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Objetivo: conhecer a percepcao das enfermeiras sobre a crianca com doenca falciforme. Método: pesquisa quali-
tativa Convergente-Assistencial, ocorrida em hospital publico pedidtrico, da qual participaram 12 enfermeiras da
emergéncia no periodo de julho de 2020 a abril de 2021, ap6s submissio ao Comité de Etica. As técnicas de coleta
de dados foram: sondagem do conhecimento por entrevista semiestruturada, grupos de convergéncia e observacao
participante. Os dados foram analisados conforme referencial da Pesquisa Convergente-Assistencial e suas fases,
sendo elas concepcio, instrumentalizacdo, teorizaclo, transferéncia e andlise. Resultados: as enfermeiras reconhe-
ceram a doenga pela principal manifestacao clinica, a crise dlgica, a qual foi citada como caracteristica marcante da
crianca com doenca falciforme. Consideracoes finais: as enfermeiras atuantes na emergéncia pedidtrica conhecem
alguns aspectos da doenga falciforme e revelaram conhecimento incipiente sobre a fisiopatologia da doenca.

Descritores: Anemia Falciforme. Servico Hospitalar de Emergéncia. Pediatria. Enfermagem. Conhecimento.

Objective: to know the perception of nurses about the child with sickle cell disease. Method: qualitative Convergent-
Care research, occurred in a public pediatric hospital, in which 12 emergency nurses participated from July 2020
to April 2021, after submission to the Ethics Committee. The data collection techniques were: survey of knowledge by
semi-structured interview, convergence groups and participant observation. The data were analyzed according to the
referential of the Convergent-Care Research and its phases, being them conception, instrumentalization, theorization,
transfer and analysis. Results: the nurses recognized the disease by the main clinical manifestation, the pain crisis,
which was cited as a striking characteristic of the child with sickle cell disease. Final considerations: the nurses
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working in the pediatric emergency know some aspects of sickle cell disease and revealed incipient knowledge about
the pathophysiology of the disease.

Descriptors: Sickle cell anemia. Emergency Hospital Service. Pediatrics. Nursing. Knowledge.

Objetivo: conocer la percepcion de las enfermeras sobre el nino con enfermedad falciforme. Método: Investigacion
cualitativa Convergente-Asistencial, ocurrida en hospital piiblico pedidtrico, de la cual participaron 12 enfermeras
de la emergencia en el periodo de julio de 2020 a abril de 2021, tras sumision al Comité de Etica. Las técnicas
de recoleccion de datos fueron: sondeo del conocimiento por entrevista semiestructurada, grupos de convergencia
y observacion participante. Los datos fueron analizados conforme referencial de la Investigacion Convergente-
Asistencial y sus fases, siendo ellas concepcion, instrumentalizacion, teorizacion, transferencia y andlisis. Resultados:
las enfermeras reconocieron la enfermedad por la principal manifestacion clinica, la crisis digica, la cual fue citada
como caracteristica distintiva del ninio con enfermedad falciforme. Consideraciones finales: las enfermeras que
actiian en la emergencia pedidtrica conocen algunos aspectos de la enfermedad falciforme y revelaron conocimiento

incipiente sobre la fisiopatologia de la enfermedad.

Descriptores: Anemia Falciforme. Servicio Hospitalario de Emergencia. Pediatria. Enfermeria. Conocimiento.

Introducio

A doenca falciforme (DF) é uma das altera-
¢coes genéticas mais frequentes no Brasil e no
mundo, compreendendo um grupo de anemias
hemoliticas congénitas caracterizadas pela pre-
senca da hemoglobina S (HbS), predominante
entre os afrodescendentes'”.

A presenca da mutacao HbS predispoe a
hemoglobina a polimerizacao e danifica a mem-
brana do eritrocito, o qual assume o aspecto
de foice com vida util reduzida e resulta numa
anemia hemolitica, com manifestacdes vaso-
oclusivas dolorosas, disfuncao endotelial isqué-
mica e resposta inflamatoria cronica”

Essas manifestacoes tém inicio na infincia de
forma aguda e perpetuam-se ao longo da vida,
0 que mostra a relevancia no desenvolvimento
de estudos e estratégias para as pessoas que con-
vivem com a doenca falciforme.

No nivel de atencao da Rede de Urgéncia
e de Emergéncia, ocorrem os atendimentos as
intercorréncias clinicas agudas. Entende-se que
os profissionais dos niveis intermedidrios de
atengdo a saude desconhecem ou ignoram a en-
fermidade que traz a DF dentro das linhas de
cuidados, tal qual como a falta de informacao,
sendo uma das principais causas de uma as-
sisténcia inadequada. Por isso, torna-se indis-
pensdvel que os profissionais de saide estejam

PORTSNG)
preparados para atender esse publico ™.
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Desse modo, o niao reconhecimento dos
sinais clinicos de risco implica na limitacao do
profissional em avaliar as necessidades de cui-
dados voltados a esse paciente com doenca fal-
ciforme, o qual impossibilita o planejamento de
uma assisténcia de qualidade para evitar com-
plicacoes, bem como a reducao da mortalidade.
Assim, o objetivo deste estudo foi conhecer a
percepc¢ao das enfermeiras sobre a crianca com
doenca falciforme, diante da lacuna existente na
literatura sobre a tematica.

Este artigo € um recorte da pesquisa de mes-
trado sobre a construcio de um protocolo as-
sistencial de enfermagem a crian¢ca com doenca
falciforme na emergéncia, em que o objeto de
estudo constituiu no cuidado de enfermagem 2

crianca com doenca falciforme na emergéncia.
Método

Trata-se de um estudo exploratorio, descri-
tivo, de natureza qualitativa, do tipo conver-
gente-assistencial, que a principal caracteristica
¢ a articulacio intencional da pesquisa com a
pratica assistencial, cujo desenho apresenta um
cardter metodologico de proximidade e afasta-
mento diante do saber-fazer assistencial, o qual
permite permutas reciprocas de informacdes ao

(4)
longo de ambos os processos .
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A pesquisa ocorreu  num  hospital
publico pediatrico no interior da Bahia, da qual
participaram 12 enfermeiras da emergéncia,
cujos dados foram coletados entre julho de 2020
a abril de 2021. No periodo da coleta, 22 enfer-
meiras compunha o quadro de profissionais da
emergéncia pediatrica. Os critérios de inclusio
da amostra proposital foram: integrar a equipe
de enfermagem por no minimo seis meses no
setor de urgéncia e emergéncia (considerando
esse tempo o minimo para que tenha viven-
ciado o contexto da emergéncia e, possivel-
mente, atendimento de alguma crianca com DF),
aceitar participar da pesquisa mediante leitura e
assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

Ja os critérios de exclusao foram os seguintes:
estar em licenga satde ou férias e/ou ausentes
do setor no periodo da coleta de dados. Das
enfermeiras que se encontravam dentro dos
critérios de inclusido, todas receberam o convite
para participa¢io, pois o propodsito era alcancar
o maximo de participantes. Essas, por sua vez,
aceitaram até o final das etapas da pesquisa, por-
tanto, ndo houve desisténcia.

As técnicas de coleta de dados foram:
sondagem do conhecimento através da entre-
vista semiestruturada, grupos de convergéncia
(GO) e observacao participante. Os dados foram
analisados conforme referencial da Pesquisa
Convergente-Assistencial (PCA), assim como foi
seguida a seguinte trajetoria metodologica: fases
de concepgio, instrumentalizacdo, teorizacio,
transferéncia e andlise.

Em relacdo aos aspectos éticos, todas as
etapas desta pesquisa foram desenvolvidas
conforme os critérios da Resolucio n2 466/2012,
a qual dispoe sobre os principios da bioética”.
Assim, foi submetida e aprovada pelo Comité de
Ftica em Pesquisa (CEP) da Universidade Esta-
dual de Feira de Santana. Apos a aprovacao do
CEP, a proposta do estudo foi esclarecida as pos-
siveis participantes da pesquisa através do TCLE.

Ao considerar o envolvimento da pesquisa-
dora como enfermeira do campo, ressalta-se que
durante a coleta de dados e posteriores etapas

da pesquisa, a pesquisadora nao estava atuando

no setor da emergéncia e, ao final da pesquisa,
portanto, os principios €ticos foram mantidos em
todo o tempo.

Em conjunto com a coordenacido da emer-
géncia e setor de educacio permanente e
pesquisa, foi elaborada uma escala prévia com
as datas, nome das possiveis participantes e
hordrios estabelecidos para as entrevistas.

Ademais, as enfermeiras receberam uma
mensagem virtual da pesquisadora, com breve
apresentacao sobre a pesquisa e sobre o inicio
da coleta de dados, deixando-as cientes de que
seriam chamadas para as entrevistas.

Na primeira etapa de coleta de dados —
entrevista — as participantes escolheram nomes
ficticios aleatérios que nao faziam parte da
equipe da emergéncia, para manter o sigilo de
identidade e entio colhia-se os dados socio-
demogrificos e as entrevistas eram gravadas
a fim de preservar a fidedignidade dos dados
coletados, sempre perguntado ao final se que-
riam ouvir o conteido ou modificar algo nas
falas, contudo, nao foi solicitada modificacao
por nenhuma das entrevistadas.

As entrevistas duraram em média 9,5 minutos
por cada participante, foram gravadas apenas
uma vez em hordrio previamente combinado,
seguindo os protocolos para COVID-19 vigentes
no periodo. A primeira entrevista foi realizada
como piloto do guia de entrevista, como a mesma
atingiu os objetivos, foi incluida nos resultados.

O Roteiro de Entrevista incluiu perguntas
como: fale-me um pouco sobre a doenca
falciforme; fale-me sobre a doenca falciforme
na pediatria. O que vocé pensa sobre o cuidar
de enfermagem a crianca com doenca
falciforme? O que vocé pensa sobre o cuidar de
enfermagem a crianca com doenca falciforme na
emergéncia pediatrica?

Os GC foram realizados de forma remota
pelo aplicativo do Google Meet, ainda no con-
texto da pandemia da COVID-19, registrados em
tempo real pelas pesquisadoras. Esses sio pe-
quenos grupos cujas participantes reuniram-se
com o objetivo de desenvolver o conhecimento
tedrico para beneficiar a pratica assistencial es-

© . .
tudada™. Os encontros tiveram duracio de uma
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hora e foram marcados previamente com as
participantes. A observacdo, por sua vez, foi
realizada com Roteiro de Observacio e
registrada em Diario de Bordo.

Na andlise dos dados, foram realizados os
processos de apreensdo, de sintese, de teori-
zac¢ao e recontextualizacio.

Na PCA, o processo de apreensiao inicia
a coleta de dados com a organizacio e codi-
ficacao das informacoes; o de sintese consiste
em examinar subjetivamente os dados e realizar
associacoes e variacoes das informacoes, encon-
tradas no processo de apreensio; ji 0 processo
de teorizacao consiste em descobrir os valores
contidos nas informacdes levantadas durante o
processo de sintese”

As informacoes obtidas foram codificadas em
Notas de Entrevistas (E), Notas dos grupos de
convergéncia (GC) e Notas de Observacao (NO).
Em relacio as participantes, manteve-se O Uso
dos nomes ficticios em todo corpus textual, bem
como as siglas das demais notas ja citadas.

Apos as entrevistas, os dudios das gravacoes
foram escutados repetidamente e realizou-se a
transcricao na integra de todos, mantendo a fide-
lidade das falas. Porém, para exposicio dos re-
sultados, foram retirados os vicios de linguagem,
tais quais como:“né”, “assim”, para melhor
compreensao textual.

Os dados foram organizados em um quadro
de andlise feito no Microsoft Publisher, no qual
foram separadas categorias de acordo com os
objetivos da pesquisa. Dentro de cada categoria,
as informacdes foram compiladas de forma a
“mostrar dados essenciais para desvelamento

R (6:5%)
do fendmeno”””

. Com a apreensiao e sintese,
permitiu-se elaborar pressupostos e teorias
a partir do observado, com constante retomada
do referencial tedrico e discussio a luz da
literatura cientifica.

A fim de garantir qualidade na pesquisa
qualitativa, adotou-se as diretrizes do Consoli-
dated Criteria for Reporting Qualilative Research

— COREQ".
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Resultados

Participaram do estudo doze (12) enfermeiras
da Emergéncia de um hospital publico pedia-
trico, predominantemente do sexo feminino (91,
6%), cujo apenas um (Dera do sexo masculino
(8,4%), sendo adotada no corpo desta pesquisa
a terminologia feminina — enfermeira — visto
que sao a majoria com idade de 28 a 45 anos,
com tempo de formaciao entre um (D e onze
(1D anos e atuacao em Pediatria num periodo
entre dez (10)meses e nove (9)anos.

Em relacao 2 qualificacio profissional, sete(7)
possuiam pelo menos uma poés-graduacao,
dentre as quais a mais citada foi a de Urgéncia
e Emergéncia. Ressalta-se, ainda, que nenhuma
na darea de Pediatria, uma vez que todas atuavam
em um hospital pediatrico.

A triangulacao dos dados coletados através
das entrevistas, grupos de convergéncia e obser-
vacao apos a organizacio e classificacao dos
mesmos, permitiu a criagio de duas catego-
rias de andlise: Categoria I - Conhecimento das
enfermeiras sobre Doenca Falciforme (DF);
Categoria II - Conhecimento das enfermeiras

sobre a crianca com Doencga Falciforme.

Categoria I— Conbecimento das
enfermeiras sobre Doenca Falciforme (DF).

Sondar o conhecimento das enfermeiras
sobre a doencga falciforme foi uma etapa es-
sencial, uma vez que o cuidado depende do
quanto a enfermeira conhece sobre os aspectos
da doenca para, entdo, planejar a assisténcia de
cada paciente com sua equipe.

Para a maioria das participantes, a DF € uma
doenga genética e caracterizada pela alteracao
da hemoglobina e/ou formato das hemdcias:

A doenca falciforme, na verdade é um acometimento

na hemoglobina que faz uma forma de foice, por isso

Jja determinou o nome, e esse formato de foice, ele gera
algumas complicacoes. (GABRIELA, E)

E, basicamente, uma doenca a nivel hematologico, que
o formato da bemoglobina vem em formato de foice, por
isso que recebe também esse nome falciforme. (PAULO, E)
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Doengca falciforme pra mim é uma doenca genética que
é transmitida através de uma alteracdo da hemoglobina.
(LETICIA, E)

Ela é uma doenga que é de cunbo genético, é passado de
mde e pai para filbo. (ANA, E)

Entretanto, algumas falas apresentaram equi-
vocos ao apontarem a DF como uma doenca
autoimune, hematoldgica ou ocasionada por ou-

tros fatores:

Quando eu escuto a palavra doenga falciforme, a gente
entende que é uma doenga autoimune. (NAIARA, E)

[...] que pode ser também uma doenca adquirida pela
Jfalta de vitamina, pela falta de proteinas, ndo sei se real-
mente “t6” respondendo correto. Mas eu acredito que
possa ser que também essa falta de proteina, de suple-
mentagdo do ferro, as vezes pela uma dieta que ndo seja
tdo adequada, a crianca possa desenvolver um tipo de
anemia e essa anemia também possa levar alguns 1ragos.
(SOFIA, E)

Em relaciao ao conhecimento das profissionais
sobre a hereditariedade da doenga falciforme,
que consiste na presenca genética do traco da
doenca €é uma ocorréncia que nao estava com-
pletamente esclarecida para as participantes:

Elas podem ter o traco falcémico ou anemia falciforme.

Isso vai depender dos pais possuir esse gene para distin-
guir entre o falcémico e o traco. (PEROLA, E)

Quando, ou o pai tem o traco ou ele tem a doenga, ou a
made tem o trago e o pai tem o trago e quando faz a jun-
cao, [...] a crianca acaba nascendo geneticamente com
a doenca anemia falciforme. (LETICIA, E)

Entdo, a doenga falciforme, a gente sabe que é uma doen-
ca geneticamente hereditdria, herdada através genes dos
genitores ou de algum familiar que tem a patologia ja de
base. JAMILE, E)

Mas, ela realmente é uma doenca que, eu acho que é
uma doenca bereditdria, que tem familias, que das vezes
do seu antepassado acaba passando para todas as gera-
coes, e ai cada um, com uma classificacdo. (SOFIA, E)

As enfermeiras mostraram conhecer a relacao
da raca/cor com a ocorréncia da doenca falci-
forme, incluindo aspectos historicos da doenca
encontrados em apenas uma fala da participante
Naiara:

Geralmente, quem tem essa alteracdo genética é o publi-
co negro. (PEROLA, E)

Sdo geralmente pacientes negros, sdo pacientes negros
que chegam mais com esse quadro de dor. (CARLA, E)

Estd mais relacionada a paciente de etnia negra, que tem
uma predisposicao maior. (MARIA, E)

E ai, a gente vai falar que geralmente é uma doenca que
acomete mais as pessodas negras, que o surgimento dela
Jfoi nessa populagdo e acabou surgindo em outros paises
também, ndo s6 na Africa, mas veio pra o Brasil e pra
outros lugares. (NAIARA, E)

Quanto aos aspectos fisiopatolégicos, niao
foram citados com clareza pelas participantes.
Contudo, as complicacoes decorrentes da pato-

logia foram abordadas nas falas:

E uma doenca que ela vai fazer com que o paciente ele
tenha um problema maior em relacdo a captacdo de oxi-
génio. (MARIA, E)

Uma dessas (complicacoes) é a quantidade de bemdcias
que, geralmente, por td com md formacdo, acaba dimi-
nuida, desenvolve algumas outras consequéncias como
Jformacdo de trombos. E que esses trombos, eles podem
causar desde uma complicacdo local, até uma complica-
cdo sistémica. (GABRIELA, E)

E dessa deficiéncia, ela pode evoluir com os desconfor-
tos respiratorios, dores abdominais... ela tem alteracoes
hepdticas, tem alteragoes do sistema, da sua bhemodind-
mica... (SOFIA, E)

Consequentemente, o paciente, por conta desse formato
dessa célula de forma diferente, ele tem alteracdo |...]
quadro febril intenso, dores também, dores tordcicas, do-
res abdominais. Repercute, de certa forma, no organismo
com alguns sintomas. (PAULO, E)

Apesar de pouco citado, o diagnostico da DF
realizado através do Teste do Pezinho apareceu
nas falas das entrevistadas, bem como a impor-
tancia do mesmo ser realizado precocemente e,
ainda, o acompanhamento da pessoa com DF

no decorrer da vida e a investigacio das familias:

A familia sempre tem que ser investigada. Que é investiga-
da hoje no teste do exame do pezinbo. [...] Quando ela é
diagnosticada no inicio da vida da crianca, ela tem um
certo controle para que ndo venha se desenvolver com
maiores gravidades. (SOFIA, E)

E, geralmente, a gente consegue identificar essa doenca
logo quando a crianca nasce, quando faz o Teste do
Pezinbo. A gente consegue identificar e a partir dai, o
correto mesmo é encaminhar pra o acompanbamento
pra que ela possa ser assistida no decorrer da sua vida.
(NAIARA, E)

As vezes a mde nem sabe que a crianca tem o traco.
Alguns pacientes chegam ainda sem diagnostico de DF,
pela vulnerabilidade que algumas familias vivem ou que
Jfazem teste do pezinbo; mas ndo viram ou mostraram a
ninguém o resultado do exame. (GABRIELA, GC)

Mas, infelizmente, hoje nem todos conseguiram fazer a
triagem. Hoje é mais fdcil, mas no passado eu achava
que era mais complicado. (SOFIA, E)
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Uma das participantes destacou a cronicidade
da doenca, mas também o desconhecimento
sobre a cura:

E uma doenca que ndo tem cura, entdo, a pessoa vai pre-

cisar permanecer sendo assistida e tendo uma assisténcia
pra o resto da vida. (NAIARA, E)

Assim, as enfermeiras atuantes na emer-
géncia do cendrio de pesquisa reconheceram a
doenca falciforme na sua principal caracteristica
bioldgica, a alteracao da hemoglobina em forma
de foice, como doenca hereditiria e presente
na populacio negra. Também revelaram
conhecimento incipiente sobre os aspectos fi-
siopatologicos, porém citaram as possiveis

alteracoes sistémicas.

Categoria II— Conhecimento das
enfermeiras sobre a crianca com Doenga
Falciforme

Esta categoria consiste no conhecimento das
enfermeiras sobre a DF no contexto pedidtrico,
considerando que todas atuam na emergéncia
pedidtrica. Para além de conhecer a patologia,
evidenciou-se como a percebem nas criangas,
trazendo algumas particularidades para essa
faixa etdria.

A maioria das participantes referiu a crise al-
gica ou a dor como caracteristica marcante da
crianca com DF:

Sdo criangas apresentando crises dlgicas, dor, tanto a

dor abdominal, como a dor tordcica, dor em membros

superiores e inferiores, ou seja, dores. Elas chegam com
queixa de muitas dores. (JOAO, E) grifos da autora.

Sdo criancas que vivem em crises dlgicas. (LETICIA, E)
grifos da autora.

Além da presenca de dor, foram citadas ou-
tras complicacdes que podem ocorrer na infancia
e/ou adolescéncia, como o sequestro esplénico,
acidente vascular cerebral (AVC), tromboem-
bolia pulmonar (TEP), ictericia e necessidade

de transfusoes.

Sdo criangas que podem ter o risco de fazer sequestro
esplénico devido a quantidade de producoes de hemd-
cias. Esse baco, ele comeca a aumentar de tamanho por
conta dessas questoes de producdo, de necessidade de flu-
xo sanguineo. Sdo, geralmente, uma das complicacoes
mais sérias, sem tirar os trombos, que eles podem ir desde
uma complicacdo local, a uma TEP, a fazer um AVC.
Esse trombo pode se deslocar, ir para o coracdo, cérebro,
vdrios outros lugares do corpo, pulmdo. (GABRIELA, E)
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Entretanto, o questionamento de SOFIA
sobre a presenca de ictericia perceptivel nas es-
clerdticas revelou o desconhecimento sobre a
fisiopatologia e repercussoes clinicas da doenca
no organismo das criangas:

Eu ja trabalbo bda muitos anos na emergéncia [...] e ob-

servo que as criancas com DF, geralmente, tém uma

ictericia. Por que elas tém essa ictericia bem visivel na
esclerdtica? (SOFIA, GC)

Para além dos aspectos biologicos, de alguns
sintomas ou complicacoes associadas a doenga
falciforme, os quais foram citados, as entrevis-
tadas nlo trouxeram outros aspectos da vida das
criancas que tem impacto com a DF; exceto a
fala de PEROLA, que pontua alguns deles:

Em relacdo ao comportamento, muitas delas tém uma
alta irritabilidade pela questdo da dor, a fisionomia tem
uma expressdo, algumas de tristeza ou de nervosismo.
1ém uma certa aversdo ao profissional de saiide porque
passam muito tempo internados, alguns com o retorno
recorrente, muitos ndo frequentam o colegio com regula-
ridade porque se afastam ou ficam em longos periodos de
internamento, como eu ja comentei. E, das vezes, ndo tem
essa mesma interacdo social. Muitas pessoas também ndo
tem essa compreensdo e acabam ndo entendendo esse
comportamento das criancas, gerando distanciamento
social, ao inveés de tentar entender um pouco da doenga.
(PEROLA, E)

Apesar de nio ter sido afirmada a distin¢do
socioeconOmica da crianca com DF, devido a
condicao geral da populacio atendida na ins-
tituicao hospitalar publica, uma participante
destacou o fato de estar associada a baixa renda:

Assim, pra falar do social, na realidade aqui é um pouco,

como é que eu falo? Restrito. Porque a maioria do ptibli-

co daqui realmente é de baixa renda, entdo assim, eu
dizer que sdo criancas aparentemente de Classe baixa

é muito, talvez insignificante, porque a maioria daqui é
isso. (CAMILE, E)

Em outro momento, também se apontou a
dificuldade do profissional em reconhecer as re-
percussoes da DF na infincia e a necessidade
de qualificagao para atendimento desse publico:

Em adulto, eu sei, que eu jd vi alguns outros casos, tem
tilceras e mexe muito com a sexualidade das mulberes.
Mas, na crianca a gente ainda ndo consegue observar de
Jforma como vai mexer com o “todo” porque elas ainda
sdo pequenininbas e acaba que, muitas vezes, ndo enten-
de qual a realidade da doenca. (LETICIA, E)

Chamou atencdo para a importdncia do profissional se
qualificar para atender essas criancas. (PEROLA, GC)

Esta categoria destacou a principal carac-

teristica da doenca falciforme em criangas,
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representada pelas crises dlgicas, além dos di-
versos sinais e sintomas desencadeados pelas
manifestacoes clinicas, as quais as enfermeiras
identificam na emergéncia hospitalar. Ademais,
revelou a necessidade de fortalecimento no co-
nhecimento do profissional sobre DF, sobretudo
de suas repercussoes na infancia, como imprescin-
divel para estabelecer um cuidado de qualidade

em Pediatria.
Discussao

De acordo com o discorrido pelas partici-
pantes, as enfermeiras atuantes na emergéncia
do cendrio de pesquisa reconheceram a doenca
falciforme na sua principal caracteristica biolo-
gica: a alteracao da hemoglobina em forma de
foice, hereditaria e predominante na populacao
negra.

Nas falas, evidenciou-se que apesar de sa-
berem que a DF € uma enfermidade de heranca
genética, essa condicdo ndo estava totalmente
elucidada por algumas profissionais que a
mesma pode ser herdada dos genitores e de ou-
tros familiares, e ndo apenas de pais para filhos.

A hemoglobina mutante responsdvel pela DF
¢ designada como hemoglobina S ou Hb S, cuja
doenca falciforme mais frequente ¢ a anemia fal-
ciforme (HbSS), forma homozigota — mais citada
pelas profissionais —, porém existem a S beta ta-
lassemia e as duplas heterorigozes SC, SD e E,
menos incidentes. As formas HbSS e HbS beta
talassemia sao clinicamente muito semelhantes e,
possuem as manifestacoes clinicas mais graves(g).

A caracteristica fundamental dessa questio
genética € que “individuos com DF obriga-
toriamente herdam uma muta¢do materna e
outra paterna”(9:9), de acordo com as seguintes
situagoes: 0s pais tém o traco, ou seja, hete-
rozigotos para S, C, E ou beta talassemia, ou
possuem a DF.

Possuir conhecimento sobre os tipos e con-
diciao genética da DF se faz importante para o
profissional, pois permite fazer diferenciacao
entre as formas clinicas mais graves, apesar das
formas terem semelhangas; além de poderem
fornecer explicacoes e orientacdes corretas a
familia da crianca com DF sobre o diagnéstico

da doenca.

Em estudo de Loiola e outros'”, o qual ava-
liou o conhecimento dos enfermeiros acerca da
anemia falciforme, os achados convergem com
a pesquisa atual, ao tempo em que também
aponta o déficit com relacao as informacoes
relacionadas a DF; pois, alguns equivocos foram
encontrados nas falas das entrevistadas que
apontaram a DF como uma doenca autoimune,
hematologica ou ocasionada por outros fatores,
como em alguns tipos de anemias.

De modo semelhante, no estudo de Jenerette
e Wells""

)

as enfermeiras tiveram dificuldade
em responder corretamente sobre a doenca,
demonstrando a nao compreensao da célula
falciforme como uma hemoglobinopatia que
resulta em hemacias em forma de foice. Isto
confirma a necessidade de educacao em satde
sobre a temdtica para esclarecimento de pontos
importantes e que podem influenciar no atendi-
mento a pessoa com DF.

Em outro ponto, a maioria das participantes
reconheceu a predominincia da doenca falci-
forme na populacio negra. Segundo Serjeant"”
a mutacao da Hb S teve origem na Africa em
areas acometidas pela Malaria, os quais indivi-
duos com traco falcémico apresentavam vanta-
gens de sobrevivéncia sobre os que possuiam
apenas a hemoglobina Hb A; cuja prevaléncia
do traco falciforme varia entre as diferentes
regides, mas atinge niveis altos em algumas
dreas da regido subsaariana Africa, leste da
Ardbia Saudita e India central. Além de estar
presente em diferentes propor¢des em todos os
continentes do mundo e endémica tamém no
Caribe e Américas'"”.

Esse problema de satde publica, com dados
epidemiologicos relevantes, ¢ algo que deve
ser conhecido pelos profissionais de sadde
que atuam no servico como forma de contri-
buir para melhoria da assisténcia a esse publico.
Pois, apesar do processo de miscigenacao e da
presenca da doenca em outras racas, estudos
recentes mostram a prevaléncia da DF em pes-
soas negras no territorio brasileiro, sobretudo no
estado da Bahia, o primeiro em nimeros expres-
sivos de pessoas com traco e com DF'
Sobre o conhecimento do processo fisio-

patolégico da doenca falciforme, o mesmo
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mostrou-se incipiente no grupo da pesquisa.
O déficit de conhecimento sobre a patologia
constitui-se uma barreira para realizacado do
cuidado integral e adequado as pessoas com esse
adoecimento, portanto, ha necessidade de
embasamento tedrico e técnico para obter-se
cuidado de qualidade(l(’).

Por outro lado, foi reconhecida a importancia
do Teste do Pezinho, o qual faz parte do Pro-
grama de Triagem Neonatal e deve ser realizado
nos primeiros dias de vida em todas as criancas
no territério nacional brasileiro. Ele consiste na
coleta de gotas de sangue do calcanhar para
triagem neonatal de doencgas como fenilceto-
naria, hipotireoidismo congénito, fibrose cistica,
deficiéncia de biotinidase, hiperplasia adrenal
congénita e doenca falciforme".

Apesar de todo o avancgo advindo da insercao
do teste na triagem neonatal, o compartilhado
refletiu a fragilidade ainda existente na cober-
tura, na realizacdo do exame e no diagnostico
precoce, sendo necessdrias maiores orientacoes
para as familias antes e logo apds o nascimento,
além da investigacao das familias.

As participantes citaram a necessidade de
acompanhamento das pessoas com DF. O Pro-
grama Nacional de Atencao Integral as Pessoas
com Doenga Falciforme e a Politica Nacional de
Atencdo as Pessoas com Doencga Falciforme e
outras Hemoglobinopatias, também s3o respon-
saveis pelo cuidado e acompanhamento das pes-
soas com essa doenca, os quais contam com a
atuacio da equipe multiprofissional.

Como as demais doencgas cronicas, a DF
requer tratamento prolongado, internacoes e
acompanhamento continuo, o que resulta em
mudancas drdsticas e afeta a rotina dos que
convivem com adoecidom); cujos tratamentos,
internacdes e acompanhamentos iniciam na
primeira infancia.

Apesar da fala que cita a DF como incuravel,
existe a possibilidade de cura mediante trans-
plante de células hematopoiéticas, mas sua
utilizacao ¢ limitada pela disponibilidade de
um doador compativel com HLA adequado e
pela falta de conhecimento dos beneficios do

transplante”"”.
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Isso posto, hd de se repensar sobre a
discussao da doenca falciforme nas disciplinas
de formacao dos profissionais de saude, princi-
palmente nos estados brasileiros de maior pre-
valéncia da doenca; bem como estratégias de
educacio permanente nos servicos para garantia
da qualidade de cuidado a esse publico.

Sobre a segunda categoria, a dor foi a prin-
cipal caracteristica mencionada pelas partici-
pantes. A dor é geralmente o primeiro sintoma
da doenca em criancas a partir de seis meses
de vida. Segundo o estudo de Carvalho™®, a dor
também foi a caracteristica principal da pessoa
com DF, apontada pelos profissionais de satde.

O estudo observacional de Machado e de-

19 . .
, constatou a alta intensidade da

mais autores
dor em criancas e adolescentes com DF. O que
corrobora para a percepcdo da dor como sind-
nimo da doenca, inclusive para os proprios in-
dividuos adoecidos, com repercussoes globais e
diferentes localizacoes™

Sobre as complicacdes, 0 mecanismo fisiopa-
tologico da DF estd relacionado a situagcoes de
hipoxia que geram hemolise, com liberacio de
agentes pro-inflamatorios, citocinas e consumo
de oxido nitrico determinando vasoconstricao,
isquemia e infarto de orgaos-alvo, o que pre-
dispoe os individuos ao AVC, tanto isquémico
quanto hemorragico".

O acometimento pulmonar pode ser de na-
tureza aguda ou cronica, cujas complicacoes
agudas sio representadas pela hiper-reatividade
bronquica, pelo tromboembolismo pulmonar
(TEP) e pela sindrome tordcica aguda (STA).
Dessas, a mais incidente € a STA, a qual consti-
tui-se como a segunda causa de maior gravidade,
sendo a primeira o sequestro esplénico'™”

O sequestro esplénico caracteriza-se pela di-
minuicio da concentracao de hemoglobina igual
ou maior a 2g/dl comparada ao valor basal
do paciente, aumento da eritropoiese e das
dimensoes do bago, é mais comum em criangas
de 1 a 4 anos com HDbSS com prevaléncia de 7
a 30 %(22>.

Assim, a percepcao das participantes sobre
a gravidade das complicacoes clinicas da DF

na crianca demonstra o saber a ser adquirido
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pelos profissionais para manejo, cuidado e pre-
vencdo de quadros agudos dessa patologia na
emergéncia.

No que concerne aos aspectos nao biolégicos
da DF nas criangas, ressaltou-se a irritabilidade,
a fisionomia de “tristeza” ou “nervosismo”, o
longo tempo de internamento, com retornos re-
correntes, frequéncia escolar irregular e o com-
prometimento da interacao social das criangas.
Ademais, aspectos do estigma a crianca com
doenca falciforme, a exemplo do distanciamento
social e da expressao “falcémica” em varias falas,
foram identificados, relacionados a falta de en-
tendimento sobre a doenca.

. 23)
Em estudo de Pereira e outros ,

um
percentual relevante de criancas com DF que
apresentam alteracOes comportamentais, as
quais sao atribuidas as caracteristicas especificas
da DF (como a imprevisibilidade da doenca, as
crises dolorosas e as restricoes impostas pela
doenca) e com outros aspectos da vida das dife-
rentes populacodes dos estudos (como a situacao
socioeconOmica, o suporte emocional e a quali-
dade de vida).

Essa ideia é confirmada por Salih®" cuja pes-
quisa mostrou que pacientes sofreram de falta
escolar, provocacao, constrangimento devido
a enurese noturna, constrangimento devido a
ictericia, falha em contribuir para atividades es-
colares, como esportes e sintomas depressivos;
o que reforca o impacto negativo que a doenca
tem sobre o comportamento.

Nesse sentido, Campelo e colaboradores®”
referem que, na abordagem dos enfermeiros a
crianca com DF em crise dlgica, enfatiza-se a
importancia das habilidades do profissional em
dar apoio e saber identificar esses sentimentos
que surgem durante a hospitalizacao e destacam
como medida uma assisténcia nao somente para
dor; mas voltada aos aspectos psicolégicos, ofe-
recendo suporte e atencio também ao cuidador
e transmitindo seguranga a crianca.

Apesar de nao ter sido afirmada a distincao
socioeconomica da crianca com DF, devido a
condicao geral da populacao atendida na insti-
tuicao hospitalar publica, uma participante des-
tacou o fato de estar associada a baixa renda,

dado que estd de acordo com a caracterizacio

epidemiologica de outros estudos com criangas
com DF*”.

Os resultados deste estudo nao podem ser
generalizados, visto que tratam-se de um local
em especifico. Porém, conforme discutido, cor-
robora com a pouca literatura ja existente e for-
talece o indicio sobre a necessidade de serem
realizadas mais investigacoes sobre a doenca
falciforme que envolvam seus aspectos na in-
fancia e adolescéncia, tanto no Brasil quanto no

cenario internacional.
Consideracdes finais

Ao tecer as consideracoes finais desta pes-
quisa, ap6s leituras, reflexoes e andlises direcio-
nadas ao objeto de investigacao, inseridas em um
contexto de cuidado em pediatria e associadas
as experiéncias vivenciadas de enfermeiras na
emergéncia; direcionando o olhar para doenga
falciforme; permito-me concluir que o objetivo
proposto por esse estudo foi atingido.

Além do conhecimento sobre a enfermidade,
¢ preciso desenvolver habilidades de avaliacao
e de identificacio dos aspectos nio verbais e
subjetivos presentes nos pacientes pediatricos;
cuja qualificacio profissional é que dard subsi-
dios para a enfermeira e equipe atenderem esse
publico em especifico.

Portanto, faz-se necessirio que o0s pro-
fissionais de saude possam agregar esse co-
nhecimento na emergéncia pedidtrica, pois a
medida que se aprofunda sobre uma determinada
patologia, proporcionalmente se oferece um cui-
dado adequado e fornecimento de orientacoes
relevantes a crianca e a sua familia, como formas
de prevencao dos quadros agudos durante a

assisténcia e planejamento da alta.
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