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RESUMO

Objetivo: Conhecer as principais necessidades de orientacio em salide de familiares de criangas com doenca falciforme.
Método: Pesquisa qualitativa, desenvolvida em um hospital de referéncia pediatrica no Ceard, entre abril e maio de 2017,
mediante a participacao de 12 familiares de criancas com doenca falciforme. Os dados foram coletados por meio de entrevistadas
semiestruturadas e analisados segundo a Andlise Categorial Tematica de Bardin. Resultados: Os familiares possuiam opinides
divergentes acerca do que seria essa patologia e expressaram expectativa de serem amplamente orientados, desde informacoes
gerais (sinais e sintomas) até outras mais complexas sobre a doenga, incluindo principais complicacoes e formas de preveni-
las. Consideracgoes finais: A fragilidade em satde decorrente da pontual e/ou insuficiente orientacdo recebida pelos familiares
reflete a importancia de ampliar o conhecimento e sanar as duvidas desses familiares sobre a doencga, o que torna premente o
desenvolvimento de estratégias de educacdo em satide por equipes multiprofissionais.

Descritores: Anemia Falciforme; Crianga; Familia; Educacdo em Salde; Assisténcia Integral a Saude.

ABSTRACT

Objective: To know the main health guidance needs of family members of children with sickle cell disease. Method: Qualitative
research, developed in a pediatric reference hospital of Ceara State, between April and May 2017, through the participation of 12
family members of children with sickle cell disease. The data were collected through semi-structured interviewees and analyzed
according to the Bardin’s Thematic Categorical Analysis. Results: The relatives had divergent opinions about what this pathology
would be and expressed the expectation of being broadly guided, from general information (signs and symptoms) to more complex
ones about the disease, including major complications and ways of preventing them. Final considerations: The health fragility due
to the punctual and/or meager guidance provided to family members reflects the importance of increasing knowledge and clarifying
doubts of these relatives about the disease, which makes it urgent to develop health education strategies by multiprofessional teams.
Descriptors: Anemia, Sickle Cell; Child; Family; Health Education; Comprehensive Health Care.

RESUMEN
Obijetivo: Conocer las principales necesidades de orientacién en salud de familiares de nifios con enfermedad falciforme.
Método: Investigacion cualitativa, desarrollada en un hospital de referencia pediatrica en Ceard, entre abril y mayo de 2017,
mediante la participacién de 12 familiares de nifos con enfermedad falciforme. Los datos fueron recolectados por medio
de entrevistadas semiestructuradas y analizadas segun el analisis categorial tematico de Bardin. Resultados: Los familiares
tenian opiniones divergentes acerca de lo que seria esa patologia y expresaron su expectativa de ser ampliamente orientados,
desde informaciones generales (signos y sintomas) hasta otras mas complejas sobre la enfermedad, incluyendo principales
complicaciones y formas de prevenirlas. Consideraciones finales: La fragilidad en salud derivada de la puntual y/o insuficiente
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orientacion recibida por los familiares refleja la importancia de ampliar el conocimiento y sanar las dudas de esos familiares
sobre la enfermedad, lo que hace urgente el desarrollo de estrategias de educacién en salud por equipos multiprofesionales.
Descriptores: Anemia de Células Falciformes; Nifio; Familia; Educacién en Salud; Atencion Integral de Salud.
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INTRODUCAO

As hemoglobinopatias sdo um conjunto de disttrbios heredi-
tarios relacionados com os genes responsaveis pela sintese das
globinas. Calcula-se que aproximadamente 7% da populagao
mundial possua transtornos relacionados a hemoglobina (Hb),
sendo a doenca falciforme a enfermidade hereditaria mais
prevalente no mundo. Estima-se que no Brasil nascam em
média 3.000 pessoas com essa doenca por ano®.

Por ser uma enfermidade nao relatavel, torna-se dificil calcular a
quantidade exata de individuos afetados. Desse modo, estimativas
também sdo realizadas em outros paises, como nos Estados Unidos,
onde andlises de diferentes estudos mostraram que aproximada-
mente 72.000 a 100.000 pessoas apresentam essa doenca®?.

As doencas falciformes sdo decorrentes de uma mutacao
no gene responsavel pela producao da Hb A, o que resulta na
formacao de uma Hb diferente, chamada S, que possui heranca
recessiva. Podem existir outros tipos de hemoglobinas mutantes,
como C, D, E, entre outras. Assim, as combinacoes de uma Hb
mutante com outra do tipo S constituem as doencas falciformes,
sendo as mais frequentes: anemia falciforme (Hb SS), S beta
talassemia e as duplas heterozigoses HbSC e HbSD®©,

Nos individuos que apresentam essa enfermidade, os eritrocitos
assumem o formato de uma foice, o que dificulta o adequado fluxo
sanguineo, gerando processos de vasoclusdo e infartos nas areas
afetadas. Em consequéncia, ha isquemia, dor, danos em diversos
6rgaos e tecidos, necrose e hemdlise cronica. Além disso, o pro-
prio processo de hipdxia regional pode intensificar a falcizagao
de novos eritrcitos, aumentando o dano isquémico?7®,

Levando-se em conta que essa doenca possui muitas parti-
cularidades fisiolégicas e clinicas, algumas situagcoes requerem
atencdo especial quanto a ocorréncia de uma possivel crise ou
complicagao grave. Nesses casos, é necessario intervir rapida-
mente e implementar as devidas terapéuticas, a fim de prevenir
sequelas e até obitos precoces; assim, as familias de criancas
com doenca falciforme precisam ser orientadas sobre formas de
evitar as crises e condutas a serem adotadas caso elas ocorram.
Devem ainda saber quais sdo seus direitos em saude garantidos
pelo Sistema Unico de Satde (SUS) e terem esclarecidas quais-
quer outras duvidas que possam apresentar ao longo da vida.

Nessa perspectiva, um estudo realizado por Fernandes e outros
autores® evidenciou, entre outros aspectos, que a dificuldade
das familias de criangas com doenca falciforme identificarem
as situacoes de risco contribui para o ébito infantil, algumas
vezes antes mesmo da chegada ao hospital. Os autores con-
cluiram ser fundamental direcionar esforcos educativos para
os profissionais de satide e familiares, com vistas a reduzir a
morbimortalidade por essa doenca.

Em pesquisa produzida na capital do Libano, Beirute, foram
realizadas intervencdes de educacdo em satide para cuidadores

de criancas com anemia falciforme e andlises estatisticas antes
e apos esse processo. Os resultados revelaram que atividades
de orientacao e distribuicdo de materiais educativos escritos
com linguagem acessivel ao publico-alvo sdo benéficas para
aumentar o conhecimento dos cuidadores, além de contribui-
rem para a reducao do ndimero de internagdes hospitalares!'?.

Nessa perspectiva, visando contribuir para um melhor fun-
cionamento da rede de atencao integral a doenca falciforme e
favorecer o processo de educagao em saude para familiares de
criancas com essa enfermidade, o grupo de pesquisa Doencas
Cronicas em Criangas e Adolescentes, Familia, Satide Coletiva
e Enfermagem (DOCAFS) da Universidade Estadual do Ceara
(UECE) tem desenvolvido, desde 2016, uma pesquisa, cujo
objetivo é desenvolver uma tecnologia educativa que forneca
orientagcoes aos familiares dessas criangas.

Destaca-se que os desequilibrios decorrentes da doenga
falciforme afetam significativamente os aspectos biopsicos-
sociais das pessoas que a apresentam®, abrangendo também
seus familiares, sobretudo quando ha criangas cronicamente
adoecidas. Desse modo, faz-se necessaria uma participacao mais
ativa dos enfermeiros e demais profissionais de satide junto a
esses familiares, no sentido de acolhé-los por toda a Rede de
Atencao a Saude, capacitar os cuidadores para a assisténcia
no domicilio e esclarecer suas ddvidas sempre que preciso!".

Na literatura, apesar de alguns dados cientificos discorrerem
sobre a importancia da educagao em saude para pessoas com
doenca falciforme e seus familiares, conforme apresentado
acima, ndo se encontrou nenhum estudo que buscasse ouvi-los,
no intuito de identificar suas reais necessidades de orientacao
no cotidiano de cuidado a essas criangas.

Com base nos resultados iniciais da referida pesquisa em
desenvolvimento pela UECE foi possivel alcancar o primeiro
objetivo tracado, enfoque deste manuscrito: Conhecer as prin-
cipais necessidades de orientacao em saude de familiares de
criancas com doenca falciforme.

OBJETIVO

Conhecer as principais necessidades de orientagdo em satide
de familiares de criancas com doenca falciforme.

METODO

Aspectos éticos

Este estudo teve inicio apds aprovacao no Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual do Ceara (UECE) e do hospital
cenario da coleta de dados. Em observancia as normas da Resolucao
466/2012 do Conselho Nacional de Satde, foram assegurados os
principios de respeito a autonomia dos sujeitos, beneficéncia, nao
maleficéncia e justica. Informacoes sobre o objetivo do estudo e
procedimentos realizados foram descritas no Termo de Consentimento
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Livre e Esclarecido (TCLE), assinado por todos os participantes. Para
assegurar o anonimato, os nomes verdadeiros dessas pessoas foram
omitidos, sendo substituidos por letras e niimeros.

Tipo de estudo

O presente manuscrito consiste em um recorte da pesquisa
denominada “Elaboracéo e validacao de caderneta de orientagdo e
acompanhamento em satide das pessoas com doenca falciforme”.
Entretanto, antes da construcao dessa tecnologia, foi desenvolvida
uma etapa de abordagem qualitativa, com um objetivo prévio, o
qual é enfoque deste artigo. Assim, as informagdes obtidas nesse
primeiro momento funcionarao como uma base para selegao de
um contetido mais especifico acerca dessa parcela da populagdo, o
que auxiliard na producao da referida tecnologia de educagiao em
salide em consonancia com as reais necessidades dessas pessoas
cronicamente adoecidas. Trata-se de tipo de analise/diagndstico
situacional, preconizado e utilizado por alguns autores'*'?.

Cenario do estudo

Essa etapa ocorreu no periodo de abril a maio de 2017 e
foi desenvolvida em um hospital de referéncia pediatrica no
Ceara, especificamente no Ambulatério de Especialidades,
onde sdao acompanhadas clinicamente criangas e adolescentes
com doenga falciforme de até 18 anos de idade incompletos.
Destaca-se que neste servigo nao sao realizadas atividades de
educacao em saude sobre essa doenca.

Coleta e organizacao dos dados

Os familiares que acompanhavam criangas com doenca fal-
ciforme foram abordados pelos pesquisadores na sala de espera
do referido Ambulatério, sendo empregada uma amostragem por
conveniéncia. Apos identificados os possiveis participantes, foram
utilizados os seguintes critérios de inclusdo: ser o responsavel pelo
menor e participar tanto do seu tratamento nos servicos de satide
quanto dos cuidados domiciliares, de modo a apresentar um maior
teor de detalhes quanto ao objeto em estudo; e a crianca possuir
diagnostico de doenca falciforme confirmado laboratorialmente.

O critério de exclusao foi: familiares apresentando algum déficit
cognitivo, com diagnéstico médico prévio, que prejudicasse o
entendimento das perguntas realizadas nesta pesquisa. Todos os
familiares contatados aceitaram participar do estudo, e a coleta
prosseguiu até o alcance de um grau de aprofundamento das
informagdes quanto ao objetivo tracado. Desse modo, obteve-se
um total de 12 familiares, sendo que nenhum deles havia tido
experiéncias anteriores com atividades de educacdo em sautde.

Para a coleta dos dados, foram realizadas entrevistas se-
miestruturadas segundo um roteiro composto de dois itens:
caracterizacdo do familiar e da crianca; e perguntas norteado-
ras quanto ao objeto em estudo. As entrevistas ocorreram na
propria sala de espera, dada a indisponibilidade de um espago
reservado no servico. Nem todas foram gravadas, pois alguns
participantes solicitaram que nao fosse utilizado o gravador.

Analise dos dados

O material transcrito na integra foi organizado em arquivos indi-
viduais e, para andlise, foram seguidas as etapas recomendadas pela
Andlise Categorial Temdtica de Bardin: pré-andlise; exploracao
do material; tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo.
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Essa andlise se desenvolve por meio de operacdes de desmem-
bramento de um texto em unidades e categorias, de acordo com
reagrupamentos analégicos. Assim, os pesquisadores realizaram
inicialmente uma leitura flutuante das falas, reorganizando-as com
base em suas semelhancas e divergéncias quanto aos temas em
comum. Na etapa de exploracéo, dialogos foram estabelecidos entres
as falas dos participantes, de acordo com os temas predefinidos.

Na terceira e tltima fase, de tratamento dos resultados obtidos
e interpretacao, os dados foram tratados para que se tornassem
validos e significativos. Nessa fase, os pesquisadores realizaram
inferéncias e interpretagoes, relacionando-as com o referencial
teorico inicial, no intuito de destacar as principais informacoes
encontradas na pesquisa e exp6-las de forma clara.

Assim, ap6s a andlise final dos dados com a elaboracao dos temas
centrais, foram construidas trés categorias tematicas: Conhecimento
dos familiares acerca da doenca falciforme; Necessidades de orien-
tacdo em saude sobre os cuidados com a crianca cronicamente
adoecida; Direitos em satide de criangas com doenca falciforme.

RESULTADOS

Caracterizacao dos familiares e das criancas

Onze dos familiares entrevistados eram maes das criancas e
uma era tia, porém a responsavel pelo infante. A idade desses
participantes variou de 18 a 47 anos. Com relacdo a procedéncia,
cinco eram de Fortaleza e dois residiam na regiao metropolitana; as
demais localidades foram: Parnaiba (Piaui), Guaraciaba, Brejo Santo,
Acarau e Barbalha. Quanto ao estado civil, quatro eram casadas,
seis mantinham unido estavel, uma era solteira e outra divorciada.
Com relacao a escolaridade, seis possuiam ensino médio completo
e uma estava em fase de conclui-lo, duas apresentavam ensino
médio incompleto e trés possuiam ensino fundamental completo.

No que diz respeito as atividades ocupacionais, quase todos
os familiares nao possuiam emprego formal (10). Quanto a renda
familiar, duas nao recebiam beneficio financeiro, pois a renda da
familia era constituida pelo emprego formal de um de seus membros;
quanto aos demais, seis recebiam um dos beneficios do governo
(bolsa-familia e/ou beneficio de prestacdo continuada) e dois nao
recebiam nenhum beneficio ou renda formal, porque ndo os tinham
solicitado ou ainda tentavam obté-los; desse modo, sobreviviam
apenas com rendas informais, provenientes de outros familiares.

Quanto as criancas, a idade variou de 7 meses a 10 anos,
sendo que sete eram do sexo masculino e cinco do feminino. Em
relagdo a escolaridade, trés nao estavam estudando em virtude da
idade (menores de quatro anos), quatro frequentavam a pré-escola
(educacao infantil), quatro a 32 série e uma a 53série. Com relacao
as complicacdes apresentadas até o momento da entrevista, cinco
nao as relataram; as demais citaram crises dolorosas, Acidente
Vascular Cerebral, pneumonia, anemia e priapismo.

Quanto as internagdes, apenas trés nunca precisaram ficar
hospitalizadas e, para as demais, variaram de uma a mais de
10 internagdes. Cinco ndo precisaram realizar transfusoes san-
guineas; o restante necessitou de uma a oito transfusdes. Com
relacao as medicacoes, onze criangas usavam acido félico, sete
hidroxiureia, sete penicilina oral, duas quelantes do ferro, duas
analgésicos e apenas uma fazia uso de sulfato ferroso (crianca de
sete meses de idade, cuja mae ndo soube informar qual tipo de
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doenga falciforme ela possuia). Esses resultados condizem com
a literatura, pois esses lactentes podem apresentar deficiéncia de
ferro e, portanto, devem participar de acompanhamento clinico
e laboratorial, para avaliar a necessidade de suplementacao".

Conhecimento dos familiares acerca da doenca falciforme

Evidenciaram-se opinides divergentes entre os familiares
acerca do que seria essa patologia. Enquanto uns conseguiam
mencionar defini¢gdes cientificas, com termos técnicos, outros
nao sabiam explicar do que se tratava ou alegavam o recebimento
de pouca orientacao, conforme mostram as falas:

Eu entendo muito pouco, eu s6 sei que eles dizem que € genético,
como eu tenho o traco e o pai dela tem, ela nasceu com essa
doenca, poderia ter nascido todas as trés, mas sé ela nasceu, mas
dizer que eu t6 por dentro do assunto bastante ainda néo. (E1)

Ja nasce com ela, é genética, as pessoas ndo sdo informadas
sobre ela, poderia ser mais divulgado [...] é genética, que o
pai e a mde com o trago, que ndo pode tomar ferro; trans-
plante de medula jd é possivel, risco de AVC, é tantas coisas;
principais sintomas sdo as dores. (E4)

" ou " ou

Frases como “muito grave”, “nao tem cura”, “pros médicos
¢é impossivel” foram verbalizadas, o que denota entendimento
acerca da complexidade dessa doenca e da impossibilidade de
cura. Porém, esse conhecimento trouxe sofrimento aos fami-
liares, principalmente por medo quanto ao futuro da crianca
e possibilidade de morte, como revela o depoimento a seguir:

E uma doenca muito grave e que, se eu ndo cuidasse do
tratamento direitinho, eu ia perder ela muito cedo [mae
chora], eles foram muito duros quando falaram isso [choro],
por isso que falaram que é pra mim cuidar bem dela. (E1)

Por outro lado, também foi possivel identificar compreensoes
errbneas por parte dos familiares, pois alguns descreveram
formas de adoecimento nao relacionadas a doenca falciforme.
Dois depoimentos citaram que, na auséncia de um tratamento
adequado, a doenca poderia progredir para leucemia:

E tipo rara, genética, tratamento para sempre, tem que ter
cuidado para néo transformar em leucemia. (E8)

Na&o sei 0 que €, se ndo tratar direito, pode virar leucemia. (E7)

Quanto a forma de acesso as informagoes, alguns mencio-
naram grupos sobre a doenga em redes sociais, bem como
buscas por orientacdes na internet ou provenientes de outros
familiares de criancas com doenca falciforme:

Tem o grupo no WhatsApp, ai conversam muito, que frio ndo
é bom, trocam ideias, tem pessoas de fora [de outros estados];
tem pessoas formadas [possuem doenca falciforme e nivel su-
perior completo], contam suas histdrias, porque nao é facil para
quem tem doenca falciforme no mercado, se formarl...]. (E4)

[...] mas tudo é outras maezinhas que falam, nada é ninguém
do hospital, nada que a gente saiba que tenha aqui falando
como palestra, falando alguma coisa disso nao. Tudo é outras
maezinhas, a gente se encontra, as maezinhas vao e falam. (E6)
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Pesquiso muito na internet [...] eu tirei minhas duvidas na
internet. (E2)

Também foi destacada a escassez de orientagdes advindas
dos servicos de satde, razdo pela qual buscavam informacoes
em outras fontes, no intuito de esclarecer suas duvidas acerca
do adoecimento de seus filhos/parentes.

Necessidades de orientacao em saidde sobre os cuidados

com a crianga cronicamente adoecida

Os familiares citaram alguns motivos que contribuiam para
uma sensacao de despreparo e duvidas sobre a doenga, bem
como formas de prevenir e tratar complicacoes. Segundo eles,
havia, sobretudo, necessidade de mais orientagao. As questoes
declaradas pelos familiares como importantes para eles, sendo
necessarias mais orientagdes, foram destacadas no quadro a seguir:

Quadro 1 —Necessidades de orientagao em satde a familiares
de criangas com doenga falciforme

Ngfises:ti:g;ode Falas dos Participantes
Informagges Queria saber tudo...[como] prevenir. (E1)

E a gente sabendo realmente como mesmo, ter as
orientagées corretas, seria melhor pra gente. (E3)
Os cuidados, o que pode sentir, sintomas [...]. (E5)

Gerais sobre
a Doenga e os

Cuidados E os cuidados, tratamento. (E8)
Alimentacdo, o que pode dar. (E2)
. < Muita gente ndo sabe a parte da alimentacao;
Alimentacao

dizem que o leite faz mal, mas creio que ndo,
porque serve pros 0ssos e dentes. (E8)

[...] prevenir dor. (E2);

[...] ela j& ta sentindo mais didria essa dor, vou
informar a ela [médica], pra se isso acontecer
mais vezes o que é que eu posso fazer; alguma
pomada, alguma coisa que possa passar pra
aliviar, porque déi demais, incomoda. (E9)

Prevencao e
Cuidados nas
Crises de Dor

Como prevenir complicagdo [...]. (E1)

O que ele pode sentir, como pode agravar. (E2)
Pelo que eu soube ela podia ter, como €,
convulsées. Eu queria que me orientasse mais em
relagdo a esse momento, como eu poderia agir.

Prevencao e
Identificagao de
Complicagdes

Mais ou menos assim que eu queria saber. (E9)
Que fosse mais especifico, no que a gente tem que
ficar sempre prestando atencao, nos sintomas, por

exemplo. Que nem quando ela teve o AVC, que
eu nem sabia que ela poderia ter tido esse AVC, eu
nao sabia. (E10)

Eu acho que poderia té falando das complicacoes
né, tem muita gente que nao sabe [...]. (E11)

Informagées que as criangas tém direitos, porque
eu acho que assim, a gente trabalha, deixa essas
crianga com um e com outro, pelo fato da gente
ndo conseguir o beneficio com tanta facilidade
e eles nao dizem pra gente como a gente deve
fazer pra procurar o que tem direito e o que ndo
tem, acho que devia ter mais informagées sobre
isso. (E6)

Direitos em
Satde

Os participantes mencionaram diversos assuntos de interesse,
por eles considerados fundamentais para que pudessem oferecer
um cuidado mais adequado aos seus filhos e identificar preco-
cemente sinais e sintomas de risco. Desse modo, os familiares
expuseram diversos assuntos sobre os quais desejavam ser
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informados, visando promover um cuidado mais adequado
aos seus filhos, além de poderem identificar, precocemente,
sinais e sintomas de situacoes de risco. No que diz respeito
as davidas sobre os direitos em satde, estes aspectos foram
melhor discutidos na categoria seguinte.

Direitos em saude de criancas com doenca falciforme

O conhecimento dos familiares sobre os direitos em satde
mostrou-se restrito ao Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC),
auxilio financeiro oferecido pelo Governo.

Tem o beneficio dele. (E3)

Direito ao saldrio, s6 que eu saiba. (E4)

Alguns participantes também demonstraram entendimento
sobre o direito ao transporte até o servico de referéncia pe-
diatrica em Fortaleza, para acompanhamento das criangas,
fornecido pelos municipios: “a secretaria fornecia o transporte
ou a passagem pra aqui” (E9). No que diz respeito a fonte de
orientacao sobre esses beneficios, muitos eram esclarecidos por
outros familiares, nos corredores do hospital antes das consultas
ou por parentes e vizinhos. Os profissionais de satide também
foram citados, porém por uma minoria dos participantes:

Ela disse que eu viesse me informar com a médica, que ela
podia me dar um atestado, pra mim poder ir atrds e se in-
formar se eu tenho direito a esse beneficio. Foi uma vizinha
minha [que orientou sobre BPC]. (E9)

Tudo que a gente sabe que tem direito sempre é alguma
madezinha que ja conseguiu, quando a gente se encontra,
as maes falam. (E6)

Eu fiquei sabendo do direito ao beneficio pela médica dela, ela
perguntou se eu ja recebia o auxilio e eu disse que ndo. (E10)

DISCUSSAO

Percebe-se, com base na andlise desses resultados apre-
sentados, que o conhecimento dos familiares sobre a doenca
falciforme variou muito entre os participantes, embora a maioria
ainda se julgasse pouco preparada para lidar com a enfermidade
na vida da crianga e, muitas vezes, apresentasse entendimento
restrito a definicao técnica da doenca.

Em suas falas, os participantes evidenciaram aspectos refe-
rentes a doenga que estavam mais relacionados a parte gené-
tica, das alteragcdes nas hemoglobinas, e ao traco falciforme.
Porém, além dessas definicoes e conceitos, que muitos apenas
memorizavam, mas ndo compreendiam de fato, alguns nao
souberam informar detalhes sobre a doenca, suas complicacoes
ou cuidados necessarios, por exemplo.

As falas também expressaram entendimento sobre a gravi-
dade da doenca, advindo da informagao fornecida pelos pro-
fissionais de saiide no momento do diagnostico, o que gerou
incertezas. De fato, inicialmente, a noticia de se tratar de uma
doenca “incuravel” gera uma fase de negacao e desespero, a
qual é gradativamente enfrentada mediante a experiéncia com
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a doenca. Todavia, é sempre um processo dificil, que exige
grande equilibrio emocional®. Assim, no momento de infor-
mar sobre a doenca, os profissionais de satide precisam atentar
para os anseios das familias, que muitas vezes esperam atencao
ao seu sofrimento psiquico, e oferecer um suporte emocional
compativel com as suas reais necessidades naquele momento"”.

Importante haver uma melhor interagao entre profissionais
de satde e familiares, para que uma efetiva comunicacao se
estabeleca entre todos os envolvidos e a equipe perceba o
familiar como alguém que precisa de cuidados e possui neces-
sidades biopsicossociais. Desse modo, a assisténcia prestada a
criangas com doenca falciforme deve transcender um cuidado
estritamente clinico e biomédico, perpassando a atencao até
os seus familiares, visto que possuem duvidas e anseios rela-
cionados com a enfermidade de seus filhos.

Alguns participantes mencionaram o recebimento de infor-
magdes incorretas sobre a doenca falciforme, associando a sua
piora clinica ao risco de desenvolvimento de leucemia, o que
expressa a maneira como alguns tém percebido essa doenca,
com base em suas préprias concepgoes, ou incompreensao das
orientacoes fornecidas pelos profissionais. Além disso, é possivel
que essas pessoas também associem doenca falciforme com leu-
cemia, por ambas as patologias estarem relacionadas ao sangue.

Estudo realizado por Figueiredo e outros autores!'® destacou
que as orientacoes fornecidas pelos profissionais algumas vezes
nao tém sido compreendidas de forma adequada, ou estes sequer
realizam essas atividades de orientagdo. Os autores pontuaram a
utilizacao de termos técnicos e cientificos pela equipe de satude
como fator que tem distanciado os profissionais dos familiares
e fragilizado a comunicacgao entre eles.

Semelhante a esses achados, estudo desenvolvido em Teresina,
Piaui, com 15 familiares de criancas com doenca falciforme,
constatou que essas pessoas desconheciam, de forma adequada,
o adoecimento de seus filhos e, assim, muitos ndo conferiam
a devida importancia aos cuidados especificos necessarios a
criancga, por falta de uma orientagcao apropriada“®.

Supde-se que, devido a auséncia de um processo de educagao
em saude direcionado a essas pessoas nos diferentes niveis de
atencao, muitas tém buscado obter informacoes e esclarecer
suas davidas nas redes sociais, em sites de busca virtual ou com
outros familiares de criangas que apresentam a mesma doenca.

Pesquisa realizada com 380 profissionais e estudantes da
satide em Lagos, na Nigéria, identificou que a maioria ja tinha
ouvido falar sobre a doenca falciforme, porém, apenas 93
(24,3%) possuiam conhecimento acerta da maior parte das
complicagdes dela provenientes??. Do mesmo modo, estudo
brasileiro desenvolvido em Minas Gerais com 96 profissionais
da Atencao Primdria em Saude concluiu que o conhecimento
a respeito da doenca falciforme tem sido insatisfatorio para um
adequado manejo e cuidado as criancas acometidas®".

Nota-se, portanto, a premente necessidade de capacitacao
desses profissionais, tanto para a promocdo de uma melhor
assisténcia em saude quanto para que se sintam mais seguros
para promover atividades de educacdo em salide aos pacientes
e seus familiares. A fala de E6, exposta na primeira categoria,
também explicitou que a participacao dos profissionais de
satide no processo de orientacdo tem sido incipiente, o que
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reitera a importancia da rede social informal para a aquisicao
de conhecimentos sobre a doenca.

Outro estudo assinalou que as informagoes adquiridas pelos
familiares de criancas com necessidades especiais de satide eram
provenientes de redes informais de orientagao ou advinham de
parentes, amigos, redes sociais virtuais e da internet. Trata-se de
uma situacao preocupante, tendo em vista a precariedade desses
dados, que ndo possuem embasamento cientifico adequado®?.

Embora as informagoes adquiridas no meio virtual representem
uma fonte de dados amplamente divulgada na sociedade, com
contetidos de carater gratuito e livre que podem apoiar familias
de criancas e adolescentes cronicamente adoecidos, a qualida-
de dessas informacoes é questionavel. Acresce-se que parte da
populacao ainda apresenta limitagoes para acessar a internet.

Estudo recente desenvolvido nos Estados Unidos reafirmou a
importancia dos familiares estarem presentes no cuidado ao paciente,
durante todas as fases da vida do parente com doenca falciforme,
desde a infancia, juventude até a transicao para a fase adulta. Além
disso, destacou que essas pessoas também tém utilizado as tecno-
logias virtuais para buscar dados sobre os sintomas dessa doenca,
entre outras informacdes, o que preocupa os profissionais de satide,
pois consideram imprecisos os dados compartilhados na internet®®,

Entretanto, independentemente da forma de aquisicao dessas
informagoes, ficou evidente neste estudo a necessidade de
orientacao a esses parentes, por meio da participacao mais
ativa das equipes de satide. Em contrapartida, identificou-se a
necessidade de ouvir também o que dizem esses profissionais,
para identificar as estratégias mais efetivas e os aspectos que
favorecem o processo de trabalho e as acdes de educacdo em
saude. Sabe-se que, em virtude das grandes demandas de aten-
dimento nos servicos publicos de satde brasileiros e da baixa
quantidade de profissionais (conforme observado no servico
em estudo), muitas vezes torna-se inviavel a realizacao de
grupos de orientacao e/ou momentos de educacdo em saude.
Assim, esta falha precisa ser discutida entre gestores, politicos
e profissionais, para que seja corrigida de forma factivel para
cada realidade, com vistas a contribuir para o cuidado a essas
pessoas cronicamente adoecidas e aos seus familiares.

Nesse sentido, pesquisa desenvolvida no Rio de Janeiro
relatou diversos beneficios da realizacdo de atividades de edu-
cacao em satide em sala de espera de um hospital de referéncia
hematoldgica. Os resultados evidenciaram aumento da adesao
dos pacientes com doenca falciforme as consultas, melhora na
compreensao sobre a enfermidade e maior aproximacao entre
pacientes, familiares e profissionais de saude®. Portanto, a
educacao em sadde desenvolvida por meio de diferentes es-
tratégias deve ser parte intrinseca do processo de trabalho da
equipe multiprofissional e precisa ser estabelecida com base
nas reais necessidades do publico-alvo.

Assim, com base quadro apresentado nos resultados desta
pesquisa, observou-se que essas pessoas possuem expectativas
de serem orientadas, desde informacoes gerais sobre a patolo-
gia, como os sintomas e cuidados necessarios, até dados mais
complexos, relacionados aos diferentes tipos de complicagoes
que podem surgir ao longo dos anos.

O fato de os participantes discorrerem acerca dos aspectos
relacionados a prevencao da dor e das complicacdes também
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chama a atencao, na medida em que expressaram reconhecer a
necessidade de um cuidado que os envolvesse e evitasse essas
situagdes geradoras de um sofrimento ainda maior.

Embora uma crianca com doenca falciforme possa parecer
saudavel quando observada ao lado de outras, sabe-se que
ela luta cotidianamente contra a dor, que pode surgir inespe-
radamente®?®. Assim, é importante orientar a familia sobre o
aumento da ingesta hidrica, repouso, necessidade de evitar
abruptas mudancas de temperatura e, ainda, em relacao a
correta utilizacdo de farmacos no domicilio, pois sdo medidas
essenciais para prevenir crises dolorosas®?.

Referente as complicacoes, destaca-se a fala da participante
E10, descrita no Quadro 1, pois evidencia a importancia dos
familiares serem informados sobre alguns sinais que alertam para
a necessidade de uma tomada de decisao rapida, a fim de que a
crianca receba uma assisténcia em satide precoce e melhore seu
quadro clinico com um minimo de sequelas. Nesse sentido, Santos
e outros autores"? afirmaram que o conhecimento dos familiares
acerca da fisiopatologia da doenca falciforme, por ser de caracte-
ristica crénica, é essencial para uma maior sobrevida da crianca.

Assim, informacgdes sobre os sinais de risco devem ser
enfatizadas no processo de orientacao, tais como: sindrome
toracica aguda, febre e infecgdes, asplenia funcional, crise de
sequestracao esplénica, alteracdes no figado e na vesicula,
Acidente Vascular Cerebral, tlceras, priaprismo, entre outras.

A literatura descreve ainda muitos cuidados capazes de
atenuar os sintomas da doenca falciforme e prevenir complica-
coes. Sao informagdes que devem transmitidas aos familiares
por meio da educacdo em satde, pois beneficiarao o cotidiano
dos individuos cronicamente adoecidos®”.

Nas criancas, a infeccao é a principal causa de morte: as
chances de ocorréncia de sepse ou meningite por Haemophilus
influenzae ou Streptococcus pneumoniae sao cerca de 600 vezes
maiores em relacdo aquelas que ndo apresentam essa patologia,
evoluindo para o 6bito em algumas horas®. Assim, a necessida-
de de entendimento das atitudes a serem tomadas no cuidado a
criancga, evidenciada nas falas dos participantes, tem significativa
importancia, na medida em que podem prevenir ébitos precoces.

Os cuidados com a alimentacdo também foram salientados.
Alguns descreveram a dieta ofertada a crianga, porém demons-
traram inseguranga em suas falas, visto que ndo tinham certeza
se esta seria a alimentacao mais adequada.

Embora pesquisas sobre a nutricdo no contexto de pessoas com
doenca falciforme ainda sejam incipientes, estudo de Souza e
outros autores®? destacou a importancia de um acompanhamento
nutricional das criancas com essa enfermidade, principalmente
em virtude dos atrasos no crescimento e desenvolvimento
fisico, ja evidenciados em outros estudos, além do aumento
no metabolismo. No entanto, uma participante do referido
estudo, mae de uma criangca com doenca falciforme, revelou
pouco conhecimento sobre os cuidados e fatores relacionados
a nutricdo, corroborando os achados em tela.

Os participantes também expressaram pouco entendimento
acerca dos direitos das criangas com doenca falciforme e expuse-
ram a importancia de serem esclarecidos sobre os caminhos para
alcanca-los. Dos diversos direitos em satde previstos na legislacao
brasileira, alguns enfatizaram possuir ou ja terem ouvido falar
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do BPC. Trata-se do direito da pessoa com deficiéncia receber
o valor de um saldrio minimo mensal, desde que comprove nao
possuir renda para prover sua subsisténcia e nem té-la provida
por seus familiares®?; assim, a crianga com doenca falciforme sé
tem acesso a esse beneficio, dentre outros fatores, se apresentar
alguma deficiéncia proveniente do seu adoecimento.

Estudos nacionais e internacionais tém evidenciado as
caréncias financeiras de familiares de criancas cronicamente
adoecidas, principalmente pela necessidade de o cuidador
principal normalmente dedicar-se exclusivamente a crianga e
abdicar do seu trabalho. Além disso, sao constantes os gastos com
os cuidados em satide, assim como para custear idas e vindas
aos servicos de acompanhamento médico especializado”3",

O direito a um transporte até o servico de satde de referéncia
pediatrica também foi citado, porém apenas por uma minoria
dos participantes. Este é garantido pelo Ministério da Satide nas
situagdes em que estejam esgotadas as formas de tratamento no
municipio onde o paciente é domiciliado®?. No entanto, embora
pouco citado, por falta de utilizacdo ou auséncia de conheci-
mento, destaca-se a importancia deste direito, sobretudo pelo
fato do hospital de referéncia pediatrica localizado em Fortaleza
oferecer acompanhamento especializado a todas as criancas com
doenca falciforme no estado do Ceard. Assim, o transporte se
constitui em um gasto adicional para os familiares, que precisam
levar as criangas tanto para as consultas como para o tratamento.

Nesse contexto, estudo realizado na Bahia assinalou as dificul-
dades enfrentadas por pessoas com doenca falciforme para acesso
a um atendimento de qualidade, visto que precisavam percorrer
longas distancias e fazer viagens exaustivas até um servico com
atendimento especializado em hematologia. Além disso, foram
destacadas as dificuldades financeiras por elas vivenciadas, comuns
também a muitos brasileiros com doenca falciforme®?.

A caréncia de informacoes e entendimento acerca das politicas
publicas contribui para que a populacdo se distancie dos seus
direitos e exerca o papel de cidadao, intensificando sua imobili-
dade social e ignorancia quanto a essas questoes. Destaca-se que,
além da falta de conhecimento gerada pela auséncia de acoes de
divulgacao, esses aspectos também podem ser explicados pelo
baixo grau de escolaridade da populacao e pela deficiéncia de
discussoes acerca desses temas, embora tenham consideravel
importancia no cotidiano de vida dessas pessoas''?.

De fato, tem-se observado que os profissionais de satiide nao
tém se apropriado desse papel de orientadores quanto aos direitos
em satde e, assim, os familiares acabam buscando informacoes
em outras fontes. Orientd-los sobre as condutas necessarias
para adquiri-los é de grande importancia para essas criancgas.
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Limitacdes do estudo

A pesquisa apresentou limitagoes, na medida em que restrin-
giu a coleta de dados aos familiares de criangas com doenca
falciforme, ndo sendo incluidos os profissionais de satide como
participantes do estudo, o que poderia ter enriquecido ainda
mais as discussoes. Sugere-se a realizacdo de estudos envol-
vendo esses profissionais, a fim de complementar os achados
ja apresentados.

Contribuigées para a area da Sadde

As discussdes apresentadas poderdo subsidiar uma assis-
téncia mais especifica aos familiares de criancas com doenca
falciforme, bem como guiar atividades de orientacao em satde
com base nas necessidades vivenciadas por essas pessoas no
decorrer de suas experiéncias com a cronicidade na infancia.

CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados da presente pesquisa mostram que os familiares
de criancas com doenca falciforme recebem orientacoes em
saude, porém essas sdo pontuais e/ou insuficientes, de modo
que o conhecimento sobre a doenga, seus sintomas e suas
complicacdes tem apresentado fragilidades. Os familiares re-
conhecem a gravidade da patologia, porém tal compreensao é
imprecisa e, muitas vezes, proveniente de fontes de informacoes
nao confidveis, como grupos nas redes sociais que discutem a
doenca e compartilham experiéncias.

Os entrevistados demonstraram um significativo anseio
pelo recebimento de mais informagdes sobre a enfermidade,
cuidados domiciliares, prevengao de complicagoes, orientagoes
nutricionais e direitos em satide, além de maior esclarecimento a
respeito do tratamento. Conhecer a doenca permite reconhecer
sintomas de alerta para o inicio das crises de falcizacao. Nesse
sentido, as tecnologias educativas, como o material impresso
(caderneta) que sera elaborado pelos pesquisadores deste estudo,
sdo de grande ajuda para transmitir informagoes aos familiares
de criancas com doenca falciforme e, consequentemente,
melhorar a qualidade de vida dessas pessoas.

Apesar de preliminares, os resultados deste estudo permitem
aos profissionais de satide um melhor direcionamento de suas
atividades de educagao em satide, por elencarem as principais
necessidades de orientacao de familiares de criancas com do-
enca falciforme. Ademais, fomentam que esses profissionais
se reconhecam como agentes do processo de orientagao, de
modo que o seu cuidado por eles prestado transcenda a assis-
téncia terapéutica.
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