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RESUMO

A doenca falciforme é um distirbio hemolitico grave
causado por mutagcao genética, 0 que ocasiona a producao
da hemoglobina S mutante. Este estudo teve como objetivo
compreender a forma de enfrentamento dos familiares
frente ao tratamento da doenca falciforme. Trata-se de uma
pesquisa de campo, com uma abordagem qualitativa. O
estudo utilizou como base entrevistas realizadas com mées
de criangcas e adolescentes com doenca falciforme
assistidas pelo Centro de Referéncia de uma cidade do

Descritores: Anemia-Falciforme; Dor; Tratamento.

1 Data de recebimento: 28 de agosto de 2019

estado da Bahia, Brasil, no ano de 2017. Com base nas
informacdes coletadas foi possivel perceber que pessoas
com anemia falciforme, durante boa parte da vida,
requerem tratamentos especificos que poderdo ser
executados por elas mesmas ou com ajuda e encorajamento
de outras pessoas, em geral familiares. E muito importante
refletir sobre a efetividade do tratamento ndo s6 do ponto
de vista técnico como também sob a 6tica do paciente, de
sua familia e da sociedade.

Data de aceitacédo: 09 de mar¢o de 2020
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RESUMEN

La enfermedad de falciforme es un trastorno hemolitico
grave causado por la mutacion genética, lo que ocasiona la
produccion de la hemoglobina S mutante. Este estudio tuvo
como objetivo comprender la forma de enfrentamiento de
los familiares frente al tratamiento de la enfermedad
falciforme. Se trata de una investigacion de campo, con un
enfoque cualitativo. El estudio utilizd como base
entrevistas realizadas con madres de nifios y adolescentes
con enfermedad falciforme asistidas por el Centro de
Referencia de una ciudad del estado de Bahia, Brasil, en el

afio 2017. Con base en las informaciones recogidas fue
posible percibir que personas con anemia falciforme
durante buena parte de la vida, requieren tratamientos
especificos que pueden ser ejecutados por ellas mismas o
con ayuda y atencion de otras personas, en general
familiares. Es muy importante reflexionar sobre la
efectividad del tratamiento no sélo desde el punto de vista
técnico, sino también, bajo la Optica del paciente, de su
familia y de la sociedad.

Descriptores: Anemia-de-Células-Falciformes; Dolor; Tratamiento.

ABSTRACT

Sickle cell disease is a serious hemolytic disorder caused
by genetic mutation, which causes production of the
mutant hemoglobin S. The objective of this paper was to
understand how family members cope with the treatment
of sickle cell disease. This is a field research with a
qualitative approach. The study used as a basis interviews
conducted with mothers of children and adolescents with
sickle cell disease assisted by the Reference Center of a
city in the state of Bahia, Brazil, in the year 2017. Based

Descriptors Pain; Sickle-Cell-Disease; Treatment.

on the information collected it was possible to perceive that
people with sickle cell anemia during good require specific
treatments that may be performed by themselves or with
the help and encouragement of others, usually family
members. It is very important to reflect on the effectiveness
of treatment not only from the technical point of view but
also from the point of view of the patient, his family and
society
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INTRODUCAO

A Doenca Falciforme (DF) é uma doenca genética, crénica degenerativa, que apresenta severas intercorréncias,
principalmente nos primeiros cinco anos de vida, com alto indice de morbimortalidade, consequente a complicagdes
vaso-oclusivas como crises recorrentes de dor, sindrome toracica aguda, sequestro esplénico, priaprismo, necrose
asséptica de 0ssos e acidentes vasculares cerebrais.

Os portadores de DF sdo acometidos desde o inicio de suas vidas pelos fenémenos de vaso-oclusdo, que tém como
consequéncia a lesdo tecidual irreversivel dos diferentes 6rgaos. Tais lesdes sdo responsaveis pela manifestacdo
clinica mais caracteristica da DF, que é a dor em extremidades, regido lombar, abdome ou térax. A crise algica
manifesta-se, comumente, a partir dos 24 meses de vida.

A algia é a causa mais comum de procura ao servi¢o de emergéncia pelo paciente e, muitas vezes, resulta em
internacdo hospitalar. Em virtude da gravidade dos sinais e sintomas da doenca, da alta incidéncia e
morbimortalidade, foi implantado, a partir de 2001, no Brasil, o diagnéstico precoce das hemoglobinopatias pela
triagem neonatal / Teste do Pezinhos.

A triagem neonatal visa detectar a DF de maneira mais rapida, possibilitando a conducdo de tratamento mais
qualificado, tornando possivel a prevencao das complica¢es, minimizando as intercorréncias e, consequentemente,
aumentando a sobrevida com melhoria da qualidade de vida dos portadoresz.

Vale ressaltar que, os tratamentos especificos para a DF ainda sdo inexistentes, o que justifica a relevancia do
diagndstico precoce. Apods a constatacdo da enfermidade, iniciam-se os protocolos de tratamento estabelecidos por
grupos cooperativos nacionais ou internacionais, baseados essencialmente na combinacdo de diferentes
medicamentos de uso continuo e tratamento de suporte. Devido a intensidade do tratamento € importante que ele
ocorra em centro especializado no tratamento de doencas hematolégicass.

A partir do exposto e diante das dificuldades enfrentadas pelas familias no tratamento de suas criangas, apresenta-
se a questdo: Quais 0s meios para tratar a dor na doencga falciforme? Com intuito de responder esta questéo, foi
estabelecido como objetivo compreender a forma de enfrentamento dos familiares frente ao tratamento da DF em
criancas. Desta forma, espera-se que, com a realiza¢do do presente estudo, seja possivel incentivar reflexfes sobre
a importancia de construir novas estratégias de promocao a salde, por meio de a¢des que visem oferecer subsidios
para a implementacdo de politicas publicas voltadas para a melhoria da qualidade de vida desses pacientes.

MATERIAIS E METODOS

A populagdo estudada compreendeu sete pais/responsaveis de criangas (2 a 11 anos) e adolescentes (12 a 18 anos)
diagnosticados com DF, que eram acompanhadas pelo centro de referéncia e que estavam disponiveis para
participacdo na pesquisa no momento de sua realiza¢do. Para fins de anonimato, a identidade das entrevistadas foi

substituida por nomes de mulheres africanas.

A pesquisa foi realizada através de uma abordagem qualitativa, que tem como finalidade evidenciar os fatores
subjetivos pertinentes as abordagens tematicas do estudo proposto. Sobre o estudo qualitativo “considera que ha
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uma relacdo dindmica entre o0 mundo real e o sujeito, isto €, um vinculo indissociavel entre 0 mundo objetivo e a
subjetividade do sujeito que ndo pode ser traduzido em numeros”a.

O presente estudo teve como cenario o municipio de Feira de Santana, Bahia, Brasil, localizado no Recéncavo
Baiano, a 116 quilémetros da capital, onde esté situado o Centro de Referéncia e Atendimento a Pessoas com
Doenga Falciforme. Segundo a Secretaria de Saude do Estado da Bahia em 2017 foi registrado o total de 548 casos
de transtornos falciformes no estado da Bahia, desses 512 na cidade de Salvador, e um caso notificado no municipio
de Feira de Santanas.

As entrevistas ocorreram nos meses de junho a novembro de 2017. A coleta de dados ocorreu através de entrevista
semiestruturada, com a seguinte questdo norteadora: O que vocé faz quando seu filho apresenta crise de dor? As
entrevistas foram gravadas apds consentimento dos participantes e seus audios serdo arquivados por um periodo de
cinco anos. Foram realizadas na sede do centro de referéncia e os udios foram transcritos e submetidos a anélise
qualitativa proposta por Laurence Bardine.

Os dados foram sistematizados por meio do método de analise de conteudo tematica, seguindo as fases de preé-
analise, exploracdo do material, tratamento, inferéncia e interpretacdo dos resultados obtidos. Para organizacdo das
entrevistas foram utilizados o Pacote do Microsoft Office Word e Excel. Com base no processo de sistematizagéo,
0 material empirico foi agrupado por semelhancas e diferengas, possibilitando a emerséo de categorias tematicas, a
saber: “Adocao de praticas alternativas”, “Automedicagdo para dor” e “Terapéutica realizada no hospital”.
Considerac0es éticas

Aprovacdo da pesquisa pelo Comité de Etica e Pesquisa da Faculdade Adventista da Bahia (Parecer n® 2.968.064).
A pesquisa atendeu aos preceitos estabelecidos na Resolucdo 466/2012 de ndo maleficéncia, beneficéncia,
voluntariedade, protecdo da dignidade, respeito a liberdade e a decisdo do participante. Todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

RESULTADOS

No que tange ao tratamento da algia na DF, as mées revelaram diferentes recursos que séo utilizados na abordagem
da dor. As principais praticas citadas referiam-se a terapias alternativas, automedicacdo e assisténcia hospitalar,
além de também citarem como faziam para obter a medicagédo. A percep¢do da mée acerca da dor influenciava na
escolha de algum método de intervencdo para alivio da dor, conforme descrito nas categorias a seguir:

Adocao de Praticas alternativas

As mées adotavam diferentes terapias alternativas como a utilizacdo de remédios naturais, chas, massagens ou
atendiam aos desejos de seus filhos, embora tambem compreendessem que em alguns momentos tais praticas nao
eram suficientes.

Minha filha faz uso de alguns remedios naturais. Ela gosta de cha de erva-doce, camomila, cidreira, capim santo
e quioid. (Zuri)
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Quando minha filha sente dor, eu dou massagem para relaxamento e realizo alguns desejos para favorecer sua
recuperacdo mais rapida. (Zahra)

Eu passo a mao suavemente sobre o local da dor, o que contribui para aliviar, porém as vezes ela é téo forte que
nem isso ajuda. (Bejide)

Automedicacao para dor

A prética da automedicacao no tratamento da algia também foi evidenciada. Através das suas vivéncias, as maes
demonstraram habilidade em reconhecer os aspectos clinicos da doenca, o que lhes permitiam avaliar a intensidade
da dor, a escolha do medicamento, intervalos de administragéo, a resposta da crianca diante da terapia e, inclusive,
necessidade de encaminhamento para o servico de salde, no caso de tais medidas ndo serem eficazes.

Quando ela estd com crises algicas, eu ndo ofereco tratamento natural. Procuro saber quando comegou, sua
duracdo e intensidade. Eu também apalpo o lugar que ela esta referindo dor e vejo se tem alguma alteragéo.
Dependendo da localizacéo, eu administro a medicacao, segundo a prescricdo médica: dipirona, ibuprofeno ou
paracetamol. A partir disso, eu observo se a dor cessara e mantenho em observacdo. Se a medicacdo nao fizer
efeito, eu a levo direto para a emergéncia. (Zuri)

Quando meu filho comeca a sentir dor, eu administro dipirona de 6/6 h e intercalo com ibuprofeno ou cetoprofeno
de 8/8 h. (Ramla)

Quando a dor esta fraca ou se ele reclama da circulacgéo, das articulacGes, dos bracos, das pernas, eu administro
ibuprofeno. Se a dor melhorar e ele ndo tiver febre, ndo precisa procurar atendimento. Mas se ele tiver febre, eu
vou pro hospital. (Zuhaila)

Terapéutica realizada no hospital

A despeito da adocdo de terapias distintas no manejo da dor, por vezes era necessario 0 acompanhamento em nivel
hospitalar, nos casos em que a abordagem domiciliar ndo era eficaz. Nessas situagdes, as genitoras relataram a
prescricdo medicamentosa de vendclise, analgésicos, antibioticos ou transfusdo sanguinea.

E administrado o soro com a medicac&o e os sintomas vdo passando aos pouquinhos. Ela nunca tomou bolsa de
sangue. (Bejide)

O medico dela prescreveu dipirona em caso de crises algicas. (Nyimbo)

Ele recebe a transfusdo sempre que a hemoglobina estd muito baixa. Durante o tratamento, ele ainda usa
analgeésicos e antibiotico. (Shahida)

DISCUSSAO

As maes entrevistadas revelaram uma variedade de recursos, os quais elas faziam uso para tratamento dos sinais
apresentados por seus filhos com DF. Esse achado tem intima relacdo com o fato de que as pessoas com anemia
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falciforme, ao longo da vida, requerem cuidados especificos que poderdo ser executados por elas mesmas ou com
ajuda e encorajamento de outras pessoas, em geral familiaresr.

A patologia é caracterizada por uma variedade de sintomas que o paciente manifesta. Importante sinalizar que a dor
se destaca pela frequéncia e intensidade com a qual ocorre, como tem sido mostrado em pesquisa internacional
realizada em Kinshasa, Repulblica Democratica do Congo, Africa. A crise algica foi a primeira causa de
hospitalizacao e representa 37,6% dos eventos agudos, sendo 0s 0ssos a localizacdo mais comum, representando
57,3% dos episodioss.

Diante disso, a enfermagem, no cuidado direto as pessoas com doenca falciforme, tem como meta o alivio da dor,
com base em uma avaliacdo integral. Isto implica que o enfermeiro conhega a fisiologia da dor, com vistas a
implementacdo de praticas educativas junto a essas pessoas, identificando e prevenindo crises algicas para reduzir
complicacGes, bem como incentivando ac¢des de autocuidadoz.

Ainda relacionada a dor, geralmente associada como causa, tem-se a vaso-oclusdo. Estudo realizado na
Universidade de Washington evidenciou que 60% dos pacientes com a DF terdo pelo menos uma vaso-oclusédo
anualmente e 20% terdo multiplos episodios que requerem cuidados hospitalares”o.

Para alivio da dor, as mées recorriam a algumas opcdes de tratamento que eram conhecidas por sua eficacia, como
hidratacdo venosa, analgésicos, antibidticos com finalidade profilatica e suplementos vitaminicos. O tratamento da
DF incluia a suplementacdo de &cido fdlico, analgésicos, anti-inflamatorios, hidroxiuréia (para pacientes que se
adequassem ao protocolo), hidratagdo venosa nas crises algicas, realizacdo de transfusdo sanguinea, 0 uso
profilatico de antibidticos (em menores de 5 anos de idade), imunizacdes periddicas e do tratamento especifico das
complicagBes secundarias & doencazo.

Tais medicamentos poderiam ser de uso hospitalar ou domiciliar, conforme a necessidade da crianca durante a crise
algica. No ambiente hospitalar, os farmacos mais utilizados ap6s a admissao dos pacientes sdo 0s opidides como a
morfina, oxicodona e hidromorfona. Em um estudo realizado pela Rede de Pesquisa Aplicada em Cuidados
Pediatricos de Emergéncia os autores revelaram que pacientes que tiveram opidides orais iniciados nas primeiras
24 horas tiveram melhor alteragcdo nos escores da qualidade de vida relacionada & saude durante a alta, em
comparacdo com aqueles que tiveram opidides orais iniciados ap0s 24 horas, cujos escores apresentaram
decréscimo’11.

Os episddios vaso-oclusivos podem interromper a qualidade de vida das criancas com DF, com ramificacdes
psicoldgicas, como transtorno de estresse pos-traumatico, falta de confianca nos profissionais de satde e percepcdes
alteradas de futuros procedimentos médicos. Ademais, criancas com a DF, hospitalizadas por um vaso-oclusdo, tém
uma duracdo média de permanéncia de 4,5 dias, contribuindo para reducéo ainda mais acentuada da qualidade de
vida destes infantess.

A dor durante a crise algica, ou crise falcémica, como é conhecida, apresenta particularidades que a diferenciam de
outras modalidades de dor, como forte intensidade e elevada frequéncia. Durante as pesquisas identificaram-se trés
tipos de dor na doenca falciforme, com diferentes géneses: crises dolorosas agudas recorrentes, sindromes de dor
cronica e dor neuropética. As crises agudas sdo a caracteristica principal da doenca falciforme e a principal causa
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de hospitalizacéo entre os individuos portadores da doenca. Pode ser desencadeada por diversos fatores — muitos
deles desconhecidos — e por conta disso é dificil prever sua ocorréncia. A dor neuropatica é associada a sensagdes
como dorméncia, formigamento e dor em pontadas ou agulhadas e tende a aumentar com a exposic¢ao ao frio ou
calor. Ela pode ser resultante de lesdo ou disfuncdo de nervos periféricos ou centrais ou ainda de lesdo de tecidos
decorrente de vaso-ocluséoz- 13.

Por fim, a dor cronica na DF, assim como nas diversas enfermidades de longo prazo ou de duracdo indefinida, que
é caracterizada por desconforto persistente, presenca de hiperalgesia e alodinia, além de apresentar altos custos em
salde, pois a mesma apresenta alteracBes neuroldgicas/psiquiatricas como distlrbios do sono, depressdo e
ansiedadezs.

Deste modo, a severidade da algia implica na necessidade de tratamento imediato, sendo, portanto, necessaria a
utilizacdo da medicacgéo dentro do ambiente domeéstico. O uso de farmacos, nessas situacdes, pode ser considerado
automedicacdo, momento em que o paciente escolhe qual droga utilizar, além das demais questdes que envolvem a
administracdo de determinado medicamento. Contudo, em se tratando de uma dor cuja frequéncia é elevada, essa
pratica torna-se positiva, uma vez que limita a procura pelo atendimento hospitalar, o que poderia contribuir para
superlotacdo das emergéncias e custosio-i2.

A terapia medicamentosa no domicilio para criancas e adolescentes portadores de DF é essencial para a
continuidade da assisténcia e melhora do prognostico. Para tanto, € fundamental que os cuidadores sejam preparados
e orientados pelos profissionais para realizarem a correta administracdo das drogas, minimizando os erros e evitando
consequentes riscos a crianca e a si mesmosi2. Essa préatica tem sido reforcada por estudos na area de educagdo em
salide que estimula o autocuidado pelos pacientes e seus acompanhantes/responsaveisso.

Sendo assim, as maes foram orientadas pelos profissionais de salide sobre como proceder para conseguir reconhecer
as manifestacdes clinicas que seus filhos expressavam e ter autonomia para decidir por quais medicamentos e suas
posologias. Nesse sentido, faz-se necessario as maes conhecerem as caracteristicas clinicas da doenca e os cuidados
necessarios durante as crises algicas, o preparo e administracdo dos medicamentos no domicilio, bem como de seus
efeitos adversosiz.

Para além do uso de medicacdes alopaticas no tratamento da dor na doenca falciforme, as maes, por vezes, recorriam
ao uso de terapias alternativas, em estudo realizado em Kinshasa, Republica Democratica do Congo, na Africa.
Alguns pacientes ja adultos demonstraram certa frequéncia na procura por casas de oracdo ou servigcos de
curandeiros tradicionais”s. No presente estudo, as principais praticas evidenciadas foram uso de chas, massagens,
oléo e gel, amplamente discutidas na literatura nacional e internacional que apresentaram sua eficacia e eficiéncia.
Préticas integrativas e complementares em saude sdo regulamentadas como recursos terapéuticos, principalmente
com o uso de plantas medicinais associadas a alimentagaos, 14,15. Alguns principios ativos de plantas medicinais
vém sendo estudados na DF para que possam proporcionar maior estabilidade a hemécia, atuar como agentes anti-
falcizacdo e melhorar o prognostico e a salde dos pacientesio,ie.

Alguns estudos cientificos tém apontado que o feijdo guandu (Cajanus cajan (L.) Millsp — Fabaceae) seja um

importante agente medicinal que atue, minimizando algumas complicacdes da DF através da inibicdo da falcizacao
10,17. De modo semelhante, na Nigéria, o extrato aquoso da semente de C. cajan tem sido formulado e administrado
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para pacientes com DF com melhora na frequéncia de crises algicas. No Brasil, ndo ha existéncia de pesquisas que
avaliem o uso dessas sementes nos pacientes com DF. Aqui, a fenilalanina tem sido apontada como o principio
ativo mais estudado que atuaria na reversao de hemécias falcizadasio.

Interessante ressaltar que uma mae também desvelou a necessidade de satisfacdo de desejos pessoais de seus filhos,
como uma forma de modificar a percepcao cerebral da dor, o que pode ser justificado pela ativacdo de vias
relacionadas ao sistema de recompensa, que servem para distrair a crianca do foco principal e latente que € a dor,
buscando desviar sua atengdo. Essa pratica justifica-se, uma vez que a dor é um processo fisico, psiquico, e social,
sendo, portanto, importante a implantacéo destas formas de tratamento para a dor, abrangendo tais aspectosis.

Ha uma necessidade de acompanhamento dessas pessoas por uma equipe interdisciplinar, durante cada fase da vida,
devendo-se respeitar as suas particularidades. Para isso, as Unidades de Salude da Familia (USFs) s&o responsaveis
ndo sO pelo diagndstico precoce da anemia falciforme, mediante a triagem neonatal e 0 acompanhamento das
pessoas adoecidas, como também pelos cuidados preventivos voltados para a educacdo em salde e o planejamento
para o autocuidado direcionado para cada etapa da vidais.

A despeito de que tais préaticas supracitadas sejam eficazes, por vezes ndo sdo suficientes para promover o alivio da
dor, sendo necessario, nesses casos, recorrer ao tratamento em ambiente hospitalar. Em estudo da Rede de Pesquisa
Aplicada Pediatrica de Emergéncia, Salt Lake City, UT, é comum a procura pelo setor de emergéncia devido ao
avento de dor, sendo esta a complicacdo mais comum da DF e é a principal causa das visitas ao departamento de
emergéncia e hospitalizagGes para criancas que sofrem da doencai1. Essa procura pelo servigo de salde traz a mae
a seguranca e a garantia da resolubilidade do problema de saude de seus filhos, o que requer experiéncia e preparo
profissional, além do acolhimento como tem sido mostrado no estudozs.

Perante a isso, percebe-se que a enfermagem tem um importante papel nesse processo de tratamento, pois, deve-se
adotar a filosofia do autocuidado em individuos que vivem com anemia falciforme, a fim de despertar nessas
pessoas o poder de gerenciar 0 autocuidado, estimulando o desenvolvimento do espirito critico e reflexivo sobre a
doenca, a qualidade de vida, sua longevidade e o exercicio do direito de cidadania. No entanto, para que essas a¢des
tornem-se reais, € preciso que sejam subsidiadas por conhecimento cientifico e préatico, pois, sé assim, essa pessoa
tornar-se-a independente e tera autonomia sobre o seu tratamentoao.

Ademais, as evidéncias cientificas reveladas neste estudo permitiram direcionar a enfermagem para uma gestao do
cuidado, através da implantacdo do acolhimento e da humanizacdo do atendimento, de modo a garantir o
atendimento especifico as necessidades de cada crianca. Pode-se acrescentar, ainda, acdes de educacdo em salde
com enfoque para o reconhecimento dos sinais e sintomas da DF, com vistas a0 manejo terapéutico domiciliar
adequado. Essas a¢Bes podem proporcionar uma assisténcia acolhedora, contribuindo para a satde e qualidade de
vida das criancas.

CONCLUSOES
A elevada frequéncia na manifestacdo de sinais e sintomas por pacientes com doenca falciforme revelam a

importancia da prestacdo do cuidado, seja no ambiente domiciliar ou hospitalar. O autocuidado e o atendimento
ofertado pela equipe de profissionais na unidade de saude s&o imprescindiveis, neste contexto. Deste modo, é
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necessario que os profissionais de salde que prestam assisténcia ao paciente com doenca falciforme reflitam sobre
a efetividade do tratamento ndo s6 do ponto de vista técnico como também, sob a 6tica do paciente, de sua familia
e da sociedade.

Deve-se partir da premissa que a doenca é cronica, permeada por crises agudas e que n&o pode ser curada. E também
fundamental buscar conhecer e entender os processos pelos quais esses individuos sdo conduzidos a viver. Nao ha
duvida que apenas a abordagem técnica ndo nos permite resolver as questdes centrais sem considerar a profundidade
dos significados da doenga e da dor para aquele individuo. Desta forma, 0 modelo médico tradicional, no qual o
paciente adota uma atitude passiva, deve ser rejeitado, dando lugar a uma relacdo mais igualitaria, na qual o paciente
passa a ser visto como parte ativa na tomada de decisGes de seu tratamento.
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