranca do gene com a alteracdo, podendo ser 50% com o gene Hb AS (trago normal) e 25%
com o gene Hb SS (doenca falciforme), uma vez que a cada gestacéo, esse casal terd 25% de probalidade de ter um filho com
gene normal.

Perante a anélise das falas dos entrevistados, surgiram trés categorias centrais: Impacto da Doenca; Assisténcia

Terapéutica e Vinculo Social. E serdo apresentadas e discutidas a partir de agora.

3.1 Impacto da Doenga

A AF por ser uma doenga cronica provoca um grande impacto sobre a vida da familia, especialmente quando se trata
de criangas e adolescentes, requerendo cuidados por toda a vida, via de regras, produzidos no &mbito familiar (Silva et al.,
2013). Visto que, a prevaléncia do traco falciforme mostra a importancia da execugdo de politicas publicas relacionadas ao

acompanhamento, orientacdo genética e assisténcia integral a salde das pessoas portadoras de trago e de AF (Vieira, 2016).
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Quando acontece a descoberta do diagnostico de doenga crénica na infancia é considerado um evento de forte impacto
emocional, o que pode ser entendido como um diagéstico iminente de morte, na qual ocasionara a perda do filho, que antes era
visto como uma crianga saudavel (Leite et al., 2015).

Ao serem questionadas sobre a suas reacdes ao descobrirem a doenca e sua primeira reacdo, foi visto um misto de
emocdes, em alguns relatos ndo sabiam nem mesmo de que doenca se tratava e s depois do diagnéstico tiveram o devido
conhecimento sobre a mesma.

Segundo Ataide (2017, p. 4), “além do sofrimento psiquico e das diversas adaptacdes, mudangas, insegurangas e
limitagBes que sdo provocadas pelo diagndstico da doenga falciforme, ha também os componentes de ordem social, tais como
desestruturacdo familiar, poder aquisitivo baixo e desemprego, que aumentam ainda mais o impacto do diagnostico.” Como
podemos perceber nas seguintes falas:

“[...] Quando chegou o teste e o resultado foi positivo para anemia falciforme me deu um desespero [...]” (Motivagao).

“Eu fiquei assim desesperada, né? Porque nesse tempo ela (médica), ela falou, ndo foi ela que falou, uma mulher que
trabalha no Macieira (Hospital Carlos Macieira), até hoje eu tenho nojo dela dizendo: - que ela tinha essa doenca e quem tinha
essa doenca ndo passava dos sete anos. Ai eu fiquei doida chorando desesperada, ai até hoje eu to ai lutando com ela [...]”
(Guerreira).

“Sei nem dizer direito o que senti na hora, quando o médico me dizendo que doenca era e que ndo tinha cura. Eu
fiquei muito triste, entende? Néo sabia nem o que fazer.” (Cuidadora).

A mulher, que divide os papéis de mée e trabalhadora, possui seu lado maternal e cuidador revelado de maneira
intensa, abrindo mao de outros papéis para dedicar-se exclusivamente a seu filho doente (Guimaraes; Miranda & Tavares,
2009). A vida da mde muda, de forma brusca, pois ndo se trata de uma crianga que pode brincar como as outras séo
dependentes de cuidado e atencdo de forma integral, isto € demostrado pelos relatos abaixo:

“Assim, tem que ter muito cuidado de nao deixar elas, sair correndo ai na rua, que nem estes meninos normal, elas
ndo, elas brincam aqui mesmo no quintal, tenho muito cuidado, pra elas ndo andarem correndo nem pulando por causa das
crises delas, pra ndo sentir muita dor. Ai tem que cuidar.” (Guerreira).

“Sabe, mudou né? Pois ndo é uma crianga como as outras [...] toda crian¢a adoece, mas quem tem essa doenga ¢
diferente, ele ta aqui normal e do nada tem as crises, ai tem que sair com ele pro hospital. Ai tem que ta em S&o Luiz pras
consultas dele [...] tem que cuidar dele direto [...]” (Esperanca).

Durante a pesquisa as entrevistadas demostraram total cuidado com o portador para ndo se machucar e ndo fazer
bastante esforco, pois temem uma eventual crise e acidentes podendo ocorrer uma fratura os deixando mais debilitados.

Os cuidados e o tratamento da doenga falciforme acarretam aumentos nos gastos, o que representa uma das principais
dificuldades enfrentadas pela familia. Em virtude das dificuldades financeiras, as mées expressam receio de ndo conseguir
manter os cuidados exigidos com a crianga (Ataide, 2017).

Uma das entrevistadas demostra que o seu cotidiano mudou devido a grande quantia de medicagdo que o portador
utiliza e este fato lhe aflige por muitas vezes, ndo saber se vai conseguir comprar 0 medicamento. Como se percebe na fala
abaixo:

“Mudou e foi muito! Obrigado todos os meis comprar mei mundo de remédio pra ele, mei mundo, com ajuda s6 de
Deus e do aposentim que eu tenho... nem que eu passe fome os remédios tenho que comprar tudo.” (Fé).

O cuidador em sua maioria ¢ a mde que acompanha nas chamadas “crises”, que providencia marcagdo de consultas,
exames, medicamentos e ainda busca entender o que esta acontecendo com suas filhas (os) diante do desconhecimento da
doenca principalmente no que se refere aos profissionais de satde (Pimentel, 2019).

Foram feitos alguns questionamentos sobre a rea¢do da cuidadora e se sentiram incapazes de realizar o cuidado diante
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de uma crise, a maioria tem em mente o que fazer, mas houve momentos que ficaram estagnadas sobre o que deveria ser feito
naquele momento.

Sobre a reacdo diante de uma crise, observam-se as falas abaixo:

“Eu de primeiro levava pro hospital, ndo levo mais ndo, porque levo ele e trago do mesmo jeito [...] vou tratando aqui,
passo aguardente nas pernas dele [...]” (Fé).

“Eu dou o remédio pra dor que o médico passa pra dor, sabe? Tenho cuidado com ela quando sente alguma coisa [...]
Eu fico preocupada, com medo de acontecer algo, mais grave, ai se ndo melhora com a dipirona eu levo pro hospital”
(Batalhadora).

As mées tém dificuldade de cuidar do filho apds o diagnostico por desconhecerem a doenca, mas, apds as consultas e
o convivio com o filho, elas se adaptaram a situacdo e passaram a ter menos dificuldades para exercer o cuidado (Lessa, 2012).
Ao questionar sobre o sentimento de incapacidade de lidar com as crises, a grande maioria relata que, em algum momento
ficaram sem saber como lidar com os episodios de crise. O que se comprova a seguir nas falas das entrevistadas:

“Ja, ja porque um tempo desses teve uma crise, levei pro médico deram uma inje¢dozinha, mandaram vim me embora
e 0 menino chorando, o menino chorando [...] passei quatro dia com ele chorando [...]” (Fé).

“E dificil ndo se sentir assim, vocé ver seu filho doente, sentindo dor e vocé sem poder fazer nada, ddo o remédio pra
ela, mas ai vocé sabe que daqui uns dias ela vai sentir a mesma dor, porque essa doenca ndo tem cura, € dificil, mas estou
enfrentando essa doenga com ela” (Batalhadora).

A doenca cronica acarreta um grande impacto no cuidador familiar do paciente, os sentimentos que o cuidador tem e
que se tornam importantes na relacdo paciente-doenca, em sua maioria geralmente é negligenciado pelos profissionais de
satde. Conhecer e ampliar os aspectos positivos e as vivéncias agradaveis, decorrentes do contato com a doenga constitui uma
possibilidade de cuidar do doente cronico e de seu familiar (Ferreira et al., 2012).

Desta maneira, fica evidente que a AF compromete a qualidade de vida, ndo apenas do portador, como também dos
membros familiares, o que de certa forma acaba privando o paciente diagnéticado com a patologia em discusséo.
Demonstrando de certa forma, a real importancia de um cuidado especial voltado para a pessoa acometida com doenca
falcémica (Aradjo et al., 2020).

3.2 Assisténcia Terapéutica

No caso da AF, para que ocorra o atendimento precoce, € preciso que as pessoas estejam informadas sobre a
existéncia da doenga e consigam identifica-la (Figueiredo et al., 2014). Durante a pesquisa foi constatado que 37,5% (3)
descobriram a doenca com um ano de idade, 37,5% (3) com menos de um ano, 12,5% (1) de 2 a 5 anos e apenas 12,5% (1)
ainda recém-nascido. A demora na descoberta da doenca foi percebida devida certas dificuldades relatadas por 25%: por falta
de material na unidade de realizacdo do teste, por demora da chegada do resultado, por falta de informacdo da sua
importancia e muitas vezes por ndo haver a procura do responsavel da crianca para a realizacdo do teste quando o material
estava em falta na maternidade.

Evidenciou-se que o cuidador familiar possui conhecimentos dos cuidados preventivos a serem prestados aos filhos.
Porém, sdo poucos orientados sobre os exercicios fisicos, que os portadores de AF, assim como, 0s sinais que podem ser
percebidos na crise de sequestro esplénico, sendo importante que a equipe oriente os familiares a respeito destes sinais, pois
suas repercussdes podem agravar a satde da crianca, podendo levar a dbito (Lessa, 2012).

Os cuidados com o paciente falcémico devem ser constantes, é importante que o cuidador familiar tenha o
conhecimento a respeito de fatores que podem causar a crise ou evitar. Os entrevistados demostraram certo conhecimento

sobre os cuidados que devem ter com os pacientes, isto é importante para uma sobrevida de qualidade. E possivel identificar
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esta concepg¢do nas falas asseguir:

“Os cuidados ¢ direto, sabe? Dar os remédios direito e ndo deixar faltar, fazer a comida do jeito que ela pode comer,
porque quem tem essa doenga ndo pode comer toda coisa, entende? Ai tem que ter esse cuidado, dar muita dgua, suco essas
coisa” (Confianga).

“Os cuidados que tenho com ele é o que me dizem pra mim ter quando vou nas consulta, que € dar bastante 4gua, ndo
deixar comer porcaria, essas coisinhas que crian¢a gosta de ta comendo ele ndo pode” (Motivagao).

Para Rodrigues et al., (2018):

“existe uma necessidade da atuagdo do enfermeiro na orientacdo das mées para a administracdo segura e
correta dos farmacos no domicilio, a fim de reduzir complicagcGes relacionadas com absorcdo do
medicamento, supressao terapéutica e exposicao indevida dos cuidadores & droga.”

Desse modo, é de suma importancia que os profissionais de salide orientem os cuidadores dos portadores de AF,
guanto a dosagem, horario dos medicamentos a serem utilizados, assim como, sobre a importancia da manutengdo do
tratamento preconizado e de uma alimentacdo de qualidade, a qual se adeque ao diagndstico do paciente.

De acordo com Rodrigues et al., (2018), “¢ essencial realizar a terapia medicamentosa no domicilio para criangas e
adolescentes portadores de DF, o que vai colaborar para que ocorra a continuidade da assisténcia prestada, assim como, a
melhora do progndstico.” O cuidador familiar deve receber informagdes bésicas sobre a medicagéo utilizada pelo paciente. Foi
constatado que grande parte dos entrevistados tem conhecimento de qual a medicacdo utilizada pelo portador de AF, como
segue asseguir:

“Desde os 5 ou 6 meses ele toma benzetacil, hoje em dia que ele ndo toma mais, que ele parou com 4 anos, mas, a
benzetacil era de 21 em 21 dias, que ele tomava [...] Ele toma complexo B, &cido félico, agora estou dando calciovita pra ele”
(Renovacao).

“Ela usa, como é nome? E enrolado 0 nome... h4 é a hidroxiureia e quando sente dor eu dou a dipirona” (Batalhadora).

Assim sendo, as hospitalizagfes de repeticdo, em que a familia vivencia os procedimentos invasivos na crianga como
as venopunc@es e administracBes de medicamentos, geram o sofrimento e 0 medo da perda do filho (Gesteira; Bousso &
Rodarte, 2016).

Segundo os dados encontrados na pesquisa em questdo, o cuidador familiar demostrou um misto de sentimentos:
aflicdo, tristeza, desanimo e incerteza do futuro. Durante este momento, é importante que o profissional tenha sensibilidade de
garantir apoio emocional, dando conforto durante o procedimento, para que a internagdo ndo seja um momento s6 de
sofrimento. Onde ficou evidente nas seguintes indagacdes abaixo:

“Ja, aconteceu muito ai a gente assim sem jeito desanimada” (Guerreira).

“Quando acontece, eu fico assim triste de ver ela ali doente [...] é ruim ver o filho da gente doente” (Confianga).

Durante a hospitalizagéo é preciso que o profissional esteja preparado para fornecer cuidado ao paciente com AF,
sabendo avalid-los considerando suas necessidades e suas trajetérias de vida com a doenga, que implica em inimeras

internacdes ao longo da vida (Carvalho et al., 2016).

3.3 Vinculo Social
Conforme os presentes autores, a qualidade de vida dos portadores de AF, sdo consideradas como desfavoraveis,
quando relacionada aos aspectos fisicos e sociais (Limaet al., 2019). Por consequéncia as pessoas falcemicas ndo podem fazer

atividades simples do dia-a- dia, devido os recorrentes sinais e sintomas que as impedem (Brito, 2018).
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A doenca traz um impacto significativo no exercicio das atividades principais, da infancia a idade adulta. Deixando
“marcas” desde o nascimento e estendendo até o fim da vida, ocasionando dificuldades que vdo se articulando a outras e
criando repercussoes a curto, médio e longo prazo (Rosa & Martin, 2019).

As criancas do estudo de acordo com os seus cuidadores ndo possuem nenhum tipo de limitagdo fisica, porém durante
a analise das falas percebeu-se uma limitacdo tanto fisica como social; pois existe uma limitacdo do portador em participar das
mesmas brincadeiras que as criangas “normais”. O que ficou visivel nas falas abaixo:

“N3o, ele tinha um problema na perna, mas agora néo tem, mas ndo, ele esquece a perna se ele ficar sem tomar a
remédio ele fica doente.” (F¢).

“Néo, os médicos me recomendaram nao deixar ele andar muito no sol. Ficar no sol, se expor ao sol. E nada de
brincadeira pesada, cuidado com acidentes, por essa questdo do 0sso, se ele chegar a quebrar ndo sabe se volta pro lugar”.
(Motivacdo).

“Nenhuma, assim ele ndo pode ficar brincando de correr essas brincadeiras que todo menino brinca, tem que brincar
por que se ndo ele tem as crise, sabe? Ai pra ele ndo ter crise ele brinca, mas dentro de casa, sem ta correndo no sol quente pra
la e pra ca.” (Esperanca).

Com o fato de o filho possuir uma doenca cronica as maes possuem maior probabilidade em desenvolver sentimentos
de revolta e soliddo muitas vezes por néo se sentirem aceitas pela sociedade devido a doenca do filho (Lopez & Stuhler, 2008).

Durante a exploracdo das falas, as participantes demostraram receber apoio e orientagdes “empiricas” do meio social,
a participante Esperanc¢a durante toda a entrevista demostrou um receio de falar sobre a doenca e a sua fala confirma uma
insatisfacdo em possuir um filho com AF, concluindo assim, que a sociedade nao tem “bons olhos” sobre a doenga do filho. O
que é perceptivel nas repostas a seguir:

“Ngo ¢ que eu goste de falar sobre a doenga, mas me desculpe pelo meu jeito, mas pra mim é muito chato falar a
respeito da doenca falciforme.” (Esperanca).

“Assim pelo menos daqui (refere a rua em que mora) todo mundo sé6 me orienta, alguns falam: num sei o que é bom,
uma ché de num sei o que é bom, dar pra ele, ou as vezes as pessoas da familia do meu marido (nome do filho) ta meio
amarelinho da célcio pra ele, dar alguma coisa pra ele, faz uma comida diferente, sempre me orienta as pessoa, sempre me
aconselham a cuidar dele direitinho” (Renovacgao).

Na doenca falciforme, assim como em outras doencas crbnicas, 0s aspectos psicossociais afetam diretamente a
adaptacdo emocional e social das pessoas que as possuem, durante todo o ciclo vital (Felix; Souza & Ribeiro, 2010).

De acordo com os mesmos autores o paciente demostra sentimentos de revolta/tristeza isto é associado as crises
dolorosas apresentadas diversas vezes durante o ano.

Conforme os dados da pesquisa, 0s portadores tém reacBes divergentes durante as crises dolorosas, 78% se isolam e
ndo informam a seu cuidador o que estdo sentido, pois existe uma preocupacao da parte deles em alamar o cuidador e passar
por eventuais procedimentos, a partir desses dados é visto a importancia de um olhar atento do seu responsavel e 22% dizem
de imediato o que esta sentido pra buscar um cuidado adequado.

“Ele chama pra ir pro hospital — Bora po pital mae, ele diz” (F¢).

“Nam, elas ficam pra li tristizinha, elas ndo querem contar pra ndo preocupar a gente [...] ai eu ja conhego, elas ja
ficam por ali e sem querer dizer ai a gente ja conhece” (Guerreira).

“Sabe ele fica com a expressdo triste, sabe? E ndo fala nada pra mim, sd que quem é mée sabe quando o filho ndo esta
bem, eu pergunto, mas, ele ndo quer falar pra gente [...] ele sente medo das agulhas também” (Cuidadora).

No decorrer da investigacdo, captou-se que a principal rede de apoio é a familia, ficandando perceptivel nas falas

assequir:
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“Minha cunhada, minha sogra ¢ meu marido, meu marido fala cuida do D. sabe que D. ¢ doentinho” (Renovagao) e
outra forma de apoio é 0s amigos que neste momento se tornam muito importante, o que é visto na seguinte fala: “Minha
familia me ajuda bastante, nos cuidados dela, tem as meninas aqui da rua que me ajudam também quando eu preciso, ndo é
direito que elas podem, mas quando vem é bom” (Confianca).

O olhar com empatia se tona muito importante ao cuidar de uma crianca com doenca crénica, principalmente no
ambiente em que a mesma recebe os cuidados. O que é evidenciado nas afirmacédo posterior:

“No hospital, porque assim todo mundo conhece a gente, na hora que chegamos |4, as enfermeiras atende a gente bem
e vem conversar” (Guerreira).

A vida escolar faz parte do vinculo social e extremamente importante para a formagdo da sociedade, porém para o
portador de AF existe certas dificuldades devido as complicac6es advindas da doenca.

De acordo com Rodrigues, 2018 apud Gongalves; Cordeiro & Silva, 2018:

“O cérebro dos portadores de AF pode apresentar alteragdes que acarretam prejuizos no desempenho académico e
escolar nesses educandos como o AVC, lesdes isquémicas, infartos silenciosos e até deficiéncia no desenvolvimento
das funcdes cognitivas em decorréncia das alteracdes na oxigenacao desse orgdo”.

A AF interfere diretamente no cotidiano dos portadores, e as principais consequéncias desta doenca é a dor que esses
pacientes apresentam durante o periodo das crises vaso oclusiva (Gongalves; Cordeiro & da Silva, 2018).

Quando questionados sobre as dificuldades na ingressdo escolar foi assegurado que a Unica interferéncia é a dor, e
devido este fator passam diversos dias sem frequentar a escola. Segue abaixo 0s argumentos:

“Assim, quando elas sentem muitas dores, passam dias sem ir a escola” (Guerreira). “Nao, pelo contrario, ¢ o mais
inteligente de todos [...]” (Renovagdo).

“Ela vai bem nos estudos o negocio ¢ quando ela sente dor nas pernas, sente alguma coisa na escola ai tem que vim
pra casa e as vezes fica um bom tempo sem ir, ai dificulta um pouco” (Batalhadora).

A cerca do falecimento devido a AF 25% teve algum familiar que faleceu e 75% relatam que ndo. O portador de
anemia falciforme vem falecer antes da vida adulta e mesmo que venha chegar a esta fase as caracteristicas da doenca pode
interferir de forma direta em sua vida social, profissional e académica, ao serem questionados sobre o anseio do futuro do
portador demostraram desesperanca de um futuro promissor e buscam um amparo na crenca religiosa. O que se constata nas
falas a seguir:

“A gente pensa tanta coisa, mas s6 que eu, assim num futuro é que minhas criangas crescam né? E tudo que eu peco a
Deus, mesmo dizendo que quem tem essa anemia ndo tem muito tempo todo dia eu pego a Deus”. (Guerreira).

“Assim, a gente deseja tudo que é de bom pro filho da gente, que tenha um 6timo futuro, mas quem tem essa doenca ¢
dificil viver muito tempo, é o que dizem, eu espero que minha filha tenha um bom futuro sem sofrimento, mas essa doenca néo
deixa” (Confianga).

O importante é viver o agora, principalmente quem cuida de um portador de doenca cronica que é a siclemia, devido o
fator eminente do ébito ainda na infancia é importante que o cuidador saiba lidar com esta situagdo dando o maximo de afeto
possivel. Também ¢é relevante que haja uma rede de apoio para ambos, sendo composta por familiares, amizade e da equipe de

enfermagem durante o atendimento.

4. Concluséo
Verificou- se que existe certa dificuldade para a efetuacéo do teste de triagem neonatal biolégico “teste do pezinho”,

hora por falta de material na unidade de realizacdo do teste, por demora da chegada do resultado, por falta de informacdo da
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sua importancia e muitas vezes por ndo haver a procura do responsavel da crianca para a realizagdo do teste quando o material
esta em falta nos servicos de salde.

Foi afirmada a importancia da promogdo de conhecimento sobre a orientagdo genética para o portador do traco
falciforme, fornecendo entendimento sobre a possibilidade de gerar um portador da AF.

No presente estudo, foi analisado que o municipio ndo fornece todos os nucleos que integra o tratamento da siclemia,
fazendo com que o cuidador familiar busque o tratamento na capital Sdo Luis, para que isto aconteca é preciso que ele procure
os direitos garantidos pelo tratamento fora de domicilio - TFD, nesta busca gera-se transtornos desde a marcacdo da consulta
até sua realizagéo.

Em conformidade com a pesquisa, o principal cuidador é a mae, que devido a AF ser uma doenca cronica e ter a
necessidade de cuidados constantes em grande parte ela deixa de lado o cuidado pessoal, esquecendo da sua propria pessoa, se
doando integralmente para a realizacdo dos cuidados com o filho doente.

Ficou evidente no decorrer da pesquisa, que o cotidiano da crianca diagnosticada com HbSS é totalmente divergente
de uma crianca “saudavel”, a doenca implica em diversas restrigdoes: alimentar, fisica, entre outras, que a impede “de ser
crianga”, tendo impacto por toda sua vida. Ndo somente a vida do portador, mas, de toda a familia, em aspectos emocionais,
financeiros e sociais.

O sintoma que mais afeta a vida do paciente é a dor, pois se torna parte do seu dia a dia, ndo somente a dor fisica que
é referida, mas, também a emocional, ao ver outras criangas brincando e saber que ndo pode fazer 0 mesmo para evitar as
crises dolorosas. Diante disto, a internacéo é algo inevitavel e por se tornar constante é importante que o enfermeiro mostre
empatia ndo somente na situagdo clinica, mas também sécias emocionais e familiares, que devem ser vistas de acordo com a
especificidade de cada situagéo.

Observou-se também, que os cuidadores possuem um conhecimento simplério sobre os cuidados necessarios para
com os pacientes falcémicos, por outro lado, ficou evidente que a maioria dos cuidadores ndo possuem um ampla concepcéo
sobre a patologia.

Durante o estudo foi notado que uma das criangas ndo faz o tratamento adequando, mas de uma forma totalmente
empirica, 0 que tras prejuizo para saude do portador, neste caso é importante que o profissional de enfermagem que trabalha na
Unidade Bésica de Saude — UBS da localidade, faca uma busca ativa, pois é importante que a cuidadora se sinta assistida e
incluida. Desta forma, o enfermeiro leva orientacdo a respeito da siclemia e cuidados importantes para o paciente.

Comprende-se que o enfermeiro, assim como os demais profissionais de salde, sdo considerados instrumentos
fundamentais para com o cuidado com os pacientes falcémicos, pois estabelecem estratégias para que ocorra uma participagdo
ativa no autocuidado, orientaces terapéuticas que possam estimular a manutencéo do tratamento, bem como ag¢des educativas
que possam influenciar na promocao a salde, podendo ter como meta principal a melhoria da qualidade de vida dos pacientes,
reduzindo desta forma, as complica¢des agudas e crénicas proporcionadas ao seu meio fisico, emocianal e social. Além de ser
necessario, que estes profissionais conhegam o portador de AF, bem como sua trajetéria de vida, para que ocorra uma maior
interacdo com os envolvidos neste processo, em razdo da cronicidade desencadeada pela doenca e sua alta exigéncia de
cuidados que séo requeridos na vivéncia dos portadores.

Em vista disto, é de extrema importancia a realizagdo de novos estudos abrangendo diversas areas da patologia e as

inimeras complicacdes que propiciam para o portador e sua familia, sendo de aspecto social, emocional e financeiro.
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