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APRESENTACAO

O presente estudo foi construido com a parceria
de vdrios pesquisadores, em diferentes estados brasileiros,
com a finalidade de contribuir com a reflexao e a discus-
sdo sobre o cuidado em satide com a pessoa com doenga
falciforme. Em todos os capitulos, os autores trazem suas
pesquisas, articulando objetos e priticas com a finalidade
de ampliar o olhar para essa doenca, trazendo 2 tona to-
dos os desgastes, insegurancas, dores e muitos outros pro-

blemas enfrentados pelas pessoas com doenga falciforme.

O leitor é convidado a se debrugar sobre este livro
e contemplar a multiplicidade de olhares sobre o cuidado
em satde e refletir sobre a importincia de fazer crescer
e fortalecer as politicas publicas e o cuidado integral as
pessoas com doenga falciforme.

Nesse sentido, os capitulos deste livro abordam
temas importantes como: no capitulo um, os autores
abordam os aspectos sociodemogrificos e clinicos de
criancas ¢ adolescentes cearenses. Nos capitulos dois a
cinco, o tema abordado ¢ a der, falando da crianca, ado-
lescente e mulher e suas dores cruciantes. Quanto ao ca-
pitulo seis, a abordagem ¢ sobre as perdas gestacionais,
que a doenga falciforme pode causar. Nos capitulos sete a

nove, a temdtica ¢ sobre nutri¢ao na doenga falciforme,



atencio didria que a pessoa precisa ter no seu autocuida-
do. O capitulo dez aborda sobre o racismo, tema presen-
te na vida das pessoas com doenga falciforme. O Capitulo
onze fala das redes de atengdo a satdde. Os Capitulos
doze e treze trazem o cuidado integral para com a pes-
soa com doenga falciforme, o capitulo quatorze aborda as
estratégias de educagio em saide para a populacio com
doenga falciforme e o capitulo quinze fala da experiéncia
das enfermeiras do Hemocentro de Fortaleza no cuida-
do com a pessoa com doenga falciforme.

Esperamos que este livro, ao reunir um vasto ma-
terial sobre a doenca falciforme, possa contribuir para a
ampliacdo do olhar sobre a doenga em questao ¢ a inte-

gralidade do zelo a essas pessoas.

As autoras.



PREFACIO

A Doenga Falciforme (DF) é uma das enfermi-
dades genéticas mais comuns no Brasil e no mundo. A
doenca apresenta altas incidéncias na Africa, Arabia Sau-
dita e India. No Brasil, devido ao grande contingente da
populagio africana desenraizada daquele continente para
o trabalho escravo, a DF faz parte de um grupo de doen-
cas e agravos relevantes, que afetam a populagio negra.

De acordo com os estudiosos, a DF é resultado de
uma alteragio genética (mutagio) ocorrida no continente
africano hd centenas e, até mesmo, milhares de anos. Tal
mutacio, possivelmente, ocorreu devido ao alto indice da
presenca da maldria naquele continente. A maldria, como
se sabe, é causada pelo protozodrio Plasmodium transmi-
tido por mosquitos Anopheles. Acredita-se que o parasita
hospedou-se nas hemicias (glébulos vermelhos) e a na-
tureza fez sua parte. Modificou a forma arredondada e
flexivel das hemicias, passando a ter uma forma de foice
ou de lua crescente. Com esta forma afoicada, o bago
nio reconhece as hemdcias e estas sio destruidas antes do
tempo e ndo conseguem fluir liviemente, passando a se
aglutinar provocando oclusées dentro do vaso. Devido a
isso, as pessoas com DF sofrem de anemia crénica e for-

tes dores constantes causadas pela aglutinacio das células



(crises vaso-oclusivas). A baixa oxigenacio do organismo
causa lesao de dérgios e tecidos.

Em 1910, houve o primeiro relato da doenca
nos Estados Unidos e, na década 1940, o professor de
genética Jessé Accioly, da Universidade Federal da Bahia
(UFBA), identificou 15 pessoas com a doenga na Bahia.

Durante muitos anos pessoas diagnosticadas com
o que foi denominado Anemia Falciforme foram tratadas
nas universidades e hemocentros do Brasil. Os médicos
passaram a conhecer a DF e buscar, em outros pafses, as
informagdes de como cuidar das pessoas com a doenga.
Na década de 90, o movimento de homens e mulheres
negras do Brasil atuavam para que a doenca fosse nor-
matizada no Sistema Unico de Satde (SUS) como todas
as demais e que o diagndstico precoce fosse implantado,
como j4 existente em outros paises. Nas manifestacoes de
1996, foi intensa a reivindicagio para que fosse criado o
Programa de Anemia Falciforme (PAF). Em 6 de junho
de 2001 a Portaria MS/GM de n° 822 instituiu o Progra-
ma Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) incluindo a
DE Em 2002, o movimento consegue o compromisso do
entdo candidato 2 presidéncia do Brasil, Luis Indcio Lula
da Silva, de implantagio do programa. Assim, em 2004,
deu-se inicio aos estudos para implantacio no Sistema
Unico de Satde ( SUS) da Politica Nacional de Atencio
Integral as Pessoas com Doenga Falciforme , tendo como
referéncia a experiéncia na implantagao do programa no
Estado do Rio de Janeiro junto ao Hemorio. Até 2005



nao havia, no SUS, nenhum procedimento estabelecido
como conduta ou protocolo para aten¢io em DE Isso
vem a ocorrer com a publicagio da Portaria /MS/GM
n? 1.391, de 16 de agosto de 2005, que instituiu no
Ambito do SUS as diretrizes dessa politica.

O processo de implantagio obedeceu a vdrias
etapas. Primeiramente, procurou-se reunir todos os pro-
fissionais do pais que trabalhavam e estudavam a DF em
espacos de discussio e deliberagio junto as associacoes de
pessoas com a doenga, a esta época jd organizadas em uma
Federal Nacional de Pessoas com DF (Fenafal), cumprin-
do, assim, um dos principios do SUS, o Controle Social,

que tem o usudrio como o centro da linha de cuidado.

E, assim, em 10 anos de duro trabalho, de 2005
a 2015, foi instituida a politica ptblica em DF em nivel
federal: publicacio de 15 portarias que definem os pro-
tocolos para atengio de qualidade, 24 publicacoes infor-
mativas e de procedimentos de condutas para atuagio dos
profissionais de satide, investimento na criagao de centros
de pesquisas e de referéncia nos estados, cursos de capa-
citagio de trabalhadores do SUS, qualificagao dos usud-
rios em suas associagoes, a ampliacio da triagem neonatal
para todos os estados da federacio, realizagio de 5 (cinco)
simpdsios nacionais e 01(hum) internacional, com a pre-
senca de pesquisadores e especialistas de referéncia de va-
rios paises, participagio de nossos gestores ¢ especialistas
em congressos ¢ eventos em vérios paises, e atividades
em conjunto com a Agéncia Brasileira de Cooperagio



(ABC), do Ministério do Exterior, em cooperagio de DF
com paises da Africa.

Durante esses 11 anos, conseguiu-se superar as di-
ficuldades do racismo institucional existente no Brasil, no
dmbito da DE Desde entao, os governos relegavam a im-
portincia de uma politica de DE alegando que se tratava
de uma doenga rara, a0 mesmo tempo que a Organizagio
Mundial de Satde estimava em 2.500 nascidos por ano
com a doenca no Brasil. Assim como negavam a inclusao
da DF na lista de enfermidades passiveis de transplante
de medula 6ssea, quando esta terapia j4 se apresentava
como alternativa, em muitos casos, de cura para a doen-

¢a, alegando ser benigna.

As familias de pessoas com DF no Brasil sio
majoritariamente negras ¢ a populagio negra no pais é
majoritariamente pobre, segundo os dados do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE). Portanto, é
fundamental uma politica para prover essas familias de
suporte sociais variados, criacdo e aplicagio de leis que
promovam o acesso a educacio e 2 atengio de qualidade.
O diagndstico ao nascer e a atengio adequada desde o
nascimento proporcionam, comprovadamente, longevi-

dade com qualidade de vida as pessoas com a doenga.

Porém, hd necessidade, também, continuada de
informagio a populagio e qualificagio dos profissionais
do SUS para que as pessoas com DF recebam toda a aten-
¢io devida. Atualmente, os protocolos existentes no SUS



possibilitam reduzir intensamente os danos que a doenga
causa as pessoas com a enfermidade.

Mesmo assim, torna-se fundamental a organiza-
¢ao social das pessoas com DF em associacoes, de modo
a ampliar a capacidade de interlocugio com os gestores
publicos, pois esse é um dos principios estabelecidos do
SUS: o controle social pelos usudrios.

Assim, esta publica¢do cumpre um papel impor-
tante e possibilita informar aos profissionais e usudrios,
para que todos/as brasileiros/as possam ter atengio e

qualidade de vida, um direito de todos/as e dever do
Estado.

Joice Aragao de Jesus
Médica
Coordenadora Emérita da Politica de Atengio

Integral as Pessoas com Doenga Falciforme.
Ministério da Satde (2005-2015).
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CAPITULO 1

DOENCA FALCIFORME: ASPECTOS
SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES CEARENSES

Ilvana Lima Verde Gomes
Leticia Alexandre Lima
Débora Pena Batista e Silva
Macedénia Pinto dos Santos
Daniella Barbosa Campos
Sarah Vieira Figueiredo

INTRODUCAO

As hemoglobinopatias sio um conjunto de dis-
turbios hereditdrios relacionados com os genes que sao
responsdveis pela sintese das globinas. Aproximadamente
7% da populagio mundial tém transtornos relacionados
a hemoglobina, sendo a doenca falciforme (DF) uma das
enfermidades mais comuns no mundo (GOMES, et. al.,
2014; BRASIL, 2015). Estima-se que, no Brasil, nascam
em média 3.000 pessoas com essa doenga por ano (BRA-
SIL, 2013). Em outros paises, como nos Estados Uni-
dos, estudos mostraram que, aproximadamente, 72.000 a
100.000 pessoas possuem essa doenga (HASSELL, 2010;
BROUNEAU, et. al., 2010).
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As doengas falciformes sio decorrentes de uma
mutagio no gene responsavel pela produ¢io da hemo-
globina A, o que resulta na formagio de uma hemoglo-
bina diferente, chamada S, que possui heranca recessiva.
Podem existir outros tipos de hemoglobinas mutantes,
como C, D, E, entre outras. Assim, as combinacoes de
uma hemoglobina mutante com outra do tipo S consti-
tuem as doengas falciformes, sendo que as que possuem
maior frequéncia sdo: a anemia falciforme (Hb SS), S
beta talassemia e as duplas heterozigoses HbSC ¢ HbSD
mundo (BRASIL, 2015; BRASIL, 2013). As manifesta-
goes clinicas sdo graves e varidveis, de modo que a anemia
falciforme e a talassemia juntas sao responsdveis por 3,4%
de todas as mortes de criancas menores de cinco anos no

mundo (HANKINS, 2010).

Das regides do Brasil onde é mais frequente a
anemia falciforme, sobressaem o Nordeste, Sul e Sudeste,
com destaque maior para os estados de Salvador, Sao Pau-
lo, Rio de Janeiro e Minas Gerais, locais que existe uma
propor¢io maior de afrodescendentes. Nessas regies, ob-
serva-se novos casos de doenca falciforme em cada 1.000
nascimentos e traco falciforme em cada 27 nascimentos

(LERVOLINO, et. al., 2011).

A anemia falciforme é a doenca hereditdria mono-
génica mais comum do Brasil, ocorrendo, predominante-
mente, entre afrodescendentes. A distribui¢ao do gene S
no Brasil é bastante heterogénea, dependendo da compo-
sicio negroide ou caucasoide da populagio. Assim, a pre-

18



valéncia de heterozigotos para a hemoglobina S é maior
nas regioes Norte e Nordeste (6% a 10%), enquanto nas
regides Sul e Sudeste a prevaléncia é menor (2% a 3%)

(CANGADO, JESUS, 2007).
Dados do Ministério da Satde de 2014, dos pro-

gramas estaduais de triagem neonatal mostram que no es-
tado da Bahia a incidéncia da doenga falciforme é de 1:650,
enquanto a do trago falciforme ¢é de 1:17 entre os nascidos
vivos. No Rio de Janeiro 1:1300 para a doenga e 1:20 de
traco. Em Minas Gerais a propor¢io é de 1:1400 com a
doenga e de 1:30 com trago falciforme (BRASIL, 2014).

Pesquisas mostram que as pessoas com DF sio,
predominantemente, negros e/ou pardos e, na maioria
das vezes, apresentam baixa renda e baixo grau de esco-
laridade, indicando um quadro de vulnerabilidade social,
principalmente no acesso aos servigos de satide e, conse-
quentemente, ao cuidado com a crianga e o adolescente
cronicamente adoecido (GOMES, et. al., 2014; FELIX,
SOUZA, RIVEIRO, 2010; FRANCA, 2015).

No Ceard, em comparagio com o estado de Mi-
nas Gerais, Rio de Janeiro e Bahia, poucos estudos abor-
dam a epidemiologia e as caracteristicas sociodemogréfi-
cas dessa populagio. Desse modo, esta pesquisa tem por
objetivo tragar o perfil social, demogréfico e clinico das
criancas e dos adolescentes com doenga falciforme e suas
familias atendidas numa unidade de referéncia no estado
do Ceard.

19



METODO

Estudo transversal e descritivo com abordagem
quantitativa, realizado em um ambulatério de um hospi-
tal pedidtrico, pablico, referéncia no estado do Ceard, si-
tuado na cidade de Fortaleza, com consultas para criangas
e adolescentes com doenga falciforme. As consultas sio
agendadas a cada trés meses e realizadas nas quartas-fei-

ras, durante o turno da manha.

Estima-se uma média de 240 criangas e adoles-
centes cadastrados no referido hospital. A amostra foi por
conveniéncia e foi composta por 124 familiares entrevista-
dos. Esse ntimero justifica-se pela periocidade das consul-
tas e tempo da coleta, que duraram seis meses, no ano de
2016. Realizado pela pesquisadora e pelos alunos bolsistas,
antes do menor ser chamado para a consulta de rotina.

O responsdvel pela crianga ou adolescente foi con-
vidado a responder um questiondrio apds assinar o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, com perguntas fe-
chadas e abertas, contendo 42 itens relacionados a dados
sociais, dados demograficos das familias, das criancas e

dos adolescentes, bem como da epidemiologia da doenca.

As varidveis estudadas foram: dos responsdveis
— sexo, escolaridade, renda (definido salirio minimo
880,00 em 2016), zona (urbana ou rural), ocupagio (do
familiar que respondeu o questiondrio), saneamento; do
menor: cor da pele (a declaracio da cor da pele do menor

foi feita pelas maes, utilizou-se a classificacio do Institu-
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to Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE): branca,
preta, amarela, parda ou indigena), escolaridade, idade,
procedéncia, beneficio (se recebe ou nio e qual benefi-
cio), tipo de doenca falciforme, medicagoes em uso e se
ja foi transfundido.

Os critérios de inclusio foram: ser o responsdvel
que acompanha a crianga e o adolescente nas consultas e
que cuide dele em casa.

Os dados foram organizados em uma planilha no
programa Excel 2010 e a andlise dos dados foi realizada
no programa SPSS 20. A anilise descritiva foi realizada
por meio das frequéncias absolutas e relativas.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual do Ceard com o pa-
recer n°. 1.425.474 e pela Instituigio Coparticipante o
Hospital Infantl Albert Sabin, parecer n°. 1.451.943.
Foram obedecidos os principios da Resolucio 466/12.

RESULTADOS

A tabela 1 representa o perfil socioecondémico das
familias dos menores com doenca falciforme, constan-
do as seguintes varidveis dos responsdveis: escolaridade,
renda, ocupagio, se residem na zona urbana ou rural, se
possuem saneamento bdsico e qual o sexo. Percebe-se que
35,5% (44/124) nio completaram o ensino fundamen-
tal, 2,4% (3/124) nio estudaram e 2,4% (3/124) pos-

suem ensino superior completo.
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Em relacio a renda, a maioria recebia até um sa-
ldrio minimo, sendo considerado importante referir que
30,6% (38/124) recebiam menos de um saldrio minimo
por més, ou seja, menos que R$880,00. Ao responderem
sobre sua ocupagio/profissio no momento da consulta,
62% (77/124) referiram estar desempregados, dentre es-
tes, 75 participantes eram do sexo feminino e se intitu-
laram donas de casa. Na zona urbana, moravam 63,7%
(79/124) e a mesma porcentagem possufam saneamento

bdsico em suas residéncias. (Tabela 1)

Referentes ao perfil socioecondmico das criangas
e adolescentes foram incluidas as varidveis: cor da pele,
referida pela familia; a escolaridade; a faixa etdria; proce-
déncia (interior ou capital).

Obteve-se que 76,6% (95/124) dos menores eram
de cor parda, 16,9% (22/124) brancos, poucos referiram
ser pretos ou amarelos e, nenhum referiu ser indigena.
Mais de 50% eram criangas até 10 anos de idade, desses
34,7% (43/124) tinham até cinco anos e na faixa etdria
de 11 a 20 anos tinham 41,2% (52/124). Quanto a pro-
cedéncia, 59,7% (74/124) eram do interior do estado do
Cear4 (Tabela 2)

A tabela 3 mostra a distribui¢io das familias quan-
to ao recebimento dos beneficios e quais tipos de benefi-
cios: Bolsa Familia (BF) e Beneficio da Prestacio Conti-
nuada (BPC). Contatou-se que 68% (84/124) receberam
algum beneficio. Das 124 familias, 62% (77/124) eram
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desempregadas, destas 37% (29/77) recebiam BE, 35%
(27/77) BPC, 22% (17/77) nio recebiam nenhum bene-
ficio e somente 5,2% (4/77) BPC e BE.

A doenga falciforme diagnosticada nas criangas e
nos adolescentes é descrita na tabela 4, onde a anemia
falciforme (HbSS) teve a maior incidéncia com 58,9%
(73/124), seguido de S beta talassemia com 21,8%
(27/124). Dos 73 entrevistados com HbSS, 35,6%
(26/73) encontrava-se na faixa etdria de 11 a 15 anos e
27,4% (20/73) estava na faixa de 1 a 5 anos.

A propésito das medicagoes, 93,5% (116/124)
fez uso de uma ou mais medicagoes. Destacamos o 4ci-
do félico como a medicagio mais utilizada no estudo,
88% (109/124), e a hidroxiureia em segundo lugar, com
49% (61/124). Quanto as transfusoes sanguineas, 65,6%
(82/124) das criangas e adolescentes j4 tinham sido trans-
fundidos, destes 60% (49/82) estavam na faixa etdria de
6 a 15 anos e com 30,5% (25/82) na faixa etdria de 1 a
5anos. (tabela 5). Este estudo nio difere com os resul-
tados encontrados de outro que também foi observado
um percentual de 80% dos pacientes que se submeteram
a transfusdes sanguineas (FELIX, SOUZA, RIVEIRO,
2010).

23



Tabela 1 - Perfil socioeconémico das familias de menores com doenca fal-
ciforme, Fortaleza (CE) 2016.

Masculino| Feminino| Total
Varidvel 9 (115) (124)

N.e| % [Ne[Ne | N | %
Escolaridade
Nio Estudou - - 31261324
Ensino Fundamental Completo 1 |11,1{12]10,4]13]10,5
Ensino Fundamental Incompleto | 3 |33,3| 41 | 35,7 | 44 |35,5
Ensino Médio Completo 3 [33,3]34[29,6]37 (29,8
Ensino Médio Incompleto 1 [11,1]23(20,0]24 (194
Superior Completo 1 (11,1 21,73 |24
Renda
Nio informou - - 2 11,712]|16
< 1 saldrio 1 |11,1[37]32,2]38]30,6
= 1 saldrio 1 [11,1]41(35,7]42(33,9
1 a 2 saldrios 5 [55,6]29 (25234274
> 2 saldrios 2 222 6 (528165
Zona
Rural 4 44,4 41 [35,7]45|36,3
Urbana 5 [55,6|74(64,3]|79 (63,7
Ocupacgao
Desempregada 2 |22,2[75]652]|77162,1
Agricultora 3 3337 161[10] 8,1
Costureira - - 6152|648
Aposentada 1 (11,1 3 |26 4|32
Estudante - - 4 [35] 4 [32
Consultor de vendas 2 [222] - - 2 1,6
Doméstica - - 2 | 1,712 (16
Professora - - 2 | 1,712 (16
Demais ocupacio 1 [11,1[16(13,9]| 17 [13,7
Saneamento
Sim 5 55679 |68,7]|84 (67,7
Nao 4 |44,4]36[31,3]40 (32,3

Fonte: Elaborada pelos autores.
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Tabela 2 - Perfil socioeconémico dos menores com doenca falciforme, For-

taleza (CE) 2016.

Masculino | Feminino Total
Varidvel (59) (65) (124)

Ne | % |Ne |[Neo| N | %
Cor
Branca 12 20,3| 10 |13,8] 22 | 16,9
Preta 1 |1,7| 2 [31] 3 |24
Parda 44 |74,6| 51 |78,5] 95 |76,6
Amarela 2 |34 3 |46] 5 | 40
Escolaridade
nio estudou 14 23,71 9 [13,8| 23 |18,5
Pré-escolar 11 |18,6| 8 [12,3] 19 |15.3
Ensino Fundamental Completo| 10 [16,9| 13 |20,0| 23 18,5
Ensino Fundamental Incompleto| 19 |32,2| 28 [43,1| 47 |37.9
Ensino Médio Completo 2 |34 4 |62] 6 |48
Ensino Médio Incompleto 3 |51 3 |46] 6 |48
Faixa etdria (ano)
<1 2 |34 1 |15] 3 |24
las 23 39,0| 17 [26,2| 40 | 32,3
6al0 9 |15,3] 21 [32,3| 30 |24,2
11a15 20 (33,9 19 [29,2] 39 |315
1620 5 |85| 7 [108] 12|97
Procedéncia
Fortaleza 26 |44,1| 22 |33,8| 48 |38,7
Interior 32 |54,2| 42 |64,6| 74 | 597
Outro 1|17 1 |15] 2 |16

Fonte: Elaborada pelos autores.
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Tabela 3 - Distribuicdo da renda das familias segundo beneficio da crianca.

Fortaleza (CE) 2016.

Beneficio

Nio informou 2 - - - 2

< 01 saldrio 8 1 1 28 38
=01 saldrio 10 17 3 12 42
01 a 02 saldrios 16 14 1 3 34
> 02 saldrios 4 3 - 1 8
Total 40 35 5 44 124
% 32,3 28,2 4,0 35,5 100,0

Legenda: BPC = beneficio da prestagdo continuada; BF= Bolsa Familia
Fonte: Elaborada pelos autores.

Tabela 4 - Principais doencas falciformes identificadas na pesquisa, Forta-

leza(CE) 2016.
Masculino Feminino Total
Varidvel @) 47) 89)
N.o % | Ne |Ne| N | %

Tipo de Doenca
Falciforme
HbSS 34 80,9 39 81,0 73 |82.0
HbSC 8 19,1 8 17,0 16 |180

Fonte: Elaborada pelos autores.
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Tabela 5 - Descricdo dos dados referentes as medicacdes e as transfusdes
sanguineas das criancas e adolescentes com Doenca Falciforme no HIAS,
Fortaleza (CE) 2016.

Masculino Feminino Total
Varidvel (59) (65) (124)
N.o % N.o Ne| N %
Usou medicagio
Sim 56 94,9 60 92,3| 116 |93,5
Nio 3 5,1 5 7,7 7 165
Medicagdo em
tratamento
Hidroxiureia 31 25,0 30 24,0 61 |49,2
Sulfato Ferroso 2 1,6 1 0,8 3 2,4
Acido Félico 51 41,1 58 |47,2| 109 [87,9
Exjade 2 1,6 2 16| 4 |32
Depakene - - 2 1,6 2 1,6
Penicilina 16 12,9 17 13,6 33 |26,6
Captopril 2 1,6 1 0,8 3 2,4
AAS infantil - - 1 0,8 1 0,8
Prometazina - - 1 0,8 1 0,8
Complexo B - - 1 0,8 1 108
Protovit 1 0,8 - - 1 0,8
Combiron 1 0,8 - - 1 0,8
Metrotexato - - - - - 0,0
Etarnecept - - 1 0,8 1 1038
Carvedilon 1 0,8 - - 1 0,8
Vita Adera D3 - - 1 0,8 1 0,8
Ocorréncia de
transfusio
Sim 39 66,1 43 66,2| 82 [65,6
Nio 20 33,9 22 33,8| 42 |33,6

Fonte: Elaborada pelos autores.
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DISCUSSAO

A maioria dos responsdveis das criangas e dos
adolescentes era do sexo feminino, corroborando com
os dados citados na literatura, nos quais referem que as
maes tém um papel importante nos cuidados prestados
ao filho com doenga crénica, assumindo o papel de prin-
cipal cuidadora e afastando-se de suas atividades laborais
para dispensar todos os cuidados necessdrios aos filhos
(FRANCA, 2015; GUIMARAES, MIRANDA, TAVA-
RES, 2009; FIGUEIREDO, SOUSA, GOMES, 2016).
Nesta pesquisa, 92% dos responsdveis eram do sexo femi-
nino e 65,2% (75/124) estavam desempregadas. As mu-
lheres que referiram estar trabalhando, a maioria eram
agricultoras, costureiras, domésticas e as demais se en-
caixavam entre as ocupagdes de manicures, bordadeiras,

entre outras.

O termo ocupagio seguiu o conceito da Classifi-
cagdo Brasileira de Ocupagoes (CBO, 2015) no qual diz
que ocupacio ¢ a agregacio de empregos ou situagoes de
trabalhos similares. Dentre as mulheres que estavam em-
pregadas, apenas duas pessoas disseram ser professoras, os
demais desempenhavam fungoes de competéncias de ni-
vel 2 segundo a Classificacio Internacional Uniforme de
Ocupagao (CIOU 88) citada pela CBO. Estas ocupagoes
citadas neste trabalho sio ocupagoes de baixa remunera-
¢io0 e que podem oferecer maior instabilidade econdmica

(FRANCA, 2015).
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A pesquisa evidenciou que 64,5% (80/124) das
familias possufam renda até um saldrio minimo (tabe-
la 1), o que nao difere de outras pesquisas (FRANCA,
2015; GUIMARAES, MIRANDA, TAVARES, 2009;
FERNANDES, et. al., 2010; FERREIRA, 2012), onde
foi constatado na tabela 3 que muitos tinham esse saldrio
porque recebiam o Beneficio da Prestagio Continuada
(BPC), ou o Bolsa Familia (BF), ou os dois juntos.

O BPC ¢ um direito instituido no Decreto de n°
6.214/2007 que proporciona um saldrio minimo men-
sal, fornecido pelo Instituto Nacional do Seguro Social
(INSS), a pessoa com deficiéncia que comprove nio pos-
suir nenhuma renda para prover sua subsisténcia e nem
té-la provida pelos seus familiares (BRASIL, 2007). Tem
como critérios: ndo possuirem outros beneficios de se-
guridade social, a crianca e o adolescente apresentarem
deficiéncias que limitam ou restrinjam suas atividades e
que possua renda mensal bruta familiar, dividida entre
os membros da familia, inferior a um quarto do saldrio

minimo (BRASIL, 2011).

Além da renda insuficiente identificou-se, em
primeiro lugar que, 35,5% dos responséveis nio conclui-
ram o ensino fundamental e apenas 10,4% concluiram
o ensino fundamental. Uma pesquisa em Minas Gerais
de Fernandes, et. al. (2010), a taxa de familiares com o
ensino fundamental incompleto foi alta, 76,8% das maes
e 86,8% dos pais. Em outra, também de Minas Gerais de
Ferreira (2012), apontou que 37,6% dos pais e 34,8%
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das mies nio concluiram o ensino fundamental. Na Bah-
ia, 61% dos responsdveis tinham o ensino médio com-
pleto e que 34,10% tinham completado o ensino funda-

mental (FRANCA, 2015).

Percebe-se, na presente pesquisa que, em segundo
lugar, 29,8% dos responséveis completaram o ensino mé-
dio. Ainda assim, ¢ elevado o indice de baixa escolaridade

dos responsdveis, identificado em sua maioria pelas maes.

A discussio entre escolaridade materna e desenvol-
vimento do filho é muito importante, pois o impacto da
escolaridade materna na qualidade do estimulo ambiental
presente no microssistema familiar gera impacto no desem-
penho cognitivo de criangas além de ampliar, nas mies, a

consciéncia de si mesma (ANDRADE, et. al., 2005).

O conhecimento materno para o cuidado com seu
filho se faz necessério, tanto na doenca falciforme como
em outras doencas cronicas. Exigindo assim, a identi-
ficagio dos sinais de crise, a utilizacdo correta das me-
dicagdes, a aplicabilidade da conduta médica escolhida,
vacinas em dia, entre tantas outras intervengdes neces-
sdrias para que as criangas e os adolescentes, nio tenham
agudizacio da doenca e consigam ter uma vida na qual
a crianca e o adolescente merecam, com estabilidade em
sua saide, e com o direito de estudar, brincar, e realizar
outras atividades.

Entende-se a necessidade de investir na educagio

e na saude, incluindo orientagoes sobre os direitos em
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saude, ou seja, advocacy, como empoderamento das pes-
soas com doenga falciforme e seus responsdveis. Também,
atentar para a vulnerabilidade dessas familias e, princi-
palmente, dos menores que sobrevivem com uma renda
insignificante para suas necessidades bdsicas. Sao meno-
res que vivem sujeitos a uma alta morbidade e, também,
mortalidade em consequéncia da sua doenga e nivel eco-

némico social.

Em relagio 2 moradia, identificou-se que 63,7%
moram na zona urbana e 67,7% tém saneamento bdsico,
o que pode ter melhor condi¢ées de saneamento bésico,
porém ainda é alto o indice dos que nio dispéem de con-
digbes de saneamento, 32,3% das familias, isso estd mais

relacionado aos que moram na zona rural.

J4 a procedéncia da maioria das familias (59,7%)
vem do interior ou regidio metropolitana para realizar
consulta de rotina em Fortaleza, o que exige deslocamen-
to de vérios quilémetros, das mais diversas cidades do
Ceard. E, isso, ¢ uma das dificuldades para que haja o

acompanhamento ambulatorial regular.

Muitas das vezes, a familia nao tem dinheiro para
chegar até a capital por conta prdpria, fazendo-se neces-
sdrio solicitar uma condu¢io ao municipio de origem.
Quando o municipio ndo disponibiliza o transporte ou
a passagem, a crianca ou o adolescente falta a consulta
prejudicando o andamento do tratamento. Em contra-
partida, o Ceard dispoe de quatro hemocentros no inte-
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rior do estado (Crato, Iguatu, Quixadd e Sobral), locais
que poderiam atender estas criangas evitando, assim, o
deslocamento para Fortaleza. Faz-se necessdrio, entio,
tragar uma linha de cuidado no Ceard para que a pessoa
com doenga falciforme possa receber atendimento o mais

préximo possivel de sua residéncia ou municipio.

Esse distanciamento do local de referéncia para
o0 acompanhamento ambulatorial, também interfere nas
crises dlgicas, muitos responsdveis informaram que se
seu filho sentir dor e for levado a um estabelecimento
de satide préximo a sua casa, os cuidados prestados serdo
deficientes, pois poucos profissionais conhecem o trata-
mento adequado para doenga falciforme. Em razao disso,
a crianca ou o adolescente é quase sempre encaminhado
para Fortaleza, para o hospital pedidtrico de referéncia.

A maioria dos entrevistados tinha até 10 anos de
idade, onde a cor da pele predominante, referida pelo fa-
miliar, foi a parda, que segundo o Instituto de Pesquisa e
Estratégia Econémica do Ceard (IPECE, 2012), a regiao
Nordeste detém 38,4% de todos os residentes do Brasil
que se declaram de cor parda e que o Ceard ocupou o 8°
lugar na propor¢io de residentes que se declararam nes-
sa categoria. O Estado do Ceard é composto de negros,
porém essa classificagio étnica é mascarada devido a uma
forte miscigenagio, onde os termos: preto, negro, afro-
descendente, foram vistos ao longo do tempo como algo
negativo, associado aos escravos e aos pobres (BEZERRA,
2011).
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O tipo de doenga falciforme mais encontrada foi
a anemia falciforme (HbSS), isso vem em concordéncia
com a literatura ao relatar a anemia falciforme como a
mais prevalente e de genétipo mais grave, geralmente asso-
ciado a baixa expectativa de vidaseguida pela S beta talas-

semia e HbSC (BRASIL, 2015; AMARAL, et. al., 2015).

A medicagio mais utilizada pelas criangas e ado-
lescentes foi o 4cido félico seguido do hidroxiureia e da
penicilina, que sio medicagdes que fazem parte do trata-
mento da doenga falciforme e que vém melhorar a satide
dessas pessoas, principalmente as criangas com o uso da
penicilina e, a hidroxiureia que ¢é utilizada a partir dos trés
anos de idade.

A jungio de agdes como identificagio precoce
pela triagem neonatal, educagio e o inicio da profilaxia
da penicilina, seguida da vacinagio com a vacina pneu-
mocécica conjugada, reduziu drasticamente as mortes
infantis e, a morbidade da doenca falciforme foi aliviada

em muitos adultos e criangas por tratamento com hidro-

xiureia (HOOTS, SHURIN, 2012).

Em relacdo as transfusées sanguineas, mesmo se
tratando de criancas e adolescentes, a maioria j4 foi trans-
fundida, o que significa um cuidado maior ao necessitar
de novas transfusoes pelo fato da aloimunizagio. A trans-
fusdo de hemicias tem sido recurso terapéutico cada vez

mais utilizado e, sobretudo, capaz de prevenir complica-

¢oes graves (FELIX, SOUZA, RIVEIRO, 2010).
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CONCLUSAO

Os dados encontrados neste estudo nio diferem
muito dos encontrados em outros estados brasileiros, po-
rém necessita alertar-se para as condigées de escolaridade
e econdmicas das familias que tém criangas e adolescentes
com doenga falciforme, e da necessidade de se instituir
uma linha do cuidado para pessoas com doenga falcifor-
me no Ceard. O investimento na educacio fortalece o
cuidado ao menor e melhoram as condigbes econdmicas
da familia, além de empoderar a todos para decisdes re-
ferentes 2 satide, questoes tdo necessdrias para uma boa
qualidade de vida. Do mesmo modo, a institui¢io de
uma linha do cuidado na qual comece na atengio bdsica
e perpasse para os outros niveis de aten¢io em satide, me-
lhorariam muito a visibilidade dessa populagio.
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CAPITULO 2

CRIANCAS COM DOENCA FALCIFORME:
SUAS HABILIDADES SOCIAIS E COMO
LIDAM COM ADOR

Tatiane Lebre Dias

Felipe Douglas Pereira Franga
Sénia Regina Fiorim Enumo
Oscar Kennedy da Cruz Gongalves

“O menino contou que morava nas margens de uma garca.
Achei que 0 menino era descomparado.

Porque as gargas nao tém margens.

Mas ele queria ainda que os lirios o sonhassem.”

(Manoel de Barros, 2013, Infantis).

O sonho do menino de Manoel de Barros, possi-

velmente, é o sonho da crianga com Doenga Falciforme

(DF) — “que os lirios o sonhassem”. A DF ¢ uma doenga

complexa e de agravo ao desenvolvimento humano. Ca-

racteriza-se por uma alteragio genética na hemoglobina

S (ou Hb S), que faz com que as hemdcias adquiram a

forma de “foice” ou “meia-lua’, o que gera uma crise va-
so-oclusiva ou crise de dor (ARMSTEAD; D’SOUZA,
2011). Entre as hemoglobinopatias, é a doencga heredi-

tdria mais prevalente no Brasil, com 3.500 nascimentos
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por ano, em sua maioria, descendentes da populagio
afro-brasileira (BRASIL, MINISTERIO DA SAUDE
[MS], 2013). Cerca de 20% da popula¢io com DF nio
vive até os cinco anos de idade (LOUREIRO; ROZEN-
FELD, 2005). A doenga faz parte do rastreio com o tes-
te de Hemoglobinopatias no Exame do Pezinho desde
2001, tendo recebido destaque com a Politica Nacional
de Atencio Integral as Pessoas com Doenga Falciforme
e outras Hemoglobinopatias (MS, 2007). Desde 2005,
o Sistema Unico de Satde (SUS) desenvolve acdes de
promogio, prevengio, diagndstico precoce, tratamento e

reabilitacio dos agravos 4 satide dessas pessoas.

O quadro clinico de DF ¢ marcado pela presenca
de crises dolorosas, palidez, cansaco ficil, ictericia, tlceras
nas pernas e maior tendéncia a infecgoes (MS, 2013). As
crises oclusivas desencadeiam acidentes vasculares cere-
brais, com comprometimento cognitivo (HIJMANS et
al., 2011). O estudo de Castro (2016), com criangas e
adolescentes portadores DE atendidos pela Fundagao
HEMOMINAS, Minas Gerais, dos 64 individuos ava-
liados, 20 apresentaram algum tipo de lesdo caracteristica
da presenca de infarto cerebral silencioso, o que leva a
danos cognitivos (SENA; VIEIRA; LYRA, 2011). Garioli
(2011) e Lorencini (2011) também identificaram dificul-
dades cognitivas, especialmente para manter as estratégias
de resolu¢ao de problemas em 12 criangas com idade de
oito a dez anos, com DE O quadro de dor é o principal
responsdvel pelas hospitalizagées, que ocorrem de duas a
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trés vezes por ano (MS, 2007, 2013; MENEZES et al.,
2013), assim como pela m4 qualidade de vida dos pacien-
tes (LOUREIRO; ROZENFELD; PORTUGAL, 2008;
MENEZES et al., 2013)

A International Association for the Study of Pain —
IASP (2018) define a dor como “Experiéncia sensorial
e emocional desagraddvel associada a dano tecidual real
ou potencial, ou descrita em termos de tal dano”. Ela
pode ser de dois tipos: cronica ou aguda. Esta dltima é
definida como um sinal de aviso essencial 4 sobrevivéncia
ou ameagca a integridade, de curta duragio, que permite
a0 organismo mobilizar-se para responder 2 agressio e a
defender-se. Nao ¢ dificil detectar seu diagnéstico etiol6-
gico e, geralmente, desaparece apds a eliminacio do agen-
te causal. J4 a dor cronica é uma “[...] dor continua ou
recorrente de duracio minima de trés meses; sua funcgao
¢ de alerta e, muitas vezes, tem a etiologia incerta, nio de-
saparece com o emprego dos procedimentos terapéuticos
convencionais ...” (DELLAROZA et al., 2008, p. 36). A
dor estd relacionada a um dano real ou potencial, capaz
de desencadear intimeras reagdes psicoldgicas, sobretudo
em criangas, como a ansiedade, depressio, apego exage-
rado ao cuidador, diminuicio da autoestima, recusa ou

nio adesdo ao tratamento e, inclusive, baixo rendimento

escolar (ANIE, 2005; SILVA et al., 2007).

Estudos sobre a dor na DF demonstram seus im-
pactos no cotidiano, tanto a crian¢a portadora da doenga,

como dos familiares, com diferencas entre eles, princi-
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palmente em relagio & percepcio da dor (DIAS et al.,
2013a; GRAUMLICH et al., 2001). Graumlich et al.
(2001) avaliaram a intensidade da dor em criancas com
DF e a percepgio dessa dor pelos pais, e observaram que
nao houve diferenca estatistica em relagao 2 intensidade
da dor entre as criancas e seus pais e que estes indicam
diferentes locais de dor para seus filhos. Ressaltaram a
necessidade de uma avaliacio multidimensional da dor,
sendo percebida como intensa e grave, principalmente
nos ambientes domiciliar e hospitalar. Salientam a neces-
sidade de pesquisas futuras em tratamento biocomporta-
mental em criancas com DE Nessa perspectiva, Dias et
al. (2013a), ao investigarem a dor no cotidiano da crianga
com DF e seus familiares, verificaram que estes percebem
de forma diferente o tipo e a intensidade da dor — en-
quanto criancas identificam o tipo de dor “aperto”, os
cuidadores consideram tipos variados e, na intensidade,
criangas identificaram a dor como “forte” e os cuidadores
“moderada”.

Ao utilizar didrios e diagrama do corpo para loca-
lizar a dor na DF, Tostes et al. (2008) identificaram mais
dores no abdémen, seguido de dor nas extremidades e no
térax. Essas dores, segundo Lobo, Marra e Silva (2007),
podem ocorrer espontaneamente ou em decorréncia do
estresse ambiental, como frio, traumas, esforco fisico e
de estresse fisico, como desidratagio, infecgdes e hipoxia.
Podem também variar em intensidade e serem decor-

rentes de estresse pSiCOl()giCO, como estresse emocional,
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conflitos com pares e familiares (BRASIL, MS, 2013).
Para o manejo da dor, sao utilizados analgésicos via oral
e, principalmente, a hidroxiureia (HU) (MS, 2013; KA-
VANAGH et al., 2011) e condutas nao farmacoldgicas,
como ver televisio, jogar w'deugame Ou outros jogos, con-
versar, fazer relaxamento muscular, exercicios de respira-
¢io profunda e psicoterapia com base nos principios da
terapia cognitivo-comportamental, variando em relacio
da intensidade da dor pela crianca (KAVANAGH et al.,
2011; TOSTES; BRAGA; LEN, 2009).

A convivéncia com a dor e o consequente compro-
metimento na qualidade de vida requerem, por parte da
crianca e seu cuidador, que aprendam diferentes formas
de lidar com esse problema, denominadas de estratégias
de enfrentamento/ways of coping (EE). O termo deriva do
inglés o cope with, que significa lidar com ou enfrentar.
Essas estratégias estdo presentes no cotidiano das pessoas,
que lidam com os variados problemas ou situagées que
geram estresse do dia a dia e tém impacto nos desfechos
em satde (FOLKMAN, 2011; SKINNER; ZIMMER-
-GEMBECK, 2016), particularmente nos casos de DF
(DIAS et al., 2013a; GARIOLI, 2011; GIL et al., 2001;
LORENCINI; PAULA, 2015; OLIVEIRA; ENUMO;
PAULA, 2017).

Para compreender o processo de coping, a abor-
dagem mais recente da drea ¢é a Motivational Theory of
Copingl Teoria Motivacional do Coping (TMC) (SKIN-
NER; WELLBORN, 1994; SKINNER et al.., 2003;
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SKINNER; ZIMMER-GEMBECK, 2016). Esta abor-
dagem tem sido aplicada no Brasil nos dltimos 10 anos
(RAMOS et al., 2016). A TMC entende o coping como
uma “[...] acdo regulatéria, sendo que o termo agio se re-
fere a padroes organizados de comportamento, emocio,
atenc¢do e motivagio, também chamados de esquemas de
agio” (RAMOS; ENUMO; PAULA, 2015, p. 272). O
trabalho de revisio de literatura realizado por Skinner
et al. (2003) analisou cem estudos sobre esse conceito
publicados nas décadas de 80 e 90 do século passado,
identificando mais de 400 categorias de coping, que fo-
ram organizadas em 12 categorias de alta ordem (familias
de: autoconfianga, busca de suporte, resolugao de pro-
blema, busca de informagoes, acomodagio, negociagio,
delegacio, isolamento, desamparo, fuga, submissao, opo-
sicdo), classificadas segundo seus desfechos adaptativos e
mal adaptativos no médio e longo prazo e suas relagoes
com trés necessidades psicoldgicas bésicas de Relaciona-
mento/ Relatedness, Competéncia/ Competence e Autono-
mia/Autonomy. A percep¢io de ameaga ou desafio a essas
necessidades basicas sdo fontes universais de estresse. As
familias de coping relacionadas a percepgao de desafio das
necessidades bdsicas, sdo: Autoconfianca/Self-confidence
e Busca de Suporte/Support Seeking (necessidade de Re-
lacionamento); Solu¢io de Problemas/Problem-solving e
Busca de Informagio/Information Seeking (necessidade
de Competéncia) e Acomodagio/Acommodation e Nego-
ciagio/ Negociation (necessidade de Autonomia). A per-
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cepgao de ameaga pode levar a respostas mal adaptativas,
que se relacionam a outras seis familias de coping: Delega-
¢ao/ Delegation e Isolamento Social/fsolation (Relaciona-
mento); Desamparo/ Helplessness e Fuga/Escape (Compe-
téncia), e Submissio/Submission e Oposicio/ Opposition
(Autonomia). Cada familia de coping pode integrar vdrias
estratégias de enfrentamento segundo sua funcionalida-
de em relagdo ao processo adaptativo (SKINNER et al.,
2003; SKINNER; ZIMMER-GEMBECK, 2007, 2016;
SKINNER; WELLBORN, 1994) (vide Quadro 1).
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Quadro 1. Esquema geral da Motivational Theory of Coping, com estressores, necessidades psicoldgicas basicas e processos adaptativos.

Avaliagao do Familia de Exemplos de Estratégias de Desfecho em Necessidade Processo adaptativo
estressor coping enfrentamento saide psicolégica basica | associado ao coping
Desafio ao self | Autoconfianca | Regulagio emocional, Regulagao
comportamental, Expressao emocional,
Aproximagao emocional.
Desafio ao Busca de Busca de contato, Busca de conforto, Ajuda Adaprativo
contexto suporte instrumental, Referenciamento social Coord 6
oordenar a conflanga
Ameaga ao self | Delegagio Reclamagio, Autoculpa, Lamentagao, € 0S recursos sociais
Busca de suporte mal adaptativo. Ml ' disponiveis.
Ameaga ao Isolamento Afastamento social, Evitagio de outros, al adaprativo | Relacionamento
contexto social Dissimulagao, “Congelar”/paralisar.
Desafio ao self | Solugao de . L. . Adaptativo
Planejar estratégias, Agdo instrumental,
problemas : L
Plane]amento, Dominio.
Desafio ao Busca de Ler, Observar, Perguntar a outros. d )
contexto informagoes . CooT enar agocs ¢
A p — P — - T —— Competéncia contingéncias no
meagca ao self | Desamparo Con usio, Intef feréncia cognitiva, Exaustao | Mal adaptativo ambiente
cognitiva, Passividade.
Ameaga ao Evitagio comportamental, Afastamento
contexto Fuga mental, Negagao, Pensamento desejoso.
Desafio ao self | Acomodagio | Distragdo cognitiva, Reestruturagio
cognitiva, Minimizagio, Aceitagao.
Desafio ao Negociagio Barganha, Persuasio, Estabelecimento de Adaptativo CoordAenajr B
contexto prioridades. 5 .refere?‘:'_as ¢ opgoces
isponiveis
Ameaga ao self | Submissao Ruminagao, Pensamentos intrusivos, Autonomia
Perseveragio rigida.
Ameaga ao Oposigio .. - Mal adaprativo
Culpar outros, Proje¢io, Agressao, Desafiar.
contexto

Nota. adaptado de Skinner e Zimmer-Gembeck (2007), para uso em pesquisa.
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Entre os recursos de coping, tém-se as habilidades
sociais. Conforme Del Prette e Del Prette (2005), as habi-
lidades sociais constituem classes especificas de comporta-
mentos presentes no repertério de um individuo que lhe
permitem lidar de forma competente com as demandas
de situagdes interpessoais, favorecendo um relacionamen-
to sauddvel e produtivo com outras pessoas. Segundo os
autores, as habilidades sociais “referem-se a um elaborado
repertério de comportamentos sociais necessdrios para a
construcio de relagdes interpessoais sauddveis e produti-
vas” (DELL PRETTE; DELL PRETTE, 2005, p. 17). A
aprendizagem dessas habilidades é um processo continuo
que comega no nascimento e perdura ao longo da vida.

Del Prette e Del Prette (2005) consideram que as
habilidades sociais na infancia sio compreendidas por um
conjunto de habilidades que envolvem: autocontrole e ex-
pressividade emocional, empatia, civilidade, assertividade,
fazer amizades, habilidades sociais académicas e solugio
de problemas interpessoais. Possiveis déficits em habili-
dades sociais podem comprometer a trajetéria de desen-
volvimento infantil, sendo considerado um fator de risco.

Caballo (2003) considera que o comportamento
socialmente hdbil ¢ aquele conjunto de comportamentos
emitidos por um individuo em um contexto interpessoal
especifico, expressando sentimentos, atitudes, desejos,
opinides ou direitos, de modo adequado aquela situagio;
respeitando os demais e, geralmente, resolvendo os pro-
blemas imediatos da situagio ao mesmo tempo em que
minimiza a probabilidade de problemas futuros.
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Em estudo de revisdo de literatura, Falcone (2000)
sistematizou os componentes comportamentais e cogni-
tivos das habilidades sociais, descrevendo-as da seguinte
maneira: a) iniciar conversacio; b) manter conversacio;
¢) encerrar conversacio; d) fazer pedido sem conflito de
interesses; ¢) fazer pedido com conflito de interesses; f)
pedir a alguém para mudar o comportamento; g) recu-
sar pedidos; h) responder a criticas; i) expressar opiniées
pessoais; j) expressar afeicdo; k) fazer elogios; 1) receber
elogios; m) defender os préprios direitos; n) convidar al-
guém para um encontro; o) conversar COM uma pessoa

que estd revelando um problema.

As habilidades sociais sao aprendidas, geralmente,
de forma nio sistemdtica nas relagoes interpessoais com
outras pessoas, com os pais, o circulo de amigos, o con-
juge os colegas de trabalho e a midia em geral, os quais
sd0 agentes que promovem ou restringem o repertdrio de
habilidades sociais. No entanto, também sio aprendidas
de forma sistemdtica com programas de treinamento em
habilidades sociais, tanto terapéuticos, como preventivos

(PENIDO, FORTES, RANGE, 2005).

Lorencini e Paula (2015) identificaram problemas
de competéncia social em criangas com DF, especialmen-
te com problemas de contatos sociais e retraimento, o
que limita a frequéncia e a qualidade de suas interacdes.
As autoras confirmam estudos internacionais, mostrando
grandes dificuldades de ajustamento social e problemas
de comportamento nessa populacio, especialmente an-
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siedade e depressaio (BENTON; IFEAGWU; SMITH-
-WHITLEY, 2007; KAVANAGH et al., 2011; TRZE-
PACZ et al., 2004).

Para ilustrar as dificuldades impostas pela DF aos
seus portadores, apresentamos a seguir um estudo sobre
as estratégias de enfrentamento da dor e as habilidades

sociais de criancas com doenga falciforme.

As criangas com doenga falciforme

Fizemos um estudo transversal coletando dados,
no perfodo de seis meses, por meio de escalas de compor-
tamento de nove criangas, 5 meninos e 4 meninas, com
idade entre 9 € 11 anos, atendidas em uma Unidade de
Satde Pablica (US) do municipio de Cuiabd, capital do
Estado de Mato Grosso, sendo que trés delas residiam em
outros municipios. Essas criancas estudavam, frequen-

tando as séries iniciais do Ensino Fundamental.

Pelo fato do tratamento da doenca ser ofertado
apenas na capital de MT, as criancas que nio viviam nesta
cidade deveriam se deslocar do interior para a capital, para
que pudessem receber o acompanhamento adequado, o
qual, na maior parte das vezes, era realizado mensalmen-
te. Entretanto, em alguns casos, as familias conduziam
suas criangas apenas quando estas apresentavam crises de

dor, dificultando assim a participa¢io de mais criangas.
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Para compor a amostra do estudo, a US forneceu
uma lista com o nome, telefone e endereco de todos os
38 possiveis participantes. A partir dessa lista, buscou-se
ter acesso a agenda de atendimento dos dois médicos que
acompanhavam o tratamento das criangas, conhecendo-
-se assim os dias e os hordrios em que estariam presentes
na US, para um primeiro contato. Todos foram conta-
tados, mas em tratamento periddico ou nio na época
da pesquisa totalizaram 11 criangas. Desse total, nio foi
possivel contatar duas criangas, pois elas nio comparece-
ram na UB na época da pesquisa. Compuseram, assim, a
amostra final de nove criancas e seus responsdveis. Todos
participantes assinaram o Termo de Consentimento Li-
vre e Esclarecido para a participagio em Pesquisa, que foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitdrio Julio Miiller (Parecer N° 889/CEP-HU-
TM/2010).

As habilidades sociais das criangas com doenca
falciforme

Para avaliar as habilidades sociais dessas criancas,
aplicamos o Sistema Multimidia de Habilidades Sociais
de Criangas (SMHSC-Del-Prette), desenvolvido por Del
Prette e Del Prette (2005). Este é um inventdrio de com-
portamentos que se baseia em conceitos especificos como

desempenho social, habilidades sociais e competéncia
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social. Por desempenho social compreende-se “a emissao
de um comportamento ou sequéncia de comportamentos
em uma situagio social qualquer” (DEL PRETTE; DEL
PRETTE, 2005, p. 19). As habilidades sociais referem-se
“A nogao de existéncia de diferentes classes de comporta-
mentos sociais no repertério do individuo para lidar de
forma competente com as demandas das situagdes inter-
pessoais” (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2005, p. 19).
Finalmente, competéncia social que tem “um sentido
avaliativo que remete aos efeitos do desempenho de ha-
bilidades em um conjunto de situagoes” (DEL PRETTE;
DEL PRETTE, 2005, p. 19).

No estudo foi utilizada a versdo impressa do ins-
trumento, no formato em caderno. Sio apresentadas as
criangas 21 situagbes que apresentam interagao social de
criangas com criangas ou criangas com adultos. Essa ver-
sdo tem um tempo médio de aplicagio de 20 minutos. O
SMHSC-Del Prette fornece virios indicadores, entre eles
o Perfil Geral — que produz ao final um resultado geral,
em porcentagem, indicando os comportamentos: a) habi-
lidosos: sio aqueles que “contribuem para a competéncia
social por sua coeréncia entre comportamentos abertos e
encobertos, adequacio as demandas e as consequéncias
obtidas” (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2005, p. 21);
b) nio habilidosos passivos: referem-se as interagoes que
“comprometem sua competéncia social por se expressa-
rem predominantemente na forma encoberta de incdmo-

do, mdgoa, ressentimento, ansiedade...” (DEL PRETTE;
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DEL PRETTE, 2005, p. 21); ¢) nao habilidosos ativos:
compreendem comportamentos que ‘comprometem
sua competéncia social por se expressarem predominan-
temente na forma aberta de agressividade fisica ou ver-

bal, negativismo, ironia, autoritarismo e coer¢iao” (DEL

PRETTE; DEL PRETTE, 2005, p. 21).

Os dados do SMHSC-Del-Prette mostraram que
as criangas apresentam mais comportamentos habilido-
sos (80,42%) do que nio habilidosos (19,58%) em seu
cotidiano. Contudo, apresentaram também comporta-
mentos que prejudicam sua competéncia social, como a
expressao de mdgoa, incémodo ou o nio enfrentamento
das demandas, classificados como “nio habilidosos passi-
vos” (13,23%), além de “comportamentos nio habilido-
sos ativos” (6,35%), como negativismo e coergio.

Como as criangas lidam com a dor na doenca
falciforme

Para identificar as estratégias de enfrentamento
das criangas com DF frente s crises de dor, aplicamos
o Instrumento de Avaliagio do Enfrentamento da Dor
(AEH-Dor), que foi adaptado por Oliveira, Paula e Enu-
mo (2017) a partir do Instrumento Informatizado de
Avalia¢io do Enfrentamento da Hospitalizagao (AEH)
elaborado por Motta ¢ Enumo (2010) para criangas com

cancer. O instrumento é composto por um caderno com
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20 telas ilustradas com desenhos coloridos, apresentando
uma verso para menino e outra para menina. Cada uma
das telas apresenta uma cena que retrata possiveis com-
portamentos infantis relacionados as EE da dor. A aplica-
¢ao do instrumento dura cerca de 30 minutos e consiste
na apresentagio a crianca de uma cena por vez, e pedindo
para a crianca explicar o porqué de fazer ou no o que estd
presente na tela, frente as crises de dor.

Cada tela apresenta 10 comportamentos “facilita-
dores” do coping da dor (brincar, assistir TV, cantar e dan-
car, rezar, estudar, conversar, ouvir miisica, ler gibi, tomar
remédio e buscar informagoes), os quais se referem aqueles
previamente classificados como adaptativos ao coping da
dor. H4, também, 10 telas com comportamentos “nio fa-
cilitadores” (chorar, raiva, esconder, ficar triste, desanimar,
Jfazer chantagem, pensar em fugir, sentir culpa, sentir medo
e pensar em milagre), que se referem a comportamentos
previamente classificados como mal adaptativos ao coping
da dor (MOTTA; ENUMO, 2010; OLIVEIRA; ENU-
MO; PAULA, 2017).

Ao olhar a cena, a crianca deve descrevé-la para,
em seguida, responder o quanto cada figura se parece
com o que ela tem feito durante as crises de dor. Para
registrar a resposta, sio apresentadas & crianga cinco op-
goes, em escala tipo Likert: nunca = 1, um pouco = 2, as
vezes = 3, quase sempre = 4, sempre = 5. Apos a escolha de
cada figura, a crianca é questionada sobre o motivo de sua
resposta, que ¢ gravada e transcrita.
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A pontuagio do AEH-Dor (N = 249) e sua dis-
tribuigio percentual entre as 20 cenas pode ser vista na
Figura 1, com destaque para a estratégia com maior per-
centual “comar remédio” com 12,04% das respostas e “es-
conder” com menor percentual (0,4%).

Figura 1. Porcentagem dos comportamentos de coping da dor indicados
no AEH-Dor por criangas com Doenca Falciforme (N = 9; total de escolhas
=249).

Fonte: Dados do autor

A soma dos comportamentos facilitadores (n =
173; 70,68%) e nao facilitadores (n = 73; 29,32%) do
coping da dor mostrou uma diferenca expressiva de 103
pontos a favor de comportamentos facilitadores.
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Dentre os 10 comportamentos facilitadores,

trés apresentaram as médias maiores: tomar remédio (M
= 3,33), rezar (M = 3,22) e assistir TV (M = 3,11). Por
outro lado, os trés comportamentos nao facilitadores do

coping da dor com maior média foram: pensar em milagre
(M = 2,22), seguido de chorar (M = 1,44) e desanimar (M
=1,33) (Tabela 2).

Tabela 2. Média e Desvio Padrdao dos comportamentos percebidos como
facilitadores e nao facilitadores do enfrentamento da dor em criangas com
Doenga Falciforme (N =9)

Comportamentos de coping da dor (Cenas do| Média | Desvio
AEH-Dor) Padrio
Tomar remédio 3,33 1
Rezar 3,22 1,09
Assistir TV 3,11 1,36
Conversar 2,25 1,38
Facilitadores Estudar 2,11 1,69
Ouvir musica 1,88 1,76
Ler gibi 1,22 1,64
Brincar 1,11 1,53
Cantar 0,77 1,39
Buscar informagoes 0,77 1,09
Milagre 2,22 1,30
Chorar 1,44 1,42
Desanimar 1,33 1
Nio facilitadores | Triste 0,88 1,05
Medo 0,88 1,35
Sentir culpa 0,66 0,86
Raiva 0,33 0,5
Chantagem 0,22 0,66
Esconder . 0,11 0,33
Pensar em fugir 0 0

Fonte: Dados do autor. Baseado na AEH-Dor (OLIVEIRA, ENUMO; PAULA, 2017).

Nota. Cada resposta tem um peso: nunca = 0; um pouco = 1; as vezes = 2; quase sempre
=3 e sempre = 4; gerando a pontuacéo para cada uma das 20 cenas; calcula-se depois a
média de comportamentos de coping da dor na doenga falciforme.
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Analisando o relato das criancas ao justificarem
suas respostas a0 AEH-Dor, foi possivel identificar 10
estratégias de enfrentamento apresentadas pelas criangas
durante as crises de dor. Dessas, seis EE sio adaptativas
ao coping da dor: busca de suporte, regulagio emocional, so-
lugdo de problema, busca de informagdo, distragdo, negocia-
¢do; e quatro sio mal adaptativas: ruminacdo; desamparo;
esquiva, 0posi¢do.

Essas EE podem estar relacionadas 4 percepgio de:

1) desafio a necessidade psicoldgica bdsica de: a)
Relacionamento, com busca de suporte e regulagio emocio-
nal relacionadas 4 familia de coping de Autoconfianga; b)
Competéncia, com solugio de problema e busca de infor-
magdo; c) Autonomia, com EE relacionadas a familia de
coping de Acomodacio (distragio) e Negociagao;

2) ameaca 2 necessidade psicoldgica bésica de: a)
Relacionamento, com estratégias de Delegacio e Isola-
mento (afastamento social); b) Competéncia, com Fuga
(esquiva) e Desamparo; ¢) Autonomia, com EE de Sub-
missao (ruminagio) e Oposicao.

A andlise das respostas permitiu identificar a fre-
quéncia das EE pelas criangas em relagdo as crises de dor.
E possivel observar que ruminacio (n = 26; 30,95%),
busca de suporte (n = 24; 28,57%) e distracdo (n = 13;
15,47%) foram as estratégias mais relatadas pelas criangas
com DF no coping da dor. J4 as estratégias menos relata-
das com o mesmo percentual foram oposigdo, negociagio e
desamparo (n=1; 1,19%) (Figura 2).

55



Figura 2. Percentual das estratégias de enfrentamento da dor em criangas
com Doenca Falciforme (N = 9, Total de estratégias= 84).

Fonte. Dados do autor. Baseado na AEH-Dor (OLIVEIRA; ENUMO; PAULA, 2017).

A ruminagio, que implica pensar com insisténcia
em um problema ou ideia, pode se associar a comporta-
mentos nao facilitadores do coping da dor, como chorar,
sentir-se triste, desanimar, sentir medo e sentir culpa. Uma
das criancas assim justificou o fato de se sentir desanima-
da (P = pesquisador; C = crianga):

P: Por que vocé fica desanimado?
C4: Porque fica doendo.
P: Fica doendo...

C4: Af eu nio sinto vontade... quando eu ‘t0
com dor, eu nio tenho vontade de brincar.

No uso da estratégia de busca de suporte, as crian-
cas tendem a rezar para enfrentar a dor. Uma das criangas

deu a seguinte explicagao:
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P: O que vocé pensa quando t4 rezando?

Cl: E... eu quero que Deus me ajuda.

A EE de distragio tem-se o comportamento fa-
cilitador assistir TV, indicando que a dor pode diminuir
ou ser esquecida por algum momento. A seguir, segue-se
o relato de uma das criangas que assistem TV para lidar

melhor com a dor:

P: E vocé acha que assistir TV ajuda a diminuir

a sua dor?
C3: Ajuda.
P: Ajuda?

C3: As vezes, distrai mais.

Diferentemente das criancas com DF do estudo
de Oliveira, Enumo e Paula (2017), as criangas do presen-
te estudo nio apresentaram reestruturagio cognitiva, isola-
mento social e delegagio e nem perceberam os estressores
da situagio como uma ameaga 2 sua necessidade psicolé-
gica de Relacionamento. No geral, as EE mais adaptativas
predominaram, com destaque para as criangas C9, C5 e
C4. As necessidades bdsicas mais desafiadas foram busca
por suporte e acomodagioldistragio e as mais ameagadas
foram submissdolruminagio e fugalesquiva (Tabela 3).
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Tabela 3. Média das estratégias adaptativas e mal adaptativas do coping da dor, por crianga com Doenca Falciforme (N = 9)

Necessidade Familia de copingl Cl|[C2[C3|C4|C5|C6| C7 |C8|CI Total [ Média|Mediana
psicoldgica bisica |Estratégia de (DP)

enfrentamento

Adaptativas

Auto;on‘ﬁanqa ‘ ololo 5 1 1 ol 2 6 0,66 0
Relacionamento (regulagdo emocional) (2’22)

Busca de Suporte 033|523 |2]5]24 (1)65) 3

S‘r’l‘ﬁa" de t{oft1{ofofo|1]|2]5s (g’;z) 0
Competéncia probiemas 0’33

Busca de informagao ojo|lof|1]oO 1 110 3 (6 5) 0

@C.O tm"‘fla)?ao 123|111 ]o]|1]13 (i’gf) 1
Autonomia ireo 0’1 1

Negociagio o|j1|0fo0]|O 01010 1 (0’ 33) 0

Total adaptativas 201617191 4)| 6 |4]|10] 52 (; ’;7;) 6

Mal adaptativas

. 0,44

Fuga (esquiva) 0|01 0 1 1 0|1 4 (0.52) 0
Competéncia 0’1 !

Desamparo oOfo0]0]O0f|O 0 0fo0 1 (0’ 33) 0

?“b“?‘““.’ ) 1263 |0]o0|7]0]26 é’gf) 2
Autonomia TUMInAgao 0’1 1

Oposigao 0|10]O0 1 0 0 0|0 1 (0’33) 0

Total mal adaptativas [8 |1 (2 |7 4 |1 7111 32 é’gg) 2

Fonte: AEH-Dor (OLIVEIRA, ENUMO; PAULA, 2017).
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Oliveira, Enumo e Paula (2017) verificaram a par-
tir dos resultados da AEH-Dor aplicada em 11 criancas
com anemia falciforme, antes e depois de uma intervengio
que a média das estratégias adaptativas aumentaram (de
72,3 para 88,7) e as mal adaptativas diminuiram (de 27,7
para 11,3). Esses resultados assemelham-se aos encontra-
dos neste estudo no que se refere & maior presenga de es-
tratégias adaptativas em criangas com doenga falciforme.

Esses resultados mostram que as criangas deste
estudo apresentaram mais comportamentos de coping da
dor mais adaptativos, mas as justificativas de suas esco-
lhas no AEH-Dor indicaram uma maior frequéncia de
EE menos adaptativas, como a ruminagdo. O repertdrio
geral de coping da dor dessas criancas, contudo, mostrou
a presenca de EE adaptativas como a busca de suporte e
a distragdo. Ao enfrentar a dor cronica elas, geralmen-
te, assistem televisdo e/ou rezam. No entanto, em outros
momentos, elas também tém pensamentos centrados em
desfechos negativos da doenca, pensando em milagres,
chorando e se sentindo desanimadas para brincar, estudar
ou fazer qualquer outra atividade. A doenca e a dor desa-
flam suas necessidades psicolégicas bésicas de Autonomia.

Um indicador positivo e protetivo dessas criangas
¢ o fato de apresentarem mais comportamentos habilido-
sos, mesmo com as crises de dor cronica, indicando que o
estresse e as dificuldades causadas pela doenga podem ser
minimizados a partir da presenca de habilidades sociais,
como empatia, assertividade e participagio na vida, por
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essas criangas. Em outros termos, apesar das adversidades
causadas pelo quadro da doenga, as criangas indicaram
capacidade para lidar com as demandas sociais de modo

habilidoso.

CONSIDERACOES FINAIS

“[...] Mas ele queria ainda que os lirios o sonhassem.”
(Manoel de Barros, 2013, Infantis).

Retomando o poema de Manoel de Barros, po-
demos questionar: quais os lirios a serem sonhados por
criancas com Doenca Falciforme? Quanto aos lirios, in-
felizmente, nio foi possivel neste estudo relatar, porém,
conseguimos compreender como as criangas enfrentam a
dor. Sim, as criangas com DF enfrentam a dor com com-
portamentos de ruminagio, mas elas também procuram
outras formas de enfrentar essa situagio estressante, como
buscar suporte e auxilio de seus familiares, amigos, profes-
sores e até de um ser superior, espirito ou fada madrinha.
Além disso, tentam distrair-se assistindo televisao, brin-
cando ou conversando. Frente as situacdes adversas, apre-
sentam mais comportamentos que facilitam lidar com a
dor cronica e, diante de situagoes sociais, tém mais com-
portamentos habilidosos, fazendo com que o meio social,

ao invés de aversivo, seja favordvel ao coping da doenca.
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Por ser uma doenca genética, a DF requer além
do diagndstico precoce, o autocuidado e a assisténcia
multiprofissional, de modo que o individuo acometido
e a familia sejam preparados para lidar com a doenca.
Ao causar desdobramentos tio fatidicos e, muitas vezes,
irrepardveis, esta enfermidade necessita de atencio cuida-
dosa por parte dos 6rgios governamentais responsdveis
pelas politicas de saide publica no Brasil, orientando e
fornecendo os recursos necessdrios para que os pais de
criangas com a doenca possam criar condi¢oes em que
estas se desenvolvam, de modo sauddvel, mesmo diante
das limitacoes decorrentes da hemoglobina S. Lembra-
mos, assim, que as politicas de satide ptiblica devem estar
em consonincia com as politicas de educacio e assistén-
cia social para que a escola e outras institui¢oes ptblicas
auxiliem essas criancas a se desenvolverem dentro de suas

possibilidades.
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PODE PARECER PREGUICA, MAS NAO E:
VIVENCIAS SOBRE A DOR DE UM
ADOLESCENTE COM DOENCA FALCIFORME
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INTRODUCAO

A adolescéncia é considerada como o periodo en-
tre a infincia e a vida adulta, que se inicia com os pri-
meiros sinais de maturidade sexual. Nessa fase, em que
ha diversas transformagbes corporais e psicoemocionais,
o adolescente se vé em uma situagio conturbada e cheia
de davidas. A formacio da identidade de género e sexual,
a imagem corporal, os esteredtipos e padrdes de beleza,
provocam preocupacio e sofrimento com relagio a sua
aceitacio social (ROCHA; FARIA; MYOTIN, 2015).

Segundo Schneider e Martini (2011), o adoles-
cente com doenga cronica apresenta alteracdes nas suas
atividades da vida didria, devido s restrigoes e as necessi-
dades que ela manifesta. Contudo, a situagao de privagao

68



na realizagdo das atividades comuns na adolescéncia pode
ter impactos negativos no futuro, além dos individuos
se depararem com uma qualidade de vida insatisfatdria

(MARQUES; SOUZA; PEREIRA, 2015).

Portanto, o adolescente com doenca cronica,
como a doenga falciforme (DF), além da necessidade de
atencdo por conta das alteragoes fisioldgicas e psicosso-
ciais caracteristicas da adolescéncia, também merece con-
sideracio devido as complicagbes que podem advir da
doenga, sendo que a dor é a principal delas.

A DF é uma doenca cronica hereditdria que com-
preende um grupo de hemoglobinopatias caracterizadas
por mutagdo no gene da hemoglobina que, quando ex-
posta 2 baixa concentragio de oxigénio, sofre alteragoes
quimicas que culminam na modificagio da morfologia
da hemdcia, tornando-a falcizada. As complicacoes de-
correntes dessa doenga sio causadas pelo fendmeno da
vasoclusdo, que ocorre, entre outras coisas, devido & mor-
fologia alterada do eritrdcito. Essas complicagoes, por sua
vez, sdo as causas das restricoes s quais pessoas com DF
estao expostas, sendo que entre elas a crise dlgica ¢ a mais
frequente (BRASIL, 2012).

Sendo assim, os adolescentes com DF e seus fa-
miliares necessitam aprender a reconhecer a dor na sua
origem e intensidade, para que busquem medidas ade-
quadas de prevencio e controle, mesmo em domicilio, ou
procurem tratamento hospitalar (BRAGA, 2007).
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A DF ¢ uma questao de saide publica comum
no Brasil, visto que cerca de 3.500 criangas nascem com
a doenga por ano e 200 mil com o trago falciforme (FE-
LIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010). Segundo o Ministério
da Sadde, a incidéncia da doenca na Bahia é a maior den-
tre os estados brasileiros, sendo um caso a cada 650 nas-

cidos vivos (BRASIL,2012).

Na cidade de Feira de Santana, segunda maior da
Bahia, a prevaléncia da DF ¢ de 4 casos para 10.000 habi-
tantes (ALVES, 2012) e, por esse motivo, é uma questio
de satide puablica importante para ser estudada e discutida
a fim de melhorar o conhecimento acerca desta enfermi-
dade e, para com isso, se obter uma ampliada compreen-
sdo de suas manifestacées e dos impactos provocados na
vida dos adolescentes.

E importante ressaltar que o profissional da enfer-
magem, fazendo parte de uma equipe multidisciplinar,
tem relevante papel frente & qualidade de vida desses ado-
lescentes com doenga falciforme. Por isso, ¢ importante
que estes profissionais busquem conhecimento acerca do

referido tema.

A escolha deste tema foi baseada no conhecimento
das dificuldades enfrentadas pelos adolescentes com doen-
¢a crdnica, que inclui a necessidade de acompanhamento
médico regular e as vivéncias com as alterages fisioldgicas
e restrigoes que interferem nas atividades de vida didria,
como frequentar a escola e praticar atividades fisicas e de
lazer, que sdo importantes para o seu desenvolvimento.
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Para Freud, o termo vivéncia ¢ entendido como
um tipo fundamental de experiéncia do mundo, ou seja,
trata-se de uma experiéncia imediatamente vivida, isto é,
nao ouvida nem presumida, ou através de qualquer outro
acesso indireto, mas sim algo vivenciado por si; a0 mes-
mo tempo em que se trata de uma experiéncia significati-

va ou marcante e duradoura (BARRETTA, 2010).

Entender como os adolescentes vivenciam a dor
pode colaborar com a percepgio de como isto interfere
no seu viver e como ¢é possivel a sua adaptagio a esta si-
tuagdo. Assim, este estudo teve como objeto a vivéncia
da dor em um adolescente com DF, o qual foi norteado
pela seguinte questao de pesquisa: como um adolescente
com DF vivencia a dor e elabora estratégias para seu en-
frentamento? Diante disso o estudo teve como objetivos:
apreender as vivéncias da dor em um adolescente com
DF e descrever as estratégias por ele elaboradas para en-
frentar esse sintoma.

Esta pesquisa possibilita reduzir lacunas do co-
nhecimento acerca do tema, contribuir para a formacio,
sensibilizacio e qualificacio dos profissionais de saide
e de educacio, assim como os sujeitos adoecidos, dimi-
nuindo a invisibilidade da DE Contribuird ainda para
fortalecer a linha de pesquisa voltada para os estudos das

repercussoes da DF na adolescéncia.
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METODOLOGIA

Desenvolveu-se um estudo qualitativo do tipo es-
tudo de caso tnico, com énfase na histéria de vida tépica
(DENZIN, 1970). Em um estudo sobre vivéncias indivi-
duais, na perspectiva descritiva, pode-se aplicar o estudo
de histérias de vida, no intuito de descrever fatos e fen6-
menos de uma realidade, como a sua histéria, represen-
tagdes, crengas, percepgdes e opinides (MINAYO, 2008).

O estudo foi realizado no Centro de Apoio a Pes-
soa com Doenca Falciforme, em Feira de Santana, no in-
terior do Estado da Bahia. Neste centro, de acordo com
levantamento realizado no local, no ano de 2017, estao
cadastradas por volta de 387 pessoas com DF, entre adul-
tos, adolescentes e criancas (RODRIGUES, 2017). Eles
sd0 assistidos por uma equipe multidisciplinar, incluindo
clinico geral, hematologista adulto e pedidtrico, fisiotera-
peuta, nutricionista, assistente social, enfermeiros, e téc-
nicos de enfermagem.

O participante deste estudo foi eleito a partir dos
seguintes critérios: ser adolescente, entre 10 a 19 anos,
de acordo com a defini¢io de adolescente adotada pela
Organizagio Mundial da Sadde (OMS), estar cadastrado
no centro de apoio, com histéria de crise dolorosa. Como
critérios de nio inclusdo considerou-se a ocorréncia de
dor ou outro tipo de desconforto fisico no momento do
convite para participa¢io da pesquisa.

Para identificar o adolescente do estudo de acor-
do com os critérios definidos, houve a colaboracio do
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centro de apoio e do Projeto de Extensio IKINI — Pr4-
ticas de Cuidado as pessoas com DF e seus familiares”
vinculado & Universidade Estadual de Feira de Santana
para o levantamento de dados dos adolescentes cadastra-
dos, através de leitura do prontudrio. Foram realizadas
diversas tentativas de encontro com os adolescentes nas
tercas-feiras, por ser este o dia que hd uma maior concen-
tracio de pessoas deste grupo em busca de consulta com
hematologista pedidtrico.

Os primeiros contatos com o campo de pesquisa
ocorreram no inicio do ano de 2017, através de atividades
de extensio, onde a pesquisadora foi bem recepcionada e
teve a oportunidade de prestar cuidados as pessoas com
DF. Esse contato permitiu a aproximagio com a equipe e

as pessoas cadastradas no centro de apoio.

Devido a recusa de muitos dos adolescentes con-
vidados, somada as auséncias de outros adolescentes nas
consultas agendadas, adotou-se a estratégia de marcar
consultas de enfermagem para que, assim, pudesse opor-
tunizar a conversa e a aproximacio com os adolescentes.
Além disso, também foram feitos contatos telefonicos.

Durante o primeiro encontro com o participante,
foi realizada uma explicacio detalhada sobre os objeti-
vos, metodologia e sobre os aspectos éticos do estudo.
Foi esclarecido que o método utilizado para a coleta de
dados tem um cunho terapéutico, pois, através das falas
e do grafismo, o adolescente descarrega tensoes e passa
a conhecer a si proprio, podendo reelaborar as vivéncias
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com a dor. Ainda durante este primeiro encontro, foram
negociadas as datas e os hordrios para a realizagio dos
préximos encontros.

A pesquisa de campo ocorreu no més de junho
de 2017, na residéncia do participante. Os encontros ti-
veram a duragio média de 20 minutos, e a produ¢io do
material empirico foi realizada por meio do Procedimen-
to de Desenhos-Estérias com tema (PDE-T), seguido de
inquérito.

O desenho possibilita ao individuo a organizagio
de informagoes e expressio de vivéncias, podendo, assim,
criar-se uma representagio do que o cerca (GOLDBERG;
YUNES; FREITAS, 2005). Sendo assim, o desenho é um
importante instrumento para a andlise de como o adoles-
cente com DF vivencia a dor, pois tal técnica expressa a
concepgio do individuo a partir de suas experiéncias, que
neste caso sao as experiéncias dlgicas. Dessa forma, com o
alcance do contetdo gréfico criado pelo adolescente, é pos-

sivel compreender da melhor forma suas representacées.

Para a aplicacdo dos desenho-estérias (D-E), fo-
ram disponibilizados ldpis preto n° 2, borracha e caixa de
ldpis coloridos contendo 12 unidades e, entdo, o partici-
pante foi convidado a desenhar numa folha em branco
de papel A4, de acordo com a temdtica de cada encontro,
algo que estava relacionado com o objeto do estudo. ApéSs
a realizagdo dos desenhos, foi solicitado que o participan-
te contasse uma histéria sobre o desenho, € ao término da
histéria, atribuisse um titulo para ela.
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Na primeira aplica¢io desta técnica, o participan-
te mostrou-se timido para realizar o desenho solicitado,
e ap6s a requisicao da histéria, ele relatou o motivo pelo
qual o desenho representava um adolescente com dor. No
segundo encontro foram exploradas as estratégias adota-
das para a busca do alivio da dor; no terceiro encontro as
vivéncias do participante nas Unidades de Saide foram
abordadas; o quarto momento teve como proposicio a
sua vivéncia na escola.

Num segundo momento, foi aplicado o inquérito, o
qual se constitui de questdes dirigidas ao tema explorado no
desenho, na tentativa de estimular o participante a expres-
sar-se livremente e aprofundar a compreensio do tema apre-
sentado em cada encontro. Percebeu-se que o participan-
te demonstrava maior espontaneidade para responder aos
questionamentos na medida que os encontros avangavam.

Os D-E registrados no papel foram digitaliza-
dos, e as respostas aos questionamentos foram gravadas e
transcritas pela propria autora.

Na andlise dos D-E, o material discursivo das his-
térias contadas pelo participante foi tratado ao mesmo
tempo da visualizagio do contetdo gréfico, ji que as his-
torias foram contadas a partir do produto gréfico, permi-
tindo ao investigador ter acesso as experiéncias narradas,
adotando, assim, a postura da triangulagio metodoldgica,
tanto na produgio do material empirico quanto na anilise.

Os achados foram submetidos 4 anilise de conteti-
do baseados nas seguintes etapas: na primeira, foi realiza-
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da a leitura flutuante, para aproximacio com o conteido
narrado pelo participante e observagio dos desenhos; na
segunda, o material coletado foi submetido a uma relei-
tura mais aprofundada e destacado os fragmentos de fala
das histdrias que se mostravam relevantes para responder
4 pergunta de pesquisa; na terceira etapa, por sua vez,
procedeu-se 4 inferéncia e 2 interpretagio, momento da
andlise critica e reflexiva com relevo aos elementos con-
siderados relevantes da histéria de vida do participante,
dentro da perspectiva compreensiva sobre suas vivéncias,
estabelecidas em consonéncia com os aspectos tedricos da
experiéncia do adoecimento cronico e seu enfrentamento

sustentado na literatura cientifica (MINAYO et al., 1994).

O presente estudo esteve vinculado ao projeto
“Representagoes sobre o corpo e a Doenca Falciforme:
repercussdes sobre a vida cotidiana, o cuidado e a sexua-
lidade”, sob financiamento do CNPgq, obtidos através
do Edital Universal 2014. Foi aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Feira
de Santana através do Parecer de n° 1.440.239, CAAE:
49493315.3.1001.0053.

Como forma de preservar a identidade do adoles-
cente, foi solicitado que este escolhesse um pseudénimo.
Sendo assim, ele elegeu o pseudénimo “Ourigo”, devi-
do 4 forma do seu cabelo. Além disso, a sua participagio
ocorreu mediante a assinatura do Termo de Consenti-

mento Livre e Esclarecido.
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RESULTADOS

7

Ourigo é um adolescente que se declara de cor
preta, tem 19 anos e reside junto aos pais e mais qua-
tro familiares, dois irmaos, um cunhado e um sobrinho.
Completou o ensino médio estudando em escola ptiblica
em Feira de Santana. Informa ser catélico praticante, tra-
balha com fotografia e estuda teatro. Recorda que obteve
o diagnéstico da DF SC quando tinha, aproximadamen-
te, 3 anos de idade devido as complicagdes da doenga.

As narrativas e os desenhos de Ourico evidenciam
os danos trazidos pela doenga ao seu cotidiano, principal-
mente quando hd necessidade de procura dos servicos de
satde, demandando tempo e prejudicando a sua situagao
na escola através das diversas faltas registradas no bole-
tim. Além disso, Ourico demonstra as diversas vezes em
que carece de repouso nos momentos de crise dlgica, o
que demanda compreensio de seus familiares.

A seguir, os resultados dos encontros com Ourigo
serdo apresentados em dois temas: A convivéncia com a
dor e Estratégias de enfrentamento.

A CONVIVENCIA COM A DOR

Ourico destaca que as complicacdes da doenga
falciforme se manifestaram e foram percebidas por ele
e sua familia desde a infincia. A crise dlgica foi evoca-
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da como uma complicagao que imobiliza o adolescen-
te com DF e a representagio da cama, apresentada no
desenho 1, indica a necessidade de interromper qual-
quer atividade e recolher-se num espago para repousar
durante as crises de dor. Sua histéria evidencia que o
fato de permanecer em repouso, vérias vezes, o coloca
sob o julgamento das pessoas ao seu entorno, que con-
fundem sua restri¢io 4 cama com a falta de interesse e
o qualifica como preguicoso.

Desenho 1 - Pode parecer preguica, mas nao é

Ourigo aponta a vivéncia com a doenga na in-
fincia e puberdade, enfatizando a necessidade de sem-
pre repousar e se medicar, sem sequer se referir a algum
acompanhamento no servigo de satide. Relata sobre o que
intensifica a dor, demonstrando o conhecimento sobre o
seu corpo, devido & convivéncia com a doenca cronica
desde a infincia, o que 0 mantém, diversas vezes, distante
das atividades de vida didria, como descrito na sua fala,

no desenho 1:
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...e muitas vezes as dores vém referente
a isso, algumas coisas de movimento,
ou dores intensas, entio nao tem como
ficar de pé muitas vezes, entdo a cama
¢ por isso.

A cama, utilizada como representagio de um ado-
lescente com dor, pode também ser associado ao cansaco,
isolamento e tristeza por ter a consciéncia das restri¢des
com as quais necessita conviver e adaptar-se continua-
mente. Assim, para Ourico, a experiéncia de um adoles-
cente com DF se resume em: “Viver com dor € tipo vocé

viver limitado”.

A fase da adolescéncia ¢ marcada por diferentes
experiéncias que visam construir competéncias e autono-
mia para a vida adulta, estas que sdo adquiridas em sua
grande parte na escola, sofre interferéncias dos sinais, sin-
tomas e complicagdes da DE requerendo auséncias fre-
quentes para o repouso e tratamento das dores intensas e
difusas no corpo.

Conforme se evidencia no desenho 2, e sua res-
pectiva histéria, Ourigo destaca que embora as crises dlgi-
cas persistam com o avancar da idade, elas sdo marcantes
no periodo escolar em virtude das constantes interrup-
goes que sio sinalizadas por faltas na Caderneta. Assim, o
adolescente resume a experiéncia escolar como uma fase
marcada por problemas e auséncias nas atividades.
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Desenho 2 - Nio foi tio facil

Ao ser questionado sobre quais seriam esses pro-
blemas, Ourigo responde que a irregularidade da frequén-
cia escolar do adolescente com DF se d4, principalmente,
devido as crises dlgicas, estas que, mesmo ocorrendo re-
gularmente numa mesma pessoa, se manifestam de for-
mas e duracio diferentes em cada crise. Essa variabilidade
resulta na imprevisibilidade dos fatos no cotidiano do
adolescente e interfere quanto aos seus planos e sonhos
para o futuro.

Problemas em gerais, porque a falci-
forme ela atinge todas as pessoas do
mesmo jeito, mas cada pessoa com sin-
gularidade, entdo eu sentia muito pro-
blema nas ligaces... dor na perna, no
braco, dor de estdmago que era o que
mais me afetava e, s vezes, dor de ca-
beca, que era o que eu sentia menos...

80



Ourico sinaliza viver uma vida de “problemas”,
estes se referem aos sinais e sintomas da doenga, como a
dor, que o incapacita de se manter ativo na escola. Essa
baixa assiduidade, consequentemente, resultou em repro-

vagio e repeti¢ao do ano letivo, como relatado:

Al eu faltava muita aula, mas quando
eu cheguei no terceiro ano, ji foi mais
dor de cabega, entdo... passava dois,
trés, quatro, cinco dias, uma semana
inteira sem ir pra escola por causa dis-
so, por causa de dor de cabeca ou outra
coisa assim. Eu j4 perdi de ano uma vez
por causa disso, por causa de falta.

As limitagoes no ambiente escolar ainda ocorrem
durante a execugio da educagio fisica, j4 que os episddios
dolorosos impedem o adolescente de praticar algumas
atividades, como aquelas que requerem maior impacto
entre os participantes, a exemplo do futebol, que sio
evitadas por Ourico. Contudo, ainda assim, ele partici-
pava de algumas atividades na escola, aquelas que nao
demandavam maiores esforgos. Entretanto, mesmo com
a possibilidade de participar da educagio fisica, houve
momentos em que ele encerrou a prdtica devido 4 sua

condi¢io clinica:
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Tipo... aquecimento... esporte, futebol
eu nio podia jogar por causa do conta-
to fisico que era demais, mas volei, eu
jogava... basquete eu comecei a jogar,
mas depois eu parei... esportes que nio
existiam tanto contato, entio volei foi
0 que eu joguei mais na escola.

Segundo Ourico, seus colegas tinham o conheci-
mento da doenca e demonstravam solidariedade, auxi-
liando-o quando necessdrio e o conduzindo 4 diretoria
em busca de pessoas e recursos capazes de tomar medidas
para aliviar ou solucionar seus problemas.

Em relagio aos colegas comigo nio ti-
nha muito isso, porque no ensino mé-
dio poucos sabiam, e no ensino fun-
damental e no gindsio todos sabiam,
entio... foi uma coisa mutua assim,
todos me ajudavam af sempre que eu
tinha um problema eles mesmos me
levavam pra diretoria.

Assim, o contexto escolar, vivenciado por Ourico,
¢ retratado como um espago cuja disciplina de atividades
nem sempre podem ser cumpridas por um adolescente
com DE, por vezes resultando em sentimento de exclusio,
principalmente nas atividades fisicas, mas também traz, que
enquanto espago de partilha e aprendizado com outros jo-
vens, a escola se revela como capaz de acolhé-lo com suas
necessidades, principalmente por parte daqueles que sio
informados e sensibilizados para compreender a doenga.
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ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO

Durante a convivéncia com as crises 4lgicas, o
adolescente com DF paulatinamente incorpora cuidados
a sua rotina e desenvolve a capacidade de avaliar quais
deles trazem efeitos positivos sobre sua satide. Assim, du-
rante os encontros para entrevista, Ourico revelou quais
estratégias utiliza para prevenir ou tratar a dor quando se
depara com um novo episédio de crise 4lgica. A medi-
cagio, a ingestdo de liquidos e o sono/repouso, foram as
estratégias evocadas por Ouri¢o no desenho 3.

Desenho 3 - Vai se tratar

O adolescente destaca que esse conjunto de me-
didas € a receita “basica” para se manter bem e sem crise,
uma receita pronta para ser utilizada a qualquer momen-
to, mas que nao pode ser totalmente empregada em qual-
quer lugar, sendo a sua casa o ambiente adequado, como

j4 evidenciado no desenho 1.

No inicio das crises a medida medicamentosa é

acessada ainda em domicilio sem recorrer ao servico de
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saide. Ourigo se mantém seguro diante dos primeiros
sinais de crise porque conta com o conhecimento, expe-
riéncia e apoio de seus pais, que sdo trabalhadores da sad-
de e, segundo ele, transitam com facilidade pelos servicos

quando necessitam.

Quando eu sinto dor, geralmente
recorro aos meus pais, que eu aca-
bei tendo a sorte de que minha mie
¢ enfermeira ¢ 0o TCC dela foi justa-
mente sobre a anemia falciforme e de
que meu pai trabalha no Hospital da
Mulher. Entao, eu sempre tive a facili-
dade de estar indo pra hospitais, posto
médico, essas coisas todas por conta de
estar com eles, entdo eu sempre recor-
ro aos meus pais, primeiramente e, em
seguida, aos meus irmios, que também
eles sdo rdpidos no gatilho e sabem o
que fazer, e aprenderam a como lidar
com isso muito fAcil.

Diante desse relato, percebe-se que Ourico tem os
seus pais como referéncia para quando ocorre uma crise
dlgica, j4 que eles tém proximidade com a drea da sadde,
podendo facilitar o acesso a esse servico.

Ao ser estimulado a falar sobre sua experiéncia nos
servicos de satde, Ourico retrata um relégio no desenho
4, representando o tempo, e o intitula “Haja gasto” re-
cordando o demasiado tempo despendido nos servigos de
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satde, o qual relaciona-se ao fato de as crises dolorosas
levé-lo a permanecer prolongados periodos a espera do
acolhimento ou para hospitalizagio e tratamento. Esse
tempo repercute em ansiedade face 4 interrupgio de seus
planos e & pausa exigida nas suas atividades, como ida a
escola, por exemplo.

Desenho 4 — Haja Gasto

A procura pelo servico de satide, segundo Ourico,
ocorre sempre quando hd evidéncia de complicagées nao
manejadas em domicilio, sendo que nesses casos perma-
nece no servigo de saide por diversas horas ou até mesmo
dias. Ele ainda considera tal situacao, reforcado com o ti-
tulo “Haja gasto”, como um tempo perdido, mesmo que
esse seja essencial para sua recuperagdo, ji que o tempo
despendido em consultas, atendimentos de emergéncia
e hospitalizacio ocupa o periodo que ele poderia estar
realizando outras atividades:
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...porque quando a gente vai, geral-
mente ¢ algo muito grave, entdo acaba
tendo que ficar muito tempo no hospi-
tal, tipo dias, semanas, um dia inteiro,
af a demora, um gasto de tempo desne-
cessdrio, ou altamente necessirio, mas
que ¢ um gasto.

Em suas constantes passagens pelas unidades de
satide Ourico avalia seu atendimento como bom quando
os profissionais de saide sio qualificados e sensibilizados
para estabelecer a prioridade no atendimento 4 pessoa
com DE, visto que quando indagado sobre atendimento

ele prontamente responde:

Na maioria das vezes ¢ bom. Quando
fala que tem falcemia, na maioria das
vezes eles (os profissionais) sio mais
cuidadosos.

Na percepgao de Ourico, o atendimento de for-
ma mais acolhedora, por parte dos profissionais de sai-
de, ocorre quando ele informa que possui a DE Para o
adolescente, ao saberem que estdo prestando assisténcia a
uma pessoa que tem DF, os profissionais se mostram mais

atenciosos e resolutivos.
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DISCUSSAO

O adolescente com doenga cronica, mais espe-
cificamente com DE se depara com diversas alteragoes
que demandam adaptagdes e estratégias de enfrentamen-
to que o permita passar por esse processo sem grandes
prejuizos.

Segundo Marques e colaboradores (2015) a DF
apresenta seus primeiros sinais e sintomas nos primeiros
meses de idade, perdurando por toda a vida, o que refor-
¢a a importincia da adog¢do de estratégias que permitam
o enfrentamento da dor e de outras manifestacoes, além
do acompanhamento ambulatorial, para que alteracoes
sejam identificadas precocemente e que a pessoa com a

DF e sua familia sejam sempre orientadas.

A dor, como um dos principais sintomas da DE,
se faz presente na vida dos adolescentes, tornando-se um
fator limitante para o desempenho das atividades de vida
didria, o que inclui as atividades na escola, sendo que isso
amplia a fragilidade de sua condigao de sadde. Ademais,
por ser desencadeada pelo esforgo fisico excessivo, mui-
tos profissionais aconselham o repouso ¢ a reducio dessas
atividades (SEGAVA; CAVALCANTT, 2011), como Ou-

rico relata em uma de suas falas.

Estudantes com doenga cronica, como a DF sio
mais provéveis de terem dificuldades académicas, sociais
e emocionais. Dessa forma, profissionais da educagio e

familiares necessitam assegurar que os adolescentes re-
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cebam e mantenham uma educagio de qualidade, pois
internagoes recorrentes refletem em faltas frequentes na

escola NONOSE, 2009).

A DF exige do adolescente e de sua familia adap-
tagdes no seu cotidiano, principalmente ao que se refere
as experiéncias educacionais, jé que, nesta fase, o tempo
¢ bastante despendido na escola e realizando atividades

relacionadas 2 ela.

O conhecimento dos educadores e colegas sobre
a condicido de satide do adolescente com DF se faz im-
portante, como ocorreu durante a experiéncia de Ourico
na escola. O desconhecimento da sua condicio clinica
pode acarretar a rotulagio indevida de “preguica” ou “ma-
nha”, levando ao surgimento do sentimento de tristeza,
ao isolamento e também ao desinteresse em retornar a es-
cola (RODRIGUES et al., 2014). Diante disso, pode-se
observar que uma maior compreensio da populagio em
geral sobre a DF implica em atitudes mais acolhedoras.

A educacio ¢ direito de todos e dever do Estado
e da familia, “em igualdade de condigio de acesso e per-
manéncia na escola’, visando “ao pleno desenvolvimento
da pessoa, seu preparo para o exercicio da cidadania e
sua qualificacio para o trabalho”, segundo o art. 205 da
Constitui¢ao Federal Brasileira de 1988 (BRASIL, 2006).
Ou seja, a escola, quando tem a possibilidade de inserir
o aluno com DF em suas atividades, assume um impor-

tante papel na formagio de competéncias e habilidades,
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desenvolve a inteligéncia e ensina a sonhar, situagdes que
podem ajudar a superar as perdas com os frequentes in-
ternamentos.

Como o convivio escolar e as atividades educa-
cionais sdo prejudicadas no contexto de hospitaliza¢io de
criangas e adolescentes adoecidas cronicas, o documento
langado pelo Ministério da Educacio, através da Secre-
taria de Educagio Especial, em 2002, recomenda o fun-
cionamento das classes hospitalares, modalidade da Edu-
cagio Especial que tem por objetivo 0 acompanhamento
curricular do aluno quando este estiver hospitalizado, o

que garante a permanéncia do vinculo com a escola, por

meio de um curriculo flexibilizado (BRASIL, 2012).

O vinculo com a escola, promovido pela classe
hospitalar, combate possiveis reprovagoes, fato ocorrido
com Ourigo, evasdes que podem ser consequéncia da
estigmatizacio da doenca, afastamento, devido s inter-
nagdes, e dominio de conteddo fragilizado ao retornar as
aulas, devido ao grande niimero de faltas (ORTIZ; FREI-
TAS, 2014).

Embora Ourico nao tenha demonstrado seus sen-
timentos e emogoes ao longo dos encontros, a literatura
alerta que um adolescente com condi¢io cronica da DF
pode expressar comportamento agressivo, ansiedade, tris-
teza, dentre outras alteragoes psicoldgicas que o limita de
forma mais significativa (MARQUES; SOUZA; PEREI-
RA, 2015).
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Ouri¢o ¢ um adolescente que trabalha com foto-
grafia e desenho, além disso se sente acolhido por seus
colegas, cuidado por seus genitores e irmios. Essa rede de
apoio de amigos e familiares fortalecida reduz o risco de
desenvolvimento de manifestagdes psicoemocionais ne-

gativas, como autodepreciacio e baixa autoestima.

As alteragoes psicoldgicas das pessoas adoecidas
podem contribuir para o isolamento social, devido ao
sentimento de inutilidade suscitado pela familia, j& que
suas condi¢oes podem dificultar a realizagio de atividades
de rotina. Além disso, tais limitacoes levam o individuo a

depender de seus familiares, o que pode resultar no senti-

mento de impoténcia (MARQUES et al,, 2015).

A limitacio na realizacio das tarefas domésticas
ocorre devido 2 possibilidade de surgimento do quadro
dlgico, pois, segundo estudo realizado por Segava e Ca-
valcanti (2011), as atividades que demandam a agdo de
pegar e/ou carregar peso ou uso de dgua fria, como lavar a
louga, favorecem o aparecimento de crise 4lgica. Tal limi-
tagdo pode ser confundida com falta de interesse na rea-
lizagao das atividades, o que foi evidenciado pelo titulo
atribuido por Ourico ao desenho 1 “Pode parecer pregui-
¢a, mas nio ¢, situacio que ocorre devido ao desconhe-
cimento acerca da doenga ou conhecimento precdrio da
populagio e até mesmo de alguns profissionais de satide
sem formacio aprofundada hemoglobinopatias, fato que
contribui para o estigma social da doenca (TORRES;
GUEDES, 2015).
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O fato de uma pessoa nao contribuir para com seu
grupo, pode lhe conduzir a uma carreira permeada por dis-
criminagio e estigma. Goffman (2008) afirma que a pessoa
estigmatizada passa a ser vista de forma diminuida frente
aos padroes de normalidade estabelecidos socialmente e

enfrenta dificuldades de aceitagio em suas relagoes sociais.

As exigéncias sobre os adolescentes com DF no
cumprimento das atividades escolares que sio préprias de
um grupo de adolescentes nio adoecidos, pode ser con-
sequéncia da desinformacio e invisibilidade da doenga. A
experiéncia de Ourico revela que é possivel superar o pre-
conceito ¢ a discriminacio na escola & medida em que o
restante dos alunos passam a conhecer a doenga, uma vez
que estes se mostram soliddrios nos momentos de crise
4lgica. Diante disso, existe a importancia da divulgacio,
para a populacio, sobre o que é a DE, incluindo pesquisas
que mostrem a realidade dos individuos, em suas faixa-e-

trias, com a doenca e suas familias.

No contexto da DE também se destacam estraté-
gias de enfrentamento para a melhoria nas condigoes de
vida. Segundo Folkman e colaboradores (1986, p. 572)
“enfrentamento refere-se aos esforgos cognitivos e com-
portamentais voltados para o manejo de exigéncias ou
demandas internas ou externas, que sio avaliadas como
sobrecarga aos recursos pessoais do individuo”. Portanto,
sao agoes utilizadas em situagoes de estresse, sendo estas
internas ou externas, podendo ocasionar desequilibrio
emocional, pessoal e social.
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As estratégias de enfrentamento utilizadas em si-
tuagdes de estresse devem ocorrer de forma que resulte
na adaptagio psicossocial do individuo e na melhora da
qualidade de vida através de agdes que podem advir dos
conhecimentos adquiridos com a experiéncia de conviver

com a situa¢io (NUNES, 2010).

O conhecimento sobre si e sobre a DF permite a
organizagio da rotina e a obten¢io de informagoes sobre
como se cuidar e enfrentar a realidade que é modifica-
da pela doenga. Isso pode ser evidenciado pelo relato de
Ourico, ao dizer que a dor se torna mais intensa ao se
movimentar. Isso evidencia que hd necessidade de uma
adaptacio para que a experiéncia com o adoecimento seja
incorporada em seu cotidiano, a fim de manter a vida
o mais préximo da “normalidade” (CORDEIRO; FER-
REIRA; SANTOS, 2014).

As estratégias de enfrentamento (coping), segundo
Lazarus e Folkman (1984, 1986) sio resultantes da rela-
¢ao do individuo com o ambiente, podendo ser classifica-
do em: coping focalizado no problema e coping focalizado
na emogio, ¢ podem ainda ser focadas na aproximagio
ou focadas no evitamento.

No coping focalizado no problema, o individuo
que sofre o estresse se esforca para tentar modificar a situa-
¢io que originou a tensdo, podendo ser o estresse de fonte
externa ou interna; essas estratégias podem ser a negocia-

¢ao para resolver um conflito interpessoal ou solicitagio
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de ajuda prdtica de outras pessoas. O coping focalizado
na emogio é definido como o esforco para normatizar
o estado emocional, reduzindo a sensacio desagraddvel
gerada pelo estresse, como por exemplo, fumar um ci-
garro, tomar um tranquilizante, assistir a uma comédia
na TV, sair para correr (FOLKMAN; LAZARUZ, 1980;
ANTONIAZZI; DELUAGLIO; BANDEIRA, 1998).

Ourigo demonstra utilizar ambas estratégias de
coping, pois recorre aos seus pais/servico de satide quando
apresenta as crises dlgicas e, a0 mesmo tempo, procura
meios para obter o alivio, como a ingestio de medica-

mentos ¢ liquidos e manter-se em repouso.

Durante as falas de Ourico, ele demonstra conhe-
cimento sobre a variabilidade das crises 4lgicas, principal-
mente porque estas surgiram de diferentes formas duran-
te as fases de sua adolescéncia. Como as crises dlgicas e
sua proximidade divergem numa mesma pessoa e de pes-
soa para pessoa, Cordeiro, Ferreira e Santos (2014) afir-
mam que os individuos com a DF tém conhecimentos
acerca da importincia do autocuidado para a prevencao

de complica¢des futuras.

A ingesta hidrica e de analgésicos, além da adogio
do repouso, sdo estratégias de enfrentamento da dor rela-
tadas por Ourico, sendo que Dias e Leite (2014) afirmam
que o tratamento/uso de medicamentos e o entendimen-
to de informagées colhidas no servico de satide sdo estra-

tégias que facilitam o cuidado da pessoa com DE
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Além da variabilidade clinica da pessoa com DE,
ainda existem periodos de bem-estar alternados com si-
tuagbes que requerem atendimento de urgéncia e emer-
géncia. De acordo com Carvalho (2014), as unidades de
emergéncia sdo portas de entrada para o servico hospita-
lar, onde se presta um servigo imediato, local em que o
individuo necessita de acolhimento e busca resolutivida-
de para seu problema de satde. No seu estudo, as pessoas
com DF procuram o servigo de emergéncia quando estao
em crise dlgica.

O servico de enfermagem ¢ o principal vinculo
entre o usudrio e as unidades de satde, j4 que o conta-
to com ele torna-se ininterrupto através da manutencio,
recuperagio e reabilitagio da saidde. Assim, a qualidade
da assisténcia 2 satide deve ser mantida a fim de que o
adolescente com DF em emergéncia com crise dlgica seja
cuidado, com necessidade de ser avaliado de forma atenta
e integral, considerando as repercussoes fisicas e psico-
légicas associadas a esta enfermidade (MORAIS; MEL-
LEIRO, 2013; CARVALHO et al., 2016). Embora nio
se perceba a representacio de profissionais da sadde nos
desenhos-estérias, Ourico narra que estes sio mais cuida-
dosos ao saberem que ele tem a doenga.

Contudo, deve-se considerar que ainda hd uma
invisibilidade social associada & DE, o que, segundo
Kalckmann e colaboradores (2007), é a expressdo mate-
rial do racismo institucional, pois o fato de ter a DF pode
dificultar o acesso ao servico de saide, visto que consis-

94



te numa doenca genética presente predominantemente
na populacio negra (HOROVITZ et al., 2006; TRAD;
CASTELLANOS; GUIMARAES, 2012).

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo objetivou apreender as vivéncias da
dor em um adolescente com DF e descrever as estratégias

elaboradas por ele para enfrentar a dor.

Constatou-se que o adolescente que convive
com a dor na DF necessita de adaptagoes as mudangas
que ocorrem no ambiente domiciliar, onde a realizagao
de atividades domésticas pode ser reduzida e na escola,
onde a prética da educacio fisica se torna dificil devido
aos impactos sofridos pelo corpo durante a realizagio de

determinados esportes.

As limitagoes ocorrem nao somente devido a dor
propriamente dita, mas também pelo niimero frequente
de faltas para o comparecimento s consultas de rotina,
atendimentos de emergéncia e hospitalizacoes, o que re-
sulta em afastamento escolar e interrup¢io de atividades
que contribuem para o desenvolvimento de competén-
cias e habilidades para a vida adulta e posterior qualifica-

¢io profissional.

Ainda assim, vé-se a necessidade que o indivi-
duo tem de se inserir nas dinimicas sociais através das
estratégias de enfrentamento, visando adaptar-se i rotina
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fragmentada devido s manifestagdes clinicas da doenga e
constantes idas aos servicos de sadde.

Pode ser observado que, o conhecimento das pes-
soas que trabalham e vivenciam a vida escolar acerca da
doenga, favorecem o enfrentamento da dor, pois os mes-
mos tomam iniciativas de cuidado do adolescente adoe-
cido diante das situagoes de crises dlgicas e o faz se sentir

mais acolhido.

O uso de técnicas do desenho-estdria, tema se-
guido de inquérito, foi fundamental para estabelecer um
didlogo com o adolescente e aprofundamento dos aspec-
tos evidenciados na narrativa do participante. Entretan-
to, a brevidade das falas e a dificuldade de expressio do
adolescente frente & entrevistadora indica a necessidade
de novos estudos sobre este objeto com o grupo etdrio de
adolescentes.

A énfase dada pelo adolescente sobre o tempo des-
pendido nas unidades de satide durante os internamen-
tos, tempo que para ele se torna improdutivo, aponta a
necessidade de aplicagio das Classes Hospitalares, para
que a permanéncia do vinculo com a escola seja mantida,
assim como a construgio das competéncias e habilidades
que so adquiridas na escola.
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CAPITULO 4

INTERPRETACAO DA DOR PELO ADULTO
COM DOENCA FALCIFORME POR MEIO
DA TECNICA DO DESENHO

Débora Pena Batista e Silva
Livia Lopes Custddio
Natdlia de Sousa Arasijo
Leticia Alexandre Lima
Macedénia Pinto dos Santos
Ilvana Lima Verde Gomes

INTRODUCAO

Segundo a International Association for the Study
of Pain (IASP), a dor é definida como “uma experiéncia
sensitiva e emocional de cardter desagraddvel decorrente
ou descrita em termos de lesdes teciduais reais ou poten-
ciais” (LOESER; TREEDE, 2008; DUBIN; PATAPOU-
TIAN, 2010; LEMOS; AMBIEL, 2010; NASCIMEN-
TO; KRELIONG, 2011).

Pode ser interpretada como uma evidéncia de
comprometimento da integridade fisica e/ou emocional
do individuo, representada por uma via de informagao
dos diversos segmentos corporais, envolvendo compo-
nentes sensoriais, afetivos e cognitivos que interagem e

produzem uma resposta dolorosa (PINTO et al. 2015).
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A dor é um fendémeno que atinge diretamente
a vida do ser humano, geralmente, traz sofrimentos si-
mulados pela intersecdo entre o somdtico e o psiquico, e
se apresenta inegavelmente de maneira subjetiva (SHU-
CHANG et al., 2011).

No caso da doenga falciforme (DF), a dor é oca-
sionada pelo fenémeno da vaso-oclusio, quando a hemo-
globina sofre polimerizacio, assume uma forma rigida e
endurecida, diminuindo o oxigénio nas células e compro-
metendo 6rgios e sistemas do corpo, passando a apresentar
complicacoes de crises dolorosas (ZAGO; PINTO, 2007).

Os episddios de crises dolorosas da DF instalam-se
de forma aguda, com duracio varidvel e bastante hetero-
génea, podem ocorrer de quatro a seis dias, chegando a
persistir por semanas, com forma recorrente de dor ¢ in-
tensidade, manifestadas de forma diferente em cada indi-
viduo. Algumas pessoas expressam intimeras complicagoes
com frequentes hospitalizacoes e internagoes, enquanto
outros tém evolu¢io mais branda (ANVISA, 2001).

Essas crises dolorosas configuram um quadro de
significativa morbimortalidade mais frequente e preva-
lentes na populagdo humana (SOARES et al., 2014), por
ser uma das doencas genéticas epidemiologicamente, tan-
to no Brasil como no mundo. Apresentam estimativas de
250 mil criangas nascidas em todo o mundo (LERVOLI-
NO etal., 2011). E, no Brasil, avalia-se que, atualmente,
existem 25.000 a 30.000 pessoas com a DE

103



Frente a essa estimativa e as complicagbes pro-
porcionadas pela doenga, percebe-se que as pessoas que
padecem desta enfermidade estdo sujeitas a mais suscep-
tibilidade alteragées sistémicas que produzem quadros
de grande gravidade e intensidade da dor que impac-
tam diretamente na qualidade de vida. Além de com-
prometer e alterar o cotidiano, levando-os s urgéncias
e as emergéncias, bem como as internagées hospitalares,
demonstra-se assim um alto grau de sofrimento que re-
percute, entdo, na interagao social, relagées conjugais e
familiares, educagao e emprego (BRASIL, 2014; CUS-
TODIO et al., 2017).

Tendo em vista a ocorréncia desses aspectos pro-
porcionados pelas crises dolorosas da DF ¢ que se revela
a necessidade da busca de interpretacio do significado de
dor junto as pessoas que padecem dessa doenga e, assim,
seja possivel fomentar possiveis mudancas assistenciais
embasadas no cuidado com essa populagio, bem como
despertar para um maior aprofundamento de pesquisas

cientificas.

OBJETIVO

Compreender as interpretagdes das situagoes de
dor por adultos com Doenga Falciforme por meio da téc-
nica do desenho.
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METODOLOGIA

O estudo consiste em um recorte de uma pesqui-
sa denominada “Pintando a dor: significado da doenga
falciforme através do desenho”. Trata-se de uma pesquisa
exploratdria com abordagem qualitativa, realizada no més
de janeiro de 2018, no ambulatério de hemoglobinopa-
tias do Centro de hematologia ¢ hemoterapia do Ceard
(Hemoce) — localizado em Fortaleza, onde sio atendidas
pessoas de vdrios municipios do Ceard e ocorrem s con-
sultas dos adultos que tém Doenca Falciforme acima de
18 anos. A pesquisa exploratéria pretende desenvolver,
esclarecer e modificar conceitos e ideias, visando a for-
magio de problemas especificos ou hipéteses de pesquisa

para estudos posteriores. (GIL, 2002).

Respeitando a Resolugao 466/12, foi entregue aos
participantes o Termo de Consentimento Livre e Escla-
recido (TCLE), que apés lido e retirado as duvidas, foi
assinado pelos participantes. Teve-se como critério de in-
clusio para o estudo: adultos com DF acompanhados no
Hemoce. J4 para critério de exclusao: adultos que tives-
sem baixo déficit cognitivo comprovado pelo médico. Por
fim, contabilizou-se um total de 22 participantes.

Na etapa da coleta de dados, utilizou-se a entre-
vista semiestruturada, contendo um item de identificacio
e outro com uma pergunta norteadora: Fale o que signi-
fica para vocé a dor da doenga falciforme. Solicitou-se ao

participante que elaborasse um desenho livre represen-
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tando esta pergunta e, em seguida, explicasse sobre o que
produziu. A vista disso, foi utilizado gravador digital e o
desenho como estratégia facilitadora & expressio dos par-
ticipantes nesta temdtica tdo singular, deixando-os mais a

vontade para o aprofundamento da coleta.

A anilise dos dados se deu por meio da andlise de
conteddo temdtica de Bardin (2011) que se compde em
4 fases: Pré-andlise; Exploragio do material; Tratamento
dos resultados: a inferéncia e a interpretagio. Emergiram-
-se, assim, as categorias: Representando a dor na doenga
falciforme, Convivendo com a dor da DF e Superando a

dor da DE.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual do Ceard (UECE)
(Parecer n° 2.385.689) e recebeu carta de anuéncia para a
realizacio da pesquisa na referida Instituicio. Atentou-se
para substituicdo dos nomes por letras e niimeros respei-
tando, assim, o anonimato deles.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Caracterizagao dos participantes

Percebeu-se que no tipo de Doenca Falciforme
prevaleceu a Anemia Falciforme (SS) com 81,8% dos en-
trevistados. Treze eram do sexo feminino e a idade variou
entre 18 e 61 anos, houve predominio da cor parda com
59%. Treze tinham ensino médio completo e apenas dois
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tinham ensino superior completo. Quatorze moram em
fortaleza e sete moram no interior do Ceard dentre eles:
Taud e Tiangud (5 horas de distincia da capital) e um na

regio metropolitana, em Maracanaa.

Representando a dor na doenga falciforme

A partir dos desenhos e das falas foi possivel perce-
ber que a dor foi representada como algo intolerdvel que
gerava bastante sofrimento aos participantes, tal como:
aflicio, tormento e agonia, como demonstrados a seguir.

Desenho 1. Dor insuportavel.(Autor:A1)
Desenho 2. Dedo e martelinho. (Autor:A2)

No desenho 1, a reproducio da dor ocorreu em
forma de um emaranhado ou enlinhado confuso em que
nio se sabe 0 comego ou o fim mas, como dito pelo pré-
prio participante: “A dor ¢ insuportével, vocé nio aguen-
ta, vocé pede para morrer, porque é horrivel” (Al).
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Tal representacio aponta para uma relagio entre
os episédios terriveis de dor por ele sentida e a vontade de
morrer. Esse pedido para morrer é advindo de algo que
lhe ¢ insuportdvel, resultado da obstrugiao da microcir-
culagao causada pelo afoicamento das hemdcias e cons-
tituinte da dor.

Segundo Dias et al. (2013), a dor ¢ considerada
um sinal vital, tendo a fungao de alertar e proteger o in-
dividuo; contudo, quando se apresenta de forma recor-
rente, imprevisivel, com intensidade e duragdo varidveis,

pode tornar-se prejudicial, incapacitante e angustiante.

Estudo realizado na Fundacio do Centro de He-
matologia ¢ Hemoterapia do Estado de Minas Gerais
confirmou que o mecanismo desencadeante da dor na
pessoa com a doenca falciforme é sempre complexo e,
provavelmente, heterogéneo, consoante o local de ocor-
réncia. Destaca ainda que essa doenga por ser cronica e
cursar com ampla variabilidade clinica, provoca muitas
limitagGes, sendo, principalmente, a dor o fator respon-
sdvel pela desestabilizagao fisica ¢ emocional da pessoa

(AMARAL et al., 2015).

Corroborando com esta ideia Roberti et al (2011
p- 453) em um estudo sobre a qualidade de vida de doen-
tes com anemia falciforme em Goids, ultimaram que a
dor e as diversas internagbes sofridas pelos sujeitos pes-
quisados foram, muito provavelmente, responsdveis pela

desestabilizagio fisica e emocional.
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Para tanto, ressalta-se que a influéncia de fatores
relacionados a esse tipo de experiéncia com eventos inva-
sivos e dolorosos, sio desencadeantes de infeccoes, altera-
¢oes climdticas e fatores psicolégicos (LOBO MARRA;
SILVA, 2007).

No desenho 2, a dor foi caracterizada pelo entre-

vistado da seguinte maneira:

E como se alguém pegasse um marte-
linho e batesse no seu osso, como se
aqui (mostra o desenho 2) fosse meu
dedo. Como se alguém pegasse um
prego e batesse bem nas juntas [...]
aqui na nuca é como se alguém tivesse

deslocando (A2).

Percebe-se que a representagio oferecida por A2
ocorreu por meio de uma analogia da dor a um prego que
é colocado nas suas juntas. A dor, nesse caso, aparece como
algo forte, sendo referida a uma regiio corporal especifica,
localizada no sistema osteomuscular, ou seja, no osso.

Para Zago e Pinto (2007), a dor na pessoa fal-
cémica pode ser um sintoma agudo ou cronico e uma
das topografias mais frequentemente relatada abrange
membros inferiores e superiores. As crises dlgicas ocorrem
inesperadamente, muitas vezes sem prédromos e impac-

tam diretamente a qualidade de vida do paciente.

Obhara et al (2012) realizaram uma pesquisa com
adultos e verificaram que 100% dos individuos se refe-
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riram A dor sentida em pelo menos uma regido corpo-
ral, embora o quadril/membros inferiores, regido dorsal,
lombar e bragos foram mais acometidos pela dor.

Sendo assim, percebe-se que as dores sentidas pe-
las pessoas que tém a doenga falciforme aludem a diversos
tipos de complicages, que se iniciam desde a infincia,
como resultado dos repetidos episédios vaso-oclusivos,
da inflamagio crénica e da hemélise. Tudo isso ¢ oca-
sionado devido as alteragdes na estrutura da HbS que,
em condigées de baixa concentragio de oxigénio, sofre
polimeriza¢do no interior das hemdcias, provocando alte-
ra¢io em sua forma e, consequentemente, desencadeiam

esse processo inflamatdrio com lesio tecidual.

Convivendo com a dor da Doenga Falciforme

Nesta categoria foi possivel inferir como a dor no
adulto estd interligada com a perda da autonomia, limita-
goes, sensagio de impoténcia e além de revelar a inseguran-

¢a diante das situagoes de dor como evidenciado a seguir:
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Desenho 3. Limitacées da dor. Autor: A3

Aqui [Desenho 3] é porque a gente
nio pode fazer quase nada, nio pode
andar muito que a vista escurece, via-
gem direto porque mora longe né [...].
Ter que se acostumar com internagoes
e sempre que depender de alguém pra
quase tudo. (A3)

E estranho vocé t4 bem e com pouco
tempo vocé pode t4 hospitalizado to-
mando soro, nio obtém a cura nio,
ai ¢ dificil, ¢ dificil, vocé fica naquela
constancia de “Serd que vai dar certo
ou nio vai? (A4)

A compreensio da propria dor nao ¢ ficil e, tratan-
do-se da dor do outro, torna-se uma tarefa ainda mais di-
ficil. (BRASIL, 2014b). A dor ¢ um sintoma em que sua
mensuracio nio ¢ realizada de forma precisa, pois mesmo
com a avaliagio mediante escala de dor, o seu limiar altera-se
perante cada individuo, o que a torna ainda mais complexa.

A representagio do desenho 3 demonstra que a
dependéncia de uma pessoa para a maioria de suas ativi-
dades ¢ inc6modo para os adultos. Ser adulto é uma fase
da vida em que se conquista a independéncia e a liber-
dade para tomar decisdes no momento em que preferir.
Portanto, a condi¢ao da dor apresentada na DF, afeta di-
retamente no “ser adulto”, tornando-se, entdo, uma quei-

Xa comum € constante.
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Esta queixa da dependéncia evidencia-se ainda
mais quando se inclui a questao das internagoes, também
elencada pelos entrevistados. Segundo Martins, P. R. ],
Moraes-Souza, H., Silveira, T. B., em estudo realizado
no Hospital de Clinicas da Universidade (HC-U) e He-
mocentro Regional (HR), analisou-se 103 prontudrios e
foram identificadas 589 internagdes, que correspondem a
7,1 internagoes por doente falcémico no periodo de 1998
22007, com variagdo de tempo de 1 a 51 dias, gerando a
média de 6,2 dias por internagdo. As causas mais frequen-
tes foram crise dolorosa afebril (25,3%) e infeccio das
vias aéreas inferiores (12,4%). De fato, a DF demanda
de diversas internagoes devido as possiveis complicagdes.
Nesta situagio, é necessdrio que haja um acompanhante
para dar suporte ao cuidado deste adulto, evidenciando,
ainda mais, a dependéncia do doente.

Segundo estudo de Ohara et al (2012), as dores da
DF geram prejuizos na mobilidade e afeta as atividades
didrias como cuidar-se, tomar banho, vestir-se e subir es-
cadas, além das atividades profissionais, em que o traba-
lhador as realiza de forma inadequada para suas estruturas
corporais e, muitas vezes, se mantém no emprego devido
4 dependéncia econdmica e a incapacidade de adequar-se
a um outro tipo de trabalho. Entretanto, apesar da dor e
suas consequéncias, os individuos a julgam como o do-

minio da doenca que menos afeta a qualidade de vida.

No quesito social, também abordado no trabalho
de Ohara et al (2012), os individuos consideraram que
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a dor da DF afeta de forma expressiva a interagao social,
além disso, o dominio da saide mental foi elencado como
o mais comprometido pelos participantes do estudo. Este
resultado referente 4 satide mental pode estar relaciona-
do a vérios fatores, dentre eles, a inseguran¢a quanto ao
futuro, o medo da morte iminente, as crises de dor, as
frequentes internagoes, a diminui¢io do desempenho em
funcio da dor, tudo isso podendo gerar ansiedade, baixa
autoestima, sentimento de inferioridade e depressio.

Em um estudo realizado nos Estados Unidos
sobre o impacto psicossocial das tdlceras de perna em
pacientes com doenca falciforme (UMEH, N. L. et al,,
2017), percebeu-se algumas perspectivas diante de temas
como dor, fungio fisica, relagoes sociais, isolamento so-
cial e apoio religioso. Abordando a dor, foi relatado que
a dor de uma crise vaso-oclusiva, por mais dificil que seja
suportd-la, hd um conforto por saber que, em algum mo-
mento, ela chegard ao fim. A intensidade da dor também
¢ um fator que interfere na fungio fisica, sendo por vezes
evitada ou restrita e, também, nas relagdes sociais, pois
esta dor pode impossibilitar a socializagao do individuo,
impedindo-o de praticar esportes, lazeres e ida a eventos.

A questio do apoio religioso, independente da
relagao social e familiar, foi mencionada por metade dos
participantes do estudo de Umeh et al. (2017), como es-
tratégia de alivio psicossocial da DF, acreditando que ha-
via algum motivo para estarem passando por esta situacio
da doenga. A religiosidade é tida como uma fonte positiva
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de forga, auxiliando no alivio de pensamentos e emogoes
negativas e contribuindo para a aceitagio da doenga.

A dor é capaz de interferir em diversos 4mbitos
do individuo, atingindo desde o fisico ao psiquico, por
isso, quando nao tratada, causa um sofrimento que pode
ser evitado. A diminuigio da atividade, do apetite e do
sono pode se fazer presente, debilitando ainda mais o seu
estado geral e, além disso, o impacto psicoldégico pode ser

destruidor. (BRASIL,2014b).

Por isso, percebe-se que a convivéncia com a dor
interfere em todos os 4mbitos da satide da pessoa porta-
dora da DE desde o fisico, o psiquico e até o social. Ao
mesmo tempo, nota-se que, apesar de todas as afecgoes
advindas da doenca, os portadores buscam viver da for-
ma mais normal possivel, realizando tudo que ainda sao
capazes, mesmo com as dores, sejam atividades didrias,

trabalhistas ou de lazer.

Superando a dor da doenga falciforme

A categoria foi elencada considerando elementos
revelados nas falas a seguir, onde demonstram que a su-
peracio da dor estd ligada a uma mudanca de perspecti-
va que relaciona-se ao apoio da familia, espiritualidade,

amadurecimento e reconhecimento de certas restricoes.
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Dentro das limitagbes que tenho me
sinto normal, agora tudo isso porque
eu tive uma mae, um pai, um irmao
mais velho e uma esposa também, me
chamando a aten¢do para uma coisa
ou outra, gracas a Deus tive sorte gran-
de, porque eu nio sei (...)(A6)

A questio relacional ¢ apresentada como um fator
determinante para a superagio das limitagées, que por
meio da preocupagio dos familiares com a satde do par-
ticipante possibilitou a transcendéncia mediante o adoe-
cimento crdnico, atribuindo-se ainda a espiritualidade,

onde este dedica a Deus a melhora da sua situacao atual.

A dor ¢ um evento familiar que interfere de di-
ferentes formas na vida de todos os membros, como em
relatos maternos de que nao hé pior sensacio do que ver
o filho sentir dor, alterando, assim também, a dinimica
familiar, sendo comuns conflitos, separagées, superprote-
¢io ou negligéncia e, com muita frequéncia, problemas
de ordem financeira, sendo fatores que influenciam para
o desencadeamento ou piora da dor em uma pessoa com
a DE Também ocorre a situacio inversa, onde a uniio
familiar, apoio mutuo, estimulo para o autocuidado in-
terferem positivamente na prevencio e melhora para o
enfrentamento da dor (BRASIL,2014b).

Foi identificado que o autocuidado e a espiritualida-
de sdo fatores que beneficiam a melhora da qualidade de vida
do paciente, associados com a autoeficicia que condiz com o
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acreditar na realizacio de uma atividade didria, lidando com
os sintomas ¢ o manejo da dor. Assim, a presenca da espiri-
tualidade ¢ relevante por proporcionar estratégias para o en-
frentamento e o aumento da autoconflanga que impulsiona
ao fortalecimento e 3 esperanga nos momentos de inseguran-
¢a que oportuniza a melhora mediante a dor (CORDEIRO,
R. C; FERREIRA, S. L.; SANTOS, A. C. C,, 2014).

Outra ideia presente no discurso foi a compreensao
de que sua situacio foi “Sorte grande”, isso se deve, segun-
do Weis et al (2013), a realidade encontrada pela maioria
das pessoas com DF, na qual sofrem por tratar-se de uma
condigio bastante inconstante, pelas possibilidades de agra-
vamento, necessidades de cuidado constantemente modifi-
cadas, dificuldade para estabelecer certa normalidade em
seu cotidiano, somando-se ainda a fragilidade da atencao
integral e resolutiva dos profissionais e servicos de satide.

Demonstra-se, entdo, a recorréncia da espirituali-
dade acerca daquilo que nio se consegue entender e as-
sume que se trata de uma situagio que estd fora do seu
controle o que requer amadurecimento e reconhecimen-
to das restri¢des segundo as falas adiante.

Quando a gente vai ficando adulto vai
criando aquela nocdo de que nao pode
fazer e tem que restringir isso, af as
dores vio diminuindo, tem nogao de
que a gente nio pode certas coisas, vai
criando a maturidade. (A7).

Hoje, a dor me faz compreender os
meus limites, s6 isso. (AG)
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A autocompreensio da condi¢io de adoecimento
cronico demanda tempo, tendo em vista que na fase da in-
fAncia nio ¢ possivel a responsabilizagio da crianca quanto
aos cuidados com sua saide, porém ¢ no seu desenvolvi-
mento que se faz importante a sensibilizacdo e a orientagio
quanto sua condigio para que se conscientize e, a partir da
seu amadurecimento, possa ter independéncia e melhora
da qualidade de vida 30 necessdrios na fase adulta.

Segundo Aratijo (2007), a pessoa que foi sensibi-
lizada durante a infincia e a adolescéncia sobre a relevan-
cia do autocuidado, na fase adulta é uma pessoa que terd
maior adesdo ao tratamento, interferindo positivamente
para sua satde. Todavia, ainda é um desafio levar a pessoa
que jd estd na fase adulta a assumir as medidas preven-
tivas, os hdbitos sauddveis e identificar precocemente as
intercorréncias clinicas.

Quanto 2 segunda fala (A6) identifica-se uma
mudangca da percepgio da dor na qual se apresenta como
algo que é comum, porém nio mais com o sentimento de
desespero, como citada anteriormente, entretanto ¢é vista
como algo que pode ser gerenciada e até evitada. Assim,
mesmo a dor impondo limitacdes ao longo das experién-
cias de vida, o adulto com doengca falciforme consegue
transpor essa situagdo e adaptar-se.

Para Cordeiro, Ferreira e Santos (2014), o enfren-
tamento cotidiano do adoecimento crdnico agregado as
experiéncias de autoconhecimento moldam as estratégias

do autocuidado, mantendo a vida o mais préxima possi-
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vel do padrao de normalidade e evitando a dicotomia do
ser abarcando a interacdo dos sentimentos, expectativas e
suportes que vio se organizando no percurso, para que o
sofrimento advindo do adoecimento possa ser superado.

A enfermagem, neste contexto, é uma das corres-
ponséveis pela sensibilizacio desde a infincia e por in-
termediar a interacdo relacional, embasada pela Politica
de Atencio Integral as Pessoas com Doenca Falciforme a
partir de 2005, que pode ser construida com a responsa-
biliza¢io do cuidado incorporando a valorizacio da outra
pessoa, criando estratégias de promocio, prevengio e
reabilitacio da saide, contribuindo para autonomia das
pessoas que vivem com este adoecimento.(SANTANA,

C.A.; CORDEIRO, R. C. ; FERREIRA, S. L., 2013).

CONSIDERACOES FINAIS

Ao término deste estudo, é possivel afirmar que os
adultos revelam significados para a dor baseados em suas
trajetdrias de vida e experiéncias, obtendo influéncias que
impactam suas vidas e perspectivas, sejam elas internas
ou externas.

Diante das dificuldades experienciadas por essa
populagio, constata-se a importancia do aumento de in-
vestimento no diagndstico precoce da Doenga Falciforme
e na criagdo de estratégias que favorecam a implantagio
de politicas publicas que previnam crises de dor, nio fa-
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vorecendo o desprezo dos fatores sociais associados e, des-
sa forma, melhorando a qualidade de vida desta.
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CAPITULO 5

O AUTOCUIDADO DE MULHERES COM
DOENCA FALCIFORME FRENTE AS CRISES
DE DOR

Lorena dos Santos Aratijo

Fldvia Karine Leal Lacerda

Silvia Liicia Ferreira

Rosa Cindida Cordeiro

INTRODUCAO

A doenga falciforme (DF) é uma das alteragoes ge-
néticas e hereditdrias mais comuns no mundo. Essa doen-
¢a ¢ causada por uma mutagido no gene que codifica a
hemoglobina A. Com a mutagio, ¢ originada a hemoglo-
bina S, com heranga recessiva. H4 outras hemoglobinas
mutantes como C, D, E, entre outras que, em associagio
com a S, integram um grupo denominado de DF: ane-
mia falciforme (Hb SS), S/Beta talassemia, as doengas SC,
SD, SE e outras mais raras. Mesmo diante das particula-
ridades que diferenciam as DFs, todas tém manifestagoes
clinicas e hematoldgicas semelhantes (BRASIL, 2015).

As crises dolorosas sao complicacoes frequentes
na DF e, geralmente, constituem a sua primeira ma-
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nifestacdo. Sio causadas pelo dano tissular isquémico
secunddrio a obstru¢io do fluxo sanguineo pelas hem4-
cias em formato de foice, com duracio de quatro a seis
dias, podendo, as vezes, persistir por semanas. Situagoes
como hipéxia, infecgio, febre, acidose, desidratagio e ex-
posicdo ao frio extremo pode precipitar as crises de dor

(BRASIL, 2013).

Os episddios dolorosos consistem na complicagio
mais frequente na DEF, as pessoas com a doenca e seus
familiares devem ser ensinados a reconhecer a origem e
intensidade da dor, para que possam, no domicilio, proce-
der a uma hidratagao adequada e fazer o uso de analgésicos
tdo logo surjam as crises dolorosas, e procurar tratamen-
to hospitalar caso essas medidas simples sejam ineficazes
(BRAGA, 2007). A manifestagio mais comum ¢ a crise
de dor ou crise vaso-oclusiva (CVO), aproximadamente
90% das internagoes hospitalares sdo para tratamento
dessa complicagio (DUNLOP; BENNETT, 2006).

Segundo dados do Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN) a incidéncia de nascidos vivos diag-
nosticados com doenca falciforme no estado da Bahia é
de 1:650 nascimentos e com relagio ao traco falciforme
¢ de 1:17 nascimentos (BRASIL, 2013). Esses dados per-
mitem inferir que a DF é uma questdo de satide ptblica
a ser enfrentada com a criagdo de politicas publicas que
visem garantir uma melhor atengio a satide desse grupo

populacional.
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A doenga falciforme estd relacionada a vdrias com-
plicacées agudas e cronicas (BRUNETTA; CLE; HAES;
FILHO, 2010). A modificagdo genética que ocorre nessa
patologia permite o desenvolvimento de diversas ma-
nifestagoes clinicas como infecgoes, ictericia, tlceras de
membros inferiores e, principalmente, crises de dor, entre
outros, sendo que estes fatores podem interferir direta-
mente sobre a qualidade de vida das pessoas com essa
patologia. A manifestacdo mais comum ¢ a crise de dor
ou crise vaso-oclusiva (CVO). Aproximadamente 90%

das internagées hospitalares sao para tratamento dessa

complicacio (DUNLOP; BENNETT, 2009).

Assim, a realizagio de medidas de autocuidado
desenvolvidas pelas pessoas com DF sio estratégias que
visam minimizar situacoes de agravos, a partir de novas
préticas de cuidado e fortalecendo a promogio da satide e
a autonomia das mulheres.

Diante do exposto, o estudo teve como objetivo
analisar as prdticas de autocuidado realizadas pelas mu-

lheres com doenga falciforme frente as crises de dor.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa descritiva, exploratéria,
de abordagem qualitativa, realizada no municipio de
Salvador com mulheres cadastradas na Associagio Baiana
das Pessoas com Doenca Falciforme (ABADFAL) e/ou
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atendidas no Ambulatério Municipal de Hepatites Virais
e Doenca Falciforme.

Para a sele¢io das mulheres com doenga falcifor-
me foram utilizados os seguintes critérios de inclusio:
1. Ter diagnéstico confirmado de doenga falciforme; 2.
Ser associado da ABADFAL e/ou ser atendida no Am-
bulatério Municipal de Hepatites Virais ¢ Doenca Fal-
ciforme. 3. Possuir idade igual ou superior a 18 anos; 4.
Residir na cidade de Salvador ou Regiido Metropolitana.
5. Aceitar participar da pesquisa por meio da assina-
tura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). A pesquisa foi conduzida dentro dos padrées
exigidos pela Resolugio 466/12 do Conselho Nacional
de Satide (CNS), com base no Parecer 907.880/2014.

Para este estudo foi utilizada a técnica de coleta
através da entrevista semiestruturada. A entrevista se-
miestruturada apresenta como vantagens o fato de poder
ser utilizada por todos os segmentos da populagio; e pos-
sibilita a avaliagio de atitudes e condutas; além de cole-
tar informagbes mais precisas e permitir a obten¢io de
dados que nio sao encontrados em fontes documentais
(POLIT; BECK, 2011). Para estas autoras, é uma técnica
que combina perguntas abertas e fechadas, com a possi-
bilidade da entrevistada discorrer sobre o tema proposto,
sem respostas ou condigbes prefixadas pela pesquisadora.

Os dados foram analisados através da Andlise de
Contetido de Bardin. Esse método constitui-se de trés
polos cronoldgicos: 1) pré-andlise; 2) exploragio do ma-
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terial; 3) tratamento dos resultados, a inferéncia e a inter-
pretagio. Na primeira fase é realizada a sistematizacio das
ideias iniciais que resultard na organizagio propriamen-
te dita do material em estudo. A segunda fase consiste,
essencialmente, em operagées de codificacio, decompo-
sicio ou enumeragio em funcio das regras previamente
formuladas. A terceira fase inicia-se com a andlise no in-
tuito de fazer inferéncias e interpretagoes dos resultados
das investigagcoes (BARDIN, 2010).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram entrevistadas 15 mulheres com idade de
23 até 55 anos, procedentes de Salvador (12), Jequié (1),
Marati (1) e Santa Inés (1). Quanto a cor, se autodeclara-
ram pretas (11) e pardas (4). Em relacio i escolaridade,
possuem ensino superior incompleto (1), 3° grau in-
completo (1), 2° grau completo (7), 2° grau incompleto
(4), 1° grau incompleto (2). No que concerne 2 religiao,
catélicas (3), evangélicas (5) ou nio possuem religido (7).
Quanto a ocupagio, as mulheres, na maioria, possuem
trabalho formal (7), trabalho auténomo (2) e desempre-
gadas (6). A renda familiar foi, predominante, entre 1 e 2

saldrios minimos (5).

Analisando o tipo de hemoglobinopatia identifi-
ca-se que hemoglobina SS ¢ a alteragio hematolégica he-
reditdria mais frequente seguida pela Hb SC e Hb S Talas-
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semia. Esses achados corroboram com o estudo realizado
com 47 pessoas com doenca falciforme em Uberaba, foi
observado um maior niimero de pessoas com a anemia
falciforme (HbSS), em trinta individuos (63,8%), segui-
da pela HbSC, em oito (17%) e pela Hb S Talassemia
em 5 (10,6%) (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010), re-
forcando que a alteragoes hematoldgicas hereditdrias mais
comuns é na populagio brasileira seja a Hb SS.

Foi estabelecido um perfil das mulheres de acordo
com as informagdes relacionadas ao tipo de hemoglobi-
nopatia e o vinculo 8 ABADFAL e/ou Ambulatério Mu-
nicipal de Doenga Falciforme.

Em relacdo as entrevistadas, 46,67 % estdo vincu-
ladas 8 ABADFAL. Foi percebido que as mulheres inseri-
das na associa¢io tem um maior empoderamento sobre
os cuidados 4 satide e adotam estratégias para enfrenta-
mento da dor diferente das mulheres nao vinculadas a
ABADFAL, fator esse que pode influenciar sobre a reali-
zagdo das prdticas de autocuidado evitando complicacoes
decorrentes da doenca. Em um estudo realizado por Gue-
des (2016 ) com pessoas com doenga falciforme partici-
pantes da ABADFAL, foi identificado que a associagio é
um dispositivo importante na vida dos sujeitos com DE
que a partir da obtengio de mais informagées sobre a en-
fermidade, proporciona ajuda na gestio do tratamento,
no autocuidado em satide e na elevagio da autoestima.

Nesse sentido, é importante conhecer a doenga e

oportunizar espagos de didlogo para que as pessoas com
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a doenga promovam estratégias de conduzir as acoes de
autocuidado, com o objetivo de melhorar a qualidade de
vida.

CARACTERISTICAS DAS CRISES DE DOR

A dor cronica é uma experiéncia sensorial e emo-
cional desagraddvel que tem surgimento a partir de uma
lesdo tissular real ou potencial ou descritas em termos de
tal lesdo, iniciando subitamente ou de forma lenta, de
intensidade leve a intensa, constante ou recorrente, sem
um término antecipado ou previsivel e com uma duracio

de mais de seis meses NANDA, 2013).

Essas crises constituem a principal causa de mor-
bidade e hospitalizacio na doenca falciforme, podendo
ocorrer de forma isolada ou associada a complicagoes. H4
diferencas com relagio ao curso clinico apresentado pe-
las pessoas, tendo episddios que variam de intensidade e

duragio (NAOUM; NAOUM, 2004).

No presente estudo, as mulheres expressam si-
tuagdes de dor forte localizada que se inicia em regides
especificas de graduacio baixa e 4 medida que amplia a
extensio e a intensidade, compromete o desenvolvimento
das atividades cotidianas, incluindo a deambulacio e a
alimentacio.
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[...] As vezes e quando, quando ela
comega a se manifestar logo, jd vem
aquele pouquinho e daqui a pouco
ela ji vai aumentando, ¢ aumenta, e
aumenta, e fica aquela dor insuportd-
vel em qualquer parte do corpo, né?
(Entrevista 5)

Nossa! Pra mim é uma dor horrivel,
muito horrivel, inclusive tava em crise
esse sabado agora e no normal quando
eu to em crise eu nio aguento nem
andar, alguém tem que ficar me le-
vando, quando é nos bragos eu niao
consigo comer sozinha, alguém que
tem que me dar comida, e é assim.
(Entrevista 3)

Uma pesquisa desenvolvida com 23 pessoas com
doenca falciforme acompanhadas em um Ambulatério
de Hematologia em Sio Paulo, mostrou que a dor va-
ria da intensidade moderada a grave e possui impactos
negativos na execugdo das atividades didrias, como por
exemplo, nas atividades sociais e de lazer, interferindo di-
retamente na qualidade de vida dessas pessoas (TOSTES;
BRAGA; LEN; HILARIO, 2008).

O surgimento dos quadros de crises de dor pode
trazer repercussoes emocionais, sendo identificado no es-
tudo que o sentimento de tristeza e a sensacio de quadro

depressivo permearam a vida das mulheres.
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Olha, sinceramente, eu ji percebi que
quando a crise vem, vem uma depres-
sdozinha junto, uma tristeza profunda.
(Entrevista 7)

E triste conviver com a dor,né? Ninguém
gosta de conviver com dor, né? Porque a
dor de crise da anemia falciforme, ¢ a
pior que existe. (Entrevista 9)

Em estudo realizado com a participagio de 47
pessoas com doenga falciforme foi observado que os sen-
timentos de revolta/tristeza se apresentaram em mais de
um terco dessas pessoas, e estavam associados ao maior
nimero de crises dolorosas por ano (FELIX; SOUZA;
RIBEIRO, 2010).

Sendo assim, é importante para o sucesso tera-
péutico das pessoas com doenga falciforme, o trabalho de
uma equipe multiprofissional para elevagio da autoesti-
ma no intuito de melhorar a qualidade de vida.

Analisando o tipo de hemoglobinopatia e a fre-
quéncia de crises de dor nas mulheres que participaram
do estudo, pode-se identificar a caracteristica do apareci-

mento das crises.

Nas nove mulheres com diagnéstico de anemia
falciforme (HbSS), sete apresentaram crises frequentes, e
duas informaram crises menos frequentes apés o surgimen-
to das Ulceras de perna, referindo que a dor se concentra
no local da ferida. Outro estudo realizado por Dias (2013)

revelou a redugio das crises de dor em partes do corpo, ao
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mesmo tempo em que se evidenciou a intensidade da dor e
sofrimento apés o aparecimento da tlcera de perna.

No que se refere 3 mulher com diagnéstico de Hb
S Talassemia, os relatos sio de crises de dor quase que se-
manalmente, com redugio da frequéncia e da intensidade
das situacoes de dor apds o uso da hidroxiureia.

Com relagio as mulheres com diagnéstico de
HbSC, trés referiram ter crises frequentes; e uma infor-
mou vivenciar esporddicos momentos de crises de dor,
mas quando a dor se manifesta, é de elevada intensida-
de, necessitando dos cuidados prestados pelos servicos de
emergéncia; outra entrevistada nos diz que apéds o diag-
néstico, teve melhor conhecimento sobre as medidas de
autocuidado e esse fato possibilitou reduzir a frequéncia
das crises. Uma maior compreensao sobre a doenga, estra-
tégias de cuidado e autocuidado sdo primordiais para evi-
tar as complicagoes, além de reduzir os quadros dolorosos.

As pessoas com genétipo HbSS, geralmente apre-
sentam um quadro clinico mais grave do que as pessoas
com hemoglobinopatia SC, SD, entre outras (BRASIL,
2002),. Esse fato foi identificado no presente estudo, pois
grande parte das mulheres com diagnéstico de Hb SS jd
apresentaram crises mais frequentes em comparagio com
as mulheres com outras hemoglobinopatias.

Duas entrevistadas, uma com diagndstico de
Hb SS e outra com Hb SC, referem que apds o uso da
hidoxiureia obtiveram melhora da frequéncia dos qua-
dros de crises influenciando diretamente na melhoria da

132



qualidade de vida e maior longevidade (JESUS, 2010).
Este medicamento provoca efeitos sobre a linha eritro-
citdria, favorecendo a elevagio do nivel de hemoglobina
fetal (HbF) em 60% das pessoas tratadas, aumenta a taxa
de hemoglobina e do volume corpuscular médio, assim
como diminui o nimero de reticulécitos (ARAUJO,
2007). Portanto, com a diminui¢io da frequéncia das cri-
ses de dor, verifica-se que ocorre redugio da necessidade
de transfusées sanguineas e de internagdes, melhorando

a qualidade de vida e atenuando o custo global do trata-
mento (BRASIL, 2013).

Quanto 4 localizagao da dor expressada pelas mu-
lheres com doenga falciforme, identifica-se que as dores
tém maior concentragio na regiao dos membros inferio-
res. E importante ressaltar, que muitas delas, relatam que
a dor comega localizada e amplia apés alguns momentos
para outras regides do corpo, variando na intensidade.
As duas mulheres com diagnéstico de anemia falciforme
(Hb SS) que apresentam a tlcera de perna apontam que
a dor é mais localizada no local da ferida, sendo raro o
quadro de crises que acomete outras regides corporais.

A minha crise de dor ela é assim, ela
ndo ¢ muito frequente ndo. Assim, por
causa das tlceras de perna a dor é mais
local, eu sinto muita dor mesmo, mas
a dor é mais local. Vocé nao tem muita
crise de dor no corpo mas a dor local
por causa das tlceras (Entrevista 8)
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A dor nos membros superiores contribui para a
reducio da capacidade funcional, vitalidade, aspectos fi-
sicos e satide mental. J4 na coluna vertebral e membros
inferiores, a dor contribui para a reducdo dos escores dos
dominios da capacidade funcional, aspectos fisicos, esta-
do geral de satide, saide mental e dor (OHARA; RUAS;
CASTRO; MARTINS; WALSH, 2012). As autoras
apontam, em seu estudo, a necessidade de planejar inter-
vengoes nao somente reabilitadoras, mas, principalmente,
acoes de prevencio e de promogio da satide por meio de

assisténcia multiprofissional adequada para essas pessoas.

Com relagdo a intensidade da dor, esta depende
das caracteristicas individuais de cada pessoa, do contexto
familiar e cultural e do suporte clinico da equipe multi-
profissional responsével pela assisténcia (TOSTES; BRA-
GA; LEN; HILARIO, 2008).

Nesse estudo, no que se refere 2 intensidade das
crises de dor na doenca falciforme, identifica-se que as
mulheres apresentam crises que variam de leve a forte
intensidade. Quanto as crises apresentadas pelas mulhe-
res com diagndstico de Hb SS, identifica-se que a dor na
grande maioria se apresenta de forte intensidade e evolui
de forma rdpida, necessitando buscar servicos de satde
para atendimento e resolugio do seu quadro clinico. A
mulher com diagnéstico de Hb S Talassemia nos mostra
que as crises comegam com intensidade leve, mas tam-

bém com episédios de dor de inicio abrupto. J4 a maioria
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das mulheres com diagnéstico de Hb SC apontou que as
dores iniciam de forma leve e vdo intensificando ao longo

do tempo, passando a ter dores mais intensas.

E essencial que a enfermagem esteja atenta is
necessidades de cuidado das pessoas com doenca falci-
forme que chegam as emergéncias com quadro doloroso,
de modo a intervir no curso do sintoma, possibilitando,
também, tracar um cuidado congruente com as necessi-
dades das pessoas. Diante disso, ao fazer a mensuragao
deve ser valorizado a dor relatada por essas pessoas, per-
mitindo estabelecer um bom plano de cuidados, conside-
rando que o cuidado terapéutico deve estar condicionado

A intensidade da dor (BOTTEGA; SANTANA, 2010).

As crises de dor, bem como outras complicagoes
decorrentes da doenca como Ulceras de perna e quadros
infecciosos trazem muitas consequéncias para as mulhe-
res, levando a frequentes internagoes.

No que se refere ao tipo de hemoglobinopatia e
internagées, identifica-se que houve um maior niime-
ro de internagées de oito(8) mulheres com diagnéstico
de Hb SS, totalizando um percentual de 53,33%. Por
conta das pessoas com diagnéstico de anemia falciforme
(HbSS), ter a gravidade da doenga maior, hd repercus-
sdo no quadro clinico apresentado por essas pessoas, que
pode levar a ter um maior niimero de internagées hospi-

talares que pessoas com outras hemoglobinopatias.
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E importante ressaltar que uma mulher com diag-
néstico de Hb SC (6,67%) apresentou diversos interna-
mentos por conta de complica¢oes decorrentes da doen-

¢a durante a gestagdo, nos tltimos dois anos.

A gestagio em mulheres com doenga falcifor-
me ¢ uma situagio de potencial gravidade tanto para a
mulher quanto para o feto. Estd associada ao aumento
de complicacoes clinicas maternofetais, independente-
mente do tipo de hemoglobinopatia, ocasionando piora
da anemia, da frequéncia e gravidade das crises de dor
e infecgoes. Além disso, hd riscos maternofetais como
as infec¢des do trato urindrio, as complica¢oes pulmo-
nares, pré-eclimpsia e até obito, que podem interferir
na evolucio normal da gestagio. No que se refere as
complicagdes fetais observam-se partos de recém-nasci-
dos prematuros, restricio do crescimento intrauterino
devido a vaso-oclusio placentdria, sofrimento do feto

durante o trabalho de parto e no parto, além de elevagao
da taxa de mortalidade perinatal (BRASIL, 2009).

Assim, o acompanhamento pré-natal dessas
mulheres ¢ imprescindivel, tendo em vista que é con-
siderada como uma gestagao de alto risco, necessitan-
do de uma aten¢do mais criteriosa por uma equipe de
profissionais capacitados, no intuito de identificar pre-
cocemente ou evitar o surgimento dessas complicagoes
supracitadas que levem a internacdes e a mortalidades

materna e perinatal.
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PRATICAS GERAIS DE AUTOCUIDADO
REALIZADAS PELAS MULHERES

As estratégias de autocuidado devem fazer parte
da prética cotidiana e tém como sentido manter a vida
o mais préximo possivel da normalidade. Essas acoes es-
tratégicas sdo adotadas para o enfrentamento do adoe-
cimento cronico e, muitas vezes, ultrapassam o cuidado
com o corpo; algumas pessoas na presenca de uma doen-
¢a cronica passam a adotar a fé e a espiritualidade como
estratégia de enfrentamento da doenga. No estudo desen-
volvido por Cordeiro, Ferreira e Santos (2014), foi per-
cebido que as pessoas com doenga falciforme buscaram
como estratégias para obter conforto e buscar sentido na
vida, frequentar a igreja, fazer oragoes ou ouvir musicas
religiosas que, por vezes, melhoravam as dores, além de
ser um espaco de reflgio e apoio social.

Destarte, a educagio para o autocuidado se consti-
tui como uma ferramenta para o desenvolvimento do cui-
dado integralizado na atengio s necessidades individuais.
Dessa forma, cabe 4 enfermeira direcionar as agées de edu-
cagio em satide no intuito de melhorar a qualidade de vida,
investigando e avaliando, de forma adequada, as demandas
de autocuidado e tracando planos de intervengoes coeren-
tes para a manutengio do equilibrio fisico, mental e espiri-

tual (SANTANA; CORDEIRO; FERREIRA, 2013).

A alimenta¢do e nutricdo sio aspectos essenciais
que devem ser priorizados na presenga da doenca falci-

forme, pois estio associados ao melhor progndstico da
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doenca e qualidade de vida, tendo em vista que em fun-
¢io das complicagdes clinicas serem potencializadas pela
desidratacdo, é necessério a ingesta hidrica adequada por

estas pessoas.

A orientacdo nutricional para pessoas adultas com
doenca falciforme segue os mesmos cuidados para pes-
soas sem a doenga, tais como: evitar alimentos gorduro-
sos saturados, preparacoes com alto teor de sal, frituras,
carboidratos refinados e alimentos industrializados. Além
disso, optar por um estilo de vida mais sauddvel como
evitar o tabagismo, estresse, alteracdes de humor e a in-

gestdo excessiva de bebidas alcodlicas, pois podem reper-
cutir sobre a sua condigao clinica (BRASIL, 2009).

Diante de determinadas manifestagoes clinicas da
doenca falciforme, como as crises de dor, sio necessdrios
cuidados especificos, como a hidratagio associada a me-
didas nutricionais, com o objetivo de favorecer melhor re-
cuperacio dos quadros de crises de dor (BRASIL, 2009).

Algumas das mulheres referiram como cuidado
uma alimenta¢do sauddvel rica em verduras, hortalicas,
sucos de frutas e fibras, sendo que uma delas afirmou que
evita consumir alimentos com excesso de ferro.

Eu tomo o medicamento certinho,
bebo muita dgua, como beterraba,
como quiabo, como brécolis, jeni-
papo, tomo muito suco de jenipapo.
(Entrevista 1)
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Alimentagio nio tenho tanto cuidado
assim ndo, eu evito mais assim comidas
muito gordurosas, com excesso de ferro,
nio sou muito fa de verdura nio, mas
uma ou outra eu como. (Entrevista 4)

Pessoas com DF geralmente apresentam um ex-
cesso de ferro no sangue por conta das recorrentes trans-
fusdes sanguineas, sendo necessirio que precisem tomar
medicamentos quelantes de ferro para reduzir o nivel des-

se elemento no sangue.

Algumas vezes, quando da realizagio de orien-
tagbes nutricionais algumas comentam sobre limitagoes
financeiras para adquirir uma alimentagio adequada, que
podem ser justificadas por conta da baixa escolaridade,
dificuldade de inser¢io no mercado de trabalho formal
devido as complicagdes, as internagdes recorrentes e a fre-
quentes crises de dor. Esses fatores impactam na garantia
do sustento e manutencio da vida.

Tipo, esse de me hidratar bastante,
beber bastante liquido, eu sigo corre-
tamente, o do medicamento, do aga-
salho, mas assim algumas refeicoes
assim, alimentagio mesmo, que eu
nio sigo, até por que eu nio tenho
condigbes assim, entendeu? Pra mim é
complicado. (Entrevista 3)
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Distirbios do sono provocam nessas pessoas fa-
diga intensa, alteragbes da atengio, irritabilidade e di-
minui¢do acentuada da capacidade discriminativa e do
limiar de dor. Além disso, podem ocasionar prejuizo no
desempenho de atividades diurnas, déficits de atengio,
concentragdo e memoria, hiperatividade e agressio, dimi-
nuigdo no rendimento profissional e nas relagoes sociais
(AZEVEDO et al, 2015).

Nos discursos algumas entrevistadas apresentam
sono normal, e uma delas tem o sono interrompido por
conta da amamentagio. Além disso, algumas das mulhe-
res afirmaram ter ins6nia, referindo como cuidados o uso
de chés para dormir; e evitando tomar a medicacio, con-

forme prescri¢io médica, somente em tltimo caso.

Com o sono eu tenho insdnia, é horri-
vel pra dormir, eu evito ficar tomando
medicagdo para dormir, mas quando
nio tem jeito eu tomo mesmo, com
prescricio médica, mas eu tomo medi-
cagio pra dormir. (Entrevista 4)

(...) as vezes eu tenho um pouco de
insonia e tomo chd de camomila pra
poder ajudar. (Entrevista 6)

No que se refere aos cuidados relacionados 4 hi-
giene, algumas referiram realizar uma higiene adequada,
atentando-se para evitar banhos frios, desencadeador dos
quadros de crises de dor. A exposi¢io ao frio causa va-
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soconstricgio, aumentando as chances de ocorréncia da
vaso-oclusdo pelas hemdcias falcizadas, fator esse causa-
dor da crise.

Nio tomo banho frio, que nio pode.
Quando t4 muito quente tomo banho
de gato, entrou e saiu (Entrevista 2)

Além dos cuidados voltados para o corpo, como
a hidratagio da pele, realizada no intuito de diminuir as
chances de ocorréncia da abertura de leses por conta da
desidratagio corporal, foi citado também os cuidados
com ambiente, que deve estar limpo e arejado, evitando
o acimulo de sujidades, que podem ser fator desencadea-
dor para o surgimento de infecgoes respiratorias.

Com relagao 2 higiene, é manter sem-
pre o ambiente limpo, arejado, ainda
mais que eu sofro com a sinusite, in-
feccao respiratdria, entdo assim, evitar
poeira, hidratar bastante a pele, por-
que se ficar muito tempo ressecada
pode abrir feridas. Ter a prevengio de
tomar banho, de hidratar, tudo isso
(Entrevista 4)

Situagdes de desidratagdo e exposicio ao frio ex-
tremo, bem como hipdxia, quadros infecciosos, hiperter-
mia e acidose sio fatores precipitadores das crises de dor
nas pessoas com doenca falciforme (BRASIL, 2013). Daf
a importancia de evitar essas situagbes para diminuir o
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surgimento das crises. Por conta das pessoas com doen-
ca falciforme serem mais suscetiveis as infecgoes, causa-
das, principalmente pela disfun¢io esplénica secunddria
aos multiplos infartos, asplenia funcional, pneumonias,
meningite, osteomielite e septicemia, é necessdrio ter
uma maior vigilincia pela enfermeira para as possiveis
complicacdes, pois na DF uma infec¢io pode evoluir
para septicemia em menos de 24 horas (BRASIL, 2015;
KIKUCHI, 2007).

PRATICAS ESPECIFICASPARA OAUTOCUIDADO
DURANTE AS CRISES DE DOR

Tendo em vista que as crises de dor na doenca
falciforme podem surgir apds exposicio aos fatores desen-
cadeadores supracitados entdo, é imprescindivel que as
pessoas com essa doenga adotem medidas de autocuidado
no intuito de evitar o surgimento desse evento clinico,
para garantir uma melhor qualidade de vida.

Dentre as medidas de autocuidado foi percebido
uma valorizagio das participantes para uso de terapia
medicamentosa (11), mas também terapias nio farmaco-
l8gicas como repouso (10); hidratagio (8); cuidados com
a alimentacio redobrada para garantir o suprimento de
energia fisica, reduzida na ocorréncia de crises (4); uso de
compressa morna (4) e agasalho (4); busca diretamente a
emergéncia (2); evita esforcos fisicos (1), exposicio solar

(1) e exposigio ao frio (1). Vale ressaltar que, 2 mulheres
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buscam diretamente a emergéncia como cuidado, sem
realizar outras formas de terapia nao farmacoldgica, re-
forcando a questdo do modelo biomédico, centrado na
doenca.

No que se referem aos cuidados adotados pelas
mulheres para evitar as crises de dor, identifica-se que os
seis cuidados principais que se destacam sdo: usar a medi-
cagio (5), se hidratar (5), repousar (4), evitar exposi¢ao
ao frio (4), se agasalhar (3) e evitar esforcos fisicos (3).

Tanto a hidrata¢io como o repouso foram tam-
bém citados como cuidados gerais e especificos. Das mu-
lheres entrevistadas, muitas citaram a hidratagio como

um cuidado adotado.

Pra cuidar eu me hidrato bastante,
bebo bastante dgua que ¢ essencial na
doenca. (Entrevista 4)

Eu tomo bastante liquido, bastante
suco de fruta. (Entrevista 12)

Kikuchi, (2007) aponta a importincia do cuidado
de enfermagem no que se refere as orientagoes s pessoas
com doenga falciforme, tais como a ingesta de liquidos
(dgua, chd, sucos) para manter a fluidez sanguinea e evitar
a ocorréncia das sintomatologias e complicagées da doen-
¢a. Além disso, a manutencio de uma adequada hidrata-
¢ao ¢ essencial, principalmente nos periodos febris, calor
excessivo, alteracoes climdticas, exercicio fisico ou situa-

¢oes em que haja diminuicio do apetite (BRASIL, 2015).
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Outro aspecto importante para as pessoas com
doenga falciforme é o repouso. Quando questionadas
quanto aos cuidados relacionados ao repouso, identificou-
-se que muitas mulheres conseguem repousar, mesmo dian-

te da vida agitada, respeitam os limites que a doenca impée.

Eu procuro sempre td repousando,
sempre que eu posso, eu boto as pernas
pra cima, no caso, eu que sinto mais
dores nas pernas, procuro relaxar mais.
(Entrevista 2)

Repouso... apesar de ter uma vida agi-
tada, trabalho o dia todo, dou aula
uma vez por semana, em uma faculda-
de particular, mas eu respeito os meus
limites. (Entrevista 7).

No que se refere aos cuidados com a alimentagio,
devido aos processos imunoldgicos, hormonais, estresse
metabdlico, e mesmo mudangas na rotina provocada pela
presenca de dor, as pessoas com doenga falciforme tém
uma tendéncia ao emagrecimento, com diminuigio sig-
nificativa do consumo de alimentos, trazendo consequén-
cias na ingestdo de energia, proteinas e demais nutrientes
essenciais para garantir um bom estado nutricional (BRA-
SIL, 2015). Sendo assim, é importante que haja um equi-
librio entre o gasto de energia e o consumo de alimentos,
associado a uma hidratagio adequada, para garantir uma
boa recuperacio das crises de dor e evitar o surgimento

de complicacdes nutricionais, por exemplo, a desnutrigio.
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Analisando-se os cuidados relatados, identifica-
-se que as mulheres com doenga falciforme intensificam
as medidas de autocuidado diante das crises de dor. Os
episddios dolorosos apresentam-se com intensidade, fre-
quéncia e localizacio diferentes entre as mulheres, exigin-
do delas maior atencio e continuidade do cuidado para

evitar o agravamento e a necessidade de hospitalizagoes.

CONCLUSAO

No que se refere A caracterizacio das crises de dor,
o estudo apontou que a maijoria das participantes com
doenga falciforme apresentaram crises frequentes, com
destaque para as mulheres com diagnéstico de Hb SS.
Quanto a localizacio da dor notou-se que as dores tém
maior concentragdo na regido dos membros inferiores,
localizada, irradiando para outras localidades, variando a
intensidade. Quando apresentam tlcera de perna a dor ¢
localizada na 4rea perilesional com raras manifestacoes de

crises em outras regides do corpo.

As crises de dor vivenciadas pelas mulheres com
doenga falciforme tiveram variagio de leve a forte intensi-
dade. Diante disso, foi possivel notar que as pessoas com
doenga falciforme adotam variados cuidados para manuten-
4o da satde e que ultrapassam a terapia medicamentosa.

As mulheres com diagnéstico de anemia falci-
forme (Hb SS) apresentaram um maior niimero de in-

ternagdes, fator este que pode ser justificado por conta
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das frequentes crises de grande intensidade e severidade
apresentada por elas.

Com relagio aos cuidados para evitar um quadro de
dor ndo foi destacado pelas mulheres a necessidade de maior
atengio, quando confrontada com o momento da dor.

Percebe-se também que parte das mulheres com
doenca falciforme seguem parcialmente os cuidados
recomendados, muitas vezes devido a limitagoes finan-
ceiras para seguir os cuidados orientados. Relatam a ex-
periéncia como desagraddvel e insuportdvel e que causa
impactos para a realizacio das atividades didrias e trazem
repercussdes emocionais, como o sentimento de tristeza e

depressio. Em alguns casos, requer hospitalizagio .

Desse modo, ¢ importante que os profissionais de
satde, principalmente a enfermagem, fornecam orienta-
goes relacionadas as medidas com o intuito de garantir o
bem-estar e sua qualidade de vida, diminuindo a ocor-
réncia de impactos psicolégicos na vida social das pessoas
com DE
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CAPITULO 6

EXPERIENCIAS DE MULHERES

COM DOENCA FALCIFORME COM
PERDAS GESTACIONAIS POR ABORTO
ESPONTANEO E NATIMORTO

Ueigla Batista da Silva
Silvia Liicia Ferreira
Eliene Almeida Santos

INTRODUCAO

A doenga falciforme (DF) é uma alteracio genéti-
ca hereditdria mais comum em todo o mundo, caracteri-
za-se por um tipo de hemoglobina mutante, denominada
hemoglobina S, que provoca a deformidade dos eritréci-
tos fazendo-os tomar a forma de “foice”, o que gera va-
so-oclusio, isquemia, crises dolorosas e danos a 6rgios e

tecidos (BRASIL, 2014).

Como a maioria das doencas crdnicas, a DF traz
diferentes problemas ao cotidiano da vida das pessoas e
seus familiares. No caso das mulheres, podem ser obser-
vados vérios problemas durante todo o seu ciclo de vida:
no crescimento e desenvolvimento e na maturagio sexual,
menarca tardia, problemas no ciclo gravidico-puereral e

complicacoes materno-fetais (NOMURA, et al., 2011).
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A gestagio em mulheres com este diagndstico é
considerada de alto risco, com elevados indices de mor-
bimortalidade materna e neonatal. Ela pode agravar a
doenca, com piora da anemia e aumento da frequéncia
e gravidade das crises dlgicas e das infecgoes, assim como
pode levar a complicacdes gestacionais, tais como o parto
prematuro, descolamento prematuro de placenta e perdas
gestacionais, entre outras. A ocorréncia de perda fetal por
abortamento, natimortos ou morte neonatal, bem como
a restricao do crescimento intrauterino é, por conseguin-
te, maior em mulheres com DF do que em mulheres em
geral (BRASIL, 2012).

A perda do filho durante a gestagdo traz reacdes
diversas, comumente muito sofridas. Aparece uma des-
valorizacdo da autoimagem, por parte da mulher, pelo
sentimento de que seu corpo nio pdde funcionar adequa-
damente durante a gestacdo ou pela crenca de que nao
¢ capaz de desempenhar seu papel biolégico e conjugal

(COSTA; SANTOS; NETTO, 2014).

Uma perda significativa pode ser entendida como
um processo que envolve ampla categoria de respostas
biopsicossociais que afetam diversas 4reas da vida da mu-
lher e que inclui transformagio e ressignificagio da rela-
¢ao com o que foi perdido. Quando se trata da perda de
uma pessoa significativa, o vinculo com ela permanece
internalizado no enlutado e ¢ ressignificado ao longo do

processo de luto (CONSONNI; PETEAN, 2013).
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A literatura reconhece que a perda por aborto,
morte fetal ou neonatal é reconhecidamente um acon-
tecimento traumdtico. Reacdes A perda, muitas vezes,
incluem impedimento tempordrio na realizagio das fun-
¢oes didrias, isolamento social, pensamentos intrusivos e
sentimentos de saudade e tristeza, que variam e evoluem

a0 longo do tempo (CONSONNI; PETEAN, 2013).

As perdas gestacionais ocorrem em, aproximada-
mente, 10 a 15% das gestagdes e envolve sensagoes de
perda, culpa pela impossibilidade de levar a gestagio a
termo (BRASIL, 2011).

A gravidez é um evento muito desejado, contudo
para as mulheres com DF representa mais um fator de
risco, o que pode deixd-las inseguras e temerosas com re-
lagio ao futuro da gestagio, da crianca e do seu préprio.
Apesar dos riscos, Cordeiro e Ferreira (2009) salientam
que, para essas mulheres gerar uma crianga cria a sensagio
de ser possivel superar obstdculos como a doenga, a morte
e o risco, representando uma vitéria. O nascimento de
uma crianga pode significar para essas mulheres que elas

sdo sauddveis e normais.

A gravidez, com ou sem intercorréncias, pode tra-
zer sentimento de perda e de medo, pois é uma nova eta-
pa de vida e a ambivaléncia prépria desse periodo, cons-
tantemente traz dificuldades de origem psicoldgica. Os
aspectos psiquicos das perdas gestacionais podem ser po-

tencializados nas mulheres com a DE podendo também
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determinar elevada frequéncia de problemas emocionais.
O estudo de Francisco et al (2014), comprova que as per-
das gestacionais aumentam os riscos de desordem emo-
cional, que é acompanhada em 10 a 33% dos casos.

Embora as mulheres com DF tenham mais proba-
bilidade a riscos durante a gravidez, isso ndo é empecilho
para o desejo & maternidade. Por outro lado, os profissio-
nais de sadde estao mais atentos e com um olhar mais cri-
tico para atuarem no cuidados dessas mulheres, de prefe-
réncia no periodo gestacional, o que pode colaborar para
diminuir a inseguranga que elas experimentam nessa fase
da vida. O desejo de ser mae, frequentemente, transcende
a dimensio da doenca, ¢ a opgio de ter filhos, embora com
risco, deve ser assegurada, tentando proporcionar uma as-
sisténcia pré-natal de qualidade NOMURA, et al., 2011).

A morte de um filho antes do nascimento, re-
presenta uma perda significativa para os pais, especial-
mente para a mie, tendo em vista que é a mulher que
vivencia uma perda que afeta o préprio corpo e todos
os seus sentimentos em um processo de luto simbélico
pelo filho perdido, os sonhos, esperangas, expectativas e
planejamentos que o casal normalmente deposita no nas-
cimento da crianga sdo colocados em suspenso (LEMOS;

CUNHA, 2015).

A perda por si s6 interrompe um percurso bio-
l6gico natural esperado socialmente, independentemente

se esta foi uma gravidez planejada. A gestagao interrom-
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pida faz com que a mulher se depare com a possibilidade
da maternidade imediatamente frustrada, despertando
diferentes sentimentos e fantasias. A partir dessas consi-
deragoes inicias, percebendo a necessidade de compreen-
der aspectos desse momento para melhorar a qualidade
de vida e a saide, e que fundamentam a pertinéncia de
investigar possiveis respostas para o problema: como as
mulheres com doenga falciforme experienciam o pro-
cesso de perda gestacional? O objetivo é compreender as
experiéncias das mulheres com DF com relagio as perdas

gestacionais por aborto espontineo e natimorto.

METODOLOGIA

Para analisar as experiéncias de mulheres com
doenca falciforme no contexto da perda gestacional,
realiza-se um estudo tipo descritivo, exploratério, com
abordagem qualitativa, para descrever as peculiaridades
de um fen6meno e mais adequada para alcangar os obje-

tivos propostos.

O estudo foi desenvolvido no municipio de Sal-
vador com 20 mulheres com diagnéstico de doenga fal-
ciforme, com histérico de perdas gestacionais, acompa-
nhadas no Ambulatério Municipal de Hepatites Virais e
Doenga Falciforme de Salvador/BA (Multicentro de Sat-
de Carlos Gomes), que atenderam aos seguintes critérios
de inclusio: a) com diagnéstico confirmado de DF; b)
cadastradas no Ambulatério Municipal de Hepatites Vi-
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rais ¢ Doenga Falciforme; ¢) que apresentaram histdrico
de perda gestacional; d) com idade superior a 18 anos; €)
que aceitaram participar da pesquisa, mediante a leitura

das informacaes.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Eti-
ca em Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universi-
dade Federal da Bahia (EEUFBA) através do Parecer
n° 2.170.025 e do CAAE n° 69026717.0.0000.5531, e
atendeu as recomendacbes da Resolucio n° 466/12 do
Conselho Nacional de Satide.

A coleta foi realizada através de um roteiro de en-
trevista semiestruturada. Para organizagio, tabulagio e
andlise dos dados, optou-se pelo Discurso do Sujeito Co-
letivo (DSC), que consiste em uma forma qualitativa de
representar o pensamento de uma coletividade, o que se
faz agregando num sé discurso-sintese, contetdos discur-
sivos de sentido semelhante, emitidos por pessoas distin-
tas, como resposta a perguntas abertas de uma entrevista.

Para a construgao do Discurso do Sujeito Coleti-

vo (DSC), foram utilizadas as figuras metodolégicas: Ex-
pressoes-Chave (ECH), Ideias Centrais (IC) (LEFEVRE;
LEFEVRE, 2006).

RESULTADOS

Foram estudadas 20 mulheres com perda ges-
tacional e com diagndstico confirmado de DE A faixa
etdria de maior frequéncia foi de 35-39 anos (30%). Em
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relagio ao estado civil, percebe-se uma alta frequéncia
de mulheres que vivem sozinhas (45%), mas a de maior
porcentagem foram as mulheres casadas/unido estdvel
com (50%). Na maioria, sao de cor preta (65%), todas
residem no municipio de Salvador e quanto 4 religio,
15% afirmam nio ter religido, 30% sio catdlicas e 45%,

protestantes.

Em relagio a escolaridade, destacamos as partici-
pantes que estudaram o ensino médio completo que cor-
respondeu a (50%) do estudo. Quanto a renda familiar,
50% tém até um salidrio minimo como renda familiar,
cerca de (75%) reside em casa prépria.

Em relagio ao perfil gineco-obstétrico, cerca de
70% das participantes apresentaram mais de 02 ges-
tagdes, 65% das participantes tém filhos, 75% tiveram
aborto espontineo e 25% natimorto.

O primeiro discurso, a ideia central retrata o es-
tado emocional das mulheres frente ao processo de per-
da por aborto espontineo identificando-se que a culpa,
a depressdo e a tristeza sdo sinais de feridas psicoldgicas
sofridas, mas existem aquelas que compartilham outros

sentimentos.

No segundo discurso, a ideia central identifica os
sentimentos das mulheres quando se trata da perda tardia.
Inicia-se um processo de luto diferenciado a ser enfrenta-
do pela mae e pela familia, j4 que a morte de um feto tar-

dio estd associada também a perda de um projeto de vida.

156



No terceiro discurso, identifica-se na ideia central que
no processo de perda os principais problemas enfrentados
como o racismo institucional e a falta de equipe qualificada.

O estado emocional das mulheres é alterado no
processo de perda gestacional

“Foi muito dificil foi muito dolorido
eu entrei em depressio nio queria vi-
ver mais para o mundo, entio foi bas-
tante dificil eu queria muito ter filhos
queria ter dois, trés filhos e nao tive,
¢ uma soliddo, porque eu senti muito
sozinhas porque eu pensava que quan-
do eu tivesse filho tinha um compa-
nheiro para o resto da vida.”

Identifica-se o desejo de ser mie e a decepgio de
nao ter tido a experiéncia da maternidade. Os motivos
da escolha da maternidade tem um significado simbé-
lico particular para cada mulher, varia de acordo com a
estrutura de personalidade, associada 2 histéria de vida
pregressa ¢ o momento atual de cada uma. Quando a ges-
tagdo conscientemente desejada ¢ interrompida, também
ocorre uma sensacio de fracasso pessoal, ficando evidente
no discurso.
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“Perder um filho ¢ bastante triste para
uma mde, a mée nio foi feita para su-
portar a perda de um filho. O filho que
perdi fiquei bastante triste e depressiva.
E uma tristeza enorme perder um fi-
lho, eu entrei em depressao fiquei me-
ses trancada em um quarto sem querer
ver ninguém. De inicio veio a culpa,
porque eu nio estava achando que era
aborto e eu ficava colocando forca.”

Observou-se que, de modo geral, a lembranca ¢
surpreendentemente nitida, e a descri¢io dos fatos é bas-
tante detalhada. Mesmo quando a repeti¢io do fenéme-
no poderia fazer supor que os dados pudessem perder a
significagio afetiva ou apresentar-se de maneira confusa,
misturada, tal nio ocorre. Para essas mulheres houve a
perda de um filho e nio de uma gravidez ou de um feto.

A culpa, a depressio e a tristeza sio sinais de feri-
das psicolégicas sofridas pelas mulheres, indicando quio
profundamente a perda as sensibiliza, fazendo-as sofrer

fisica e emocionalmente.

Através dos discursos foram identificados varios
sentimentos que marcaram a trajetéria de vida das mu-
lheres em situacio de abortamento espontineo, dentre os
sentimentos manifestados por elas destacaram-se tristeza,
alivio, preocupagio, desejo de ter o filho vivo, consolo,
4libi, contrariedade, medo, culpa, falta de apoio emocio-

nal.
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Apés tudo preparado para o nascimento, vem a
perda e desorganiza o sentido da maternidade.

“Sabe aquele sentimento de luto quan-
do vocé perde uma pessoa que vocé
ama, eu senti a mesma coisa, ﬁquei
quase um ano triste, quando pensava
chorava, nio queria tocar no assunto.
Eu jd conversava com ela na minha
barriga, ela chutava se mexia mui-
to, ela ji entedia o que eu falava, eu
j4 imaginava como ela iria ser, foi fui
muito triste perder ela assim.”

As mulheres apontam novos sentimentos quando
se trata de perda tardia. No campo emocional e psico-
l6gico, quando uma gestacdo ¢ interrompida pela perda
tardia de um bebé, inicia-se um processo de luto diferen-
ciado a ser enfrentado pela mae e pela familia. A mor-
te de um feto tardio estd associada também 2 perda de
um projeto de vida. Além disso, o fato de a gestagao ser
frequentemente vivida como um momento de plenitude
pode aumentar os riscos para efeitos traumdticos quando

da ocorréncia da perda.

Para a mulher que se depara com a perda fetal
tardia, causada pela doenga cronica, independentemente
da forma com que a gestagio foi percebida por ela e por
sua familia, é uma situacio que se apresenta como ines-
perada e de considerdveis manifestacdes psicolégicas. A

perda ¢ percebida pela sociedade como capaz de provocar
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um processo de luto e que por ser socialmente negado,
pode contribuir para a existéncia de reagbes emocionais.
A mie nao vislumbrou a sua presenca fisica, mas sente
sua morte como alguém que jd esteve ao seu lado e nao
se encontra mais, as sensagoes corporais sio idénticas as
que acontecem no pds-parto das mulheres que tiveram
filhos vivos e que podem tocd-los, senti-los e construir

um campo relacional concreto .

Destaca-se que no momento da entrevista o esta-
do emocional mais alterado foi das mulheres que tiveram
a perda fetal tardia. Todas que relataram esse processo de
perda no decorrer das entrevistas foi necessdrio aguardar
ou remarcar outro dia para a continuidade da entrevista.

O apoio do companheiro e da familia gera forgas
para suportar o processo de perda

Quando fiquei sabendo que meu filho
estava morto, gragas a Deus meu ma-
rido e minha mie estavam l4, eles me
seguraram porque a barra foi grande,
uma mae ter que receber a noticia na
morte de um filho que ainda vocé nio
viu nascer.

Identifica-se uma visivel diferenca entre mulheres
que contam com a presenca do companheiro e de familia-
res nos momentos de perda, daquelas que estao sozinhas.
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Geralmente, elas afirmam que o apoio para su-
perar a perda vem das pessoas préximas, da presenca dos
familiares, auxiliando durante todo o processo. O com-
panheiro ¢ importante para ajudar no processo de luto,

desde a hora que recebem a noticia da morte.

Na presenca da morte ¢ como forma de superar
o sentimento de perda alguns companheiros incentivam
uma nova gravidez sendo apontado pelas mulheres como
algo positivo. “Ele até em falar que era para a gente tentar
novamente ele falou, disse que Deus ia abengoar e provi-
denciaria um filho para a gente”.

A auséncia deste apoio, resulta em instabilidade
emocional, com sentimentos de angustia, conflitos e até
mesmo a depressio.

Eu nio tive apoio de ninguém mes-
mo, me senti sozinha foi ai que eu tive
inicio de depressdo, a minha sorte foi
uma amiga que morava comigo, por-
que o pai da crian¢a e minha familia
sumiram, nem para perguntar como
€u estava nio perguntava, foi muito
dificil enfrentar essa barra sozinha.

(DSC8)

E necessirio a unido do casal, para que se apoiem
mutuamente e encontrem forgas para enfrentar a perda.
Nos momentos em que falta essa proximidade, entéo, o
sofrimento costuma ser potencializado e podem surgir
figuras substitutivas.
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O racismo institucional e a falta de equipe
qualificada aprofundam os sentimentos de perda.

“Eu nem gosto de falar no assunto,
tem muitas mulheres com DF que
se acha um lixo dentro dos hospitais.
Olha eu acho que isso tudo isso acon-
teceu porque sou negra e pobre, chega
d4 raiva dessas coisas.”

Em relagio aos sentimentos e as reacoes a discri-
minacdo, prevalece o que denominamos de interioriza-
¢io negativa indicada pelas falas sobre tristeza, mal-estar,
vontade de chorar e de nao querer falar no assunto. Essa
falta de reacio das mulheres nos parece como uma pista
da discriminagio, onde estd internalizada a opressao e ba-
naliza o sofrimento.

O DSC refor¢a que a discriminagio é constituida
de diferentes partes, o tratamento injusto que sio relata-
dos pela maioria pode ser compreendido como uma das

pistas da discriminagao racial e de género.

As prdticas discriminatdrias observadas através
dos comportamentos sociais e individuais, mostram o
sofrimento associado a cor escura da pele. O discurso evi-
dencia como sio produzidos os sofrimentos sociais atra-
vés do lugar ocupado por negros e brancos na sociedade.
Nesse ponto nossa andlise se volta para certas dimensées
do sofrimento e nos coloca a invisibilidade do sofrimento

que nio é compartilhada pela coletividade. Sao mulheres
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que experimentam sofrimento social através de humilha-
¢lo, vergonha, falta de reconhecimento.

“Olha demoraram de me atender, por-
que eu fui com minha méie e meu ma-
rido estava trabalhando e ia direto do
trabalho. Quando meu marido chegou
14 e que reclamou em pouco tempo fui
atendida.”

E possivel também perceber no DSC que o cui-
dado e tratamento recebido diferem quando estas estdo
acompanhadas de um homem, essas s@o mais bem trata-

das e recebem uma atencio diferenciada.

Neste setor onde o atendimento é exclusivamente
feminino identifica-se também a desigualdade de género,
através da invisibilidade e da naturaliza¢io do sofrimen-
to. O tratamento dispensado pelos profissionais de satide
torna-se motivo de sofrimento, expresso através do choro
e com interferéncia no processo de adoecimento dos su-

jeitos.

DISCUSSAO

A DF pode influenciar desfavoravelmente a evo-
lugio da gestagdo, tendo como resultado complicagoes
que se instalam ou se intensificam, a exemplo das perdas
e que pode deixd-la ainda mais fragilizada e insegura, di-
ficultando ainda mais questées emocionais.
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A morte antes do nascimento, geralmente, repre-
senta um processo de luto simbélico pelo filho perdido, e
os sonhos, esperangas, expectativas e planejamentos que
o casal normalmente deposita no nascimento da crianga
sdo colocados em suspenso (LEMOS; CUNHA, 2015).

Os relatos das mulheres que vivenciaram a situagao
da perda compreenderam uma variada gama de experién-
cias, que se traduzem por sensibilidades manifestadas como
percepgoes, emogdes e/ou apreciages, destacando-se como
sentimentos. Fatores psicoldgicos podem surgir, principal-
mente, quando a perda é de repeticio, podendo ocasionar
diversos problemas emocionais, a falta de interesse pelo
meio ambiente ou a confrontagao hostil diante das circuns-

tAncias as quais se encontra (NERY; GOMES, 2014).

A perda produz na mulher sentimentos como tris-
teza, alivio, preocupacio, desejo de ter o filho vivo, pois
além da perda do filho a mulher sente perder os sonhos
e esperangas, contrariedade, medo, culpa e falta de apoio
emocional, uma vez que se tornam mais sensiveis apSs

passar por esta experiéncia (NERY; GOMES, 2014).

Alguns estudos referem sentimentos de depressio
intensos, que evoluem para quadros psiquidtricos com
uma frequéncia quatro vezes maior, neste segmento, do
que na populagio em geral. Com o estado depressivo, sio
relatadas incapacidades de expressio de sentimentos posi-
tivos, frustragdo e culpa ou tristeza e hostilidade, relacio-
nadas 2 falha e & culpa pela mesma, além de inseguranca
(LOPES, 2014).
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A depressio pode ocorrer quando os sinais e os
sintomas intensificam-se e os recursos emocionais de de-
fesa parecem esgotar-se diante da exaustdo. Internagoes
continuas, longos periodos de dor, iminéncia de morte,
falta de apoio do companheiro e da familia sio fatores
que deixam as mulheres com o sentimento de impotén-

cia, debilitadas (LOPES, 2014).

A experiéncia da perda estd extremamente ligada
a0 sofrimento e ao luto pelo qual o evento representa.
A perda perinatal compreende abortamento espontineo,
morte fetal, morte relacionada com complicagbes na gra-
videz e morte neonatal, assim como as mortes ocorridas
no primeiro més de vida (LIMA; FORTIM, 2015). Sig-
nifica, portanto, a perda de uma relagio que se enlaga
desde o periodo intrauterino, desde a dependéncia fisio-
l6gica até a atengdo aos movimentos fetais e s falas com
as quais se comunica com o bebé, e que perdura no con-
tato real, quando este pode se fazer (LIMA; FORTIM,
2015).

O luto é um sentimento que apresenta em todos
os discursos dessas mulheres que passaram por esse pro-
cesso. Para Franco (2010), o estudo do luto envolve nio
somente a compreensio de uma perda especifica, mas sim
um posicionamento diante da formagio e do rompimen-
to de vinculos. Além disso, ¢ possivel ¢ comum que a
morte de um ente querido traga também perdas secun-
ddrias, nem sempre estd claro & primeira vista o que foi
perdido nessa relagio.
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O processo de enfrentamento ou de recuperagio
se d4 muito pelo apoio familiar que ¢ o pilar fundamental
para o bem estar da mulher gravida. O papel do compa-
nheiro nesta fase merece destaque, uma vez que vivencia
sensagoes psicoldgicas semelhantes & da mulher e, por sua
vez, o direcionamento dos fatos repercutird de maneira
favordvel no relacionamento do casal. De modo geral, o
cOnjuge, tem também grandes chances de desenvolver de-

pressao (GUIMARAES; MIRANDA; TAVARES, 2009).

A familia convive, desde o diagndstico, com as
alteracoes de suas rotinas e essas mudancas requerem ad-
ministragio constante da situagio vivenciada (GUIMA-
RAES; MIRANDA; TAVARES, 2009). Os cuidados e o
apoio nos momentos de crises, os periodos de hospitali-
zagio, as duvidas constantes sobre dieta, uso de métodos
contraceptivos, entre tantos outros, sio pontos que inter-
ferem no cotidiano da familia e exigem dela, adaptagio
constante para lidar com essas situagbes e gerar, assim,
redes de apoio que possam fortalecer a busca pela supera-
¢ao das dificuldades didrias.

Contudo, apesar dos medos existentes, a familia e
o parceiro demonstram apoio as mulheres, o que elas con-
sideram como uma béng¢io, uma espécie de medicamento
para alivio do sofrimento. Embora a doenga falciforme re-
presente uma ameaca constante aos planos futuros da mu-
lher, espera-se que ela seja capaz de explorar e mobilizar re-
cursos no intuito de superar de forma positiva as possiveis

gestacoes futuras (MOURA; KIMURA; PRACA, 2010).
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Identifica-se que a familia é apontada como referén-
cia de apoio para as mulheres. O apoio recebido é um fator
que lhes d4 sustentagdo para que nio desistam de se cuidar
e reforcam que outras pessoas se importam e se preocupam
em ajudd-las (MOURA; KIMURA; PRACA, 2010).

Durante o processo de perda, os discursos mos-
tram os principais problemas que essas mulheres passa-
ram no decorrer dessa experiéncia, o racismo institucio-
nal, falta de equipe qualificada e as alteracoes no estado

emocional.

Na drea da satde, estudos recentes tém evidencia-
do “que as desigualdades quanto a saide e 4 assisténcia
sanitdria dos grupos étnicos e raciais sio bvias e das ex-
plicacdes de tais desigualdades, o racismo ¢ a mais preo-

cupante” (SANTOS; COELHO; ARAUJO, 2011).

A violéncia institucional em maternidades publi-
cas tem sido tema recente de estudo em diversos paises.
Pesquisas demonstram que, além das dificuldades eco-
ndmicas e estruturais que os servicos publicos de satde
enfrentam, encontram-se, subjacentes aos maus-tratos vi-
vidos pelas pacientes, aspectos socioculturais relacionados
a uma prética discriminatdria quanto ao género, a classe
social e A raca/etnia (AGUIAR; D’OLIVEIRA, 2011).

Essa violéncia é expressa desde a negligéncia na as-
sisténcia, discriminacao social, violéncia verbal (tratamen-
to grosseiro, ameagas, reprimendas, gritos, humilhagio

intencional) e violéncia fisica (incluindo nio utilizacao de
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medicagio analgésica quando tecnicamente indicada), até
o abuso sexual. Outras pesquisas também apontam, como
um tipo de violéncia, o uso inadequado de tecnologia,
com intervengoes e procedimentos, muitas vezes desne-
cessarios em face das evidéncias cientificas do momento,
resultando numa cascata de intervengdes com potenciais

riscos e sequelas (DINIZ; CHACHAM, 2006).

Logo, em consonancia com este conceito e sob
a dtica dos estudos de género, consideramos que a vio-
léncia institucional nas maternidades publicas do Brasil
¢ determinada, em parte, por uma violéncia de género,
que transforma diferencas — ser mulher, pobre e de baixa
escolaridade — em desigualdades, uma relagio hierdrquica
na qual a paciente ¢ tratada como um objeto de interven-
¢io profissional e nio um sujeito de direito, responsdvel
pelos seus préprios atos e decisoes sobre o que lhe acon-
tece. Subjaz a este contexto a permanéncia histdrica de
uma ideologia de género naturalizadora da inferioridade
fisica e moral da mulher e de sua condigio de reprodutora
como determinante do seu papel social, permitindo que
seu corpo e sua sexualidade sejam objetos de controle da

medicina (AGUIAR; D’OLIVEIRA, 2011).

De acordo com Scott (1990), as representagoes de
género sio elementos constitutivos das relacdes sociais,
como um conjunto de referéncias que estruturam a per-
cepgao e organizacio de toda vida social concreta e sim-
bélica de cada individuo. Uma vez que essas referéncias
definem diferentes distribuigées de poder por meio do
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controle ou de um acesso diferenciado a recursos mate-
riais e simbdlicos, a relagao de género é o primeiro espago
onde se articula o poder.

A classificagio da cor da pele e as caracteristicas
fenotipicas, no Brasil, estabelecem uma escala de valores
pautada na dinimica dos relacionamentos sociais calca-

dos em estere6tipos racistas que incluem as pessoas pretas

e pardas (FERREIRA, 1991).

O racismo se propaga na sociedade por meio da
discriminagao, preconceito e esteredtipos raciais. A dis-
criminagdo racial, que estd mais presente, significa qual-
quer tipo de distingao, exclusio, restri¢ao ou preferéncia
fundada na raca, cor, descendéncia ou origem nacional
ou étnica, e pode ser repetida, imperceptivelmente, atra-
vés do modo como as pessoas ao seu redor sdo tratadas

(DOMINGUES et al., 2013).

Como as manifestacoes discriminatérias na maio-
ria das vezes nio ocorrem de forma explicita, hd dificul-
dade na descoberta dessas préticas, tanto por suas vitimas,
quanto pelas pessoas que a praticam. Essa nio percep¢io
da discriminacio racial ¢ parte da construgao ideoldgica
acerca do mito da democracia racial, que esconde a ex-
pressio do racismo, mostrando que o Brasil é um pais
onde as relagbes entre os grupos raciais sdo harmoniosas
e, portanto, o racismo ¢ inexistente, sendo também ins-
trumento da reproducio das relagoes desiguais de raga

(DOMINGUES et al., 2013).
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Quando estes profissionais de satide veem diante
de si uma mulher negra com DF a imagem que se forma é
dos valores atribuidos historicamente a esta mulher. Assim,
“outorgar significado ao outro é um processo que se dd de-
vido 4 eliminagio da resisténcia que esse outro pode repre-
sentar e operar”, relatam Bandeira e Batista (2002, p. 129).

Ser mulher e ser homem é uma construgio social
do sistema patriarcal, aqui entendido como um sistema
de dominagio masculina, com constitui¢io e fundamen-
tago histéricas, em que o homem organiza e dirige, ma-
joritariamente, a vida social.

Esta construgio ¢ identificada no DSC quando
a mulher s6 foi ouvida e atendida na presenca da figura
masculina, ficando visivel o preconceito e a desigualdade
de género em um ambiente majoritariamente de pacien-
tes do sexo feminino.

A competéncia profissional no campo da DF deve
incluir os conhecimentos técnicos, cientificos e culturais
atualizados, direcionados ao atendimento das necessidades
de satide sexual e reprodutiva e isto inclui habilidade para
dar orientagdo, informar e comunicar-se adequadamente
de acordo com as necessidades especificas de cada cliente.

Desse modo, é necessdrio que profissionais, que
atuam diretamente nesta drea, sejam sensiveis frente s
necessidades nio apenas clinicas, mas também emocio-
nais, afetivas e sociais que precisam ser consideradas de
acordo com a singularidade de cada mulher (SILVA;
BELLATO; ARAU]JO, 2013).
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CONCLUSAO

De alguma forma, todas expressaram que a perda
de um filho antes do nascimento tem certamente grande
impacto emocional ela e seus familiares. Independente-
mente do perfodo gestacional e de serem primigestas ou
nio, as participantes demostraram muita tristeza, culpa,
sofrimento, dor, angtstia, medo, depressao e pesar diante
da perda, buscando explicacdes para tentar justificar e ex-
plicar tal situagio inesperada, o que nem sempre é possivel.

A dor vivida na experiéncia e a crise imediatamen-
te instalada na vida dessas mulheres sio pouco acolhidas
pelo sistema de sadde e quase invisiveis para a socieda-
de. Representam apenas “mais uma dor” que se soma
as frequentes crises 4lgicas dessas mulheres com doenga
falciforme. Elas relatam que a compreensio s6 se d4 por
alguém que tenha passado por uma experiéncia igual.

Muitas vezes, o apoio recebido da familia e/ou
do companheiro pode ser um fator de protecio & mulher
com DE Nesse caso, a familia pode promover a resilién-
cia individual, favorecendo o enfrentamento de eventos
estressores. E notéria a diferenca de estado emocional da-
quelas que recebem apoio do seu companheiro e de seus
familiares, daquelas que estdo sozinhas, geralmente elas
afirmam que estio conseguindo reagir, porque tém seus
entes por perto, auxiliando e sempre presentes.

Nesse processo de perda existem os pontos ne-

gativos que essas mulheres passaram e relataram nesta
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pesquisa, como a discriminagao institucional no proces-
so de perda, agravada pelas construgoes sociais de raga
e género. A discriminagio racial que estd presente desde
a descoberta da doenca e refletida através da assisténcia
inadequada colabora para as desigualdades raciais em
satide. Com base nos DSC analisados, apontamos que as
mulheres estao inseridas em um espago onde as praticas
de discriminagio baseadas na raga/cor, classe e género en-
contram-se produzindo processos simultineos e variados,

porém danosos.

A discriminagdo é formada de diferentes partes,
como o tratamento injusto que sdo relatadas pela maioria
e que pode ser compreendido como uma das pistas da
discriminagao racial e de género, como também através
de prdticas institucionais ou individuas que impedem e
dificultam o acesso e a permanéncia das mulheres com
DF nos servigos.

Outro problema mencionado ¢ a falta de prepa-
ro dos profissionais em lidar com pessoas com DE, dessa
maneira, os profissionais da equipe de satide precisam sa-
ber manejar esses momentos, tanto no que se refere aos
sentimentos dos pacientes frente ao fen6meno da morte,
€Omo quanto aos seus proprios sentimentos.

O desenvolvimento de estudos com essa aborda-
gem possibilita um melhor conhecimento e entendimen-
to dessas experiéncias que sio tecidas no cotidiano da

pessoa adoecida, s quais sdo atribuidos sentidos e signifi-
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cados singulares. Os resultados trazidos com esse trabalho
podem ajudar a reduzir problemas emocionais durante
o processo de perda e melhor atendimento da equipe de
satde diante dessa situagio com préticas profissionais de
cuidado, que considerem a experiéncia cotidiana de vida
e de satde da pessoa a ser cuidada, colocando-a como

elemento ativo das a¢ées do cuidado.
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1. ANEMIA FALCIFORME

1.1. Deﬁnig&o, diagn()stico € tratamento

A Anemia Falciforme (AF) é uma anemia hemoli-
tica hereditdria, de cardter autossdmico recessivo, ocasio-
nada pela substitui¢io de um 4cido glutAmico pela valina
durante a transcri¢do génica, originando uma hemoglobi-
na mutante, ou seja, em um formato anormal (forma de
foice), que sdo removidas da circulagio e destruidas. Essa
estrutura compromete o fluxo no interior dos vasos sangui-
neos, uma vez que as hemdcias ficam rigidas, e comecam a

lesionar o endotélio vascular (FIGUEIREDO etal., 2014).

O processo inflamatério oriundo das hemdcias
falcizadas, acarretam aos pacientes diversas complicacdes,

resultando em repetidos episédios vaso-oclusivos, he-
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molise e inflamagio cronica, que comegam na infincia,
onde, logo ao nascimento, através da realizagio de exa-
mes, dentre eles o teste do pezinho, obtém-se o diagndsti-
co. Quanto mais precoce, melhor qualidade de vida para
a crianga afetada (ROBERTT, 2010; BRASIL, 2009).

Nos primeiros anos de vida a presenca de uma
doenca cronica ¢ apontada na literatura como um dos
principais riscos ao desenvolvimento saudével da crianca,
devido 4 complexidade e & amplitude das intercorréncias.
Além da morte prematura que podem afetar os pacientes
falcémicos, hd uma significativa redugio na expectativa
de vida daqueles que chegam na fase adulta e apresentam
crises falcémicas com certa constincia, sendo de 42 a 53
anos para homens e 48 a 58 anos para mulheres (ALLEN
etal., 2010; BRUNETTA, et al., 2010).

Nio existe um tratamento exclusivo para o indivi-
duo com anemia falciforme. A descoberta e o tratamen-
to precoce da doenga podem diminuir com os recursos
disponiveis no momento, tornando-se fundamental o
apoio e a ajuda familiar. No entanto, o transplante de
medula dssea e a hidroxiureia sao as melhores opgoes de
tratamento, porém, apresenta grande indice de compli-
cacbes e mortalidade (MAGALHAES, 2009; SILVA et
al, 2006).

Entretanto, criangas com anemia falciforme
possuem uma maior suscetibilidade de terem compli-
cagoes infecciosas e algum déficit nutricional devido
a diminuicio da ingestio alimentar pobre em nutrien-
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tes 0 que requer uma maior aten¢io dos profissionais
da saide. Deficiéncias de vitaminas podem compro-
meter o crescimento, a maturagio do sistema nervoso,
visual, mental e intelectual. Dentre elas, destacaremos
a D, a qual deve ser avaliada com atengio em criangas

(KAWCHAK et al., 2007; BERNARDI et al., 2011).

1.2. Perfil nutricional de criancas e adolescentes
com anemia falciforme

Mulheres portadoras de AF diagnosticado que
desejam engravidar se faz necessdria a triagem do mapea-
mento genético com o intuito de facilitar a gestagio em
relagio as complicagdes severas. A gestagio de portadoras
de anemia falciforme é potencialmente critica tanto para
a gestagdo quanto para o feto devido 2 falcizacio das he-
mdcias (LIMA et al., 2017).

Na infincia, a AF apresenta alto indice de mor-
talidade, principalmente quando nio hd diagnéstico pre-
coce. Os agravos fetais sao de grande preocupacio devido
aos riscos de baixo peso fetal, peso intrauterino restrito,
baixo peso ao nascer dentre outras complicagdes. Jovens
portadores de AF necessitam de uma atengio especifica,
principalmente em relagio ao estado nutricional, cresci-
mento e maturacio sexual (ZEMEL et al., 2007; KAZA-
DI etal,, 2017).

Normalmente, nessa populagio, a partir dos dois

anos de idade, ocorre a diminui¢io do crescimento so-
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mdtico, afetando especialmente o peso. Tal situagio pode
piorar progressivamente até os 18 anos, sendo aos 11
anos notado um comprometimento ponderal mais evi-

dente (VERISSIMO, 2007).

Devido a sua gravidade o Ministério da Satde
incluiu as hemoglobinopatias no Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN), por meio de uma Portaria
nimero 822/01 no Brasil, permitindo assim o diagnéstico
da doenga falciforme j4 ao nascimento (BRASIL, 2001).

O aporte caldrico de criangas com AF ¢é cerca
de 20% mais alto do que em pessoas sem essa patolo-
gia. Este maior gasto energético se d4 devido a produgio
aumentada de hemdcias e a0 aumento do catabolismo
proteico. O que, consequentemente, poderd causar defi-
ciéncias nutricionais e antropométricas (CAVALCANTI;
MAIOQO, 2011; CARNEIRO et al., 2018). Essas criancas
podem também apresentar pior funcio intelectual, como
por exemplo: déficit na atengio, meméria, vocabuldrio e

compreensio verbal (CASTRO; VIANA, 2018).

O acompanhamento do estado nutricional e o
crescimento de criangas e adolescentes ¢ feito por meio
das curvas preconizadas pela Organizagio Mundial da
Satide, 2006. Para a avaliagio sio considerados os seguin-
tes indicadores: peso para idade (P/I), peso para estatura
(P/E), estatura para idade (E/I) e indice de massa cor-
poral para idade (IMC/I), e como pontos de corte, sio

usados conceitos da estatistica.
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Pesquisa feita com 256 criancas congolesas diag-
nosticadas com AF, com idade média de 8,4 + 4,9 anos,
mostrou alta prevaléncia de baixo crescimento nesse pu-
blico quando comparado a criangas sem a doenga, além
de baixo peso (KAZADI etal., 2017). No Brasil, um estu-
do feito com 30 criangas e adolescentes, com idade entre
0 a 16 anos, demonstrou conclusées parecidas, pois 30%
da amostra apresentou IMC/I abaixo do recomendado;
36,6% dos avaliados exibiram E/I abaixo do percentil 3,
indicando baixa estatura para idade e em criancas até 10
anos, foi visto que 13,4% delas estavam com peso muito
baixo para idade e 33,4% com o peso baixo para idade

(COSTA et al.,2015).

E de extrema importancia avaliar o crescimento
em pacientes com AF, pois baixa estatura e baixo peso sao
fatores associados ao pior progndstico e maior tendéncia
a interna¢des hospitalares (SOUZA et al., 2008).

2. VITAMINA D: UMA VISAO GERAL

2.1. Perspectiva histérica

Durante a industrializagao do norte da Europa em
meados do século XVII, vérias familias imigraram da vida
rural para o trabalho nas fébricas das cidades industriais,
periodo este marcado pela hipovitaminose de vitamina D
e pelo raquitismo em criangas (HOLICK, 2008).
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Posteriormente, foi observado que essa doenca
era praticamente desconhecida nas zonas rurais, conjec-
turando que banhos de Sol curavam o raquitismo, encon-
trando, assim, uma relacio entre a distribuicio geogréfica
dessa enfermidade ¢ a dimensio de luz solar na regido,
que mais tarde se revelaria como a cura e a prevencio do
raquitismo. Tornando-se conhecida pela primeira vez, em
1822, a importancia de se expor aos raios solares (SILVA,

2007; HOLICK, 2006).

A partir dai, comecou a busca pela substincia
ativa formada através da irradiagio ultravioleta, sendo
descoberta em 1930 as estruturas quimicas da vitamina
D pelo Professor Windaus em seu laboratério na Univer-
sidade de Gottingen, na Alemanha, o qual foi premiado
com o Nobel de Quimica em 1928 pelas pesquisas em
esterdis e sua relacao com vitaminas (MARTINS, 2007).

Contudo, pensou-se que essa radiagio poderia
ser realizada em alimentos com o intuito de fortificd-los
com vitamina D. Embora a iniciativa tenha erradicado
o raquitismo nos EUA e na Europa, houve na década de
1950 um surto de hipercalcemia neonatal na Gra-Breta-
nha, sugerindo que esse fato teria ocorrido devido a uma
possivel intoxicacdo de vitamina D, acarretando a proi-
bicdo da fortificagao do leite com vitamina D na Europa
(HOLICK, 2008).

Analisou-se, no decorrer das pesquisas sobre ra-
quitismo e vitamina D, que esta estava erroneamente

nomeada como vitamina, que ao contrdrio das demais
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vitaminas conhecidas (produzida através da alimentagao)
a vitamina D poderia ser produzida pelo préprio orga-
nismo ou através da irradiagio dos raios solares sobre a
pele, sendo considerada uma hormona que realiza um pa-
pel importante em vdrios processos fisioldgicos (SILVA,

2007; PLUDOWSKI ET AL. 2013).

2.2. Metabolismo da vitamina D

A vitamina D é um pré-horménio sintetizado a
partir da incidéncia de raios solares sobre a pele, promo-
vendo a conversio da 7-dehidrocolesterol (7-DHC) em
pré-vitamina D3. A vitamina D ¢ subdividida em duas
formas: a vitamina D2 (ergocalciferol) proveniente de
origem vegetal ¢ a vitamina D3 de origem animal (cole-
calciferol), ambas divergem nio sé pela origem, mas tam-
bém pela sua estrutura quimica, na qual a vitamina D2
apresenta um carbono e um grupo metil a mais, e uma
dupla ligagao entre os carbonos 22 ¢ 23 (AMERICAN,
2014; KANNAN, 2014).

Para se tornar ativa, tanto a vitamina D3 produ-
zida na pele, como as vitaminas D2 e D3 provenientes
da dieta passam por dois processos de hidroxilacao, a pri-
meira no figado, onde serd formada a 25 (OH) vitamina
D (calcidiol), que serd transportada por uma proteina
ligadora de vitamina D (VDBP) para os rins, ocorren-
do assim a segunda hidroxilagio, onde o calcidiol serd
convertido pela enzima lo-hidroxilase (encontrada em
vérios tecidos-alvos) por 1a,25- di-hidroxivitamina D
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(calcitriol), que ¢ a forma metabolicamente ativa da vita-
mina (HOSSEIN, 2013).

J4 em sua forma ativa, a vitamina D participard da
homeostase do cdlcio (Ca) e do f6sforo (P) no organismo,
por estimular a absor¢do destes minerais no intestino del-
gado e pela reabsorcio de cdlcio nos tdbulos renais distais.
Isso implicard no aumento da calcemia e da fosfatemia,
causando inibi¢io da secre¢io do paratormoénio (PTH)
pelas glandulas paratireoides; levando a uma diminui¢io
do paratorménio. Em contrapartida, a diminui¢io da
calcemia e da fosfatemia, elevard o PTH e a atividade da

enzima fosfatase alcalina (FA), além do estimulo 4 produ-
¢ao de vitamina D (VOLMER ET AL. 2015).

Vale salientar que, se houver exposicio excessiva aos
raios solares, a pré-vitamina D3 ¢ convertida em produtos
inativos (lumisterol e taquisterol), prevenindo a intoxica-

¢ao pela vitamina (HOLICK, 2011; KANNAN, 2014).

2.3. Fontes da vitamina D

O ser humano sintetiza em torno de 80% a vita-
mina D, e somente 10% a 20% provém de via exdgena
(através da alimentacio). Parte dessa vitamina é encontra-
da em alimentos, em forma de ergocalciferol proveniente
das plantas e fungos (vitamina D2), através dos cogumelos
frescos e cogumelos secos ao sol, sendo formada pela irra-
diagio do ergosterol e absorvido da dieta pela absor¢io no
duodeno e jejuno (MAEDA et al., 2014; BRASIL, 2016).
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J4 a outra parte, o colecalciferol (vitamina D3)
oriunda dos animais, como: salmio selvagem, salmao de
criagdo, sardinha, cavala, atum, dleo de figado de baca-
lhau e gema de ovo; e é também sintetizada pela a¢do dos
raios ultravioleta B (MAEDA et al., 2014; SBP, 2016).

Entretanto, observa-se diferenca da fonte da vi-
tamina D, na qual o salmio fresco selvagem oferece 600
UI de vitamina D3, e a exposicio solar de 25% de 4rea
nio coberta (face, pescogo, maos e bragos) por 15 a 20
minutos, oferta uma quantidade em torno de 3.000U1

(MISRA et al., 2008; PRENTICE , 2008).

Porém, apesar da sintese de vitamina D ser prove-
niente de uma “fonte natural”, ainda é desconhecido até
que ponto o individuo pode ser exposto aos raios solares.
Além disso, a exposigio solar das 10h as 15h, periodo
no qual hd uma maior efetividade da sintese de vitamina
D, pode aumentar o risco de se desenvolver cincer de
pele, principalmente o melanoma (AMERICAN, 2010;
WACKER E HOLICK, 2013).

2.4. Deficiéncia de vitamina D na anemia
falciforme

A deficiéncia de vitamina D ¢ frequente nos dias
de hoje, ¢ em individuos com anemia falciforme pode
estar mais acentuada, devido ao quadro clinico instala-
do nessa doenca. Isso se deve, primeiramente, a baixa
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ingestdo dietética da vitamina D ou dificuldade de absor-
¢ao devido a danos na mucosa intestinal (JULKA et al.,
2008; ARLET et al., 2013).

Em segundo lugar, hd um aumento da taxa me-
tabélica basal, ocasionando maiores exigéncias nutricio-
nais, de modo que o organismo tenta promover a ho-
meostase, com o intuito de compensar a diminuicio da
sobrevivéncia dos eritrécitos, levando a destruigio preco-
ce dessas células e a reducio na sua vida util, de 120 dias
para aproximadamente 20 dias (COSTA et al., 2012).

Além desses fatores, a anemia falciforme gera pro-
cessos inflamatérios, e a proteina que se liga & vitamina
D mostra-se reduzida nessa situagio. Em paralelo, o osso
pode ser afetado por microinfartos resultantes de eventos

vaso-oclusivos, osteopenia, osteonecrose, osteoporose €

osteomielite (WALDRON ,2013; SARRAI et al., 2007).

As pessoas com essa doen¢a também podem ter
insuficiéncia renal secunddria & doenga hemarolégica, o
que pode impedir a conversio da vitamina D em sua for-
ma ativa, e em individuos de pele escura pode ter uma
diminuicio da capacidade de sintetizar a vitamina D a
partir da luz solar. Vale ressaltar, que a idade da crian-
¢a também pode estar relacionada com essa deficiéncia,
no qual foi demonstrado por Garrido et al. (2012) que
criangas maiores de cinco anos apresentam maior indice
de deficiéncia quando comparadas as criangas menores de

cinco (WALDRON et al., 2013).
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Em um estudo de coorte que visava mostrar a
dosagem sérica de vitamina D em criangas com a doen-
¢a, mostrou que 64% apresentavam deficiéncia grave de
vitamina D, com niveis séricos menores que 10ng/mL.
Um fator bem importante que influencia os niveis séricos
dessa vitamina ¢ o consumo alimentar nesses pacientes,
pois como hd uma necessidade maior na ingestao alimen-
tar, eles tendem a nio consumirem o aporte necessirio
para suprir suas necessidades, assim tornando deficiente a
dieta. Com o passar dos anos esses pacientes tendem a di-
minuir o consumo de leite, fonte importante de vitamina
D, fazendo com que os niveis séricos da mesma declinem
cada vez mais (BUISON et al. 2004; ROYNER et al.,
2008; JACKSON et al., 2012).

3. CONDUTA DIETOTERAPICA NA ANEMIA
FALCIFORME

3.1. Recomendagoes nutricionais gerais

A anemia falciforme é a anemia hemolitica mais
comum registrada no Brasil. Estudos mostram um au-
mento no déficit de peso e altura de criancas portadoras
de anemia falciforme, devido 2 baixa ingestio calérica
desses pacientes quando se encontram na fase aguda da
doenca, com sintomas de dor abdominal, infec¢io e ou-
tros (FUNG et al., 2001; ZEMEL, KAWCHAK, OHE-
NE-FREMPONG, SCHALL, STALLINGS, 2007).
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As criangas com anemia falciforme e sua familia
devem receber orientagbes nutricionais sobre o consumo
alimentar, quais alimentos evitar, para garantir o cresci-
mento e o desenvolvimento adequado, visto que a ingestao
alimentar pode ser comprometida por sintomas comuns
dessa doenga como a dor abdominal, além de apresenta-
rem um hipermetabolismo, proveniente do processo in-
flamatédrio continuo e estresse oxidativo presentes nesses
pacientes, requerendo um aumento na ingestio calérica

(AKOHOUE, et al., 2007; HIBBERT, et al., 2005).

Devido a baixa ingestdo energética desses pacien-
tes, muitas vezes pode ser necessirio uma alta ingestao
proteica, até mesmo acima da Recomendagio Dietética
Adequada (RDA). No entanto, deve-se ter cautela nes-
ta conduta, pois as proteinas de origem animal sio ricas
em ferro, sendo necessdrio sua exclusio na anemia fal-
ciforme. E importante a escolha dessas proteinas, sendo

recomendado o consumo de proteinas vegetais e carnes

brancas (frango e peixe) (STOPLER, WEINER, 2017).

No que diz respeito ao consumo de liquidos e s6-
dio pode influenciar o risco dos eventos vaso-oclusivos,
caracteristicas comuns na anemia falciforme, contudo o
aumento da ingestao de liquidos e sédio deve ser crite-
riosamente discutido, visando os riscos e os beneficios
para esses pacientes, no entanto mesmo assim, ainda re-
comenda-se o consumo de 2 a 3 litros de dgua por dia.

(FOWLER et al., 2010).

189



3.2. Suplementagao de micronutrientes na anemia
falciforme

Alimentos fortificados com ferro também devem
ser excluidos da dieta de criangas com anemia falciforme,
bem como o consumo de 4lcool e vitamina (4cido ascér-
bico), devido seu papel de aumentar a absor¢ao de ferro.
E, por fim, em relagdo ao ferro vale ressaltar que muitos
pacientes podem apresentar deficiéncia de ferro, devido 2
hematuria por exemplo, esses casos devem ser avaliados e
acompanhados de perto para que nio haja prejuizos para
o paciente e, principalmente, no desenvolvimento das

criancas (BRASIL, 2015).

Apesar de poucas evidéncias sobre a importincia
do cuidado nutricional nos pacientes com doenga falcifor-
me, vé-se a necessidade de acompanhamento dietoterdpi-
co, principalmente nas criangas, devido & baixa ingestao
dietética de alguns micronutrientes, dentre eles o 4cido
félico, vitamina importante na formagio das hemdcias e
piridoxina, bem como deficiéncia de zinco e vitamina A,
nutrientes importantes na maturagio sexual, esta por sua
vez comprometida nesses pacientes, seja pela fisiopatolo-
gia da doenca como pelo déficit de nutrientes essenciais
para esse processo. Recomenda-se a suplementagao de mi-
cronutrientes de 50% a 150% das RDA de cobre (nio fer-
ro), dcido félico e zinco (ZEMEL, KAWCHAK, FUNG,
OHENE-FREMPONG, STALLINGS, 2002; SCHALL,
ZEMEL, KAWCHAK, OHENE-FREMPONG, STAL-
LINGS, 2004; STOPLER, WEINER, 2013).
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Em relagao ao zinco nesses pacientes, sua suple-
mentagio pode ser benéfica, pois este nutriente pode
aumentar a afinidade por oxigénio dos eritrécitos tanto
falcémicos, quanto normais, além dos pacientes apresen-
tarem diminui¢io do zinco plasmdtico, com maior rele-
vancia as criangas com gendtipo SS. Apesar de j4 descrito
o beneficio da suplementagao de zinco na anemia falci-
forme, deve-se ter cautela com sua suplementagio, pois o
zinco compete absor¢do com o cobre, devido aos sitios de
ligagdo nas proteinas, entdo a suplementagio de altas do-
ses de zinco pode desencadear uma deficiéncia secunddria
de zinco. No entanto, a suplementagio, apesar de peque-
na de apenas 10mg de zinco é capaz de prevenir déficit de
crescimento nessas criangas (ZEMEL et al., 2007).

3.3. Alimentos que atuam como quelantes

naturais do ferro

Alguns alimentos contém nutrientes que tém
como mecanismos quelar minerais, no caso do ferro te-
mos mais evidenciados o célcio e os flavonoides presentes
no chd verde ou mate ou preto (Camellia sinensis), am-
bos agem de forma inversa & vitamina C, que aumenta
a absor¢ao e o célcio, em sua vez, age competindo pelo
mesmo sitio de absor¢io do ferro, assim diminuindo
sua biodisponibilidade, impedindo a absor¢io do ferro

(VIEIRA; LIMA; PETILIK, 1999).
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Os mecanismos de a¢io dos flavonoides dos chis,
em especial verde, preto e mate, acontece em nome da
quercetina, um flavonoide antioxidante presente em di-
versos alimentos, porém em maior quantidade nos chds.
Os flavonoides sio conhecidos como antioxidantes de-
vido as propriedades de captacdo de radicais livres e por
quelar fons metdlicos, por isso a associacdo benéfica na
anemia falciforme, pois age quelando diretamente o fer-
ro, impedindo de ser absorvido pelo individuo portador
de doenca falciforme (KAHRAMAN, A. et al., 2003;
GALATI, G. et al., 2002; BEHLING, et al., 2004).

4. SUPLEMENTACAO DE VITAMINA D NA
ANEMIA FALCIFORME

4.1. Suplementagio e associagio com a diminuigao

da dor

Diante dos estudos tem sido visto cada vez mais
a associagdo das crises dolorosas dessas criangas com um
déficit de vitamina D, além de ainda demonstrar um
significativo aumento das crises de asma nessas criangas.
Essa dor sempre se mostra concomitante a uma fragili-
dade éssea importante, o que nos remete ao retardo de
crescimento dessas criangas, podendo esta ser uma das
causas do baixo ganho estatural, visto que a vitamina D
participa diretamente do metabolismo de formagao 6ssea

(JACKSON et al., 2012).
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A fim de confirmar a associagio da dor do pa-
ciente com anemia falciforme e deficiéncia de vitamina
D, um estudo relatou a redugio significativa da dor nas
criancas, com uma administracio oral por um periodo
de seis semanas de uma dose de 4000-100000 IU/sema-
na de vitamina D. Mostrando que a vitamina D pode
ter associagio com a modulagio e a diminuicio da dor,
remetendo sua importincia no tratamento da doenca
falciforme (OSUNKWO et al., 2012; LEE, LICURSI,
MCMAHON, 2015).

4.2 Dosagem de vitamina D para pacientes com
anemia falciforme

Nio existe consenso que dose a quantidade certa
e segura para a suplementagio de vitamina D na doenga
falciforme, no entanto alguns estudos, nos quais foram
aplicados ensaios clinicos controlados, mostram algumas
doses na qual mostraram eficdcia e o paciente obteve e
mostrou melhora em alguma de suas comorbidades ou
sintomas, sejam eles de dor ou déficit estatural. Os es-
tudos comparam os niveis séricos de vitamina D desses
pacientes com as recomendagoes gerais para género e
idade descrito pelo Institute of Medicine, 1997, mesmo
sem recomendagio especifica esses niveis apresentam-se
abaixo do recomendado descrito de 200 UI (5mg) por
dia (OLIVEIRA, 2014).

Em estudos realizados que dosaram a fosfatase al-

calina desses pacientes, relacionou seus niveis altos com a
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deficiéncia de vitamina D e raquitismo, além de estarem
relacionados ao aumento dos eventos vaso-oclusivos ds-
seos, observou-se que esse pardmetro estd diretamente li-
gado a biodisponibilidade da vitamina, a mesma amostra
foi submetida 4 suplementagio de vitamina D e cdlcio,
havendo assim a um declinio nos niveis séricos de fosfa-

tase alcalina, comparando com os resultados anteriores da

suplementagio (CARPENTER, et al. 2012).

Foram encontradas apenas duas referéncias de es-
tudos com dosagens bem descritas, que testaram suple-
mentacio de vitamina D em criancas com anemia falci-
forme, ambos participantes previamente diagnosticados

com deficiéncia de vitamina D:

*  Osunkwo et al. (2012): Estudo piloto e ensaio cli-
nico randomizado, com suplementagio de 200U1
devitamina D por um periodo de seis meses, em 46
pacientes de 7 a 21 anos, com anemia falciforme.

e Shams et al. (2014): 58 criancas com anemia fal-
ciforme divididas de modo randomizado em dois
grupos, com suplementacio didria de 400UI de

vitamina D por um periodo de seis meses.

Ambos os estudos mostraram tanto diminuicio
das crises de dor, melhores scores de qualidade de vida
em 4mbitos fisicos, diminuicio de episédios vaso-oclusi-
vos e diminuigio dos episédios de infecgio, evidenciando
assim a importincia suplementar da vitamina D nessas

criangas.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

Durante o capitulo foi visto o quio importante é
o estado nutricional adequado, bem como um acompa-
nhamento dietoterdpico do paciente com doenga falcifor-
me, principalmente no publico aqui citado, as criancas
portadoras de doengas falciforme. Pois tanto o acompa-
nhamento quanto o aconselhamento para com a familia
do que deve ser inserido na dieta desse paciente e exclui-
do dela pode ajudar a diminuir as comorbidades comuns
apresentadas na doenga, como dor, fadiga, desnutrigio e

comprometimento estatural.

Diversos estudos mostraram que a vitamina D
tem papel importante na dietoterapia desse paciente,
visto que hd um déficit importante, levando a piora de
alguns sintomas, como as crises de dores, dificultando o
crescimento dessa crianga, por meio da diminuicdo da
absorcio de cdlcio e metabolismo ésseo devido a defi-
ciéncia de vitamina D apresentada na grande maioria das
criangas com doenga falciforme. Assim, deve-se manter
pelo menos a recomendagio internacional de acordo com
a faixa de idade e sexo, para que os niveis de vitamina D
estejam pelo menos dentro do recomendado em niveis
séricos e que nao haja prejuizos para o desenvolvimentos
dessas criancas.

No entanto, necessita-se de mais estudos para que
haja uma dose padronizada de suplementagio, onde tor-

nard possivel e segura seu suporte, assim podendo formar
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um protocolo de suplementagio especifico para doenga
falciforme e nio s6 de vitamina D, mas de outros micro-
nutrientes aqui citados. Para que, assim, progridamos no
tratamento e acompanhamento dessas criangas a fim de
prevenir maiores comorbidades, ou 20 menos diminuir as

deficiéncias j4 instaladas.
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CAPITULO 8

ASPECTOS NUTRICIONAIS DA
ANEMIA FALCIFORME EM CRIANCAS E
ADOLESCENTES

Maria Luisa Pereira de Melo
Nayara de Souza Gomes Cabral

INTRODUCAO
A Doenga Falciforme (DF) é uma doenca here-

ditdria caracterizada por uma anemia hemolitica croni-
ca, com a presenca da Hemoglobina S (Hb S) que causa
mudanga no formato dos eritrdcitos, tornando-os seme-
lhantes a uma “meia-lua” ou “foice”. A anemia falciforme
(AF) é a mais frequente das doengas falciformes. No Bra-

sil, estima-se que nascam 3000 criancas por ano com DF
€ 200.000 com traco de Hb S (BRASIL, 2012).

A AF influencia negativamente o crescimento ¢ o
desenvolvimento das criangas e adolescentes acometidos
pela doenga. No primeiro ano de vida, déficits de peso
e estatura jd sio percebidos. A etiologia desse compro-
metimento é multifatorial e envolve 0 aumento da taxa

de eritropoiese e do trabalho cardiaco devido 4 anemia
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cronica e, consequentemente, maior catabolismo pro-
teico e elevacio da taxa metabélica basal (CARNEIRO;
MURAD, 2002).

As deficiéncias nutricionais de cédlcio, vitamina
D, zinco, vitamina A, vitamina B e folato sao frequen-
temente observadas neste grupo, e estdo relacionadas ao
atraso na maturagio sexual e colaboram para uma maior
morbimortalidade, contribuindo para maior ndmero de
dias de hospitalizagio (MATARATZIS et al, 2010).

Além do impacto negativo na qualidade de vida,
observa-se um ciclo vicioso entre fatores nutricionais e
evolugio clinica da AF, onde os déficits nutricionais pio-
ram a gravidade da doenca, que por sua vez aumenta a
ocorréncia de deficiéncias nutricionais (ESEZOBOR et
al, 2016; MANDESE et al, 2016; MARTYRES et al,
2016).

Além disso, estes pacientes apresentam maior risco
para ocorréncia de litfase biliar, colecistite, acidente vas-
cular cerebral (AVC) e sindromes vaso-oclusivas (BRA-
SIL, 2012), o que reforca o papel do cuidado nutricional
na prevengio e tratamento das complicagoes da patologia
e mostra a importincia de uma intervencio nutricional
para além da adequagio de energia e macronutrientes.

Portanto, o objetivo do presente capitulo é abor-
dar os aspectos nutricionais na AF reunindo as informa-
¢oes da literatura sobre o tema através de uma revisio de

literatura.
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2 METODOLOGIA

Foram selecionadas publicagoes nas bases cientifi-
cas de dados Pubmed, Lilacs e Medline, disponiveis em
lingua inglesa e portuguesa entre os anos de 2013 ¢ 2018,
utilizando o cruzamento dos descritores “anemia falcifor-
me”, “estado nutricional”, “micronutrientes”, “estresse
oxidativo” e “terapia nutricional”. Através da leitura de
titulos e resumos, incluiu-se na andlise artigos que abor-
davam estado nutricional, deficiéncia de micronutrien-
tes, biomarcadores nutricionais ou terapia nutricional em
individuos com AF como temdtica principal. Foram ex-
cluidas as publicagoes com os artigos que ndo permitiram
0 acesso ao texto completo e os duplicados por sobrepo-
sicio das palavras-chave. Dos textos completos obtidos,
excluiu-se os que nio se relacionavam diretamente ao
tema, estudos experimentais e cartas ao editor. Ao todo,
20 artigos foram selecionados para leitura detalhada.

3 ALTERACOES NUTRICIONAIS

3.1 Perda de peso e deficiéncia de micronutrientes

Apesar de apresentarem peso normal ao nasci-
mento, déficits de peso e estatura sdo achados comuns
em criangas diagnosticadas com AF (BANDEIRA et al,
1999). Com o aumento da idade observa-se uma maior
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probabilidade para perda de peso e déficit pondero-es-
tatural. O déficit de altura/idade estd presente em 5% a
11,6% das criangas e adolescentes com DF e pode ser
até trés vezes maior na faixa etdria de quatro a seis anos
quando comparado ao grupo de dois a trés anos de idade

(ESEZOBOR et al, 2016; NOGUEIRA et al, 2015).

O ganho de peso insuficiente pode atingir até
22,7% desse grupo e predispde deficiéncia em cres-
cimento linear. Criancas com baixo peso ou perda de
peso, possuem menor altura e baixo IMC/idade quando
comparadas aos seus pares eutréficos (ESEZOBOR et al,
2016; EKE et al, 2015).

A baixa estatura na primeira infincia ¢ resulta-
do das anormalidades causadas pela DF e pode ser mais
prevalente nas hemoglobinopatias tipo SS (NOGUEI-
RA et al, 2015). Criangas com déficit estatural e baixo
peso apresentam menor quantidade de hemoglobina fe-
tal (HbF), um dos parimetros importantes que definem
gravidade da AE Por isso, podem apresentar diagndstico
mais tardiamente, possuirem maior contagem de leucs-
citos e, portanto, terem menor propensio a receberem
tratamento com hidroxiureia (ESEZOBOR et al, 2016;
MANDESE et al, 2016).

A perda de peso na AF tem miultiplas causas: in-
gestdo inadequada de energia devido a presenga de me-
diadores inflamatérios, como a interleucina-6 (IL-6);
gasto energético elevado devido & hemdlise cronica e au-
mento do débito cardiaco (REID, 2013).
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Os pacientes com AF apresentam hipofagia que
combinada a uma maior taxa metabélica de repouso e
necessidade especifica de nutrientes causa as alteragoes
de peso e estatura descritas anteriormente (REID, 2013).
Todavia, os mecanismos fisiopatolégicos da AF nio sio
os Unicos que influenciam o estado nutricional. Em pai-
ses com poucos recursos, o estado nutricional de criangas
com AF ainda ¢ fortemente influenciado por varidveis
como idade, género e classe socioecondmica e nio neces-

sariamente pelos fatores relacionados a gravidade ou ao

tratamento da AF (ESEZOBOR et al, 2016).

O melhor nivel de entendimento dos cuidados
com profilaxia (uso de medicamentos de rotina, por
exemplo), boa nutri¢io e suplementagio de zinco pelos
cuidadores das criancas diagnosticadas com DF, melhora
o estado nutricional de criancas, inclusive permite que es-
tas apresentem peso normal para idade (EKE et al, 2015).

Apesar da associagio entre DF e desnutrigio ser
bem estabelecida, a obesidade pode estar presente nes-
se grupo de doentes. Um estudo brasileiro, que teve por
objetivo descrever a histéria de aleitamento materno e a
antropometria de criangas com DE observou um diag-
néstico de excesso de peso maior que o de desnutrigio,
sendo tal achado mais observado em criancas com hemo-

globinopatias tipo SC (NOGUEIRA et al, 2015).

Entdo, quanto ao estado nutricional, a AF apre-

senta um duplo fardo: desnutri¢ao e obesidade coexistin-
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do na mesma populagao. O risco de obesidade na crianga
com DF pode ser associado ao uso da hidroxiureia. Tra-
ta-se de um desafio nutricional emergente, pois criancas
com AF ji apresentam risco aumentado para agravos
cardiovasculares, ¢ se obesas, elas aumentam o risco para
hipertensdo arterial sistémica, asma e piora da necrose

vascular (EKE et al, 2015).

E possivel que a inflamagio crénica da AF esteja
associada ao aumento da produgio de citocinas, como
fator de necrose tumoral alfa (TNF-a) e IL-6, que ini-
bem as a¢bes da leptina e da insulina tanto no nivel do
hipotdlamo quanto nos tecidos periféricos, contribuindo
para a relativa hipofagia e perda de peso observado nos
pacientes com AF (REID, 2013).

As concentragoes séricas de leptina e insulina sio
proporcionais ao teor de gordura corporal e tém sua se-
cregdo influenciada pela ingestao energética recente e teor
de macronutrientes. Durante o jejum e a restrigio calé-
rica, independente do percentual de gordura corporal, os
niveis sanguineos dos hormoénios diminuem para estimu-
lar o apetite e garantir que a alimentacio seja retoma-
da, antes que as reservas energéticas do corpo se esgotem
(HAVEL, 2002).

Na AF, o papel da leptina e insulina na regulagio
do apetite nio estio bem esclarecidos. Entretanto, os ni-
veis de leptina podem estar menores nos individuos com

AF apesar destes possuirem uma menor quantidade de
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tecido adiposo quando comparados a individuos saudé-
veis (BARDEN et al, 2000; BUCHOWSKI et al, 2000).
Nos pacientes com AF, os niveis de glicose no sangue em
resposta a um teste oral de tolerincia 4 glicose foram re-
latados como sendo mais altos quando comparados com
controles, o que sugere um comprometimento da secre-

¢do de insulina na DF (REID, 2013).

Adicionalmente, em criangas, adolescentes e adul-
tos com AF o gasto energético de repouso (GER) é maior.
Durante as recorrentes crises 4lgicas, é provdvel que haja
uma menor ingestio energética associada a um maior
gasto de energia, resultando em balango energético nega-

tivo (REID, 2013).

A hipofagia leva a déficits na ingestdo de calorias,
micro e macronutrientes que tem impacto negativo na
gravidade da doenca, niveis de hemoglobina fetal, fre-
quéncia e duragao de hospitalizagoes. Até 42% das crian-
cas com AF podem apresentar multiplas deficiéncias nu-
tricionais e quanto maior o niimero dessas deficiéncias,
pior a gravidade da doenca (MARTYRES et al, 2016;
MANDESE et al, 2016).

A hipovitaminose D é uma das deficiéncias nutri-
cionais mais comuns entre as pessoas com anemia falci-
forme e estd relacionada i satide éssea, 3 doenca cardio-
vascular, & neuropatia,  asma e 4 dor cronica, condicoes
que os individuos com AF sio mais susceptiveis (NO-

LAN et al, 2015).
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Assim como nas outras alteragbes nutricionais
dos pacientes com AF, a etiologia desta deficiéncia ¢ mul-
tifatorial € nem todos os mecanismos envolvidos estdo
completamente esclarecidos na literatura. Nesse grupo
de individuos, existe uma maior demanda de micronu-
trientes devido & constante produgio de células vermelhas
como condigio compensatéria & hemdlise cronica, me-
nor ingestao de nutrientes devido a redugao do apetite e
prejuizo na absorcio deles por conta de lesdes na mucosa
intestinal (NOLAN et al, 2015).

Detalhando situagoes especificas da AF, que ocor-
re prioritariamente em individuos negros, a sintese en-
dégena de colecalciferol através da exposicio solar ¢ di-
ficultada pelo teor de melanina na pele, a prevaléncia de
intolerincia a lactose neste grupo, presente em 80% dos
afro-americanos, pode restringir o consumo de alimentos
que sejam boas fontes desta vitamina e reduzir da conver-
sio de 25-hidroxivitamina D em nivel renal secunddria
a DE Adicionalmente, a AF cursa com uma inflamagio
cronica e a vitamina D reduz seus niveis séricos nessas

situagbes (NOLAN et al, 2015).

Um alto percentual de deficiéncia das vitaminas
C e E ¢ encontrado em pessoas com AF. Alguns auto-
res relatam concentracoes de 4cido ascérbico e/ou alfa-
-tocoferol significativamente reduzidas nessa populagio.
A prevaléncia de deficiéncia de vitamina E pode chegar
em 100% (EL-GHAMRAWYA et al, 2014; ARRUDA
et al, 2013; IMAGA et al, 2013). A justificativa para a
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ocorréncia da menor biodisponibilidade dessas vitami-
nas pode ser atribuida a algum mecanismo de protegao
das células falciformes, que nio é muito bem descrito na
literacura (ARRUDA et al, 2013). Na AF parece haver
um mecanismo anormal de transporte de vitamina C en-
tre as células vermelhas e o sangue, pois hd reducio nos
niveis séricos de ascorbato e aumento da concentragio
intracelular nos glébulos vermelhos falciformes. Adicio-
nalmente, na AF, existe um aumento da excrecio renal de
ascorbato (IMAGA et al, 2013).

O menor nivel sérico das vitaminas antioxidantes
como as vitaminas C e E pode explicar algumas das ma-

nifestagoes observadas na AF, como o aumento da susce-

tibilidade 4 infecciao e 3 hemélise IMAGA et al, 2013).

O ndmero de internagoes hospitalares e duragio
da hospitalizagio ¢ inversamente correlacionado ao con-
sumo de niacina, embora o baixo consumo de micro-
nutrientes especificos (vitaminas B1 e B2, por exemplo)

parecam proteger os individuos com DF através de um

aumento nos niveis de HbF (MANDESE et al, 2016).

A cobalamina sérica e o folato possuem concen-
tracbes mais baixas em individuos com AF, apesar de
poderem apresentar uma concentragio normal de homo-
cisteina (AJAIYT et al, 2013). A insuficiéncia de vitamina
B6 foi associada a criangas e adolescentes que tiveram um
peso significativamente maior para a idade (MARTYRES
etal, 2016).
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A deficiéncia e a insuficiéncia de zinco pode atin-
gir mais de 50% de criangas e adolescentes com AF e ¢
associada a um maior nimero de crises dlgicas e maior
incidéncia de hospitalizagio por crises vaso-oclusivas
(CVO). Existe uma evidéncia crescente entre as proprie-

dades anti-falcizagiao do zinco e a ocorréncia de CVO

(MARTYRES et al, 2016).

Apesar da anemia cronica, a expressio de marca-
dores genéticos de alta exposicio intracelular ao ferro em
adultos com AF é associada com marcadores de inflama-
¢do e maior mortalidade (VAN BEERS et al, 2015).

3.2 Estresse oxidativo

Observa-se que o estresse oxidativo ¢ evidente em
criancas com AF, ao avaliar as dosagens dos niveis séricos
de malondialdeido (MDA), nitrito, paraoxonase (PON)
e capacidade antioxidante total (CAT). Os valores médios
de nitrito, PON e CAT sio significativamente menores em
criancas com AF quando comparadasa um grupo controle,
enquanto o nivel de MDA ¢ maior. A terapia com hidro-

xiureia parece nio afetar o estado oxidante-antioxidante
(EL-GHAMRAWY et al, 2014).

As caracteristicas antropométricas, peso e IMC,
sdo correlacionadas positivamente ao nivel de PON (EL-
-GHAMRAWY et al, 2014), mostrando mais um bene-
ficio da manutenc¢io de um estado nutricional adequado

para essa populagio.
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A redugao do nitrito sérico pode estar associada a
uma frequéncia aumentada de CVO. E possivel utiliz-lo
como um biomarcador simples de estresse oxidativo em
criangas com AF, para auxilio na sele¢io e acompanha-
mento daquelas que necessitam de suplementacio com

agentes antioxidantes (EL-GHAMRAWY et al, 2014).

4 AVALIACAO DO ESTADO NUTRICIONAL

De acordo com o documento “Doenca Falcifor-
me: Condutas Bésicas para Tratamento”, a avaliacio nu-
tricional faz parte dos cuidados globais & pessoa com DF
e deve ser realizada anualmente (BRASIL, 2012).

4.1 Anamnese

A anamnese serd realizada com a crian-
¢a e/ou responsdvel dependendo da faixa etdria.
A anamnese devera considerar a histéria clinica, a anam-
nese nutricional, os antecedentes da histéria clinica
pessoal e dos familiares, além da avaliagio do estilo de
vida e das caracteristicas sociodemograficas e culturais
(RIBEIRO, 2009; SOCIEDADE BRASILEIRA DE PE-
DIATRIA, 2009). No quadro 4.1 encontram-se algumas
perguntas que podem ser feitas durante a anamnese.
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QUADRO 4.1 - Algumas perguntas que podem fazer parte da anamnese de

criangas com AF

Antecedentes
gestacionais

Realizagio ou nio de pré-natal

Ne de consultas

Intercorréncias (infeccoes, trabalho de parto
prematuro e presenca de distiirbios nutricionais)

Antecedentes
neonatais

Peso e comprimento ao nascer

Idade gestacional

Intercorréncias perinatais (incubadora, oxi-
génio, infeccdes)

Aspectos socio-
demogrificos e
culturais

Ocupagio ¢ escolaridade dos pais
Condi¢oes de saneamento (coleta de lixo,
4gua encanada, esgoto, luz elétrica etc.)
Vinculo mae e filho

Estilo de vida

Acesso ao servigo de satide

Anamnese
clinica

Interrogatério sobre os diversos aparelhos:
dificuldade de succio e degluticao? Vomitos?
Regurgitagio e/ou distensio abdominal?
Hébito intestinal (frequéncia de evacuagdes,
aspecto e consisténcia das fezes)?
Complicagoes relacionadas 3 AF (crises 4l-
gicas, sindromes vaso-oclusivas, presenca de
alteragoes nas vias biliares, internagées no
altimo ano)

Uso de medicamentos (hidroxiureia, anti-in-
flamatérios, corticoesteroides...)

Anamnese
nutricional

Anlise quantitativa e qualitativa
Alimentagio habitual, tipo e frequéncia das
refeicoes

Presencga de crengas, tabus, aversoes ¢ alergias
alimentares

Uso de suplementos vitaminicos e minerais
(acido félico, zinco, vitamina D...)

Interrogar sobre hordrio das refei¢ées, modo
de preparo, quantidade (medidas caseiras),
adicdo de sal e agticar, modo de administragio
e utensilios empregados (mamadeira/copo)

Fonte: Adaptado da SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA, 2009.
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4.2 Antropometria

O uso da antropometria como método de avalia-
¢do nutricional das pessoas com AF ¢ vantajoso, pois os
resultados sdo obtidos rapidamente, as técnicas utilizadas

ndo sio invasivas e os equipamentos necessirios sio de

facil aquisicdo e baixo custo (MIRANDA et al, 2012).

Ainda podem ser citadas como vantagens, a gran-
de quantidade de ferramentas e recursos metodoldgicos
e técnicos disponiveis para andlise do estado nutricional.
Os resultados podem ser utilizados no Ambito individual
e coletivo, para a comunicacio e comparagio de resulta-
dos em nivel nacional e internacional (BRASIL, 2011).

Os indices antropométricos e pardmetros reco-
mendados pela Organizagio Mundial da Satide (OMS) e
Ministério da Sadde, de acordo com as faixas etdrias estao

descritos no quadro abaixo.

QUADRO 4.2 - Principais indices antropométricos e parametros recomenda-
dos pela OMS e Ministério da Saude, dividido por faixa etaria

Peso por idade
Estatura por idade

Criangas (< 10 anos de idade) Peso por estatura

IMC por idade

Adolescentes (210 anos de idade IMC por idade
e < 20 anos de idade) Estatura por idade

Fonte: Adaptado de BRASIL, 2011.
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A avaliagao nutricional de criangas com DF deve
ser realizada regularmente como uma estratégia de trata-
mento ((MANDESE et al, 2016). Os dados referentes a
avaliagdo nutricional devem ser registrados na Caderneta
de Satde da Crianga, em todo contato com profissional
ou servigo da 4rea da saide, para uma melhora da saide

infantil (BRASIL, 2011).

As criancas com AF sio mais afetadas por desnu-
tricio, perda de peso e déficit de crescimento estatural
(ESEZOBOR et al, 2016; EKE et al., 2015; NOGUEI-
RA et al, 2015). Por isso, uma crianga com classificacio
nos indices antropométricos entres os percentis 3 ¢ 15
necessita de uma maior atengio do servico de saide e
dos cuidadores. A presenca de um declinio na linha de
crescimento registrada na Caderneta de Sadde da Crian-
¢a é um sinal de alerta para o baixo peso por idade ou
baixa estatura por idade. A classificacio dos percentis e
escore-z adotada para criancas até 5 anos e até os 10 anos
incompletos, estio descritas nos Quadros 4.3 e 4.4, res-
pectivamente.
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QUADRO 4.3 - Classificacdo dos indices antropométricos utilizados para
criangas de até 5 anos.

IMC ESTATURA

PONTOS DE PESO POR | PESO POR
POR PARA

CORTE IDADE ESTATURA
IDADE IDADE
Muito baixo Muito baixa
<p0,10OU<z-3| pesoparaa Magreza acentuada estatura para
idade a idade
zp0.le<p3 Bai Baixa
ou AIXO peso Magreza estatura para
para a idade .
>z-3 e <z-2 aidade
>p3e<pl5
ouU Eutrofia
>z-2 e <z-1
>pl5 e <p85
Peso adequado
ou .
para idade
>z-1 e <z+1
Risco de sobrepeso Estatura
>p85 e <p97 adequada
ou para idade
>z+] e <z+2
>p97 e < p99,9
ou Peso elevado Sobrepeso
>7+2 e <z+3 para a idade
>p99.9e>1z+3 Obesidade

Legenda: p = Percentil, z = escore-z.
Fonte: Adaptado de BRASIL, 2011.
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QUADRO 4.4 - Classificacdo dos indices antropométricos utilizados para
criangas de 5 a 10 anos incompletos.

PONTOS DE PESO POR IMC POR ESTATURA
CORTE IDADE IDADE PARA IDADE
Muito baixo Magreza Muito baixa
<p0,10OU<z-3 . estatura para
peso para a idade acentuada .
a idade
2p0,1e<p3 . .
ou Baixo peso para Magreza Baixa estatura
a idade para a idade
>z-3 e<z-2
>p3e<pl5
ou
>z-2 e <z-1
Eutrofia
2pl5 e <p85
ou Peso adequado
>z-1 e <z+1 para idade
>p85 ¢ <p97 Estatura
ou Sobrepeso adﬂq;:ié:jiaep ara
>z+1 e <z+2
>p97 e < p99,9
ou Obesidade
5242 e <243 Peso elevado
para a idade
Obesidade
>p99,9e>z+3
grave

Legenda: p = Percentil, z = escore-z.
Fonte: Adaptado de BRASIL, 2011.
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4.3 Exames Bioquimicos

As avaliagdes bioquimicas possibilitam a detec¢io
de deficiéncias nutricionais antes da manifestacio dos
sinais clinicos especificos serem observados, sendo uma
importante ferramenta do nutricionista para diagndsti-
co precoce e preciso das alteracdes do estado nutricional

(FRANCESCHINI et al, 2012).

Para o cuidado global da pessoa com AF, o nu-
tricionista pode solicitar exames laboratoriais necessdrios
3 avaliagio, prescri¢io e evolugio nutricional (CON-
SELHO FEDERAL DE NUTRICIONISTAS, 2003),
entre eles: dosagem de hemoglobina, ferritina, estudos
de fungio renal (ureia e creatinina séricas, dcido urico,
microalbumintria de 24h), provas de fungao hepdtica e

biliar (BRASIL, 2012).

Na avaliacio do estado nutricional de vitaminas,
¢ interessante solicitar dosagens daquelas que apresentam
maior percentual de déficit na populagio com DF: vi-
tamina D, alfa-tocoferol e cobalamina sérica. Os valores
mais atuais para classificagio da deficiéncia e insuficiéncia
de vitamina D encontram-se no Quadro 4.5.

QUADRO 4.5 - Valorwes para suficiéncia em vitamina D em criancas e ado-
lescentes.

Diagnéstico | Niveis séricos de 25-OH-vitamina D (ng/mL*)
Suficiéncia >20

Insuficiéncia 12-20
Deficiéncia <12
Toxicidade > 100

Legenda: * 1 ng/ml equivale a 2,5nmol/L
Fonte: Adaptado de MUNNS et al, 2016.
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Para avaliagio do estresse oxidativo, pode-se uti-
lizar as dosagens de MDA, nitrito sérico, PON, CAT
(EL-GHAMRAWY et al, 2014). A atividade da glutatio-
na peroxidase (GPx) e da enzima superéxido dismutase
dependente de zinco e cobre (Cu/Zn-SOD) podem com-
plementar avaliagio do estado anti-oxidante (DAAK et
al, 2013).

5 SUPLEMENTACAO NUTRICIONAL

5.1 Fitoterdpicos e nutracéuticos

O uso de fitoterdpicos e nutracuticos parecem
ser um caminho promissor para o tratamento da AF e um
campo vasto para pesquisas clinicas. O objetivo é encon-
trar medicamentos alternativos mais baratos e de acesso
mais ficil e imediato para a grande populagio com DF

(IMAGA et al, 2013).

A atuacio do feijao guandu (Cajanus cajan) na
inibicdo da falcizagio tem sido estudada. Os resultados
apontam que o feijao guandu pode inibir a formagio ou
até mesmo reverter as hemdcias em formato de foice,
além de aumentar a hemoglobina em até 38% depois de
um perfodo de tratamento de trés meses (CORDOVIL
et al, 2015). No Brasil, nio existem estudos com o uso do
extrato obtido do feijao, mas na Nigéria, é comum oferta-

223



rem um suplemento & base do composto para diminuigao
das crises 4lgicas. Existe uma necessidade de desvendar
os mecanismos bioquimicos de atuagio do C. cajan, mas
provavelmente seus beneficios se devem a presenca de
L-fenilalanina, carjaminose e 4cido hidroxibenzoico. Seu
uso ndo ¢ seguro em mulheres grividas e pode precipitar
crises de asma ou rinite alérgica em pessoas suscetiveis

(CORDOVIL et al, 2015; IMAGA et al, 2013).

A suplementagio com 4cidos graxos 6mega 3
pode ser usada como um tratamento eficaz e efetivo das
complicacbes agudas e cronicas da DE A suplementagio
com dmega 3 em criancas e adolescentes, com uma dose
de 277,8mg de 4cido docosa-hexaenoico (DHA) e 39mg
de 4cido eicosapentaenoico (EPA) durante 1 ano, foi ca-
paz de reduzir a contagem de leucdcitos e a expressio gé-
nica do fator nuclear kappa B (NF-«kB), fator de transcri-
¢io envolvido no controle da expressio de diversos genes
ligados 4 resposta inflamatéria (DAAK et al, 2015).

Adicionalmente, a suplementagio com Omega
3, melhora as CVO, hemdlise e fornece uma protegao
antioxidante sem aumentar o estresse oxidativo, eviden-
ciado pela redugio da atividade da Cu/Zn-SOD e GPx.
Suplementar EPA e DHA pode ser seguro, efetivo e aces-
sivel para o tratamento da AF (DAAK et al, 2013).

O uso da L-arginina foi avaliado como terapia
adjuvante a hidroxiureia em adultos com AE. O grupo

tratado com arginina apresentou aumento nos niveis de
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nitrito sérico, reticuldcitos e HbF, mostrando que a argi-
nina melhora a bidisponibilidade de hidroxiureia (ELIAS
et al, 2013).

5.2 Vitaminas e minerais

Pacientes pedidtricos com AF que possuem szatus
de vitamina B e B,, adequados, mas niveis plasmdticos
elevados de homocisteina podem se beneficiar da suple-
mentacio com o folato devido 4 reducio do risco de dano
endotelial IMAGA et al, 2013).

A suplementagio com 4cido félico é capaz de au-
mentar os valores séricos de folato, mas possiveis efeitos
adversos dessa intervengio na AF e seus sintomas perma-
necem pouco esclarecidos (DIXIT et al, 2018).

Os achados sdo inconclusivos quanto A melhora
da fun¢io endotelial ¢ 0 aumento dos valores da lipopro-
tefna de alta densidade (HDL) e da apolipoproteina A
(Apo A) com a suplementacio de niacina, e o efeito sobre
o HDL pode nio ter significado clinico (SCOFFONE
etal, 2014).

O efeito da vitamina C na pressdo arterial e na fra-
gilidade osmética das células falciformes também sugere
um potencial beneficio da suplementagio de vitamina C
para AF. Foi demonstrada a capacidade da suplementagao
de vitaminas A, C e E na diminuicio da pressao arterial,
no percentual de células irreversivelmente falciformes, na

concentragio de hemoglobina corpuscular média, no au-
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mento da hemoglobina (Hb) e no volume corpuscular
médio (VCM) (IMAGA et al, 2013). Porém, ao avaliar
o efeito antioxidante de suplemento de vitaminas C e E
no perfil hemolitico e complicagbes clinicas de pessoas
com AF, observou-se um aumento nos marcadores infla-
matérios e da hemdlise no grupo suplementado. Apesar
da mudanca dos niveis séricos apds a suplementagio, esta
nio melhora a AF e mesmo nos casos de deficiéncia nio
¢é recomendada (ARRUDA et al, 2013).

Estudos indicam que suplementos vitaminico-mi-
nerais contendo vitaminas C, E, zinco e magnésio podem
reduzir a porcentagem de células falciformes irreversiveis.
O sulfato de zinco parece ajudar a reduzir a desidratagao
dos glébulos vermelhos, enquanto a suplementagio oral
de magnésio reduz o nimero de esferécitos e melhora as
anormalidades do transporte na membrana eritrocitdria

de pacientes com DF (IMAGA et al, 2013).

6 CONSIDERACOES FINAIS

Nao se observou na revisio de literatura, publica-
¢oes com estratégias de tratamento nutricional especifico
para AE O cuidado global da doenga envolve algumas
condutas dietoterdpicas que visem um bom estado nutri-
cional e, quando necessdrio, suplementagio de 4cido foli-
co, zinco e vitamina D. E possivel que os individuos com
AF se beneficiem de uma dieta equilibrada, com quanti-
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dade adequada de nutrientes antioxidantes, flavonoides e
antocianinas obtidas de fontes naturais. Adotar uma dieta
com perfil lipidico menos inflamatério poderia reduzir o
risco para complicacoes vasculares. Destaca-se a impor-
tincia do aleitamento materno, conforme preconizado
pelo Ministério da Satde, como protetor para os déficits

nutricionais encontrados na primeira infancia.

Nio h4 cura para a AF, mas a frequéncia e a gra-
vidade da crise e suas complicagdes podem ser reduzidas.
O uso de suplementos vitaminico-minerais, nutracéuti-
cos e ﬁtoteripicos constituem uma nova perspectiva de
tratamento mais acessivel e um campo promissor para o

desenvolvimento de estudos de intervencio.
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CAPITULO 9

NUTRICAO NA DOENCA FALCIFORME

Claudia dos Santos Cople-Rodrigues

Introdugio

A doenga falciforme (DF) é uma prevalente doen-
¢a hereditdria que cursa com variado quadro clinico,
como o acidente vascular cerebral, os episédios vaso-o-
clusivos, a sindrome tordcica aguda, a necrose avascular,
as Ulceras de perna, o priapismo e a retinopatia, entre
outros (HASANATO, 2006; DRISS et al, 2009). Tem
como sintomas cldssicos a dor e a fadiga (AMERINGER;
SMITH, 2011). As pessoas com anemia falciforme (SS)
apresentam a forma mais grave da Doenca Falciforme
(DF) (BRASIL, 2007). A DF ¢ uma doenga inflamatéria
que cursa com aumento do gasto energético, do estres-
se oxidativo e da densidade dos eritrécitos; imunidade
celular inadequada; tendéncia  anorexia e ao déficit de
crescimento, maior gasto de energia para o desenvolvi-
mento das atividades didrias e hemélise cronica acentua-

da (HYACINTH et al 2010; COX et al, 2011).
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A alimentagio sauddvel, os fatores ambientais, o
estilo de vida em geral, bem como as condi¢des psicoldgi-
cas e os fatores socioecondmicos, influenciam diretamen-
te no curso da doenca (COPLE-RODRIGUES, 2011;
DRISS ez al, 2009).

Reconhece-se na atualidade a necessidade de se
estimular a alimentagio sauddvel como promotora de
satde. Isso ganha maior relevincia para as pessoas com
doenca falciforme, uma vez que jd foram descritas a
maior vulnerabilidade desse grupo a deficiéncia de nu-
trientes (HYACINTH et al, 2010). Destaca-se ainda o
importante papel da alimenta¢io sauddvel na composicao
corporal (ZEMEL et al, 2002), na funcio vascular e na
imunidade adequada (KAUL et al, 2008; PERANZO-
NI et al, 2007); bem como o fato dela poder compensar
o hipermetabolismo associado a doenca; e diminuir o
impacto gerado pela inflamagao (ARCHER et al, 2008;
DASGUPTA et al, 20006); entre outros beneficios.

Estado nutricional

Historicamente a desnutrigio esteve associada 2
doenga falciforme, contudo nas dltimas décadas tem sido
observado nos paises desenvolvidos e em desenvolvimento
a presenca de sobrepeso e obesidade nas pessoas com DE.

Nos ultimos anos com a melhoria no manejo da

DF e o uso da hidroxiuréia, o prognéstico melhorou o que
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acarretou aumento da expectativa de vida (FAROOQUI et
al, 2014) e da presenca de obesidade em pessoas com DE.

Halpern et al (2008) avaliaram 149 pessoas com
DF (criangas, adolescentes e adultos jovens) e notaram
que 70% eram eutréficos, 12% tinham sobrepeso e 13%
eram obesos. Eles observaram que a obesidade foi mais
frequente em criangas com doenca menos grave e mais
velhas. Além disso, a obesidade foi associada a0 aumento
do risco de osteonecrose, de hipertensio e do niimero de
hospitalizacoes.

Chawla et al (2013) avaliaram 675 criangas e
adolescentes norte-americanos com DF e identificaram
22,4% com sobrepeso ou obesidade, enquanto 6,7% es-
tavam abaixo do peso. O sobrepeso ou obesidade foram
associados a maior concentragio de Hb, sendo verificado
que para cada aumento de 1g/dL de Hb elevava 36% a
chance de haver sobrepeso/obesidade.

Posteriormente, o estudo de Farooqui et al (2014)
revelou que as pessoas com DF e eutréficas (IMC nor-
mal) tiveram menor nimero de internagoes em geral.
Finalmente, Zivot et al (2017) estudaram 328 pacientes
com DF e identificaram 19% de criangas com sobrepeso
e obesidade. O IMC nao influenciou a frequéncia (p=
0,90) ou a duragio da hospitalizagao (p= 0,65).

Logo, a avalia¢io nutricional deve ser realizada em
todas as consultas a fim de monitorar o estado nutricional e
evitar a instalacdo de perda ou de ganho de peso exagerado.
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Gasto energético

Estudos descrevem o aumento do gasto energéti-
co de repouso (GER) nas pessoas com doenga falciforme
(BARDEN et al, 2000). Barden et al (2000) encontraram
aumento de 10,5% do GER em criangas com DF quan-

do comparadas com grupo controle.

Buchowski et al. (2002) referem aumento de 16%
do GER de adolescentes com DF; Singhal et al. (1993)
de 19% em criangas e adolescentes com DE Portanto,
estima-se que o GER de criancas e adolescentes com DF
seja de 15%—20% maior em criangas com AF (HbSS)
que nas criancas sem a doenca (HbAA) (AKOHOUE et
al, 2007).

Baixo consumo alimentar durante a fase aguda
da doenca

As pessoas com DF sofrem frequentemente cri-
ses dlgicas, o que aumenta a chance de confinamento em
casa, ou de permanéncia em emergéncia ou em hospital.
Isto afeta o apetite, diminuindo a ingestio de alimentos e
a exposicdo a luz solar (ALJAMA et al, 2018). A reducao
da ingestao de alimentos na fase aguda acarreta ingestao
energética inferior ao preconizado pela RDA. Quando a
doenca entra na fase de estabilizacio observa-se melhora
na ingestdo alimentar.
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Deficiéncia de micronutrientes

Algumas deficiéncias de micronutrientes j4 foram
descritas nas pessoas com doenga falciforme, incluindo
vitamina D, piridoxina, vitamina E, cdlcio, ferro, zin-
co, cobre e 4cido folico. O papel dessas deficiéncias tem
sido extensamente estudado, incluindo seu envolvimento
na imunidade e no crescimento. Um destaque tem sido
dado a vitamina D devido sua importante participagio
na regulacio de indmeros processos bioldgicos. A revisao
sistemdtica de Nolan et al (2015) descreveu uma elevada
prevaléncia de deficiéncia de vitamina D nas pessoas com
DE que variou entre 56% a 96%. Pessoas com DF usual-
mente s30 negras, ter exposicio solar limitada, apresentar
md nutri¢do e ter alta prevaléncia de disfungao renal, fa-
tores que aumentam o risco de deficiéncia de vitamina D

(FORREST & STUHLDREHER, 2011).
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Quadro 1. Principais deficiéncias de micronutrientes identificados em pessoas com
doenca falciforme.

Micronu-
trientes

Autor (ano)/ Resultados

Alimentos
fontes

Vitamina D

Rovner et al. (2008) — 33% criangas e adolescentes com DF com ni-
veis de 25-OHD (< 11ng/mL) e menor IMC/idade em relagdo aos
sauddveis e ingestao dietética inadequada de vitamina D e célcio.

Lal et al. (2006) — 30 criangas e adolescentes com DF com niveis
deficientes de 25-OHD sérica.

Buison et al. (2004) — 65% criangas e adolescentes com DF com
niveis deficientes de 25-OHD sérica e ingestio dietética inadequada
de vitamina D e célcio.

Grégoire-Pelchat et al (2018) — avaliaram o status ¢ a ingestao de
vitamina D de 119 criangas canadenses com doenga falciforme.
A deficiéncia de vitamina D (250HD <30 nmol/L) e de insufi-
ciéncia (30 a 49 nmol/L) ocorreram em 31% e 37% das criangas,
respectivamente. Criangas com vitamina D-suficiente (250HD>
50 nmol/L) apresentaram maiores niveis de hemoglobina, menor
contagem de leucécitos, reticuldcitos e neutréfilos, em comparagao
com criangas com deficiéncia de vitamina D e insuficiente. Houve
baixo consumo de vitamina D e complicagées apresentadas pelas
criangas nos tdltimos 2 anos nio foram associadas ao status de vi-
tamina D.

AlJama et al (2018) - estimaram a frequéncia de deficiéncia de vi-
tamina D em pessoas com DF por faixa etdria e estado da doenga.
640 pessoas foram avaliados e observaram que pessoas de meia-i-
dade e idosos apresentaram maiores niveis de 25 (OH) D do que
pacientes mais jovens (p<0,001). Nio houve diferenca dos niveis
séricos de 25 (OH) D entre homens e mulheres. A média de vit
25 (OH) D foi significativamente menor nos pacientes com SCA
com crise (10,1 [8,6] ng / mL) do que nos sem crise (15,7 [18,2]
ng / mL) (p< 0,001).

Adegoke et al (2018) - avaliaram o impacto da hidroxiuréia (HU)
no estado nutricional e na 25-hidroxivitamina D sérica (25-OHD)
em 98 criangas com doenga falciforme (DF) com e sem uso de HU.
O baixo peso foi mais comum no grupo sem HU (33,3% vs.
10,3%, p = 0,009). Nenhum do grupo HU teve deficiéncia grave
de vitamina D e além disso, a média de 25-OHD do grupo HU
também foi maior (24,1 £ 1,2 vs. 19,1 £ 9,8 ng/ mL, P = 0,007).

Oleo de figado
de peixe, figado,
gema de ovo,
leite fortificado,
salmio, sardinha,
arenque e
bacalhau.

Vitamina A

Schall et al (2004) - avaliaram o estado de vitamina A em 66 crian-
cas com AF e observaram que 66% apresentaram retinol sérico
inferior a <30mg/dL, que esteve associado menor escore-z para o
IMC/idade, com menores valores de hemoglobina e hematécrito,
maior valores de reticulécitos e maior nimero de internagdes. Ou
seja, pior prognéstico.

Frutas e vegetais
de coloragio
amarelo, alaran-
jado e vermelho;
folhosos  verde
escuros e frutas;
ovo; leite integral
e derivados; éleo
de figado de pei-

xe; visceras.
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Micronu-
trientes

Autor (ano)/ Resultados

Alimentos fontes

Vitamina E

Wasnik e Akarte (2017) - dosaram o zinco e as vitaminas antioxidantes
C ¢ E séricas de 66 adolescentes com e sem anemia falciforme. Verifica-
ram que os adolescentes com AF apresentaram significantemente baixos
niveis de zinco e de vitaminas antioxidantes C ¢ E em ambos os sexos
quando comparados ao grupo controle.

Hasanato (2006) - avaliou os niveis plasmdticos de vitaminas A, Ce E, e
de zinco e cobre em 25 adultos com AF e em 25 sem a doenga e verificou
diminuicio significante nos niveis de vitaminas A, C ¢ E e de zinco em
pacientes com AF em comparagio com controles (p<0,0001). Os niveis
séricos de cobre foram significativamente elevados em comparagio com
controles (p <0,0001).

Azeite de oliva, oleaginosas
— castanhas, amendoim,
pistache, améndoas, avelas;
6leo de milho.

Piridoxina

Nelson et al (2002) — avaliou a vitamina B6 em 109 criangas com AF
e verificaram que os niveis séricos de piridoxal 5-fosfato inferior a <20
nmol/L em 77% das criangas e associado diretamente a menor escore z
para peso, circunferéncia muscular e indice de massa corporal.

Carnes, visceras, grios inte-
grais, vegetais, batata, bana-
na e nozes.

Folato

Kennedy et al (2001) — avaliaram 65 criancas com idade entre 1 a 19
anos. 32% apresentavam folato intra-eritrocitdrio inadequado e 57%
consumo inadequado de folato.

Balasa et al (2002) — avaliaram criangas SS e controle (2 a 20 anos) e
observaram presenga de hiperhomocisteinemia em 38% das criangas SS
e maior prevaléncia >10 anos.

Figado, folhosos de colo-
ragdo verde escuro, feijio,
lentilha, suco de laranja.

Magnésio

De Franceschi et al (1997) —descreveram que a administracio oral de
magnésio aumentou o contetido de magnésio e potdssio na hemécia fal-
ciforme e reduziu o nimero de eritrécitos falciformes densos. Logo, o
Mg previne a desidratacao dos eritrécitos e consequentemente, melhora
o prognéstico das pessoas com DE

Uva, banana e abacate; graos
e derivados como a grano-
la, gérmen de trigo e aveia;
sementes € NOzes COMO ger-
gelim, amendoim, girassol
castanha e amendoim, além
de leite, soja, grio de bico,
pio, peixes, batata, beterra-
ba, couve e espinafre.

Zinco

Leonard et al (1998) — Estudaram 104 criangas (>9 anos) com AF e
verificaram menores valores de Zn plasmatico foram associados menores
estdgios de Tanner e hipogonadismo nos meninos. 44% das criancas
apresentaram Zn plasmitico abaixo de <70 ng/L.

Zemel et al (2002) — Estudaram 42 criangas pré-ptiberes com AF e ve-
rificaram que a suplementagao de zinco melhorou significantemente o
crescimento linear e ganho de peso.

Onukwauli et al (2018) — Avaliaram o impacto do zinco na maturagio
sexual de criancas com e sem anemia falciforme do sexo feminino e
verificaram que houve atraso significante no surgimento dos estdgios
Tanner de mama e pélos pubianos nas meninas com DE O zinco sérico
de 58,01 + 10,58 pg / dl nas criangas com AF foi significativamente
menor que 68,37 + 8,67 ug / dl dos controles (p= 0,001). Niveis séricos
de zinco foram encontrados para ter uma relagio positiva significativa
com os estdgios de maturagio sexual e idade média na menarca. Zin-
co sérico reduzido em criangas com SCA foi associado com atraso na
maturagio sexual.

Ostras, crusticeos, visceras,
carnes (bovina e suina),
aves, gema de ovo, latici-
nios, nozes, feijéo e cereais
integrais.

Fonte: construgédo do autor
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Omega 3

Na patogénese da DF observa-se a polimerizagao
da HbS, que altera direta ou indiretamente a bicamada
lipidica e proteica da membrana plasmdtica do eritrdcito.
Soma-se a isso, a existéncia de anormalidades na com-
posi¢io das membranas dos eritrdcitos, dos leucécitos e
das plaquetas de pessoas com DF caracterizada pela di-
minui¢io dos niveis de dcido docosahexaendico (DHA,
22: 603) e de 4cido eicosapentaendico (EPA, 20: 503) e
concomitante aumento de dcido araquidonico (AA, 20:
4w6). Esses achados sugerem que a presenca de modi-
ficacdo lipidica da membrana com concomitante expo-
sicio de fosfatidilserina da membrana do eritrécito e a
propensio das células do sangue (eritrécitos, leucdcitos
e plaquetas) de se aderirem e de se agregarem, desenca-
deando a vaso-oclusdo. Neste contexto, estudos sugerem
ser os dcidos graxos 6mega-3 eficazes e uma boa opgio de

tratamento de pessoas com DE

Daak et al conduziram um estudo randomizado
do tipo caso-controle com 140 participantes com AF
(HbSS), onde metade receberam 6mega-3 e outra parte
placebo. Eles observaram que o niimero de crise de vaso-
-oclusdo (crise VOC) e de internagoes por VOC foram
significativamente menor no grupo émega-3 do que no
placebo. Posteriormente, em outro estudo multicéntrico
de fase II randomizado, duplo-cego, placebo controlado
revelaram reducio de 53% de niimero de crise VOC em
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pacientes com DF tratado com DHA. Os mecanismos
especificos pelos quais estes 4cidos graxos melhoram
VOC ainda precisam ser elucidados.

O 6mega-3 e seus metabdlitos ativos tém agio
anti-inflamatério, de anti-aderéncia, anti-agregacio, va-
sodilatador e antioxidante. Além disso, hd evidéncia de
que a anormalidade da membrana lipidica, a anormali-
dade reoldgica dos eritrécitos, a inflamacio e a hemdlise
em pessoas com DE, melhoram com o tratamento com

4cidos graxos 6mega-3.

Glutamina

O Food and Drug Administration (FDA), apés 20
anos de andlise, aprovou em julho de 2017 o uso de glu-
tamina no tratamento de pessoas com doenca falciforme
com base nos estudos randomizados e evidéncias fisiol4-
gicas adicionais. A idade recomendada para uso € a partir
de 5 anos (WILMORE, 2017).

A dose recomendada de L-glutamina é de 10 a 30
gramas por dia, com base no peso corporal (Tabela 1),
por via oral, duas vezes ao dia. Cada dose deve ser mistu-
rada em 240 mL de bebida fria ou temperatura ambiente
ou com alimentos antes da ingestio.

As reagoes adversas mais frequentes (incidéncia>
10%) sao: constipacio intestinal, ndusea, dor de cabeca,
dor abdominal, tosse, dor nas extremidades, dor nas cos-
tas e no peito.
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Tabela 1. Doses recomendadas

Peso em kg Dose em gramas Gramas por dia
Menor que 30 5 10
30 - 65 10 20
Maior que 65 15 30

Fonte: FDA (2017)

A glutamina por via oral durante 4 semanas me-
lhorou significantemente a relagio intracelular NAD/
NADH, o que aumentou o potencial redox intracelular,
a normalizacio da morfologia celular, e a redugio da ade-
sao das células vermelhas.

O mecanismo de acio da L-glutamina no trata-
mento da DF néo ¢é totalmente compreendido. Acredi-
ta-se que diminua o estresse oxidativo, importante fator
envolvido na fisiopatologia da DE Os eritrécitos falcifor-
mes sio mais suscetiveis ao dano oxidativo, o que pode
contribuir para a hemdlise cronica e para os processos va-
so-oclusivos associados 3 DE A L-glutamina pode melho-
rar o potencial redox do NAD em eritrdcitos falciformes
aumentando a disponibilidade de glutationa reduzida.
Logo, desempenha importante papel na regulacio e na
prevencio dos danos oxidativos nos eritrécitos.

A eficdcia foi demonstrada por redugio no nd-
mero de crises (dlgicas, sindrome tordcica, priapismo e
sequestro esplénico) dos pacientes que receberam L-glu-
tamina em comparagio com aqueles que receberam pla-
cebo. Durante o periodo de 48 semanas, os pacientes

que receberam L-glutamina tiveram em média 3 crises
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em comparacio com 4 crises para aqueles que receberam
placebo (p<0,0052). O tratamento com L-glutamina
também resultou em menor nimero de hospitalizacoes
devido 4 dor, de dias de internagdo e de surgimento de

sindrome torcica aguda.

A glutamina estd presente na composicao de pro-
tefnas vegetais e animais. Usualmente encontra-se presen-
te nos alimentos 7 natura, como por exemplo, representa
35,1% da gliadina do trigo; 24,2% da proteina do feijao;
9,6% da glicina da soja; 8,9% da B-caseina do leite de
vaca; e 3,8% da albumina do ovo de galinha.

Liquidos

O consumo de alimentos e de liquidos so atos pré-
prios do ser humano e sdo essenciais para conservagio da
vida. A Organizagio Mundial de Satide afirma que a 4gua é
essencial para a vida, sendo componente principal do corpo
humano, responsdvel por cerca de 60% do peso corporal.

A 4gua desempenha virias funcoes no corpo hu-
mano. Atua como material de constru¢io, como meio de
reagdo entre o solvente e o reagente, como transportador
de nutrientes e de produtos residuais, auxilia na termor-
regulacio, e como lubrificante e amortecedor.

A regulagio do equilibrio hidrico é muito preci-
sa, como uma perda de 1% de 4gua corporal é normal-
mente compensada em 24 h. A entrada e a eliminacgio de
dgua sio controladas para atingir a homeostase hidrica
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(JEQUER, CONSTANT, 2010). Pequenas mudangas
na osmolaridade do plasma sio os principais fatores que
desencadeiam esses mecanismos homeostdticos. Adultos
sauddveis regular o equilibrio de d4gua com precisdo, mas
lactentes e idosos tem maior risco de desidratagio. A desi-
dratagio pode afetar a consciéncia e induzir a incoeréncia
da fala, fraqueza nas extremidades, hipotonia dos globos
oculares, hipotensao ortostdtica e taquicardia.

A regulacio do balango hidrico ¢ essencial para a
manutengio da satde e da vida. Em média, um adulto
sedentdrio deve beber 1,51 de dgua por dia, pois a 4gua é
o Unico liquido nutriente que ¢ realmente essencial para

a hidratacao do corpo.

Na DF o aporte hidrico ¢ fundamental. Na
DF pode ocorrer a desidratagio devido inimeros fato-
res como a diarreia, vomito, transpiracio excessiva, alta
umidade atmosférica e temperaturas, temperaturas frias
ou ingestio inadequada de liquidos (OKOMO, MERE-
MIKWU, 2007). Sabe-se que a desidratacdo aumenta a
viscosidade do sangue (OZOENE, et. al. 2009). Soma-se
a isso, a presenca de hipostenuria (incapacidade de con-
centrar a urina na urina de baixa gravidade especifica)
que se inicia por volta do 6 - 12 meses de idade, e se torna
progressivamente pior com o aumento da idade (WIL-

LIAMS-HOOKER, et. al., 2013).
O estudo de Williams-Hooker et al, (2013) ava-

liou o consumo de liquido e de sédio em10 criancas com
AF e idade média de 11.3 anos. Observaram que a inges-
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tdo de liquidos foi menor do que a recomendagio e de
sédio estava acima das recomendacées dietéticas. Verifi-
caram também que o liquido consumido era rico em s6-
dio (refrigerantes, e bebidas contendo eletrdlitos), o que

pode aumentar a sobrecarga renal de solutos.

Alimentagao sauddvel: a chave para se ter maior

qualidade de vida

A abordagem nutricional da pessoa com DF deve
ser fundamentada nio no consumo de nutrientes espe-
cificos e sim pelo estimulo ao consumo de refei¢des ba-
lanceadas e variadas em alimentos mais naturais possiveis
(frutas, legumes e verduras) e diminui¢do do consumo
de alimentos industrializados (BRASIL, 2014). Pois isso
permite a combina¢io de intimeros nutrientes (macro e
micronutrientes) (HYACINTH, et. al.; 2010). Sabe-se
que a utilizagdo de nutrientes pelo corpo é um processo
que envolve vdrias etapas, onde diferentes nutrientes sio
usados em distintas vias metabdlicas, e quando hd quan-
tidades insuficientes de um determinado micronutriente
pode haver prejuizo em todo o corpo.

A fim de obtermos os nutrientes recomenda-se o
consumo de alimentos iz natura (na forma em que ele
se encontra na natureza). J4 os alimentos processados ou
ultraprocessados (aqueles que sofreram algum tipo de
grau de industrializagio) nao devem ser consumidos com
frequéncia, uma vez que hd na maioria dos casos a adi-
¢ao de aditivos alimentares empregados para aumentar
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a durabilidade dos alimentos, além de haver a adi¢io de
agucares e gorduras.

Na figura 1 vemos um exemplo da diferenciagio

do abacaxi in natura, processado e ultraprocessado.

Figura 1. Exemplificacao da diferenciacao do alimento in natura, processado
e ultra-processado.

Fonte: Guia alimentar para a populagéo brasileira, 2014.

Considerando que os nutrientes estio espalhados
por virios alimentos. Que os alimentos possuem indme-
ros compostos bioativos e que a qualidade nutricional
de uma alimentagio baseia-se no consumo de uma di-
versidade de alimentos, propomos a leitura e a adocio
do Guia Alimentar para a Populagio Brasileira, segun-
da edicdo de 2014 (http://portalarquivos2.saude.gov.br/
images/pdf/2014/novembro/05/Guia-Alimentar-para-a-
-pop-brasiliera-Miolo-PDF-Internet.pdf), que deve ser

implementado nas pessoas com DE
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No quadro 2 apresentamos os dez passos para ali-
mentagio sauddvel recomendados pelo guia alimentar da
populagio brasileira que sdo aplicdveis na DE

Quadro 2. Dez passos para uma alimentacao saudavel recomendados pelo
guia alimentar da populacéo brasileira.

1. Fazer de alimentos in natura ou minimamente processados a base
da alimentagao.

2. Utilizar 6leos, gorduras, sal e agticar em pequenas quantidades ao
temperar e cozinhar alimentos e criar preparagées culindrias.

3. Limitar o consumo de alimentos processados.

4. Evitar o consumo de alimentos ultraprocessados.

5. Comer com regularidade e atengdo, em ambientes apropriados e,
sempre que possivel, com companhia.

6. Fazer compras em locais que ofertem variedades de alimentos in
natura ou minimamente processados.

7. Desenvolver, exercitar e partilhar habilidades culindrias.

8. Planejar o uso do tempo para dar a alimentagdo o espago que ela
merece.

9. Dar preferéncia, quando fora de casa, a locais que servem refeicoes
feitas na hora.

10. Ser critico quanto a informagdes, orientagdes e mensagens sobre
alimentagio veiculadas em propagandas comerciais.

A fim de facilitar a composicao da refei¢cdes sau-
ddveis e equilibradas recomendamos a adogio do prato
da alimentagao sauddvel proposto pela escola de saide
publica da Universidade de Harvard que se baseia nos
seguintes principios:

a)  Fagaa maior parte de sua refei¢io com legumes e fru-
tas — ¥ do seu prato (selecione por cor e variedade);
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b)

o

d)

e

Escolha graos integrais — % do seu prato (trigo, ce-
vada, baga de trigo, quinoa, aveia, arroz integral e
alimentos feitos com eles, como massa integral);

Coma proteinas — % do seu prato (peixe, frango,
feijao e oleaginosas como nozes, amendoim, amén-
doas, castanha do caju e castanha do Pard). Evite
carne vermelha e evite carnes processadas, como ba-
con, linguica e salsicha. Coma peixe pelo menos 3x
na semana (dando preferéncia a sardinha).

Use dleos vegetais sauddveis com moderagio (azeite
de oliva, dleo de canola, soja, milho, girassol).

Beba bastante 4gua (Evite bebidas agucaradas, sucos
de caixinha, refrigerantes; limite leite e laticinios a
1-2 porgoes por dia, e suco natural a um copo pe-
queno por dia. Pode ingerir café e chd claro).

Figura 2. Prato: Alimentacao saudavel.

Fonte:

https://www.hsph.harvard.edu/nutritionsource/healthy-eating-plate/transla-

tions/portuguese/
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CAPITULO 10

O RACISMO E SEUS IMPACTOS NA VIDA
DAS PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME

Clarice dos Santos Mota
Leny Alves Bomfim Trad
Gabriela dos Santos Silva
Altair dos Santos Lira
Ana Luisa Dias

INTRODUCAO

“Apesar de todo o progresso consegui-
do até o presente, os negros de todo o
mundo, em especial, os negros brasi-
leiros, nio puderam se beneficiar das
conquistas cientificas e tecnoldgicas
obtidas com seu préprio sangue”

Paulo Naoum

Historicamente associada 4 didspora africana, a
Doenga Falciforme é um agravo que estd presente hoje
em todo o mundo, com maior concentragio em paises do
continente africano, na India e nas Américas. No mundo,
7% da populagio carrega o gene S e apesar dessa expressiva
realidade a DF ainda ¢ considerada a doenga tropical mais
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negligenciada do mundo (EBRAHIM et al., 2010). Do
ponto de vista da satdde global, a Organizacio Mundial de
Satide tem colocado a Doenga Falciforme como um agra-
vo central na agenda de satde, considerando que trezentas

mil criangas nascem anualmente com a doenga (AYGUN
& ODAME, 2012, DORMANDY et al, 2010).

Observa-se que a qualidade de vida das pessoas
com Doenga Falciforme e suas familias ¢ pior quando
comparada com a populacio em geral, e que a expecta-
tiva de vida dessas pessoas varia a depender do grau de
desenvolvimento do pafs em que residem (DYSON &
ATKIN, 2011). Tomados os cuidados necessdrios e o
acompanhamento regular ¢ possivel prevenir ou minimi-
zar as complicagoes decorrentes da doenca, garantindo o
envelhecimento das pessoas com DE

Naio hd divida da estreita relagio entre condigoes
de vida e o curso de uma doenca cronica, como a Doenca
Falciforme. Entretanto, o que pretendemos discutir aqui
¢ de que forma o racismo se expressa como um elemen-
to estruturante da produgio de sentidos e experiéncias
em torno da DE, refletindo-se, notadamente, na auséncia
de reconhecimento da DF como problema relevante de
satde publica e sua consequente invisibilidade na agenda
da drea, nas barreiras de acesso aos servicos de satde e
nos processos de estigmatizagio de pessoas que convivem
com esta enfermidade. Tais problemas contribuem para
a produgio de sofrimento e para a piora das condicoes de
vida das pessoas afetadas pela enfermidade.
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Ao considerar os trezentos anos de escravidio
no Brasil, acrescido aos anos pds-aboli¢ao nos quais nio
houve esfor¢o para inclusdo social desta populagio, o
racismo precisa ser considerado como um elemento es-
trutural na sociedade brasileira. O nio enfrentamento da
questdo racial no Brasil, historicamente encoberta pelo
mito da democracia racial, acabou por perpetuar as de-
sigualdades. Mais do que um mito, a democracia racial
deve ser visto como um compromisso politico do Estado
Moderno brasileiro para a criagio de uma sociedade de
classes e a nao inclusio do negro nesta sociedade (GUI-

MARAES, 2006).

Também ¢ preciso reconhecer que o racismo nio
é apenas fruto do passado escravista. E um sistema de re-
lacoes que estrutura a sociedade atual, cujos mecanismos
sdo atualizados e reproduzidos pelas instituigoes ainda
hoje. O presente texto tem por objetivo analisar a relagao
entre racismo e Doenca Falciforme, entendendo o racis-
mo nas suas dimensées estrutural e interpessoal, como
fen6meno social que produz e reproduz negligéncias em
satde. Parte-se do pressuposto de que a condi¢do socioe-
condmica das pessoas com DF nio ¢ suficiente para expli-
car a morte precoce, as sequelas nos corpos e a dificuldade
de acesso aos servigos de satde. E necessério analisar o

fen6meno em toda a sua complexidade.

A invisibilidade das doencas que sio mais pre-
valentes nesses grupos populacionais, a nio inclusio da
questdo racial nos aparelhos de formagio, a dificuldade
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de acesso aos servicos de satide, a qualidade da atengao &
saiide, assim como o acesso aos insumos, determina di-
ferencas importantes nos perfis de adoecimento e morte
entre brancos e negros (LOUREIRO E ROZENFELD,
2005; LOPES, 2005a; BATISTA e col., 2005).

Além disso, no plano académico, estudos apon-
tam a caréncia de pesquisa que investiguem a doenga
falciforme tanto no cendrio epidemioldgico quanto nas
questoes psicossociais que permeiam este agravo (DY-
SON & ATKIN, 2011). Naoum e Naoum (2004) des-
tacam grande variedade de pesquisas abordando aspectos
moleculares, fisiopatoldgicos e genéticos da doenga falci-
forme, mas raros estudos revertidos em melhorias & quali-

dade da assisténcia sdo voltados a esta populagio.

Isto posto, pretende-se problematizar neste capitu-
lo o processo de invisibilizacio da doenga falciforme (DF)
no Brasil e sua estreita relagio com o racismo institucio-
nal, considerando diferentes planos de andlise. Em termos
mais especificos, o debate se estrutura em torno de trés
focos principais. O primeiro deles discute os reflexos do
racismo institucional na esfera das politicas e programas
de satide relacionadas com doenca falciforme e chama a
atengdo para a importincia da agio do movimento negro
no enfrentamento dos déficits histéricos neste campo. O
segundo aborda a relagio com os servicos de satde e tem
como base experiéncias de pessoas com doenga falcifor-
me na sua busca pelo cuidado. O terceiro segmento traz
para o primeiro plano os efeitos da intersecgio entre raga,
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género e classe social para a produgio de racismo e discri-
minagdo no plano das politicas e dos servigos de satde e
segue privilegiando narrativas experenciais.

Como estratégias metodoldgicas, foram anali-
sadas as narrativas de pessoas que vivem com a Doenga
Falciforme em Salvador, Bahia!, bem como o relato de
duas gestoras para compreender de que modo o racismo
opera, tanto nos encontros terapéuticos, na autoimagem
das pessoas que vivem com este agravo, quanto na gestio
de programas e politicas de satde.

1. Racismo institucional e o atraso das politicas
voltadas para Doenga Falciforme

O racismo institucional é definido como uma
modalidade de racismo que remete as formas como as
instituigoes funcionam, contribuindo para a naturali-
zagio e reprodugio da desigualdade racial. Ao evoci-lo,
pretende-se dar visibilidade a processos de discriminagio
indireta que ocorrem no seio das instituicoes, resultantes
de mecanismos que operam, até certo ponto,  revelia dos
individuos (LOPEZ, 2012). O racismo institucional nio
se expressa necessariamente de forma explicita ou decla-
rada, costuma atuar de forma difusa no funcionamento
cotidiano de institui¢des e organizagées, implicando na
distribuicio diferenciada ou desigual de servigos, benefi-

1 Os trechos de entrevistas analisados neste capitulo sao provenientes de trés dissertagoes
de mestrados, cujos autores siao também coautores deste texto (LIRA, 2015; DIAS, 2015,
SILVA, 2017). Referéncias completas ao final do texto. Todos os nomes dos informantes
foram substituidos por nomes ficticios.
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cios e oportunidades entre os diferentes segmentos raciais
(SILVA et al. 2009).

O racismo institucional opera no corpo das ins-
tituigbes publicas e privadas (THEODORO, 2014) A
percepedo ainda fortemente presente nas organizacoes de
que a temdtica racial ¢ suplementar e mesmo acessoria,
faz com que a efetivagio dessas politicas seja uma tarefa
drdua e penosa. Viver a diversidade eliminando a desi-
gualdade esse é a meta para qual a Politica de Igualdade
Racial constitui elemento fundamental.

Ao refletir sobre essa questao, busca-se retirar o
foco nos individuos e nas suas capacidades individuais
de superar as desigualdades e chamar a atencio para as
dimens6es estruturais que geram e perpetuam as iniqui-
dades (LUCHESE, 2003). O conceito de racismo institu-
cional emerge nos Estados Unidos na década de 60 através
dos movimentos sociais negros, mas adquire instituciona-
lidade no Reino Unido em 1976 através do Race Relations
Act, determinando a responsabilidade das instituigoes pud-
blicas em promover a diversidade e superar o racismo. No
Brasil, o conceito surge como catalizador de demandas
politicas de cunho reparatério que visam corrigir desvan-
tagens estruturais de populagdes nao brancas. Parte-se do
pressuposto de que as desigualdades a que estao subme-
tidas parte da populagio derivam do fracasso coletivo da
sociedade em promover acesso e distribuicdo de recursos e

oportunidades para todos de forma indiscriminada.
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Nesse sentido, o conceito de racismo institucional
recupera a dimensao politico-institucional como varidvel
explicativa na andlise sobre desigualdades sociais em sat-
de (SILVA et al., 2009). Ao reconhecer que as instituicoes
sociais produzem e reproduzem condigoes desfavordveis
para alguns segmentos populacionais, através de normas,
préticas e comportamentos discriminatérios, afirma-se
que o racismo enquanto forga social desempenha um pa-
pel central na reproducio de desigualdades (NAZROO,
2003). E preciso considerar que “as desigualdades sociais
no Brasil estio amarradas a mecanismos invisiveis (ou
invisibilizados) de discriminagio racial, que favorecem a

sua reprodugio ampliada” (GUIMARAES, 2006, p.280).

Em 1996, como resposta a expressiva mobilizagio
do movimento social negro através da Marcha Zumbi dos
Palmares Contra o Racismo, pela Igualdade e pela Vida,
realizada em 1995, foi construido o Programa da Anemia
Falciforme - PAFE. Entre outras reivindicagoes voltadas a
eliminagio das desigualdades raciais em diversas 4reas,
no tocante a satide, a Marcha questionava o siléncio his-
térico do Estado brasileiro acerca da doenga falciforme
no pais. Segundo Diniz (2006), os movimentos sociais
passaram a utilizar a Doenca Falciforme como a doenga-
-icone para pressionar os sistemas de satde, para lutar por
politicas sociais focalizadas. Na prdtica, o PAF nao teve
dotagao orcamentdria e permaneceu apenas no 4mbito da
proposta, nao tendo nenhuma das a¢des implementadas
(OLIVEIRA, 2000). Um interlocutor vinculado a gestio
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da Politica Nacional de Atencio Integral a Pessoas com
Doenga Falciforme atuou nesse periodo e lembra:

havia muita reclamag¢io, muito sofri-
mento, muita angudstia, muita queixa
do desconhecimento da doenca, das
dificuldades que as pessoas passavam
socialmente as pessoas com doenca
falciforme se sentiam muito desam-
paradas, muito desamparadas mesmo.
A sensacio era essa de, do abandono,
como se o Ministério, o sistema de sai-
de fosse 14, fizesse seus procedimentos,
assim... um abandono. A sensagio que
cles passavam era de profundo abando-
no, eles sentiam a auséncia do Estado,
a auséncia do poder publico, no Siste-
ma Unico de Satide num envolvimento
maior com a populagio, com a popu-
lagio com doenga falciforme (Ntibia)

Trata-se de uma luta por reconhecimento, da
importincia de um agravo tratado durante muitos anos
como uma doenca rara. Primeiramente, o reconhecimen-
to deveria vir através da produgio de dados sobre a satide
da populagio negra, através da inclusio do quesito raga/
cor em todos os sistemas de informacio e bancos de da-
dos publicos. Em termos politicos, foi também crucial a
juncio das categorias preto e pardo como integrantes do
contingente da populagio negra, de modo a dar visibili-
dade as iniquidades sociais (Brasil, 2011).
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Embora a descoberta da doenca falciforme date
de 1930, ela s6 foi considerada pelo Estado brasileiro
em 1996, através de um Programa, PAE cujas agoes nao
foram implementadas, com exce¢io do estado de Minas
Gerais, onde j4 havia uma parceria com a universidade de
medicina, que j4 realizava exames para diagnostico de he-

moglobinopatias (NUPAD/UFMG) (OLIVEIRA, 2002).

A Doenga Falciforme continuava sendo uma
importante reinvindicagio do movimento negro, que
produziu em 2001 um documento, o “Plano Nacional
de Combate ao Racismo e a Intolerincia’, reunindo as
propostas que seriam levadas para a Conferéncia de Dur-
ban. Seguindo o rastro da mobilizagio social, no mesmo
ano ocorreram dois eventos importantes: a “Conferéncia
Mundial Contra o Racismo, Discriminagio Racial, Xe-
nofobia e Intolerancias Correlatas”, realizada na Africa
do Sul e a Conferéncia de Durban contra o racismo. Sio
eventos que pressionavam para que os programas de agio
afirmativa comecassem a ser implementados a atuagio
do Brasil em Durban foi marcante e trouxe resultados
concretos. As politicas de agoes afirmativas passam a ter
maior visibilidade e o governo brasileiro assume a neces-
sidade de uma politica antidiscriminatéria (TEODORO
& SILVERIO).

Nesse momento, politicas universais passam a ser
questionadas como insuficientes para corrigir as dispa-
ridades sociais existentes na sociedade brasileira. Argu-
mentava-se que nio seria possivel ter equilibrio social e,
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portanto, democracia, negando as desigualdades da socie-
dade brasileira, haja vista todos os indicadores de sadde,
educacio, violéncia, moradia e tantos outros (KABEN-
GELE, 2014). O conceito de equidade se afirma como
bandeira de luta, apontando para as necessidades de gru-
pos especificos que, historicamente, foram subjugados,

negligenciados e se tornaram grupos mais vulnerdveis.

Tal como relata um interlocutor vinculado & ges-
tio da Politica Nacional de Atencdo Integral a Pessoas
com Doenga Falciforme, lembrando esse periodo:

A gente ainda tem em doenga falcifor-
me uma falta, um déficit muito grande
de visibilidade da doenca nos sistemas
de informagio. Entio, assim, a gente
sempre trabalhou no planejamento das
agoes, com os dados baseados no que a
triagem neonatal apresentava. Isso foi
importante, foi extremamente signifi-
cativo... a triagem neonatal para doenga
falciforme, porque apresentou este retra-
to da doenga realmente. Mas, por outro
lado, ele s6 trazia os dados de quem esta-
va nascendo, né? Apenas das criancas, e
ai, fica sempre aquela lacuna em relagio
aos adultos, quem teve o diagndstico
tardio da doenca: Quem sio? Quantos
s30? Como estio? (Cristina)

Quando a gestora fala da invisibilidade da DF nos
sistemas de informacio, ela refere-se a dois problemas. O
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primeiro refere-se A situacio dos adultos que obtiveram
diagnéstico tardio da doenga e a invisibilidade da doenga
nos sistemas de informagio. Um dos resultados do pri-
meiro problema é que nao hd dados precisos sobre a pre-
valéncia nacional (DINIZ, 2009) ¢ esse problema perma-
nece. O segundo problema remete-se & subnotificacio do
agravo, decorrente da falta de preparo dos profissionais
de satide para o preenchimento de prontudrios médicos
e/ou da indisposi¢do em preencher. Como resultado, fre-
quentemente, os prontudrios médicos das pessoas com
DF nao apresentam o CID (International Classification
of Disease Number) correspondente para DF (D-57),
contribuindo para a invisibilidade da doenga.

As andlises acima vém reforcar o entendimento
de que as politicas de equidade, voltadas para a popu-
lacdo negra acabam sendo submetidas 4 “vontade politi-
ca’, mesmo que os dados levantados a partir da triagem
neonatal mostrem a doenga falciforme como a doenca de
maior prevaléncia no Brasil. No dmbito da politica, as
acoes realizadas (ou nio) estao também relacionadas com
a visibilidade da doenca falciforme para a sociedade em
geral e para o campo da sadde em particular, além do
interesse ¢ da vontade politica dos gestores. Sobre esse
aspecto, Mello (2010) adverte que quando o dano ocor-
re em virtude de uma omissdo, cabe aplicar a teoria da
responsabilidade subjetiva; s6 podendo haver responsabi-
lizagdo se nos casos nos quais o ente estatal era obrigado
a impedir a ocorréncia do dano e nio o fez. No caso da
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doenca falciforme a sua incidéncia por si s6 em todo o
territério nacional faz com que tenhamos o Estado Bra-
sileiro ciente da situagdo, podendo, a partir dai, anali-
sar como se dao as suas agoes e o impacto delas para as
pessoas com a doenca. Essa responsabilidade no 4mbito
estatal vem a ser analisada por outro autor, de uma forma

mais direta e consistente:

[...] para a responsabilidade decorrente
de omissdo, tem que haver o dever de
agir por parte do Estado e a possibili-
dade de agir para evitar o dano. [...] A
culpa estd incutida na ideia da omis-
sdo. Nao hd como falar em responsa-
bilidade objetiva em caso de inércia
do agente publico que tinha o dever
de agir e nio agiu, sem que para isso
houvesse uma razio aceitdvel (DI PIE-

TRO, 2010)

A relagio entre o racismo e o atraso na implemen-
tagdo de politicas de satide para pessoas com DF pode
ser apreendido em muitos relatos dos dois estudos aqui
contemplados. Especialmente quando se considera que
o racismo pode estar encoberto em agoes e omissbes na
politica de satide ¢ nem sempre aparece claramente. As
expressoes do racismo institucional se revelam em dife-
rentes situagoes, destacando-se o desinteresse em efetivar
recomendacoes do Ministério da Satide ou o atraso em

alocar recursos e implementar servicos.
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De fato, podemos considerar que a nio institucio-
nalizacio de uma politica relacionada a uma doenga que
possui dados e indicadores inquestiondveis, considerada
como crdnica e degenerativa e que impacta severamente
na vida das pessoas com ela e que, por isso, podemos en-
tendé-la como um problema de sadde publica, e é uma
das formas difusas pelas quais o Racismo Institucional
vem atuar e se efetivar na desassisténcia 4 sadde. Afinal,
corrobora-se o entendimento de que o racismo institu-
cional atua de forma difusa no dia a dia das institui¢oes
e organizagdes, provocando uma desigualdade na distri-
buigio de servigos, beneficios e oportunidades aos dife-
rentes segmentos da populacio do ponto de vista racial
(LOPEZ, 2012).

Nesse sentido, quando abordamos o Plano Pluria-
nual (PPA), Comissao Intergestores Bipartite (CIB) ou
Programacio Pactuada e Integrada (PPI) estamos falando
para além das siglas, estamos identificando dentro da es-
trutura do pacto de gestdo e da estrutura administrativa
e de gestao orcamentdria os “lugares” onde a assisténcia a
pessoa com doenga falciforme deveria estar inclusa, mas

o que verificamos ¢ que isso nao ocorre.

Eu vejo na maioria dos casos um desinte-
resse, uma falta de agio para isso e natu-
ralmente quando vocé percebe, principal-
mente para a gente que é da 4rea da satde,
médicos, psicélogos... uma agdo, a gente
tenta pensar porque nio estd atuando da-
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quele jeito. E a gente comega a descobrir
que hd detalhes da maneira como as pes-
soas pensam o mundo e como nés temos
uma histdria de uma populagao negra que
aqui no Brasil seria acometida da doenca
falciforme, que veio do continente africa-
no para ser escravizada. Aqui criou-se uma
maneira de pensar o negro de uma forma
depreciativa, de uma forma de pouca im-
portincia, de uma forma que t4 fora do
sistema, né, e a doenca que ele trouxer
vai ser também objeto disso. Porque nio
tem como vocé explicar que a fungio do
sistema unico ¢ acolher todos e todas, em
todas as patologias, d4 a devida importin-
cia ¢ que uma doenga grave, uma doenca
cronica tio grave quanto a AIDS, tdo gra-
ve quanto vdrias outras que a gente tenha,
nio seja dada a devida atengio. E o que é
pior, uma doenga que se vocé for comparar
com outras doengas bem estruturadas no
sistema ndo tem esse custo todo. Entdo...
isso ndo ¢ uma andlise solitdria da minha
pessoa, é uma andlise de pessoas que se
envolveram em todo o processo da cons-
trucdo da politica e que em determinado
momento a gente percebe nitidamente que
o sujeito objeto daquela agdo ele tem uma
caracteristica racial. Caracteristica racial
essa, menosprezada por uma elite que foca
prioritariamente numa hegemonia branca

(Ntbia).
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Considerar que a distAncia entre o primeiro re-
lato cientifico amplo sobre a doenga falciforme ocorreu
no ano de 1910 (HERRICKS, 1910) e a criagio de uma
politica pablica criada no Brasil dista exatamente 95 (no-
venta e cinco) anos ¢ algo que nos leva a refletir. Foi no
Ano de 2005, que o governo brasileiro lancou, através da
Portaria n® 1391, a Politica Nacional de Atengio Integral
as pessoas com Doenga Falciforme e Outras Hemoglo-
binopatias (BRASIL, 2011) é a prova mais contundente
de como o Racismo Institucional operou em quase um
século para a nio promogio da assisténcia as pessoas com

doenga falciforme.

Essa invisibilidade intencional e intencionada foi
decisiva em aspectos dos mais diversos campos, desde a
formagao dos estudantes universitdrios, visto que o tema
da doenga falciforme nio aparece na grade curricular dos
cursos de satde, na formagdo dos profissionais que estio
atuando na rede publica ou privada de satide, nos pro-
tocolos diversos de assisténcia. ARAUJO (2007) reflete:

a pessoa com doenga falciforme, na
sua imensa maioria, além de perten-
cer as camadas desfavorecidas eco-
nomicamente, sio submetidas roti-
neiramente aos efeitos do racismo
institucional ainda tio cristalizado na
nossa sociedade e que muitas vezes
dificulta o acesso e a qualidade da
atengdo integral dispensada a essas
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pessoas. Isto leva & maior vulnerabili-
dade e, consequentemente, maior risco
de intercorréncias que podem ser fatais
e sequelantes. Daf a necessidade, por
toda sua vida, do apoio das mais diver-
sas especialidades médicas e de outros
profissionais da drea da satde, consi-
derando eventos moérbidos altamente
prevalentes como: infecgoes pulmona-

res (ARAUJO, 2007, p.239)

Quando Cavalleiro (2000, p.1) analisa que o Ra-
cismo Institucional ocorre nas institui¢cdes sociais tanto
publicas quanto privadas, produzindo um conjunto de
arranjos que restringem a participacdo de um determi-
nado grupo racial, ela costura uma dimensio importante
para analisar como se constituiu o processo de invisibili-
dade e falta de assisténcia das pessoas com doenga falci-
forme no Brasil.

2. Racismo e invisibilidade: experiéncias de
pessoas com DF nos servigos de satide

Muitos trabalhos t¢ém mostrado que a Doenga
Falciforme tem sido referida como uma doen¢a “invi-
sivel”, apesar da sua presenca crescente em todo o pla-
neta. A associacdo da doenga com a populagio negra e
por consequéncia, sua estigmatizagio, foi um empreendi-

mento historicamente relacionado com uma visio racista
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e eugénica do processo satde-doenga (WAILOO, 1997
e 2001). Estava também relacionada 4 patologizacio da
mistura racial, especialmente no contexto norte-ameri-
cano (TAPPER, 1999, CARTER & DYSON, 2011). A
invisibilidade pode reforcar a condicao de marginalidade,
visto que invisibilizar é também uma forma de excluir.
Ao mesmo tempo, vincular o corpo negro a doenca ¢ hi-

pervisibilizar e tornd-lo mais susceptivel a estigmatizagio

(CIRIBASSI & PATIL, 2016).

Descrever a DF como um agravo “invisivel” ¢ algo
recorrente nas narrativas das pessoas que convivem com o
agravo, especialmente aquelas que foram diagnosticadas
tardiamente e, por isso, peregrinavam por longos anos
pelos servicos de satde. Adultos com DF relatam que
viveram no passado situages recorrentes de desconheci-
mento por parte dos profissionais de satde:

A médica falou assim... ‘Essa aqui tem
anemia falciforme.... nio sei o que,
como ¢ que ¢ pra dar o medicamen-
to0?’. Eu jd passei muito por isso, ou
entio ele (o médico) abre o livro, o
médico vai procurar na parte do livro.
A gente fica até com medo de dar um
medicamento errado. J4 passei por isso
muitas vezes (Fdtima).

Muitas vezes, enquanto sofriam com os sintomas
da doenga, padeciam da falta de informacio dos profis-
sionais nos servicos por onde passavam. Um pai, cuja fi-
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lha morrera aos 25 anos por Doenga Falciforme, descreve
sua trajetéria na busca por tratamento:

Aos trés anos de idade, comegou um
processo de dores e anemia profunda.
E, nesse periodo, nesse periodo a gente
sem ter nogio do que significava (...)
Ela era atendida no Jorge Valente e fi-
cava internada vérios dias, tomava soro
e até af nio se descobria o que era. Aos
cinco anos de idade ela teve uma crise,
um inchago no braco que levou os mé-
dicos a achar que fosse alguma infla-
magio e fez uma cirurgia, ainda abriu
o lugar e ndo detectou nada até ai. Aos
sete anos, (...) as idas e vindas eram
quase que constantes internamentos.
E a parte critica comegou quando eu
perdi o plano de satide que nés fomos
em uma clinica ali nos Mares... Hoje,
nem todo mundo sabe o que ¢, ima-
gine naquele tempo. E ai, ninguém
sabia o que era, ela ficou internada,
teve febre, muita febre, sentiu muitas
dores. Ela era magrinha! Era dificil, e
o comportamento de certos profissio-
nais: DE-SU-MA-NO ! O processo
foi esse, esse ir e vir, encontrar em cada
uma das vezes uma pessoa de bom
senso, que as vezes também dizia nio
conhecer o problema, mas que ajudava
do que jeito que se podia. E mesmo
quando j4 foi descoberto que era a ane-
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mia falciforme. Mas num se tinha um
tratamento dela. Era somente 4cido
félico que mandava ela tomar (Paulo).

A falta de conhecimento médico sobre a doenca
também pode ser interpretada como uma consequéncia
da invisibilidade do agravo na formacio dos profissionais
de satide (CIRIBASSI & PATIL, 2016). Por consequén-
cia, o tratamento médico torna-se “desumano’, como
descrito na narrativa, no momento em que a pessoa com
DF sente-se & margem do interesse médico. Outro relato,
de um rapaz com Doenga Falciforme narrando a peregri-
na¢io da sua mae para obter tratamento quando ele era

um bebé, confirma essa histéria:

Ela nao sabia. Ela dizia que ela ficava
muito preocupada, porque era uma
doenga que ninguém, nem os préprios
médicos conheciam e ela ficou mui-
to, bastante apreensiva (...) meus pri-
meiros anos de vida que eu ficava de
hospital em hospital e ninguém sabia
o que era, ninguém conhecia... na ver-
dade era uma falta de conhecimento.
E af foi quando eu achei o hospital que
era o Martagio Gesteira e o Santa Isa-
bel. Antes disso minha mie e eu bateu
muita cara na porta (José)

Vale lembrar que, apesar do desconhecimento dos

profissionais acerca da doenga falciforme, tal como refe-
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rido em muitos relatos de pessoas com DF, os primeiros
estudos sobre Doenca Falciforme no Brasil surgiram na
década de 1940. Desde entdo, houve uma intensa pro-
ducao de artigos cientificos publicados em revistas de
grande circulacio nacional. Congressos anuais de hema-
tologia discutiam a fisiopatologia da doenca e os avangos
nos estudos em biologia molecular e genética. A doenga
falciforme estd em quase todos os livros diddticos como
exemplo do modelo Mendeliano de heranga genética.
Isso permite refletir sobre o gap entre a produgio inte-
lectual da época e a formacio dos profissionais de sadde,
ou mesmo inferir sobre a auséncia da DF como contetido
nos cursos de satide das universidades. Ademais, enquan-
to reinava a invisibilidade da DF nos servicos de satde,
a mesma doenca conferia grande visibilidade aos pesqui-
sadores, expressa no volume de publicacoes sobre aspec-
tos clinicos e genéticos da doenga, além de conferéncias
académicas anuais. Entretanto, pouco desse investimento
intelectual se reverteu em avangos nas politicas publicas e
na assisténcia a essa populagio.

Mas o problema ¢ que é muita buro-
cracia... alids num ¢é burocracia, é mais
falta de interesse mesmo. Porque ape-
sar de ter muito paciente falciforme
ainda... num sei explicar, num ¢ dado
devido interesse. (...) Na verdade, ¢
porque assim, a doenga falciforme nor-
malmente é o que? E doenga de pobre,
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porque a maioria da populacio negra
¢ pobre. Entdo num tem um interes-
se... e... eu num conheco pelo menos
ninguém que tenha boas condicoes
financeiras e tem anemia falciforme.
Normalmente, sdo pessoas negras ou
pobres que tem a doenca. Entao jd une
o preconceito da pessoa ser negra com
o0 preconceito da pessoa ser pobre, en-
tdo... ¢ uma doenga que pouca gente
se interessa em estudar por causa disso
(Julio, 27 anos, ferida por 7 anos, fe-
chada hd 1 més).

Mesmo quando a DF ¢ conhecida pelos profissio-
nais de satide, muitas vezes a pessoa com o agravo ¢é invi-
sibilizada por outra via, a via da humilhagio e da negacao
ao direito a informacdo. A representacio da DF como
uma doenga do negro aliada 4 forma depreciativa que o
negro ¢ visto pela sociedade, muitas vezes resulta no servi-
¢o de satide de baixa qualidade (BRADBY, 1996; ATKIN
& ANIONWU 2001; BEDIAKO & MOFFIT, 2011).
No caso do Brasil, a baixa escolaridade da maior parte das
pessoas com DF, muitas vezes acaba comprometendo a
relagio com o profissional de satide que nio disponibiliza

as informagdes necessdrias para o autocuidado.

Eu perguntava tudo (para a médica)
mas eu ndo sabia direito o que era, o
qué que tinha pra perguntar. Eu per-
guntava, o que ¢ anemia falciforme, ela
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dizia assim pra mim: ‘anemia falcifor-
me ¢ uma doenca que d4 no sangue, os
ossos doi muito... muita dor’. Ficava
explicando assim; ai eu dizia assim:
Meu Deus, eu vou perguntar mais o
que se eu nio sei nada, eu perguntei
0 que era anemia falciforme ela me di-
zia que era uma doenca nos ossos, vocé
chega eu vou falando, eu vou perguntar
mais o qué? Se vocé sabe s essa parte,
cla disse: ‘nas juntas dela tudo vai doer,
ela nao pode correr muito, nio pode
ficar muito em praia (Vilma).

O impacto de uma situagio de humilha¢io como
descrita abaixo pode ser devastador para uma pessoa com
um adoecimento cronico, cuja adesdo ao tratamento de-
pende da qualidade do vinculo estabelecido com o ser-
vigo.

Uma médica que disse: ‘mae, vocé nio
sabe...” (...) ‘mie vocé faz isso porque
a senhora é burra! A senhora nio sabe
jé que ela tem anemia falciforme, se ji
sabe, d4 remédio’. Eu disse: Se eu sou-
besse eu nio estaria aqui, eu estaria no
seu lugar. (Rosa)

Nesse e em muitos outros casos os sujeitos sen-
tem-se deslegitimados pelo saber médico e acabam se re-
cusando a continuar o tratamento. Segundo Ciribassi &
Patil (2016).
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A dinimica da descrenga e da invisi-
bilidade ¢ reificada & medida que os
pacientes sdo feitos totalmente ausen-
tes da clinica; o autocuidado torna-se
norma em face da perda de poder sis-
temdtica percebida, com consequén-
cias potencialmente dramdticas para a
vitalidade.

Corroborando evidéncias da produgio nacional,
pesquisas realizadas nos Estados Unidos evidenciam im-
portantes dificuldades na relacdo entre servigos e profis-
sionais de sadde e pessoas com doenga falciforme. Tais
estudos indicam que pessoas com doenga falciforme que
se sentem mais estigmatizadas, discriminadas por terem
doenca falciforme, apresentam episédios de dor com
mais frequéncia e maior intensidade. Apontam ainda
que, apesar da recorréncia e intensidade da dor, tendem
a evitar a0 médximo procurar os servicos de satide, para
evitarem passar por novas experiéncias discriminatérias

(BEDIAKO et al 2014; HAYWOOD JR, 2014).

A experiéncia da dor, que acompanha o sujeito
com DF da infincia 4 fase adulta pode interferir muito no
desenvolver da vida, mostra-se como elemento peculiar a
compreensio do viver com a enfermidade. A dor relacio-
nada 4 tlcera de perna aparece como outro importante
fator de limitagio e sofrimento s pessoas que vivenciam

este tipo de agravo. A dor derivada da lesdo ¢é relatada
como excruciante, de grande intensidade e frequéncia,
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sendo uma das causas de dor cronica na doenga falcifor-
me (ALLEYNE et al., 1977; SERJEANT et al., 2005;
NAOUM, 2010; NEVES et al., 2010). Além da dor, as
pessoas com DF frequentemente enfrentam situacoes de
negligéncia médica, tratamentos considerados como ina-
dequados. A falta de preparo do profissional pode levar
a exacerbacio da dor, e como consequéncia a recusa em
procurar determinados servigos, de ser atendidos por cer-
tos profissionais ou aceitar certos tipos de curativos.

Se a gente chega 14 e diz que td com
muita dor na ferida ninguém nem
olha, acha que é coisa normal, a gente
fica 4 de molho um tempio e nada.
Entdo... E por isso mesmo que eu nem
vou, fico em casa com minha dor. (...)
vou tomando os remédios que tenho
aqui, fico quietinha, peco bastante a
Deus e devagar vai diminuindo (...)
(Maria, 36 anos, ferida ha 12 anos)

Cordeiro e Silva (2009) discutem que o medo de
sofrer represilias ¢ um dos fatores que fazem com que
mulheres com doenga falciforme vitimas de maus tratos
e humilhac¢io nos servigos de satide silenciem. As auto-
ras destacam que muitas mulheres reconhecem que vi-
venciam situagdes de tratamento descortés, mas que por
estarem muitas vezes sozinhas, intimidadas e ainda preci-
sando de cuidados de satde, acabam decidindo por nio

procurar a diregao do servico e nio denunciar.
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3. Género, raca e doenga falciforme

Como qualquer prética racista justificada por um
preconceito e por si mesma carregada de poder, geral-
mente cercada de outros preconceitos, procurou-se ana-
lisar qual o alcance da realidade discriminatdria e racista
sobre as mulheres negras com doenga falciforme, tendo
em vista a intersec¢ao raga/cor e DE Os enunciados sobre
as expressoes do racismo em pessoas com doenga falci-
forme foram identificados nos discursos e nos fornecem
alguns caminhos sobre como determinadas priticas e
discursos sio produzidos a partir dos enunciados relacio-
nados 2 doenca falciforme. Assim, evidencia-se como os
discursos sobre a doenga falciforme afeta, reflete e atinge

as mulheres negras com essa enfermidade.

A compreensio da doenga falciforme enquanto
“doenga do corpo negro” foi um dos elementos principais
na concretizagio do estigma de uma doenca hereditdria
e na intensificacdo do racismo, o que serviu, inclusive,
para normatizar e classificar as identidades raciais das pes-
soas com doenga falciforme (TAPPER, 1999). A relagio
raca/cor e doenga falciforme — estudada por Tapper — é
evidenciada no discurso das interlocutoras. Corrobora,
assim, com o percurso histérico da populagio negra no
nosso Pais, que viveu mais de 300 anos sob o modelo es-
cravocrata, na qual sofremos as consequéncias até os dias
atuais. Como afirma uma informante: “[...] ¢ uma forma

de preconceito e de racismo também, por que eles enten-
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dem que a doenga falciforme é uma doenga que d4 mais
em negros, que é mais da periferia, da favela... condigoes
menores” (Lufsa Mahin, 24 anos, Doenca Falciforme).

As questoes raciais e Doenca Falciforme estao li-
gadas desde os primeiros estudos sobre essa doenga croni-
ca. Contudo, a identificacio dessa relagio, por vezes, fica
camuflada, sobretudo, nos servicos de satide. No discurso
das interlocutoras, algumas vivéncias nos servigos de sat-
de denunciam como o racismo institucional se manifesta.
O discurso de Aqualtune delata uma situagao corriqueira
com a populagio negra em servicos de sadde — falta de
atendimento e negligéncia no atendimento das(dos) pro-

fissionais de sadde.

[...] j4 sobre essa doenca jd sofri assim,
nas... nos postos, nas UPAS, nas emer-
géncias quando eu ia, que as pessoas
sabem que tem essa doenga, mas nio
d4 a medicagao, demorava com a me-
dicagio, demorava pra mim atender.
Agoraa tltima vez na... no dia 5 de de-
zembro que senti uma dor no interior
e vim pra cd pra Salvador, passei por
umas trés ou quatro emergéncias pra
ser atendida, e eu falando o meu pro-
blema que eu tinha e eu tive dificul-
dade, fui no Getdlio Lima 31, fui em
uma UPA também e nada, fui em uma
outra emergéncia niao me atendeu,
pois nio tinha nenhum médico. Poxa,
serd que nio tinha nenhum médico?
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Nio queria o da doenca (profissional
especialista), mas uma que me olhasse,
me desse uma medicagio, entendeu?
(Aqualtune, 49 anos, uma filha e filho
com trago falciforme).

Os elementos de classe, raga e género, se entrelacam
e reproduzem violéncias diversas. Na nossa compreensao,
esses elementos estruturais se enovelam em uma engrena-
gem que um nio funciona sem o outro. Isto é, nio sio po-
deres distintos sobre um corpo, mas sim uma sé estrutura
de poder que se forma a partir da classe, da raca e do géne-
ro. Ter doenga falciforme se insere de forma interseccional
como um fator que intensifica a dominagio e a produgio
de desigualdades sociais, raciais e de género. Nesse sentido,
mulheres negras com doenca falciforme sio afetadas por
todas essas caracteristicas — e nio apenas por um elemento
estrutural —, a sociedade capitalista-patriarcal-racista opera
em um formato de nd, mesmo que abranja determinados

grupos de maneiras distintas.

O estar sozinha, por vezes, é a realidade das mu-
lheres negras com doenga falciforme, nao s6 no sentido

das relagbes amorosas, mas no seu cotidiano.

[...] essa doenca minha entendeu, se
bem que eu sinto umas dores assim,
sinto tristeza, entendeu, sinto triste-
za em saber que eu estou sozinha, eu
nao acho assim, por exemplo, uma
irma [...]. Mas eu sou sozinha e Deus,
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nio tenho aquela pessoa pra dizer, “T4
doente? Vou levar vocé pro médico”,
“Oh ¢4 sentindo o qué? T4 sentindo
dor?”, “Oh nio fica ai” [...]. Eu vo,
corro atras (dos) meus filhos, e tam-
bém nio é uma pessoa que diz, “Oh
Mainha, t4 sentindo o qué?” (Aqualtu-
ne, 49 anos, uma filha e um filho com
traco falciforme).

O tratamento dado as mulheres negras com doen-
ca falciforme no mercado de trabalho também reflete as
dinimicas interseccionais entre classe, raga e género. Ser
mulher negra jd traz em si a representacio da inferiori-
dade e subalternidade, intersecionada com a doenga fal-
ciforme a desvalorizagio se agrava, tendo em vista a ima-
gem da pessoa com DF enquanto incompetente, incapaz
de trabalhar e inapta a assumir posi¢oes de destaque no
mundo do trabalho. Para chegar minimamente ao pata-
mar de uma pessoa respeitdvel, as mulheres negras preci-
sam se esforgar o triplo. Ressalta-se que, para evitar cons-
trangimento ou até mesmo a nio admissdo no emprego,
opta-se por nio dizer que tem doenga cronica.

Pela mulher em si s6 a sociedade jd
tem essa coisa de né, é sempre um
nivel abaixo. Eu acho que quando
vocé ¢ negra vocé ¢ dois niveis abaixo,
quando vocé tem DF vocé ¢ trés niveis
abaixo, é muito mais dificil. Se a pes-
soa provar o seu valor, precisa, mulher
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negra com DF precisa provar trés vezes
o seu valor, pra poder vocé chegar no
normal, ndo ¢ pra poder vocé mostrar
que vocé € superior, alguma coisa [...].
Pra vocé ficar no bésico vocé precisa,
pelo menos, fazer trés vezes aquilo que
uma pessoa branca, “sauddvel” faria
normalmente. (Maria Felipa, 32 anos,

sem filha(o0)).

As priticas e os discursos que circulam nos servi-
os de saide — assim como nas politicas e programas de
satide —, reproduzem, por vezes, a légica racista e torna
invisivel ou silencia nio apenas um “corpo doente”, mas
toda uma histéria de vida. Em decorréncia disso, o enun-
ciado acerca da doenga falciforme nao visibiliza os sujei-
tos — mulheres negras com doenga falciforme, no caso
— mas sim, a doenga em si, que estd inscrita no imagindrio

social enquanto “doenga do corpo negro”.

[...] eu tava com crise de dor e fui pra
uma UPA, 14 demorou de me atender,
e eu perguntei porque, e me trataram
mal, eu nio gostei da forma que me
tratou, eu expliquei a ela o meu pro-
blema e tudo, e nio me atenderam,
mandou, “A senhora quiser a senhora
aguarda, que tem tanta gente na sua
frente”. A pessoa que tava comigo con-
versou, mostrou a carteirinha, mostrou
o exame, mas eles ndo queriam [...]. E
na (servico de saiide) também uma
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época eu fui fazer um exame de sangue
14 e eles, af os hordrios, conversei com
a moga, ¢ ela disse que ndo, se eu che-
guei naquele horério, entdo eu tinha
que aguardar ser atendida as pessoas
com prioridade, que eu nao era prio-
ridade, que eu tinha que aguentar um
pouco, entio eu achei um pouco de
preconceito deles, entendeu? E mesmo
eu mostrando a carteirinha [...]. Eu
ainda expliquei a ela que estava com
dor, que ndo poderia ficar embaixo do
ar condicionado, nio podia ficar mui-
to na frieza, ela disse que nio, que eu
tinha que ficar 14 esperando a minha
vez, e eu fiquei até a hora que chegou
minha vez. Entdo eu achei aquilo ali,
sei 14, sem consideragio deles que nio
tem... principalmente acho que por
mim, né? Eu mesma eu sei o que passo,
mas eles nao acredita, mesmo a pessoa
mostrando, entio ¢ um pouco compli-
cado (Laudelina de Campos, 44 anos,
um filho com trago falciforme).

Consideragoes Finais

Através da DF ¢ possivel compreender melhor

as tramas de relacdes entre cor e vulnerabilidade social,

bem como as estruturas de discriminacio engendradas

pela classe social. Embora seja uma doenca grave, com

manifestacbes complexas e variadas, a DF pode ter seu
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curso modificado a depender do acesso ao cuidado in-
tegral, continuo e humanizado, de modo que pode ser
considerada uma doenca crdnica ou fatal, a depender do
contexto analisado.

Embora bastante impactante nas condicdes de
vida, as desigualdades provocadas pelo empobrecimento
nio sio as Unicas causas das desvantagens sofridas pelas
pessoas com Doenga Falciforme. Admitir que hd uma di-
mensio estrutural do racismo, que vai além das relacoes
interpressoais, e que as desigualdades raciais no Brasil nao
sdo apenas uma questdo de classe, significa reconhecer a
complexidade deste fenémeno. E preciso considerar que
“as desigualdades sociais no Brasil estao amarradas a me-
canismos invisiveis (ou invisibilizados) de discriminagio
racial, que favorecem a sua reprodugao ampliada” (GUI-
MARAES, 2006, p.280). Principalmente em se tratan-
do de um Pais historicamente marcado pela escravidao,
que durou trés séculos e que mesmo apés a Abolicao, em
1888, nio criou mecanismos para inclusio da populagao
negra na sociedade, mais ainda diante do projeto politico
e ideoldgico de negar o racismo e escamotear suas conse-
quéncias. Vale lembrar, porém, que reconhecer o racismo
e seus efeitos nio ¢é suficiente para superd-los. E preciso
criar estratégias mais efetivas de inser¢io social da popu-
lagdo negra, criando mecanismos de mobilidade social e
a consequente desconstrugio da imagem negativa que o
negro tem na sociedade brasileira.
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CAPITULO 11

TRAJETORIA DE USUARIOS COM DOENCA
FALCIFORME NAS REDES DE ATENCAO A
SAUDE
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Débora Pena Batista e Silva
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Roselene Soares de Oliveira

Livia Lopes Custddio

Ilvana Lima Verde Gomes

INTRODUCAO

Este presente capitulo pretende refletir sobre as
trajetdrias percorridas por usudrios com doenga falcifor-
me em busca do cuidado nas redes de atengio a satude.
A doenga falciforme (DF) é uma das doencas genéticas
mais frequentes no Brasil, sendo considerada hoje como
um problema de satdde publica, devido as elevadas taxas
de morbimortalidade. Na perspectiva mundial 2 anemia
falciforme e  talassemia juntas sao responsdveis por 3,4%
de todas as mortes de criangas menores de cinco anos

(HANKINS,2010; RAMOS. et. al., 2015).

A doenca falciforme é considerada uma enfermi-

dade crénica, hematolégica, hereditdria recessiva, que
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decorre de uma mutagio no gene que produz a hemoglo-
bina A, originando outra, mutante, denominada hemo-
globina S (ou Hb S). Ressalta-se que existem outras he-
moglobinas mutantes, como, por exemplo, C, D, E etc.
Entretanto, quando essas outras hemoglobinas mutantes
(C, D, E) formam par com a S, integram o grupo deno-
minado DEF, a mais conhecida e com maior manifestagio
clinica é a SS, que inicialmente se denominou anemia
falciforme (AS), que é responsdvel por causar a deforma-

¢io das hemdcias, fazendo com que assumam a forma de

foice (BRASIL, 2014; BRASIL, 2015).

Esse formato de foice que se apresenta na anemia
falciforme consiste em um dos principais mecanismos
responsdveis por todas as alteragoes fisiopatolégicas da
doenca, que se traduz pela anemia hemolitica cronica,
fendmenos vaso-oclusivos, crises dolorosas, alteracoes
imunoldgicas e comprometimento multissistémico. As
complicacbes clinicas dessa doenga apresentam grande
variabilidade ¢ podem aparecer desde o primeiro ano,
estendendo-se durante toda a vida (CORDEIRO; FER-
REIRA, 2011).

Os sintomas sao a crise dlgica, tlcera dos mem-
bros inferiores, sindrome tordcica aguda (STA), sequestro
esplénico, priaprismo, necrose asséptica do fémur, aci-
dente vascular encefilico (AVE), retinopatia, infecgoes,
insuficiéncia renal crénica, entre outras (FELIX, 2010).
De acordo com o Ministério da Saiide (BRASIL, 2015)
as criancas com DF apresentam 400 vezes maior risco
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de contrair infecgoes do que a populagio em geral. Nas
criangas, a primeira manifestagio de dor, geralmente, é a
dactilite, ou sindrome méo-pé. Todo esse quadro pode

evoluir para estdgio mais grave e até ocasionar a morte

(BRASIL 2013 a e b).

Essa patologia pode ser diagnosticada através da
triagem neonatal, que inclui a eletroforese da hemoglobi-
na, podendo assim, propiciar tratamento oportuno para
essa doenca, nesse contexto, em 2001, o Ministério da
Satide do Brasil, institucionalizou, o Programa Nacional
de Triagem Neonatal (PNTN), o “Teste do Pezinho”,
com a Portaria n° 822 e incluiu compulsoriamente a tria-

gem (BRASIL, 2001).

Rodrigues et. al. (2012) relatam que nas dltimas
décadas houve um grande avanco no prognéstico de
usudrios com a doenga falciforme, que estd diretamente
relacionado com o aumento da cobertura dos programas
de triagem neonatal nas unidades de satde, por meio do
qual, observou-se 0 aumento da sobrevida e da qualida-
de de vida das pessoas com essa patologia. Hankins em
2010, corrobora e identifica também a reducio significa-
tiva na mortalidade de pessoas com AF nas Gltimas qua-
tro décadas, principalmente nos primeiros cinco anos de
vida, devido ao diagnéstico precoce seguido de tratamen-

to profildtico e orienta¢do antecipatéria.

Porém, mesmo com o diagndstico precoce e tra-
tamento, a familia e 0 menor precisam estar preparados

para o enfrentamento oportuno dessa patologia, como
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afirma Weis et al (2013) que referem que a condigao cro-
nica transforma o cotidiano familiar, por ser bastante in-
constante, seja por possiveis agravamentos da doenga, in-
certezas futuras, necessidades de cuidado constantemente
atualizados, as dificuldades para instituir certa normali-
dade no cotidiano; seja pela incerteza de se obter atengao
integral e resolutiva dos profissionais e servigos de satde a
cada busca por cuidado que a familia empreende na ten-
tativa de atender as necessidades de saide de seus entes.

Nesse sentido, percebe-se que é indispensdvel uma
assisténcia multiprofissional e multidisciplinar as pessoas
com a doenca falciforme, com esse intuito em 2014 fo-
ram propostas as Redes de Atengio & Sadde (RAS) que
¢ composta por agdes e servicos de saide articulados em
diferentes niveis de complexidade, com a finalidade de
garantir a integralidade da assisténcia da sadde. As RAS
tém como caracteristicas a formagio de relacées horizon-
tais entre os pontos de aten¢do, tendo a Atengio Bdsica
como centro de comunicagio; a centralidade nas neces-
sidades de satide da populagio; a responsabilizagio por
atencio continua e integral; o cuidado multiprofissional;
o compartilhamento de objetivos e o compromisso com
resultados sanitdrios e econémicos (BRASIL, 2014).

Entretanto, o acesso 4 atengdo 4 satude ¢é histo-
ricamente marcado pelo fato do tratamento da DF ser
percebido como complexo e de competéncia exclusiva
dos hemocentros, levando aos profissionais dos demais
niveis de assisténcia a desconhecer ou ignorar as pessoas
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com a doenga, fortalecendo uma concepgio equivocada e
prejudicial aos envolvidos (GOMES, et. al., 2014; MO-
RAES, et. al., 2017).

Nesse contexto, estudos nacionais tém demonstra-
do que a assisténcia aos individuos com DF, ainda nio estd
articulada nos diferentes niveis de atengio, com predomi-
nancia do cuidado na média e alta complexidades, com
uma participagio superficial das Unidades Bésicas de Sadde
(UBS) que deveria ser o centro de comunicagio entre os
servigos, bem como falta de capacitagio dos profissionais da
UBS sobre o manejo da anemia falciforme, gerando insa-
tisfacdo dos usudrios frente aos servicos primdrios (ALMEI-

DA; SANTOS; SILVA, 2018; MORAIS, et. al., 2017).

Nessa perspectiva, ainda persiste uma fragmenta-
¢io do cuidado que interfere na qualidade da assisténcia
percebida tanto pelos usudrios como pelos profissionais
da sadde. Destarte, ¢ importante compreender o movi-
mento dos usudrios dentro da rede de atencio A saude,
porque isso nos permite avaliar como foi realizada a or-
ganizacio do servico, se hd capacidade de atender & de-
manda da populagio. Por fim, a resolutividade, e através
dessa compreensdo pode-se encontrar as fragilidades e
potencialidades do servico, que servirdo de base para re-
formulacao e reorganizacio dele.

Dessa forma, o objetivo deste estudo foi com-
preender as experiéncias de acesso e de atendimento de
criangas com anemia falciforme aos servigos de satide nos
trés niveis de atencio.
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METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa dentro de
uma perspectiva critica e reflexiva, por possibilitar o en-
tendimento do fendmeno social e suas relagoes no campo
da satde. Para Minayo (2010) esse tipo de estudo con-
templa um universo de significados, motivos, crencas, va-
lores e atitudes que correspondem a um espago mais pro-
fundo das relagdes, dos processos e dos fendmenos que
nio podem ser restringidos as mensuragées de varidveis.
Além de possibilitar desvelar processos sociais ainda pou-
co conhecidos, permite a construgio de novas abordagens

e formagio de conceitos durante a investigacao.

O estudo foi desenvolvido em um hospital pu-
blico pedidtrico, referéncia no cuidado a satide da crian-
¢a e do adolescente no municipio de Fortaleza-Ceard. A
escolha para este estudo foi realizada por ser um local
de Referéncia em Triagem Neonatal do Ceard, que atua
diretamente no tratamento de criancas/adolescentes com
anemia falciforme.

Participaram do estudo, 20 familiares de criangas
e adolescentes com anemia falciforme. A participagio
destes foi vinculada aos critérios de selegao preestabeleci-
dos: ser 0 acompanhante de rotina aos servigos de sadde,
compartilhando informagées com maior teor de detalhes
quanto ao objeto em estudo; Adotou-se como critério de
exclusio apresentar déficit mental diagnosticado, assim
como as criangas que ndo possuissem diagndstico com-

provado de doenga falciforme.
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A coleta dos dados ocorreu no periodo de julho a
agosto de 2016, através da entrevista semiestruturada. As
entrevistas foram gravadas na integra em um gravador di-
gital portdtil; elas seguiram um roteiro apresentado sob a
forma de tépicos, que contemplando a abrangéncia das in-
formacdes esperadas para o entendimento do objeto e por
perguntas abertas que permitissem a ampliagio e o aprofun-
damento da comunicagio entre pesquisador e interlocutor.

As entrevistas ocorreram no Ambulatério do re-
ferido hospital de referéncia pedidtrica no Ceard, onde
todos os participantes receberam o Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido (TCLE) e foram orientados
acerca dos objetivos da pesquisa, dos riscos e beneficios,
da possibilidade de poderem desistir da sua participagao
em qualquer momento, sendo-lhes garantido o anonima-
to, consistiu-se de duas vias uma do participante e a outra
mantida pelo pesquisador.

O material empirico produzido, a partir das en-
trevistas, foi transcrito na integra e organizado em ar-
quivos individuais. Em seguida, foram atribuidos nomes
ficticios para os participantes, afim de preservar a iden-
tidade deles. Para a andlise dos achados, seguiram-se as
etapas preconizadas pela andlise categorial temdtica de
Bardin, que recomenda operacoes de desmembramento
de um texto em unidades e categorias, de acordo com
reagrupamentos analdgicos. Entre as diferentes formas de
categorizagio, a investigagio por meio de temas é con-
siderada eficaz e rédpida no caso de discursos simples e
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diretos. Foram seguidas as etapas: pré-andlise, exploragao
do material, tratamento dos resultados, inferéncia e inter-

pretagdo (BARDIN, 2011).

A pesquisa obedeceu a resolucio 466/12, do Con-
selho Nacional de Saide (CNS), que fundamentando o
desenvolvimento ¢ o engajamento ético, considerando o
respeito pela dignidade humana e protegendo os partici-
pantes de pesquisas cientificas. Sendo possivel a realizacao
da pesquisa através da sua aprovagio pelo Comité de Eti-
ca em Pesquisa da Universidade Estadual do Cear, e pelo
j4 citado hospital, com o Parecer de niimero 1.451.943.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os discursos revelam que a maioria das mies diag-
nosticaram precocemente a anemia falciforme, a partir da
Triagem Neonatal, logo ao bebé nascer, como podemos
visualizar nas falas a seguir:

Eu descobri no teste do pezinho. (Mae 02)

O diagnéstico foi através do teste do pezinho.
(Maie 07)

No exame do pezinho deu que ele tinha essa

doenca. (Mae 08)

O diagnéstico precoce no Programa de Tria-
gem Neonatal, uma rede organizada tendo a
atengdo bdsica como suporte e a garantia do
sistema de referéncia, pode promover grande
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impacto no perfil de morbimortalidade, pro-

duzindo mudanga positiva na histéria natural
da doenga (BRASIL, 2012).

Rodrigues et al (2012) relatam que nas dltimas
décadas ocorreu grande melhoria do prognéstico em re-
lacio 4 doenga falciforme, relacionada, especialmente,
aos resultados dos programas de triagem neonatal, por
meio do qual se pode perceber melhorias tanto na sobre-
vida quanto na qualidade de vida das pessoas com esse
transtorno. Hankins (2010), j4 afirmava sobre a redugao
significativa na mortalidade de pessoas com anemia fal-
ciforme nas Gltimas quatro décadas, principalmente nos
primeiros cinco anos de vida, isso pode ser atribuido a
medidas como diagndstico precoce seguido de tratamen-
to profildtico e orientagdo antecipatéria.

E importante destacar que o diagnéstico precoce
¢ uma das principais estratégias de redugao das complica-
¢oes que podem ser ocasionadas pela anemia falciforme,
que deve ser realizado pela atencio bésica, para esta poder
efetuar seu papel de coordenadora do cuidado e integrar
o usudrio na rede de assisténcia do SUS, garantindo assim

a continuidade do cuidado (MORAES, et. al., 2017).

Entretanto, outas mies descobriram a anemia
falciforme quando comegaram a perceber que seus filhos
estavam com problemas de satde a partir do surgimento
dos primeiros sintomas, como as crises dlgicas nas articu-
lagoes, pulmao e abddémen, como podemos observar nos
relatos a seguir:
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Ele ainda era muito pequeno, tinha
nove meses, quando comegou a apare-
cer sintomas que nio era normal para
um bebé [...] Cansaco, ele era tipo can-
sado e a pele dele era diferente das ou-
tras criangas, sempre o pediatra dizia
que era falta de Sol, pra idade dele pre-
cisava tomar banho de Sol. (Maze 05).
E ela teve febre, diarreia, fomos pro
hospital de Cascavel, e de 14 manda-
ram pro hospital em Fortaleza, e 14
descobriram a doenga.(Mae 06).

O desconhecimento ou o tardio conhecimento do
diagnéstico gera limitagoes e negagoes tanto individuais
como na rede familiar, resultando em escassas possibilida-
des de apoio, vale ressaltar que as familias que convivem
com uma situagio de doenga crdnica, geralmente, viven-
ciam situagio de fragilidade e vulnerabilidade (FERREI-
RA, et. al., 2013).

Alves (1993) afirma que a experiéncia da enfermi-
dade ¢é descrita como um meio pelo qual os individuos e
grupos sociais respondem a um dado episédio de doenca.
Para Soalheiro e Mota (2014), esse é um periodo crucial,
que gera impactos na vida dos individuos, levando-os a
mudar a visdo de si, com ressignificacio de seus sofrimen-
tos passados, podendo a partir dele adotar novos compor-
tamentos e assumir novas formas de identidade.

No entanto, a descoberta da anemia falciforme
pela mie, gerou um intenso sofrimento emocional fami-
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liar, decorrente da incompreensio da prépria familia so-
bre a doenga como podemos observar nos relatos a seguir:

Eu acho que o mundo se abriu, né, é
uma doencga que eu nio conhecia até
entdo, achei que era até pior que o
cancer, pra mim foi horrivel, até hoje
eu ainda tenho aquela cena. (Mae 03)
Foi um choque, eu fiquei triste [...].
(Maie 08)

Eu pensei que meu filho fosse morrer.

(Mae 07)

Esse sofrimento vivenciado pelas mae apds a des-
coberta da doenca ¢é visualizado em outros estudos, como
o de Dias et. al (2013) que encontraram resultados seme-
lhantes em seu estudo, onde tanto as criancas com anemia
falciforme quanto seus cuidadores perpassam por senti-
mentos de negativismo, desamparo, estresse, ansiedade e
depressao. Silva, Bellato e Aratjo (2013) ressaltam que
a compreensio do adoecimento em sua cotidianidade ¢
relevante, principalmente quando nos deparamos com
a cronicidade de muitos agravos, destacando sua singu-
laridade. Esta compreensio da cronicidade e dos modos
como ela afeta a vida permite apreendé-la em sua espes-
sura viva, pois vivenciada pelas pessoas e expressa em di-
versas dimensoes.

Estar frente ao diagndstico da anemia falciforme
gera sentimentos diversos nos familiares, que é potenciali-

zado com o desconhecimento sobre a doenga, gerando so-
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frimento, que é percebido por cada mae, de modo singular
e tnico. Destarte, as dificuldades de lidar com a doenga no
cotidiano constituem sempre uma demanda importante

dos familiares, como podemos visualizar nos discursos

E complicado, complicado porque eu
nao posso trabalhar, por causa que tem
dias que dé dor, tem dias que que ele
t4 bem, af quando t4 nas dores tem que
correr com ele pra o hospital, porque
certo dou o medicamento em casa,
mas as vezes nio resolve, af tem que
levar pro hospital. (Mie 09)

Eu deixei de trabalhar, porque tem que
ter cuidado pra ele, como ano passado,
tem meses, tem ano que ele tem duas
vezes crises, jd tem anos tem mais cri-
ses. (Mae 04)

E bem complicado, porque requer
muitos cuidados, porque o cuidado ¢
extremo, mas ele é um acrianca nor-

mal. (Mae 07)

As mies se deparam com situagbes complexas, que
muitas vezes, precisam abdicar das suas atribui¢oes e mo-
dificar completamente sua rotina, para cuidar da crianga
com anemia falciforme. Gesteira et. al. (2017) afirmam
que as familias que vivenciam a anemia falciforme lutam
diariamente para se adaptar a condi¢do de ter um mem-
bro acometido por uma doenca cronica, j4 que suas roti-

nas sio modificadas para atender 2 crianca enferma.
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Nesse contexto, a busca pelos servicos médicos
de satdde na rede formal é uma demanda constante dos
usudrios do estudo, que visualizam os servigos como lo-
cais que produzem cuidados especificos para os proble-
mas que envolvem a anemia falciforme. Nesse sentido,
entende-se a rede assisténcia em sadde como sendo um
componente de uma rede formal na qual estdo inseridos
e articuladas acoes e servicos de saide, como podemos
visualizar nas falas a seguir:

Quando ela ficou doente passei de dias
14 correndo com ela 14 (hospital de
Acarati) com febre e 14 eles nio sabia
o0 que era, até que eles me deram uma
ambulancia pra vim pra cd, quando
cheguei aqui, que a menina jad “tava’
quase morrendo. (Mae 02)

Quando ela ficou doente levei no
hospital 14 em Tejuguoca, foi af que o
médico que me atendeu foi que enca-
minhou ele pra cd. (Mae 06)

A utilizagao dos servicos de sadde estd marcada,
principalmente, pela busca do alivio dos sintomas produ-
zidos pelo problema de satide, tendo como ponto crucial
que a racionalidade biomédica ¢é a tnica capaz de aliviar
o sofrimento através da medicalizacio (CARVALHO,
2015). Evidencia-se a indispensabilidade a assisténcia as
pessoas com anemia falciforme, que deve privilegiar uma
atuagio interdisciplinar e qualificada, de profissionais que
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estejam capacitados para ofertar um cuidado baseado nas

reais necessidades dos usudrios com anemia falciforme.

Entretanto, o presente estudo evidencia que esse
cuidado se d4 basicamente no hospital, excluindo a aten-
¢do bdsica dos cuidados com usudrios com anemia falci-
forme, fato que pode estar relacionado com o despreparo
dos profissionais para ofertar assisténcia de usudrios com
anemia falciforme, como podemos visualizar nas seguin-
tes falas:

Nio procuro o posto de satde, porque
14 nao resolve nada, 14 eles nao sabem
nem qual o problema dela, nio servem
nem pra encaminhar. (Mae 19)

Fui no posto, porque ela sentia muita
dor e eu ainda nio sabia o diagndstico,
mas nio resolveu nada, nao descobri-
ram 14, j4 fui no tia Julia, José¢ Walter...
nao descobriram sé passavam o remé-
dio pra dor e voltava pra casa tudo
bem, depois as dores continuavam.
(Mae 20)

Nos relatos dos usudrios ¢ possivel identificar a
negagio da utilizagio da atencio bdsica pelos familiares
de usudrios com anemia falciforme, este fendmeno ocorre
pela falta de resolubilidade da atencio bésica, que nao
tem capacidade de ofertar seguimento a essa doenga, seja
pelo despreparo dos profissionais, bem como pela falta
de tecnologias necessdrias para diagnosticar essa patolo-
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gia, nesse sentido, fica evidente a importincia dos ges-
tores identificarem essa demanda, e fortalecer as praticas
de educacio continuada para os profissionais de sadde,
para que possam compreender melhor a doenga e ofertar

apoio necessdrio para o enfrentamento dela.

CONSIDERACOES FINAIS

A descoberta da anemia falciforme pela familia
ainda ¢ vivenciada com grande sofrimento, por ser uma
doenca que necessita de cuidados continuos por parte dos
familiares, assim como rendncia do seu cotidiano para
cuidar dos filhos com anemia falciforme, papel que é ocu-
pado, principalmente, pelas mies, devido a um processo

histérico que atribui & mulher o papel de cuidar.

A trajetdria percorrida por familiares em busca de
cuidado na rede de atencdo 2 satde, ainda é pautada na
busca por niveis de aten¢io com maior complexidade tec-
noldgica, devido & crenca que apenas esses servicos ofer-
tam resolubilidade. A aten¢do primdria ainda nio tem
um papel fundamentado no cuidado a usudrios com ane-

mia falciforme, devido ao despreparo dos profissionais.

Os servigos que compdem as redes de atengdo a
satide vém atuando de maneira desarticulada, devido 4 as-
sisténcia precdria ofertada pela atencio bésica, que refor-
cam a desorganizagio, falta de planejamento e desrrepon-
sabilizacao dos profissionais para promover a garantia de

assisténcia em todos os niveis de complexidade; assim, ¢
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importante estabelecer ferramentas para organizagio, no
sentido de produzir um grande didlogo entre os servigos.
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CAPITULO 12

PARA ALEM DAS CAPACITACOES:
ESTRATEGIAS DE SENSIBILIZACAO PARA
PRODUZIR CUIDADO INTEGRAL AS
PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME

Clarice Santos Mota

Jane Mary de Medeiros Guimardes
Altair dos Santos Lira

Yeimi Alexandra Alzate Lopez
Fabiola Azevedo Araiijo

Taia Caroline Nascimento Fernandes
Liliana Santos

Lucimar de Souza Reis

Introdugao

A Doenga Falciforme (DF) é uma condicio
cronica que demanda um processo continuo de cuida-
do, tanto no contexto familiar, quanto nos servigos. O
curso da doenga pode variar bastante de pessoa para pes-
soa, sofrendo as interferéncias das condicoes de vida das
familias, mas em geral intercala perfodos de uma maior
estabilidade com episddios de crise ou complicagoes de-
correntes do préprio agravo.

Nesse sentido, é fundamental ter acesso aos ser-
vicos de satide nos trés niveis de atencdo, superando o
histérico lugar da DF restrito ao 4mbito dos servigos es-
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pecializados. A reflexdo em torno da integralidade como
direito das pessoas com DF requer o olhar ampliado so-
bre o sujeito, retirando o foco da doenga em si. Dessa
forma, pensar a relagio entre atengio integral a satide das
pessoas com doenca falciforme e a prépria doenca, vai
além do conhecimento sobre a fisiopatologia dela, reque-
rendo dos profissionais dos diversos niveis de atengio e
gestio em satiide, a compreensio tanto da histdria social
da doenca, como do processo de invisibilidade histérica

sobre ela na formacao dos profissionais de sadde.

A nocio de integralidade surgiu como base para
superar contradigoes e vencer desafios na consolidagao do
Sistema Unico de Satide (SUS) e na transformacio dos
modos de cuidar em sadde. Para Mattos (2004), apesar
do termo atengio integral ter sido usado para designar um
dos principios do SUS, a categoria integralidade significa
mais do que isso. O autor defende que a integralidade é
uma bandeira de luta, conectada ao direito a satide. Refe-
re-se 2 uma imagem objetivo com o propdsito principal
de distinguir o que se almeja construir do que existe. Toda
imagem objetivo tenta indicar a direcio que queremos
imprimir A transformagio da realidade. De certo modo,
uma imagem objetivo (pelo menos as imagens objetivos
construidas nas lutas por transformacoes sociais) parte de
um pensamento critico, um pensamento que se recusa a
reduzir a realidade ao que “existe”, que se indigna com

algumas caracteristicas do que existe, e almeja supera-las
(MATTOS, 2001; PINHEIRO; MATTOS, 2006).
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A partir do momento em que o acesso universal
a satide tornou-se constitucional no nosso pafs, muitas
barreiras formais foram vencidas, entretanto barreiras
informais ainda permanecem. As priticas dos servicos
continuam com uma percepgio segregada do usudrio e

negam as complexidades, particularidades e necessidades

de cada individuo (MATTOS, 2004).

Trabalhar com a ideia da integralidade representa
o reconhecimento da complexidade e das necessidades
de cada individuo, demonstrando que o direito a satde
no Brasil nio estd restrito a uma “cesta-bésica” de servi-
¢os, mas deve contemplar o essencial para um cuidado
a sadde com dignidade. Encontram-se desde defini¢oes
relacionadas 2 viabilizagio do acesso aos diferentes niveis
de atencio, até a articulacio dos diferentes servicos de
satde pautada no acolhimento e vinculo entre usudrios e

equipes (BRITO-SILVA, BEZERRA, TANAKA, 2012).

No caso da Doenga Falciforme, a integralidade
enquanto proposta de cuidado integral as pessoas com
DE combinada a necessidade de articulagio entre os ni-
veis de atengio a satde é mote de reivindicacoes histéri-
cas por parte dos movimentos sociais e das Associagoes de
Pessoas com DF (MOTA et al, 2018). Uma das conquis-
tas desse processo foi o documento assinado no ano de
2017, produto de um esforco em desenhar os principios
que devem reger as Linhas de Cuidado de Doenga Falci-
forme nos estados e municipios. O Manual de Diretriz
Bésicas para Linha de Cuidado em Doenca Falciforme
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aponta desafios histéricos para garantia do cuidado inte-
gral as pessoas com doenca falciforme, como a auséncia
da DF na atengio bdsica e a invisibilidade histérica deste
agravo no sistema de saide.

As pessoas que conseguem ser diagnos-
ticadas sio encaminhadas aos centros
de aten¢do hematoldgica e passam a
ser acompanhadas pelo restante de
suas vidas por um hematologista, sen-
do excluidas dos programas de promo-
¢io da satde e prevencio de doengas.
O acesso ao tratamento com o espe-
cialista pode ser dificil, provocando a
descontinuidade do cuidado, perda de
vinculo com o profissional da sadde,
com consequéncias desfavordveis ao
tratamento, ¢ baixa satisfagio das pes-
soas acometidas por doencas cronicas.

(BRASIL, 2015)

De acordo com a mesma publicagao do Ministério
da Sadde (2015), a assisténcia as pessoas com DE como
ocorre com toda enfermidade cronica, deve privilegiar a
agio multiprofissional e multidisciplinar. As pessoas com
DF precisam estar cadastradas no servigo de referéncia e
a atencdo primdria deverd manter com elas relagio direta,

mediante mecanismos de coordenagio do cuidado.

Portanto, falar em atengio integral requer articu-

lar a assisténcia direta ao potencial preventivo que o en-
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contro com os profissionais de satide pode ter, de modo a
focar nao apenas no que a pessoa apresenta no momento
em que procura o servigo, mas sim contribuir para que a
pessoa tenha elementos para fazer as escolhas. As pessoas
com doenga falciforme podem ter tanto o acompanha-
mento com a especialidade hematoldgica, essencial para
a doenga falciforme, quanto todo o potencial de preven-
¢io, promogio e reabilitacio ofertado na atengio bdsica.
Nessa perspectiva de acompanhamento compartilhado,
servigo de referéncia hematoldgica e atengio bésica, al-
meja-se avancar frente a uma légica de cuidado verdadei-

ramente integral s pessoas com doenca falciforme.

Para alcangar esse objetivo, o Curso de Extensio
em Satde Coletiva sobre atengio integral 4 satide de pes-
soas com Doenga Falciforme resultou da articulagio en-
tre o Instituto de Satde Coletiva e o Ministério da Sadde,
no esforco de sensibilizar profissionais de satde em rela-
¢ao a DE O presente texto almeja apresentar o referido
curso, que foi ofertado na modalidade de educagio a dis-
tancia (EAD) a todo Brasil nos dltimos dois anos, que ji
alcangou mais de mil profissionais de saide. O objetivo
do curso foi o de avancar na inclusio das pessoas com
doenca falciforme na rede de atencdo bdsica utilizando
estratégias de sensibilizacdo e corresponsabilizacio pelo
cuidado integral.

Por ser um curso de alcance nacional com pre-
visao de 1200 educandos, demandou um conjunto de
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estratégias de divulgacio em cada regido, bem como a
mobilizagio de gestores locais e profissionais de satde
na divulgagio. Ademais, em algumas regides do Brasil,
a questdo da Doenga Falciforme ainda ¢ pouco discutida
e pouco priorizada enquanto um problema de satde pu-
blica no Brasil, mesmo sendo a doenca genética de maior
prevaléncia no Brasil. Dai, a necessidade de um processo
educativo com tamanha amplitude, capaz de dar visibili-
dade a uma doenga historicamente negligenciada.

Levando em conta esses pressupostos, o desenho
do curso foi realizado a partir de uma construgio coletiva
e diferenciada, seguindo a ideia do “fazer com” para além
do “fazer para’. Participaram dessa construcio diferen-
tes atores, de dentro e de fora da Saide Coletiva, vin-
do de “lugares” diferentes e, principalmente, incluindo
e visibilizando as experiéncias das pessoas com doenga
falciforme e dos movimentos sociais como guia da pro-
posta pedagdgica do curso. O texto traz uma descrigio
do processo de construgdo politico-pedagégica do curso,
apresenta as estratégias de sensibilizacio utilizadas e faz
uma caracterizacio do perfil dos cursistas e da avaliagao
que realizaram sobre o curso. Através desse texto foi pos-
sivel refletir sobre os desafios da construcio de uma rede
articulada de cuidado integral voltada para pessoas com
Doenga Falciforme.
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1. O itinerério Pedagégico do Curso de Extensao
em Saide Coletiva sobre Ateng¢io Integral a
Satde de Pessoas com Doenga Falciforme

“Caminhante, nio hd caminho,
o caminho se faz ao caminhar.”
Antonio Machado, poeta espanhol.

O percurso pedagdégico de elaboracio do curso efe-
tivou-se essencialmente em movimento de construgio co-
letiva tanto pela integracio da equipe pedagégica quanto
da integragio de conhecimentos agregados para abranger a
complexidade que tal processo demanda. A busca por um
material visou ndo somente a proposta do curso e a pessoa
do(a) cursista, mas também os usudrios e usudrias que
convivem com a DE. Quem era essa pessoa que estava do
outro lado e iria interagir com nossos materiais/informa-
¢oes? Onde atuava? Com quem? J4 tinha conhecimento
sobre a doenga falciforme? Conhecia aspectos da Satde
Coletiva e do Sistema Unico de Saide (SUS)?

Diante, entdo, de tantas incégnitas escolhemos
seguir o caminho de constru¢do de um Itinerdrio Peda-
gbgico na perspectiva da construgio e reconstrugio de
saberes, de tal forma que eles estivessem interligados e
conectados de tal maneira que um nio se sobrepunha ao
outro, nem adquirisse um “valor” maior que outro co-
nhecimento. Conhecer a doengca falciforme ¢ tao impor-
tante quanto saber sobre as redes de atengio a satde. Os

conhecimentos sio complementares e se apoiam.
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O contetido a ser produzido e apresentado ga-
nhou, assim, uma perspectiva nio limitadora, por con-
siderar exatamente as singularidades, tantos dos(as) cur-
sistas, quanto da equipe pedagdgica envolvida no curso
-tutores(as) e coordenadores(as)-, considerando seus
desejos de aprendizagem e afinidades culturais e ideol6-
gicas. Nosso itinerdrio reconstruiu caminhos por nio se
constituir de um processo com barreiras impeditivas da
produgio do saber, pois esse vem por sua vez integrando
cotidianamente vivéncias em didlogo com uma teoria do

cuidado integral as pessoas com doenga falciforme.

O que chamamos de Irinerdrio Pedagdgico nos
permitiu a escolha de alguns caminhos que seriam per-
corridos durante as mais ou menos 08(oito) semanas
de curso. Embora tenha havido o planejamento dessas
68 horas de curso, deixamos, do mesmo modo, uma
abertura para as possibilidades de recriagio desses ca-
minhos e a producio de novos. Acreditdvamos, desde
o inicio, que o processo de mediagio a partir dos(as)
tutores(as) seria fundamental. O “caminho de faria ao ca-
minhar”, sem receio das idas e vindas, construcio e des-
constru¢do de conhecimentos até entio arraigados.

Segundo Vieira, 2014:

Uma das acepgbes sobre o/a professor/a
e sua relagio de saberes e conhecimen-
tos é também a ideia de que ao docente
caberia a fun¢io de transmitir conhe-
cimentos j4 produzidos e prontos para
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serem usados. Essa ideia de certa forma
reduz a possibilidade do didlogo com
os processos subjetivos de construcio
dos saberes docentes e sua capacidade
de instituir sentido, desvinculando o/a
professor/a como sujeito ativo do pro-
cesso educativo. (p.109).

Dessa forma, constituiu-se o desafio de trazermos
o contetido sem perdermos a perspectiva da construgio
de sentidos a partir do didlogo entre os(as) cursistas com a
media¢io dos(as) tutores(as). Além disso, nao querfamos
que o curso fosse centrado em contetidos sobre a doenga
ou seus aspectos fisio-patoldgicos. Querfamos que o cur-
so fosse capaz de sensibilizar profissionais de satide para
que fossem corresponséveis pelo cuidado integral.

2. Estratégias de Sensibilizagao para a formagao
da rede comprometida com cuidado integral das
pessoas com Doenga Falciforme

A estratégia EAD permitiu chegar em muitos lo-
cais onde nio haviam iniciativas de formagio e capacita-
¢io em Doenca Falciforme. O profissional de sadde pode
acessar a plataforma em qualquer lugar, estabelecendo seu
préprio ritmo de estudo e usufruindo da flexibilidade de
um curso virtual. Além disso, a diversidade de estados
e municipios interagindo no curso, permitiu que locais

319



com servicos consolidados pudessem ser referéncia para
outros que ainda nio ofertam assisténcia integral as pes-
soas com Doenca Falciforme.

O sucesso dos cursos na modalidade EAD de-
pende do planejamento e organizagio do curso, mas
também dos tutores e estudantes, da sua motivacio, da
sua competéncia adquirida e da interatividade entre gru-
pos. A interacio dos estudantes e tutores é essencial para
que ocorra a aprendizagem significativa, que ¢ reflexiva
e construtiva. Portanto, reconhece-se a aprendizagem
como o resultado de processos intencionais e sistemati-
zados e o SUS, 16cus do processo de trabalho de acdes de
satde, apresenta-se como espago distinto para a formagao
dos seus profissionais.

Partindo da ideia de que esta forma de constru-
¢io do curso e de estratégia de ensino oferece ferramentas
para o aprimoramento dos profissionais nas suas dreas
de atuacgio, especialmente no que se refere a sensibiliza-
¢io para o cuidado partindo daqueles que “vivem com e
apesar” da doenga falciforme, a pergunta que se colocou
desde o comego foi: de que forma o processo de ensino/
aprendizagem durante a realizagio do curso de extensio,
proporciona possibilidade de mudanga, tanto no “olhar”
quanto nas praticas dos profissionais de satide que atuam
na atengio bdsica?

Todo o esforco foi feito para que o Ambiente Vir-
tual de Aprendizagem - AVA trouxesse informagoes atua-
lizadas e didaticamente acessiveis aos cursistas, que fosse
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um espago dindmico e interativo, trazendo flexibilidade
A plataforma virtual. Tal objetivo foi alcancado, de modo
que a cada nova turma hd sempre algo novo, trazido pelos
cursistas em interagio com as tutoras. Algumas estraté-
gias de sensibilizacio para temdtica da doenca falciforme
foram utilizadas no curso, sendo iniciada pela constru-
¢ao de sua identidade, seguido do processo de selegio e
formagao dos tutores, escolha dos dispositivos virtuais de
aprendizagem interativos e a defini¢io dos temas aborda-
dos acerca da Doenga Falciforme.

A primeira estratégia de sensibilizacio foi o pro-
cesso de selecao de tutores. Considerou-se as experiéncias
e o conhecimento dos candidatos com relagao a temdtica
da doenca falciforme, medicao de cursos na modalidade
EAD e curriculo. Durante a selegao, os candidatos par-
ticiparam do processo de formagao de tutores para a drea
de Satde Coletiva, no ambiente virtual de aprendizagem
do curso, a partir da metdfora da “viagem”. A formacao
foi planejada com o objetivo de capacitar os tutores para
uma mediagio amorosa que possibilitasse a afiliagio dos
estudantes no curso, facilitasse a aprendizagem em cola-
boragio e garantisse o relato de experiéncias.

Compreende-se que ao processo de aprendiza-
gem precede o estabelecimento de vinculos de afeti-
vidade e didlogo. A dimensio afetiva do ser humano ¢
significativa na do conhecimento. O processo de apren-
dizagem nao pode ser compreendido como uma “expe-

riéncia fria, sem alma, em que os sentimentos e as emo-
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goes, os desejos, os sonhos devessem ser reprimidos por
uma espécie de ditadura racionalista” (FREIRE, 1996,
p- 146). No tocante ao didlogo, reconhece-se como um
fendmeno humano que possibilita a reflexao e a acao.
Coadunando com essa ideia, Freire (1989) afirma que o
didlogo ¢ o encontro em que se solidarizam o refletir e o
agir de seus sujeitos enderecados a0 mundo a ser transfor-

mado e humanizado.

A formagio dos tutores como estratégia de sen-
sibilizagio focou na escolha do uso das estratégias de
mediacdo para o desenvolvimento individual e coletivo
dos estudantes. A mediacio individual, em dupla, trio
ou grupo, se sustenta nas narrativas que dialogam com o
referencial teérico do curso, a troca de saberes, relatos de
experiéncia, nos féruns de discussio, se configurou numa
trajetéria para autonomia no processo de aprendizagem.
A medigao pedagégica é compreendida pelo “tratamento
de contetidos e das formas de expressio dos diferentes
temas, a fim de tornar possivel o ato educativo dentro
do horizonte de uma educagio concebida como parti-
cipagio, criatividade, expressividade e relacionalidade”
(GUTIERREZ E PRIETO, 1994, P. 62). Nessa mesma
direcdo, Masetto (2000, p.144) compreende a mediacio
pedagégica como “atitude, o comportamento do profes-
sor que se coloca como um facilitador, incentivador, o

motivador da aprendizagem”.

Outra estratégia importante foi a escolha do livro

e féruns temdticos como dispositivos virtuais de apren-
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dizagem interativos para sensibilizagio, promovendo a
aproximagio com a temdtica do curso e aprendizagem
em colaboragio. O livro se constitui em um hipertexto
com o material diddtico elaborado especialmente para
o curso. O uso de hipertexto interativo permite que os
estudantes naveguem em outros sifes, ou seja, extrapola-
rem o ambiente virtual do curso. Para Moran (1998), a
constru¢io do conhecimento a partir do processo multi-
midico é mais livre, menos rigida e com conexdes mais
abertas. Os féruns temdticos possibilitam a interatividade
entre o tutor e seu grupo de estudantes. Para Silva (1998)
interatividade extrapola a interacio, onde existe uma se-
paracdo entre emissor e receptor da mensagem. Na di-
mensio interativa nao hd uma separagio em polo emissor
e receptor. Nesse contexto, a interatividade caracteriza-se
pela participacio, onde é possivel transformar o contet-
do, através da bidirecionalidade, que permite a cocriagio,
deixando de existir o polo emissor e o receptor, porque
a comunicagio permite a articulagio de diversas redes e
conexdes, possibilitando uma navegagio livre, autdénoma,
sem diregao predefinida. Portanto, a interatividade nos
féruns constitui-se em um evento sociodiscursivo rele-
vante para o processo de construg¢io do conhecimento
em colaboracgio.

Para mediagio nos féruns temdticos utilizou-se
uma rotina para possibilitar a interatividade entre os es-
tudantes e tutores e entre os estudantes e seus pares. Logo
no inicio da abertura das discussoes, a equipe de tutores
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foi orientada a utilizar a estratégia individual de media-
¢io. Em sequéncia, a mediagio por dupla, trio ou grupo
por tema de discussao. Depois, a inser¢do da problema-
tizagdo e contextualizacio das intervengdes dos estudan-
tes. Em seguida, a identificacdo dos estudantes que nao
participaram ou fizeram poucas intervengoes no férum;
e, por fim, insercdo de novas questoes e convite aos estu-
dantes para o debate. Cabendo ainda aos tutores realizar
o fechamento seguindo alguns procedimentos, a saber:
acolher os estudantes; elaborar a sintese dos temas mais
relevantes; validar o coletivo, citando trechos das narrati-
vas sem identificar o autor das narrativas; contextualizar
as intervengdes com base no referencial tedrico (citagoes
diretas e/ou indiretas); por fim, parabenizar o grupo pelas
contribuicoes.

Nos féruns temdticos, as intervengoes dos estu-
dantes e tutores foram avaliadas através dos Indicadores
de “Qualidade de Narrativas em ambientes virtuais de

. » L
aprendizagem”, proposto por Guimaries e colaboradores

(2013)
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MATRIZ ITINERARIO FORMATIVO DO
CURSO EAD-DF

Com relagio ao uso de estratégias referentes aos te-
mas abordados acerca da Doenga Falciforme, no primeiro
modulo, intitulado Doenga Falciforme e cuidado integral,
aborda aspectos importantes como origem e caracteristi-
cas da Doenga Falciforme, a heranga genética, seus sinais
e sintomas, diagnésticos e tratamentos e os niveis de aten-
¢a0 A satde para o cuidado e a partir de quais politicas e

movimentos esta tomou maior dimensio e visibilidade.

No segundo médulo, intitulado Doenga falcifor-
me e redes de atengio 4 satide foram abordados pontos im-

portantes da configuracio do territério, ou seja, em quais
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cendrios vivem estas pessoas, as condigoes de vida e saide
local, o perfil das pessoas que convivem com a doenga, os
fatores determinantes e condicionantes que contribuem
para melhorar ou piorar os agravos da doenga, as redes
de cuidados, itinerdrios terapéuticos e acessibilidade que
podem influenciar para a adesio ou nio aos tratamentos
por parte das pessoas que convivem com essa doenca. Isso
porque esta rede ndo se resume aos niveis de atencio a
satde, mas a todo um contexto que viabilize e sustente a

trajetéria dessas pessoas durante o seu tratamento.

Os estudantes acessaram os contetidos do curso no
ambiente virtual, através do programa de educacio con-
tinuada do Ministério da Satide (TELELAB) a primeira
aproximacio dos estudantes ao tema no curso, além de
outros recursos pedagégicos a exemplo de Hipertextos,
videos com aulas ministradas por profissionais da 4rea
com expertise nos temas e como também nos Féruns Te-
mdticos local onde os temas foram problematizados e as
duvidas esclarecidas pela Equipe de tutores, com foco ao
estimulo 2 participagdo e 2 interagio dos cursistas para a
construg¢io do conhecimento e aprendizagem em colabo-
ragdo. Para Rego (1995, p. 56) “construir conhecimentos
implica numa agio partilhada, ji que é através dos outros
que as relagoes entre sujeito e objeto de conhecimento sao
estabelecidas”. Na perspectiva da aprendizagem colabora-
tiva, a equipe de tutores aproxima-se mais dos estudantes,
possibilitando estreitar lagos sociais e afetivos, além da
prética reflexiva sobre os temas abordados. A colabora¢io
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pressupde respeito matuo, aceitagio e compreensio dos
diferentes posicionamentos e contextos onde as pessoas
estdo inseridas.

Na aprendizagem colaborativa, a troca de conhe-
cimento é dinimica. Paulo Freire (1996, p. 15) com-
preende que, “nas condi¢des de verdadeira aprendizagem
os educandos vio se transformando em reais sujeitos da
construgio e da reconstrugio do saber ensinado, ao lado
do educador, igualmente sujeito do processo”.

Essas estratégias de sensibilizacio possibilitaram,
para alguns estudantes, o conhecimento da doenga; para
outros, a possibilidade de acolher e tratar de pessoas que
convivem com a Doenca Falciforme. Todavia, ambos
concluiram o curso com o olhar de integralidade como
preconiza nosso Sistema Universal de Saude (SUS).

3. Perfil dos cursistas: diversidade de olhares e lo-
cais de atuacao

Composto por uma carga hordria de 68 horas, o
curso teve inicio em outubro de 2015 e término em maio
de 2018, tendo um total de 1.829 selecionados, distri-
buidos em oito turmas ao longo desses anos, dos quais
969 — 53,01% tornaram-se aptos.

Por entender que a atengio bdsica é a porta de
entrada do servico de satde, o curso, a principio, foi pro-
jetado para ter como publico-alvo apenas profissionais e

gestores de todo o Brasil que atuam nesse nivel de aten-
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¢i0. Mas, devido 4 grande procura, foi ampliado o publi-
co-alvo para qualquer profissional de todo o Brasil, tendo
apenas como critério para inscri¢do o nivel superior.

Dos cursistas que foram considerados aptos ao fi-
nal do curso, 39,9% - 387 sio enfermeiros/as; 12% (120)
assistentes sociais; 8,2% (82) nutricionistas; 7,6% (74)
farmacéuticos; 5,8% (56) psicélogos/as; 5,1% (49) den-
tistas; 4,2% (41) biomédicos/as e 4,1% (40) médicos/as.
9,6 % (93) refere-se & soma de outras categorias profis-
sionais como fisioterapeutas, fonoaudiélogos/as, profes-
sores/as, entre outras.

Dos 1.829 cursistas, 7% (137) nunca acessaram
a plataforma de ensino — Moodle/UFBA e dos 93% dos
cursistas que acessaram a plataforma 46,99% tornaram-
-se nio aptos por nio ter participado dos féruns de dis-
cussio e/ou concluido a atividade final.

O curso contou com a presenca de profissionais
de todos os estados brasileiros. A dltima turma contou
ainda com a participacio de 10 (1,8%) cursistas de Luan-

da/Angola.

A Bahia foi o estado com maior niimero de cur-
sistas. Tal dado ¢ relevante, pois a Bahia é o estado com
maior prevaléncia do agravo e do trago falciforme, sendo
portanto de suma importincia a¢oes de capacitagio. O
estado da Bahia teve 458 cursistas aptos, com procedén-
cia em 90 municipios, desses cursistas 227 (49,56%) sio
procedentes de Salvador, 27 (5,90%) de Feira de Santa-
na, 13 (2,84%) de Itabuna, 13 (2,84%) de Vitéria da
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Conquista, 9 (1,97%) de Sao Francisco do Conde e 9
(1,97%) de Lauro de Freitas.

Diante dos dados, podemos concluir que o curso
conseguiu alcangar seu objetivo uma vez que 53,01% dos
inscritos tiveram um bom desempenho. Entretanto, é de
suma importncia entender o motivo pelo qual o niimero
de evasio foi tdo expressivo, uma vez que esses dados vao
permitir trabalhar nesses quesitos e assim obter melhores re-

sultados em futuros cursos com abordagem no mesmo tema.

A multiprofissionalidade dos cursistas acaba por
enriquecer o curso, tornando-se um espacgo de troca de
saberes e experiéncias sobre o cuidado. Até o momento
(julho de 2018) j4 foram realizadas sete turmas do Curso,
totalizando 708 cursistas aptos. Cada turma teve dura-
¢ao de dez semanas, sendo o intervalo entre uma turma
e outra o periodo necessdrio para avaliar o andamento
do curso e realizar oficinas para formacgio continua das
tutoras. Em relacdo 2 amplitude geografica do curso, vale

destacar alguns dados:

Na primeira turma tivemos um total de 44 muni-
cipios participantes, distribuidos entre 3 estados, sendo a
Bahia o estado com maior ndmero de cursistas, oriundos
de 41 municipios baianos. Na segunda turma, tivemos
um total de 80 municipios participantes, distribuidos
entre 13 estados. A terceira turma teve a participagio de
cursistas de 59 municipios distribuidos entre 17 estados.
Na quarta turma participaram cursistas de 100 munici-
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pios distribuidos entre 25 estados. Participaram a quinta
turma 87 municipios distribuidos entre 21 estados. Bah-
ia e Rio de Janeiro sdo os estados que se destacam nessa
turma, apresentando um total de 17 e 12 municipios res-
pectivamente, seguida por Minas Gerais e Santa Cata-
rina (9 municipios), Espirito Santo, Parand e Sio Paulo
(6 municipios). Na sexta turma, os cursistas eram de 159
municipios distribuidos entre 26 estados.

4. “O aprendizado do passado ajudari a construir
o ensinamento do futuro”: Percepg¢oes dos alunos
sobre o curso a partir do instrumento de avaliagao.

Considerado como um momento fundamental
de finalizagio do curso, o ambiente Moodle, contou com
um Instrumento de Avaliagio do Curso disponibiliza-
do no AVA (moodle da UFBA) disponibilizado para os
alunos. O objetivo era o de permitir um momento de
reflexdo sobre o processo formativo dos cursistas e que
permitisse captar as percepges deles sobre o processo de
ensino EAD sobre o Cuidado Integral das pessoas com
DE Partindo da iconografia africana do pdssaro Sanko-
fa?, o instrumento inclui quarenta e duas (42) questdes,
as quais foram estruturadas por tdpicos que agruparam

questdes relacionadas:

2 O péssaro SANKOFA, que olha para trés carregando um ovo em seu bico, representa a sabe-
doria de aprender com o passado para construir o presente e o futuro. Assim, no momento da
avaliagdo, tentamos captar como a experiéncia de realizar o curso e permitir vivéncias, trazen-
do informagdes relevantes para os cursistas tanto pessoal como profissionalmente, apontando
para aperfeioamento das estratégias, recursos e metodologias utilizados de forma a melhor
atender as expectativas dos estudantes de possiveis etapas posteriores de Extensdao EAD.
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a) ao contexto do curso para a vida profissional / pessoal;
b) aos materiais did4ticos e as estratégias pedagégicas;
c) A tutoria;

d) ao apoio pedagégico;

e) A autoavaliagio; e

f) 4 apreciagio geral.

Cada grupo de perguntas foi respondido pelos
cursistas, classificando as respostas entre Insuficiente, Re-
gular, Bom e Otimo. Cada grupo de perguntas contou
também com um espago para comentdrios e sugestoes.
Neste capitulo, apresentaremos as percepgoes dos cursis-
tas acerca dos topicos A e B de avaliagio nas sete (7) tur-
mas, dando visibilidade s percep¢des dos alunos sobre
as contribui¢des do curso para a vida profissional e sua
avalia¢io dos materiais diddticos.

O que nos dizem os dados?

Durante as sete turmas, contamos com a parti-
cipagao de 408 (26,70%) estudantes do total dos 1.528
estudantes matriculados no curso, através do preenchi-
mento do Instrumento no AVA (Moodle da UFBA).
Constatamos uma participagio mais ampla de preenchi-
mento da avaliagdo a partir da terceira turma. Nas tabe-
las 1,2,3,4 e 5, a seguir, apresentam-se as somatdrias do
nimero de respondentes por turma e das suas respostas.

Os ntimeros nos permitem constatar que 98,28% dos es-
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tudantes participantes das sete turmas do curso, com rela-

¢i0 ao quesito Atendimento das Expectativas avaliaram

como Otimo, Bom. Desses 270 estudantes consideraram

o curso Otimo e 131 como Bom. Em contraponto, nas

turmas 1, 6 ¢ 7, cinco estudantes avaliaram como Regular

e nas turmas 1 e 7, dois como Insuficiente.

Tabela 1. Atendimento das Expectativas

Turma 1 Turma2 Turma3 Turma 4 Turma 5 Turma 6 Turma 7
Insuficiente | 1 1,64 | 0 0,00 | 0 0,00 | 0 0,00 0 0,00 0 0,00 | 1 1,16
Regular 2 3280 0,00 | 0 [ 0,00 0O 0,00 0 0,00 1 0,87 | 2 2,33
Bom 31 50,82 | 5 (50,00 | 3 |33,33 | 9 42,86 | 30 |28,30 | 29 |2522 (24 |27,91
Otimo 27 |44,26 | 5 [50,00 | 6 |66,67 [12 |57,14| 76 |71,70 | 85 |73,91 [59 |68,60
Total 61 100 (10 100 ( 9 100 | 21 100 (106 100 |115 100 |86 100

Fonte: Elaboragao prépria

Com respeito ao quesito Articulagdo teoria e

pritica, constatamos que 96,32% dos alunos avaliaram

como Otimo e Bom. Desses 214 estudantes considera-

ram o curso Otimo e 179 como Bom. Em contraponto,

nas turmas 1, 2, 4, 5, 6 e 7, quatorze estudantes avaliaram

como Regular e na turma 5, um como Insuficiente.

Tabela 2. Articulacéo teoria e pratica

Turma 1 Turma 2 Turma 3 Turma 4 Turma 5 Turma 6 Turma 7
Insuficiente | 0 0,00 0 0,00 0 | 0,00 0 | 0,00 1 0,94 0 0,00 | 0 0,00
Regular 2 3,28 1 10,00 0 | 0,00 1 4,76 2 1,89 4 3,48 | 4 4,65
Bom 36 59,02 6 [60,00 2 122,22 6 |28,57 | 46 |[43,40 | 46 |40,00 |37 43,02
Otimo 23 |37,70 | 3 [30,00 | 7 (77,78 | 14 (66,67 | 57 |53,77 | 65 |56,52 |45 |52.33
Total 61 100 | 10 100 9 | 100 | 21 100 (106 100 (115 100 (86 100

Fonte: Elaboracao prépria
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Sobre a Aplicagio na Pritica Profissional,
93,14% dos estudantes avaliaram como Otimo, Bom.
Desses 240 estudantes consideraram o curso Otimo e
140 como Bom. Em contraponto, nas turmas 1, 2, 5, 6

e 7, vinte e seis estudantes avaliaram como Regular e nas

turmas 6 e 7, dois como Insuficiente.

Tabela 3. Aplicagdo na Pratica Profissional

Turmal Turma2 Turma3  Turma4 Turma 5 Turma 6 Turma 7
Insuficiente | 0 0,001 0 [ 0,00( O 0,00 0| 0,000 0 0,00 1 0,87 | 1 1,16
Regular 7 |11,48| 1 |[10,00( 0 | 0,00 [ O] 0,00/ 6] 566[ 6 522 6| 6,98
Bom 28 45,90 30,00| 0 | 0,00 | 838,10 35 (33,02 34 [29,57| 32 [37,21
Otimo 26 |42,62| 6 [60,00( 9 [100,00(13|61,90( 65|61,32( 74 |64,34| 47 |54,65
Total 61| 100( 10 100 9 100 (21| 100|106 | 100 115| 100| 86 | 100

Fonte: Elaboracéo prépria

Com relagio ao quesito Ambiente Virtual,

93,87% dos alunos avaliaram como Otimo, Bom. Desses
245 estudantes consideraram o curso Otimo e 138 como
Bom. Em contraponto, nas turmas 1, 4, 5, 6 ¢ 7, vinte e

quatro estudantes avaliaram como Regular e na turma 7,

um como Insuficiente.

Tabela 4. Ambiente Virtual

Turma 1 Turma 2 Turma 3 Turma 4 Turma 5 Turma 6  Turma?7
Insuficiente | 0 | 0,00 0 | 0,00 0 | 0,00 0| 000 O [ 000 0 [ 0,00]| 1 1,16
Regular 7 |11,48| 0 | 0,00 0 | 0,00 4 [19.05| 4 | 3,77 4 | 3,48( 5 5,81
Bom 24 139,34 6 (60,00 3 |33,33| 4 [19,05| 33 |31,13| 37 |32,17 |31 |36,05
Otimo 30 |49,18 | 4 [40,00| 6 |66,67 | 13 [61,90| 69 |65,10 | 74 |64,35|49 |56,98
Total 61 100 | 10 100 ( 9 100 | 21 | 100 |106 | 100 (115 100 |86 100

Fonte: Elaboragao prépria
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E, por fim, sobre a Sequéncia Légica de Con-

teiido, constatamos que 98,28% dos estudantes partici-

pantes avaliaram este quesito como Otimo e Bom. Desses

275 estudantes consideraram o curso Otimo e 126 como

Bom. Em contraponto, nas turmas 1, 5, 6 e 7, cinco es-

tudantes avaliaram como Regular e nas turmas 1 e 7, dois

como Insuficiente.

Tabela 5. Sequéncia Logica dos Contetidos

Turma 1 Turma 2 Turma 3 Turma 4 Turma 5 Turma 6 Turma 7
Insuficiente 1 1,64 | 0 0,00 0 0,00 0 0,00 0 0,00 0 0,00 1 1,16
Regular 1 1,64 | 0 0,00 0 0,00 0 0,00 1 0,94 2 1,74 1 1,16
Bom 21 3442 | 4 40,00 1 (11,11 6 (28,57 | 32 |30,19 33 128,70 (29 |33,72
Otimo 38 162,30 [ 6 60,00 8 (88,89 | 15 (71,43 | 73 |68,87 80 (69,56 |55 (63,96
Total 61 100 |10 100 9 100 21 100 (106 100 | 115 100 | 86 100

Fonte: Elaboragao prépria

Os dados, entio, permitem evidenciar percepgoes

positivas dos alunos frente ao curso, mostrando como os

alunos das 7 turmas, responderam “Bom” e “Otimo” na

maioria dos itens avaliados, sendo que poucos responde-

ram “Insuficiente” e “Regular”. Junto aos niimeros, uma
analise temdtica (MINAYO, 2007) dos comentdrios e
sugestdes escritos pelos alunos no AVA, permitiu com-

preender que o curso cumpriu as expectativas dos alunos

e realizou o objetivo de sensibilizar e provocar, nos profis-

sionais, o conhecimento da importincia e da organizagio

de agoes para DF pautadas na integralidade.
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A maioria explicitou o contetddo tedrico como
“prético e norteador”, permitindo um raciocinio articu-
lado, valorizando a estratégia de “fazer com” adotada no
curso, especialmente a partir das narrativas e videos de
pessoas com DF utilizadas junto aos contetidos tedricos.
Os cursistas escrevem como “os videos, as entrevistas e
reportagens trazem uma forma real de vivenciar o apren-
dizado”, facilitando a aplicagao da teoria na prética atre-
lada ao estudo, e chamam atenc¢do sobre a importincia
dessa articulagio teoria/prdtica considerando também
uma certa brecha existente entre a Politica de Atencao
Integral e sua efetivagio na prética dos profissionais na
Atencdo Primdria. As escritas refletem uma apropriagio
dos contetdos e experiéncias nas suas préticas cotidianas,
manifestando se sentirem “mais fortalecidos para acolher

e orientar” as pessoas com doenga falciforme.

Sobre o processo de aprendizado, os comentdrios
trazem a valorizagao da constru¢io do conhecimento co-
letivo de forma interativa e compartilhada a partir dos
foruns. Porém, alguns comentdrios apontam aspectos a
melhorar como a duragio do curso, alguns acharam o
curso curto, assim como “a participagio e interagio entre
participantes de cada grupo”, apontando possiveis difi-
culdades de alguns cursistas para lidar com o AVA ¢ o
acesso aos féruns, implicando numa baixa participagao
por parte desses cursistas. Isso é fundamental ao pensar o
processo avaliativo de cursos EAD.
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Os cursistas também assinalaram a necessidade de
outros conteidos sobre doencas associadas a DEF, a inclu-
sd0 da satide bucal e a articula¢io da atengao bdsica com
os Centros de Referéncia, assim como uma discriminacio
dos temas de acordo com as especificidades das categorias
profissionais. Vdrios cursistas sugeriram que o curso fosse
na modalidade semipresencial, com um ou dois encon-

tros presenciais.

Assim, a agrupacio e a andlise dos seus depoimen-
tos a equipe conseguiu obter as percepcoes dos cursistas
sobre o curso e os aportes com respeito ao aprofunda-
mento do conhecimento sobre DF e sua aplicagio na
atencio bdsica. O curso se apresenta como oportunidade
de conhecimento e de reflexio sobre as situacoes e con-
digoes das pessoas com DF e suas familias, possibilitando
um novo olhar e talvez, seja esse olhar integral que es-
teja presente nesse processo. E apesar de alguns alunos
identificarem e problematizarem problemas na gestdo e a
falta visio de profissionais sobre a DF na atencio bésica,
o curso também se apresentou como uma oportunidade
de esperanca e luta que permanece. E por esse motivo
que a avaliacdo do curso se apresenta como esse momento
importante também de aprendizado. A visio de Sankofa
contribuiu para o desenvolvimento de a¢des formativas
mais adequadas e aperfeicoamento do desempenho des-
ses profissionais em suas préticas cotidianas de trabalho,
assim como permite pensar em momentos futuros de for-

magio de profissionais.

336



Consideragoes Finais

Conclui-se que o curso tem alcangado resultados
positivos e aponta para o incremento da capacidade téc-
nico-assistencial dos profissionais que atuam no nivel de
Atencdo Bdsica A Satide, no sentido de promover a con-
solidacao da Politica Nacional de Atengio as Pessoas com
Doenga Falciforme (DF), do SUS. Especialmente através
da parceria com a Coordenacio de Sangue do Ministério
da Satide, o curso buscou contribuir para a articulagao
das redes de atengio & DF nos estados, principalmente

aqueles com organiza¢ao ainda incipiente.

Para efetivamente cuidar das pessoas com doenga
falciforme ¢ preciso ir além do entendimento da fisio-
patologia da doenca, além da condigio genética em si,
¢ preciso compreender a histéria social da doenga, pas-
sar pelo entendimento das politicas de satde a ela rela-
cionadas e da trajetéria destas pessoas e familias em sua
realidade social e viver. Para avancar nesta perspectiva,
consideramos fundamental ouvir os diferentes atores e
atrizes desta experiéncia, as pessoas com a doenga e suas
familias, bem como profissionais de saide, gestores e pes-
quisadores. Tomamos como preciosa a fala das pessoas
com a doenga e familias, pois diferente dos demais atores
e atrizes elas convivem com a doenga em seu dia a dia,
em sua vida, e em maior ou menor grau tem sua relagio
com o mundo mediada pela existéncia da doenca, seja

na familia, escola, lazer, trabalho, relacoes pessoais, ser-
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vicos de satde, ente outras dimensées. Sendo assim, ao
longo do nosso curso valorizamos a escuta das pessoas
com a doenga, falando sobre seu caminhar em busca de
cuidado, juntamente com a contribuigio de profissionais,

gestores ¢ pesquisadores com experiéncia nesta realidade.

Além do curso em si, foram realizadas oficinas,
palestras e videoconferéncias sobre o tema da Doenga
Falciforme, cumprindo o papel de avangar na inclusao
das pessoas com Doenga Falciforme no SUS. Também foi
elaborado um projeto de investigagio sobre o Curso de
Extensdo com o objetivo de caracterizar o perfil profissio-
nal dos participantes do curso e de identificar elementos
que indiquem a compreensio dos aspectos que consti-
tuem a rede de cuidados, pensando a populagio em seu
préprio territério e os caminhos percorridos na busca de
cuidado. Ademais, apés a entrega do relatério ao Minis-
tério da Satde, toda a plataforma virtual estard disponivel
para amplo acesso. Tanto a Biblioteca Viva com contetido
de videos, textos, artigos e reportagens diversas perfazen-
do 80 titulos como um Mapa Conceitual Histérico so-
bre a Doenga Falciforme, estard disponivel on-line para
qualquer pessoa. Trata-se de uma ferramenta de pesquisa
e atualizacdo, tanto para profissionais de saide como pes-

soas interessadas na Doenga Falciforme.

Dessa forma, a produgio e o fortalecimento do
cuidado a pessoas com Doenga Falciforme junto 2 aten-
¢ao bésica, assim como a visibilizagio das pessoas em
distintos niveis do SUS vem se tornando mais nitida,

338



apontando desafios na concretizagio de outras formas de
diagnosticar e cuidar desta populagio. Em parceria soli-
ddria tanto no interior dos servicos de satide, quanto nas
redes setoriais e intersetoriais, além da criacio e do for-
talecimento de lagos entre a Universidade, o movimento
de usudrios, representado pela ABADFAL - Associagao
Baiana das Pessoas com Doengas Falciformes, FENAFAL
- Federagio Nacional das Associacbes de Pessoas com
Doenca Falciforme, Ministério da Satide e outras instin-
cias de gestdo e atengdo do SUS, outras realidades vém
sendo desvendadas e o estabelecimento de outras formas
de cuidar comeca a ser vislumbrado. “Fazer com”, acolher
o passado e agir para um futuro melhor tem sido cons-
tantes na produgio, gestao e execugio deste rico processo
educativo para todas as pessoas envolvidas.
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INTRODUCAO

Doenga falciforme é o termo utilizado para englo-
bar as hemoglobinopatias provenientes do gene S e va-
riantes. Trata-se da doenga genética mais comum no Bra-
sil e possui gravidade clinica varidvel, sendo que a pessoa
com doenga falciforme vivencia periodos de bem-estar e
de urgéncia e emergéncia ao longo de toda a sua vida.

(KIKUCHI, 2007; ARAUJO, 2007)

A pessoa com doenga falciforme possui deman-
das para todos os niveis da Rede de Atengio 2 Sadde e
o acompanhamento ¢é essencial nio apenas para garantir
a qualidade de vida, mas como estratégia de reducio da
morbimortalidade. (KIKUCHI, 2007; PEREIRA, 2018)

342



Virios fatores contribuem para a morte de pessoas
com doenga falciforme entre elas sio: os efeitos do ra-
cismo institucional, o desconhecimento dos profissionais
acerca da doenca, diagndstico e tratamento incorreto, di-
ficuldades no acesso e atendimento nos servicos de satde.
(FIGUEIRO, 2017)

A Atengao Primdria visa 4 atengdo integral e & Es-
tratégia Satide da Familia é composta por equipe mul-
tiprofissional e conta com os agentes comunitdrios de
satde, que sdo fundamentais para a criagio e o fortaleci-
mento do vinculo com a pessoa com doenga falciforme

como um elo entre a equipe de satide e a populagio assis-

tida. (GOMES, 2014).

1. Agoes de vigilancia a satdde da pessoa com
doenga falciforme na Atengao Priméria

A crianga com diagnéstico de doenca falci-
forme, apds uma primeira abordagem pela equipe de
satde da UBS, serd encaminhada para consulta em
uma das unidades da Fundagio Hemominas e acom-
panhada com a coparticipagio dos profissionais da
UBS/ESE No acompanhamento na UBS/ESE, as consul-
tas deverdo ser mensais para criangas de até 1 ano e de trés
em trés meses até os 5 anos de idade. A vigilincia a satide
da crianga com doenga falciforme compreende as seguin-

tes agoes a serem desenvolvidas pela equipe de satide:
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— Monitorizar o uso do antibiético profildtico e do 4cido
folico;
— Monitorizar a vacinagio, incluindo as vacinas especiais;

— Solicitar os imunobioldgicos especiais, segundo o pro-
tocolo de atendimento da doenga falciforme, e acompa-
nhar o recebimento e a administragio deles, comunican-
do eventuais dificuldades no fluxo ao setor responsivel
em nivel central;

— Monitorizar o crescimento, o desenvolvimento e o es-

tado nutricional;
— Observar a ocorréncia de palidez e ictericia;

— Desenvolver atividades de autocuidado e educagio em
satde;

— Esclarecer a familia sobre o diagndstico, enfatizando a
necessidade de assisténcia médica imediata em casos de
sinais de perigo;

— Enfatizar a necessidade de manter o acompanhamento

no hemocentro;

— Enfatizar a necessidade do uso do Cartio de Identifica-
¢io da Fundagio Hemominas para que o atendimento da

crianca seja priorizado nos servigos de PA;
— Enfatizar a importincia da hidratacio;

— Orientar sobre a necessidade de evitar permanéncia da
crianca em ambientes muito quentes ou demasiadamente
frios;

— Inserir a crianga no programa de satde bucal;
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— Vincular a crian¢a aos demais programas de atencio a
satide da UBS/ESE conforme a necessidade;

— Verificar se os pais compreenderam as informagoes
prestadas, se tém duvidas, se necessitam de outros escla-
recimentos;

— Orientar a creche ou a escola que a crianga frequenta,

sempre que necessario;

— No caso de interconsultas e exames especializados, co-
municar 4 central de marcacio que se trata de crianga
com doenga falciforme, para que o caso seja classificado
como prioridade.

Os adolescentes e os adultos com diagndstico de
doenca falciforme (DF) devem ser acompanhados em
uma das unidades da Funda¢io Hemominas, com a co-
participagao dos profissionais da UBS/ESE, a quem ca-
bem as seguintes agdes relacionadas 4 vigilancia a saide

dos pacientes:

— “Mapear” as pessoas com DF segundo a drea de abran-

géncia da UBS/ESF;
— Monitorizar o uso profildtico de 4cido félico;
— Observar a ocorréncia de palidez e ictericia;

— Orientar sobre o diagndstico, enfatizando a necessidade

de assisténcia médica imediata diante de intercorréncias;

— Orientar sobre a necessidade de manter o acompanha-

mento no Hemocentro;

— Enfatizar a necessidade do uso do cartio de identifica-
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¢io da Fundagio Hemominas, para agilizar o atendimen-
to nos servicos de urgéncia;

— Enfatizar a necessidade de manter hidratacio;

— Enfatizar a necessidade de evitar a permanéncia em am-

bientes muito quentes ou demasiadamente frios;

— Fazer relatério para o paciente das intercorréncias aten-

didas na UBS/ESE a ser entregue ao hematologista;

— Inserir o paciente, se necessdrio, em outros programas
de sadde (HAS, diabetes, DST, satide da mulher, satide

bucal, etc.);

— Desenvolver atividades de autocuidado e educagio em
satde;

— Solicitar os imunobioldgicos especiais, segundo o pro-
tocolo de atendimento da DF e acompanhar o recebi-
mento e a administragio deles, comunicando eventuais
dificuldades desse fluxo ao setor responsdvel em nivel
central;

— No caso de interconsultas e exames especializados, co-
municar a central de marcagio que se trata de pessoa com

DE para que o caso seja classificado como prioridade;

— Dar acolhimento e prestar o primeiro atendimento aos

pacientes com evento agudo determinado pela doenca;

— No caso de atendimento e resoluc¢io ambulatorial do
quadro clinico apresentado, fornecer relatério ao hema-
tologista, para que ele tenha conhecimento da intercor-

réncia;
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— Caso seja necessdrio, encaminhar o paciente para um
pronto atendimento ou hospital de referéncia, com re-
latério apds contato prévio, na tentativa de poupar o
paciente de deslocamentos desnecessdrios. A UBS/ESF
deve proceder ao atendimento inicial conforme o caso e
as possibilidades da unidade (hidratagio oral ou parente-
ral, analgésicos, antitérmicos, oxigenioterapia e outros).
Se for o caso, providenciar o transporte adequado do pa-
ciente, com o suporte terapéutico necessario.

Acoes de Vigilancia & Satde para Mie e Filho na
12 Semana Pds-Parto - Agoes do 5° Dia

— Triagem Neonatal (teste do pezinho): exame de labora-
tério realizado em sangue coletado do calcanhar do bebé
para diagnéstico precoce de hipotireoidismo congénito,

fenilcetontria, doenga falciforme e fibrose cistica;
— Vacinas contra tuberculose (BCG) e hepatite B;
— Verificagao de ictericia;

— Verificagao do coto umbilical;

— Agendamento de consulta de controle de crescimento e

desenvolvimento da crianca;

— Avaliagdo do puerpério: verificar sinais de infecgoes e
de anemia;

— Vacina materna contra a rubéola;

— Incentivo ao aleitamento materno;

— Agendamento de consulta pés-parto;
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— Informagao sobre planejamento familiar.

IMPORTANTE: ao agendar procedimentos na central
de marcagio de consultas especializadas e exames, sempre
informar que se trata de pessoa com DF a fim de que
se possa classificar corretamente a demanda dentro dos
perfis de prioridade.

2. Atribuigdes das diversas categorias profissionais
da equipe de saiide da APS no cuidado integral as
pessoas com Doenca Falciforme

A assisténcia as pessoas com DF de forma adequa-
da, demanda a agdo multiprofissional e multidisciplinar.
Sendo a Unidade Bésica e equipes de saide como refe-
réncias no cuidado integral e inclusiao nos programas de
satide da crianca, do adolescente, da mulher, do homem,
da satde bucal, de vigilincia nutricional, grupos operati-
vos e o autocuidado. (BRASIL, 2015)

A descentralizacio da atengio para as
unidades mais acessiveis e de menor
complexidade passou a ser uma neces-
sidade da pessoa com DEF, para garantir
a integralidade do cuidado, numa cla-
ra demonstragio de que essas diretrizes
organizacionais do SUS reforcam-se
umas as outras. (BRASIL, 2015)
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Agente Comunitdrio de Sadde

Verificar a adesio da familia ao tratamento;
Fortalecer o vinculo da familia com a UBS/ESF;
Verificar os sinais de perigo e o risco 4 sadde da
pessoa com doenga falciforme;

Contribuir para o entendimento da familia em
relagao 4 doenga falciforme;

Participar de reunibes de equipe para discussio
dos casos;

Acompanhamento mensal — Uso correto de ATB
profildtico, 4cido fdlico, verificagio do cartio de
vacinas, controle da curva de crescimento e de-
senvolvimento, higiene oral e frequéncia escolar;
Atencio em caso de mudanca de endereco.

Durante a visita domiciliar:

Reconhecer as pessoas com DF na drea de abran-
géncia da UBS;

Desenvolver agoes para promover a inclusio e re-
forgar o vinculo do paciente 2 UBS;

Utilizar uma linguagem mais acessivel durante a
visita;

Valorizar as informagées relatadas pelas pessoas
com DF;

Realizar o preenchimento de todos os campos
solicitados;

Perguntar ao usudrio o quesito Raga/Cor respei-

tando a autodeclaracio;
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*  Informar na Ficha de Cadastro da UBS, caso seja
pessoa com doenga falciforme.

Na coleta de dados:

e Utilizar uma linguagem mais acessivel durante a
visita;

*  Valorizar as informacdes relatadas pelos pacien-
tes;

*  Realizar o preenchimento de todos os campos
solicitados;

*  Perguntar ao usudrio o quesito Raga/Cor respei-
tando a autodeclaragio;

*  Relatar na Ficha de Cadastro da UBS, caso seja
paciente com doenga falciforme.

Foi elaborado um roteiro de visita domiciliar
com a finalidade de contribuir para acompanhamento
e o cuidado integral. Vocé pode consulti-lo em http://
www.nupad.medicina.ufmg.br/arquivos/arquivos-ead/

textos_apoio/15.pdf

IMPORTANTE: o ACS ¢ o elo entre a unidade de sat-
de e a comunidade, tornando de extrema relevancia sua
vinculagdo e participagdo ativa no processo de cuidado,
assumindo um papel de sujeito transformador. Sua par-
ticipagdo na linha de cuidado aos pacientes com doenga

falciforme impacta na amenizagio dos agravos decorren-
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tes dessa doenga, além de propiciar nas UBS/ESF uma
porta de entrada diferenciada e qualificada.

Enfermagem

*  Participar juntamente com outros profissionais
do acompanhamento dos casos a fim de atender 2
pessoa com Doenga Falciforme em sua integrali-
dade — Gestio do caso;

*  Cuidados em eventos agudos e encaminhamento
responsdvel se necessério;

*  Curativos em Ulceras de perna, orientagio para
prevengao delas;

*  Tratamento e Troca de cobertura de feridas;

*  Encaminhamentos de Referéncia/Contrarrefe-
réncia;

*  Priorizar atendimento dos casos;

*  Avaliar e orientar sobre a importancia da palpa-
¢ao do bacgo;

*  Realizar consulta de enfermagem, visando diag-
néstico de enfermagem para elaboragio de plano
de cuidado;

*  Consultas de puericultura conforme protocolo;

*  Programar atividades educativas em grupo com
pacientes ou responsaveis;

. Realizar busca ativa para vacinagio, encami-
nhando ao CRIE quando necessdrio;

*  Grupos de pré-natal enfatizando a importincia
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do Teste de Rastreamento Neonatal;
Auxiliar/Técnico de Enfermagem realiza coleta
adequada do Teste do Pezinho, propiciando ma-

terial para andlise dentro de padrées satisfatdrios.

Medicina

Atendimento inicial de eventos agudos;
Consulta para acompanhamento dos casos;
Reconhecer os pacientes que fazem uso de proto-
colos especiais e estar atento em relagdo aos efei-
tos colaterais;

Referéncia e contrarreferéncia;

Avaliar o paciente apds intercorréncias e interna-
coes;

Abordagem integral com encaminhamentos de
demandas (se necessdrio) para equipe multipro-
fissional;

Encaminhar a gestante para o PNAR sem perder
o vinculo com a equipe;

Prescrigio de medicacio profildtica;

Orientagoes para prevengio de agravos;
Encaminhamento para especialistas quando ne-
cessdrio;

Acompanhamento do crescimento e desenvolvi-
mento;

Participacio em discussio de casos com a equipe
para defini¢io de condutas.
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Odontologia

Promogio da satide bucal dos pacientes com DE,
em conjunto com outros profissionais, visando
ao atendimento integral;

Esclarecer as complicagoes odontoldgicas para
que o usudrio busque ajuda quando necessério;
Conhecimento dos Protocolos de Atendimento;
Dominio de técnica;

Formular protocolos;

Manter contato com Hemocentro.

Farmadcia

Interagao multidisciplinar para discussao de casos
e estratégias a fim de garantir a tomada das doses
corretas, na frequéncia certa, durante o tempo
estipulado;

Aquisi¢do, armazenamento e dispensacio dos
medicamentos;

Orientacio para adesio ao tratamento medica-
mentoso;

Garantir que a terapéutica farmacoldgica seja cor-
reta, eficaz, segura e com planejamento de admi-
nistragio;

Orientagdes sobre os medicamentos prescritos;
Identificar, resolver e prevenir problemas relacio-
nados com medicamentos que possam interferir
na garantia da terapéutica farmacoldgica;
Palestras com grupos de pacientes.
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Fisioterapia
Atuagio nas manifestagoes clinicas que envolvem

o comprometimento do aparelho locomotor, car-
diopulmonar e sistema nervoso;

Fisioterapia Respiratéria para melhorar a capaci-
dade durante a Sindrome Tor4cica Aguda;

Orientagdes para evitar ou amenizar tlceras por
pressao;

Atuagio em AVEs e sequelas;

Utilizar a Escala Subjetiva de Esfor¢o — TCG.

Nutri¢ao

Anamnese nutricional (verificacdo de ingestao/
suplementagio de ferro);

Sugestdo hidrica com atengio especial aos tipo e
volume de liquidos ingeridos;

Sugestdo de alimentos ricos em 4cido félico;
Vigilancia e monitoramento do estado nutricio-
nal;

Vigilancia a interacdo droga X nutriente;
Distinguir entre desnutri¢io e atraso do desen-
volvimento préprio da DF;

Baixa ingestdo alimentar: prépria doenca; hospi-
talizagao frequente; nivel socioecondmico; estado
emocional do responsavel;

Atuagio em equipe multiprofissional para discus-
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sdo dos casos e elaboragio em conjunto de pro-
posta terapéutica;

Acompanhamento nutricional individual/grupo;
Fazer inquérito de consumo alimentar;
Desenvolver trabalhos em sala de espera para per-
mitir troca de informagoes entre os responsdveis
ou pacientes e o partilhar de experiéncias;
Correcio de mitos sobre alimentagio;

Prestar atendimento individual, em consultas
iniciais e de seguimento, aos pacientes e/ou res-
ponsdveis, efetuando levantamento de dados,
diagndstico, prescrigio dietética e orientagio nu-

tricional, a fim de prevenir.

Pedagogia

Desenvolver a prética pedagdgica no ambiente
hospitalar e/ou domiciliar em cumprimento 2 lei;
Propiciar situagoes de aprendizagem que possibi-
litem o desenvolvimento psicossocial e cognitivo
das criangas e adolescentes em estado de adoeci-

mento;

Atendimento integral, prevenindo dificuldades

de inser¢ao na sociedade;

Envolvimento ativo com a equipe multiprofissio-

nal para atendimento integral e diferenciado;

Avaliar os graus de necessidade de atendimento

como na enfermagem.
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Psicologia

Investigar a estrutura psicolégica da pessoa com
DE identificando problemas de ajustamento e
vulnerabilidade atribuidas as complicagées fisi-
cas, clinicas e psicoldgicas, procurando favorecer
a adaptagdo comportamental da crianga, do ado-
lescente e da pessoa & DF;

Competéncia comportamental e social: avaliagio
de problemas com a autoimagem atribuida ao
atraso no desenvolvimento fisico e sexual, como
também de sua aparéncia;

Avaliar os graus de necessidade de atendimento
como na enfermagem;

Aspectos emocionais da familia: comprometi-
mento da rotina e estilo de vida de toda a familia,
adesdo ao tratamento, acusacoes sobre a doenga;
Grupo de sala de espera: estratégias de enfrenta-
mento positivas;

Interagio e parceria com os demais profissionais
enfermeiros, médicos, ACS, auxiliar e técnico de
enfermagem, assistente social, odontélogo para
identificacdo e organizacio de planos de cuidados;
Sugestdo de criar protocolo de avaliagio psicold-
gica de acordo com os ciclos de vida contendo
anamnese e aconselhamento psicolégico;
Aspectos emocionais da crianga;

Enfrentamento da dor: treino de relaxamento,
distracdo cognitiva, visualizagdo e redefinicio de
sensagoes.
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Servico Social

Acolher os pacientes e familiares com o objetivo
de orientar e encaminhar suas demandas sociais e
de satde, interagindo com outros profissionais e
organizagoes de satde ou sociais para viabilizar o
atendimento integral desses pacientes;

Escuta qualificada;

Acolhimento ao paciente e A familia;

Mediagio entre equipe multiprofissional/pacien-
te/familia;

Informar e orientar sobre os beneficios (passe li-
vre intermunicipal e interestadual) para pacientes
e familiares;

Intervengio junto as Secretarias Municipais de
Satde e de Assisténcia Social para viabilizag¢do do
tratamento;

Contato com Secretarias Municipais de Sadde
para resolugio de questdes sociais, captagio de
recursos materiais e financeiros para familias em
situacdo de risco social;

Contato com institui¢oes de ensino para realiza-
¢ao de cursos profissionalizantes e técnicos com
bolsas de estudo para pacientes e familiares;
Atendimento individual a pacientes e familiares
para orientagoes sobre o Tratamento Fora do Do-
micilio (TFD);

Notificar érgaos competentes em casos de negli-

géncia, maus-tratos e evasio escolar.
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Terapia Ocupacional

*  Avaliar, planejar e promover atividades de pro-
mogio e recuperacio das atividades de rotina dos
individuos;

*  Habilitacio e reabilitagdo pds-AVE e outras se-
quelas relacionadas ao adoecimento;

*  Orientagio especializada para os profissionais da
drea da educacido e empresas que possuam pacien-
tes com Doenca Falciforme e que necessitem de
avaliagdo e cuidados especiais para a inclusio e
participa¢io social.

CONSIDERACOES FINAIS

A atuagio e o cuidado as pessoas com doenga falci-
forme requer de cada um de nés o zelo, o comprometimen-
to e o profissionalismo. O contetdo desse capitulo é fruto
do didlogo e da coletividade de profissionais que atuam
na Atencdo Primdria e na Rede de Atencio a Satde reali-
zado em féruns virtuais de debates e o evento presencial
1° Encontro Multiprofissional — Doenca Falciforme: Li-
nha de Cuidados na Aten¢io Primdria a Sadde, 2015, em
Belo Horizonte.
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CAPITULO 14

ESTRATEGIAS DE EDUCACAO EM SAUDE
SOBRE A DOENCA FALCIFORME PARA A
POPULACAO

Sarah Vieira Figueiredo

Raquel de Maria Carvalho Oliveira

Juliana Carollyne Moreira Jorge

Roselene Soares de Oliveira
Ilvana Lima Verde Gomes

INTRODUCAO

A doenca falciforme (DF) é uma das afeccoes
genéticas mais comuns no mundo, tornando-se grave
problema de satide publica, em consequéncia, também,
de suas complicagbes no organismo, ao atingir diversos
érgios e de sua alta taxa de mortalidade (RAUTRAY et
al, 2016; LOBO et al, 2018).

O termo envolve diferentes associagdes genéticas
relacionadas a presenca da hemoglobina (Hb) S mutante,
tanto em homozigose, como junto a outras variagoes de
hemoglobinas ou talassemias, tais como: HbSC, Hb SD,
HbSS, Hb S beta talassemia, entre outras (SOARES et
al, 2017).
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Dentre as manifestagées clinicas, destacam-se as
crises de dor, os processos infecciosos, as crises esplénicas,
o Acidente Vascular Cerebral, as tlceras, o priapismo, a
sindrome tordcica aguda, dentre outras lesées em multi-
plos 6rgaos, aspectos estes que impactam diretamente na
qualidade de vidas das pessoas cronicamente adoecidas.

(BRASIL, 2013; FREITAS et al, 2018).

Todo esse processo de adoecimento afeta nio ape-
nas o individuo acometido, mas também a sua familia e
sociedade. Assim, de acordo com Rautray et al (2016),
uma importante estratégia para a sua prevencao ¢ a reali-
za¢do de atividades de orientagio em satide e de conscien-
tiza¢do da populacio.

As atividades de educagio em satde sio importan-
tes e perpassam dois momentos distintos: no estado saud4-
vel ela se faz essencial para evitar ou adiar o adoecimento
e, na presenca da doenga, ela funciona como um subsidio
necessdrio para contribuir com a qualidade de vida da pes-
soa e prevenir complicagoes (SALCI et al, 2013).

Nesse sentido, um estudo realizado por Carvalho,
Santo e Santos (2015), com pessoas com doenga falcifor-
me e seus familiares, destacou a importancia da educagiao
em satide como estratégia a ser utilizada por profissionais
de satide em todos os niveis de atencio, independente da
existéncia de recursos humanos e econdmicos.

Na medida em que as doencas falciformes nao

possuem um tratamento curativo de amplo acesso, a me-

362



lhora da qualidade de vida ocorre por meio de estratégias
gerais e preventivas (BRAGA, 2007). Nesse sentido, para
Barroso et al (2013), essas atividades de prevencio englo-
bariam ag¢bes para minimizar as crises de falcizagio das

hemicias, infeccoes e anemias cronicas.

Para Kleba e Wedausen (2009), deve-se buscar o
empoderamento da sociedade, traduzido a partir da am-
pliagao do poder, autonomia individual e coletiva. Para
tanto, precisa-se incluir nesse processo préticas de educa-
¢do e aprendizagem nio tradicionais, que gerem reflexoes
criticas sobre as temdticas debatidas, tendo os profissio-
nais de satide o importante papel de mediadores na cons-
trucdo desse empoderamento, pois somente assim, acre-
ditam esses autores, é possivel uma maior participagio da
populagao na busca por democracia e equidade.

No contexto da doenca falciforme, percebe-se a
importincia de discussdes acerca da importancia das ati-
vidades de educacio sobre essa enfermidade, tanto para as
pessoas acometidas, quanto aos seus familiares e a socie-
dade em geral, visando gerar um maior empoderamento
da populagio sobre esse importante problema de saide
publica.

Logo, este estudo buscou analisar as produgoes
cientificas existentes que retratam as estratégias de edu-
cagdo em sadde sobre a doenga falciforme que tém sido

desenvolvidas para a populagio.
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METODOS

Trata-se de uma revisao integrativa da literatura.
De acordo com Crossetti (2012), este tipo de estudo se
ancora na estruturagio de resumos criticos de pesquisas
sobre uma determinada temdtica em destaque, visando
suscitar maiores discussées ¢ aprofundamento, além de
gerar uma sintese dos principais achados descritos na lite-
ratura em um determinado perfodo temporal.

Nesse contexto, visando alcangar o objetivo pro-
posto, foram realizadas buscas em algumas bases de dados
e bibliotecas, no més de maio de 2017, como LILACS
(Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias
da Satide) e MEDLINE (Medical Literature Analysis and
Retrieval System Online)/Pubmed e na SCIELO (Scien-
tific Eletronic Library Online), utilizando-se os descri-
tores “anemia, sickle cell” e “health education”, com o
operador Booleano “AND”. Tendendo a encontrar uma
maior quantidade de documentos, realizou-se outras bus-
cas com as palavras-chave “sickle cell disease” e “educa-
tion”, juntamente com o operador Booleano “AND”.

Para tanto, os critérios de inclusio foram: ser ar-
tigo cientifico, possuir idioma em portugués, inglés ou
espanhol, estar disponivel na integra e gratuitamente. Fo-
ram excluidos os artigos com publicagio anterior ao ano
de 2002 e que nio abordassem aspectos que retratassem
atividades de educacio em satide sobre a doenca falcifor-
me para pessoas acometidas com a doenga, seus familiares

ou a comunidade em geral.
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RESULTADOS

A partir da primeira busca (descritores: “anemia,
sickle cell” AND “health education”), encontrou-se: LI-
LACS, seis artigos; MEDLINE, 110 artigos; SCIELO, 2
artigos; Pubmed, 479 artigos. Na segunda busca (“sick-
le cell disease” AND “education”): LILACS, 37 artigos;
MEDLINE, 277 artigos; SCIELO, 17 artigos; Pubmed,

862; conforme exposto na tabela a seguir:

Tabela 1: Resultados das buscas nas bases de dados. Fortaleza-CE, Brasil, 2017.

Base de Publicagées Ii“bhca,_ A,P (.)s cri- | Apés C“tefms Seleciona-
, ¢oes apds | térios de | de exclusao/ X

dados apés Busca I . _ . dos Final

BuscaIl | inclusao leitura
LILACS 06 37 31 02 02
MEDLINE 110 705 356 03 03
SCIELO 02 17 19 02 02
PUBMED 479 862 328 01 01
BDENF 02 07 01 01 01
TOTAL - - - - 09
Aps retira-

da de artigos - - - - 06

repetidos

Fonte: Elaborada pelas autoras.

Caracterizacao dos estudos

Ap6s utilizar-se os critérios de inclusio e exclusio,

bem como avaliar se as pesquisas estavam relacionadas a

temdtica em estudo, obtivemos um total de apenas seis

artigos, conforme apresentagio no quadro abaixo:
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Quadro 1: Caracterizagao das pesquisas

. Fortaleza-CE, Brasil, 2017.

Ne | Pais/ Titulo Revista Objetivo Metodologia Atividade/
Ano Tecnologia de Educagao
em Saide e o Publico-
-Alvo
Al |Brasil/|Educagio para a ge-| Ciéncia e | Checar como foi compreendi- | Estudo  quantita- | Folheto informativo
2005 nética em satide pu- | Satide Co- | daa informagao contida no fo- | tivo. “Anemia Falciforme: um
blica: um estudo de | letiva lheto “Anemia falciforme: um problema nosso”. Pablico:
caso sobre a anemia problema nosso” por pessoas Populagio Brasileira
falciforme. de diferentes regi6es brasileiras
A2 |[Estados|Development  and | BMC Pu- | Determinar se um programa | Estudo  prospec- | Programa de Educagio
Unidos/ | feasibility of a home- | blic Health | de educagio de pais baseado | tivo. para Pais realizado no do-
2014 based education em casa, que visava as habili- micilio/ Folhetos, videos e
model for families of dades parentais e os marcos de outros matérias educati-
children with sickle desenvolvimento tipicos, era vas; orientagoes dos pro-
cell disease. vidvel. fissionais nas visitas.
Piblico: pais de criangas
com DE
A3 |Libano/ | Educational  Inter- | Journal of | Avaliar a eficicia da educacio, | Estudo quase-expe- | Apresentagio em Power-
2015 vention to Improve | Pediatric |juntamente com materiais | rimental. Point com o titulo “Seu
the Health Outcomes | H e a | t h | escritos personalizados para filho e a doenga falcifor-
of Children With | Care. mudar os comportamentos me”, discussio e matérias
Sickle Cell Disease. dos cuidadores para ajudé-los escritos.
a oferecer melhores cuidados Pablico:  familiares de
para criangas com doenga fal- criangas com doenca fal-
ciforme. ciforme.
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A4 |Brasil/|Promogio da satde |E s c ol a|Desenvolver uma interven- | Estudo de inter- | Atividade de educagio
2015 em populagio qui- | Anna Nery | ¢do educativa em satide para | vengdo com deli- | em saide / Utilizou-se:
lombola nordestina — | Revista de | comunidades  quilombolas, | neamento longitu- | folder educativo, cartazes,
andlise de intervencdo | Enferma- | visando 2 orientagio sobre o | dinal. videos, slides, figuras e di-
educativa em anemia | gem risco genético de gerarem fi- nimicas.
falciforme. lhos com anemia falciforme Publico:  Comunidade
(AF), as manifestagoes orais da Quilombola.
doenga, nogoes gerais de
Autocuidado e aconselhamen-
to genético.

A5 |Estados| Teaching about ge- | Journal of | Demonstrar que os conceitos | Estudo qualitativo. | Aulas priticas com dese-
U n i -|netict sand sickle cell | the Nation- | bdsicos em genética e informa- nhos, pinturas e dinimi-
dos/2015 | disease in fifth grade. |al Medical | ¢6es culturalmente relevantes cas; utilizou-se uma cader-

Associa- | sobre a doenca falciforme po- neta informativa; aula por
tion. dem ser efetivamente transmi- um profissional de satde
tidos a estudantes de 52 série, ou pesquisador e partici-
racial e etnicamente diversos, pagio de um adulto jovem
em um distrito escolar urbano com doenga falciforme.
de baixa renda. Pablico: Alunos da 52 sé-
rie de uma escola na Ca-
liférnia.

A6 |Estados| Understanding and | Journal of | Avaliar o Utilidade percebida | Estudo com abor- | Video educacional insti-
U n i -|Improving  Health | Pediatric dos materiais educacionais uti- | dagem qualitativa ¢ | tucional sobre a doenca
dos/2015 | Education ~ Among | Hematolo- | lizados na clinica da Universi- | quantitativa. falciforme.

First time Parents of | gy/ Onco- | dade de Alabama, entre outros Pablico:  familiares de
Infants With Sickle | logy objetivos criangas com doenga fal-

Cell Anemia in Ala-
bama: a Mixed Meth-
ods Approach.

ciforme.

Fonte: Elaborado pelas autoras.
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https://journals.lww.com/jpho-online/pages/default.aspx
https://journals.lww.com/jpho-online/pages/default.aspx
https://journals.lww.com/jpho-online/pages/default.aspx
https://journals.lww.com/jpho-online/pages/default.aspx
https://journals.lww.com/jpho-online/pages/default.aspx

Assim, observa-se que poucos tém sido os estudos
relacionados a atividades de educagio em satide sobre a
doenca falciforme para a populagio, apesar da grande ne-
cessidade de informagio evidenciada na literatura, prin-
cipalmente no que diz respeito a familiares de criangas
com esta doenga. Nesse sentido, trés estudos estavam re-
lacionados a atividades de educacio para esses familiares,
sendo dois nos Estados Unidos e um no Libano.

Quanto aos instrumentos utilizados nesse proces-
so, destaca-se: folhetos, videos, folders, cartazes, dinAmi-
cas, apresentagdo com slides, caderneta informativa, aulas
com a participagio de pessoas acometidas com a doenga,

entre outras estratégias.

Através da leitura minuciosa nos manuscritos aci-
ma, destacaram-se os contetidos abordados nas atividades
de educagio em satde. Contudo, alguns artigos nio tra-
ziam tantas informagdes a respeito do contetido aborda-
do, por enfocarem-se nos efeitos das atividades educativas

e em outros aspectos relacionados a estas.

Dentre os assuntos mais citados nos artigos cien-
tificos para as atividades educativas, estdo: definicio da
doenca falciforme e do trago falciforme; heranga gené-
tica; sintomas e complicagdes na doenga falciforme; tra-
tamento e progndstico; diagndstico; monitoramento de

sinais de risco; cuidados bdsicos.
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Importancia da orientacio sobre a doenca
falciforme

A esfera da Educacio em satde sobre a doenca
falciforme tornou-se uma base significativa para uma me-
lhor percepgio sobre a doenga e, principalmente, uma as-
sisténcia para o individuo acometido e familia diante das
adversidades relacionadas 4 enfermidade. Dessa forma, a
educacio em satide é uma 4rea de relevincia sobre anemia
falciforme, pois contribui para o reconhecimento de as-
pectos fundamentais sobre a doenga e terapéuticas preco-
ces, permitindo uma melhor qualidade de vida s pessoas

doentes (DINIZ; GUEDES; TRIVELINO, 2005).

No entanto, além dessas metodologias orientado-
ras, a assisténcia do profissional de satide a familia e a0 in-
dividuo acometido ¢ indispensdvel nesse processo de co-
nhecimento da doenga e diividas quanto 4 enfermidade.
Assim, alguns questionamentos e preocupagbes sio ex-
pressos pelos pais no momento de descoberta da doenca,
por exemplo, se hd alteragoes nos relacionamentos pes-
soais dos filhos, como proceder diante de complicagoes
agudas ou, até mesmo, como orientar outras pessoas em
relacdo a condicdo de satide do filho (LEBENSBURGER
etal, 2015).

Dessa forma, as orientagbes precisas e o apoio do
profissional devem ter a finalidade de direcionar a familia
e o individuo acometido, na obten¢io de uma autonomia

e responsabilidades quanto ao quadro de satide. Segundo

369



Lebensburger et al (2015), no momento em que os pais
conhecem sobre a condi¢io do filho e recebem orien-
tacOes eficazes, as preocupagdes sio minimizadas, bem
como adquirem tomadas de decisdes apropriadas para a

melhora da saide da crianca.

Dessa forma, as orientacdes fornecidas quanto a
doenca falciforme durante a assisténcia do profissional
favorecem a qualidade de vida ao individuo e potenciali-
zam a importancia da busca por informagdes diante dessa
condigdo. Segundo o estudos de Day et al (2015), com
uma populacio de pais de alunos do 5° grau de uma esco-
la localizada na Califérnia, esses participantes mostraram
possuir um baixo grau de conhecimento sobre a doenga
falciforme, na medida em que muitos nao souberam des-

crever o que seria ou trouxeram aﬁrmagc’)es incorretas.

Outro fato importante estd relacionado s fontes
de pesquisa da popula¢o, na qual é comum a busca de in-
formacoes em diferentes meios de pesquisa, visando alcan-
¢ar uma melhor compreensio sobre essa doenca. Segundo
Lebensburger et al (2015), muitos familiares de criancas
cronicamente adoecidas referiram que buscavam informa-
goes sobre a doenga falciforme por meio de diferentes fon-
tes, antes das primeiras consultas, dentre as quais: sizes de
pesquisa, panfletos e a opinido de outros parentes.

Desse modo, muitos pais nio possuem uma pru-
déncia diante das informagées coletadas, por serem, mui-

tas vezes, fontes sem nenhum embasamento cientifico e,
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assim, acabam interferindo no processo de construgio do
conhecimento sobre a doenga. Assim, segundo Lebens-
burger et al (2015), diante da procura por informagdes,
muitos pais solicitaram orientagdes médicas quanto a
fontes de pesquisas, como lista de sizes confidveis ou pan-
fletos educacionais, a fim de que possam auxiliar ele dian-

te da doenca falciforme.

Todavia, as metodologias educacionais em satde
sdo de fundamental importincia para o conhecimento re-
lacionado 4 doenga falciforme. A partir de metodologias
orientadoras, o profissional coloca o individuo e a familia
como sujeitos ativos perante o processo de satide e doenga

para uma assisténcia de uma qualidade de vida eficaz.

Atividades de educagao em satde sobre a doenca
falciforme

Os estudos evidenciaram a importincia das ativi-
dades de educacio em satide, na medida em que a DF ¢
permeada por uma gama de sinais e sintomas. Uma dessas
atividades foi um folheto educativo intitulado “Anemia fal-
ciforme: um problema nosso”, desenvolvido pela Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitdria (Anvisa), como resultado
do Programa Anemia Falciforme (PAF), desenvolvido em
1996 pelo governo brasileiro. Ele pode ser considerado
uma atividade inicial no campo da anemia falciforme no
Brasil e foi distribuido por meio do Sistema Unico de Sa-

de (DINIZ; GUEDES; TRIVELINO, 2005).
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Uma das orientagoes ressaltadas nesse folheto foi a
diferenca entre a anemia e o trago falciforme. Por ser uma
questio muito especifica e cientifica, muitos familiares e
pessoas que possuem a DF nio conseguem entender a
real diferenca entre ambas. Eles devem ser muito bem
orientados quanto a isso, para que possam compreender a
doenga e suas particularidades (DINIZ; GUEDES; TRI-
VELINO, 2005).

Outra atividade de educacio em satide foi desen-
volvida nos Estados Unidos, através do programa local
para pessoas que possuem a doenga, voltada para as fami-
lias de recém-nascidos com DE, ou seja, para quem nio
possui tanta informagio sobre a doenca e a necessidade
de apoio. A atividade era realizada mensalmente, num
sdbado, onde os pais levavam duvidas, ou qualquer outra

demanda para os profissionais. (DRAZEN et al, 2014).

Além disso, os profissionais desenvolveram um
programa de educagio para essas familias, chamado “Pa-
rents as Teachers”, que servia para reforcar as informa-
¢oes compartilhadas nos encontros mensais, tendo como
objetivos fornecer conhecimento, apoio e incentivo para
ajudar essas criangas em seu primeiro ano de vida, princi-
palmente na questdo de alcangar os marcos do desenvol-
vimento (DRAZEN et al, 2014).

Outra pesquisa abordou sobre uma atividade rea-
lizada com alunos do 5° grau de uma escola localizada na
Califérnia, trazendo uma série de aulas sobre genética e

uma tecnologia de educacio impressa, intitulada de “O
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trago falciforme e a doenca falciforme: livro de ativida-
des”. No decorrer das aulas eles aprenderam sobre DNA,
drvore genealdgica e a prépria DF e, através disso, eles pu-
deram desenhar uma 4drvore genealdgica para entender as
diferengas entre DF e traco falciforme (DAY et al, 2015).

Ademais, houve uma troca de conhecimento en-
tre profissionais de satide, que mostraram tratamentos
atuais, e jovens adultos que possuem a DF compartilha-
ram suas experiéncias sobre como conviver com a doenga,
mostrando como eles colocaram em prdtica o que apren-
deram. Entdo, os alunos foram encorajados a fazer per-
guntas para essas pessoas, a fim de tirarem suas dtvidas
sobre a doenga (DAY et al, 2015)

Apesar de todas essas atividades de educagio em
saide ajudarem na disseminagio de informagdes sobre
a doenga, elas possuem desafios quanto ao processo de
orientacdo, que vao desde linguagem, até dificuldades na
disseminacdo das informagées. A questio da linguagem
biomédica e genética foi a mais comentada entre as ati-
vidades educativas quanto a dificuldade de se entender a

doenga (DINIZ; GUEDES; TRIVELINO, 2005).

Diante disso, esses métodos educativos mostram-
-se importantes para uma orientagdo eficaz relacionada
a anemia falciforme, na qual favorecem o crescimento
do conhecimento sobre a doenga e, principalmente, na
constru¢do de uma autonomia no cuidado perante a en-
fermidade. Entio, destaca-se dentre uma das atividades
de orientacdo utilizadas pelos profissionais de satde, os
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folhetos educativos, em que proporcionam a obtengio de
informagdes de forma simples e precisa sobre a temdtica

abordada.

CONSIDERACOES FINAIS

As estratégias em educagio em saide sio com-
plementos fundamentais para uma melhor qualidade na
assisténcia no dmbito da doenca falciforme. Por meio
desses métodos, o individuo acometido e os familiares
sdo inseridos no papel de protagonistas diante das res-
ponsabilidades do processo de satide e doenga.

Nessa construcio sobre conhecimento da doenca,
torna-se importante a orientagao por meio das atividades
educativas, na qual favorece uma compreensio de forma
simples e acessivel sobre as realidades que permeiam a

enfermidade.

Dessa forma, os instrumentos educacionais utili-
zados pelos profissionais da sadde, como os folhetos ou
até mesmo os debates, proporcionam o empoderamento
da populacio, contribuindo com a formagio do conheci-
mento sobre a DF e viabilizando estratégias de prevencao
e/ou lida, com uma melhor qualidade de vida.

Portanto, é primordial essa assisténcia ativa e edu-
cacional nessa esfera da doenga falciforme. Assim, o auxi-

lio dessas estratégias e 0 amparo profissional so significa-
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tivos perante os desafios relacionados a essa enfermidade,
além de possibilitar a disseminagio de informagoes sobre
essa problemdtica do Ambito da sadde publica.

Entretanto, destaca-se a caréncia de estudos que
abordem essa temdtica, revelando a necessidade de novos
pesquisas que gerem maior debate sobre possiveis estra-
tégias de educagio em sadde sobre essa doenca, visando
contribuir para a melhor qualidade de vida dessa parcela
da populagio, bem como auxiliar os profissionais de sa-
de no seu processo de cuidar.
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CAPITULO 15

ATUACAO DA ENFERMAGEM EM UM
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Daniella Barbosa Campos

Vera Liicia Oliveira Veras Bezerra Pinheiro

INTRODUCAO

A anemia falciforme hemolitica é uma patologia
crbnica e hereditdria, que resulta de uma mutagio, onde
ocorre a substitui¢io do aminodcido glutAmico pela va-
lina no cédon 6 do gene da cadeia f da hemoglobina,
levando a formagio da hemoglobina S. Essa pequena al-
terago ¢ a principal responsdvel pelas diversas manifes-
tagdes clinicas dessa doenca (MENEZES, et. al., 2013).

As manifestacoes clinicas causadas pela anemia
falciforme ¢é caracterizado pela presenca de crises dolo-
rosas, palidez, cansaco ficil, ictericia, tlceras nas pernas e
maior risco a desenvolver infecgoes (DIAS, et. al., 2013).

Entretanto, a dor é considerada como a maior manifesta-
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¢ao clinica da doenga, podendo ser cronica ou aguda, que
resulta da oclusio dos pequenos vasos sanguineos pelas
hemdcias falciformes. Outros sintomas importantes refe-
re-se ao infarto cerebral, hemorragia cerebral e alteragoes
cognitivas e comportamentais e etc (SENA, VIEIRA,
LYRA, 2011; DIAS, et. al., 2013). Por ser uma doenga
crbnica, requer um tratamento para a vida toda, entdo o
acompanhamento e a promogio do auto cuidado, merece
que seja realizado por equipes de sadde treinadas. A edu-
cagio ¢ extremamente necessdria para que a pessoa assim
como a sua familia, tenha uma boa adesio ao tratamento,
resultando numa melhora da qualidade de vida.

Para o tratamento e prevengio das complicagoes
da anemia falciforme ¢é realizada a terapéutica transfu-
sional com concentrado de hemdcias, mais da metade
de pacientes que possuem a anemia falciforme recebem
concentrado de hemidcias em algum momento. O obje-
tivo essencial da transfusio é aumentar a capacidade de
transporte de oxigénio e melhorar o fluxo de sangue na
microcirculagio, através da redugio da porcentagem de
-hemoglobina S (HbS) e pelo aumento no nivel de he-
matdcrito, o que previne eventos vaso-oclusivos clinica-

mente significantes (PINTO, BRAGA, SANTOS, 2011).

Nesse sentido, o hemocentro tem a responsa-
bilidade de ofertar um atendimento integral as pessoas
que necessitam de transfusio sanguinea, como parte do
tratamento de pessoas com anemia falciforme, contando
com profissionais capacitados para reconhecer as possi-
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veis reacoes transfusionais e atuar imediatamente visando

reduzir as possiveis complicagdes dessa terapéutica.

Por sua vez, o ministério da saide identificou que
os hemocentros ainda necessitam de qualificagio em di-
ferentes niveis para ofertarem uma atenc¢io de qualidade
e equinime As pessoas com anemia falciforme. Sendo ne-
cessdrio organizar uma rede de cuidado para a promogao

da atencdo integral 2 doenca (BRASIL, 2014).

Este estudo, desse modo, tem por finalidade des-
crever a experiéncia vivenciada na atuagio da enferma-
gem no atendimento ambulatorial de pessoas com doen-
ca falciforme nem um hemocentro do Cear4.

METODOLOGIA

Estudo qualitativo, do tipo relato de experiéncia
que visa descrever a experiéncia vivenciada por enfermei-
ros no atendimento ambulatorial de pessoas com doenga
falciforme no Hemocentro do Ceard. Para Minayo (2010)
esse tipo de estudo contempla um universo de significa-
dos, motivos, crengas, valores e atitudes que correspon-
dem a um espago mais profundo das relacdes, dos pro-
cessos ¢ dos fendmenos que nio podem ser restringidos
as mensuragoes de varidveis. Além de possibilitar desve-
lar processos sociais ainda pouco conhecidos, permite a
construgio de novas abordagens e formagio de conceitos
durante a investigacio.
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O hemocentro conta com uma equipe multidis-
ciplinar para a atencio integral ao individuo com anemia
falciforme, tais como: médico, ortopedista, enfermeiro,
fisioterapéuta, psicélogo, odontélogo, Assistente Social e
farmacéutico, visando garantir visando garantir um assis-

téncia holistica a pessoa com doenga falciforme.

A anilise de dados se deu através do embasamento

na literatura pertinente a temdtica.

RESULTADOS E DISCUSSAO

De acordo com Manzini e Simonetti (2009), o
enfermeiro, como integrante da equipe multiprofissional,
desenvolve atividades de acompanhamento das pessoas

com anemia falciforme e tlceras venosas.

A enfermagem ¢ responsdvel pelo desenvolvimen-
to da consulta de enfermagem, onde é realizado a avalia-
¢do geral, que inclui aferi¢do da pressio arterial (PA); veri-
ficacdo da altura, peso, investigacio dos fatores de risco e
hébitos de vida; verificacio dos exames; encaminhamento
para a equipe multiprofissional se necessdrio realizagio de
orienta¢do sobre a doenca, prevencio de ulceras venosas
(a verificagio dos MMII se faz obrigatdria); levantamento
de informagoes sobre uso regular de medicamentos pres-
critos e auto medicacio. A consulta embasada no cuidado
holistico, é essencial para a constru¢io de vinculos com a
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comunidade e o fortalecimento das relagdes entre profis-
sionais e usudrios dos servicos de sadde.

A anemia falciforme é considerada um problema
de satide publica, tanto pela sua prevaléncia, como pela
suas complicagoes, dentre elas as ulceras venosas. Esse
panorama pode ser alterado através do planejamento e
implementagio de estratégias de educagio em satde que
promovam conhecimento e informagoes sobre os fato-
res de risco, complicagoes e autocuidado aos individuos
com anemia falciforme. Nesse contexto, além da consulta
de enfermagem, o hemocentro valoriza a promogio da
sadde, através de atividades educativas desenvolvidas nas
escolas, com enfoque no autocuidado e na prevengio de

tlceras venosas.

O autocuidado, isto é, o cuidado de si mesmo,
visa as necessidades do corpo e da mente, melhoria do
estilo de vida, eliminagio de hédbitos nocivos, adogao de
alimentacio sauddvel, conhecimento e controle dos fato-
res de risco que conduzem s doencas e prevengio delas
(BRASIL, 2006). O principio fundamental do autocui-
dado ¢ que vocé é o centro de qualquer mudanga na sua
vida e na sua satide. Vocé é a pessoa que mais conhece sua
propria situagio, sabe o que precisa para se sentir bem,
o que ajuda ou atrapalha os processos de mudancas. Os
profissionais de satide podem e devem orientar, auxiliar e

acompanhar as pessoas Nesse processo.
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As pessoas com anemia falciforme precisam ser
orientadas e sensibilizadas a realizar os cuidados preven-
tivos das tlceras de perna. O contririo disto, gera longos
periodos de sofrimento, dor, baixa estima e muitas vezes,
abandono do tratamento. Os profissionais de saide po-
dem e devem orientar, auxiliar e acompanhar as pessoas
nesse processo. Para Santos (2013), a criagao de vinculos
entre paciente, familia e profissionais do centro de aten-
dimento é essencial para a terapéutica.

Nas consultas de enfermagem jd ¢ perceptivel que
muitos usudrios tem incorporado a prética do autocuida-
do, pois houve uma diminuicio das tlceras nos membros

inferiores e um menor tempo de cicatrizagio das mesmas.

Entretanto, ainda persistem intimeras dificulda-
des em torno da assisténcia 4 pessoa om anemia falcifor-
me, principalmente no que diz respeito 4 adesio ao tra-
tamento, pois muitos usudrios nao reconhecem a doenga
e portanto nio aderem as medidas de prevengio, dificul-

tando a atuagdo da enfermagem.

Outro ponto que precisa ser melhorado ¢ a sen-
sibilizacdo dos profissionais sobre a anemia falciforme,
principalmente os que estio na ponta nas unidades bd-
sicas de satde, pois muitos profissionais desconhecem a
doenga e nio realizam as intervengoes necessdrias para o

individuo com anemia falciforme.
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CONSIDERACOES FINAIS

Conclui-se que a consulta de enfermagem ¢ es-
sencial para a promover o autocuidado e sucesso no trata-
mento dos usudrios entretanto é necessirio a mobilizagio
dos profissionais de satide para atuarem também na busca
ativa de individuos com anemia falciforme, bem como,
na promogio da saide, a fim de diagnosticar precoce-
mente e atuar no tratamento de modo mais eficaz, redu-

zindo assim, o ndmero de complicagdes.
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associado da Universidade do Estado do Rio de Janeiro.

Cristiane Souto Almeida— Nutricionista. Mestranda em
Satde Coletiva, Universidade Estadual do Ceard, Centro
de Ciéncias da Sadde.

Daniella Barbosa Campos — Enfermeira pela Univer-
sidade de Fortaleza (UNIFOR). Doutoranda em Satde
Coletiva pela Universidade Estadual do Ceard - UECE.
Membro do grupo de pesquisa Doengas Crdnicas em
Criancas e Adolescentes, Familia, Satide Coletiva e En-

fermagem (DOCAES).

Debora Pena Batista e Silva — Graduanda em Enfer-
magem pela Universidade Estadual do Ceard — UECE.
Membro do grupo de pesquisa Doengas Crdnicas em
Criancas e Adolescentes, Familia, Satide Coletiva e En-

fermagem (DOCAES).

Eliene Almeida Santos — Enfermeira. Mestrado em En-
fermagem pela Universidade Federal da Bahia. Docente
da Universidade do Estado da Bahia , Brasil.
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Erika Anny Costa Cerqueira - Graduanda em Enferma-
gem pela Universidade Estadual de Feira de Santana. Bol-
sista de extensio pelo Projeto IKINI: Préticas de cuidado

as pessoas com doenga falciforme e suas familias.

Evanilda Souza de Santana Carvalho - Doutora em En-
fermagem pela Universidade Federal da Bahia, professora
adjunta do Departamento de Satde da Universidade Es-
tadual de Feira de Santana.

Fabiola Azevedo Aratijo — Enfermeira. Mestranda em
Satide Comunitdria/Saide Coletiva pelo Instituto de
Satide Coletiva da UFBa. Especializagio em Medicina
Social sob forma de Residéncia com formagio Multipro-
fissional em Saide da Familia e especialista em Gestao
Pablica Municipal,também pelo referido instituto.

Flavia Karine Leal Lacerda - Enfermeira. Mestre em

Enfermagem. Docente da Escola de Enfermagem da Uni-
versidade Federal da Bahia.

Felipe Douglas Pereira Franga - Mestrando do Progra-
ma de Pés-Graduacao em Psicologia da Universidade Fe-

deral de Mato Grosso (UFMT).
Gabriela dos Santos Silva - Graduagio em psicologia

pela Universidade Federal da Bahia. Mestra em Sadde
Comunitdria pelo Instituto de Satide Coletiva da UFBA.
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Doutoranda em Sadde Puablica, Instituto de Satide Cole-

tiva da UFBA.

Gecivania Maria Teixeira Soares de Almeida - Enfer-
meira. especialista em urgéncia e emergéncia pela Facul-
dade Farias Brito. Enfermeira do ambulatério de hemo-

globinopatiassy HEMOCE.

Gisele de Queiroz Castro - Graduanda em Enfermagem
da Universidade Estadual de Feira de Santana.

Ilvana Lima Verde Gomes - Enfermeira. Pés-Doutora
em Satide Coletiva Instituto de Satide Coletiva da UFBA.
Docente da Universidade Estadual do Ceard (UECE) e
Enfermeira SESA. Lider do grupo de pesquisa Doengas
Crdnicas em Criancas e Adolescentes, Familia, Satde Co-
letiva ¢ Enfermagem (DOCAFS).

Janaina Neres — Pedagoga. Pés graduanda em Psicopeda-
gogia Clinica e Institucional.

Jane Mary de Medeiros Guimaries - Bacharel em Cién-
cias Econdmicas, mestrado em Ciéncias da Educacio.
Doutorado em satde publica. Professora da Universidade

Federal do Sul da Bahia (UFSB).

Jayanne Moreira Carneiro - Enfermeira, Mestranda em
Satide Coletiva pela Universidade Estadual de Feira de

Santana.
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José Nélio Janudrio - Doutorado em Ciéncias da Satde
pela Universidade Federal de Minas Gerais. Professor da
Universidade Federal de Minas Gerais.

Juliana Raissa Oliveira Ricarte - Nutricionista gradua-

da no Centro Universitirio Esticio do Ceara.

Juliana Carollyne Moreira Jorge - Graduanda em En-
fermagem pela Universidade Estadual do Ceard — UECE.
Membro do grupo de pesquisa Doengas Crdnicas em
Criancas e Adolescentes, Familia, Satide Coletiva e En-

fermagem (DOCAES).

Katy Karoline Santos Diniz - Graduagio em Gestao de
Servigos de Satde pela Universidade Federal de Minas
Gerais. Especialista em Gestiao de Projetos pela PUC
Minas. Mestra em Enfermagem pela UFMG. Atualmen-
te atua na gestio de projetos educativos do Nucleo de
Apoio e Pesquisa em Apoio Diagnéstico - NUPAD/FM/
UFMG.

Klevia Souza dos Santos - Nutricionista. Residente da
Escola de Satide Puablica.

Leny Alves Bomfim Trad - Graduagio em Psicologia
pela Universidade Federal da Bahia Doutorado em Cien-
cias Sociales y Salud pelo Universitat de Barcelona. Pro-
fessor Titular da Universidade Federal da Bahia.
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Leticia Alexandre Lima - Enfermeira pela Universidade
Estadual do Ceard - UECE. pés-graduanda em enfer-
magem pedidtrica e neonatal — FAMETRO. Residente
em neonatologia — RIS/ESP-CE. Membro do grupo de
pesquisa Doengas Cronicas em Criangas e Adolescentes,
Familia, Satide Coletiva e Enfermagem (DOCAES).

Liliana Santos - Possui graduagio em Psicologia pela
Universidade de Passo Fundo, mestrado em Psicologia
pela Universidade Federal do Parand e doutorado em
Satide Pdblica pelo Instituto de Satide Coletiva/UFBA.
Professora adjunta e pesquisadora do Instituto de Saide

Coletiva/UFBA.

Livia Lopes Custédio - Possui graduagio em psicologia
pela Universidade de Fortaleza e pedagogia pela Univer-
sidade Federal do Ceard (UFC). Mestre em Satide Cole-
tiva pela Universidade Estadual do Ceard. Doutoranda
em Satde Coletiva pela Universidade Estadual do Ceard
- UECE. Membro do grupo de pesquisa Doengas Croni-
cas em Criancas e Adolescentes, Familia, Satde Coletiva

e Enfermagem (DOCAFS).

Lorena dos Santos Araujo - Enfermeira. Mestranda do
Programa de Pés Graduagio em Patologia. Docente no
Instituto Gongalo Moniz (Funda¢io Oswaldo Cruz -
FIOCRUZ) e Faculdade de Medicina da Universidade
Federal da Bahia.
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Lucimar de Souza Reis - Graduada em Sadde Coletiva,
Instituto de Saidde Coletiva (UFBA). Foi estagidria EL-
SA-Brasil por 18 meses. Participou do Programa Institu-
cional de Bolsas de Iniciagio Cientifica — PIBIC.

Macedénia Pinto dos Santos - Mestre em Saide Coleti-
va pela Universidade Estadual do Ceard — UECE. Enfer-
meira da Secretaria da Satide do Estado do Ceara. Mem-
bro do grupo de pesquisa Doengas Crénicas em Criangas
e Adolescentes, Familia, Satide Coletiva ¢ Enfermagem

(DOCAEFS).

Maria Luisa Pereira de Melo - Pés-doutora em Nutri-
¢io - USP. Doutora em Farmacologia - UFC. Professora
adjunta da Universidade Estadual do Ceard (UECE).

Natalia de Sousa Aradjo - Graduanda em Enfermagem
pela Universidade Estadual do Ceard — UECE. Membro
do grupo de pesquisa Doengas Cronicas em Criangas e
Adolescentes, Familia, Satde Coletiva e Enfermagem

(DOCAES).

Nayara de Souza Gomes Cabral - Especialista em Nu-
trigio Clinica — HC/UFPE. Mestranda em Nutricio e
Satde - MANS/UECE.

Oscar Kennedy da Cruz Gongalves - Mestrando do
Programa de Pds-Graduacio em Psicologia da Universi-

dade Federal de Mato Grosso (UFMT).
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Raquel de Maria Carvalho Oliveira - Graduanda em
Enfermagem pela Universidade Estadual do Ceard —
UECE. Membro do grupo de pesquisa Doengas Cronicas
em Criangas ¢ Adolescentes, Familia, Satde Coletiva e
Enfermagem (DOCAES).

Rosa Candida Cordeiro - Enfermeira. Doutora em En-
fermagem. E-mail: rosa@ufrb.edu.br Docente da Univer-
sidade Federal do Reconcavo da Bahia.

Roselene Soares de Oliveira - Fisioterapeuta Gradua-
da pela Universidade de Fortaleza (UNIFOR). Atua
no Hospital Geral Dr. Waldemar Alcintara e Hospi-
tal Infantil Albert Sabin. Mestre em Satide da Crianca
e do Adolescente da Universidade Estadual Do Ceard
(UECE). Membro do grupo de pesquisa Doencas Croni-
cas em Criancas e Adolescentes, Familia, Satde Coletiva

e Enfermagem (DOCAFS).

Sarah Vieira Figueiredo - Enfermeira pela Universidade
Estadual do Ceard — UECE. Doutora em satde coletiva
pela UECE. Professora substituta do Curso de Enferma-
gem da Universidade Estadual do Ceard — UECE. Enfer-
meira da Unidade de cuidados especiais adulto do hospi-
tal geral Dr. Waldemar AlcAntara. Membro do grupo de
pesquisa Doencas Cronicas em Criangas e Adolescentes,

Familia, Satide Coletiva e Enfermagem (DOCAES).
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Silvia Lucia Ferreira — Enfermeira. Doutora em Enfer-
magem. Docente da Escola de Enfermagem da Universi-

dade Federal da Bahia.

Sonia Regina Fiorim Enumo - Docente do Programa de
Pés-Graduagio em Psicologia da Pontificia Universidade
Catélica de Campinas (PUC-Campinas).

Soraia Pinheiro Machado Arruda — Nutricionista.
Doutora, Professora da Universidade Estadual do Cear4,
Centro de Ciéncias da Sadde.

Stella Maia Barbosa — enfermeira. doutora em enferma-
gem pela Universidade Federal do Ceard. coordenadora
de enfermagem do ambulatorio de coagulopatias/HE-
MOCE. coordenadora geral de estdgios/FAECE.

Taia Caroline Nascimento Fernandes — Graduada em
Fonoaudiologia pela Universidade Federal da Bahia.
Mestranda em Satde Coletiva pela Universidade Federal
da Bahia (UFBA). Foi Membro do Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdade de Medicina da UFBA.

Tais Cavalcanti Batista Matos Lobato — Nutricionista
Graduada no Centro Universitirio Estdcio do Cear4.

Tatiane Lebre Dias - Docente do Programa de Pés-Gra-

duagio em Psicologia e do Programa de Pés-Graduacao em
Educacio - Universidade Federal de Mato Grosso (UFMT).
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Ueigla Batista da Silva - Bacharel em Enfermagem pela
Universidade Federal de Campina Grande. Mestrado em
Enfermagem pela Universidade Federal da Bahia. Tutor
da Universidade Federal da Bahia , Brasil.

Vera Licia Oliveira Veras Bezerra Pinheiro — Gradua-
da em Enfermagem pela Unifor. Enfermeira obstetra pela
UECE. Especialista em urgéncia e emergéncia de servigo
de satide pela Satide publica. Especialista em formacio

pedagdgica em drea de satide.

Yeimi Alexandra Alzate Lépez — Possui graduagio em
Antropologia - Universidade de Antioquia - Medellin,
Coldmbia, mestre em satide comunitdria e de doutora em
Satide Pdblica do Instituto de Satde Coletiva, da Uni-
versidade Federal da Bahia. Professora Adjunta junto ao
Instituto de Satide Coletiva da UFBA.
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