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1. INTRODUCAO

A anemia falciforme (AF) detém a manifestacdo clinica mais perigosa da
doenca falciforme, no qual ocorre a modificacdo da conformacdo molecular da
membrana celular da hemécia (que é bicbncava) em reduzidas concentracbes de
oxigénio circulante na corrente sanguinea, originando o formato de foice (ALMEIDA;
BERETTA, 2017). No Brasil, cerca de 3.500 casos de AF sendo considerada uma
guestdo de saude publica (RODRIGUES et al., 2019). As manifestacdes clinicas da
AF comecam nos primeiros anos da infancia com relevante impacto nutricional e
psicossocial. Os padrdes de desenvolvimento mostram desigualdades em criangas e
adolescentes com e sem AF em todas as faixas etarias. As intercorréncias clinicas
mais comuns sao dor, infec¢do, anemia e acidente vascular cerebral, que podem
acontecer de maneira concomitante, implicando uma avaliacdo rigorosa e
intervencdes rapidas da equipe de saude como um todo (CARVALHO et
al.,2016).0Outras intercorréncias que o individuo com AF pode manifestar no decorrer
de sua existéncia sdo: ictericia, febre, sindrome méo e pé, crise aplasica, priapismo
e Ulceras de perna (ALENCAR et al.,2015).0 enfrentamento da AF € compreendida
por quem tem a patologia como de grande dificuldade, principalmente com questdes
fisicas e sociais. Conhecer a vivéncia dessas pessoas possibilita o preparo do
cuidado de Enfermagem, além de condutas que auxiliem o equilibrio integral, na
adaptacdo que caracteriza cuidado com o corpo contribuindo para a auto-
observacdo dos sinais que o corpo transmite (LIMA et al.,2019). Neste sentido o
objetivo deste estudo foi conhecer a percepcdo dos cuidadores acerca da
experiéncia de criancas ou adolescentes que convivem com Anemia Falciforme.

2. METODOLOGIA

Estudo qualitativo, descritivo e exploratorio realizado no Ambulatério de
Pediatria da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Pelotas (UFPEL),
no municipio de Pelotas/RS. A coleta de dados foi realizada no periodo de setembro
a novembro de 2019, por meio de uma entrevista semiestruturada, no domicilio de
guatro cuidadoras de crianca ou adolescente com AF que realizam
acompanhamento no ambulatorio. Foram assegurados 0s principios éticos aos
participantes, entre eles, o sigilo e o anonimato. O estudo foi aprovado pelo Comité
de Etica e Pesquisa da Faculdade de Enfermagem FEn/UFPEL, tendo sido
aprovado com o parecer n° 3.459.602. Os dados foram analisados seguindo 0s
passos da andlise tematica de Minayo (2009), e os temas que emergiram foram:
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Percepcgéo acerca do diagndstico, Fragilidade no Conhecimento dos Profissionais e
Intercorréncias Durante a Vida.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

As participantes tinham idade entre 20 e 49 anos, diferentes niveis de
escolaridade e renda familiar entre um e dois salarios minimos. Das quatro
entrevistas apenas uma nao apresentava histérico familiar de anemia falciforme, isto
remete a inferir que trés cuidadoras tinham conhecimento prévio da doenca e,
mesmo assim, o sentimento de angustia e dificuldades estdo presentes. As idades
de seus filhos variaram de 1 a 18 anos.

Em relagdo a Percepgdo acerca do diagnostico, os pais e cuidadores
demonstraram medo e ansiedade frente a recuperagdo, cura, sintomas e
dificuldades advindas da doenca. Ataide e Ricas (2017) afirmam que, diante do
diagnostico, a familia € atingida por uma excessiva angustia e desorganizacao
psicologica, resultando em desestruturacdo da dindmica familiar, ocasionando
conflitos internos e desequilibrio constante.

Quanto a Fragilidade no Conhecimento dos Profissionais, as participantes
afirmam o despreparo dos profissionais, fato que dificulta na confianga entre usuério
e profissional. Para Gesteira et al. (2017) existe uma dificuldade da equipe de saude
em definir o tipo de medicamento a ser administrado, quando se relata que a crianca
/adolescente tem Anemia Falciforme e esta realidade gera inseguranca a familia,
gue precisa possuir habilidades para seguir a conduta terapéutica em seu domicilio,
apo6s o atendimento na rede de saude.

Ja quanto as Intercorréncias Durante a Vida, uma das questfes que emergiu
foi sobre as mudancas na vida das criancas/adolescentes com AF. No ambito
escolar a dificuldade de engajamento e participacdo das atividades educacionais sao
um obstaculo, a dor crbnica, cansaco e as crises persistentes geram limitacdes
importantes para o corpo da crianca/adolescente. Uma das participantes relata sobre
0 atraso escolar da filha que, mesmo frequentando regularmente as aulas, esta na
guarta série, quando deveria ja estar na sétima; outras participantes falam sobre as
atividades fora da escola como passeios que as criangas ndo conseguem participar
devido as dores. O olhar dos pais e cuidadores sao nitidamente voltados ao futuro e
limitacGes que seus filhos (as) enfrentarao.

Segundo as cuidadoras, para os adolescentes € ainda mais dificil o
enfrentamento da doenca, isto porque estdo passando por uma fase de mudanca, a
liberdade limitada atinge o psicolégico e o corpo. Ainda, as inumeras internacdes
decorrentes das crises de AF afetam suas rotinas pessoais e com 0 Seu grupo.

As preocupac0Oes das cuidadoras corroboram com Oliveira e Alves (2017) que
afirmam que as pessoas com AF convivem com o0 problema da natureza de sua
doenca, cuja repeticdo das crises, afeta sua atuacédo fisica, social e profissional,
reduzindo potencialmente seu senso de autoestima. As consequéncias decorrentes
da AF estdo presentes entre criancas e adolescentes e para melhorar a assisténcia
prestada a saude € necessario compreender as repercussdes em sua totalidade, a
fim de que possa ser prestado um cuidado holistico (FERRAO et al.,2018).

4. CONCLUSOES

Diante dos resultados pode-se perceber que a dor estd presente para toda
crianca/adolescente que possui a doenca, que as cuidadoras tém dificuldades para
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lidar com o diagnéstico, assim como, com 0 manejo dessa doenca, além do desafio
diario que, por vezes, a dor impede a crianca/adolescente de realizar atividade
normais. A falta de conhecimento dos profissionais foi relatado pelas cuidadoras e
isso gerou fragilidade no vinculo.

Acredita-se que este estudo pode contribuir para a reflexdo dos profissionais
de saude acerca da importancia do conhecimento acerca desta patologia téo
complexa que atinge criangas e adolescentes, visando melhoria na qualidade de
vida e uma melhor assisténcia tanto para os pacientes, como seus familiares.

Sugere-se que capacitacbes sejam realizadas no intuito de ampliar
possibilidades de troca, por meio de orientagdes que podem facilitar o enfrentamento
das cuidadoras diante das intercorréncias clinicas cotidianas. Além disso, pode
aumentar a seguranca, autonomia do cuidador, fato que pode reduzir a procura
hospitalar diante de crises leves e consequentemente aumentando o
empoderamento diante de situacdes complexas.
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