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Resumo

Este estudo tem como objetivo, buscar na literatura as atividades realizadas pelos cuidadores para promover a crianga
com anemia falciforme uma melhor qualidade de vida, enfatizando a importancia da assisténcia domiciliar. Trata-se
de um estudo descritivo do tipo revisdo integrativa da literatura. A coleta ocorreu nas bases de dados: Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS); base de Dados de Enfermagem (BDENF) e portal
Scientific Electronic Library Online (SciELO). Os estudos foram coletados nos periodos de junho a julho de 2021,
usados os descritores “Cuidadores; crianga; Anemia Falciforme”, cruzados com os operadores booleanos “AND” e
“OR”, localizados na lista dos Descritores em Ciéncias da Salde (DECs). Ap6s aplicagdo dos critérios de
elegibilidade, foram selecionados 9 estudos para a pesquisa. A principal dificuldade evidenciada nesse estudo, foi a
falta de informacGes corretas dos cuidadores acerca da anemia falciforme, e a falta de interagdo entre profissionais da
saude e familiares, apontou-se efetividade nas atividades diérias de cuidado, como alimentacéo e higiene, e 0 manejo
da dor nas criangas. Conclui-se que é necessaria uma educacdo em salde eficaz para essa populacdo, pois a
informac&o correta sobre a doenca, é a base para uma assisténcia de qualidade no ambiente domiciliar.
Palavras-chave: Cuidadores; Crianca; Anemia falciforme.

Abstract

This study aims to search the literature for activities performed by caregivers to promote a better quality of life for
children with sickle cell anemia, emphasizing the importance of home care. This is a descriptive study of the
integrative literature review type. The collection took place in the following databases: Latin American and Caribbean
Literature on Health Sciences (LILACS); Nursing Database (BDENF) and Scientific Electronic Library Online
(SCiELO). The studies were collected from June to July 2021, using the descriptors “Caregivers; Kid; Sickle Cell
Anemia”, crossed with the Boolean operators “AND” and “OR”, located in the list of Health Science Descriptors
(DECs). After applying the eligibility criteria, 9 studies were selected for the research. The main difficulty highlighted
in this study was the lack of correct information from caregivers about sickle cell anemia, and the lack of interaction
between health professionals and family members. of pain in children. It is concluded that an effective
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health education is needed for this population, as correct information about the disease is the basis for quality care in
the home environment.
Keywords: Caregivers; Kid; Sickle cell anemia.

Resumen

Este estudio tiene como objetivo buscar en la literatura las actividades que realizan los cuidadores para promover una
mejor calidad de vida de los nifios con anemia falciforme, enfatizando la importancia del cuidado domiciliario. Se
trata de un estudio descriptivo del tipo revision integradora de la literatura. La coleccion se llevé a cabo en las
siguientes bases de datos: Literatura Latinoamericana y del Caribe en Ciencias de la Salud (LILACS); Base de datos
de enfermeria (BDENF) y Biblioteca electronica cientifica en linea (SciELO). Los estudios se recopilaron de junio a
julio de 2021, utilizando los descriptores “Cuidadores; nifio; Anemia de células falciformes”, cruzada con los
operadores booleanos “Y” y “O”, ubicados en la lista de Descriptores de Ciencias de la Salud (DEC). Después de
aplicar los criterios de elegibilidad, se seleccionaron 9 estudios para la investigacion. La principal dificultad que se
destaco en este estudio fue la falta de informacion correcta por parte de los cuidadores sobre la anemia de células
falciformes y la falta de interaccion entre los profesionales de la salud y los familiares del dolor en los nifios. Se
concluye que es necesaria una educacién sanitaria eficaz para esta poblacion, ya que la informacién correcta sobre la
enfermedad es la base de una atencidén de calidad en el &mbito del hogar.

Palabras clave: Cuidadores; Nifio; Anemia de células falciformes.

1. Introducéo

Segundo o Ministério da salde, a anemia falciforme (AF), é conceituada como uma patologia genética e hereditaria,
na qual ocorre uma mutagdo que ocasiona alteragcdes nos formatos das hemacias, deixando-as em formato que lembra uma
“foice™, isso dificulta o carreamento de oxigénio aos tecidos o0 que gera ao organismo uma seria de maleficios, dentre eles, dor
cronica, baixa imunidade, ictericia, dentre outros (Ministério da satde, 2020).

O Sistema Unico de Saude (SUS), disponibiliza para a populagéo o tratamento farmacoldgico completo, objetivando
melhorar a qualidade de vida dessas pessoas, dentre esses medicamentos podemos citar: acido félico, anti-inflamatérios,
analgésicos, antibidticos e a hidroxiuréia, principal medicamento promotor de qualidade de vida a pessoa com doenga
falciforme (Ministério da satde, 2020).

O Ministério da salde estima que existam no Brasil, um quantitativo de 30 a 50 mil pessoas com alguma doenca
falciforme, sendo as regides norte e nordeste as mais afetadas, ja sua prevaléncia a nivel global, aponta-se que a cada ano seja
diagnosticado entre 300 a 500 mil novos casos, sendo a Africa o continente de maior prevaléncia, com o quantitativo estimado
de 230 mil casos (Kanto et al., 2018).

Existem estratégias ofertada pelas politicas publicas, do governo brasileiro, voltadas para as popula¢es que possuem
doencas falciformes, dentre elas a AF, no entanto a precariedade das informacdes ofertadas a populacéo, ndo permite que essas
informagdes cheguem nos locais mais distantes, e ocasionando assim a exclusdo da populagdo mais carente as terapias
farmacoldgicas e assisténcia especializada (Silva et al, 2013).

A teoria do cuidado humano esta centrada nos conceitos de cuidados holisticos, na qual vai muito além de apenas a
dimensdo fisica, mais também as dimensdes culturais, sociais espirituais, objetivando sempre promover ao paciente, as
melhores condicfes para o desenvolvimento de uma boa qualidade de vida (Favero, Meier, Lacerda, Mazza & Kalinowski,
2009).

Assim, o cuidador familiar desempenha papel crucial na promocédo de qualidade de vida ao paciente com AF, por se
tratar de uma doenca de carater cronico, requer cuidados integrais e intensivos, e a entrega dos envolvidos na assisténcia, afim
de evitar as complicagdes da patologia, portanto é indispensavel o envolvimento dos cuidadores, considerando que convivem

diariamente desde o diagnostico até o passar das fases do desenvolvimento humano (Silva et al, 2013).
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O estudo aponta o seguinte objetivo: Buscar na literatura as atividades realizadas pelos cuidadores para promover a

crianga com anemia falciforme uma melhor qualidade de vida, enfatizando a importancia da assisténcia domiciliar.

2. Metodologia

Trata-se de um estudo de carater descritivo, do tipo revisdo integrativa. O estudo integrativo é um método que tem
como principal finalidade sintetizar resultados obtidos através de pesquisas, oferecendo os resultados de maneira sistemética e
abrangente (Ercole, Melo, Alcoforado, 2014).

Foram seguidas as seguintes etapas para elaboracdo do estudo: definicdo do tema e elaboracdo da problematica
através da estratégia Plco (estabelecendo a populacdo de criancas com anemia falciforme; com o interesse em descrever as
atividades dos cuidadores domiciliares; contexto domiciliar), definicdo dos descritores; elaboracdo dos critérios de inclusao e
exclusdo; busca na literatura e coleta de dados; analise critica dos achados; interpretacdo dos achados; reportar com
esclarecimentos os dados identificados.

Para nortear a referida revisdo, foi estabelecido a seguinte questdo “O que a literatura aborda sobre as atividades
desempenhadas pelos cuidadores domiciliares no cuidado a crian¢as com anemia falciforme?”.

Para a construcdo do estudo, as coletas ocorreram nas bases de dados: Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Salde (LILACS); base de Dados de Enfermagem (BDENF) e portal Scientific Electronic Library Online
(SciELO). Os estudos foram coletados nos periodos de junho a julho de 2021, usados os descritores “Cuidadores; crianga;
Anemia Falciforme”, cruzados com os operadores booleanos “AND” ¢ “OR”, localizados na lista dos Descritores em Ciéncias
da Salde (DECs).

Foram estabelecidos os critérios de inclusdo: artigos no idioma portugués e inglés com o recorte temporal de 2015 a
2021. E os critérios de exclusdo foram: artigos duplicados, fora do recorte temporal, debates, resenhas, resumos, teses e

dissertaces.

3. Resultados e Discussao
O fluxograma representado abaixo, caracteriza a estratégia completada da busca de dados seguida pelos autores,

detalhando cada etapa da pesquisa.


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v10i11.19693

Research, Society and Development, v. 10, n. 11, 383101119693, 2021
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v10i11.19693

Figura 1. Fluxograma com a trajetdria de construcéo do estudo.

Amostra Inicial
LILACS: 18
SciELO: 15

BDENF: 5

Trabalhos excluidos por nao
atenderem aos critérios de
recorte temporal e idioma.
TOTAL: 19

Trabalhos excluidos por nédo
responderem a problematica do
artigo, e por serem estudos
incompletos, teses, dissertacfes e
resumos.
TOTAL:5

Apo6s  leitura  critica  dos
manuscritos, excluiram-se um
total de 5 pesquisas.

Amostra Final
LILACS: 3
SciELO: 4
BDENF: 2

Fonte: Autores (2021).

No Fluxograma, nota-se que no inicio da coleta de dados, constatou-se 38 estudos, que foram submetidos a primeira
etapa de avaliacdo por meio dos critérios de inclusdo e exclusdo, sendo o primeiro e segundo critério, o recorte temporal e
idioma respectivamente. Assim, apds aplicar os critérios de recorte temporal e idioma, foram excluidas 19 pesquisas. Os
estudos foram submetidos a leitura na integra na segunda etapa, e foram excluidas 10 pesquisas por ndo se relacionarem com o
objetivo do estudo.

Na terceira etapa, feito assim a leitura dos manuscritos, notou-se um quantitativo de 9 estudos que respondiam a
questdo norteadora da pesquisa.

O Quadro 1, a seguir, apresenta as pesquisas selecionadas para o estudo segundo sua autoria, titulo e método.
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Quadro 1 - Artigos referentes ao estudo.

Autores

Titulo

Meétodo

Caprini & Mota.

O impacto psicolégico em familiares cuidadores de
criangas e adolescentes com anemia falciforme.

Pesquisa de abordagem quantitativa e de levantamento,
com amostra ndo probabilistica de 100 cuidadores.

Miranda et al.

Experiéncia da familia no manejo da crianga com
anemia falciforme: implicagdes para o cuidado.

Estudo qualitativo desenvolvido com 14 familias de
criangcas com anemia falciforme, mediante entrevistas
semiestruturadas.

Garioli, Paula &
Enumo.

Avaliagdo do coping da dor em criangas com
Anemia Falciforme.

Este estudo analisou o coping da Anemia Falciforme
em 12 criangas com idade entre oito e dez anos, que
frequentavam um Hospital Universitario de Vitoria,
Espirito Santo.

Pacheco et al.

O Familiar da Crianca com Doenga Falciforme:
Saberes e Praticas

Estudo qualitativo, descritivo, desenvolvido com
familiares de criangas com doenca falciforme, em um
hospital geral de Vitéria por meio da entrevista
semiestruturada.

Roman,
Campos &
Bueno.

Itinerario terapéutico como busca do cuidado ao
paciente com doenca falciforme.

Estudo exploratério, de abordagem qualitativa,
realizado por meio de entrevista semiestruturada.

Fortini, Gomes,
Saboia &
Ferreira.

O cuidado familiar da crianca com anemia
falciforme.

Estudo quantitativo, os participantes foram o0s
familiares dessas criangas. Foi utilizado um formuléario
de entrevista estruturada.

Figueiredo et al.

Importancia das orientages em salde para
familiares de criangas com doenca falciforme.

Pesquisa qualitativa, desenvolvida em um hospital de
referéncia pediatrica no Ceara, entre abril e maio de
2017.

Rodrigues et al.

Terapia medicamentosa no domicilio: experiéncias
de mées de criangas e adolescentes com anemia
falciforme.

Estudo descritivo, com andlise qualitativa dos dados,
realizado em setembro de 2016.

Custadio,
Leitdo, Gomes
& Mendes.

O desenhar da dor para as criangas com anemia
falciforme: a dor que doi, doi muito.

Estudo exploratério, qualitativo, realizado em um
hospital de referéncia pediatrica do Ceara, com cinco
criangas diagnosticadas com anemia falciforme.

Fonte: Autores (2021).

O Quadro 2, a seguir, apresenta os estudos selecionados para a pesquisa segundo sua autoria, objetivo e ano.

Quadro 2 - Artigos tocantes ao estudo.

Autores Objetivo Ano

Caprini & Mota. Investigar o impacto psicolégico da anemia falciforme sobre cuidadores familiares de criangase | 2021
adolescentes com a doenga.

Miranda et al. Compreender a experiéncia da familia no manejo da crianca com anemia falciforme. 2020

Garioli, Paula & Contribuir para o estudo do coping infantil na &rea da Psicologia Pediétrica, este trabalho tem 2019

Enumo. como foco descrever e analisar o coping da dor da Anemia Falciforme em criancas com a doenca.

Pacheco et al. Descrever a tipologia do cuidado realizado pelo familiar a crianga com doenca falciforme 2019
segundo Colliére.
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Roman, Campos & Descrever o itinerario terapéutico de pacientes com DF na busca pelos medicamentos. 2019
Bueno.

Fortini, Gomes, Identificar o conhecimento sobre a doenca falciforme na crianga e descrever agdes desses 2019
Sabdia & Ferreira. familiares na prevencdo da crise falcémica.

Figueiredo et al. Conhecer as principais necessidades de orientacdo em salde de familiares de criancas com 2018

doenca falciforme.

Rodrigues et al. Descrever as experiéncias de mées de criancas e adolescentes com anemia falciforme acerca da 2018
terapia medicamentosa no domicilio.

Custddio, Leitéo, Compreender, por meio do desenho, as repercussdes e as estratégias de enfrentamento em 2017
Gomes & Mendes. situacBes ocasionadas pelas crises dolorosas da AF, a partir da perspectiva das criangas.

Fonte: Autores (2021).

A anemia falciforme é a doenca hereditaria de maior prevaléncia no Brasil, acometendo cerca de 2 a 3% da
populagéo, e com quantitativos percentuais de 6 a 10% nas pessoas negras e pardas, e reavaliando seu perfil de morbidade,
observa-se altas taxas de internacBes hospitalares, sendo um ndmero superior a 10 por ano, esse dado combinado a
experiencias ambulatoriais com criancas de idades entre trés a dez anos, contribuiram para compreensdo de uma necessidade
crucial de implantar estratégias de cuidado e métodos efetivos de tratamento no ambito domiciliar (Fortini, Gomes, Sabdia &
Ferreira, 2019).

Segundo estudo de Miranda et al. (2020), o diagndstico de AF, gera um impacto enorme a familia, pois 0s mesmos,
ndo possuem informagdes claras sobre a patologia, e em geral é descoberta com o decorrer de situagdes agravantes a salde da
crianga, como as primeiras crises, sendo a desinformagdo da familia um dos principais obstaculos nos primeiros meses do
cuidado no domicilio, muitas vezes buscando informagdes em fontes ndo seguras, 0 que s6 comprova a também necessidade de
uma educacdo promovida por profissionais da saide no ambito domiciliar a essas pessoas.

De acordo com o estudo de Figueiredo et al. (2018),a uma grande desinformacéo por parte dos cuidadores
domiciliares de criancas com AF, contendo uma serie de afirmagdes erroneas, tais como: a evolucdo da anemia falciforme para
uma leucemia, informagdes essas que sé prejudicam o processo de cuidado, e assim destaca-se em mais um estudo, a
importéancia de haver uma melhor interagdo entre profissionais de salde e a familia dos pacientes, de modo que a assisténcia de
salide ou especializada seja efetiva e compreendida pelos familiares.

O sentimento de amor de carinho, se torna o principal motivador para o desenvolvimento efetivo do papel de
cuidador, o que contribui na busca por recursos e oportunidades para promover a crian¢a melhores condicdes e qualidade de
vida (Miranda et al.2020).

O cuidado no cotidiano ofertado pela assisténcia domiciliar se caracteriza por ser integral e amplo, abrangendo
praticas em todos os eixos do individuo, desde ofertar uma alimentacdo equilibrada entre proteinas, fibras e carboidratos, &
evitar ao méaximo alimentos hiper lipidicos e hiper sédicos, combinando isso com uma ingesta hidrica adequada, tanto no
ambiente domiciliar quanto escolar, e assim evidenciou-se também, uma preocupacdo com a temperatura do ambiente,
agasalhando bem o filho em dias frios, e ofertando poucas roupas em dias quentes, e entre outras atividades desempenhadas
cotidianamente pelo cuidador domiciliar (Pacheco et al. 2019).

No estudo realizado por Caprini & Motta (2021), apesar da assisténcia continua ofertada pelo cuidador familiar, e seus
medos de situacOes agravantes, ndo foi evidenciado predominios de ansiedade ou depressdo, ou seja, os familiares possuem um

ajuste emocional e mental estavel, o que proporciona estabilidade para desempenhar suas atividades cotidianas.
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Conforme estudos realizados por Roman, Campos & Bueno (2019), os medicamentos para o tratamento de doenca
falciforme sdo inteiramente disponibilizados pelo Sistema Unico de Satde (SUS), e de facil acesso, podendo ser retirado nas
Unidades Basicas de Salde (UBS) ou em farmacias distritas, porém houve grande dificuldade de seguir o tratamento
medicamentoso quando os medicamentos faltavam nesses locais, e as familias ndo tinham como comprar, ocasionando
dependéncia da efetividade dessas instituicdes. Sendo afirmado pelo estudo de Rodrigues et al (2018), a terapia
medicamentosa ofertada a criancas e adolescentes com AF, é crucial para efetividade da assisténcia e assim um melhor
prognéstico, ocorrendo a administracdo diariamente também de vitamina do complexo B e folato, dentre outras medicacdes,
para tanto, € fundamental o preparo familiar e orientagdo adequada para a realizacdo correta dessas drogas no domicilio.

O manejo da dor em criangas com AF, é realizado de diferentes maneiras pelo cuidador, deste a administracéo de
remédios, & atividades de distracéo, tais como: brincar, assistir TV, conversar e contar historias, o que ndo foram efetivas
quando a crianca estava passando por crises algicas (Garioli, Paula, Enumo, 2019). E assim conforme Custddio, Leitdo, Gomes
& Mendes (2017), as manifestagdes de dor nos individuos com AF, devem ser tratadas com farmacos, com objetivo de
regressar e melhorar o quadro clinico, aconselhando as primeiras aplicagdes no domicilio, se a crianca ndo apresentar
melhoras, deve-se procurar assisténcia hospitalar.

Como limitacdo a esse estudo, aponta-se as poucas pesquisas que abordam com foco as atividades e vivencias dos

familiares cuidadores de criancas com doenca falciforme, e assim sua perspectiva sobre essa assisténcia.

4. Concluséo

Neste estudo, ficou evidenciado, que a participacdo dos profissionais da salde na educacdo e orientacdo dos
cuidadores é de fundamental importéncia, principalmente para diminuir a quantidade de informacdes errbneas sobre a
patologia anemia falciforme, que sdo facilmente disseminadas pela comunidade através de fontes ndo seguras de informacdes.
Sendo imprescindivel a acdo dos familiares no cuidado prestado, proporcionando a crianga uma ambiéncia adequada,
alimentacdo saudavel e administragdo de medicamentos quando necessario.

Ressalta-se a necessidade de uma melhor educacédo em salde para essa populagdo, pois a informacdo correta sobre a
doenga, é o primeiro “passo” para uma assisténcia de qualidade no ambiente domiciliar.

Essa pesquisa é importante e relevante, a maneira que estimula a producéo de novos estudos nessa atematica, para que

assim contribua futuramente para uma assisténcia mais qualificada e efetiva a esses doentes crénicos no ambito do domicilio.
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