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RESUMO

A Doenca Falciforme ¢ um termo utilizado para um grupo de hemoglobinopatias,
sendo a anemia falciforme a forma mais grave dessa doenca. A Anemia Falciforme é uma
doenca genética e hereditéria, causada por uma alteracdo na formagdo da hemoglobina (Hb
A). No Brasil, o diagnostico da anemia falciforme é realizado através do Programa Nacional
de Triagem Neonatal (PNTN), deve ser realizado na primeira semana, entre 0 3° e 0 5° dia de
vida do recém-nascido. O individuo acometido por essa patologia desenvolve alteracdes
clinicas, tais como: anemia hemolitica, hipertensdo pulmonar, insuficiéncia cardiaca,
insuficiéncia renal, acidente vascular encefalico, sindrome toracica aguda, alteracdes no
desenvolvimento neuroldgico, sequestro esplénico, maior vulnerabilidade as infec¢des, e crise
algica vaso-oclusiva. A crise algica vaso-oclusiva é a causa mais comum de internacdes, ela
acomete a microcirculacdo, e sdo frequentes no portador da AF. Para a familia da crianga, 0
diagnostico da Anemia falciforme é uma noticia impactante, e implica em mudancas e
adaptacdes na rotina dos familiares. O presente estudo objetivou descrever a partir da
literatura cientifica os conhecimentos dos familiares da crianca portadora da anemia
falciforme acerca do manejo da dor. Trata-se de uma revisdo integrativa, cuja busca dos
artigos foi realizada nas bases de dados Medical Literature Analysis and Retrieval System
Online (MEDILINE), base de dados em enfermagem (BDENF), Literatura Latino-Americana
e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) via Biblioteca Virtual de Saude (BVS), por
meio do cruzamento dos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), e da utilizacdo do
operador booleano AND: “anemia falciforme” AND “crianca” AND “familiar cuidador” AND
“intervenc¢do na crise” AND “tratamento farmacologico” AND “Prevencdo e controle”. Foram
angariadas 7553 obras, sendo que, depois de indexados os critérios de inclusdo: estudos
disponiveis na integra, do tipo artigo cientifico, publicados entre os anos de 2015 a 2020, nos
idiomas inglés, portugués e espanhol; e os critérios de exclusdo: estudos duplicados nas bases
de dados, que ndo se adequavam ao tema proposto e/ou que ndo respondiam a questdo do
estudo, por meio da leitura do titulo e resumo; a amostra final foi composta por 09 artigos. Os
resultados foram compostos por categorizagdo: Conhecimento dos familiares acerca da
anemia falciforme; O impacto na vida das mées com filhos portadores da anemia falciforme.
Esta revisdo evidenciou que os familiares tem conhecimento sobre a doenca, porém esses séo
insuficientes para a realizacdo do manejo adequado. Constatou-se que os profissionais de
salde possuem conhecimentos deficientes acerca da doenga, do mesmo modo que,
apresentam dificuldades em prestar um atendimento de qualidade. Em virtude dos fatos
mencionados, faz-se necessario investir em estratégias de educacdo em saude, com cursos de
capacitacdo para esses profissionais, com o objetivo de otimizar a assisténcia durante o
atendimento, bem como, desenvolver acdes educativas para disseminar o conhecimento da
AF, com a finalidade de aumentar o nivel de conhecimento dos familiares e da populagdo
sobre essa patologia.

Palavras-Chaves: Anemia falciforme. Crianca. Familiar cuidador.



ABSTRACT

Sickle cell disease is a term used for a group of hemoglobinopathies, with sickle cell anemia
being the most severe form of this disease. Sickle cell anemia is a genetic and hereditary
disease, caused by a change in the formation of hemoglobin (Hb A). In Brazil, the diagnosis
of sickle cell anemia is made through the National Neonatal Screening Program (PNTN), it
must be carried out in the first week, between the first and the fifth day of life of the newborn.
The individual affected by this pathology develops clinical changes, such as: hemolytic
anemia, pulmonary hypertension, heart failure, kidney failure, stroke, acute chest syndrome,
changes in neurological development, splenic sequestration, greater vulnerability to
infections, and vessel pain crisis -occlusive. The vaso-occlusive pain crisis is the most
common cause of hospitalizations, it affects the microcirculation, and are frequent in patients
with SCA. For the child's family, the diagnosis of sickle cell anemia is striking news, and
implies changes and adaptations in the family's routine. The present study aimed to describe,
from the scientific literature, the knowledge of family members of the child with sickle cell
anemia about pain management. It is an integrative review, whose search for articles was
carried out in the Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDILINE),
nursing database (BDENF), Latin American and Caribbean Literature in Health Sciences (
LILACS) via the Virtual Health Library (VHL), by crossing the Health Sciences Descriptors
(DeCS), and using the Boolean operator AND: “sickle cell anemia” AND “child” AND
“family caregiver” AND “intervention in crisis "AND* pharmacological treatment ”AND*
Prevention and control . 7553 works were obtained, and after the inclusion criteria were
indexed: studies available in full, such as scientific article, published between the years 2015
to 2020, in English, Portuguese and Spanish; and the exclusion criteria: duplicate studies in
the databases, which did not fit the proposed theme and / or which did not answer the study
question, by reading the title and abstract; the final sample consisted of 09 articles. The results
were composed by categorization: Knowledge of family members about sickle cell anemia;
The impact on the lives of mothers with children with sickle cell anemia. This review showed
that family members are aware of the disease, but they are insufficient to carry out proper
management. It was found that health professionals have deficient knowledge about the
disease, just as they have difficulties in providing quality care. Due to the aforementioned
facts, it is necessary to invest in health education strategies, with training courses for these
professionals, in order to optimize assistance during care, as well as to develop educational
actions to disseminate knowledge of PA, in order to increase the level of knowledge of family
members and the population about this pathology.

Key words: Sickle cell anemia. Children. Family caregiver.
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1 INTRODUCAO

A Doenca Falciforme é um termo utilizado para um grupo de hemoglobinopatias,
sendo a anemia falciforme a forma mais grave dessa doenca. Anemia falciforme surgiu ha
milhares de anos no continente Africano, e chegou a América no periodo colonial em
decorréncia do trafico de escravos. A miscigenacdo foi um fator determinante para
disseminacéo da doenca (FORTINI, 2019a).

Em termos epidemiolégicos, estima-se que grande parte da populagdo brasileira tenha
0 trago falciforme, e que existe uma incidéncia significativa de portadores da anemia
falciforme. Trata-se de uma doenca de saude publica e social, que pode ser encontrada em
vérias partes do mundo, tornando-se uma patologia extremamente comum (CUSTODIO et al,
2017).

A Anemia Falciforme é uma doenca genética e hereditéria, causada por uma alteracao
na formacdo da hemoglobina (Hb A). Esse fenbmeno ocorre quando ha troca de 2
aminoacidos na cadeia p na sexta posi¢do, ocasionando a troca do acido glutdmico por valina.
A troca desses aminoécidos resulta na formagao da hemoglobina S (Hb S) (CUSTODIO et al,
2017). A estrutura normal da hemoglobina é de um disco biconcavo e flexivel, dura em torno
de 120 dias, a hemoglobina com alteracdo morfologica (HbS), perde a caracteristica elastica e
arredonda, torna-se endurecida e assume o formato de foice ou meia lua, e tem em média uma
vida em torno de 17 dias (FORTINI, 2019a).

No Brasil, o diagnostico da anemia falciforme é realizado através do Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), deve ser realizado na primeira semana, entre 0 3° € 0
5° dia de vida do recém-nascido. A triagem neonatal tem como finalidade diagnosticar
doencas congénitas e metabdlicas, contribuindo de forma positiva para a reducdo da
morbimortalidade neonatal (BRASIL, 2016).

De acordo com Durdes (2017), para que o individuo seja portador da anemia
falciforme, obrigatoriamente os pais devem ser portadores do tragco falciforme (Hb AS), no
qual, ambos os genitores transmitem o gene alterado (Hb S) para o filho. Dessa forma, a
crianga afetada desenvolvera a AF apresentando manifestagdes da doenga.

O individuo acometido por essa patologia desenvolve alteragdes clinicas, tais como:
anemia hemolitica, hipertensdo pulmonar, insuficiéncia cardiaca, insuficiéncia renal, acidente
vascular encefélico, sindrome torédcica aguda, alteragdes no desenvolvimento neuroldgico,
sequestro esplénico, maior vulnerabilidade as infeccGes, e crise algica vaso-oclusiva
(BOTELHO, et al., 2017).
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A crise algica vaso-oclusiva é a causa mais comum de internacdes, ela acomete a
microcirculacdo, e sdo frequentes no portador da AF. Manifesta-se, como dor aguda grave, e
muitas vezes sdo desencadeadas por exposicdo ao frio, desidratacdo, estresse fisico ou
emocional, infeccBes e hipdxia. Geralmente ocorrem nos bragos, pernas, articulagdes, torax,
abddmen e costas (SOUZA, et al,. 2015).

Para a familia da crianca, o diagndstico da Anemia falciforme é uma noticia
impactante, e implica em mudancas e adaptacdes na rotina dos familiares. Nesse contexto,
surge um interesse por parte dos familiares, para novos conhecimentos e atitudes em relagédo
aos cuidados com a crianc¢a doente. Sendo assim, torna-se necessario enfatizar a relevancia do
papel da familia para promocdo do bem-estar do paciente cronicamente adoecido
(FIGUEIREDO, et al., 2019).

Dentro do ambito familiar, existem formas diferentes para a realizacdo dos cuidados
com o doente. Esse manejo familiar é utilizado para o enfrentamento de lutas diarias
(GESTEIRA, et al., 2017). Nessa perspectiva, a assisténcia familiar apresenta uma deficiéncia
em relacdo aos conhecimentos necessarios, e esse despreparo por parte dos familiares, frente &
uma situacdo de risco, propicia para complicacbes que podem levar o paciente & morte
(FIGUEIREDO, et al., 2018).

Diante do que foi exposto, tem-se como objeto de estudo, descrever os conhecimentos
dos familiares da crianca portadora da anemia falciforme acerca do manejo da dor.

Essa temaética torna-se relevante, porque de acordo com Pacheco, et al., (2019), existe
lacunas acerca de estudos com relacdo ao manejo familiar frente a crianca portadora de
anemia falciforme. Apesar dos avancos cientificos, a pesquisadora sentiu uma dificuldade em
encontrar na literatura estudos acerca da assisténcia da familia com relagéo as crises algicas.

A escolha da tematica surgiu, em razdo, da pesquisadora ter vivenciado junto de seus
familiares a experiéncia de perder um ente querido, portador da anemia falciforme. Durante
essa vivéncia, presenciou momentos tristes e dolorosos durante as crises de dor. Toda essa
experiéncia a fez perceber a relevancia dos conhecimentos das medidas preventivas para
evitar as crises falcémicas. Medidas simples, que ajudam a melhorar a qualidade de vida da
crianca.

O presente estudo ird contribuir principalmente para orientar as familias de criangas
portadoras da Anemia Falciforme, que vivenciam desafios diarios durante as crises
falcémicas, bem como, sensibilizar e instigar os profissionais e estudantes da area da saude a

realizarem futuras pesquisas nessa tematica.
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Diante do que foi exposto, elege-se como perguntas norteadoras dessa pesquisa: O
familiar cuidador esté preparado para reconhecer sinais de alerta que antecede a ocorréncia de

uma crise vaso oclusiva?
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2 OBJETIVO

2.1 OBJETIVO GERAL

o Descrever a partir da literatura cientifica os conhecimentos dos familiares da crianga

portadora da anemia falciforme acerca do manejo da dor.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Conhecer as estratégias utilizadas no manejo da dor;
o Identificar as dificuldades para o familiar cuidador da crianca com AF;
e Conhecer os impactos ocasionados pela doenca na familia;

e Verificar a importancia e o papel da familia durante o tratamento.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 ASPECTOS HISTORICOS DA ANEMIA FALCIFORME

A Anemia falciforme teve origem no continente Africano, chegou ao Brasil através do
trafico negreiro. E considerada uma doenca cronica de carater genético e hereditario de maior
prevaléncia no mundo, apresentando uma incidéncia significativa no continente africano. Essa
enfermidade estd associada a etnia e a raca negra, mas vale ressaltar que qualquer pessoa
independentemente do tom de pele, pode ter a AF (CASTRO, 2016).

Diversos estudos apontam que um grupo de pessoas que viviam em uma regido
afetada pela malaria desenvolveram uma mutacdo nas hemacias devido a exposi¢do excessiva
ao seu agente etiologico Plasmodium sp. Em virtude dos fatos mencionados, acredita-se que o
surgimento da Anemia Falciforme ocorreu como forma do organismo se proteger contra a
doenga (GESTEIRA, 2017; BARROS, ASSUNCAO E SANTOS, 2017).

Em de 1910, o médico norte americano James Herrick realizou o primeiro estudo
cientifico com amostra sanguinea de um jovem, o mesmo manifestava dores no corpo,
ictericia e anemia. Em sua pesquisa o doutor observou que as células vermelhas do rapaz
apresentavam alteracdes em sua morfologia, com caracteristicas semelhantes a de uma de
foice (BRASIL, 2015).

Ainda segundo os autores supracitados, em 1949 um grupo de pesquisadores utilizou a
eletroforese para comprovar a anormalidade presente nas hemécias, chamaram de Sickle
Hemoglobin (hemoglobina falcizante). No ano de 1978, foi comprovada a alteragdo na

sequéncia estrutural das bases nitrogenadas da hemoglobina, através da biologia molecular.

3.2 POLITICA NACIONAL DE ATENQAO INTEGRAL A PESSOA COM DOENCA
FALCIFORME E OUTRAS HEMOGLOBINOPATIAS

A Politica Nacional de Atencéo Integral a Pessoa com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias, foi instituido pelo Ministério da Saude, pela Portaria n° 1.391, no dia 16
de agosto de 2005. A portaria preconiza em suas diretrizes 0 acesso ao tratamento e aos
medicamentos de forma gratuita, a educacdo dos pais e pacientes, o aconselhamento genético
aos familiares, a capacitacdo dos trabalhadores do SUS e o incentivo & pesquisa. Levando em

consideracdo os aspectos observados, a politica foi instituida para promover assisténcia a
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salde em todos os niveis de atencdo, e tem como finalidade aumentar a expectativa de vida
dos pacientes (BRASIL, 2005).

3.3 DIAGNOSTICO DA ANEMIA FALCIFORME

O diagndstico da AF é realizado através Programa Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN) através do “teste do pezinho” e foi instituido pelo Ministério da Saude, pela Portaria
n° 822, no dia 06 de junho de 2001. O exame de triagem neonatal é ofertado de forma gratuita
pelo Sistema Unico de Salde (SUS) para todos os recém-nascidos na primeira semana de
vida. O exame ¢ feito de forma simples e rapida por um profissional capacitado, no qual seréo
coletadas gotas de sangue do calcanhar do bebé, a fim de detectar doencas congénitas e
metabolicas. As doencas detectadas no PNTN sdo: Fenilcetondria, Hipotireoidismo
Congénito, Fibrose Cistica, Hiperplasia Adrenal Congénita, Deficiéncia de Biotinidase e
Anemia Falciforme (JAKS et al, 2018).

E oportuno ressaltar, que o diagnostico da AF quando realizado precocemente, permite
gue a crianca seja acompanhada por um hematologista antes do surgimento dos sintomas
clinicos e, dessa forma realize o tratamento adequado desde & infancia, evitando as
complicacdes da doenca. Diante do exposto, evidencia-se que o diagnostico precoce é a
ferramenta de maior relevancia para proporcionar uma melhor qualidade de vida para o
portador da anemia falciforme, sendo este um fator imprescindivel para aumentar a sobrevida
do paciente (BRASIL, 2001).

3.4 CRISES ALGICAS NA CRIANCA COM ANEMIA FALCIFORME

A crise algica € uma caracteristica significativa da anemia falciforme que leva a
ocorréncia de eventos dolorosos, esses episddios de dor sdo decorrentes da isquemia tecidual
causada por vaso-oclusdo. Esse fendmeno ocorre em consequéncia da falcizacdo das
hemacias, que quando desoxigenada, assumem o formato de foice dificultando a passagem
sanguinea, desencadeando a crise algica. Nesse sentido, a dor torna-se o sintoma mais
prevalente na anemia falciforme durante as crises e, consequentemente a principal causa de
internacdo da crianca (ARAUJO, et al, 2019; NETA e CENDON, 2019; BARROS,
ASSUNCAO E SANTOS, 2017).
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As manifestacdes clinicas da AF surgem nos primeiros meses de vida. O primeiro
sinal da doenca na crianca é a sindrome mé&o-pé ou dactilite falcémica, sendo esta
caracterizada como um processo inflamatorio, no qual a crianca apresenta inchaco nos
tornozelos, nos punhos, e articulagcdes (FREIRE, et al., 2020).

Segundo Campelo et al, (2018), a crise &lgica é um dos parametros que implica em
limitagGes na vida da crianca, interferindo em atividades do seu cotidiano como, frequentar a
escola, brincar com os colegas, ou realizar algum tipo de atividade. Levando em consideragédo
esses aspectos, acredita-se que as crises dolorosas geram impactos significativos, provocando
alteragOes no processo de seu desenvolvimento e nos aspectos biopsicossociais.

De acordo com as autoras Miranda e Brito, (2016), a dor € um sinal marcante na vida
da crianca e deve ser vista de forma subjetiva e individualizada, a fim de tornar a assisténcia
mais humana. Nessa perspectiva, 0 manejo da dor quando realizado de forma adequada,

torna-se mais efetivo repercutindo de forma positiva na vida do paciente.

3.5 TRATAMENTO DA ANEMIA FALCIFORME

Apesar dos avancos cientificos o transplante de medula 6ssea (TMOQO) é o Unico
tratamento curativo para AF, mas para que esse procedimento ocorra, é necessario um doador
histocompativel com o paciente. No que se refere ao tratamento da AF vale salientar que nao
existe um tratamento especifico, o que significa que o paciente necessitara de cuidados
essenciais ao longo de sua vida. Apds a confirmacdo da doenca faz-se necessario da inicio ao
tratamento de forma precoce, para que se tenha um melhor prognéstico da doenca (OLIMPIO,
2015).

O tratamento da AF exige acompanhamento continuo por uma equipe multidisciplinar.
Durante as consultas de seguimento, os pais sdo orientados sobre os cuidados que devem ser
realizados com a crianca. Nas consultas de rotinas é enfatizada a importancia da hidratacéo e
nutricdo adequada, 0s genitores sdo instruidos para reconhecer 0s sinais e sintomas de
gravidade, a fim de evitar complicacOes da doenca. Diante dos fatos analisados, a educacgéo
dos pais é de extrema importancia para aumentar a qualidade de vida do paciente (FORTINI,
et al., 2019b).

A terapia medicamentosa inclui o uso profilatico da penicilina para auxiliar na
prevencdo das infeccBes, administracdo dos imunobioldgicos, analgésicos, anti-inflamatorios,
0 uso da vitamina do complexo B (&cido fdlico), as transfusdes sanguineas quando indicado e
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0 uso da hidroxiureia, este Gltimo € a Unica terapia que tem eficacia para prevenir as crises
falcémicas (GESTEIRA, 2017).

A hidroxiureia € um farmaco que foi desenvolvido inicialmente para o tratamento
oncologico. Foi inserido na terapia de pacientes com AF apds estudos comprovarem que 0
medicamento tinha efeitos benéficos para tratar a doenga. O tratamento feito com a
hidroxiureia é indicado para aqueles pacientes com lesdo crbnica, anemia grave persistente,
crises de dores frequentes, sindrome toracica aguda de repeticdo, acidente vascular encefalico
(AVE). O farmaco atua aumentando os niveis de Hemoglobina fetal (HbF) no organismo,
reduz a adesdo das hemécias ao endotélio, preveni as crises vaso-oclusivas, desacelerando a
progressdo da doenca e consequentemente contribui para estabilizacdo do paciente (
DURAES, 2017; ANTUNES, 2017; GOMEZ, 2018; PACHECO, et al., 2019).

3.6 O SUPORTE FAMILIAR A CRIANCA COM ANEMIA FALCIFORME

A atuacdo da familia é de extrema relevancia para a formacao do individuo. E através
do convivio familiar que temos 0 nosso primeiro contato com a sociedade. No seio familiar
sdo transmitidos o valor moral, social, cultural, éticos e espirituais, bem como a construcdo da
educacdo dos filhos. Nesse sentido, a atuacdo dos pais abrange de forma complexa a
preparagdo dos filhos para o processo de socializagdo (ESPINDOLA et al, 2018).

A familia desempenha um papel importante na vida da crianca, em especial daquelas
gue necessitam de cuidados complexos, como no caso da AF. No ambiente familiar sdo
ofertados os cuidados necessarios para promover o bem-estar do paciente e, esse manejo
diario pode causar impactos significativos na vida dos familiares. Diante do exposto, € notavel
que os cuidados com o doente sejam estressantes, afetando ndo s6 a vida do doente, como
também de toda a sua familia (GESTEIRA, 2017).

A chegada de uma paciente com doenca cronica exige mudanca no ambiente familiar
e, muitas vezes essas mudancas geram conflitos, podendo sobrecarregar um tnico membro da
familia. Nessa perspectiva, a alteracdo na dindmica familiar ¢ marcada por eventos
estressantes, que desencadeiam sentimentos de medo, incertas e angustias (CARDOSO et al,
2019).

Os cuidados realizados no ambiente familiar podem ser exercidos por um cuidador

formal, sendo este um profissional da salde, ou por um cuidador informal. O cuidador
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informal, geralmente é um familiar proximo, que pode ser a mae, o irmdo, um amigo, ou até
mesmo um vizinho (SILVA e SILVA, 2020).

Na maior parte dos casos, o0 cuidador principal assume toda a responsabilidade do
cuidado. O excesso de atividade pode ocasionar riscos para a vida do cuidador
comprometendo sua satde, levando este ao adoecimento (MOSER e DAL PRA, 2016).

E oportuno ressaltar que o manejo diéario realizado pelos familiares é de extrema
importancia para proporcionar o conforto e o bem-estar da crianca doente, e que estes
necessitam de apoio para minimizar os desafios enfrentados no dia a dia. Diante dessa
abordagem, evidencia-se que o envolvimento familiar no processo salde-doenga €
imprescindivel e que 0s mesmos necessitam de orienta¢cbes para dar continuidade a
terapéutica no domicilio (GESTEIRA, 2017).

De acordo com Figueiredo, et al., (2018), as orientacOes repassadas aos pais de
criangas com AF sdo insuficientes para promover o bem-estar da crianca. Portanto, faz-se
necessario intensificar acfes de educagdo em salde para que as informacdes sejam
transmitidas com mais qualidade, a fim de aumentar o conhecimento da familia sobre a
doenca e, concomitante a isso, garantir a efetividade do cuidado.

Junqueira et al, (2020), evidencia em seu estudo a importancia das orientagdes
repassadas por profissionais da salde para a familia da crianga com doenca crbnica, como
forma de suporte para a realizagdo dos cuidados com mais seguranca, tornando a situacéo de

facil manejo.
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4 METODOLOGIA

O presente estudo trata-se de uma reviséo integrativa, segundo Mendes; Silveira;
Galvéao (2008), a revisdo integrativa € um método que permite a analise de diversos tipos
estudos da literatura, para uma melhor compreensdo de um determinado tema.

Segundo o autor supracitado, para elaboracdo da revisdo integrativa € necessario
seguir seis etapas: Primeira etapa: identificacdo do tema e selecdo da hip6tese ou questdo de
pesquisa para a elaboracdo da revisdo integrativa; segunda etapa: estabelecimento de critérios
para inclusdo e exclusdo de estudos/ amostragem ou busca na literatura; terceira etapa:
definicdo das informacBes a serem extraidas dos estudos selecionados/ categorizacdo dos
estudos; quarta etapa: avaliacdo dos estudos incluidos na revisdo integrativa; quinta etapa:
interpretacdo dos resultados; sexta etapa: apresentacao da revisdo/sintese do conhecimento.

Na primeira etapa do estudo foi realizada a identificacdo do tema através da questdo
norteadora, embasado na estratégia (PVO), onde P (population) que corresponde a familia da
crianca com anemia falciforme, V (variable), se refere aos conhecimentos dos familiares da
crianca portadora da anemia falciforme acerca do manejo da dor, e por fim O (outcome) que

consiste no resultado. A estratégia (PVO) esta expresso no Quadro 1.

Quadro 1. Elaboracdo da pergunta norteadora do estudo através da estratégia PVO. Juazeiro
do Norte — Ceara, Brasil. 2020.

Itens da Estratégia Componentes Descritores em Ciéncias da
Saude (DeCS)
Population Familia da crianca com anemia Familiar cuidador
falciforme
Variables Conhecimentos dos familiares Intervencgéo na crise

da crianca portadora da anemia
falciforme acerca do manejo da

dor
Variables Manejo do familiar durante as Anemia falciforme
crises dolorosas
Outcomes Prevencéo das crises Prevencao e controle

Fonte: pesquisa direta, 2020.

Posteriormente a utilizacdo da estratéegia PVO, formulou-se a seguinte questdo
norteadora para direcionar o presente estudo: o familiar cuidador esta preparado para

reconhecer os sinais de alerta que antecede a ocorréncia de uma crise vaso oclusiva?
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Na segunda etapa foi realizada a busca dos artigos nas bases de dados Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDILINE), Base de dados em
enfermagem (BDENF), Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS) via Biblioteca Virtual de Saude (BVS), por meio do cruzamento dos Descritores
em Ciéncias da Saude (DeCS), e da utilizacdo do operador booleano AND: “anemia
falciforme” AND “criangca” AND “familiar cuidador” AND “intervengdo na crise ” AND
“tratamento farmacologico” AND “Prevengdo e controle” conforme expresso no quadro 2.

Ressalta-se que a busca dos artigos foi realizada pela pesquisadora, entre 0s meses de

Fevereiro a setembro de 2020.

Quadro 2. Estratégia de busca dos artigos por meio do cruzamento dos DeCS nas bases de
dados. Juazeiro do Norte - Ceard, Brasil. 2020.

DESCRITORES BASES DE DADOS
MEDLINE | LILACS | BDENF

Anemia Falciforme; AND; Crianca 6414 240 09

Anemia Falciforme; AND; Tratamento Farmacoldgico 672 08 02

Anemia Falciforme; AND; Crianca; AND; Prevencao e 128 07 02
Controle

Anemia Falciforme; AND; Familiar Cuidador 31 02 02

Anemia Falciforme; AND; RelacGes Familiares 30 04 02

TOTAL 7275 261 17

Fonte: Pesquisa direta, 2020.

Para a busca e selecdo das publicacdes, foram utilizados como critérios de incluséo:
estudos disponiveis na integra, do tipo artigo cientificos, monografia, publicados entre os anos
de 2015 a 2020, nos idiomas inglés, portugués e espanhol. A proporgéo que foram excluidos
da amostragem, estudos duplicados nas bases de dados, que ndo abordassem a tematica e/ou
gue ndo respondiam a questdo norteadora do estudo, por meio da leitura do titulo e resumo na

integra, conforme exemplificado na figura 1.

Figura 1. Fluxograma da selecé@o dos estudos de acordo com o Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA). Juazeiro do Norte — Ceard, Brasil. 2020.
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Estudos

identificados nas | MEDLINE: 7.275

LILACS: 261
ba?ﬁig%gg‘;os BDENF: 17
Estudos Estudos excluidos (r_1:5.659)_.
selecionados apos 1.186 néo estavam dlsponivel_s;_
critérios de inclusioll 1:044 ndo estavam disponiveis nos idiomas
(n=1.894) Portugués, Inglés e Espanhol; e
3.429 eram publicac@es anteriores a 2015;
Estudos adequados Estudos excluidos (n= 1.771).
apos leitura de | 864 néo se adequavam ao tema;
titulos 658 duplicados; e
(123) 249 artigos de reviséo e/ou teses.
Estudos excluidos (n=114)
Estudos incluidos | [ 114 excluidos por abordarem outra
(n=09) populacéo, e/ou que ndo respondiam
a questdo da pesquisa.

Subsequente a busca e selecdo dos artigos nas bases de dados, foi realizada a
identificacdo e analise dos estudos, conforme ilustrado na figura 1. a partir da qual foi obtida
uma amostra inicial de 7.553 artigos, sendo que ap6s indexados os critérios de inclusdo 5.659
obras foram excluidas, restando 1.894 artigos. Através dos critérios da elegibilidade 1.771
estudos foram excluidos, 864 artigos ndo se adequavam ao tema, desses 658 eram duplicados
e 249 eram artigos de revisao e/ou teses.

Apds a aplicacdo dos critérios de inclusdo e exclusao, foram selecionados 09 artigos
para composicdo da amostra final.

Na terceira etapa foram definidas as informagfes a serem extraidas dos estudos. Os
artigos selecionados foram salvos em PDF e lidos integralmente pela pesquisadora. Com o
objetivo de facilitar a leitura e compreensédo, os resultados foram agrupados em categorizagéo
de acordo com o titulo, autor/ano, revista/periodico e principais resultados do estudo.

Na quarta etapa foi realizada a analise de forma critica dos artigos incluidos na reviséo
integrativa, procurando identificar aspectos relevantes que se repetiam ou se destacavam.

Na quinta etapa foi realizada a interpretacdo dos resultados através da leitura
aprofundada dos artigos. Esses dados foram interpretados a partir da discussdo dos
conhecimentos dos familiares das criangas com anemia falciforme acerca do manejo da dor.

Na sexta e ultima etapa foi realizada a apresentacdo da revisdo e a sintese do

conhecimento.
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Ressalta-se que a pesquisa levou em consideracdo os aspectos éticos, respeitando a

autoria das ideias, os conceitos e as defini¢cdes presentes nos artigos incluidos na reviséo.
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5 RESULTADOS E DISCUSSOES

Ap0s a andlise dos estudos encontrados nas bases de dados, a amostra final deste estudo

foi composta por 09 artigos. O quadro 3 apresenta as caracteristicas gerais dos estudos

selecionados, incluido: titulo do artigo, autores/ano, revista/periodico, objetivo, e os principais

resultados.

Quadro 3. Amarracdo metodoldgica. Juazeiro do Norte - Ceard, Brasil. 2020.

Titulo do artigo | Autores | Revista/ Objetivo Principais resultados
/ ano Periodicos
O cuidado familiar da | Fortini, et Revista Identificar o Os familiares possuem conhecimentos
crianga com anemia al., 2019 nursing; 2019 conhecimento significativos sobre a patologia, bem como
falciforme 22 (250): sobreadoenca | as medidas de prevencdo das crises
2735-2740 falciforme na falcémicas. Quanto as medidas de
crianca e prevencédo das crise falcémica, constatou-se
descrever acdes | um percentual de acerto entre 60% a 80%.
desse familiares
na prevengdo de
crise falcémica
Avaliacdo de familias | Oliveira, et | Investigacion Avaliar a No processo de assisténcia, constatou-se
de criancas com al., 2018 | en Enfermeria: estrutura, o que as seis familias apresentavam apoio
doenca falciforme Imagen y desenvolvimento | insuficiente dos servigos de salde e, para a
Desarrollo, ea solucdo de problemas, demonstraram
2018, 20(2), | funcionalidade da | empoderamento diante das intercorréncias
ISSN: 0124- familia que das criangas com doenga falciforme devido a
2059 /2027- convive coma | vivéncias  anteriores.  Dessa  forma,
128X doenca evidencia-se neste trabalho que as solugdes
falciforme para os problemas e difculdades que surgem
no cotidiano da doenga cronica sao
conquistadas pelas familias por meio do
conhecimento sobre a doenca e os direitos
que possuem, as a¢des conjuntas ou isoladas
da rede de apoio balizam na busca pelo
equilibrio para atender as necessidades do
filho com DF.
Avaliacdo do Leite, et Revista da O objetivo deste | Mesmo sabendo da necessidade de triagem
conhecimento sobrea | al., 2019 AMRIGS, estudo foi avaliar | neonatal, os pais desconheciam as doencas
doenca Porto Alegre, a proposta de pesquisadas.  Apesar dos  obstaculos
Falciforme em 63 (3): 295- apresentagdo decorrentes da baixa escolaridade, 0s
familiares de criangas 300, jul.-set. | dos resultados da | familiares conseguiram assimilar
heterozigotas 2019 Triagem informagdes com a estratégia utilizada.
diagnosticadas por Neonatal, seqguida | Estudo prévio (12) sobre aconselhamento
triagem neonatal de familiar para criancas com TF mostrou que

orientacdes sobre
0 conhecimento
prévio sobre a

os  familiares  demonstraram  maior
compreensdo da triagem neonatal para
hemoglobinopatias (55% dos familiares
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doenca e
o trago falciforme
de pais de
criangas com
TCT.

entenderam o motivo do rastreamento),
enquanto no presente estudo 83,54%
desconheciam a doenca..

O familiar da crianga | Pacheco, et | RevFundCare Descrever a A familia se depara com profissionais
com doenca al., 2019 Online.2019. tipologia do despreparados no momento da descoberta da
falciforme: saberes e abr./jun,; cuidado realizado | doenca. Quanto aos cuidados mantenedores
praticas 11(5):1213- pelo familiar a ficou evidenciada a atuacdo dos familiares
1218. crianga com nos momentos de brincadeiras, utilizacdo de
doenca medicamentos diarios, hidratacéo,
falciforme alimentacdo, eliminagfes e utilizagdo de
segundo Colliére | roupas adequadas ao clima, o que é
importante para a sobrevivéncia dos seres, e
continuidade da vida. Ja cuidados
reparadores ficaram restritos a situacBes
emergenciais. Ficando evidente a existéncia
de lacunas acerca desse conhecimentos, o
que estimulara a criacdo de novas estratégias
para a instrumentalizacdo da crianca e sua
familia para a prevengdo das crises e a
recuperacdo da salde diante  das
complicacbes da doenca.

O Diagnéstico das Ataides e Interfaces O objetivo do Os resultados apontam a forte influéncia dos
criancas com doenca | Ricas cientificas- estudo fatores socioeconémicos sobre a reacdo da
falciforme: Desafios | (2016) Saude e compreender o | familia; a auséncia da participacdo paterna

e perspectivas de Ambiente. impacto do no tratamento da crianga e a educagdo em

enfrentamento Aracaju. V.4 ¢ diagndstico da | saude como facilitadora na compreensdo
N.2¢p. 19 -28 doenca diagndstico da doenca falciforme
* Fev. 2016 falciforme para o
contexto familiar.
Itinerarios do cuidar Guedes Textos & Explorar as Esta pesquisa revela as repercussoes que 0
em doencas 2016 Contextos repercussdes do | trabalho de cuidar de criangas com doencas
falciformes e suas (Porto tratamento de falciformes traz a vida das mulheres. As
repercussées na vida Alegre), v. 15, doencas relagbes familiares, a insercdo no mercado
de mulheres n.2,p.370- | falciformesna |de trabalho fora do domicilio e os
381, ago./dez. | vida de mulheres | Preconceitos enfrentados sdo alguns dos
2016 que passam a principais obstéculos que passam a fazer
exercer o oficio | parte da rotina das mulheres cuidadoras. O
de cuidadoras desconhecimento sobre a doenga falciforme
informais de exige que as mulheres desempenhem ainda o
criancas papel de multiplicadoras de informagdes e
diagnosticadas | estejam em  constante  processo  de
com a doenca. negociagdo para preservar o tratamento e o
desenvolvimento das criangas, independente
de questionamentos morais.

Anélise existencial Ramos, et | Rev bras Desvelar o vivido | Desvelou-se que, para a mée, o vivido
das mées no cuidado al., 2020 | enferm. de mées com significa relembrar o diagnéstico da doenca
ao filho com Doenga filhos pds- que teve grande impacto. Os cuidados sdo

Falciforme

2020;73(suppl
4):

1620180521

acidente vascular
encefalico pela
doenca
falciforme

centrados nessas mulheres, e as sequelas do
acidente vascular encefélico sdo motivos de
sofrimento. Nesse caminhar, buscam educar
os filhos o mais préximo possivel do normal.
O estudo apontou que devemos olhar para
essas maes buscando enxergar as multiplas

27




facetas do seu existir para o desafio de
cuidar diante da complexidade existencial do
ser humano

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

Rodrigues,
etal., 2018

Cogitare

Enferm. (23)2:

£53462, 2018

Descrever as
experiéncias de
maes de criancas
e adolescentes
com anemia
falciforme acerca
da terapia
medicamentosa
no domicilio

As maes apresentaram desconhecimento
acerca dos cuidados durante a administracéo
dos medicamentos no domicilio, bem como
de eventuais efeitos adversos, mecanismo de
acao e beneficios das medicacdes utilizadas.

O enfrentamento do
tratamento da doenca
falciforme: desafios e

perspectivas
vivenciadas pala
familia.

Cruz et al.,
2020

Revista
eletronica
Edicéo
Semestral N°.
39, Julio-
Dezembro
2020

Este estudo teve
como objetivo
compreender a
forma de
enfrentamento
dos familiares
frente ao
tratamento da
doenca
falciforme

Com base nas informacGes coletadas foi
possivel perceber que pessoas com anemia
falciforme, durante boa parte da vida,
requerem tratamentos especificos que
poderdo ser executados por elas mesmas ou
com ajuda e encorajamento de outras
pessoas, em geral familiares.A terapia
medicamentosa no domicilio para criancas e
adolescentes portadores de DF € essencial
para a continuidade da assisténcia e melhora
do prognostico.

Apo6s a andlise e sintese dos artigos os resultados obtidos foram agrupados em 2

categorias: Conhecimento dos familiares acerca da anemia falciforme; O impacto na vida

das maes com filhos portadores da anemia falciforme.

5.1 CONHECIMENTO DOS FAMILIARES ACERCA DA ANEMIA FALCIFORME

Esta categoria busca demonstrar que os conhecimentos dos familiares acerca da AF séo

imprescindiveis para a realizacdo do manejo adequado para prevencao das crises algicas na

crianga cronicamente adoecida.

Para Fortini, et al., (2019b), os familiares tém conhecimento sobre a AF, 0s mesmos

encontram-se preparados para realizar cuidados para prevenir as crises falcémicas. O estudo

revela que durante uma crise algica os primeiros cuidados séo realizados no domicilio com

objetivo de promover conforto para a crianca, a fim de evitar complicacdes da doenca.
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De acordo com Oliveira, et al., (2018), os conhecimentos e habilidades da familia da
crianga com AF foram adquiridos no decorrer da trajetoria da doenca, e que por muitas vezes
repassam 0s seus conhecimentos aos profissionais que desconhecem a doenca, a fim de
garantir uma assisténcia de melhor qualidade para o filho doente.

O estudo de Leite, et al., (2019), ressalta que os pais desconheciam a AF no momento do
diagndstico, bem como, as doengas rastreadas no exame de triagem neonatal. Diante do
exposto, faz-se necessario que as informacGes sobre as doencas detectadas no teste do
pezinho sejam realizadas por profissionais de salde durante as consultas de pré-natal.

Pacheco, et al., (2019), enfatiza em seu estudo que os profissionais de salde ndo estdo
preparados durante a revelacdo do diagnostico para a familia da crianga, bem como acerca
das orientacdes dessa enfermidade. Assim revela-se a necessidade de estratégias para
capacitar e sensibilizar os profissionais de saude com relagdo a AF, com o intuito de

melhorar a assisténcia as familias.

5.20 IMPACTO NA VIDA DAS MAES COM FILHOS PORTADORES DA ANEMIA
FALCIFORME

Diante da revelacdo do diagnostico da AF as mées sdo surpreendidas com uma doenca
muitas vezes desconhecida por ela e seus familiares, tornando esse momento impactante e
assustador. Nesse sentido, ressalta-se que a descoberta da doenca € marcada por sentimentos
de medo, negacéo, dor e sofrimento (ATAIDE e RICAS 2016).

De acordo com Guedes (2016), as maes de crianga com AF vivenciam alteragcdes em sua
rotina, os cuidados com o filho acometido pela doenca inviabiliza a inclusdo dessas mulheres
no mercado de trabalho, bem como, sua permanéncia nesse ambiente, iSSO ocorre porque a
figura materna € o acompanhante mais presente nas consultas de rotina, tornando-se a
cuidadora principal.

O artigo de Ramos, et al., (2020), ressalta que a figura materna é principal cuidadora da
criangca com AF, e que essa responsabilidade muitas vezes implica em baixa qualidade de
vida, levando a mée ao adoecimento. E prudente ressaltar que mesmo diante do cansago essas
mulheres conduzem os cuidados com responsabilidade, amor e dedicacéo total ao filho.

No contexto da terapia medicamentosa, Silva-Rodrigues, et al., (2018), destaca que a
figura materna é a principal responsavel por mais esse cuidado. Com base nesta afirmagédo o

estudo evidenciou que as mdes realizam o preparo do medicamento de forma inadequada.
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Nessa perspectiva, vale salientar que a falta de habilidade durante o processo de preparacéo da
medicacdo por parte dessas mées pode minimizar a eficicia do tratamento, a0 mesmo tempo
em que, pde risco a sua vida e dos demais familiares.

O estudo de Cruz, et al., (2020), ressalta que a terapia medicamentosa quando utilizada
de forma correta, € um aliado importante no tratamento da AF, contribuindo para a prevencao
e controle das crises algicas. Para tal, faz-se necessario que as mées sejam instruidas por
profissionais capacitados para dar continuidade a assisténcia terapéutica no ambiente familiar,

com énfase no preparo das medicagdes, administracédo e efeitos adversos.
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6. Consideraces Finais

Esta revisdo evidenciou que desde a revelacdo do diagnostico da doenca as vivéncias
familiares sdo marcadas por desafios constantes, afetando o dia a dia, provocando
transformacdes na vida de todos que convivem com o doente.

Diante do exposto, e por meio da identificacdo e analise das producGes cientificas
relacionadas ao manejo da dor na crianga durante as crises, verificou-se que os familiares tém
conhecimento sobre a doenca, porém esses sdo insuficientes para a realizacdo do manejo
adequado. A respeito dos cuidados prestados no domicilio, identificou-se que a maior parte
da responsabilidade do filho doente recai sobre os cuidados maternos, e essa sobrecarga
repercute em sua vida social, emocional, afetiva, e espiritual. Com relacdo a terapéutica
percebeu-se que as maes possuem poucas habilidades para preparar a medicacdo no ambito
domiciliar, bem como, no que diz respeito a rotina de administracdo da terapia
medicamentosa.

Durante a pesquisa constatou-se que os profissionais de saude possuem conhecimentos
deficientes acerca da doenga, do mesmo modo que, apresentam dificuldades em prestar um
atendimento de qualidade. Em virtude dos fatos mencionados, faz-se necessario investir em
estratégias de educacdo em saude, com cursos de capacitacdo para esses profissionais, com o
objetivo de otimizar a assisténcia durante o atendimento, bem como, desenvolver acdes
educativas para disseminar o conhecimento da AF, com a finalidade de aumentar o nivel de
conhecimento dos familiares e da populagdo sobre essa patologia.

Para finalizar, consideramos que houve uma limitacdo no estudo em decorréncia das
lacunas existentes na literatura acerca do manejo familiar a crian¢ca com anemia falciforme.
Nesse sentindo, recomendam-se novos estudos relacionados a abordagem da familia durante
as crises algicas em criangas portadoras da AF, bem como, estudos que abordem a assisténcia
de enfermagem a crianca doente, para melhorar a qualidade e expectativa de vida dessa

populagéo.
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