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RESUMO

A doenca falciforme é a alteracdo hematoldgica de ordem genética mais frequente no
mundo. Originou-se no continente africano h4 milhares de anos, chegou ao Brasil no
periodo da escraviddo. A alteracdo causa vaso-oclusdo na microvasculatura e hemdlise
cronica, crises algicas, infeccOes, ictericia e anemia, retardo do crescimento e
desenvolvimento. O diagnostico precoce com énfase em agdes preventivas minimiza
essas ocorréncias. Considerando esse contexto, 0 objetivo desta pesquisa foi
compreender como as mées vivenciam os cuidados aos filhos com doenca falciforme,
em Sdo Francisco do Conde — Bahia. Trata-se de um estudo descritivo, qualitativo. Os
sujeitos foram 15 mé&es de criangas com doenca falciforme residentes naquele
municipio. A coleta de dados ocorreu nos seus domicilios, entre abril e maio de 2011,
por meio de entrevista semiestruturada. Os dados foram analisados segundo a anélise de
conteldo, constituindo trés categorias: conhecendo a doenca do filho; cuidando do filho
com doenca falciforme e enfrentando dificuldades para cuidar do filho com doenca
falciforme. O estudo revelou que as mdes tém dificuldade de cuidar do filho apds o
diagndstico por desconhecerem a doenga, mas que, apds as consultas e o convivio com
o filho, elas se adaptaram a situacdo e passaram a ter menos dificuldades para cuida-lo.
As criancas sdo atendidas nos ambulatorios de referéncia, em Salvador. As mées
realizam as medidas preventivas das complicacbes como: hidratagéo,
antibidticoprofilaxia e atualizacdo vacinal e sabem manejar os episddios de dor e febre,
mas ndo sabem as atividades fisicas que os filhos podem fazer e nem mensurar o bago.
Demonstraram que cuidar dessas criancas é desgastante, pois requer indmeras
atividades, as quais assumem sozinhas. A escassez de recursos financeiros dificulta o
deslocamento a Salvador para realizar consultas e as vacinas especiais. Espera-se que
este estudo contribua para reflexdes e a¢des que resultem na insercdo da enfermeira no
processo de cuidar da crianga com doenca falciforme e sua familia e que as politicas
publicas voltadas para as pessoas com essa patologia sejam postas em pratica nos
servicos de saude.

Descritores: Doenga da hemoglobina S. Cuidado da crianca. Familia. Enfermagem.
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ABSTRACT

The sickle cell disease is the most frequent hematologic disorder of genetic origin in the
world. Its origins lies in the African continent thousands of years ago and it came to
Brazil during the slavery period. This disorder causes vessel occlusion on the micro-
vasculature, chronic haemolysis, crisis of pain, infections, jaundice, anemia, growth and
development retardation. The early diagnosis with emphasis on preventive actions
minimizes these occurrences. Taking into account this context, this research had as
objective to understand how mothers live having to care for their children with sickle
cell disease in S&o Francisco do Conde — Bahia. This is a descriptive, qualitative study.
The subjects were 15 mothers of children with sickle cell disease residents on that city.
The data collection occurred on their homes between April 2011 and May 2011 by
means of a semi-structured interview. The data was analyzed according to the content
analysis, constituting three categories: knowing the disease of the child; caring for the
child with sickle cell disease; and facing difficulties in caring for the child with sickle
cell disease. The study revealed that mothers have difficulties in caring for their children
after the disease is diagnosed because of unknowing it, however after some medical
appointments and living together with their sick children, they adapted to the situation
and started to have fewer problems in caring for them. The children receive medical
care on reference clinic in Salvador. To avoid complications the mothers perform
preventive actions such as: hydration, antibiotics prophylaxis, keep up-to-date the
vaccines, and they know how to handle episodes of fever and pain, but they do not
know what physical activities can be performed by their children neither measure the
spleen. They have shown that caring for these children is wearing because numerous
activities are required and the mothers have to do it by themselves. The lack of
economic resources makes difficult go to Salvador to attend medical appointments and
to get special vaccines. It is expected that this study contributes to thoughts and actions
resulting in the insertion of nurses in the process of caring for children with sickle cell
disease and their families, and that public policies to benefit people with this disease be
put in practice in the health services.

Descriptors: Disease of Hemoglobin S; Children Care; Family; Nursing.
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As doencas falciformes (DF) constituem as doencas genéticas mais frequentes na
populagcdo humana, apresentam morbimortalidade significativa em todo o mundo. Elas
resultam de um defeito na molécula da hemoglobina adulta normal (Hb A) que é
substituida pela hemoglobina anormal (Hb S), a qual, em condicGes de desoxigenacao,
torna-se rigida e afoicada. Tais doencas ocorrem na Africa tropical e em todos os paises
onde houve a contribuicdo do africano na formagdo étnica da populagdo (LOBO,
MARRA, SILVA, 2007; BRASIL, 2009).

A mutagdo genética da hemoglobina ocorreu no continente africano ha milhares
de anos, por essa razéo a doenca tem maior prevaléncia nas pessoas afrodescendentes. A
populacdo brasileira é constituida de 45% dessa etnia, o que contribui para que a
prevaléncia do traco falciforme na populagéo geral seja de 2% a 6% e, especificamente,
na populagdo negra corresponda a 6% a 10%. Em termos mundiais esse quantitativo
ocupa o segundo lugar no mundo, superada apenas pela Nigéria (IBGE, 2000; ZAGO,
2001).

Dentre os estados brasileiros, a Bahia apresenta 0os nimeros mais elevados da
doenca - para cada 650 nascimentos, hd uma criangca com DF e, a cada 17 nascimentos,
ha uma crianga com o trago falciforme. Estimativas apontam que ha cerca de dois
milhdes de pessoas com doenga falciforme no pais, justificando sua prioridade como
questdo de saude publica (BRASIL, 2002, 2006).

Os sinais e sintomas da doenga decorrem da vaso-oclusdo na microcirculagédo e da
anemia cronica, sendo as crises algicas e as infecgdes as manifestagdes mais comuns.
Causa disfungdes organicas multiplas, o que predispbe a complicacdes cardiacas, renais,
oculares, pulmonares, neuroldgicas, endocrinolégicas e nutricionais. A gravidade da
doenca é variavel e dentre os varios genotipos (HbSS, HbSC, HbSD) a forma mais
grave é representada pela anemia falciforme (HbSS) (BRASIL, 2009).

A principal causa de mortalidade na infancia decorre da disfuncgéo esplénica, que
compromete o sistema imune, a capacidade fagocitica e a producdo de anticorpos,
predispondo a crianca as infec¢bes bacterianas, principalmente, as do sistema
respiratério (DAUDT, FOGLIATTO, 2005).
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de em torno de 25% nas criangas menores de cinco

anos quando ndo recebem o tratamento e os cuidados adequados. Embora a doenca
ainda ndo tenha cura, quando detectada precocemente, a crianca e a familia séo
encaminhadas ao servigo de referéncia para iniciar o tratamento que consiste em:
acompanhamento peridédico com equipe de saude multiprofissional, orientagdes sobre 0s
aspectos gerais da doenca e sobre os cuidados relacionados a vacinacdo, ao uso do
antibidtico profilatico e do acido félico, cuidados com a alimentacéo e hidratacdo entre
outras condutas (BRASIL, 2006).

Nesse sentido, a assisténcia a essas criangas merece atencdo especifica e como
elas ainda ndo possuem condi¢Oes de autocuidar-se, torna-se relevante que seus pais
sejam capacitados a lhes promover a atencdo integral, contribuindo com seu
crescimento e desenvolvimento e com a reducgdo dos eventos morbidos. Os profissionais
de salde, incluindo a enfermeira contribuem e auxiliam a familia no cuidado a crianga
com DF, por meio de suas orientacdes e observacbes (IVO, CARVALHO, 2003;
BRASIL, 2006).

Minha aproximagdo com o tema desta pesquisa emergiu inicialmente com minha
participacdo no Grupo de Estudos sobre a Salde da Crianca e do Adolescente
(CRESCER), da Escola de Enfermagem, da Universidade Federal da Bahia, em 2007,
guando nas reunides discutiam-se entre outros temas a anemia falciforme e suas
repercussdes para a crianca e sua familia. Posteriormente, como docente, na disciplina
Saude da Crianga e do Adolescente naquela mesma Escola, supervisionei estagio em
puericultura (criancas de zero a dois anos) em Unidade Basica de Saude (UBS), onde
eram realizados o Teste da Triagem Neonatal, observei que algumas criangas
apresentavam traco falciforme e que os pais, ao serem informados sobre o resultado,
demonstravam desconhecimento sobre a doenca falciforme e preocupagdo com a salde
do filho. Esse fato me chamou a atenc¢do, pois, a doenga falciforme tem maior
prevaléncia na Bahia em relacdo aos demais Estados do pais e ainda assim é pouco
conhecida pela populagéo.

A partir dessas experiéncias e do conhecimento adquirido sobre o assunto, percebi
que as doengas falciformes e suas complicagdes causam repercussdes negativas na vida
da crianca e da sua familia, o que deu margem a reflexGes sobre a necessidade, como
enfermeira, de contribuir para a melhoria da assisténcia a essas criancas e de seus

familiares, auxiliando-as a amenizar tais problemas.
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ilidade na satde das criancas e adolescentes de Séo

Francisco do Conde — Bahia” financiada pela Fundacdo de Amparo a Pesquisa do
Estado da Bahia (FAPESB)', cujo objetivo geral é analisar as condicBes de
vulnerabilidade & satde das criancas e adolescentes desse municipio no que se refere a
violéncia, a gravidez, as préaticas populares de satde e as doengas falciformes.

Ressalta-se que, na Bahia, o percentual de pessoas afrodescendentes € de 73% e
em sua capital, Salvador, é de 75% (IBGE, 2000). O municipio de Sdo Francisco do
Conde integra a regido metropolitana e sua populagdo é composta por 90,3% de
afrodescendentes (SAO FRANCISCO DO CONDE, 2008). Considerando que 0s
estudos preveem que tanto o traco como a doenga falciforme ndo sdo exclusivas da
populacdo negra, mas que esta apresenta maior prevaléncia quando comparada as
demais etnias e que esse municipio ndo possui dados estatisticos sobre as pessoas com a
doenca e tampouco se conhece como os familiares prestam cuidados a essas pessoas,
destaca-se a importancia da realizacdo deste estudo naquela cidade.

Outro aspecto considerado foi o levantamento bibliografico sobre a temaética
realizada na Biblioteca Virtual de Saude (BVS), a partir da busca integrada nas bases de
informagdes das Ciéncias da Saude em Geral como LILACS, SciELO, Biblioteca
Cochrane entre outras. Para que a busca abrangesse a maior quantidade de publicacGes
os descritores utilizados foram anemia falciforme e crianca em todos os indices e todas
as fontes, delimitando-se as publica¢cdes em lingua portuguesa produzidas entre 0s anos
2000 a 2010. Assim, foram encontradas 59 publicacOes, sendo retiradas 16 delas, pois
estavam duplicadas nas bases, restando 43 estudos. Procedeu-se entdo a leitura de todos
0s 43 resumos e verificou-se que apenas dois artigos aproximavam-se do objeto de
pesquisa deste estudo: o cotidiano das familias que cuidam da crianga com doenca
falciforme (GUIMARAES, MIRANDA, TAVARES, 2009) e o autocuidado na doenca
falciforme (ARAUJO, 2007).

A maioria das publicacGes eram pesquisas de natureza quantitativa, ou revisoes
sistematicas ou estudos de caso que abordavam aspectos clinicos e epidemiolégicos
como prevaléncia da hemoglobina S nos estados, cobertura da triagem neonatal,

LA pesquisa “Fatores de vulnerabilidade na salde de criangas e adolescentes de Sdo Francisco do Conde
- Bahia”, financiada pela Fundacdo de Amparo a Pesquisa da Bahia (FAPESB) é constituida por cinco
subprojetos sendo quatro de mestrado e um de doutorado e tem parecer aprovado por Comité de Etica e
Pesquisa (Protocolo no. 04.2010 de 13.05.2010).
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respiratdrias, oftalmologicas e odontoldgicas. Destaca-se dois artigos que apesar de
serem quantitativos avaliaram duas medidas profilaticas utilizadas para o cuidado a
crianca com doenga falciforme, porém ndo expressam as dificuldades dos cuidadores na
realizacdo desse cuidado que abordam: a adesdo da crianca a antibioticoterapia
(BITARAES, OLIVEIRA, VIANA, 2008) e a cobertura vacinal das criangas com DF no
estado do Espirito Santo (FRAUCHES et al, 2010). Assim, reitera-se a relevancia deste
estudo para investigar a vivéncia na prestacdo dos cuidados a criangca com DF.

A partir dessas reflexdes, o presente estudo buscou dar resposta a seguinte
questdo: Como as mées vivenciam os cuidados aos filhos com doenga falciforme em
Séo Francisco do Conde — Bahia?

Para responder a essa questdo tem-se por objeto deste estudo os cuidados
prestados pelas mées aos filhos com doenca falciforme em Séo Francisco do Conde.

Como objetivo geral: compreender como as maes vivenciam os cuidados aos
filhos com doenca falciforme em Sdo Francisco do Conde.

E como objetivos especificos:

1. Conhecer como os cuidados sdo prestados pelas mées aos filhos com doenca
falciforme em S&o Francisco do Conde.

2. Conhecer os enfrentamentos vivenciados pelas maes relacionados aos cuidados
prestados aos filhos com doenca falciforme em Sao Francisco do Conde.

Considera-se relevante a insercdo da enfermeira na assisténcia a crian¢a e sua
familia, pois ao integrar todos os niveis de atencdo a saude, sua assisténcia auxilia a
amenizar o impacto do diagnostico, esclarece as duvidas sobre a patologia, o tratamento
e a prevencdo das complicagcdes, levando em consideragdo os fatores sociais,
econdmicos, religiosos e comportamentais como crencas, atitudes e valores.

Espera-se que os resultados deste estudo contribuam com o direcionamento das
acOes de saude voltadas para as criangas com DF, em S&o Francisco do Conde, e com 0
aprimoramento das condutas das enfermeiras na assisténcia a essas criangas e Sseus
familiares no que se refere & promocdo, prevencdo, tratamento e reabilitacdo dos

agravos causados pela doencga, promovendo-lhes melhor qualidade de vida.
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.1 CUIDANDO DO SER HUMANO

O cuidar sempre esteve presente na historia da humanidade como forma de viver,
de se relacionar e € considerado como essencial ao desenvolvimento humano. Cuidar €
um fendmeno universal e cuidado um tema complexo, polissémico, pluridimensional
que varia de uma cultura para outra, com implicacbes filosoficas, antropoldgicas,
sociologicas, éticas, estéticas e tem despertado o interesse das diversas areas do
conhecimento, porque, de alguma forma, todos cuidam, independentemente de atuar ou
n3o na area da saide (TORRALBA ROSELLO, 2009).

Cuidar envolve uma atitude relacionada ao sentimento de um ser humano para
outro, fundamentado num processo interativo, respeitando a dimensdo existencial do ser
e valorizando a expressdo da experiéncia de vida de ambos, no momento do cuidar. O
cuidado ocorre nessa intersubjetividade humana, em uma relacdo dialégica de encontro
genuino entre profissional e o ser cuidado, em um movimento de complementaridade de
sentimentos, acoes e reacdes (CUNHA, ZAGONEL, 2008).

O processo de cuidar pode ser entendido como um conjunto de agles e
comportamentos realizados para favorecer, manter ou melhorar a condigdo humana no
processo de vida ou de morte. E um processo interativo, de desenvolvimento, de
crescimento que se da de forma continua ou em um determinado momento, mas que tem
0 poder de conduzir a transformacgdo (WALDOW, 1998). Nesse processo, estabelece-se
uma relacdo de responsabilidade do cuidador pelo ser cuidado, no qual a capacidade de
cuidar esta relacionada a importancia ou valor que se atribui a pessoa que recebe o
cuidado, sendo fundamental que o cuidador perceba as necessidades do ser cuidado e
estabeleca, nessa interagéo, a satisfagdo dessas necessidades.
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b preservar a humanidade, ajudando as pessoas a

encontrarem significado na doenca, no sofrimento e na dor, bem como na existéncia.
Ajuda a outra pessoa a obter autoconhecimento, controle e autocura quando um sentido
de harmonia interna é estabelecido, independentemente das circunstancias externas
(WALDOW, 2006).

Todo ser humano depende do atendimento de suas necessidades para
sobrevivéncia e desenvolvimento, em particular, as criangas pequenas que precisam
satisfazer as suas necessidades bioldgicas, sociais, econdmicas, educativas e afetivas
para garantir esse processo, dependendo do outro para ajuda-la (VERISSIMO,
REZENDE, 2004).

Assim, o cuidado, intrinseco ao ser humano, se torna condicdo vital em
determinadas fases da vida. As criancas precisam de alguém que possa cuida-las; na
adolescéncia e na fase adulta, normalmente, o ser humano desenvolve o autocuidado o
que requer menor cuidado pelo outro e o idoso, possivelmente, dependera de cuidados
parciais de outra pessoa em funcéo de suas limitacoes.

O ser humano cresce e se desenvolve desde a concepgdo, atravessando, na
infancia, um periodo de total dependéncia até atingir sua plena capacidade de autonomia
na fase adulta. A infancia representa um momento especial na formacéo do ser humano,
pois é quando ele se percebe no mundo, passa a interagir com outros individuos,
descobre suas capacidades, vivencia algumas dificuldades. Compreende-se, também, a
crianga como um ser vulneravel, tanto ao vivenciar a satde quanto a doenca, precisando
de cuidados especificos que favorecam o0 seu processo de crescimento e
desenvolvimento, tais como 0 acesso adequado a saude e a educagdo, convivéncia em
familia, lazer, cultura e recreagdo, politicas publicas especificas, respeito de seus
direitos de cidadania (VERISSIMO, REZENDE, 2004; SCHAURICH, MEDEIROS,
MOTTA, 2007).

Na historia da enfermagem estd sempre presente a manutengdo da vida. Assim,
Colliére (1999) refere que os cuidados podem ser classificados em cotidianos ou
habituais, representando um conjunto de atividades que garantem a continuidade da vida
como a alimentacgéo, as eliminagOes e a higiene que contribuem para o desenvolvimento
do ser, mantém a imagem corporal e os cuidados de reparagdo, que reparam aquilo que

impede a continuidade da vida como aqueles inerentes ao tratamento das doencas.
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rea que possibilita a sua pratica, por ter o privilégio

de estar sempre ao lado daquele que necessita de atencdo e de cuidados e, dessa forma,
possibilitando que o outro se torne protagonista ha manutengdo a sua satde (BATISTA,
2008).

2.2 CONHECENDO A DOENCA FALCIFORME

Neste capitulo serdo apresentados os aspectos gerais da doenca falciforme como
conceito, epidemiologia, sua origem e o desenvolvimento cientifico sobre a patologia,
as manifestacdes clinicas, o tratamento e a assisténcia da enfermeira & criangca com

doenca falciforme e sua familia.

2.2.1 Aspectos gerais da doenca falciforme

As doencas falciformes englobam um grupo de anemias hemoliticas hereditarias
que tém em comum a alteracdo do gene da hemoglobina A normal (HbA), determinando
a presenca da hemoglobina S na hemécia (HbS), sendo a denominagdo anemia
falciforme reservada para a forma homozigética da doenga (HbSS) (BRASIL, 2006).

A hemacia normal, célula especializada no transporte de gases, tem formato
bicdncavo, discdide e flexivel o que lhe permite realizar as trocas gasosas, tendo uma
vida média de 120 dias. Tem na sua composi¢do a molécula de hemoglobina que é
formada por dois pares de cadeias de globina alfa e dois pares de cadeias de globina
beta, sendo que a estrutura das cadeias de ambos € determinada por genes independentes
(NAOUM, NAOUM, 2004).

A mutacdo é decorrente da substituicdo de uma base nitrogenada, a adenina (A),
por outra, a timina (T) (GAG para GTG), no sexto cddon do gene beta, provocando a
substituicdo do &cido glutdmico pela valina naquela cadeia determinando a producéo de
HbS. Essa modificacdo estrutural é responsdvel por profundas alteracbes nas
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As moléculas da hemoglobina S podem sofrer polimerizacdo sob determinadas
condicOes, especialmente, a desoxigenagdo, 0 que provoca a deformidade e o
enrijecimento das hemécias, resultando no evento conhecido por falcizagdo (alteracéo
da forma biconcava para a de “foice” — afoicamento). Conforme as moléculas
absorvem ou liberam o oxigénio na corrente sanguinea, os eritrocitos falcizam e
desfalcizam reversivelmente. Depois de seguidos processos de falcizagdo e
desfalcizagdo, assim, permanecem afoicadas mesmo que haja oferta de oxigénio
(ZAGO, 2001; NAOUM, NAOUM, 2004).

Os eritrocitos falcizados se caracterizam por sua morfologia achatada e tentacular,
fato que os fazem aderir com facilidade ao endotélio vascular e aos outros eritrécitos
falciformes, promovendo a obstrugdo do fluxo sanguineo especialmente de capilares
que ligam as veias as artérias. Além disso, a célula afoicada causa prejuizos no
transporte de oxigénio para 0s 6rgaos e tem vida média encurtada para cerca de 30 dias.
Quando o numero dessas células é maior que 5%, na circulacdo sanguinea, tém inicio o
processo de alteracdo do fluxo sanguineo predispondo aos sinais e sintomas da doenca
(NAOUM, NAOUM, 2004).

Existem mais de 700 hemoglobinas variantes (Hb C, Hb D, Hb E, entre outras),
que associadas a hemoglobina S em heterozigose, apresentam sintomas clinicos
determinados pela doenca conhecidas como hemoglobinopatia SC (HbSC),
hemoglobinopatia SD (HbSD), S/Beta talassemia entre outras mais raras. Apesar das
particularidades que as distinguem e de variados graus de gravidade, todas as doencas
falciformes apresentam aspecto epidemioldgico e manifestagdes clinicas semelhantes,
que determinam a introducdo do mesmo tratamento (BRASIL, 2009).

Para que uma crianca nas¢ca com doenca falciforme é necessario que seus pais
tenham a forma assintomatica da doenca - o traco falciforme (Hb AS), s@o heterozigotos
para HbS, ou seja, herdam um gene normal e um gene alterado, de modo que a hemécia
é constituida por 50% de HbA e 50% de HbS (ZAGO, 2001).

A pessoa com trago falciforme ndo apresenta as manifestacGes clinicas da doenga.
A maioria passa a vida toda sem saber que tem a HbS descobrindo na vida adulta,
quando tem um filno ou um outro parente que herdou a doenca. Para as pessoas com

traco falciforme ndo se institui tratamento, o principal cuidado é que ela seja
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A figura 1 ilustra a probabilidade genética de um casal com trago falciforme gerar
filhos com a forma homozigética da doenca falciforme (anemia falciforme). Ressalta-se
ainda que essas probabilidades mantém-se semelhantes para as demais hemoglobinas

variantes.

Portador assintomatico Portador assintomatico

de Trago Falciforme de Traco Falciforme
PAIS Hb AS X Hb AS
FILHOS

AA AS AS sS
sem doenca portadores assintomaticos com doenga
falciforme de traco falciforme Falciforme
25% 50% 25%

Figura 1. Probabilidade genética de um casal trago falciforme gerar filhos com
anemia falciforme. Fonte: BRASIL, 2009.

2.2.2 Origem e desenvolvimento cientifico sobre a doenga falciforme

A doenca falciforme originou-se nos paises do Centro - Oeste Africano, india e
leste da Asia, ha cerca de 50 a 100 mil anos a. C. entre o periodo neolitico e paleolitico
(NAOUM, NAOUM, 2004).

A expansdo ocorreu efetivamente, entre 10 mil a 2 mil anos a. C., marcada pela
miscigenacao entre os diferentes povos da regido do Saara. Entre 3 mil e 5 mil anos a.
C. ocorreu a transmissdo parasitaria da malaria que se expandiu para as principais
civilizagdes, inclusive as do Vale do Nilo e da costa do mar Mediterraneo, ocorrendo,
nesse periodo, o inicio da selecdo natural da doenga falciforme entre os heterozigotos. A
relativa imunidade a malaria, por parte dos individuos heterozigéticos (Hb S), €
teoricamente apontada para explicar a sobrevivéncia dessa mutagdo justamente nas
areas onde a malaria é endémica, na Africa ocidental, Grécia, sul do Mediterraneo e
india (FRY, 2005; HOLSBACH et al, 2010).

A selecdo natural proposta por Darwin refere-se a uma resposta da natureza que
preservou a espéecie humana da extingdo naquele habitat malérico. A explicacdo para o

fendmeno de selecdo é que o Plasmodium falciparum consome oxigénio em grande
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b solicita mais oxigénio da hemécia, esta se torna

dam a hemacia também degradariam o parasita

(OLIVEIRA, 2003).

A doenca é conhecida ha séculos por povos das diferentes regides da Africa e as
primeiras observacdes cientificas datam de meados do século XIX. Atribui-se, 0
primeiro relato da doenca das células falciformes ao médico James B. Herrick, que em
1910 publicou um estudo sobre a presenca de hemécias afoicadas no sangue em um
paciente negro, com sintomas de anemia grave, ictericia e fortes dores nas articulagdes.
Desde entdo, a condicao foi associada aos negros a tal ponto que, nas décadas de 1920 e
1940, ela serviu como marcador racial que definia quem seria ou ndo negro. Apesar de
existir entre as popula¢fes negras uma maior incidéncia, a doenca também é encontrada
nas populacbes arabes e mediterrdneas em menor proporcdo (NAOUM, NAOUM,
2004; FRY, 2005).

Quanto as contribuicdes cientificas, destaca-se a participacdo do doutor Jessé
Accioly que, ainda estudante da Faculdade de Medicina da Bahia, em 1946, descobriu o
mecanismo da heranca genética da anemia falciforme, estudo publicado no ano seguinte
nos Arquivos da Faculdade de Medicina da Bahia (TAVARES NETO, 2010).

Em 1949, Linus Pauling separou por meio de eletroforese a hemoglobina anormal
e a denominou sickle hemoglobin (hemoglobina falcizante) e tomando-se por referéncia
a primeira letra da palavra sickle, surgindo entdo a nomenclatura Hb S (NAOUM e
NAOUM, 2004).

Posteriormente, em 1978, Kan e Dozy descreveram a sequéncia de bases
nitrogenadas do gene da globina beta normal (Hb A) e da globina beta S (Hb S) e
concluiram que, apesar de a mutacdo da Hb S ser a mesma em todas as pessoas, havia
diferencas entre as sequéncias de bases nitrogenadas ao longo do agrupamento de genes
da globina beta. Esses estudos estabeleceram que a Hb S originou-se de pelo menos trés
regides da Africa: Senegal, Benin e Bantu. Acredita-se que outras duas regides, uma da
Africa (Camardes) e outra da Asia (Arébia e India), também sofreu o impacto da
mutacdo. Essa diferenciagdo entre os grupos genéticos das hemoglobinas S é conhecida
como haplotipos, sendo identificados cinco: os de Benin, Bantu, Senegal, Camardes,
Arabe-indiano (NAOUM, NAOUM, 2004).

O desraizamento dos povos africanos procedentes de varias regifes e trazidos
como escravos para o Brasil e a intensa miscigenacgao ocorrida entre negros, brancos e

indios determinou que o gene Hb S fosse encontrado em todo o territério nacional. A
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enciadas por essas caracteristicas genéticas e ainda

fortemente por fatores socioecondmicos, exclusdo social, presente até hoje, na grande
parcela da populacdo (ZAGO, 2001; KIKUCHI, 2007).

Os dados historicos referentes ao trafico de escravo indicam que os africanos, da
regido do Atlantico-Oeste africano, onde predomina o haplétipo Senegal, foram trazidos
para 0 norte do Brasil, enquanto que a regido Nordeste (Bahia, Pernambuco e
Maranh&o) recebeu o maior contingente de escravos oriundos da regido centro-oeste
africana, onde o haplétipo Benin € o mais comum (NAOUM, NAOUM, 2004;
HOLSBACH et al, 2010).

No Brasil, a doenca é predominante entre os afrodescendentes, mas é encontrada
também nas demais etnias e tem distribuigdo heterogénea, sendo mais frequente onde os
antepassados negros da populagdo teve maior contingente. Enquanto no sudeste, a
prevaléncia de pessoas com traco falciforme é de 2%, no Nordeste esses valores
elevam-se para 6 — 10%. Entre os estados brasileiros, a Bahia apresenta 0s nimeros
mais elevados da doenca - para cada 650 nascimentos, ha uma crianga com DF e, a cada
17 nascimentos, hd uma crianga com o traco falciforme (OLIVEIRA, 2003).

Estimativas com base na prevaléncia apontam a existéncia de mais de dois
milhdes de pessoas com traco falciforme e oito mil com a anemia falciforme (ZAGO,
2001). Dados mais recentes estimam que existam cerca de quatro milhGes de pessoas
com traco falciforme e cerca de 30.000 com as formas sintométicas da doenca
(ORLANDO et al, 2000 apud HOLSBACH et al, 2010, p. 122).

Estudo realizado pela APAE de Salvador identificou que entre os anos de 2001 e
2008 foram diagnosticados 1.724 casos de criangas com DF no Estado da Bahia. A
figura 2 ilustra a distribuicdo desses casos por macrorregido no estado (APAE).
Destaca-se que 30% do total dos casos diagnosticados na Bahia, nesses sete anos, estdo
concentrados em Salvador e regido metropolitana (RMS) e que Sao Francisco do Conde
pertence a essa regido. Os dados nacionais e estaduais justificam a necessidade do
desenvolvimento de politicas publicas direcionadas para essa questao.
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Figura 2. Distribuicdo do nimero de pessoas com DF identificadas no Estado da
Bahia entre 2001 e 2008 pela triagem neonatal.

Fonte: www.apaesalvador.org.br/noticias/apae-salvador-divulga-mapeamento

2.2.3 Manifestac6es clinicas e tratamento da crian¢a com doenca falciforme

As manifestacdes clinicas da doenga falciforme sdo extremamente variaveis entre
as pessoas acometidas ao longo de sua vida. Algumas apresentam um quadro de maior
gravidade e estdo sujeitas a inameras complicacfes e frequentes hospitalizagdes, outras
apresentam uma evolucdo benigna e, em alguns casos, quase assintomatica (NAOUM,
NAOUM, 2004).

Essa variabilidade clinica depende tanto de fatores hereditarios como dos

relacionados ao nivel socioecondmico, incluindo as condi¢cGes de moradia e trabalho,
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b de infeccBes e de assisténcia a satde. Dentre 0s

icas genéticas tém importancia na modulacdo da

gravidade clinica: os niveis de hemoglobina fetal (HbF), a concomitancia com
talassemia e os tipos de haplétipos associados ao gene da HbS (ZAGO, 2001).

A sintese dos tipos de hemoglobina varia com o estagio do desenvolvimento. Os
niveis de hemoglobina fetal sdo elevados na vida intrauterina, sua quantidade é
determinada geneticamente. O individuo com DF com maiores niveis dessa
hemoglobina apresentara menor gravidade dos sinais e sintomas da doenga por que a
HbF é mais avida pelo oxigénio, assim, quanto maior sua quantidade mais oxigenada
estard a hemécia, reduzindo o fenémeno do afoicamento (ROCHA, 2004).

As talassemias consistem em muta¢Ges no cromossomo 11 que afetam a sintese
das cadeias alfa e beta globinicas da hemoglobina e ndo na sua estrutura como ocorre na
HbS. A alteracdo é quantitativa, ou seja, determina a diminuicdo da producdo das
cadeias globinicas na medula éssea. A depender da cadeia afetada elas sdo conhecidas
como alfa-talassemia ou beta-talassemia e sua associagdo com a HbS determina
variabilidade do quadro de anemia (OLIVEIRA, 2003; ROCHA, 2004).

Em relagdo aos haplotipos, os estudos antropoldgicos e hematoldgicos apontam
que os Benin e Bantu estdo relacionados & maior gravidade das manifestacdes clinicas
guando comparados aos demais, sendo estes 0s mais encontrados no nordeste do Brasil
(ZAGO, 2001).

Apesar de a alteracdo ser hereditéria, o fenémeno de afoicamento geralmente s6 se
manifesta nos primeiros meses de vida, porque 0s recém-nascidos possuem niveis
elevados de hemoglobina fetal. O sangue do neonato é composto por 90 a 100% de
HbF, 0 a 10% de HbA e, aproximadamente, no sexto més de vida, esses valores se
invertem para 96 a 98% de HbA e 0 a 2% de HbF. A crianca com doenca falciforme
tera composicao sanguinea de 96 a 98% de HbS e 0 a 2% de HbF. A diminuicdo de HbF
possibilita o surgimento dos sinais e sintomas da doenga (COSTA, 2001; MENDONCA
et al, 2009).

As manifestagdes clinicas decorrem diretamente da modificacdo da hemacia para
a forma afoicada que determina os fendmenos vaso-oclusivos na microcirculagéo e da
diminuicdo do tempo de vida média da hemacia responsavel pelo quadro de anemia
crénica. A ocorréncia de vaso-oclusao, principalmente em pequenos vasos, representa o
evento fisiopatologico que origina a maioria dos sinais e sintomas sentidos pela pessoa
com a doenca falciforme (HOLSBACH et al, 2010).
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co, causado pela obstrucdo do fluxo sanguineo da

area afetada pela vaso-oclusdo. As dores acometem qualquer seguimento corporal,
sendo mais frequentes nos sistemas muscular, dsteo-articular e no abdémen. A
intensidade da dor pode ser leve a severa e durar dias ou mesmo semanas. Nas criancas
menores de um ano é comum a dactilite ou sindrome mao-pé que é o edema das maos e
pés bastante doloroso. O tratamento consiste em eliminar os fatores precipitantes como
frio, infeccdo, exercicio fisico extenuante e estresse, manter a pessoa em repouso,
aumentar a hidratacdo e administrar analgésicos (BRASIL, 2006).

As infeccOes bacterianas representam a maior causa de morte, principalmente na
infancia, além de constituir a causa principal de hospitalizacdo, pois as chances de
adoecer sdo 400 vezes maiores. As infecgdes mais graves ocorrem em criangas abaixo
de quatro anos destacando-se a meningite por pneumococo em 78% dos casos,
pneumonia, osteomielite, septicemia e infeccdo urinéaria (KIKUCHI, 2007).

A prevencdo das infecgdes é feito com antibidticos que previnem 80% das
septicemias por S. Pneumoniae, em criangas com doenca falciforme, iniciada aos trés
meses e mantida até os cinco anos em imunizacdo basica e especial. Além disso, 0s
familiares devem ser orientados que a febre constitui um sinal de risco para a crianga
que deve ser avaliada em servigo de emergéncia (BRASIL, 2006).

Outros sinais e sintomas apresentados pelas criangas séo: retardo no crescimento e
desenvolvimento, devido & baixa oxigenacdo que a hemoglobina S impde; anemia
cronica, devido aos baixos valores de concentragcdo de hemoglobina (Hb basal é de 6 a
10 g/dl) e ictericia pela hemdlise que aumenta os valores de bilirrubina no sangue;
priapismo que é a erecdo dolorosa do pénis e as Ulceras de perna que atingem mais 0s
adolescentes e adultos (COSTA, 2001; BRASIL, 2006; KIKUCHI, 2007).

As complicacGes mais frequentes na DF sdo a sindrome toracica aguda que se
caracteriza por dor toracica aguda, febre e tosse; o acidente vascular cerebral, que
ocorre em 25% das criangas com anemia falciforme, é um quadro grave,
correspondendo a 15% de Obito; a crise aplasica, caracterizada por anemia aguda,
geralmente, ocorre apds infeccbes pelo Parvovirus B19, levando ao choque
hipovolémico e o sequestro esplénico que é o acimulo de sangue de forma abrupta e
repentina no bago e, consequentemente, do abddmen, acompanhado de anemia aguda
(queda de 2 g/dl do basal), prostragdo, comum em criangas menores de cinco anos e
responsavel por cerca de 10 a 15% de mortalidade nos primeiros dez anos de vida
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Anca no servico de urgéncia, pois séo situacoes que

representam risco de morte.

Outros tratamentos podem ser inseridos e consistem na administracdo da
hidroxiuréia que é um agente quimioterapico indutor da sintese de hemoglobina fetal e
as transfusdes de concentrado de hemacias realizadas em situacGes especificas
(sequestro esplénico ou hemorragia), para aumentar o carreamento de oxigénio (anemia
grave), para prevencdo de acidente vascular encefélico. O objetivo da transfusdo €
reduzir a quantidade de HbS circulante em niveis menores que 30% (ZAGO, 2001).

Devido a gravidade dos sinais e sintomas, a severidade das complicacOes
determinadas pela doenca falciforme e como ainda ndo existe cura, o inicio do
tratamento evita as condi¢cdes que aumentem a falcizacdo e as emergéncias das crises
falciformes. O diagndstico precoce, por meio da triagem neonatal, permite o
acompanhamento das criancas com a doenca antes das manifestagdes clinicas, pois elas
devem ser cadastradas num servigo especializado de tratamento. Assim, a orientagdo
dos pais sobre os cuidados especificos para o controle da doenga assegura o progndstico
positivo e a melhor qualidade de vida da crianca (DI NUZZO, FONSECA, 2004;
MENDONCA et al, 2009).

2.2.4 A enfermeira no cuidado a crianga com doenca falciforme e sua familia

A doenca cronica é uma enfermidade incurdvel que compromete o organismo por
mais de trés meses por ano, causando hospitaliza¢des que, somadas, tem duragédo maior
que um més por ano, limita as atividades diéarias da crianga e interfere no processo de

crescimento e desenvolvimento, requerendo assisténcia e seguimento por profissionais
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Quando uma crianca é acometida por doenga cronica, depois de estabelecido o
diagndstico e o prognéstico, ocorre uma desestruturacdo familiar, acarretando
transformagdes em suas vidas, por sua repercussdo social, emocional, afetiva, cultural e
espiritual que ela representa (ALMEIDA et al, 2006).

As doencas falciformes, consideradas cronicas, comprometem diversos sistemas
do corpo humano, exigem um cuidado especifico e aten¢do continua para a promogao
da condicdo clinica estavel da crianca e, para isso, é imprescindivel o envolvimento da
familia, considerando as necessidades especificas e individuais (GUIMARAES,
MIRANDA, TAVARES, 2009). Considerando os aspectos mencionados, a enfermeira
deve atuar de maneira antecipativa para prevenir, promover ou mesmo intervir de forma
efetiva frente aos efeitos da doenca, a fim de contribuir para o restabelecimento da
harmonia e a estabilidade da familia. Os conhecimentos e 0 apoio dos pais contribuem
para a adaptacdo da crianca a doenga, atenuam os efeitos negativos e promovem um
ambiente facilitador para seu desenvolvimento fisico e emocional (CASTRO,
PICCININI, 2004).

A assisténcia prestada pela enfermeira & crianca com doenca falciforme deve
iniciar nos primeiros meses de vida, com agles preventivas, geralmente, a nivel
ambulatorial, orientando retornos mensais para a monitorizacdo do crescimento e
desenvolvimento; inserir os familiares em programas educativos sobre fisiopatologia,
consequéncias e limites decorrentes da doenca, alternativas terapéuticas, padrédo de
alimentacéo e de hidratac&o e estratégias de convivéncia familiar para ndo superproteger
a crianca e estimular a sua independéncia, contribuindo para seja um adulto autbnomo
para seu autocuidado (PROENF, 2006).

Assim, o cuidado & crianca com doenga falciforme se torna mais especifico em
virtude da particularidade da crianca e daquelas advindas da propria patologia, sendo
fundamental a participacdo da enfermeira nos ensinamentos & familia. Nesse sentido,
este estudo pretende compreender como as maes vivenciam os cuidados aos filhos com
doenca falciforme em S&o Francisco do Conde. No quadro a seguir sdo indicados os
cuidados necessarios a essa crianga que serdo discutidos no capitulo de resultados.

Quadro 1. Cuidados necessarios a crianga com doenca falciforme
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ultas periddicas para:

mento e desenvolvimento

- realizar exames para deteccao precoce de alteragdes sistémicas

2. Conhecer e controlar os fatores desencadeantes da dor:

controle (analgesia) e condutas ndo farmacoldgicas

- desidratacdo, exercicios extenuantes, exposicao a alteragdes de temperatura, o seu

3. Proceder as medidas profilaticas para infecgdes:

- administrar as medicac@es regulares (antibiotico profilatico e acido fdlico)

- manter atualizadas a imunizag&o bésica e as especiais

4. Reconhecer a presenca de febre como sinal de risco

5. Saber palpar e medir o bago para identificar o sequestro esplénico

6. Oferecer alimentacdo hiperprotéica e hipercalérica

7. Manter a ingestdo hidrica aumentada

Adaptado de: BRAGA, 2007

2.3 POLITICAS PUBLICAS DIRECIONADAS AS PESSOAS COM DOENCA
FALCIFORME
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em desenvolvimento continuo. E um tema que

envolve estudos concernentes as politicas publicas relacionadas a satde e outros setores
afins. No Brasil, esse propdsito foi-se firmando com a formag¢do dos movimentos
sociais e garantidos pela Constituicdo Brasileira de 1988 que declara que a salde € um
direito fundamental do ser humano, mediante politicas sociais e econdémicas que visem
a reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as
acOes e servigos para sua promocao, protecéo e recuperacdo (BRASIL, 1988).

A promocdo da salde consiste em disponibilizar meios para a melhoria das
condigdes de salde da populacdo. As estratégias incluem a reorientacdo dos servicos, o
desenvolvimento de habilidades e capacidades individuais, de forma a possibilitar
escolhas e oportunidades para alcangar a saide e o desenvolvimento do individuo e da
coletividade (MERCADANTE et al, 2002).

No que se referem a satde da populacéo negra, algumas iniciativas do movimento
feminista negro, na década de oitenta, divulgou artigos de intelectuais negras
demonstrando a importancia da variavel raca na prevaléncia de algumas doengas como
diabete mellitus tipo IlI, miomas, hipertensdo e anemia falciforme. A partir desses
movimentos, foi criado o Grupo de Trabalho Interministerial para Valorizacdo da
Populagdo Negra (GTI), em 1996, que passa a reconhecer quatro blocos de doencas
mais prevalentes nas pessoas negras, sendo que o primeiro abrange as doencas genéticas
classificadas como de berco hereditario, ancestral e étnico, considerando a anemia
falciforme como a mais importante que acomete os afrodescendentes (FRY, 2005;
MAIO, MONTEIRO, 2005).

No tangente a doenca falciforme, a primeira mobilizacdo ocorreu com o evento
denominado “Mesa Redonda sobre a Saude da Populagdo Negra”, com a presenca de
cientistas, militantes da sociedade civil, médicos e técnicos do Ministério da Saude,
marcando o inicio da politica publica dirigida a populacdo negra que culminou com a
criagcdo do Programa de Anemia Falciforme (PAF), em 1996, que contempla um
conjunto de ac¢des sobre o conhecimento da doenca, a prevencdo, a facilitagdo do acesso
aos servicos de diagnostico e tratamento, bem como as ac¢des educativas dirigidas aos
profissionais de saude e a populacéo, porém ndo obteve visibilidade (ZAGO, 2001).

Posteriormente, em 2001, foi publicado o “Manual de doengas mais importantes,
por razdes étnicas, na populacdo brasileira afrodescendente” que inicia a reflexdo sobre

a populacdo negra brasileira, afirmando que esta é diferente das de outros paises da
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re esses e a populagdo branca e, em menor escala,

com a populacdo indigena (FRY, 2005).

No ano de 2001, o Ministério da Salde reavaliou a Triagem Neonatal que sé
diagnosticava Fenilcetonuria e Hipotireoidismo Congénito e publicou a Portaria
GM/MS n° 822, criando o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), incluindo
o diagndstico da DF e da fibrose cistica (BRASIL, 2004).

Na Bahia, a APAE Salvador é o Servico de Referéncia para a realizacdo da
Triagem Neonatal (SRTN) e também é responsavel pelo tratamento e acompanhamento
dos casos confirmados de Fenilcetondria, Hipotireoidismo Congénito e DF. Assim, a
APAE mantém convénio com a SESAB e Secretarias Municipais de Salde, gerenciando
uma rede de coleta formada por postos e centros de salde, hospitais e maternidades da
rede publica, além da sede do SRTN em Salvador e 100% dos municipios que aderiram
ao referido programa (SALVADOR, 2010).

Em 2004, foi instituida a Coordenagdo da Politica Nacional de Sangue e
Hemoderivados, encarregada de implantar, (Portaria no. 1.391/05) a Politica de Atencdo
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias no Sistema
Unico de Satde (SUS), com o objetivo de reduzir a morbimortalidade entre as pessoas
que tém a doenca. Suas diretrizes apoiam-se na promocdo, prevencdo, diagndstico
precoce, no tratamento e na reabilitagdo de agravos a salde e prevé: a promogdo do
seguimento das pessoas diagnosticadas, integrando-as as redes referenciadas; garantir a
integralidade da atencdo por atendimento de equipe multidisciplinar; capacitacdo de
todos os atores envolvidos, promovendo educacdo permanente; promogao do acesso a
informacdo e ao aconselhamento genético; promocdo da garantia do acesso a
medicamentos especiais, imunobioldgicos e insumos, filtro de leucécitos e bombas de
infuséo (BRASIL, 2005).

Dessa forma, a politica ampliou a atengdo as pessoas com DF em todos 0s niveis
de atengdo do SUS que antes ocorria apenas na média complexidade, por meio dos
servicos especializados e das emergéncias.

A cidade de Salvador foi uma das primeiras a implantar o Programa de Atencao as
Pessoas com Doenca Falciforme (PAPDF), em 2005, em acordo com as diretrizes da
Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias e com a Politica Nacional de Saude Integral da Populagdo Negra,
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A atuacdo do PAPDF fundamenta-se em trés bases: o diagndstico precoce;
assisténcia integral, descentralizada e de qualidade; e o desenvolvimento de acOes
educativas. Assim, uma das a¢Ges no municipio de Salvador foi a escolha de 12
Unidades Basicas de Saude (UBS) para serem referéncia em doenca falciforme e
contam com equipe multiprofissional composta por pediatra, enfermeiro, assistente
social, farmacéutico/bioquimico, psicologo e nutricionista preparados para atender as
pessoas, acompanhando-as regularmente (SALVADOR, 2009).

Séo Francisco do Conde ndo tem Programa de Atencdo as Pessoas com Doenga
Falciforme implantado. O municipio tem um posto de coleta da triagem neonatal que
funciona ha 15 anos. Assim, quando as criangas sao triadas e seu exame é confirmado
para a presenca da doenga falciforme, elas sdo encaminhadas para a APAE de Salvador
e quando tem o diagnoéstico tardio, a depender da idade naquele momento, podem ser
atendidas tanto pela APAE quanto pelo hemocentro (HEMOBA).

O hospital municipal Célia Almeida Lima, em S&o Francisco do Conde, dispde,
em seu quadro clinico, de um hematologista para o atendimento ambulatorial dos

adultos e havia contratado, no inicio do ano de 2011, hematologista pediétrico.
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3.1 TIPO DE ESTUDO

A pesquisa na area de saude trata de situacbes que podem comportar variadas
descricbes e maneiras de abordagem. Teoricamente, ndo se pode utilizar os mesmos
métodos quando se estuda diferentes angulos de um tema, pois os conteldos materiais
ndo tém as mesmas caracteristicas que os contetdos dos acontecimentos humanos na
sociedade.

A pesquisa na saude busca apropriar-se tanto dos modos de ser dos individuos
como do modo de usar as coisas, sendo essencial compreender os mecanismos de
apreensdo do mundo e as suas manifestagdes para o uso de métodos de investigagcdo
mais adequados ao objeto de estudo (LEOPARDI, 2002).

Considerando-se esses aspectos, decidiu-se que a metodologia que permitira
compreender como as maes vivenciam os cuidados aos filhos com doenca falciforme
sera a descritiva, qualitativa. A pesquisa qualitativa preocupa-se em analisar e
interpretar aspectos mais profundos, descrevendo a complexidade do comportamento
humano. Fornece analise mais detalhada sobre as investigacGes, habitos, atitudes e
tendéncias de comportamento (MARCONI, LAKATQS, 2006).

A pesquisa descritiva “tem como objetivo primordial a descricdo das
caracteristicas de determinada populacdo ou fendmeno” (GIL, 2002, p. 42). Assim,
optou-se por fazer a descricdo sociodemografica dos sujeitos, assim como dos cuidados
prestados a crianga com doenga falciforme.

3.2 CENARIO DO ESTUDO

O estudo foi realizado no domicilio de criangas com doenga falciforme residentes
na cidade de Séo Francisco do Conde — Bahia.

Sdo Francisco do Conde foi fundada em 1698 com o nome de Vila de Sao
Francisco da Barra de Sergipe do Conde. Destacou-se, no passado, pela producdo
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ca no Brasil, como na Revolucdo dos Alfaiates

(1798), Sabinada (1837) e Independéncia da Bahia (1823). Situa-se na Regido
Metropolitana de Salvador, distante 66 km da capital, suas vias de acesso sdo a BR 324,
BA 522 e BA 523, possui uma area territorial total de 262,7 Km? e continental de 191,6
Km?.

De acordo com a Regionalizagcdo da Salde para o Estado da Bahia, Sdo Francisco
do Conde esta vinculada a 1° Regional de Saude, macrorregido Leste e microrregido
Salvador. Administrativamente esta divida em trés distritos: Sede (Baixa Fria,
Campinas, Pitangueiras, S&o Bento e Nova Sdo Francisco); Mataripe (Muribeca,
Socorro, Santo Estevdo, Engenho de Baixo, Jabequara e as Ilhas Cajaiba, das Fontes e
do Paty) e Monte Recéncavo (Caipe, Monte, Paramirim, Coroado, Madruga, Dom Jodo,
Santa Elisa, Macaco). Demograficamente, possui uma populagéo de 31.703 habitantes.
Destes, 90,3% sdo afrodescendentes (28,2% de pretos; 62,1% de pardos), 8,8% de
brancos; 0,3% de indigenas e 0,5% da populacdo ndo declararam raga/cor. A populacao
infantil menor de cinco anos representa 12,68% dos habitantes (SAO FRANCISCO DO
CONDE, 2008).

Atualmente, a base econdmica de S&o Francisco do Conde é a indUstria
petroquimica, a partir da implantacdo da Refinaria Landulfo Alves, segunda maior do
pais em capacidade de refino que possibilitou a transformacéo da vida econdémica da
regido, pela necessidade de mao-de-obra, para a criacdo da infraestrutura necessaria
para a Refinaria, principalmente, nas décadas de 1960 a 1990.

O Produto Interno Bruto (PIB) per capta € um dos maiores do Brasil e apresentou
valores de R$ 217.149,86, no ano de 2006. O indice de Desenvolvimento Humano
(IDH) Municipal ocupou, nesse mesmo ano, a 16° posi¢éo no estado, o0 que corresponde
a um nivel médio de desenvolvimento humano. Evidencia-se que a alta arrecadagédo
municipal ndo implica em beneficios para a populacéo.

No que se refere a atencdo a saude, o diagndstico municipal realizado em 2008
apontou como alguns dos principais problemas de salde as doencas cardiacas,
respiratdrias, tuberculose, esquistossomose, além da anemia falciforme, ao qual ainda
ndo se dispunha de dados. Séo Francisco do Conde possui 0 Hospital Municipal Célia
Almeida Lima, que atende especialidades em geral, inclusive um ambulatorio
hematoldgico. Tem um posto de coleta da APAE para a realizagdo da triagem neonatal

que fica no centro da cidade e possui doze Unidades de Salude da Familia (USF)
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compostas por médico, enfermeira, técnico de

enfermagem, agente comunitario de saide (ACS), odontdlogo e assistente social. Dentre
as doze USF, as criangas com DF foram encontradas em nove localidades (APENDICE
D).

3.3 SUJEITOS DO ESTUDO

Os sujeitos do estudo foram 14 mées e uma avo de criangas com faixa etaria entre
um e onze anos de idade com diagnédstico de doenca falciforme. Devido ao predominio
de genitoras nas entrevistas e como a avo tornou-se sua principal cuidadora da crianga,
ap0s o 6bito da sua genitora, adotou-se, neste estudo, chama-las todas por maes.

Os critérios de inclusdo foram: ser familiar que residisse com a crianga com
doenca falciforme; que fosse responsavel pelo cuidado desta no domicilio; que a crianca
ndo estivesse hospitalizada ou em risco de morte no momento da coleta dos dados; e
que aceitasse participar da pesquisa. Os critérios de exclusdo foram: ndo ser o cuidador
principal da crianga, crianca hospitalizada e recusa do familiar em participar do estudo.

Como o municipio ndo tem disponibilizados dados sobre as pessoas com a
doenca, a identificacdo e localizagdo dos sujeitos foram realizadas por meio de trés
estratégias: um levantamento das criangcas com triagem neonatal positiva para doenca
falciforme na APAE de Sdo Francisco do Conde; levantamento nas doze Unidades de
Saude da Familia do municipio; e por meio do cadastro de pacientes atendidos no
ambulatorio de hematologia do Hospital Municipal Célia Almeida Lima.

No ambulatério do hospital ndo haviam criangas com DF cadastradas. Encontrou-
se duas criancas que haviam sido atendidas via servico de emergéncia, porém, essas
mesmas criangas foram, posteriormente, identificas pelos profissionais das USF. Em
relacdo a APAE, foi fornecida uma lista de criangcas com DF, mas ndo foi possivel o
acesso aos seus enderecos, pois isso dependia da submissdo deste projeto ao Comité de
Etica e Pesquisa daquela instituicio, mas, posteriormente, esses nomes também foram

identificados pelos profissionais das USF.
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ites comunitarios de saude fez a identificacdo de 17

criancas com a doenca falciforme.

Apos a identificagdo das criancas, 0os ACS, orientados pela pesquisadora, faziam
contato com a familia para perguntar se permitiam o seu acesso no domicilio para
explicar os objetivos da pesquisa e solicitar a sua participagdo. Apds esse procedimento,
foram agendadas as visitas, juntamente com os ACS para que se facilitasse encontrar o
domicilio da crianca. Cabe ressaltar que houve dificuldade no acesso as familias, pois 0s
ACS ndo tinham os seus telefones, havendo necessidade de retornar algumas vezes aos
enderecos, que ndo se conseguia encontrar alguém em casa. Outra dificuldade foi a
disténcia entre os diversos distritos 0 que permitia poucas entrevistas no mesmo dia,
havendo a necessidade de varios deslocamentos para 0 municipio.

Inicialmente, ndo se delimitou o nimero de entrevistadas, pois se tinha por
objetivo encontrar o total de criangas com DF, em SFC, ja que o municipio ndo continha
dados sobre essas pessoas. Ao total, foram identificadas 17 criangas com doenca
falciforme na area de abrangéncia do PSF de SFC. Ressalta-se que a Estratégia de
Saude da Familia em SFC apresenta uma cobertura populacional de 65% do municipio.
Duas criancas foram excluidas, pois tinham 12 e 13 anos respectivamente. O critério
para o limite de corte das idades foi o determinado pelo Estatuto da Crianca e do
Adolescente que considera crianca a pessoa com menos de 12 anos de idade (BRASIL,
1990), e, além disso, foi percebido que os depoimentos das maes desses adolescentes
apresentaram demandas especificas relacionadas a essa fase do desenvolvimento e que
destoavam dos demais relatos.

Assim, participaram desta pesquisa 15 maes de criangas com doenca falciforme.

3.4 ASPECTOS ETICOS

O estudo respeitou as normas da Resolucdo 196/1996, do Conselho Nacional de
Satide que determina o emprego do texto de Informagdes ao Colaborador (APENDICE
B) e do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE C) dos participantes,
respeitando os referenciais basicos da bioética no que tange a autonomia, a ndo-

maleficéncia, a beneficéncia e a justica (BRASIL, 1996).
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do estudo; ressaltando que ele ndo trara beneficios financeiros nem para o colaborador
nem para a pesquisadora e que sua participacdo seréd voluntéaria. Informou-se ainda que
sua participacdo e o material coletado poderiam ser retirados, em qualquer etapa da
pesquisa, sem qualquer prejuizo. O anonimato sera garantido, as informac6es fornecidas
sdo sigilosas e todo o material sera arquivado, durante cinco anos, nas dependéncias da
Escola de Enfermagem/UFBA. Os resultados serdo divulgados em eventos e por meio
de artigos cientificos em revistas de enfermagem. Os colaboradores foram informados
que a pesquisa poderd causar desconforto emocional em algum momento, sendo
oferecido o conforto e a pausa necessarios para o seu restabelecimento.

Este projeto é parte da pesquisa “Fatores de vulnerabilidade na satde de criangas e
adolescentes de Sdo Francisco do Conde” que ja possuia parecer aprovado (Protocolo
04.2010 de 13.05.2010), pelo Comité de Etica da Escola de Enfermagem da
Universidade Federal da Bahia (CEPEE/UFBA) (ANEXO A). Ainda assim, esta
pesquisa foi submetida a nova apreciacdo pelo mesmo CEPEE/UFBA, sendo aprovado
pelo protocolo n°. 37/2010, em 05.04.2011(ANEXO B).

3.5 COLETA DE DADOS

Toda pesquisa, em especial, a pesquisa descritiva, deve ser bem planejada e isso
envolve a tarefa de coletar os dados, que corresponde a uma fase intermediaria do seu
desenvolvimento. A coleta de dados envolve diversos passos, como a determinagéo da
populacdo a ser estudada, a elaboracdo do instrumento de coleta, a programacdo da
coleta e também o tipo de dados e de coleta (CERVO, BERVIAN, SILVA, 2007).

O levantamento dos dados foi realizado entre os meses de dezembro de 2010 a
marco de 2011, constaram de visitas a0 municipio para conhecimento da area e contato
com os profissionais da secretaria de saude, USF, APAE e ambulatorio do hospital
municipal.

As entrevistas foram realizadas em abril e maio de 2011, sendo iniciada apos a
aprovacdo do CEP/EEUFBA. As entrevistas ocorreram nos domicilios das criangas com
doenca falciforme. Todas as entrevistas foram realizadas pela pesquisadora, sendo
acompanhada de alunas, do curso de graduagdo em enfermagem, participante do projeto
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esponder alguns questionamentos feitos por elas

sobre o cuidado ao filho com DF e/ou, esclarecimentos sobre alguns aspectos que
percebeu a necessidade de complementar/enfatizar o conhecimento da entrevistada.
Os deslocamentos entre Salvador e SFC foram realizados em carro préprio da

pesquisadora.

3.5.1 Instrumento de coleta dos dados

A coleta dos dados foi obtida por entrevista semiestruturada, segundo um roteiro
composto por duas partes: a primeira por dados sociodemograficos do familiar e da
crianga, como nome, idade, género, naturalidade, cor da pele, condi¢cfes de moradia,
escolaridade, religido, além de dados especificos sobre a patologia; a segunda composta
por questdes norteadoras referentes ao objeto do estudo: como é para a senhora cuidar
de seu filho com doenca falciforme? Quais os cuidados que a senhora presta ao seu filho
com doenga falciforme? E, fale sobre os desafios para a senhora cuidar do seu filho com
doenca falciforme (APENDICE A).

Por meio da entrevista, o pesquisador tem condigOes de obter grandes informacdes
sobre determinado problema ou assunto. Com ela é possivel também determinar
sentimentos e anseios que justifiguem o comportamento do sujeito em estudo
(MARCONI, LAKATOS, 2006).

Ao realizar-se o pré-teste, observou-se que as maes tinham dificuldades para
compreender e responder a segunda questdo norteadora. Algumas vezes, apds ser
realizada a pergunta, questionavam: como assim, cuidado? Cuidado com a doenga? E,
quando respondiam, referiam como cuidados aspectos referentes a alimentacdo e a
administracdo de medicamentos, apenas. Assim, como se pretendia que elas falassem
sobre os cuidados especificos como consultas, vacinas, antibiotico, hidratagdo entre
outros, a medida que considerou necessario, a pesquisadora reformulava e aprofundava
a pergunta, para assim promover o alcance dos objetivos propostos.

Sobre essa situacdo, autores sinalizam que trabalhar com uma Unica questdo
norteadora, num estudo qualitativo, ndo significa que apenas essa pergunta fora
formulada pelo pesquisador, significa que essa € a questdo ponto de partida e, a medida

que o pesquisador considere necessario, procurara formular novas questbes para
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a entrevistada (ANGELO,1996 apud MARTIN,

As entrevistas foram gravadas em midia MP3 player digital e duravam em média
40 minutos. As mdes foram responsaveis pelo fornecimento das informag6es sobre si e
sobre o filho. Posteriormente, as gravagdes foram transferidas para hardware e

transcritas na integra para garantir a fidedignidade das falas.

3.6 ANALISE DOS DADOS

Os dados coletados em um estudo ndo respondem por si mesmos as questdes de
pesquisa, eles precisam ser analisados, de forma que as tendéncias e os padrdes possam
ser detectados, gerando resultados. Assim, é necessaria a utilizacdo de métodos para a
analise desses dados.

Os dados qualitativos tomam a forma de materiais narrativos, pouco estruturados
e sua andlise é uma atividade intensiva e complexa, que exige do pesquisador
criatividade e sensibilidade conceitual. Assim, a finalidade da andlise dos dados
qualitativos é organizar, fornecer estrutura e extrair significado dessas narrativas
(POLIT, 2008).

Dentre as diversas abordagens para analise dos dados qualitativos, neste estudo,
decidiu-se pela Analise de Conteudo, modalidade tematica de Bardin (1977) definida

como:

Um conjunto de técnicas de analise das comunicacdes visando obter,
por procedimentos sistematicos e objetivos de descri¢do do contetido
das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a
inferéncia de  conhecimentos relativos as condi¢cBes de
producdo/recepgdo (variaveis inferidas) destas mensagens. (BARDIN,
1977, p. 44)

Para ser consistente, a analise de conteldo deve ser objetiva, trabalhando com
regras pré-estabelecidas e obedecer a diretrizes suficientemente claras para que qualquer
investigador possa replicar os procedimentos e obter os mesmos resultados; sistemética,
de tal forma que o conteldo seja ordenado e integrado nas categorias escolhidas, em
funcédo dos objetivos e metas anteriormente estabelecidos (MINAYO, 2010).
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DS entrevistados. Para Bardin (1977, p.131) “o tema

é unidade de significacdo que se liberta naturalmente de um texto analisado segundo
critérios relativos a teoria que serve de guia a leitura”.

Fazer a analise tematica consiste em descobrir os nucleos de sentido (palavras,
frases, resumo) que compdem uma comunicagdo cuja presenca ou frequéncia
signifiguem alguma coisa para o0 objetivo analitico visado. Qualitativamente, para
analisar significados a presenca de determinados temas denota os valores de referéncia e
0s modelos de comportamento presentes no discurso (MINAYO, 2010).

Operacionalmente, segundo Bardin (1977), a analise tematica desdobra-se nas
seguintes etapas:

1. Pré-analise — tem como objetivo a organizacdo. Faz-se a escolha dos
documentos, retomada das hipoteses e objetivos das pesquisas, reformulacdo frente ao
material coletado e na elaboracdo de indicadores que orientem a interpretacao final por
meio dos desdobramentos abaixo.

1.1. Leitura Flutuante — consiste em tomar contato exaustivo com o material
deixando-se impregnar pelo contetdo que torna a leitura mais sugestiva e organizada;

1.2. Constituicdo de “Corpus” —“corpus é o conjunto dos documentos que serdo
submetidos a procedimentos analiticos” (BARDIN 1977, p. 122). Consiste em organizar
o material de forma que possa responder a algumas normas de validade como:

- Exaustividade: inclusdo de todos os elementos obtidos na coleta de dados;

- Representatividade: nUmero de amostras representativo do universo pesquisado;
nesse aspecto, a pesquisa qualitativa mostra que a fala de uma Unica entrevistada pode
representar tdo grande impacto que pode ser utilizada isoladamente nos resultados.

- Homogeneidade: documentos homogéneos que obedecem a critérios precisos de
escolha do tema e abrange tudo que se refere ao mesmo;

- Pertinéncia: os documentos retidos devem ser adequados, enquanto fonte de
informacdo, de modo a corresponderem ao objetivo que suscita a analise.

1.3 Formulagdo e Reformulacdo de Hipdteses e Objetivos — consiste na retomada
da etapa exploratoria tendo como parametro as indagac@es iniciais, ou seja, mesmo que
as hipdteses e 0s objetivos ja estejam estabelecidos tem a flexibilidade de serem

reformulados.
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conceitos tedricos mais gerais que orientardo a analise.

2. Exploracdo do Material - consiste na operagdo de classificagcdo, ou seja,
transformar os dados brutos para que alcancem o nucleo de compreensdo do texto. Para
tanto, busca-se encontrar categorias que representam as expressdes ou palavras
significativas em funcdo das quais o conteudo de uma fala sera organizado.
Posteriormente, o pesquisador faz a escolha das regras de contagem para posterior
classificacdo e agregacdo dos dados para especificar as categorias tematicas.

Para Bardin (1977, p. 117) categorias “sdo rubricas ou classes, as quais reinem
um grupo de elementos sob um titulo genérico, agrupamentos esse efetuado em razéo
dos caracteres comuns desses elementos”.

3. Tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo — nessa fase os dados brutos
sdo submetidos a operaces estatisticas simples ou complexas que permitem colocar em
relevo as informagOes obtidas. A partir dai, o analista prop6e inferéncias e realiza
interpretacbes previstas no seu quadro tedrico ou abre outras pistas em torno de
dimensdes tedricas sugeridas pela leitura do material.

Dessa forma, ap06s as transcrigdes dos depoimentos, procedeu-se a leitura do
material para apreender o sentido geral das falas das mées sobre o cuidado ao filho com
DF. Apos a leitura, realizou-se o agrupamento por semelhanca desses relatos, que
diziam respeito a0 mesmo assunto, retirando deles as ideias consideradas relevantes.
Surgiram assim, as subcategorias que foram novamente agrupadas em uma Unica
categoria tematica.

Nesta pesquisa, 0s contetdos ordenados originaram subcategorias, possibilitando
a construcdo de trés categorias tematicas representativas do fenémeno estudado, que
serdo descritas e discutidas no capitulo seguinte e exemplificadas com as falas das maes

entrevistadas.
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Neste capitulo serdo apresentados os dados sociodemograficos das maes e de seus
filhos e a analise dos depoimentos das entrevistadas.

4.1 CARACTERIZACAO E APRESENTACAO DAS MAES E DAS
CRIANCAS

A variabilidade e gravidade clinica das doencas falciformes esté relacionada tanto
ao seu tipo (HbSS, HbSC, entre outros) quanto a fatores socioecondémicos como
condi¢cdes de moradia, a qualidade de alimentacgdo, prevencao as infecgdes e 0 acesso a
assisténcia a saude, portanto, considerou-se relevante apresentar a caracterizagdo
sociodemografica das entrevistadas e dos seus filhos.

A idade das mdes variou entre 22 e 55 anos, sendo que oito tinham entre 25 e 30
anos; todas se auto classificam negras; onze vivem em unido estavel e possuiam entre
um e quatro filhos (média de 2,2 filhos). Em relagdo ao nivel de escolaridade, sete
cursaram o ensino fundamental incompleto, oito ocupavam-se das atividades
domésticas. A renda familiar variou entre um e seis salarios minimos, sendo que 10
familias tinham renda entre um e trés salarios minimos. Ressalta-se que nove dessas
familias recebiam auxilio financeiro municipal®.

Das criangas, nove eram meninos e seis meninas, doze tiveram o diagnostico
precoce pela triagem neonatal e trés o diagndstico tardio. As idades variaram de um a
onze anos. Os diagnosticos relacionados ao tipo da doenca falciforme foram: nove
criangas tinham a doenga SC (HbSC) e seis, a anemia falciforme (HbSS), forma mais
grave da doenca.

A sequir, apresentam-se individualmente as entrevistadas e seus filhos. Com a

finalidade de garantir o seu anonimato e considerando que os filhos sdo “frutos” dos

2 Programa de Acolhimento Social de Complementacio de Renda (PAS) regulamentado pela lei
municipal n°078/2009. Participam do programa: as familias que tem filhos menores de 17 anos
comprovadamente matriculados na escola, ser residente do Municipio h4, no minimo, cinco anos e
possuir uma renda mensal inferior a meio salario minimo por membro da familia.

Fonte: http://www.saofranciscodoconde.ba.gov.br/
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riancas.

1. Figueira e Figo

Figueira tem 26 anos é mde apenas de Figo. Classificou-se de cor preta,
evangélica e possui curso superior de pedagogia e, naquele momento, estava
desempregada. Vivia em unido estavel e referiu renda familiar de quatro a seis salarios
minimos. Mora com o companheiro e com Figo.

Figo tem dois anos, sexo masculino, natural de Santo Amaro - Ba, classificado
como de cor preta. Ndo possui irmdos. Realizou o exame de triagem neonatal, na APAE
de SFC, com um més de idade e o diagndstico da doenca falciforme (HbSC) foi
confirmado aos quatro meses. Realiza acompanhamento com hematologista particular
em Salvador.

2. Cajazeira e Caja

Cajazeira tem 22 anos € mae apenas de Caja. Classificou-se de cor preta,
catblica e possui nivel médio completo de escolaridade, trabalha na refinaria Landulfo
Alves. E solteira, referiu renda familiar de quatro a seis salarios minimos. Mora com o
filho na casa da sua méde e com mais outros dez familiares (irmaos e sobrinhos).

Caja tem um ano e nove meses, sexo masculino, natural de Sdo Francisco do
Conde - Ba, foi classificado de cor preta. Ndo possui irmdos. Realizou a triagem
neonatal, na APAE de SFC, com aproximadamente quinze dias de idade, recebendo o
diagndstico de doenca SS aos dois meses de idade. Realiza acompanhamento da anemia
falciforme pela APAE de Salvador.

3. Mangueira e Manga

Mangueira tem 28 anos é méde de dois filhos, sendo um deles Manga com DF.
Classificou-se de cor preta, sem religido, nivel fundamental incompleto de escolaridade,
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Manga tem um ano, sexo masculino, natural de S&o Francisco do Conde - Ba, foi
classificado de cor preta. Tem um irm&o mais velho. Realizou a triagem neonatal, na
APAE de SFC, com dois meses de idade, recebendo o diagndstico de doenca SC aos
trés meses. Realiza acompanhamento na APAE de Salvador.

4. Pereira e Péra

Pereira tem 32 anos € mae de trés filhos, sendo um deles Péra com DF.
Classificou-se de cor preta, evangélica, nivel médio incompleto, trabalha como auxiliar
de servicos gerais. Vivia em unido estavel e referiu renda familiar de um a trés salarios
minimos, incluindo o auxilio municipal. Mora com seu pai, com seu companheiro e 0s
filhos.

Péra tem nove anos, sexo feminino, natural de Candeias - Ba, foi classificada pela
mé&e como de cor preta. Tem dois irmaos por parte da mée e mais cinco irmaos por parte
paterna. Estd frequentando a segunda série primaria. Realizou a triagem neonatal, na
APAE de Candeias, com aproximadamente trés meses de idade, recebendo o
diagndstico de doenca SC aos quatro. Realiza acompanhamento no HEMOBA em

Salvador.

5. Laranjeira e Laranja

Laranjeira tem 25 anos é mée de trés filhos, sendo um deles Laranja com DF.
Classificou-se de cor preta, catolica, nivel fundamental incompleto de escolaridade e
estava desempregada. E solteira e referiu renda familiar de um salario minimo,
composto pelo auxilio municipal e mais 150,00 de pensdo alimenticia. Mora com 0s
filhos.

Laranja tem sete anos, sexo feminino, natural de Candeias - Ba, foi classificada de
cor parda. Tem dois irmdos por parte da mée e mais dois irmdos do lado paterno.
Frequentava o terceiro ano primario. Realizou a triagem neonatal, na Unidade Bésica de
Saude do seu bairro, em SFC, com quinze dias de idade, recebendo o diagndstico de
doenca falciforme (HbSS) com um més. Realiza acompanhamento no ambulatério do
Hospital Santo Anténio (Obras Sociais Irma Dulce) em Salvador.
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6. Amoreira e Amora

Amoreira tem 30 anos é mae de dois filhos, sendo um deles Amora com DF.
Classificou-se de cor preta, sem religido, nivel fundamental incompleto de escolaridade
e € dona de casa. Vive em unido estavel e referiu renda familiar entre um e trés salarios
minimos, composto pelo auxilio municipal e aposentadoria do companheiro que é
deficiente fisico. Mora com o companheiro e os filhos.

Amora tem onze anos, sexo feminino, natural de Santo Amaro - Ba, classificada
pela mée de cor preta. Tem um irméo por parte da mée e mais quatro irmaos por parte
paterna. Frequentava o sexto ano. N&o realizou a triagem neonatal. O diagnostico de
doenga falciforme SC, aos cinco anos de idade, foi realizado ap6s internagdo da crianca
para tratamento de infecgdo por hepatite A. Realiza acompanhamento no ambulatério do
hospital de SFC.

7. Cerejeira e Cereja

Cerejeira tem 30 anos, é mae de quatro filhos, sendo que Cereja apresenta a DF.
Classificou-se de cor preta, sem religido, nivel fundamental incompleto e é cobradora de
transporte alternativo. Vive em unido estavel e referiu renda familiar entre um e trés
salarios minimos, incluindo o auxilio municipal. Mora com o companheiro e os filhos.

Cereja tem dez anos, sexo feminino, natural de Candeias - Ba, classificada pela
mae de cor parda. Tem trés irmdos. Esta frequentando o terceiro ano. N&o realizou a
triagem neonatal, pois a genitora informou que quando levou a crianca & unidade de
salde, com quatro meses, foi informada que com essa idade ndo se realizava mais o
teste. O diagndstico da doenca (HbSS) foi realizado aos dois anos de idade quando
internou-se para tratamento de dores nos bragcos. Realiza acompanhamento no
HEMOBA de Salvador.

8. Videira e Uva
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unido estavel e referiu renda familiar entre um e trés salarios minimos, composto pelo
salario do companheiro. Mora com o filho e 0 companheiro.

Uva tem cinco anos, sexo masculino, natural de Salvador - Ba, classificado pela
mée de cor preta. Ndo tem irm&os. Frequenta a escola. Realizou a triagem neonatal, aos
quinze dias de vida, na APAE de Sdo Francisco do Conde — Ba, recebendo o
diagnéstico de anemia falciforme (HbSS) com um més de idade. Realiza
acompanhamento no HEMOBA de Salvador.

9. Pitangueira e Pitanga

Pitangueira tem 35 anos é mée de trés filhos, sendo Pitanga com DF. Classificou-
se de cor parda, € catoOlica, nivel fundamental incompleto de escolaridade, é dona de
casa. Vive em unido estavel e referiu renda familiar entre um e trés salarios minimos,
composto pelo auxilio municipal (PAS) e o federal (bolsa familia). Mora com o
companheiro e os filhos.

Pitanga tem cinco anos, sexo feminino, natural de Salvador - Ba, classificada pela
mée de cor branca. Possui dois irmdos. Frequentava a escola no grupo cinco. Realizou a
triagem neonatal, aos dois meses de idade, na APAE de Candeias — Ba, recebendo o
diagndstico de doenca falciforme SC aos trés meses de idade. Atualmente, realiza
acompanhamento no HEMOBA de Salvador.

10. Goiabeira e Goiaba

Goiabeira tem 30 anos e é mae de dois filhos, sendo Goiaba com DF. Classificou-
se de cor preta, sem religido definida, nivel médio completo de escolaridade, é dona de
casa. E casada e referiu renda familiar entre um e trés salarios minimos. Mora com o
esposo e os filhos.

Goiaba tem dois anos, sexo masculino, natural de Candeias - Ba, classificado pela
mée de cor parda. Tem um irmédo. Frequentava a creche no grupo dois. Realizou a

triagem neonatal, com quinze dias de vida, no hospital onde nasceu, recebendo o
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11. Aceroleira e Acerola

Aceroleira tem 33 anos e € mae apenas de Acerola. Classificou-se de cor preta,
sem religido definida, curso superior em pedagogia, é diretora de escola municipal. Vive
em unido estavel e referiu renda familiar entre quatro e seis salarios minimos. Mora com
0 companheiro e o filho.

Acerola tem trés anos, sexo masculino, natural de Sdo Francisco do Conde - Ba,
classificado pela mde como de cor preta. Ndo tem irmdos. Frequentava a creche no
grupo trés. Realizou a triagem neonatal, com alguns dias de vida, na APAE de Sé&o
Francisco do Conde — Ba, recebendo o diagnostico de doenca falciforme SC aos trés

meses de idade. Realiza acompanhamento na APAE de Salvador.

12. Ameixeira e Ameixa

Ameixeira tem 55 anos e é avd materna de Ameixa. Classificou-se de cor parda,
catélica, nivel médio incompleto e dona de casa. E casada e referiu renda familiar de um
salario minimo. Mora com 0 esposo e duas netas. Foi a Unica entrevistada que ndo era a
genitora da crianca com DF. Ameixa € sua neta e, em razdo do falecimento de sua mae,
h& cerca de um ano, ela e sua irma foram residir com a avé materna.

Acerola tem nove anos, sexo feminino, natural de Santo Amaro - Ba, classificada
pela avé de cor parda. Tem trés irmdos, sendo dois por parte paterna. Frequentava a
escola no terceiro ano. Realizou a triagem neonatal, porém a avd ndo sabe informar
onde realizou, com que idade e quando recebeu o diagndstico. Apresenta doenga SC.
Realiza acompanhamento no HEMOBA de Salvador.

13. Macieira e Maca
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ois filhos, sendo Macd com DF. Classificou-se de

el fundamental incompleto de escolaridade, é dona

de casa. Tem dois filhos. Vive em unido estavel e referiu renda familiar entre um e trés

salarios minimos, incluindo o auxilio municipal. Mora com o companheiro e os filhos.

Magcé tem seis anos, sexo masculino, natural de Sdo Francisco do Conde - Ba,

classificado pela mée de cor branca. Possui um irméo. Frequentava a escola no primeiro

ano. Realizou a triagem neonatal, aos dois meses de idade, na APAE de S&o Francisco

do Conde — BA. A crianca tem o diagnostico de doenca falciforme SC, a méde ndo

lembra a idade que tinha no momento do diagnéstico. Realiza acompanhamento no

HEMOBA de Salvador.

14. Limeira e Lima

Limeira tem 33 anos é mée apenas de Lima. Classificou-se de cor preta, é catolica,

nivel médio incompleto de escolaridade, é auxiliar de servigos gerais. Vive em unido

estavel e referiu renda familiar entre um e trés salarios minimos, incluindo o auxilio

municipal. Mora com o companheiro e o filho.

Lima tem oito anos, sexo masculino, natural de Candeias - Ba, classificado pela

mée como de cor preta. Possui dois irm@os por parte de pai. Frequentava a escola

cursando o terceiro ano. Realizou a triagem neonatal, na maternidade, com alguns dias

de vida, porém so recebeu o diagndstico da anemia falciforme (HbSS) com um ano de

idade, pois a mde ndo buscou o resultado do exame. Realiza acompanhamento no

HEMOBA de Salvador.

15. Ingazeira e Ingé

Ingazeira tem 40 anos € mae de trés filhos, sendo Inga com DF. Classificou-se de

cor preta, sem religido definida, nivel fundamental incompleto e é dona de casa. Vive

em unido estavel e referiu renda familiar entre um e trés salarios minimos incluindo o

auxilio municipal e o federal. Mora com o companheiro e os filhos.
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culino, natural de Candeias - Ba, classificado pela

Esté frequentando a escola no quarto ano. Realizou

a triagem neonatal, com um més de idade, na APAE de Candeias — Ba, recebendo

diagnoéstico de anemia falciforme (HbSS). Realiza acompanhamento no HEMOBA de

Salvador e é a unica crianga que faz tratamento com hemotransfusdo e que utiliza a

hidroxiuréia e o desferasorix.

4.2. CATEGORIAS TEMATICAS

Como referido anteriormente a analise das falas das entrevistadas convergiu para

0 estabelecimento de trés categorias tematicas, apresentadas no quadro a seguir:

Quadro 2 - Categorias e subcategorias tematicas

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

Conhecendo a doenga do filho

Deparando-se com uma doenga desconhecida

Adaptando-se a condi¢do de salde do filho

Cuidando
falciforme

do filho

com doenca

Realizando o controle ambulatorial do filho

Prevenindo e tratando as crises de dor do filho

Prevenindo as infecgdes e tratando a febre do
filho

Reconhecendo sinais de sequestro esplénico

filho com doenca falciforme

Enfrentando dificuldades para cuidar do

Sentindo a sobrecarga do cuidar do filho

Enfrentando a escassez financeira e a
distancia dos servicos de saude

Enfrentando 0 desconhecimento dos

profissionais de saude sobre a doencga
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htra-se entre paréntese o codinome que substitui o

nome da mée entrevistada.

4.2.1 Conhecendo a doenca do filho

Esta categoria revela as percepc¢des das mées no cuidar do filho com DF. Envolve
as dificuldades enfrentadas a partir do diagndstico oriundas do desconhecimento da

doenca e a sua adaptacao a condig¢do de satde do filho.

4.2.1.1 Deparando-se com uma doenga desconhecida

O diagndstico da doenga crbnica de uma crianga € um momento de sofrimento
para a familia, devido ao desconhecimento da patologia, do tratamento, da sua evolugédo
e das implicagBes no cotidiano familiar; é a fase mais dificil, na qual pode haver um
descontrole da situaco vivenciada (DAMIAO; ANGELO, 2001).

Neste estudo, ao saberem que o filho tinha uma doenca grave, sem cura as maes

expressaram:

“[...] no inicio foi um baque por que a gente ndo sabia 0 que era a anemia

falciforme” (Aceroleira).

“Eu ndo sabia que era uma doenca tdo grave. Eu pensava que era como uma

anemia comum que tomava remédio e ficava bom” (Videira).

“[...] fui cair na real realmente do que se tratava essa doeng¢a quando ela me

disse que ndo tinha cura, que controlava, mas ndo tinha cura” (Videira).

Os depoimentos confirmam que as mées desconheciam a doenca falciforme e os

termos “baque” e “cair na real” denotam um profundo choque pela surpresa da situacéo
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hm 0s desafios enfrentados no cotidiano familiar.

A doenga falciforme teve seu primeiro relato cientifico ha 101 anos e muito se
pesquisou sobre a doenga até a atualidade, mas permaneceu invisivel para as politicas
publicas devido ao racismo institucional na sociedade (ARAUJO, 2007). Assim, a
populacéo geral desconhece aspectos importantes sobre a doenca, principalmente, sobre
sua existéncia, seu carater cronico, hereditario e ainda reproduz conceitos equivocados,
estigmatizantes e mistificados sobre a doenca falciforme.

O desconhecimento sobre a doenca agrava e dificulta a capacidade da familia em
lidar com a nova condicéo do filho e afeta as relacdes e o equilibrio familiar. Um estudo
que investigou o conhecimento da familia sobre a condicéo crénica do filho identificou
que elas tém conhecimentos insuficientes e isso constituiu obstaculos para que tivessem
seguranca e condicdes de cuidar da crianca no domicilio (ARAUJO et al, 2009).

Deve-se levar em conta que, apesar dos depoimentos, até entdo apresentados, ndo
terem referido sentimentos, o desconhecimento da doenca pode promover desconforto
emocional a essas familias. Assim, conforme o estudo de Silva e colaboradores (2010)
sobre o cotidiano da familia que enfrenta a condigdo crénica do filho identificou que
sentimentos como angustia, tristeza, nervosismo, ansiedade, medo do enfrentamento da
condigdo crbnica geraram estresse na familia.

A angustia pode se revelar tanto no momento do diagndstico, que nem sempre é
dado por um profissional que tenha conhecimento dos aspectos mencionados e que nédo
ddo oportunidade para as maes expressarem seus sentimentos e dividas, podendo
dificultar a compreensao e aceitacdo da condicdo de satde do filho, como também pelos
dias de incertezas que se seguem, marcados especialmente por um processo de
assimilacdo penosa de uma nova perspectiva de vida (ALMEIDA et al, 2006).

Dessa forma, sem conhecimento e instrumentalizacdo adequada as entrevistadas

referiram dificuldades na aceitacdo da doenca dos filhos:

“Na verdade, a minha dificuldade é aceitar que ele tem anemia falciforme

[...]” (Cajazeira).

“[...] E pra eu me conformar com essa doenca foi de dois anos pra cd”
(Videira).
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Ima situacgdo inesperada, ndo planejada, que causa

descontrole na saude do filho e, consequentemente, na familia.

Estudo com mées de criangas com fibrose cistica também mostrou a ndo aceitacao
da doenca ao diagndstico do filho, principalmente, por causa do prognostico e por que
se sentiram desamparadas e perdidas para cuida-lo a partir daquele momento
(TAVARES, CARVALHO, PELLOSO, 2010).

A aceitagdo da doenca ocorre com o aumento do conhecimento que dela se
adquire, de como cuidar da crianca e como essa pode reagir. A familia passa a se sentir
segura, a partir do momento em que comega a aprender a lidar com a doenca do filho, e
sente que esta realizando um bom cuidado (FURTADO, LIMA, 2003).

Cuidar da crianca com doencga cronica requer daquele que cuida a aquisicdo de
conhecimentos gerais sobre a doenca e habilidades para prestar o cuidado adequado o
que favorecera a adaptacdo a nova condigdo vivenciada (ARAUJO et al, 2009).

Nesse sentido os relatos das mées referiram:

“Porque (nos primeiros meses) quando ele sentia dor, quando ele ficava
doente, tinha febre, ai eu ficava um pouco assim sem saber como cuidar”
(Figueira).

“[...] Nos primeiros dias foi barra porque néo era tudo que ela podia comer,
ndo eram todos os tipos de remédio que ela podia tomar [...] ndo é tudo que

ela pode fazer (brincadeiras) [...]” (Laranjeira).

A percepcdo dessas maes de que cuidar do filho com DF foi dificil ocorreu pelo
fato de ndo conhecerem a doenga, o0 tratamento e as repercussdes para a saude do filho.
Assim, elas ndo sabiam se os cuidados prestados até aquele momento seriam mantidos,
se seriam diferentes para alimenté-lo, medica-lo, cuida-lo ou que limites dever-lhes-iam
serem impostos.

Esse resultado corrobora com outros estudos em que os familiares apresentam
dificuldades no processo inicial de cuidar, decorrentes do desconhecimento sobre a
doenca e quanto as especificidades que a doenga crbnica exige, principalmente, quando
se veem sozinhos para desempenhar esse cuidado (NUNES, DUPAS, 2004,
BRONDANI, BEUTER, 2009).
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cidade vizinha, Candeias. Esse resultado é importante, na medida em que o diagndstico
precoce permite a inclusdo da crianga e da familia no servico de referéncia para inicio
do tratamento, antes mesmo da apresentacdo dos sinais e sintomas da doenca. Assim, a
familia pode receber as informacdes sobre a doenca e iniciar os cuidados especificos
que sdo fundamentais para a manutencdo da condicao estavel da crianca.

Salienta-se que em SFC, as maées sdo informadas da doenca dos filhos, na maioria
das vezes, pelas técnicas de enfermagem do posto de coleta da triagem neonatal da
APAE do municipio, que solicita a familia o retorno ao posto para a segunda coleta e a
informa que estd agendada a consulta com o hematologista na APAE de Salvador.
Dessa forma, por ser um profissional que ndo detém conhecimentos aprofundados sobre
a doenca, a familia recebe informacdes superficiais sobre a doenca e a abordagem mais
detalhada sobre os cuidados a crianga apenas séo realizados quando a familia comparece
a primeira consulta.

Pelas falas apreendidas nessa subcategoria, considera-se essa forma de
comunicacgdo do diagndstico da crianca com DF inadequada, pois esse momento requer
um olhar integral a familia, por se tratar de uma doenga grave, que ndo tem cura e que
tem repercussbes por toda a vida da pessoa. Assim, esse momento requer
disponibilidade e sensibilidade dos profissionais de salde que atendem essas familias
para informé-las, ouvi-las, acolhé-las, minimizando as dificuldades descritas

anteriormente.

4.2.1.2 Adaptando-se a condi¢do de satde do filho

Apos ser feito o diagnostico da doenca, a crianca € encaminhada a um servico de
atendimento especializado, a fim de receber o tratamento adequado que consiste em sua
recepcao e de seus familiares, por um profissional que devera colocar-se a disposigdo
para esclarecer-lhes as duvidas sobre a patologia, prognostico, tratamento e encoraja-los
para o enfrentamento das possiveis situacdes que irdo vivenciar. Esse processo abrange

o0 atendimento integral e humanizado, respeitando a situagdo emocional da familia.
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hinte as consultas permitem que as maes diminuam

alizadas e seguras, passando a serem protagonistas

dos cuidados aos filhos como se observa a seguir:

“No inicio eu achei que tinha dificuldade, mas agora na verdade depois de
acostumar, t4 levando para a APAE, tendo acompanhamento médico passou a
ser mais facil. Em relacéo ao diagnostico, a medicacdo, a alimentagdo passou
a ser bem mais facil a controlar, tem como controlar na verdade!”

(Cajazeira).

“[...] ai a partir 14 da APAE que a gente passou pela psicéloga, neuro, pela
assistente social foi que acalmou a gente [...] ai qualquer ddvida que gente
tenha quando eu vou pra consulta eu converso com a hematologista dele”

(Aceroleira).
“Néo é muito dificil porque eu ja td acostumada melhor” (Laranjeira).

“E facil, eu ja me acostumei muito. JA& me acostumei muito mesmo porque

toda vez tem que fazer isso, levar pro hospital [...]” (Pitangueira).

A vivéncia de ter um filho com doenca cronica torna-se mais dificil ou mais facil
a depender do controle que a familia consegue exercer sobre a situacdo especifica
vivida. O primeiro passo da familia para manter o controle é informar-se do tratamento
e, consequentemente, aprender a cuidar da crianca. A convivéncia com o filho no
cotidiano, a observagdo diéria das suas reacfes Ihes ddo autonomia para cuida-lo,
percebendo que é possivel conviver com a nova realidade (DAMIAO, ANGELO, 2001;
ARAUJO et al, 2009).

Estudos com maes de criancas com doenga cronica referem que elas utilizaram
como estratégia para tranquilizarem-se e adaptarem-se ao diagnostico do filho a busca
de conhecimentos sobre o assunto e conversar com outras pessoas sobre suas
experiéncias ao cuidar da crianga com doenga cronica (NUNES, DUPAS, 2004;
VIEIRA, PADILHA, 2007). Assim, percebe-se que o conhecimento adquirido sobre a
doenca e a vivéncia cotidiana com o filho favorece a adaptacéo e o desenvolvimento dos

cuidados a crianga com DF, a ponto de a mée considerar esse cuidado como normal:
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go normal. [...] Entdo pra mim é normal meu filho ter anemia

falciforme, eu tratando dele, tendo a certeza que ele ndo vai ter crise, ndo vai
cair doente, ndo vai precisar ficar internado, entdo os cuidados eu faco o

maximo do maximo para poder ele estar bem” (Cajazeira).

Os relatos anteriores permitem compreender que as entrevistadas aprenderam e
adaptaram-se as necessidades do filho com DF de tal forma que as suas demandas, tanto
das atividades diarias como as especificas da doenca, estdo incorporadas ao seu
cotidiano, podendo inclusive afirmar que o cuidado é o mesmo que o dispensado aos
outros filhos:

“Eu cuido dela como eu cuido dos outros irmdos dela, normal [...] o mesmo
cuidado. Na alimentacdo, no cuidado das coisas dela... é sempre estar atenta,

que ela é muito fraquinha [...] ai tem que ter bastante cuidado” (Pereira).

“[...] Ela é normal, mas ndo é totalmente normal por que ela ndo aguenta ir

no ritmo das outras criangas” (Laranjeira).

Destaca-se que Pereira e Laranjeira, sdéo mulheres jovens, de 32 e 25 anos,
respectivamente, e que tem um total de trés filhos cada uma. Ter mais criangas sob seus
cuidados pode ser decisivo no seu comportamento, pois cuidar e dar atencdo a mais
criangas, aumenta sua demanda de trabalho cotidiano e, assim, cuidar do filho com DF
torna-se normal.

Entretanto, apesar do cuidado ser considerado normal, as mées referem a crianca
com DF como uma pessoa que requer mais atencdo ja que encontra limites impostos
pela doenca. Nesse sentido, a normalidade atribuida ao filho com DF pode ser
interrompida quando a crianca adoece, principalmente, pelas crises algicas e pelos
quadros infecciosos, exigindo dedicacdo integral e constante ao filho.

Outro estudo identificou que apesar de todas as mudancas ocorridas com a familia
apos a descoberta da doenca do filho, a mée quer acreditar que seu filho € uma crianca
normal e que pode viver como as outras criangas (NUNES, DUPAS, 2004). Sobre esse
aspecto, Damido e Angelo (2001), referem-se & normalizagdo como um processo

cognitivo e de estratégias de comportamento que visam a manter a vida da familia o


http://www.pdfcomplete.com/cms/hppl/tabid/108/Default.aspx?r=q8b3uige22

£ 0

Your complimentary
use period has ended.

Thank you for using
O m p | ete PDF Complete.

Click Herelll ade mesmo convivendo com a crianga com uma

Unlimited Pa

A doenga crbnica impde modifica¢bes na vida da crianga e sua familia, exigindo
readaptacGes frente a nova situacdo e estratégias para o seu enfrentamento. Esse
processo depende da complexidade e gravidade da doenca, da fase do desenvolvimento
em que eles se encontram e das estruturas disponiveis para satisfazer suas necessidades
e readquirir o equilibrio (VIEIRA, LIMA, 2002).

A crianga € um ser Unico com possibilidades de crescimento e desenvolvimento
fisico, mental, cognitivo, emocional e afetivo. Esse processo torna-a vulneravel, tanto a
vivenciar a salde como a doenca, e, portanto, precisa de cuidados especificos quando
acometida por uma patologia grave, sendo considerada normal durante o periodo que
ndo apresenta os sintomas. Nesse sentido, as mées deste estudo consideram normais 0s
cuidados aos filhos, mas reconheceram que exigem especificidades para evitar 0s
agravos da patologia (VIEIRA, PADILHA, 2007; MORAIS, QUIRINO, ALMEIDA,
2009).

No que concerne a DF, ressalta-se que a gravidade da manifestacdo dos sinais e
sintomas depende do tipo da doenca e dos fatores predisponente de complicacdes a que
a crianca esta exposta. Assim, podem-se observar, pelo relato das mées nas entrevistas,
que as criangas com doencga falciforme do tipo SC apresentam menos adoecimentos
quando comparada a crianca com anemia falciforme o que sera mais bem discutido nos
préximos capitulos.

Nesse sentido, a familia deve ser estimulada e auxiliada a adaptar-se e a tornar-se
competente para cuidar da crianca e administrar situag0es advindas do processo
patolégico. Para tanto, se faz necessario que, os profissionais de salde estejam
engajados em promover a autonomia da familia para cuidar do filho, por meio da
disseminacdo dos conhecimentos sobre aspectos relacionados & doenga falciformes, o
que proporcionara seguranca para o cuidado integral da crianca (NUNES, DUPAS,
2004).

4.2.2  Cuidando do filho com doenga falciforme
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5 as consultas, o acompanhamento com equipe

multiprofissional, os cuidados na administragédo de medicamentos, de vacinas especiais,
da alimentacéo e hidratagéo e os procedimentos para prevenir as infec¢Ges e controlar a
dor e a febre entre outros aspectos.

Compde-se de quatro subcategorias: realizando o controle ambulatorial do filho;
Prevenindo e tratando as crises de dor do filho; Prevenindo as infecg¢Oes e tratando a
febre do filho; e reconhecendo os sinais de sequestro esplénico que sdo discutidas a

seguir.

4.2.2.1 Realizando o controle ambulatorial do filho

O acompanhamento ambulatorial das pessoas com doenca falciforme deve ser
realizado o mais precocemente possivel, assim, quando o diagndstico da doenca for
estabelecido, a crianca deve ser encaminhada para um servico de salde que seja
referéncia para o tratamento da doenca. No Brasil, os hemocentros séo o0s principais
centros de referéncia para esse atendimento (BRASIL, 2008).

Na Bahia, 0o HEMOBA e a APAE de Salvador séo as instituicdes credenciadas
para avaliacdo, controle e tratamento dessas pessoas. A APAE ainda é a responsavel
pela realizacdo da triagem neonatal em todo o estado e 0 HEMOBA pela administracdo
dos hemoderivados e realizacdo de exames mais complexos.

Assim, em SFC, a maioria das criangas deste estudo é atendida nesses dois
servicos, sendo sete no HEMOBA e cinco na APAE de Salvador, conforme informaram

as maes:
“Hoje eu t6 fazendo la no HEMOBA, em cinco em cinco meses. Cada vez
mais ela vai aumentando (intervalo entre as consultas), assim quando ele ndo

t4 com nada (sobre adoecimento) ai vai aumentando” (Macieira).

“Na APAE de Salvador com a hematologista e a pediatra” (Cajazeira).

Cabe ressaltar que trés criangas eram acompanhadas em outros servigos, uma no

ambulatorio do Hospital Docente Assistencial Célia Almeida Lima — HDACAL de
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O hospital municipal mantém o ambulatoério com hematologista pediatrica uma
vez por semana, desde um més antes do inicio das entrevistas. A baixa adesdo a esse
servico foi entendida durante as entrevistas, pois as mées ainda ndo tinham
conhecimento de seu funcionamento. Assim, sugeriram-se as mdes que, além das
consultas nos servicos de Salvador seria importante que elas cadastrassem seus filhos
nesse ambulatorio para terem mais um servigo disponivel para o cuidado/atendimento
ao filho.

Quanto & mae que faz acompanhamento do filho com hematologista particular, ela
justificou o fato por que o agendamento para a primeira consulta na APAE estava muito
distante e, portanto, como estava preocupada com a salde da crianga tomou esta
deciséo:

“Achei que ia demorar muito e eu queria iniciar logo o tratamento dele,
porque quanto mais cedo o tratamento melhor. [...] ai eu procurei na lista
telefénica algum hematologista, ai eu mesma encaminhei e ele faz tratamento

particular [...] ela pediu pra levar ele de dois em dois meses "(Figueira).

Estudo de Mendonca e colaboradores (2009) identificou que a primeira consulta
especializada na hemorrede, ap6s o diagnostico, variou entre dois e nove meses apds o
diagndstico, sendo um periodo longo onde as familias ficam sem orientagdes sobre 0s
cuidados a doenca dos filhos.

Cabe salientar que, além da preocupagdo materna em oferecer rapido atendimento
ao filho, para essa mde contou o fato da familia ter renda familiar entre quatro e seis
salarios minimos, o que permitiu que houvesse recurso financeiro para essa conduta.
Ressalta-se que entre as 15 mées entrevistadas neste estudo, 10 declararam renda entre
um e trés saldrios minimos e dessas, nove recebiam auxilio financeiro municipal.
Assim, para essas maes, a Unica alternativa é aguardar o atendimento pelo sistema
publico de salde.

As consultas periddicas sdo importantes por que nelas séo avaliados o crescimento
e desenvolvimento da crianca e a deteccdo precoce de alteracOes, além de orientar a
familia sobre os cuidados na prevencao dos agravos da doenca e esclarecimento de suas
davidas (BRAGA, 2007).
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“Ele fazia acompanhamento de més em més. Agora que ele ja t& com mais

idade ta consultando de seis em seis meses” (Videira).

“Nos primeiros meses era de quatro em quatro meses, agora passou a ser de

seis em seis” (Cajazeira).

“[...] de inicio era de trés em trés, agora é de seis em seis meses”

(Aceroleira).

Tanto na APAE quanto no HEMOBA, as consultas sdo inicialmente trimestrais e
podem aumentar o intervalo com o avancar da idade da crianga, podendo ocorrer uma a
cada seis meses ou podem ainda aumentar essa periodicidade quando a condicao clinica
da crianga assim o exige, como no caso de criangas que realizam hemotransfuséo.

Um estudo que avaliou a cobertura do PNTN para hemoglobinopatias em trés
cidades do Recbncavo Baiano observou que o servico da APAE apresentou nimero
maior de atendimentos de criangcas com DF em relacdo as outras doencas triadas, o que
confirma a maior prevaléncia da doenca no Estado da Bahia e que aquelas criangas
tiveram em média, cinco consultas por ano, sendo que esse valor supera o recomendado
pelo Ministério da Saude (SILVA et al, 2006).

Nesse sentido, concorda-se com esse niumero de consultas devido a especificidade
das fases do desenvolvimento da crianga acrescidas das demandas da doenga.

O National Institut of Health (2002) recomenda que o retorno as consultas deva
ser realizado a cada dois ou trés meses até os dois anos de vida e, a partir dessa idade,
essa frequéncia pode ser a cada seis meses ou mais precocemente, dependendo das
necessidades de cada pessoa.

A periodicidade no agendamento das consultas foi contemplada pelos servigos de
salde e também se pode notar pelos relatos a seguir, no caso de duas criangas que tem a
forma mais grave da doengca, a anemia falciforme, tendo suas consultas uma
periodicidade mais frequente, devido a demanda particular de cada uma. Pois, apesar de
serem mais velhas (oito e dez anos, respectivamente) apresentaram mais intercorréncias

com crises dolorosas, internagdes ou mesmo necessidade de hemotransfusao:
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més pra transfusdo” (Ingazeira).

“Ela sempre faz de trés em trés meses ela faz exames, todos os exames, de
coracdo, sangue, fezes urina... E quando cai internada, ela faz no préprio
hospital, raio-x, tudo. E se precisasse tomar sangue, tomava” (Cerejeira).

A DF apresenta variabilidade clinica, organomegalias e maior susceptibilidade de
comprometimento de o6rgdos como pulmdes, coracdo e cérebro na infancia que
determina o atendimento periédico segundo a sua idade, com consultas mensais nas
criancas menores de seis meses, bimestrais até um ano, trimestrais até os cinco anos e,
acima dessa idade, a cada quatro meses, nas Unidades Béasicas de Salde proxima ao seu
domicilio e atendimento nos servicos especializados (NIH, 2002; BRASIL, 2006).

Como os servicos especializados tém uma frequéncia inicial de atendimento
trimestral, € necessario que se amplie 0 acesso universal e igualitario as acdes e servigos
de saude das pessoas com DF no ambito do SUS. Para tanto, foram formuladas as
diretrizes da Politica Nacional de Atencdo as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias, pela Portaria n® 1.391/2005 que institui o atendimento dessas
pessoas em todos os niveis de aten¢do no SUS no que se refere & promocao, prevengéo,
acesso ao diagnostico, aos medicamentos, aos exames de controle/rotina e aos servigos
de média e alta complexidade (BRASIL, 2005).

Essas diretrizes da politica nacional ampliam o atendimento da pessoa com DF em
toda a Atencdo Priméria (PSF, imunizacdo, puericultura, odontologia, hipertensao,
diabete, farméacia basica).

Destaca-se que apenas uma entrevistada referiu a utilizacdo sistematica da UBS
para atendimento do filho e que as outras maes, apesar de residirem proximo a uma

UBS, ndo utilizam os seus servigos, como mostram os relatos:

“Porque assim, como é de seis em seis meses 14 (APAE), ai eu teria que ter
uma médica aqui pra acompanhar ele de rotina, [...] ele pode ter alguma

complicacéo [...] E se agravar o problema que ele tem?” (Cajazeira)

“Aqui se caso ele sentir alguma coisa assim, eu levo na emergéncia, mas ele
t4 em tratamento 14 no HEMOBA, que ele tem a pediatra dele ai qualquer
coisa s6 1a no HEMOBA” (Limeira).
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sO tem ortopedista, eu gosto de levar ele € com pediatra” (Macieira).
“S0 pra pegar (no posto) o remédio mesmo” (Ameixeira).

“Aqui (no posto) eu sé levo so pra vacinar” (Goiabeira).

As falas demonstram que as mées ndo priorizam a UBS para o acompanhamento
clinico do filho, pois acreditam que o atendimento deva ocorrer nos servicos de
Salvador onde eles estdo cadastrados e por serem servigos especializados. As outras
maes apenas utilizam a UBS para a realizacdo de consultas esporédicas, para a
vacinagdo bésica ou para aquisicdo de medicamentos. Além disso, observa-se sua
preocupacao que o filho seja atendido por um especialista, o pediatra.

Considera-se relevante este resultado, na medida em que ser acompanhada no
servico proximo ao domicilio da crianca facilita o seu cotidiano, evita o seu
deslocamento, ameniza o0 estresse nos momento em que a crianga adoece, pois a familia
terd o apoio de profissionais que ja conhecem o problema de satde do filho.

Historicamente, o tratamento da doenca falciforme é de competéncia dos centros
hematoldgicos. Os niveis intermediédrios de atencdo a salude desconhecem ou mesmo
ignoram a enfermidade dentro de sua area de atuacdo. Nesse sentido, os profissionais
dos hemocentros precisam informar a familia a relevancia do acompanhamento da
crianca na atencdo bésica e as enfermeiras da estratégia de salde da familia que atentem
para a identificagdo de criangas com a doenca e as incluam no seu atendimento
(KIKUCHI, 2007).

Outro aspecto observado nos relatos foi que as entrevistadas referem que seus
filhos tiveram atendimento por outros profissionais de saude além do médico, como

odontdlogos, psicdlogos e assistentes sociais:

“S0 na APAE que ela fez limpeza do dentinho dela e escovagdo”

(Pitangueira).

“Ai ele vai & (na APAE). Tem o dentista, tem o hematologista para fazer o

tratamento” (Cajazeira).
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problema dele” (Limeira).

“SO conversou com a assistente social na primeira consulta, quando eu fui
transferida da APAE pra o HEMOBA” (Pereira).

“Agente vai mesmo sO pra hematologista. Agora, de inicio a gente passou

pela pediatra, pelo dentista, mas agora s6 com hematologista” (Aceroleira).

Os relatos permitem inferir que apesar de terem consultas com os demais
profissionais da equipe de salde, estas sdo menos frequentes quando comparadas com
as consultas médicas. As entrevistadas referiram maiores acesso a esses profissionais
quando as criancas sdo acompanhadas na APAE, porém, em visita a0 HEMOBA, a
pesquisadora foi informada que 14, esses profissionais também estdo disponiveis.

Quando a crianga alcanca uma idade mais avancada, ela é transferida do
ambulatorio da APAE para o ambulatério do HEMOBA, para dar seguimento ao seu

tratamento nessa instituicdo, como as maes referiram:

“Eu fazia 14 na APAE ai me transferiram para 0 HEMOBA. Ele disseram que
a demanda tava muito grande, que tava muito cheio. Ai quem chegava na

faixa etéria de trés anos eles “tavam” transferindo pra 1&” (Videira).

“[...] por causa da idade dela, ai a gente tinha que sair de 14 (APAE) pra dar
vaga pros meninos que chegam com esse problema. E agora td no
HEMOBA” (Pitangueira).

A pesquisadora foi informada que, ao ser admitida no HEMOBA, a crianca é
atendida inicialmente por médico pediatra ou hematologista e, posteriormente, €
atendida pela enfermeira que identifica a necessidade de encaminhamentos para outros
profissionais como odontdlogo, nutricionistas, assistentes sociais ou psicélogos.

Ressalta-se que o atendimento da crianga com DF por uma equipe
multiprofissional é necessaria por que a doenga, além de comprometimentos fisicos,
desenvolve alteragdes psico-afetivas que podem ser agravadas pelas condicOes
socioecondmicas das familias, cabendo a cada profissional uma acdo especifica do

cuidar dessa crianga que precisa ser acompanhada por toda a vida.
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co pediatra, psicélogo e assistente social (BRASIL,

2004). Na equipe multidisciplinar da APAE de Salvador ainda estdo inseridos o
geneticista, 0 odontdlogo e a nutricionista nesse atendimento (SALVADOR, 2010).

Assim, percebe-se que esses servigos ndo inserem a enfermeira como profissional
participante nesse processo e, mesmo no HEMOBA, que tem enfermeiras integrando a
equipe de saude, esta permaneceu invisivel, pois, nos relatos anteriores, ndo houve
referéncia de atendimento ambulatorial realizado pela enfermeira em nenhum dos
Servigos.

O atendimento por esta profissional foi citada apenas por duas mées por ocasido

de consultas na UBS:

“Ela é uma enfermeira étima. Ela tira a roupinha dele, olha ele todo, E a
alimentacdo dele ta cuidando direitinho? Ela me orienta muito. As vezes ela

vem aqui me chama pra eu ir 14 (no posto)” (Mangueira).

“J4, com enfermeira ja. Ela revisa ele todo, pergunta das vacinas, se ta tudo
bem, até vacina que € especial” (Macieira).

As enfermeiras sdo profissionais de salde que estdo inseridas em todos os niveis
de atencdo a saude. No que se refere ao atendimento das criancas com DF, essa
profissional desempenha ac¢bes na triagem neonatal, na puericultura, no servico de
imunizacdo, além de também estar presente no atendimento ambulatorial e emergencial,
desempenhando a¢des de promocao, prevencao e tratamento as pessoas com DF.

A enfermeira propicia cuidados aos seres humanos, as familias e comunidades
quando promove a salde, previne doengas, trata e reabilita pessoas (HORTA, 2005).

Com a implantacdo do PNAPDF (Portaria n® 1.391/2005) se faz necessario que as
enfermeiras das 12 UBS de Sdo Francisco do Conde, identifiguem e conhecam as
criancas com DF de sua &rea de trabalho, informem suas médes sobre a importancia do
seu seguimento na rede basica de salde e as inclua no seu atendimento.

A gravidade dos sinais e sintomas abrange os aspectos fisicos, comportamental,
social e financeiro da crianca e da familia e, frequentemente, encontram-se inter-
relacionadas, exigindo o apoio das diversas especialidades médicas e de outros
profissionais da &rea da saude, considerando que a crianga € um ser vulneravel,

predisposta a maiores riscos de eventos mdrbidos. Dessa forma, a intervencao
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4.2.2.2 Prevenindo e tratando as crises de dor do filho

As crises dolorosas constituem a principal causa de morbidade e hospitalizagdo
nas criangcas com DF e resultam da oclusdo microvascular e isquemia tecidual pela
obstrucdo da hemécia falcizada. Podem acometer qualquer parte do corpo, sendo
comumente relatadas em torax, dorso, e extremidades (ROCHA, 2004).

Nesta pesquisa, as mées informaram que é frequente levar os filhos para o servico

de urgéncia com crises algicas:

“Ela j& ficou na emergéncia, na observagdo, com dores mais de trés vezes”

(Amoreira).

“Ela sente fortes dores mesmo, ai eu tenho que levar pra S&o Francisco pra

internar ela” (Cerejeira).

“Ele sempre tinha as dores na perna, na barriga ai eu levava e ficava

internado la no hospital em Candeias” (Ingazeira).

A dor pode ocorrer em intervalos variaveis, durar horas ou mesmo dias e ter
intensidade leve, moderada e grave. A ocorréncia de trés ou mais crises de dor na
crianga que necessitem de atendimento de urgéncia, ao longo de um ano, denota ser DF
de evolugéo grave, enquanto aquelas que tém anemia falciforme podem ter cerca de seis
episodios graves por ano (NAOUM, NAOUM, 2004).

Estudo realizado com criangas e adolescentes com DF sobre o perfil e impacto da
dor mostram que 93,5% das hospitalizagdes ocorreram por crises dolorosas, 78,1%
tiveram indices médios de cinco episddios mensais de dor e que foi motivo de falta na

escola em 92,2% das criancas e adolescentes (ALVIM et al, 2002).
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or interagir constantemente com um corpo que doi,

limitando suas atividades, determinando cuidados continuos, de medicagdes e de
hospitaliza¢des e de procedimentos invasivos e dolorosos (SOUZA, 2011).

Considerando esses aspectos, deve-se incentivar a familia a ter sensibilidade e
compreender o sentimento da crianga, nesse momento, ndo subestimar sua dor e
oferecer-lhe, além dos cuidados para o alivio e tratamento da dor, muito carinho e
aconchego.

Destaca-se que, de acordo com os relatos a seguir das maes (Goiabeira e
Aceroleira), as criancas com doenga SC (HbSC) apresentaram raros episodios de dor e
de internacdo por esse sintoma, enquanto as maes (Ingazeira e Cerejeira) cujos filhos
tem diagnostico de anemia falciforme (HbSS) apresentam crises algicas frequentes e
graves. Esse achado corrobora com a literatura na qual as pessoas com anemia
falciforme e beta talassemia apresentam o dobro dos episddios de dor que as pessoas
com outros tipos da doenga falciforme (NAOUM; NAOUM, 2004):

“Nunca sentiu, por que l& mesmo quando agente vai 14 (HEMOBA) e vé as
maes que fala: que a filha dela deu uma crise e que ela ficou doida! Mas ja o

meu nunca deu, gragas a Deus!” (Goiabeira)
“Ele nunca se queixou de dor” (Aceroleira).

“Ele sente muita dor nas pernas, quando ataca ele sente dor nas pernas e no

corpo todo, nos bragos” (Ingazeira).

“J& internou umas dez vezes com dor e tontura” (Cerejeira).

Frequentemente, a crise algica ocorre de maneira espontanea, mas pode ocorrer
por fatores desencadeantes, sendo 0s mais importantes & desidratacdo, exercicios
extenuantes, hipoxia, infeccdo, mudancas bruscas de temperatura e estresse emocional
(NAOUM, NAOUM, 2004; ROCHA, 2004).

Nesse sentido, durante as consultas, os profissionais de saude podem contribuir
com a minimizacao desses eventos, informando a familia quanto as medidas preventivas

e os fatores precipitantes dos episddios e como trata-los no domicilio.
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“Quando ta fazendo frio eu coloco um capotinho nele, que (...) acho que os
0ss0s pode doer do frio e até mesmo porque como ele ja teve pneumonia pra
ndo ficar exposto. E quando t& fazendo muito calor ndo gosto de deixar ele de

corpo nu, com a camiseta e com uma cuequinha” (Figueira).

“Quando ta mais frio eu tenho que vestir o capote dela. Botar o capote, uma
camisa, uma calga comprida, por causa do problema dela porque a médica
disse pra ndo ficar gripada, ndo ficar tossinho, ai tem que botar a roupa de
frio. Quando t& quente eu deixo ela assim normal, com a roupinha fresca”

(Pitangueira).

Estudo de Alvim e colaboradores (2002), com criangas e adolescentes com DF,
mostrou que o frio foi apontado como fator desencadeante da dor em 41% dos
participantes da pesquisa 0 que afirma a necessidade de tomada de condutas para evita-
lo.

A crianca deve ser protegida de temperaturas extremas de calor ou frio, pois as
duas situagdes desencadeiam o processo doloroso. A exposicdo ao frio determina a
vasoconstriccdo periférica favorecendo a vaso-oclusdo e o calor excessivo eleva a
temperatura corporal, aumenta as perdas insensiveis de liquidos causando desidratacdo e
consequente hemoconcentracdo, favorecendo a adesdo das heméacias na parede do vaso
sanguineo (SALVADOR, 2009).

Assim, para evitar desidratacdo e hemoconcentragdo, a hidratacdo abundante
constitui um dos cuidados mais importantes na prevencdo de dor na crianga com DF e
para que sejam realizados adequadamente os pais precisam estar informados.

As maes desta pesquisa referiram oferecer bastante liquido (dgua e sucos) aos
filhos diariamente, entretanto, ndo sabem a quantidade que é dada nem a adequada para
manté-los hidratados:

“A médica diz pra mim que tem que manter ele bem hidratado. Tomar
bastante liquido ainda mais que o tempo esta assim quente” (Videira).

“A médica tinha passado pra ele beber uns trés litros. Eu néo sei se eu dou

essa quantidade, mas eu dou bastante 4gua pra ele” (Figueira).
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quantidade, e a quantidade que ele bebe acho que é mais que suficiente”

(Limeira).

“Eu boto o suco na geladeira e ele vai tomando os copos. Acho que chega ser
um litro por dia” (Ingazeira).

As entrevistadas precisam ser informadas quanto a esse aspecto, ja que a ingestao
de liquidos previne a dor e outros agravos. A recomendagdo é que a crianga tome 700
ml de leite materno exclusivo (demanda espontanea) até os seis meses; 800 ml de
liquidos entre os sete meses e um ano; 1,3 | entre um e trés anos; 1,7 | entre quatro e
oito anos, e de 2,4 | para criangas entre nove e 13 anos. Reforga-se que essas
quantidades sejam aumentadas em 50% durante as atividades fisicas, no calor, na febre
e durante as crises algicas (SALVADOR, 2009).

Estudo que investigou o comportamento de pessoas adultas com anemia
falciforme revelou que eles tomavam em média 600 ml didrios de liquidos e ndo
consideravam relevante a ingestdo hidrica. Os autores ressaltam que o consumo medio
para adultos é de dois a trés litros em 24 horas, com a finalidade de promover a
hemodiluicdo e que a orientagdo sobre a ingestdo de liquidos deve ser dada a crianca
desde pequena, de modo que esse comportamento constitua um habito da pessoa (IVO,
CARVALHO, 2003). Ressalta-se que a importancia da hidratagdo, nas pessoas com
doenca falciforme, teve destaque a partir do ano 2001 quando o Ministério da Salde
elaborou 0s manuais sobre os cuidados para a doenga falciforme.

Em relagdo as atividades fisicas, os relatos a seguir mostram que existe uma
preocupacdo das entrevistadas de limita-las porque percebem que a crianca apresenta
fadiga e dores apés as brincadeiras que exigem esforcos fisicos, além de existir o risco

delas se machucarem:

“Porque no problema dele, ele ndo pode fazer muito esfor¢o, nem correr que
a maioria das dores dele € mais nos 0ssos. Eu reclamo demais dele na hora

que ele t& nessas brincadeiras de ta correndo” (Macieira).

“Correr, pular, brincar de pega-pega eu ndo deixo. As vezes ela até reclama

que todo mundo brinca e ela ndo pode brincar” (Cerejeira).
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dele cair e ter uma fratura” (Goiabeira).

Observa-se também que as méaes utilizam-se de seu senso comum para cuidar das
criancas quanto as atividades fisicas, ja que foram pouco orientadas pelos profissionais
de saude sobre a necessidade, controle e limites para a realizacdo dessas atividades.

As atividades fisicas sdo inerentes as criangas e incluem-se no seu processo de
crescimento e desenvolvimento. No entanto, naquelas com DF os exercicios devem ser
praticados de forma moderada, sem excessos e mantendo-se a hidratacdo antes e apds
sua realizacdo. As criancas em idade escolar devem participar da educacéo fisica, desde
que tomem esses cuidados. E sugerido que a crianca, que faz aulas de natago, evite a
exposicdo nos dias mais frios, para evitar a vaso-constriccdo periférica e, assim,
prevenir as crises algicas (NIH, 2002).

Estudo de Alvim e colaboradores (2002), com 73 criangas e adolescentes com DF,
mostrou que o esforco fisico foi apontado como segunda causa (26%) desencadeadora
de episodios de dor o que demonstra a importancia aos cuidados nas atividades fisicas.

Outra preocupacao revelada pelas mées é a manutencao dos cuidados preventivos
quando a crianga comeca a frequentar a escola, principalmente, no que se refere ao

controle da ingestdo de liquidos:

“Agora ndo era como antes, como de manha t4 na escola e de tarde na banca;
ai ndo € a mesma coisa que ta em casa! Mas tem dia que ele bebe bastante

agua” (Aceroleira).

“[...] ai eu botava uma garrafinha dentro da mochila dela e essa garrafinha
voltava pra casa do mesmo jeito [...]. E agora ele (o pai) chega na escola e

fala: Oi pro, tem uma garrafinha de 4gua na sacola de J.” (Amoreira).

“Até na escola eu aviso. Toda vez que a gente vai matricular ela eu trago um

relatério médico pra entregar na escola porque ja é a orientacdo” (Cerejeira).

A maioria das criangas deste estudo estava frequentando a escola, a qual tem

papel fundamental no seu desenvolvimento e socializagdo, sendo necessario que 0s
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a permanéncia na instituicao.

Quando a crianga com doenga falciforme inicia suas atividades escolares é
importante & comunicagdo da familia com os professores para enfatizar as necessidades
tanto de ingestdo hidrica aumentada quanto a frequéncia aumentada de diurese durante
as aulas, tornando o professor um colaborador desse cuidado que deve ser voltado para
outros sinais e sintomas da doenca.

As criangas com doenga cronica sentem-se diferentes porque necessitam de
cuidados constantes, medicacdo, acompanhamento nos servi¢os de salde, e por suas
limitagbes. O estudo de Souza (2011) mostrou que a crianga com doenga falciforme
percebe-se limitada, pois ndo pode brincar ou realizar atividades préprias da infancia.
Fica impedida, muitas vezes, de ir a escola ou pela dor ou por precisarem submeter-se
as consultas, tratamentos e hospitalizagdes. Dessa forma, a contribui¢do do professor na
sala de aula deve considerar suas necessidades, auxiliando-a conversando com colegas
sobre a saude, ajudando no desenvolvimento e autoconfianca (VIEIRA, LIMA, 2002).

Nesse sentido, os profissionais do servigo de salde que atendem a crian¢a podem
se integrar nesse processo, por meio de visita a escola para fornecer informagdes sobre a
DF, suas consequéncias e os cuidados demandados. Destaca-se que se essas criangas
estivessem inseridas no atendimento da UBS do seu bairro a enfermeira poderia
responsabilizar-se por esta acdo e, além de fortalecer os vinculos entre o servi¢o de
salide e a comunidade, favoreceria a compreensdo da escola para promover os cuidados
a crianca.

Como visto anteriormente, os cuidados que previnem a dor contribuem para
diminuir a sua frequéncia e intensidade, entretanto, ela pode ocorrer a depender das
condi¢Bes socioecondmicas e da assisténcia a saude que a crianga recebe, dos estimulos
estressantes a que estd exposta e o determinado pelo haplétipo da doenca falciforme da
crianga.

Consequentemente, quando a crianca refere dor deve ser prontamente tratada,
inicialmente, identificando-se sua localizac¢do e intensidade, identificando e eliminando
os fatores desencadeadores, mantendo-a em repouso, assegurando o aumento da
ingestdo hidrica e medicando-a com os analgésicos prescritos (NAOUM, NAOUM,
2004).

Por ser subjetiva e complexa, a avaliagdo da dor requer identificacdo da
intensidade por meio das escalas como a de faces e as escalas analogicas da dor. Essas
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ho expressando auséncia, presencga leve, moderada

ou grave de dor. A escala é importante tanto para a escolha do medicamento quanto para
verificar o seu efeito (BRASIL, 2006).

.

£
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Figura 3. Escala analdgica da dor.

Fonte: Araujo, 2007.

Essa avaliacdo deve ser constante durante a crise de dor, pois podera auxiliar na
elaboracgdo de um protocolo individualizado para o tratamento da dor. Quando a crianga
indica valores até trés a dor é considerada leve, valores entre quatro e seis, a dor é
moderada e valores entre sete e dez significa dor forte ou insuportavel.

As entrevistadas ndo referiram a utilizacdo dessa escala, pois as maes
desconhecem a sua existéncia 0 que se considera grave, pois 0 Ministério da Saude
recomenda sua utilizacdo no domicilio e nas unidades de salide como instrumento
importante para a avaliagdo da dor (BRASIL, 2006).

O primeiro cuidado das mdes, ao percebem que o filho estd com dor, é a
administracdo do analgésico e a preocupacdo de leva-lo ao atendimento nos servicos de

emergéncia quando a intensidade aumenta.

“Eu dava dipirona que é pra dor. [...] mas quando ela sentia dor forte mesmo

eu levava pro hospital, eu ndo ficava em casa, ndo” (Laranjeira).

“Eu cuido com remédio que a médica passou, dipirona. Eu dou 25 gotas se
ele tiver sentindo dor. Quando a dor é demais, ele chega a ficar palido. Ai

tem que levar pro posto” (Videira).

“Quando ela t& com uma dorzinha assim que eu sei que posso t4 medicando

em casa eu ndo levo ela pro médico assim imediatamente. S6 quando ela ta
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& levar” (Cerejeira).

Outra estratégia de alivio da dor utilizada pela mée, além do medicamento, é o
aumento da ingestdo de liquido.

“Quando ela ta com dor? Eu dou medicamento dela e dou liquido, muito
liquido a ela! Bastante liquido!” (Amoreira).

A analgesia é a medida mais importante no tratamento da crise dolorosa. Os
analgésicos devem ser introduzidos sistematicamente, de acordo com a progressao da
dor na escala, até que seja obtido o seu controle. Nesse sentido, autores apontam que a
dor leve e moderada podem ser tratadas no domicilio ou no ambulatério e quando a dor
for grave é necessaria a assisténcia médica e analgesia parenteral, inclusive com o uso
dos opidides (NAOUM, NAOUM, 2004; TOSTES et al, 2008).

Salienta-se a importancia dos pais cuidarem adequadamente de seus filhos no
momento de dor, ou seja, identificacdo imediata e da intensidade da dor, afastar os
fatores desencadeantes, medica-la, acalmé-la, manté-la em repouso em ambiente
tranquilo, avaliando a eficacia desses procedimentos, 0s quais ndo sendo resolutivos
necessitam o encaminhamento da crianca para a emergéncia. Os multiplos episodios de
dor aguda e os episddios de dor intensa ndo tratada ou tratada incorretamente podem
levar ao desenvolvimento de dor cronica (LOBO, MARRA, SILVA, 2007).

Diante disso, as consultas com o0s profissionais de salde sdo momentos em que
devem fornecer informagdes completas a familia e de verificar se houve aprendizado
adequado sobre os cuidados necessarios para prevenir e tratar a dor, e promover o bem-
estar da crianca. Ressalta-se que a enfermeira é um dos profissionais da equipe para o
atendimento aos usuarios das unidades de salde que possui conhecimentos e abordagem
adequada que podem facilitar o aprendizado da familia sobre aqueles cuidados.

Nos casos em que a crianga tem dor abdominal ou toracica associada a febre por
mais de 24 horas, sintomas respiratorios, letargia, severa cefaléia, extrema fraqueza ou
perda de funcdo local, edema articular aguda, ela deve ser levada ao atendimento de
urgéncia, pois sdo considerados sinais de perigo de complicagoes.

Além da administracdo dos medicamentos, as mées devem ser orientadas quanto a

utilizagdo dos métodos ndo farmacoldgicos para alivio da dor como realizar compressas
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de promover a vaso dilatagéo, reduzindo os efeitos

da vaso-oclusdo (BRASIL, 2008).
Nos relatos apenas duas mées referiram associar as medidas ndo farmacoldgicas

ao tratamento medicamentoso da dor do filho:

“Eu coloco agua quente nos lugares, que é orientado. Procuro dar massagem,
procuro dar a medicacdo e ndo mexer muito com ela porque quanto mais
mexe mais da dor” (Cerejeira).

“Eu dou dipirona e massagem nas pernas que é bom” (Ingazeira).

Embora sejam adequados os cuidados realizados pelas mées quando as criangas
apresentam dor, protegendo-as do frio, hidratam e medicam, outros cuidados sdo
relevantes para minimizé-la precisam ser ensinadas a utilizar a escala de dor, 0 uso dos
métodos ndo farmacoldgicos e o controle das atividades fisicas, muito embora, elas
facam parte do seu processo de crescimento e desenvolvimento. Os profissionais de
salde que atendem essas criangas devem enfatizar os cuidados j& prestados e ampliar as
informacdes para que a mées estejam instrumentalizadas para 0 manejo adequado da dor

dos filhos e consigam minimizar o seu sofrimento.

4.2.2.3 Prevenindo as infecg0es e tratando a febre do filho

Os processos infecciosos nas criancas com DF ocorrem logo no inicio da vida e
sdo a principal causa de mortalidade em menores de cinco anos, devido a atrofia e
disfuncdo esplénica na infancia (ROCHA, 2004).

Estudo que caracterizou ébito em criancas com DF mostrou que a infeccdo foi a
principal causa de morte dessas criangas, entre as quais 80,8% tinham anemia
falciforme ou HbS/ talassemia e que 71,8% delas eram menores de dois anos
(FERNANDES et al, 2010).

Com o comprometimento do baco, 6rgdo linféide, responsavel pela defesa

imunoldgica, ocorre maior susceptibilidade as infeccBes, sendo importante o
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bconhecimento de sinais e sintomas de infecgéo, uso

do &cido fdlico e alimentagdo adequada.

As dificuldades de manutengdo do esquema profilatico e o aumento da resisténcia
dos patdgenos a penicilina tornam fundamental investir-se também na prevengédo
primaria contra as infecgdes, por meio de vacinacdo béasica preconizada pelo Programa
Nacional de Imunizacdo e as complementares: contra pneumococco, meningite,
varicela, hepatite A e Haemophilus influenzae tipo b e gripe (DI NUZZO, FONSECA,
2004).

Sobre esse aspecto, os depoimentos das entrevistadas mostraram que elas tém

dificuldade de manter a vacinagao da crianga atualizada:

“Ta em ordem, s6 que ta faltando ele tomar duas. Inclusive eu vou sair daqui
a pouco pra resolver isso. [...] com um pouquinho de dificuldade aqui porque,

quando a gente pede, demora pra chegar” (Figueira).

“[...] a vacina de J. demorou quase seis meses para chegar depois do tempo
marcado para poder tomar a Pnemo 7. [...] porque meu filho ta precisando

tomar, tem o tempo adequado para poder tomar as vacinas” (Cajazeira).

“Eu recorria a secretaria de sadde pra disponibilizar essas vacinas mas eles
disseram que ndo ia disponibilizar. E as vacinas que eu ndo encontrava aqui

eu dei l& no Hospital das Clinicas em Salvador” (Videira).

Esses relatos apontam que ocorre atraso do calendario vacinal da crianca, embora
haja preocupacdo das maes em manté-lo atualizado. As vacinas especificas sdo
solicitadas por meio da prescricio médica e existem duas maneiras de serem
providenciadas. Uma, a mde solicita, via secretaria de saude do municipio o qual
providencia a vinda do imunobioldgico, a outra, a mde leva a crianca ao Centro de
Referéncia de Imunobioldgicos Especiais (CRIE), em Salvador. Ambos 0s processo
dificultam a atualizacdo da caderneta vacinal da crianga atualizada expondo - a as
infeccdes.

O estudo realizado com as mesmas maes desta pesquisa e que avaliou o cartdo
vacinal das criancas com DF constatou que 100% delas receberam as vacinas contra
meningococo C e contra Haemophilus influenzae tipo b; 86,7% contra a influenza,


http://www.pdfcomplete.com/cms/hppl/tabid/108/Default.aspx?r=q8b3uige22

: Your complimentary
— use period has ended.
Thank you for using

t CO m p | ete PDF Complete.

Click Hereltoll ntra o pneumococo e 46,7% contra hepatite A

A baixa cobertura, principalmente, contra o pneumococco que foi de 60% pode
ser justificada entre outros por fatores como o preenchimento inadequado das
cadernetas e desvio desse documento:

“[...] Agora o problema foi esse, o cartdo dela foi pra casa da minha mae ai
perderam. E eu tive que fazer essa segunda via sé que as meninas (no posto)
ndo carimbou as vacina que ela tinha tomado. E tem vacina ai que ela tomou

pra prépria anemia falciforme que néo ta anotada” (Cerejeira).

“[...] tem a vacina de gripe de 2009 que ele ndo tomou por que na época tava
gripado e ai a médica disse pra ndo dar e ai como ele demorou de melhorar eu

nédo dei” (Videira).

Outros motivos responsaveis pelo atraso vacinal, possivelmente, identificados
foram: as letras ilegiveis, rasuras, retornos ndo aprazados, desconhecimento das maes
sobre as vacinas e medo do procedimento (PELTIER, OLIVEIRA, 2011).

Acredita-se que a maior cobertura da vacinagdo contra meningite C tenha ocorrido
por sua importancia epidemioldgica e agressividade de sua infeccdo além da ampla
divulgacdo devido a um surto ocorrido no Estado da Bahia. Para a vacina contra o
Haemophilus influenzae tipo b destaca-se sua administragdo em conjunto com a vacina
tetravalente, que todas as criancas haviam recebido (PELTIER, OLIVEIRA, 2011).

Outro estudo realizado no Espirito Santo também identificou baixas coberturas na
imunizagdo contra 0 pneumococo, em cerca de 50% das criancas. A menor cobertura foi
identificada entre as criangas que moravam no interior do estado o que confirma que a
maior distancia dos CRIES torna-se uma dificuldade para garantir o atendimento a
crianca (FRAUCHES et al, 2010).

Considerando que o atraso e a baixa cobertura vacinal em algumas vacinas podem
comprometer a saude das criancas com DF e que o setor de imunizacdo, sendo
coordenado pela enfermeira, indica a necessidade de promover a educagdo permanente
dos profissionais que atendem nesse setor para que possam orientar 0s pais sobre a
importancia do cumprimento dos esquemas vacinais, além de alertd-los quanto a

préxima dose das vacinas.
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bve ser iniciado entre dois e trés meses e mantido

continuamente até os cinco anos de idade em todas as criangas com doenga falciforme.
ApoOs essa idade deve ser avaliado o estado de salde da crianga para manutencdo ou
interrupcdo do tratamento. Essa medida reduziu em cerca de 80%, as infecgdes graves e
fatais pelo pneumococo (SALVADOR, 2010, BRASIL, 2006, DI NUZZO, FONSECA,
2004).

A droga indicada € penicilina, administrada por via intramuscular, a cada 21 dias,
nas doses de 300.000 U, em criangas entre seis e dez kg; 600.000 U entre dez e 25 kg e
1.200.000 para criancas acima de 25 kg; ou por via oral, a cada 12 horas, em doses de
125 mg, até os trés anos de idade ou 15 kg; 250 mg entre trés e seis anos ou entre 15 e
25 kg e 500 mg, nas criancas acima de 25 Kg. Para criangas alérgicas a penicilina €
indicada a eritromicina (BRASIL, 2006).

As entrevistadas informaram que os filhos fizeram ou ainda fazem o tratamento

com o antibiotico profilatico:

“[...] com dois meses ela passou a tomar benzetacil, ai ela tomava a cada 21

dias até cinco anos. Ai depois de cinco anos encerrou.” (Ingazeira)

“[...] ele comegou o acompanhamento com quatro meses e ele ja tomava a

benzetacil de 21 em 21 dias (Aceroleira).

As trés criangas que tiveram diagnostico tardio, respectivamente, aos um, dois e
cinco anos, apenas a Ultima ndo realizou o esquema profilatico, pois ja tinha mais de
cinco anos de idade.

Estudo que avaliou a adesdo ao antibidtico profilatico em 108 criangas com DF
encontrou uma taxa de 67% de adesdo. Os autores acrescentam que 0 uso da penicilina
por via oral ndo garante sua efetividade visto que doses podem ser suprimidas por
esquecimento ou a ndo aceitacdo da crianga assim, o uso intramuscular é uma melhor
opcado, pois garante que as doses sejam administradas. Ressalta-se que, 0 medicamento
injetavel pode ser rejeitado pelas familias por ser dolorosa (BITARAES, OLIVEIRA,
VIANA, 2008).

Assim, as mées preferiram o uso da penicilina oral pelos motivos explicitados nos

relatos abaixo:
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Unlimited Pag pra l&4 (ambulatério) ja fura, tira sangue, ele fica apavorado.

Ai eu prefiro assim que eu tapeio ele e ele bebe. Ai eu prefiro o oral”

(Goiabeira).

[...] N&o. De inicio ele usou a benzetacil. Mas o bumbum tava ficando cheio
de caroco, ai tava muito duro pra aplicar a injecdo ai substitui pelo penv oral

que ele toma até hoje (Aceroleira).

[...] Ele comecou a tomar o benzetacil desde os seis meses. E agora depois de

dois anos 0 médico ta com pena de ta furando ele e da o Pen V oral (Videira).

[...] De vinte e vinte e um dias. Mas como era muito sofrido pra ela, muito

torturante, a médica tirou e ai botou Pen V oral (Cerejeira).

Entretanto, o relato a seguir mostra que, algumas vezes a decisdo de administra-lo
por via intramuscular foi necessario para contornar as falhas na administracdo oral

garantindo a prevengéo da infeccao:

“[...] tem as vezes que ele ndo quer tomar o remédio. Tem que dar a pulso por
1SS0 mesmo que eu parei de dar o pen — v oral pra dar a benzetacil que ele
tava jogando o pen-v oral todo fora ai eu ndo queria que ele fosse furado, mas
ele ndo quer tomar pra sadde dele a opcéo é dar a benzetacil. Ai peguei passei

a dar, larguei de dar o pen-v oral” (Mangueira).

Essa conduta da m& mostra que ela conhece a necessidade da prevencdo de
infeccdo, por meio dos antibidticos, apesar de causar dor no filho, mas que é necesséria,
diante da gravidade das complica¢des da doenca e auxilia na manutencdo da saude do
filho.

Os cuidados descritos acima tém a finalidade de prevenir quadros infecciosos, que
podem ocorrer em consequéncia da susceptibilidade da crianca inerente & doenga. Um
dos principais sinais de infeccdo é a febre que em criancas com idade inferior a cinco
anos indica situacdo de risco. A literatura aponta que a presencga de temperatura acima
de 38°C a crianca deve ser remetida a unidade de emergéncia (NIH, 2002; ROCHA,
2004; BRASIL, 2006).

A febre pode ser responsavel por desencadear crise algica, aumentando a taxa
metabdlica basal e as perdas hidricas, para cada grau acima de 37° C, ha uma elevacao
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trar medicacdo antitérmica, hidratar a crianca e

observar a evolucdo da temperatura (SALVADOR, 2009).
Neste estudo, as maes referiram que seus filhos apresentavam episddios febris e

seus depoimentos revelam como elas cuidam nesse momento:

“Assim, se a febre dele for a partir de [...] 37,8 a 38 eu dou dipirona em casa

mas a partir de 38,7 a 39 eu vou no hospital [...]” (Cajazeira).

“Procuro ver no termdmetro, ddé o remediozinho. Se a febre ndo ceder levo

ele pro médico” (Goiabeira).

“Eu dou o banho, quando ataca a febre eu dou dipirona, ou paracetamol. A
médica me disse quando a febre tiver bem alta mesmo tem que levar pro
hospital que esses meninos que doenca falciforme ndo pode deixar em casa.
Eu tenho até que comprar um termémetro pra mim pra deixar dentro de casa

que nessas horas assim tem que ter [...] (Ingazeira).

“Eu toco nele, sinto ele quentinho. Ai eu dou a dipirona a ele, sete gotinha.
Ai quando ndo passa eu dou um banhozinho, ai se nao passar eu levo pro

hospital” (Mangueira).

“Quando ela tava agora mesmo com trinta e nove eu dei um banho frio e
levei pra emergéncia. Mas em casa eu dou o Ibuprofeno ou o Paracetamol, se

ndo passar eu levo pra emergéncia” (Pereira).

Os dados mostram que as mdes conhecem a importancia do controle e do
tratamento da febre do filho e tomam condutas adequadas como: verificar e controlar a
temperatura dos filhos, medicando-os nas situa¢des indicadas e levando-o0s aos servigos
de salde para avaliacdo quando esta é elevada e persistente. Destaca-se que algumas
mdes, mesmo ndo tendo um termd6metro no domicilio, conseguem identificar as
modificag0es da temperatura do filho, por meio do toque e da observacdo do seu
comportamento, e tomaram os cuidados necessarios.

Outro aspecto que deve ser abordado na prevencao de infeccdo é a qualidade da
alimentacdo que deve ser oferecida a crianca e, concomitantemente, 0 acompanhamento
do seu crescimento e desenvolvimento a fim de detectar alteragdes nesse processo,

resultante de fatores multiplos, como: hipdxia tissular, causada pelo baixo hematdcrito,
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bmia, danos organicos cronicos e agudos causados

etética pobre e estado socioeconémico baixo (IVO,

CARVALHO, 2003).

As pessoas com doenga falciforme podem ter comprometimento do peso, devido,

em parte, a0 aumento das necessidades energéticas, uma vez que apresentam medidas

de consumo energético, em repouso cerca de 16% a 22% maiores que pessoas

saudaveis, sugerindo que as necessidades nutricionais da crianga com doenca falciforme

podem ser maiores que o normal. Essa condi¢do metabolica pode ser devido ao aumento

da producdo de hemécias, aumento das taxas de reposi¢cdo proteica, aumento da

utilizagdo de aminoacidos ou a combinagéo desses processos (VERISSIMO, 2007).

Salienta-se ainda que, os episodios febris, dolorosos e infecciosos contribuem com

a inapeténcia da crianca e, consequentemente, com a defasagem de peso e estatura.

As mées desta pesquisa demonstraram que oferecem alimentacdo adequada aos

filhos:

“Ela (a médica) me informa assim, evitar corantes, principalmente sucos de
caixinhas porque tem corante artificial. Alimentacdo menos gordurosa, fazer
comida com pouco sal, comer mais massa, macarrdo e arroz, diminuir a

quantidade de feijédo [...]” (Cajazeira).

“Quando ela comegou fazer tratamento, a médica disse que ela ndo poderia
comer muita carne vermelha que continha muito ferro, alguma coisa assim
por que ela ndo estaria precisando dessa substancia. O que ela come mais é

peixe e frango” (Pereira).

“Foi orientagdo mesmo da propria hematologista que nao é pra ficar dando
enlatado a ela, como salsicha, cachorro-quente, esses negécio”(Cerejeira).

“Come carne, verdura, quiabo. Eu cozinho o feijdo, a galinha, ndo boto
muito sal ndo por que a médica disse que quem tem esse problema nédo pode

nem sal e nem gordura” (Ingazeira).

A alimentacdo deve ser equilibrada, necessitando de dieta hiperprotéica e

hipercalérica coerente com o nivel socioeconémico da familia, os alimentos que contém

ferro devem fazer parte da alimentacdo ndo havendo necessidade de suprimir ou
reforcar a ingestdo (KIKUCHI, 2007).
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e micronutrientes em criancas e adolescentes com

anemia falciforme apontou uma situagdo alimentar-nutricional desfavoravel com
inadequacdo dietética e bioquimica de célcio, vitaminas B6, D e A, além de zinco e
folato. O &cido folico recomendado diariamente supre as necessidades aumentadas da
crianca e reduz o risco de aplasia medular (NIH, 2002).

Nesta pesquisa, as maes informaram que a medicacgdo € fornecida continuamente

aos filhos:

“Dou o acido fdlico uma vez por dia” (Videira).

“O 4cido folico tem que tomar direto, ndo pode faltar. E acabando uma

cartela, vou no posto e pego. A médica da a receita” (Ingazeira).

“Quando acaba (acido félico) ai eu vou 14 na farmécia de S&o Francisco pegar

o remédio dela” (Pitangueira).

Tendo em vista que dentre as complicagbes da DF encontram-se o atraso no
crescimento e desenvolvimento e a ocorréncia de infecgdes e que as deficiéncias
nutricionais podem agravar tais situagdes, aconselha-se que o cuidado nutricional com
énfase no consumo de alimentos-fonte naturais e ou fortificados e suplementacéo
nutricional (acido folico) possam contribuir na qualidade de vida dessas pessoas. Assim,
as enfermeiras devem enfatizar a cada consulta a importancia do seguimento das
condutas alimentares orientadas para a crianga com doenca falciforme como um fator
importante que auxilia na manutencdo da salde da crianca e favorece seu crescimento e
desenvolvimento mais proximo dos padrées de normalidade. A enfermeira também
deve enfatizar aos pais a importancia da avaliagdo periddica da criangca com um
nutricionista.

Observa-se que as condutas tomadas pelas maes para prevenir as infec¢des foram
adequadas. Compete as enfermeiras, durante o atendimento da crianca e sua familia a
avaliar do seguimento das recomendagdes de cuidado, além de identificar e contribuir

para superar as dificuldades enfrentadas que possam ocorrer.

4.2.2.4 Reconhecendo sinais de sequestro esplénico
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do responsavel por 10 a 15% dos Gbitos na primeira

década de vida. Estudo que caracterizou o 6bito de criancas com DF indicou que o0 SEA
foi a segunda causa de mortalidade, sendo superado apenas pelas infeccdes
(FERNANDES, 2010).

O estudo realizado por Rezende e colaboradores (2009), com 255 criangas com
diagndstico de DF, identificou que 89 criancas tiveram eventos de SEA e dessas, 57,3%
apresentaram recorréncia do episddio. A idade ao primeiro evento variou entre dois
meses e seis anos (mediana de 16,6 meses) e as que foram a 6bito tinham em média dez
meses de idade.

O SEA caracteriza-se pelo acimulo abrupto e repentino de sangue no bago,
acompanhado de anemia aguda (queda de 2 g/dl do basal), prostragcdo e aumento do
volume abdominal, sendo primordial que os familiares estejam orientados quanto a sua
possivel ocorréncia e que saibam identificar os seus sinais e sintomas para a tomada
adequada de conduta que é levar a crianca para um servico de emergéncia (COSTA,
2001).

Neste estudo, as entrevistadas afirmaram saber que o bago pode sofrer
complicacdes ao longo da vida da crianga, mas ndo sabem palpé-lo, nem medi-lo:

“Ela (a médica) falou que o bago pode sangrar. Mas ja tem tempo, foi na

primeira consulta” (Goiabeira).

“..toda vez que eu vou pra consulta a doutora palpa e mostra que ta
aumentando e que se chegar a atingir os outros 6rgdo, que vai precisar fazer

uma cirurgia pra retirada” (Pereira).

“Identificar assim eu ndo sei. Porque eu levo pra médica e eu vejo ela palpar
mas ela num explicou muito ndo. Ela sé falou que ele poderia perder o baco

numa certa idade” (Figueira).

“[...] medir para ver alteracdo no bago ainda ndo sei, mas sei que tem

tamanho certo” (Cajazeira).

Os depoimentos mostram que as mées ndo estdo suficientemente informadas e
esclarecidas quanto ao sequestro esplénico e esse fato é relevante para a salde da
crianca com DF, j& que as identificacdo precoce da complicacdo é primordial para
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abil. Assim, o estudo de Rezende e colaboradores

que apresentaram o baco aumentado, abaixo do

rebordo costal esquerdo durante algum momento da evolucdo clinica tém risco
aumentado de aproximadamente duas vezes de ter um episddio de SEA em relagdo
aqueles sem esplenomegalia. Assim é importante que o profissional de saude, incluindo
as enfermeiras, ensine aos pais a observar os sinais de sequestro esplénico (anemia
abrupta, aumento do abdémen, letargia) e a saberem medir e palpar o baco, para que
detectem precocemente a complicacao.

Para medir o bago pode-se utilizar um abaixador de lingua de madeira que é
encostado no gradil costal esquerdo e direcionado para a cicatriz umbilical. A ponta
desse abaixador deve encontrar a extremidade palpavel inferior do bago, assim, faz-se
uma marca na madeira do local proximo do gradil costal (Figura 4). Essa medida servira
de base para demais observacGes para identificar se 0 6rgao estd aumentado. Dessa
forma, as mdes poderdo ter mais um instrumento para auxiliar na identificacdo de

complicages no filho.

Palpacao do baco

Figura 4. Medida e palpacéo do baco. Retirado de: ARAUJO, 2007.

Considera-se grave o desconhecimento das mées sobre os sinais de sequestro
esplénico, pois se trata de uma ocorréncia que exige condutas imediatas, ou seja, levar a
crianca a um servico de emergéncia que tenha recursos para realizacdo de exames e
transfusdo de hemocomponentes (REZENDE et al, 2009).

Os ensinamentos a familia apresentam-se como uma importante ferramenta no
processo de empoderamento dos familiares, favorecendo o seu conhecimento sobre a
patologia em seus mais variados aspectos, promovendo sua compreensdo sobre a

importancia desses cuidados, a adesdo a terapéutica que aumentard a qualidade de vida
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lo baco, para que as mades possam identificar

precocemente alteracGes, a enfermeira e os demais profissionais de salde devem estar

atentos para perceber as falhas e descontinuidades no cuidado a crianca.

4.2.3 Enfrentando dificuldades para cuidar do filho com doenca

falciforme

Nessa categoria, apresentam-se os desafios enfrentados pelas maes para cuidar dos
filhos. Foi construida trés subcategorias que mostram como € para elas vivenciarem o
cuidado ao filho, tendo como limites a sobrecarga de atividades para cuidar do filho, a
deficiéncia de recursos financeiros, a distancia dos servicos especializados e o

despreparo dos servicos de atendimento de emergéncia a criangca com DF.

4.2.3.1 Sentindo a sobrecarga do cuidar do filho

Ao conviver com os filhos com a doenga falciforme as maes identificaram que
cuida-los é uma atividade trabalhosa e cansativa, em funcéo das necessidades impostas

pelo tratamento, da atencdo diéria para prevenir as complicagdes como febre e dor:

“Ah! E muito cansativo, né! Tem que acordar de noite pra dar o remédio tudo
na hora certa. N&o esquecer que de vinte e um em vinte e um tem que levar

pra tomar a benzetacil dele” (Mangueira).

“Muito trabalho, né? Porque eu fico em cima dela pra tomar o remédio todo
dia, ela fica dizendo que eu fico me preocupando com ela [...] todo dia
quando ela vai tomar café eu mando ela tomar logo o remédio, né?

(Ameixeira).

“Trabalho eu sei que da né, porque a gente tem que ta sempre atento, todo
dia, na hora do remédio, [...] na hora que sentir [...] dor, de febre, esses

negocios, sempre eu tb atenta nisso” (Macieira).
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do filho com DF, a mée é a responsavel por uma

diversidade de atividades como a administracdo diaria de &cido fdlico e do antibidtico
profilatico quando este é oral, cuidados para a prevencdo de infeccBes e das crises
algicas, dos cuidados com a alimentagdo e hidratacdo, além de ser ela que a acompanha
nas consultas e exames, nos servigos de urgéncia e na internacdo. Essa série de
atribuicbes cotidianas pode acarretar estresse fisico e emocional para mée, j& que o
tratamento da doenga cronica é prolongado e continuo (NUNES, DUPAS, 2004; SILVA
et al, 2009).

Méaes de criancas com fibrose cistica relataram que, além das preocupagdes que
todas as mées tém com seus filhos, elas tém preocupacbes adicionais, como as
frequentes consultas, cumprimentos do tratamento medicamentoso e prevencdo de
complicacbes da doenga, assim, elas tém mais responsabilidades, mais tarefas a
cumprir, mais deveres para com filho com a doenca (TAVARES, CARVALHO,
PELLOSO, 2010).

Outro aspecto mencionado pelas entrevistadas e que contribui para o seu desgaste
é 0 de assumirem sozinhas as responsabilidades pelo filho inclusive quando surgem as

dificuldades para as consultas realizadas em Salvador:

“Me sinto realmente sozinha por que eu tenho que levar todo més pra
Salvador, [...] Eu vou pra Salvador duas vez na semana vou sozinha, eu e
Deus [...] Tem que fazer mesmo, tem que levar ele. Eu tenho que cuidar dele”
(Ingazeira).

“[...] pra ir pra Salvador, sou eu que tenho que levar vou atras de carro pra

levar ela, deixo ela com minha mée, vou arrumar carro...” (Pitangueira).

Nesta pesquisa, verificou-se que as mées das criangas com DF assumem
integralmente o cuidado do filho, assim como no estudo de Nunes e Dupas (2004), com
maes de criancas diabéticas que, além de responsaveis por todos os cuidados ainda sdo
elas que mais vivenciam o sofrimento do filho, quando comparado aos pais.

Sobre esse aspecto, apenas uma das entrevistadas referiu a participacédo e ajuda do
pai da crianca e de sua outra filha, no que tange os deslocamentos para as consultas em
Salvador. Porém, como este apresenta problemas de salde algumas vezes ela tem que

assumir essa atividade sozinha:


http://www.pdfcomplete.com/cms/hppl/tabid/108/Default.aspx?r=q8b3uige22

Your complimentary
use period has ended.
Thank you for using
i PDF Complete.
Click Here to upg
Uniime Page;f, ue levar todo més pra Salvador, desde que ele t& indo. Ele (o

pai) leva também, mas quando ele ataca a perna, quando t4 com a dor na
perna quem tem que levar sou eu ou a minha filha. Quando minha filha ndo

vai quem leva sou eu” (Ingazeira).

Estudo de Castro e Piccinni (2004) apontou que maes de criangas com doenca
crbnica mostraram-se insatisfeitas com o pouco comprometimento dos pais no
tratamento da saude da crianga e no pouco apoio recebido nos cuidados diarios com a
crianga.

Outro estudo aponta que a made dedica-se a cuidar dos membros da familia,
sobretudo dos filhos, tornando-se peca fundamental para que tudo transcorra de forma
harmdnica no cotidiano familiar e quando um dos membros sofre de alguma
enfermidade a mae é a responsavel pelo seu cuidado integral, seja ele no domicilio ou
fora dele (MARTIN, ANGELO, 1999).

O domicilio é o espaco familiar onde a divisdo de papeis entre pais € bem
definida, cabendo a mulher a responsabilidade do cuidado dos filhos e ao homem o
sustento da familia, muito embora, na conjuntura econdmica atual, a mulher contribua
também com a renda familiar (MARTIN, ANGELO, 1999). As mulheres assumem,
além dos afazeres domésticos, o papel de educadora, socializadora e cuidadora dos
filhos e quando um deles adoece também é a responsavel pelo seu acompanhamento, o
que aumenta as suas responsabilidades (MARTIN, ANGELO, 1999; VIEIRA,
PADILHA, 2007).

Apesar da sobrecarga, as mulheres desejam cuidar dos filhos mesmo que isso

signifique prejuizos profissionais para ela:

“Até porque eu comecava a trabalhar, eu sempre trabalhei em casa de familia.
Comecava a trabalhar e quando ela caia doente, eu tinha que ta largando o
emprego pra poder cuidar dela, que eu ndo deixo ela quando t& doente eu néo
deixo ela com ninguém! Com ninguém, ninguém nem vai no hospital pedir
pra dormir 14 uma noite, pra mim descansar pelo o dia que eu ndo deixo ela

com ninguém, quero ficar com ela tempo integral mesmo” (Cerejeira).
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monstrando a falta de apoio dos familiares, dos
servicos de saude e da rede de solidariedade (SENA et al, 2006).
Além da responsabilidade integral que ocasiona seu desgaste, outro aspecto

expressado pelas maes foi a de sentir-se preocupada por vivenciar o sofrimento da
crianga quando esta apresenta complicagdes, o que determina maiores demandas de

cuidados e pela impoténcia em n&o poder ajudar seu filho:

“Ah! [...] minha preocupacéo s6 é na hora das crises dela, que ai eu tenho que
ter um cuidado mais...” (Pereira).

“A pessoa fica preocupada, desorientada, né? Quando vé a filha sentindo dor,
porque ela sente muita dor, ela sente as vezes é dor no pescogo, as vezes nos

bracos, nas pernas, as vezes na barriga” (Amoreira).

“Porque, sei 4, é dificil vocé ver uma pessoa sofrer tanto e vocé ndo poder
fazer nada, né? Até quando eu levo ela pro hospital, fica do mesmo jeito um

bom tempo, (...) dias, semanas mesmo” (Cerejeira).

“E preocupante [...] por que a m&e nunca quer que o filho fique doente, nunca

quer, sempre quer ter satde, né? (Macieira)

A partir do aparecimento dos primeiros sinais e sintomas da doenca, a
preocupacdo com a saude do filho comeca a fazer parte do cotidiano da familia. Os pais
se preocupam com a crianca doente e querem ajuda-la a superar e conviver com sua
doenca. Essa conscientizacdo é sofrida porque a familia percebe que ndo pode proteger
a crianga o tempo todo. A familia deve oferecer condi¢Ges para que a crianga aprenda
sobre a doenca e a cuidar-se (DAMIAO, ANGELO, 2001; SILVA et al, 2010).

Nesse sentido, Torralba Rosellé (2009) afirma que a maternidade € uma praxis
singular do cuidado, cujo fim é a independéncia do filho, sua maturidade como pessoa e
como cidadéo.

Estudo com mées de crianga com doenga cronica demonstrou maior sofrimento
destas do que as do grupo de maes com filhos sem doencga cronica, principalmente, no
que se referia a tristeza, cansaco, preocupacdo e sobrecarga com os cuidados diarios
indispensaveis ao seu filho (CASTRO, PICCINNI, 2004).

Mées que tém filhos com doenca cronica afirmam sofrerem ao vivenciar a dor e 0

sofrimento da crianca e pelos procedimentos a que sdo submetidas como exames e
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Essas vivéncias, sentimentos e percepcfes traduzem o quanto a condicdo crbnica
na infancia é capaz de alterar o cotidiano familiar, sobretudo, quando a familia nédo
dispde de uma rede de apoio no cuidado a crianga, exigindo da enfermeira o apoio,
compreensdo, explicando e conversando com a familia, fortalecendo-a nesses periodos
de wvulnerabilidade, possibilitando-lhes um melhor enfrentamento das dificuldades

experienciadas.

4.2.3.2 Enfrentando a escassez financeira e a distancia dos servicos de saude

O tratamento da doenca cronica requer internacdes periddicas e acompanhamento
continuo, o seu enfrentamento exige da familia disponibilidade de tempo, dedicacéo,
empenho, reorganizacgéo de tarefas e reorientacdo das financas (SILVA et al, 2010).

O contexto socioecondmico em que vive a crianga com doencga cronica torna-se
fator determinante para a condi¢do de vulnerabilidade frente aos agravos de saude, pela
dificuldade crescente em atender de forma plena as necessidades basicas da infancia
(ALMEIDA et al, 2006).

As entrevistadas referiram dificuldades financeiras para cuidar do filho, como

revelam os relatos:

“Olha, como meu esposo ta trabalhando, ndo dificulta nada. Mas quando s6
sou

eu pra tudo, dificulta e muito” (Pereira).

“[...] eu tinha muita dificuldade porque eu ndo tinha dinheiro pra té
comprando a medicacdo. Era muito dificultoso mesmo quando tava sem

trabalho. Tinha que t& na prefeitura, pedindo, me humilhando” (Cerejeira).

“Q dificil pra mim é quando eu t6 sem dinheiro pra arcar as despesas dele.
Porque sem dinheiro, eu ndo sou nada. Porque tudo vem através do dinheiro,

o medicamento, a alimentacdo. Se o remédio faltar na farmécia tem que ter
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Os depoimentos mostram a falta de recursos econdémicos das mées para aquisicao
dos medicamentos e da alimentacdo dos filhos, além de trazer-lhes sentimentos de
humilhacéo pela situacdo vivenciada. O déficit econdmico também interfere no seu
deslocamento para os servigcos de salde para as consultas e para realizar as vacinas

especiais:

“Tenho muita dificuldade. Por que quando néo acha o carro a gente tem que

t4 com o dinheiro na mao pra poder a gente ir pra Salvador” (Ingazeira).

“Quando eu ndo acho uma ambulancia, eu vou de coletivo. S6 que a Gltima
vez que eu fui, a ambulancia j tava certa, ai na hora o motorista disse que a
ambulancia tava quebrada, ai tive que pegar e da 50 reais pro vizinho, que me
levou na dltima consulta dela” (Pereira).

“A secretaria de saude daqui disse que ndo ia disponibilizar as vacinas, entdo
eu tive que ir pra Salvador todas as vezes pra tomar. Eu corria atras da
prefeitura pra conseguir o carro pra me levar e sempre diziam a mim que s6
era para quem fazia hemodidlise. Eu tinha que tirar do bolso ou a madrinha

dele que pagava a passagem pra eu chegar até 18” (Videira).

As dificuldades financeiras relatadas tornam a experiéncia de vivenciar a doenga
cronica na infancia ainda mais complexa e pode comprometer a realizagdo dos cuidados
da crianga. Para deslocarem-se para a capital, elas dependem do transporte nos onibus
intermunicipais ou da ambulancia fornecida pelo municipio. As dificuldades enfrentadas
ocorrem por que nem sempre conseguem ser atendidos pela ambulancia e, assim,
dependem do auxilio financeiro de outros para garantir esse cuidado ao filho.

Estudo de Silva e colaboradores (2010) apontou que a maioria das familias de
criancas com DF néo residia na cidade onde a crianga realizava o tratamento e as
dificuldades relacionadas ao transporte apareceram como fator relevante, sendo essa
mesma realidade encontrada em SFC.

Um estudo que analisou os dbitos de criangas com DF identificou que, embora
prevalecessem 0s Obitos hospitalares, quase 1/4 deles ocorreu no domicilio ou em
trénsito para uma unidade de satde. Alguns fatores, como residéncia em area rural,

dificuldade de transporte até a unidade de saude e dificuldade da familia na
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Para o atendimento da crianga com DF, € preciso garantir o acesso as unidades
aos profissionais de salde, as consultas periddicas. Considera-se relevante a
implantacdo do Programa de Atencdo Integral as Pessoas com DF em SFC, mantendo
um ambulatorio com meédicos hematologistas e capacitagdo de todos os profissionais
das UBS: medicos, enfermeiros, nutricionistas, dentistas, assistentes sociais e agentes
comunitarios de saude, a fim de que a distancia entre 0 municipio em que residem e a
capital ndo se torne empecilho a continuidade ao tratamento, visto que as condigdes
financeiras dificultam a locomogéo daquelas pessoas.

No tangente a essa situacdo, S&o Francisco do Conde oferece as familias mais
carentes um auxilio financeiro denominado Programa de Acolhimento Social (PAS).

Nesta pesquisa, identificou-se que nove das quinze familias recebiam o beneficio:

“Me ajudou (o beneficio) na alimentagdo dela, porque tinha final de més que
eu me apertava, quase ndo tinha a alimentagdo dela direito, agora ndo, agora
com esse beneficio eu pego o dinheiro, vou na rua, ajudo aqui dentro de

casa,compro as coisas” (Amoreira).

Como se observa esse beneficio tem sido relevante para amenizar as dificuldades
financeiras enfrentadas para realizar o cuidado ao filho. Nesse sentido, a aproximacéo
das mdes com os profissionais que a atendem deve permitir uma atencdo voltada ndo
somente para o bioldgico, mas para a pratica social. E necessario ter sensibilidade para
ouvi-las, compreendé-las e identificar suas dificuldades vivenciadas e instrui-las a fim
de que recebam o apoio necessario.

Assim, os profissionais da area de saude envolvidos no contexto do cuidado da
crianca e sua familia devem voltar-se para essa necessidade de apoio e suporte,
incluindo as orientacdes para aquisi¢do de recursos publicos disponiveis no municipio
em que residem. Ressalta-se que em SFC, em todas as equipes de salde da familia esta
inserido o profissional da assisténcia social que é o colaborador com o atendimento a
crianca e a sua familia, auxiliando-as no encaminhamento das solicitagdes das vacinas
especiais, na garantia do transporte para os servicos de saude em Salvador e na
aquisicdo dos beneficios existentes.

E importante reconhecer que ha muito por fazer pelas familias que enfrentam a

condicdo cronica na infancia. A reconstrugdo humanizadora das praticas em salde,
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prmando parcerias com as familias e mobilizando

possiveis redes sociais de apoio, complementando que o cuidar ndo se resume a técnica,
ao procedimento, implica também a interagdo e envolvimento com a pessoa cuidada e a
intencdo de promover o seu bem-estar (WALDOW, 2006; SILVA et al, 2010).

4.2.3.3 Enfrentando o desconhecimento dos profissionais de salde sobre a doenca

Além da rotina de acompanhamento clinico, a crianca com doenca falciforme
apresenta as crises falciformes, que muitas vezes requer o atendimento nos servicos de
urgéncia e emergéncia que muitas vezes ndo conta com profissionais capacitados para o
atendimento.

Quando esse atendimento se fez necessario, as entrevistadas expressaram angustia

por perceberem que os medicos pouco sabem sobre a doenca:

“Ela comegou a ter problema, comegava a inchar, ficar roxa e a gente ndo
sabia por que, levava pro médico, fazia exame e sd dava anemia, anemia, mas

ninguém nunca aprofundou o caso dela” (Cerejeira).

“Eu levei ele pra aqui (hospital SFC), fez exame e ninguém detectou, disse
que era virose. Af levei ele num hospital particular em Candeias, da mesma
forma, ninguém detectou. Ai eu fui pro hospital de Salvador foi que veio
detectar que tava com pneumonia. [...] E eu fico surpresa com a falta de
conhecimento dos médicos. Quando eu falo que ele é falcémico, alguns
médicos ndo conhecem, ndo sabem o cuidado, ai sempre que ele tem uma
recaida, eu levo pro hospital que ja conhece o procedimento e o tratamento.

Aqui pelo jeito, quase ninguém sabe. E horrivel” (Figueira).

Em outras duas situagOes, os relatos mostram o descaso em relacdo ao
atendimento da crianga, pois 0 médico ignorou as informacGes dadas pelas méaes sobre

0s sinais de gravidade da doenca apresentadas pelo filho:

“Eu acho que um profissional tinha que atender a crianca pra depois chamar

0 recepcionista e conversar que ndo gostou porque botou a crianga no
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h sem chamar. Ela (médica) nem deu atencdo ai eu briguei

mata, ndo. E sua filha ndo t& sentindo nada.” Ai eu pirei, porque ela tava com

trinta e nove ponto oito de febre” (Pereira).

“Eu levei duas vezes (crianga com diarreia), mas quando chegou 14 o médico
ficou falando: Mae! isso ai faz em casa, d& o sorinho. Peguei me chateei €
ndo levo mais. Fago em casa 0 soro caseiro e dou. Que se tem médico é pra

isso, né?” (Mangueira)

Destaca-se que a febre e a desidratacdo séo dois sinais de risco para a crianga com
doenca falciforme que precisam de avaliacdo imediata no servico de saude. Estudo que
avaliou a mortalidade de criangcas com DF, no estado de Minas Gerais, identificou que
0s Obitos ocorreram por infec¢cdo como primeira causa e em segundo lugar as causas
foram indeterminadas. Os autores alertam que 0s Obitos por causa indeterminadas
indicam dificuldades no reconhecimento por parte desses profissionais sobre os sinais
de gravidade da doenca falciforme e de suas complicagfes (FERNANDES et al, 2010).

A Bahia é o estado com a maior prevaléncia da doenca falciforme do Brasil.
Assim, 0 ensino nas universidades e a capacitacdo dos profissionais de saude sobre a
doenca devem ser vista como prioridade. Isso possibilitard a compreensdo das
necessidades dessa crianga e de sua familia, acolhendo-os e ouvindo-0s com
sensibilidade, ndo apenas sobre os sinais e sintomas apresentados pelo filho, como
também valorizando a sua experiéncia, pois é ela quem o conhece, assim como as
situacOes de maior gravidade apresentada por ele.

Assim, cuidar de um ser humano em seu sofrimento, sua dor ndo é um exercicio
automatico, nem uma sucessao premeditada de atos, mas trata-se de uma arte que abarca
uma profunda sabedoria e requer conhecimento, técnica, tempo, dedicacdo e
responsabilizagéo (TORRALBA
ROSELLO, 2009).
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Esta pesquisa propiciou compreender a vivéncia das mées no cuidar dos filhos
com doenga falciforme em S&o Francisco do Conde — Bahia, e os desafios vivenciados
para o atendimento integral da crianca.

O estudo confirmou que a doenca falciforme traz repercussoes fisicas, psiquicas,
emocionais e sociais a crianga e a sua familia e que o cuidado adequado requer
diagndstico precoce, acesso aos servicos de salude, atendimento multiprofissional para
que possam ser ensinados sobre as especificidades da doenca e os cuidados preventivos
das complicagBes. Observou-se também que manter a familia orientada e atualizada
sobre como cuidar da crianca deve ser uma preocupagdo dos profissionais de salde
desde 0 momento do diagndstico e, periodicamente, nas suas consultas.

Entre as criancas deste estudo, trés tiveram o diagndstico tardio da DF, devido a
falhas na organizagdo/administracdo dos servigos de coleta, pois as mées ndo foram
adequadamente orientadas sobre retorno para buscar o resultado do exame. Isso resultou
em atraso no inicio do tratamento e, consequentemente, em adoecimento das criancas
que poderiam ter sido evitadas.

Observou-se que as maes tinham conhecimentos dos cuidados preventivos a
serem prestados aos filhos. Entretanto, elas foram pouco orientadas sobre os exercicios
fisicos que eles poderiam fazer e os sinais que podem ser percebidos na crise de
sequestro esplénico, o que sugere que a equipe deve orientar os familiares a respeito
desse sintoma, pois sua repercussao € grave a saude da crianga, inclusive com risco de
morte.

Outro aspecto mostrado foi que as criangas realizam consultas nas unidades de
referéncia com profissionais médicos em maior frequéncia com relacdo as consultas
com odontdlogos, assistentes sociais e nutricionistas e que as enfermeiras ndo estdo
inseridas no seu atendimento.

As maes sdo as principais cuidadoras dos filhos, sentem-se sobrecarregadas nas
atividades realizadas. Quando a crianca adoece preocupam-se e sofrem por se sentirem
impotentes em ndo poder ajuda-las. Expressaram que a escassez de recursos financeiros
dificulta a manutencdo dos cuidados como a alimentagdo adequada e o deslocamento
para consultas e vacinas em Salvador. Outro aspecto revelado foi que mesmo quando as

vacinas sdo solicitadas pelo municipio, demoram de chegar sendo administradas com
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As entrevistadas ainda relataram que quando levavam os filhos nos servicos de
emergéncia percebem que os profissionais de salde ndo estdo suficientemente
preparados para atender uma crianca com DF e que ndo acolhem adequadamente os
pacientes. Vivenciar a doenca de um filho torna-se mais dificil quando o atendimento
ndo é acolhedor e humanizado.

Espera-se que esta pesquisa venha contribuir com a solucdo de algumas
dificuldades apresentadas e que repercuta em ac¢des para a melhoria da qualidade da
assisténcia as criancas com DF em Sdo Francisco do Conde, para tanto algumas
recomendagdes e sugestdes foram descritas.

Quanto ao diagndstico precoce sugere-se intensificagdo dos ensinamentos sobre a
importancia da triagem neonatal, durante o pré-natal e nas maternidades. Como o
municipio de S8o Francisco do Conde apresenta caracteristicas rurais, com bairros e
distritos distantes do centro da cidade, sugere-se ainda que a realizagdo da coleta de
sangue para a triagem neonatal seja descentralizada e assim ampliada as UBS.

Para tornar o periodo transcorrido entre o diagndstico e a primeira consulta menos
angustiante para essas familias, acredita-se ser necessaria haver uma interlocucéo entre
APAE e o municipio para que a crianga possa ser inserida e acolhida por um
profissional de saide com conhecimentos sobre a DF, na UBS mais proxima de seu
domicilio. Assim, as familias aguardam com menor ansiedade e inseguranca a consulta
especializada do filho na APAE.

Para tanto, os profissionais de salide de S&o Francisco do Conde devem ser
capacitados a assistir pessoas com doenca falciforme. Em especial, considera-se
primordial que as enfermeiras da UBS busquem e integrem essas crian¢as no
atendimento de puericultura, avaliem o calendario vacinal, o crescimento e
desenvolvimento e procedam aos encaminhamentos necessarios. Em razdo dos relatos
das maes, percebe-se que a capacitagdo ndo deve resumir-se aos profissionais da
atencdo basica, mas abranger aos profissionais dos servigos de emergéncia para que o
acolhimento e atendimento possam ser mais qualificados.

Outro aspecto observado, foi que as maes ainda tém davidas sobre alguns
aspectos de como cuidar dos filhos e isso poderia ser minimizado se, a cada consulta
houver a preocupacdo do profissional de saude em avaliar o conhecimento dessa mée e

renovar periodicamente as informacdes necessarias.
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papel mediador, como educador e agente de transformacdo social, tanto no ambito da
assisténcia curativa quanto no da promog¢do a salde e prevencdo de complicacoes,
proporcionando seguranga aos integrantes da familia.

Considera-se relevante que Sdo Francisco do Conde direcione politicas para
melhoria do atendimento a essas pessoas, avaliando como estdo sendo prestados 0s
servicos ja disponiveis, mas observando-se a necessidade de se implantar o Programa de
Atencdo a pessoa com DF.

Além dos profissionais de salde, os professores também exercem acgdes
importantes na qualidade de vida dessas criancas. Eles também precisam estar
informados sobre a doenca e suas repercussoes, conhecer as necessidades da crianga, a
fim de compreender seus limites, e poder auxiliar a supera-los. O papel do professor,
além de incluir e integrar a crianga a escola, também permite desmistificar e a
desestigmatizar doenca falciforme.

Outro aspecto relevante é proporcionar o contato dessas familias com outras que
vivenciem a mesma situacdo, o que pode auxiliar na sua adaptagdo, a diminuir a
ansiedade e ajudar no enfrentamento das dificuldades. E importante ampliar a rede de
apoio dessas familias, pois ao conhecerem individuos que vivem algo similar, acabam
trocando informagdes e experiéncias, passando a perceber que ndo sdo 0s Unicos a
enfrentar a mesma realidade. Nesse sentido, sugere-se que a comunidade mobilize-se
para a criagdo de uma Associagdo de Pessoas com Doenga Falciforme, a fim de que as
familias troquem experiéncias e se mobilizem politica e socialmente.

Por fim, reitera-se a necessidade do desenvolvimento de outras pesquisas com
pessoas com DF, com o intuito de despertar a reflexdo dos profissionais de satde para
dirigir suas ac¢des de cuidado a crianga e a familia no seu aspecto humanizado e nédo

somente voltado aos aspectos biologicos.
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APENDICE A - Roteiro de entrevista

ENTREVISTA Ne:

DATA: HORARIO DE INICIO:
HORARIO DE

TERMINO:

PARTE I:

CACTERIZACAO DOS SUJEITOS

DADOS DO ENTREVISTADO:

Nome:

Sexo: ( ) masculino ( ) feminino Data de nascimento:

Idade:

Cor:( )branca ( ) preta ( ) parda ( )amarela ( ) indigena

Escolaridade:

Renda  Familiar: Estado  civil:

Local de Residéncia: Ocupacao:
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Religiéo:
Grau de parentesco com a
Familiares que moram no

Sabe se é portador do traco  ou da

DADOS DA CRIANCA:

Nome:

Sexo: ( ) masculino ( )  feminino

Idade:

Cor:( )branca ( ) preta ( ) parda ( )amarela ( ) indigena

NUmero de irmaos:

doenca:

de filhos:

crianga:

domicilio:

Data de nascimento:

Algum irmao possui traco falciforme anemia
falciforme?

Realizou teste do pezinho? ( ) sim ( ) ndo

Onde foi feito 0 teste? -
Com que idade realizou 0 teste do pezinho?
Como soube do diagnostico?
Que idade tinha no momento do diagndstico?

Recebeu orientacdes sobre a anemia falciforme? ( ) sim () ndo

Que profissional ofereceu as

J& teve hospitalizagdes? ( ) sim ( ) néo

informacdes?

Quantas:
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Dtivos das hospitalizagbes?

Realiza acompanhamento da saude da crianga? ( ) sim ( ) ndo

Aonde?

PARTE II:

QUESTOES NORTEADORAS

1. Como é para a senhora cuidar de seu filho com doenca falciforme?
2. Quais os cuidados que a senhora presta ao seu filho com doenca falciforme?

3. Fale sobre os desafios para senhora cuidar do seu filho com doenga falciforme.
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Eu, Andréa Broch Siqueira Lusquinhos Lessa, aluna do Mestrado em
Enfermagem da Escola de Enfermagem da Universidade Federal da Bahia, venho
convida-lo para participar da pesquisa intitulada “Crianca com anemia falciforme:
cuidados prestados pelos familiares”.

A pesquisa pretende contribuir para compreender como os familiares cuidam da
crianca com anemia falciforme, para a expansdo do conhecimento e de praticas
relacionadas ao cuidado da crianca com anemia falciforme.

Estabelecem-se como objetivos: descrever os cuidados proporcionados pelos pais
a crianca com anemia falciforme e identificar os aspectos facilitadores e complicadores
para prestar este cuidado.

Com este documento, fornece-se informagdes sobre a pesquisa, para a sua
compreensdo, e possivel participacdo, que serd de forma voluntaria. VVocé terd o direito
de desistir de participar da pesquisa em qualquer etapa conforme a resolugéo do
Conselho Nacional de Saude n°. 196/96, de 10 de outubro de 1996.

N&o havera beneficios financeiros, quer seja para mim como pesquisadora ou para
0 participante.

O instrumento para a coleta sera um roteiro constituido por perguntas que podem
ser abertas e fechadas.

As datas e horarios serdo indicados segundo a sua disponibilidade.

O material sera guardado por cinco anos, e ao final vocé podera té-lo ou autorizar
a destruicdo dele. Para manter sigilo e anonimato a sua fala recebera um nome ficticio.

Os resultados da Pesquisa serdo transformados em artigos 0s quais serdo
publicados em revistas indexadas e apresentados em eventos de enfermagem. As
transcricdes estardo disponiveis para analise em qualquer tempo.

Vocé receberad o termo de consentimento livre e esclarecido em duas vias, para as
quais solicito sua assinatura e/ou impressao digital, caso concorde em participar.

Se houver desisténcia ou impossibilidade de realizagéo da entrevista no local e

horério combinado, ambas as partes podem marcar outro dia e horario.
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mento Livre e Esclarecido

Recebi esclarecimentos sobre a pesquisa intitulada “Crianga com anemia
falciforme: cuidados prestados pelos familiares”, li 0 contetdo do texto Informacdes ao
Colaborador e entendi as informacGes relacionadas a minha participacdo nesta
pesquisa.

Declaro que ndo tenho dividas de que ndo receberei beneficios financeiros e
que concordo em participar, podendo desistir em qualquer etapa e retirar meu
consentimento, sem penalidades, prejuizo ou perda. Estou ciente que terei acesso aos

dados registrados e refor¢o que nao fui submetido (a) a coacéo, indugdo ou intimacao.

Salvador, / /

Assinatura
Impresséo

digital

Declaro que recebi de forma voluntaria e apropriada o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido deste entrevistado, para participagdo nesta Pesquisa.

Sao Francisco do Conde, / /

Prof2 Dr2 Marinalva Dias Quirino

TELEFONE: (71) 3283-7622
E-MAIL: mdquirino@hotmail.com

Andréa Broch Siqueira Lusquinhos Lessa
TELEFONE: (71) 3283-7622
E-MAIL: andreabroch@hotmail.com
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Unlimited Pages & da Familia de Séo Francisco do Conde
N° | Nome da USF Outro distrito N°
atendido pela | criancgas
USF
01 | Unidade de Saude da Familia de Engenho de 0
Baixo
02 | Unidade de Saude da Familia de Muribeca Socorro 03
03 | Unidade de Saude da Familia de Campinas 01
04 | Unidade de Saude da Familia de Paramirim Coroado 04
Madruga
05 | Unidade de Saude da Familia de Santo Estevao Ilha do Paty 0
06 | Unidade de Saude da Familia de Sdo Bento 0
07 | Unidade de Saude da Familia de Caipe de Baixo 01
08 | Unidade de Salude da Familia de Jabequara de 01
Areia
09 | Unidade de Saude da Familia do Monte 01
10 | Unidade de Saude da Familia de Caipe de Cima 01
11 | Unidade de Saude da Familia de Baixa Fria 02
12 | Unidade de Saude da Familia de Nova S&o 01

Francisco
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UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA
[ESCOLA DE ENFERMAGEM
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CONEP

COMUNICADO

De posse do Parecer consubstanciado emitido por este Plenario em
22.4.2010, e ap6s andlise da documentacdo apresentada pelos pesquisadores
no atendimento as recomendagdes emitidas sobre o Protocolo 04.2010, Folha
de Rosto 316.608 o Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem
da Universidade Federal da Bahia tem o prazer de comunicar que o seu projeto
de Pesquisa - abaixo nominado, apreciado na Reunido Extraordinaria realizada
em 13.5.2010, na sala deste CEP, situado no 4° andar da Escola de
Enfermagem da Universidade Federal da Bahia foi considerado APROVADO
pelo Plenario.

Titulo do Projeto: “Fatores de vulnerabilidade na saltde das criangas e
adolescentes de s&o Francisco do Conde”.

Pesquisadoras Responsaveis: Dra Climene Laura de Camargo
Demais pesquisadores: Normélia Maria Freire Diniz, Aisiane Cedraz Moraes,

Nadirlene Pereira Gomes, Jovania M. de Oliveira, Andrea Broch Siqueira L.
Lessa, Eloina Santana Alves, Telma Maria Oliveira.

OBSERVACAOQ: As autoras devem apresentar Os relatérios parciais a cada 6 (seis)
meses e o Relatério Final apds a conclusdo da pesquisa & Coordenagdio do CEP em
atendimento ao disposto na Resolugdo 196/96.

Salvador, 20 de maio de 2010.
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UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA
[ESCOLA DE ENFERMAGEM
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CONEP

TERMO DE APROVACAQ

Temos satisfaciio de comunicar que o Plendrio do Comité de Etica em
Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade Federal da Bahia -
CEPEE.UFBA em reuniiio realizada em 31.03.2011 apreciou o PARECER, apés o
atendimento as pendéncias, do PROTOCOLO N° 37/ 2010, Folha de Rosto n 392136
intitulado “CRIANCA COM ANEMIA FALCIFORME: CUIDADOS PRESTADOS
PELOS FAMILIARES” teve o PARECER final de: APROVADO

Pesquisadora Responsavel: Andréa Broch Siguyeuira Lusquinhos Lessa
Demais pesquisadores: Marinalva Dias Quirino (Orientadora)

Data da apreciacio do CEPEE/UFBA: 28.03.2011

OBSERVACOES:

e . As autoras poderdo iniciar a coleta de dados.

e Havendo alguma alteragio no Protocolo esta devera ser encaminhada ao CEP
para nova apreciagio, considerando que o CEPEE ao aprovar o Protocolo, torna-
se co-responsavel por sua execugio.

o Deverdo apresentar a cada seis meses os relatorios parciais e ao termino do
Projeto apresentar o Relatorio Final ao CEPEE.UFBA conforme Resolugdo
196/96. (BRASIL, 1996).

Salvador, 5 de abril de 2011.

arci de Olipesr Santa Rosg
Coordenadoy do CEP-EEUFBA
COREN-BA 101131
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