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O cuidado familiar da crianca com anemia
falciforme

RESUMO | Trata-se de um estudo que aborda o conhecimento e as medidas adotadas por familiares de criancas que vivern com anemia
falciforme, na prevencao da crise falcémica. Objetivos: identificar o conhecimento sobre a doenca falciforme na crianca e descrever acoes
desses familiares na prevencao da crise falcémica. Método: estudo quantitativo, os participantes foram os familiares dessas criancas. Foi
utilizado um formulario de entrevista estruturada. Resultados: os familiares possuem conhecimentos significativos sobre a patologia,
bem como sobre as medidas de prevencado da crise falcémica. Quanto ao conhecimento das medidas de prevencdo da crise falcémica,
constatou-se um percentual de acerto que girou em torno de 60% a 80%, percentual este, considerado significativo. Conclusao: face
ao carater educador da formacédo do enfermeiro, acreditamos ser imprescindivel sua participacao na equipe de atendimento a crianca
com anemia falciforme, o que certamente contribuira para a efetiva mudanca de habito e estilo de vida dessa crianca.
Palavras-chaves: anemia falciforme; cuidado da crianca; enfermagem

ABSTRACT | This is a study that addresses the knowledge and measures adopted by relatives of children living with sickle cell anemia in
the prevention of sickle cell crisis. Objectives: to identify the knowledge about sickle cell disease in children and to describe the actions
of these relatives in the prevention of sickle cell crisis. Method: quantitative study, participants were the relatives of these children. A
structured interview form was used. Results: family members have significant knowledge about pathology, as well as measures to
prevent sickle cell crisis. As to the knowledge of the measures to prevent sickle cell crisis, a percentage of correctness was found that
turned around 60% to 80%, a percentage considered significant. Conclusion: in view of the educative nature of nurses 'education, we
believe that their participation in the care of children with sickle cell anemia is essential, which will certainly contribute to the effective
change of the child' s habit and lifestyle.

Keywords: sickle cell anemia; child care; nursing

RESUMEN | Se trata de un estudio que aborda el conocimiento y las medidas adoptadas por familiares de nifios que viven con anemia
falciforme, en la prevencion de la crisis falcémica. Objetivos: identificar el conocimiento sobre la enfermedad falciforme en el nifio
y describir acciones de esos familiares en la prevencién de la crisis falcémica. Método: estudio cuantitativo, los participantes fueron
los familiares de estos nifios. Se utilizé un formulario de entrevista estructurada. Resultados: los familiares poseen conocimientos
significativos sobre la patologfa, asi como sobre las medidas de prevencién de la crisis falcémica. En cuanto al conocimiento de las
medidas de prevencién de la crisis falcémica, se constaté un porcentaje de acierto que gird en torno del 60% al 80%, porcentual este,
considerado significativo. Conclusion: frente al caracter educador de la formacion del enfermero, creemos que es imprescindible su
participacion en el equipo de atencién al nifio con anemia falciforme, lo que ciertamente contribuira al efectivo cambio de habito y
estilo de vida de ese nifio.

Palavras claves: anemia falciforme; cuidado del nifio; enfermeria
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doenga falciforme (DF) é

um termo utilizado para

denominar um grupo de al-
teracdes genéticas caracterizadas pela
presenca do gene da globina beta S
em homozigose (SS), em heterozigose
com outras variantes (SC, SD, SE) ou
em interagdo com a talassemia beta. A
Anemia Falciforme (AF) é a forma mais
comum e severa de DF e uma das do-
encas hematolégicas que mais atinge a
populagao pediatrica.’?

O reconhecimento de que a DF é
uma doencga prevalente no Brasil foi
determinante na instituicdo da Politica
Nacional de Atencdo a Doenca Falci-
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forme (PNADF) do Ministério da Sadde.
Estima-se que 4% da populacao brasi-
leira tenha o trago falciforme (hetero-
zigose simples) e que 25.000 a 50.000
pessoas tenham a doenga em estado
homozigético (SS -anemia falciforme)
ou na condi¢do de heterozigotos com-
postos (SC; SE; SD; S/beta Talassemia
- doenca falciforme). Atualmente, esti-
ma-se que o nlimero de casos varie de
60.000 a 100.000 casos.?

No Brasil, cerca de 3.500 casos
de AF sdo diagnosticados por ano, o
que confere prevaléncia significativa e
importancia clinica a doenga, tornan-
do-a um problema de sadde publica.
(4) Tratamentos especificos para a AF
ainda sdo inexistentes, o que justifica a
relevancia do diagnéstico precoce para
melhorar a sobrevida e a qualidade de
vida da crianga.®

Por se tratar de uma patologia cro-
nica, a terapéutica da DF baseia-se
na prevencdo das complicagdes e no
tratamento dos agravos. O olhar deve
abranger cuidados gerais para o acom-
panhamento do crescimento, desen-
volvimento somatico, psicolégico e de
lesdes orgdnicas, como também nas
comorbidades especificas®.

No Brasil é possivel obter o diag-
néstico ja ao nascimento, mediante a
realizagdo do Teste do Pezinho, parte
do Programa de Triagem Neonatal do
Ministério da Sautde.”

Uma vez identificado que a crianga
possui AF, devera ser iniciado o con-
trole dos sintomas durante toda a sua
vida. Os responsaveis pela crianga que
vivem com AF serdo orientados sobre
a importancia de manter a hidratagao
e nutricdo da crianga, assim como a
necessidade de prevencao de crises’,
que podem ser evitadas, por meio de
medidas profilaticas que deverdo ser
ensinadas aos familiars pelos profissio-
nais de salde. As medidas tém como
objetivo fornecer uma melhor qualida-
de de vida a essa crianca na medida em
que contribuem para reduzir as crises e
complicagdes da doenga.
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Assim, este estudo objetivou iden-
tificar o conhecimento sobre a doenca
falciforme na crianca e descrever agdes
desses familiares na prevengdo da crise
falcémica.

METODO

Trata-se de um estudo com abor-
dagem qualitativa realizado no Am-
bulatério de Hematologia do Hospital
Universitario Antdnio Pedro (HUAP),
localizado na cidade de Niter6i-R). O

"Por se tratar de uma
patologia cronica,

a terapéutica da DF
baseia-se na prevencao
das complicacoes e
no tratamento dos
agravos."

atendimento a crianca com AF neste
ambulatério era realizado exclusiva-
mente por profissional com formagao
em medicina, uma vez por semana,
com intervalo de agendamento que
varia com a necessidade da crianca,
baseada na avaliagdao do profissional
assistente. Os sujeitos desta pesquisa
foram 15 familiares responsaveis pelas
criangas que vivem com AF, assistidas
neste Ambulatério, ha pelo menos trés
meses.

Foi utilizado como instrumento
para producao de dados do estudo um
formulario, elaborado pelos pesquisa-
dores, fundamentado em manuais do
Ministério da Satde contendo 15 itens,
sendo 03 relacionados ao perfil socio-

demografico, como, sexo, cor, idade;
08 a histéria pregressa (idade da crian-
¢a ao ser diagnosticada, internagdo
hospitalar, frequéncia de internagao/
ano, quanto tempo faz acompanha-
mento hospitalar e periodicidade das
consultas); e 04 itens relacionados a
doenca. Foi realizado teste piloto para
validagao do instrumento utilizado.

Os dados coletados foram organi-
zados em planilhas do Microsoft Excel
2016 e passaram por andlise univaria-
da, utilizando medidas de estatistica
descritiva, frequéncia absoluta e rela-
tiva. Os dados foram coletados entre
agosto e outubro de 2018 por meio de
entrevista semiestruturada. Os resul-
tados da andlise foram dispostos em
tabelas e gréaficos para facilitar a com-
preensdo dos achados e discutidos de
acordo com a literatura pertinente.
aprovado pelo
Comité de Ftica em Pesquisa do

Este projeto foi

Hospital Universitario Antonio Pe-
dro/UFF com o registro no CAAE:
85409518.8.0000.5243 com o intui-
to de atender a Resolugdo 466/12 do
CNS foi apresentado ao participante ou
responsavel o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido — TCLE.

RESULTADO

Os dados do estudo qualitativo
foram divididos em 02 categorias, a
saber: Conhecimento dos Familiares
acerca da Anemia Falciforme e as Me-
didas Preventivas da Crise Falcémica.

Evidencia que 93% dos participan-
tes deste estudo encontram-se na faixa
etaria entre 20 e 50 anos, caracteri-
zando uma clientela em idade adulta
e, portanto presumivel nivel de res-
ponsabilidade para assumir o cuidado
da crianca; demonstra a prevaléncia
do sexo feminino no envolvimento do
cuidado familiar e observa-se que 93%
dos participantes da pesquisa eram de
cor parda ou preto, enquanto 7% eram
brancos.

Em relagdo as criangas cuidadas
pelos participantes, observou-se pre-



dominancia na faixa etdria entre dois
e cinco anos (40%)(grafico 2). Os par-
ticipantes informaram que a 1? interna-
¢do ocorreu entre dois a cinco anos de
idade, 33% da amostra, ou seja, a faixa
etdria que mais sofre com as crises fal-
cémicas (gréafico 3).

Em relacdo a dltima internagao, a
maior parte das criangas (57%), teve a
dltima internagdo apds os 10 anos de
idade, seguido com 36% das criangas
internadas pela Gltima vez na faixa eta-
ria entre 6 a 10anos (grafico 4).

Entretanto, 61% das criancas aten-
didas no ambulatério, cenario da pes-
quisa, foram internadas até 01 vez/ano
(grafico 5). Observa-se que 39% das
criangas atingem alta frequéncia de
internagao, que variam de 2 a10 inter-
nagdes/ano, nimero significativo, con-
siderando que o diagnéstico médico
da doenca ocorreu quando as criangas
se encontravam com idade entre 2 a 5
anos, sinalizando a necessidade de cui-
dados especializados.

Entre as criangas que sdo assistidas
no ambulatério da instituicdo, 47%
encontram-se ha mais de 10 anos em
acompanhamento, 20% ha pelo menos
9 anos e 33% ha pelo menos 3 anos(-
grafico 6). Esses dados vém reforcar a
importancia da assisténcia ambulato-
rial, e que seja realizado por equipe
multidisciplinar, o que ndo ocorreu no
ambulatério de hematologia do HUAP.

Quanto a periodicidade das consul-
tas, observou-se que 34% sao avaliadas
mensalmente, seguidas da periodici-
dade trimestral de 33%.Na periodici-
dade bimestral encontram-se 13% das
criangas acompanhadas e idem para
a periodicidade semestral. Os demais
7% sao atendidas com intervalos de
maior que seis meses. Tendo em vista
a frequéncia com que as reinternagdes
ocorrem, onde 39% das criancas foram
submetidas a no minimo 2 internacgdes/
ano, acreditamos que a periodicidade
minima de consulta bimestral seja um
intervalo razoavel para o controle das
medidas de prevengdo no seio familiar
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Grafico 1: caracterizacdo dos Participantes da Pesquisa segundo idade, sexo e raca.
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Grafico 2: idade do diagnéstico
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Grafico 3: idade do primeiro IH
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Grafico 4: idade da ultima IH.
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(grafico 7). Grafico 5: freguéncia de IH/ano

Conhecimento dos Familiares a res-

peito das Medidas Preventivas da Crise Grafico 5: Frequéndia de IH/Ano:
Falcémica: 14%

Em relacdo a identificagdo do co-
nhecimento dos familiares a respeito
das medidas preventivas da crise fal-
cémica a andlise sera feita para cada
opgao proposta:

1) Quanto ao Esforco Fisico (grafico
8): a maioria dos participantes da en- Fonte: pesquisa direta, HUAP
trevista (87%), assinalaram a necessi-
CETI R IR DR (sl RIS Grafico 6: tempo de acompanhamento ambulatorial
outros 13% ndo souberam responder.
Na crianga falcémica o exercicio fisico
acentuado pode levar a crise dolorosa,
visto que a vasoconstricgao alentece o

133 mEaldfanc m435/ano

13%
m23a3fano  mAtélfanoc

Griflen 6: Tempa de Acomp. Ambulatarial:

fluxo sanguino.®

2) Contato da Crianga com pesso-
as doentes (grafico 9): observa-se que
a maioria dos participantes (67%) nao
considerou que evitar o contato da

> 10 anos mFaldanos

[ BE LY B E2enai

crianga falcémica com pessoas doentes
pode ser de grande ajuda na prevencao Fonte: pesquisa direta, HUAP
da crise falcémica, o que caracteriza o
desconhecimento da importancia de se Grafico 7: periodicidade das consultas.
evitar a infecgdo na crianga falcémica.
Apenas 33% dos participantes respon-
deram corretamente optando pelo item

. Grifiea 72 Perindiddade das Cansultas:
evitar o contato com pessoas doentes
como medida de ajuda. Esses pacien- 13% = -
tes sdo mais vulnerdveis a adquirir uma M B
infecgdo que pode evoluir para uma mTrimemral = Semasra
septicemia em menos de 24 horas. O = tumas

L ' . EEL %

uso de Penicilina profilatica do terceiro

més até o quinto ano de vida, se faz

necessario.’

3) Quanto a ocorréncia de Lesdo
Corporal (gréfico 10): ao ser oferecida Grafico 1: quanto esforco fisico (EF).
a opgdo prevenir que a crianga ndo se
"machuque" a maioria (60%) a assi-
nalou como medida de ajuda na pre-
vengdo da crise falcémica. Os demais
(40%) nao fez esta opgdo. A etiologia
é habitualmente de origem traumatica
(90%), portanto, nas criancas com AF, a
ocorréncia de infecgao é mais frequen-
te.'® Os episddios de febre devem, por-
tanto, ser encarados como situacdes de
risco, nas quais os procedimentos diag- Fonte: pesquisa direta, HUAP

Fonte: pesquisa direta, HUAP

Grafico 8: Quanto ao Esforgo Fisico (EF):

m Controle do EF - W NSo Souberam
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noésticos precisam ser aprofundados e a
terapia deve ter inicio imediato.'

4) Quanto a Ingestdo de Liquidos
(grafico 11): observou-se que 100% dos
entrevistados responderam de forma
acertada, assinalando a opgao incenti-
var a ingestao de liquidos. A Hidrata-
¢ao é de vital importancia no tratamen-
to da dor. Para a dor leve ou moderada,
a hidratagao oral é suficiente. Ja para
os pacientes com dor intensa, com vo-
mitos incoerciveis ou em situagdes de
calor extremo a hidratagdo endovenosa
é indicada.’

5) Quanto a exposicdo da Crianga
ao Frio (grafico 12): 80% dos Sujeitos
desta Pesquisa optaram por evitar a
exposicao da crianga ao frio, demons-
trando conhecer a importancia desta
medida como fator de ajuda na preven-
¢ao da crise falcémica, uma vez que o
frio promove a vasoconstricgdo, que
por sua vez favorece a vaso oclusdo. O
frio pode agravar o processor de afoi-
¢amento, visto que a vasoconstriccao
alentece o fluxosanguineo.®

As infecgoes, febre, desidratacdo,
perda de temperatura corporal, exposi-
¢ao prolongada ao frio, atividade fisica
extenuante, estresse emocional sdo al-
guns fatores desencadeantes das crises
algicas que sdo causadas pelo processo
de vaso-oclusdao que costumam durar
de 4 a 6 dias, e ocorrem nos bragos,
nas pernas, nas articulagdes, no térax,
no abdémen e nas costas.'

DISCUSSAO

Trata-se da doenca hereditaria de
maior prevaléncia no Brasil, que se dis-
tribui de forma heterogénea, apresen-
tando alta prevaléncia onde a propor-
¢ao da populacdo negra é maior, cujas
frequéncias do gene variam de 2% a
3% em todo o pafs, aumentando para
6% a 10% entre pretos e pardos.’

Embora as maiores taxas de morta-
lidade ocorram nos 2 primeiros anos de
vida, a triagem neonatal das syndromes
falcémicas, principalmente da AF, tem
sido essencial no diagnostic precoce e
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Grafico 9: contato com outras criangas

Grafico 9: Contato com outras criangas:
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Grafico 10: prevencdo de lesdo cutanea.

Grafico 10: Prevencdo de Lesdo Cutdnea:
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Grafico 11: necessidade de injestao hidrica
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Grafico 12: exposicao ao frio

Grafico 12: Exposigdo ao Frio:
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na instituicdo de medidas preventivas
e promotoras de sadde." Estudos de-
monstram que nos paises onde a tria-
gem neonatal para hemoglobinopatias
foi instituida oferecendo acompanha-
mento de pacientes em centros espe-
cializados, a mortalidade geral nestas
criangas foi reduzida de 80% para
1,8%."

Foi possivel reafirmar a caracteriza-
¢do da crianga falcémica no que tange
a idade de diagnéstico e inicio da sin-
tomatologia, idade da crianga e frequ-
éncia de internacdo, conforme descri-
tos na literatura.

Quanto ao conhecimento das me-
didas de prevencgao da crise falcémi-
ca possiveis de serem utilizadas pela
familia no ambiente domiciliar, cons-
tatou-se que para algumas medidas
de prevengdo o percentual de acerto
foi bastante consideravel, chegando a
100% de acerto para uma das questdes
do estudo. Para outras medidas de pre-
vencdo, obtivemos um percentual de
acerto que girou em torno de 60% a
80%, percentual este, também consi-
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derado significativo.

Estes achados nos fazem acreditar
que de alguma forma os familiares da
crianga acompanhada na unidade de
salide, no qual este trabalho foi desen-
volvido, tiveram acesso as informacgdes
necessdrias a compreensdo da doenga
e ao cuidado profilatico da crise falcé-
mica, a ser realizado no ambiente do-
miciliar.

Entretanto, quando avaliamos o
perfil de morbidade dessa crianga, ain-
da observamos um alto percentual de
re-internagdo hospitalar por problema
de satide decorrente da patologia, atin-
gindo a taxa de até dez internagdes/
ano. Este dado, aliado a observacao
de acompanhamento ambulatorial da
maioria dessas criangas, que variou de
trés a dez anos, sinaliza para a neces-
sidade de se repensar a estratégia e a
metodologia utilizada no processo de
educacdo em sadde dessa familia.

CONCLUSAO

Neste estudo, ficou evidenciado a
participagdo de um Unico profissional,

com formagdo médica, para o aten-
dimento as necessidades da criancga/
familia, o que denota a necessidade
urgente de composicao de equipe de
trabalho com carater multidisciplinar,
visando a abordagem biopsicosocial no
atendimento a crianga que vive com
anemia falciforme.

Face ao carater educador da for-
macdo do enfermeiro, acreditamos
ser imprescindivel sua participagao na
equipe de atendimento a crianga com
AF, o que certamente contribuird para
a efetiva mudanga de habito e estilo
de vida dessa crianca, através de acoes
de promocdo a salde e prevencdo, a
serem implementadas com a crianga e
seus familiares.

Acreditamos ser necessario o apro-
fundamento desta questdo, para que
todo o esforgo, tanto dos profissionais
quanto dos familiares, possam ser ade-
quadamente canalizados e sistematiza-
dos, de forma a gerar atitudes no seio
familiar favordveis ao bem estar da
crianga, reduzindo a morbimortalidade
dela decorrente. ¥
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