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RESUMO



A doenga falciforme (DF) é uma das enfermidades hereditérias e genéticas mais comuns
no mundo. Apresenta maior incidéncia na populagdo negra. Com alta morbimortalidade,
pode levar a anemia crbnica, quadros graves de infecgéo, crises intensas de dor, entre
outras complicacdes. Afeta ainda a autoimagem, autoestima, desempenho escolar e vida
social principalmente na adolescéncia, periodo marcado pela busca da construcdo da
identidade humana. Este estudo objetivou analisar quais as repercussdes da Doenga
Falciforme no cotidiano do adolescente. Trata-se de uma pesquisa bibliografica de
carater descritiva e exploratoria, com abordagem qualitativa. A busca eletrdnica dos
artigos ocorreu entre os meses de setembro a novembro de 2014, orientada pelos
Descritores de Ciéncias da Saude (DECS) “Doenca Falciforme”, “Adolescentes” e
“Autocuidado”, mediante consulta as bases de dados Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e na Base de Dados de Enfermagem (BDENF),
através da Biblioteca Virtual em Saude (BVS), e também através da Scientific
Electronic Library (SciELO). A partir destas buscas e de acordo com os critérios de
inclusdo e exclusdo foram selecionados 14 artigos para analise e interpretacdo dos
dados. Os resultados foram apresentados inicialmente por meio da caracterizacdo das
publicacBes analisadas e por 04 categorias tematicas. A primeira categoria definiu o
impacto das limitacGes fisicas no cotidiano de adolescentes com Doenga Falciforme
(DF), chamando atencéo para as crises algicas, a baixa estatura e magreza e o déficit de
desenvolvimento. A segunda categoria identificou as repercussdes emocionais no
cotidiano de adolescentes com DF, ficando exposto o distirbio da autoestima,
autoimagem e do autoconceito. A terceira categoria aborda as questdes sociais afetadas
no cotidiano da familia e do adolescente com DF, destacando os conflitos internos do
adolescente e para com a familia, e a dependéncia do adolescente, gerada pela
superprotecdo familiar. Por fim, a quarta categoria titulada “o autocuidado como
estratégia de minimizar as repercussdes da Doenca Falciforme na adolescéncia”, onde
sdo descritos os diagndsticos de risco para o adolescente, e como a teoria do
autocuidado deve ser trabalhada de acordo com cada risco. Portanto, é possivel
identificar entdo, que as repercussdes da DF no cotidiano dos adolescentes, afeta o seu
bem-estar fisico social e emocional. Carecendo assim de mais estudos e pesquisas sobre
o tema, afim de proporcionar a esse adolescente uma melhor qualidade de vida.
Palavras-chave: Doenga falciforme; Adolescentes; Autocuidado.
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1 INTRODUCAO

O termo Doenga Falciforme (DF) engloba um grupo de hemoglobinopatias
herdadas, de grande importéncia clinica e epidemiolégica que tem em comum a
presenca da hemoglobina S dentro da hemécia, que, quando desoxigenada, sofre
interacbes hidrofobicas, que compromete a solubilidade e acarreta formacdo de um
polimero de moléculas de hemoglobina, resultando em dano celular irreversivel,
responsavel pelo aparecimento dos sinais e sintomas da doenca (LOBO; MARRA;
SILVA;2007).

Assim como em outras doencas cronicas, aspectos psicossociais afetam a
adaptacdo emocional, social e escolar das pessoas com DF durante toda a sua vida.
Existe um namero consideravel de problemas relacionados a doenca crbnica, como
dificuldade no relacionamento familiar, na interagdo com o0s colegas, no rendimento
escolar e no desenvolvimento de uma autoimagem positiva. Ansiedade, depresséo,
comportamento agressivo e medo, relacionados a natureza cronica e fatal da doenca, séo
manifestacbes frequentes e se intensificam diante das repetidas e internagées (FELIX;
SOUZA,; RIBEIRO, 2010).

Neste contexto, a vivéncia de uma doenca crdnica, como é o caso da Doenca
Falciforme, ganha relevancia, pois afeta o fluxo de vida cotidiana do adolescente,
levando a uma separacdo com o mundo social em que se encontra inserido. A Doenca
Falciforme impde diversas limitagdes as funcdes fisioldgicas do adolescente trazendo,
ainda, repercussdes sociais, emocionais, afetivas, culturais e espirituais. O fato de o
adolescente ser tanto do ponto de vista fisiolégico como psicologico diferente da
crianca, do adulto e do idoso, torna esta fase da vida um periodo propicio para o
desencadeamento de comportamentos incompreensiveis ou inadequados para a
sociedade como um todo (SCHNEIDER; MARTINI, 2011).

A DF é um grave problema de salde publica mundial, com grande impacto na
morbimortalidade da populacdo acometida pela doenca (LOBO, 2010). Félix, Souza,
Ribeiro (2010), apontam que se estima que a mortalidade pela Doenca Falciforme no
Brasil seja alta, por causa da falta de uma implementacdo efetiva de politicas publicas
direcionadas a sua abordagem. Lobo (2010), acrescenta que o problema foi reconhecido
pelo Ministério da Salde, que a partir de 2001, introduziu a fase Il do programa
brasileiro de triagem neonatal, com o objetivo de identificar precocemente a pessoa com

DF; desde os primeiros resultados de prevaléncia encontrados no pais, a triagem



neonatal evidenciou a necessidade de organiza¢do de um sistema de acompanhamento
daqueles pacientes, estabelecendo-se entdo a Politica de Atencdo Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme.

Apos esta contextualizacdo, formulou-se a seguinte questdo norteadora: quais as
repercussoes da Doenca Falciforme no cotidiano do adolescente no Brasil?

Para responder a esta questdo tragou-se como objetivo geral: Analisar por meio
de uma revisdo bibliografica, em publicacbes nacionais, quais as repercussdes da
Doenca Falciforme no cotidiano do adolescente. E como objetivos especificos:
Identificar as publicagbes nacionais que tratem sobre as repercussfes da Doenca
Falciforme no cotidiano do adolescente e descrever como a Doenga Falciforme interfere
no cotidiano do adolescente.

Alcancando estes objetivos, espera-se que esta pesquisa possa contribuir com a
qualidade da assisténcia de satde no cuidado ao adolescente com doenca falciforme.

A compreensdo de que a Doenga Falciforme é uma patologia que traz consigo
uma série de complicacdes, alinhando ao déficit de politicas voltadas para o publico
adolescente, fez surgir o interesse e a motivacdo da investigacdo sobre as repercussdes

vividas por adolescentes com a DF em seu cotidiano, assim se justifica este estudo.



2 REFERENCIAL TEORICO

A DF é uma das enfermidades hereditérias e genéticas mais comuns no mundo.
Resulta de uma mutacdo no gene que produz a hemoglobina A (HbA), de formato
arredondado, capaz de possibilitar a adequada oxigenacdo do sangue que circula no
corpo. Essa mutacdo déa origem a outro tipo de hemoglobina, que assume o formato de
meia-lua ou de foice, o que dificulta a oxigenacdo sanguinea, causando uma série de
intercorréncias (BRASIL,2014).

2.1 - HISTORICO E GENETICA DA DOENCA FALCIFORME

A Doenca Falciforme surgiu hd muitos anos, no continente africano, muito antes
da diaspora desse povo, obrigado a sair de sua patria para ser usado em trabalho escravo
em paises estranhos, de cujas sociedades se tornaram um dos pilares, como aconteceu
com o Brasil. E devido a sua origem no continente africano que a hemoglobina S é mais
comumente encontrada na populacdo negra. Sendo importante destacar a DF nédo é
apenas uma doenca de negros, por causa do processo de miscigenacdo que marca a
populacdo brasileira, € possivel encontrar pessoas tituladas brancas com a doenca
(ANVISA,2002).

O Ministério da Saude afirma que o fato da DF ser uma enfermidade antiga, nao
significa que o seu conhecimento pelas populacGes e pela comunidade cientifica, tenha
a mesma idade. Afirma ainda que, o conhecimento € bem recente; remonta a0 comego
do século XX e resultou de pesquisas realizadas em grandes centros do mundo
ocidental, derivando nos primeiros relatos cientificos a respeito (BRASIL, 2014).

A necessidade de formular politicas especificas para os individuos com DF,
resultou na formulacdo de projetos-piloto e de programas regionais por técnicos do
Ministério da Saude e especialistas brasileiros de diversas areas, até chegar a Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias publicada em 16 de agosto de 2005. Tal politica tem como
compromisso, a protecdo a salde das pessoas com estas doencas e a garantia dos
direitos sociais dos pacientes a todos o0s niveis de assisténcia existentes no sistema
publico de satde do Brasil (MAXIMO, 2009).



A Organizacdo Mundial de Saiude (OMS) estima que, a cada ano, nascam 300
mil criancas com DF; somente na Africa nascem 200 mil criangas com a forma mais
grave, a Anemia Falciforme. Esta forma é causada pela herangca do gene determinante
da hemoglobina mutante de ambos os genitores, o gene da hemoglobina S (BRASIL,
2009).

Segundo o autor supracitado, existem outras hemoglobinas mutantes, como HbC
e HbD que pareadas a hemoglobina normal (HbA), ou seja, recebidas de um Unico
genitor, também ndo causam sintomas clinicos. Porém, quando pareadas com a
hemoglobina S, apresentam sintomas clinicos semelhantes a Anemia Falciforme e séo
também denominadas de DF. Assim, o grupo da DF é constituido pelas seguintes
doencas: Anemia Falciforme (SS), Beta talassemia, as doencas SC, SD, e outras mais
raras.

Entre essas doengas, a de maior significado clinico é a Anemia Falciforme (AF),
que é uma anemia hereditaria causada pela presenca de eritrocitos em forma de foice e
pela hemolise acelerada devido a substituicdo de um Unico amino&cido da cadeia beta
da hemoglobina. As hemacias falciformes (HbS) sdo menos flexiveis que as hemacias
normais (HbA), o que leva a oclusdes microvasculares, causando crises dolorosas,
infartos 0sseos, Ulcera de perna, associada a suscetibilidade aumentada a infeccdes
bacterianas, entre outros sintomas (JESUS, 2010).

Ao falar em DF, é indispensavel conceituar o Traco Falciforme, descrito por
Murao e Ferraz (2007), como uma condicdo relativamente comum e clinicamente
benigna em que o individuo herda de um dos pais o gene para a hemoglobina A e do
outro o gene para a hemoglobina S. As pessoas com Trago Falciforme sdo geralmente
assintomaticas, ndo apresentam nenhuma anormalidade fisica e sua expectativa de vida
é semelhante a da populacdo geral. Porém, precisa estar atento aos fatores que podem

potencializar uma crise, como alto nivel de estresse e baixas temperaturas, por exemplo.

2.2 - COMPLICACOES DA DOENCA FALCIFORME

A Doenga Falciforme gera varias complicacdes, desde a infancia até a vida
adulta. Uma pessoa com Doenca Falciforme apresenta variados sinais e sintomas, com
maior ou menor intensidade (KIKUCHI, 2007).

Alguns fatores estdo associados a gravidade e variabilidade da doenga, entre

eles, os haplotipos associados ao gene da HbS. Ha cinco diferentes haplétipos, e cada



um recebe o nome da regido ou grupo étnico em que é mais prevalente, sdo eles:
Senegal, Benin, Banto, Camardes e Arabe-Indiano (ANVISA,2002).Ainda em relacio
aos haplétipos, Silva, Gongalves e Rabenhorst (2009) afirmam que os diferentes
haplétipos da DF estdo relacionados com o quadro clinico e niveis de Hemoglobina
Fetal (HbF) variados, sendo o haplétipo Senegal associado a niveis elevados de HbF e
curso clinico menos grave da doenca; O Benin, a niveis medianos de HbF e curso
clinico intermediario; o Banto, a niveis diminuidos de HbF e quadro clinico mais grave;
e o Arabe-Indiano apresenta niveis elevados de HbF e curso clinico heterogéneo. No
Brasil, predomina o haplétipo Banto seguido pelo Benin.

Uma das manifestacfes mais caracteristicas da DF sdo as crises algicas. Sdo
causadas pelo dano tissular isquémico. Secundario a obstrucdo do fluxo sanguineo pelas
hemécias falcizadas. A incidéncia e prevaléncia varia de acordo com a faixa etéria,
sexo, genotipo e alteragOes laboratoriais. Em criangas menores de cinco anos, a crise
dolorosa mais observada ¢é a dactilite, que ocorre nos pequenos 0ssos das méaos e pes,
sendo na maioria das vezes a primeira manifestacdo da D. A partir dos quinze até aos
vinte e cinco anos, observa-se aumento na incidéncia de crises dolorosas,
principalmente no sexo masculino. Apds os trinta anos, as crises ficam menos
frequentes e mais severas, e tornam-se raras apés os quarenta (ANVISA, 2002).

Ainda segundo a ANVISA (2002) alguns fatores como infecgdes, alteracGes
climaticas e fatores psicoldgicos, podem desencadear uma crise algica. Assim como
também a altitude, acidose, sono e apnéia, estresse e desidratacdo. A severidade da dor é
bastante variada desde episodios moderados a transitérios (5-10 minutos de duracao),
até episodios generalizados que duram dias ou semanas necessitando de internacao
hospitalar.

Outra manifestacdo da DF € a Sindrome Toracica Aguda (STA) que € a segunda
causa de internacdo e a principal causa de mortalidade em pacientes com DF,
principalmente em criancas pequenas. Ela é definida como um novo infiltrado pulmonar
no raio x associado a pelo menos um sinal ou sintoma: febre, dor toracica, tosse,
sibilancia, taquipnéia/dispneia em pacientes com DF. Além disso, a STA ¢é fator de risco
para a mortalidade precoce na faixa etaria adulta, pois, episodios recorrentes de STA
estdo relacionados a obstrucdo irreversivel de vias areas e desenvolvimento de doenca
pulmonar obstrutiva crénica (ARAUJO, 2011).

Segundo Vicari e Figueiredo (2007) o priapismo é uma manifestacdo da DF

definido como uma ere¢éo peniana prolongada e dolorosa ndo acompanhada de desejo



ou estimulo sexual, geralmente persistente por mais de quatro horas. Esta condicdo é
considerada uma emergéncia uroldgica e tem a disfuncao erétil como sequela comum no
tratamento inadequado. A idade média de manifestacdo do priaprismo é de vinte anos,
sendo que o primeiro episddio pode ocorrer na primeira década de vida.

Os autores supracitados afirmam que na DF o problema do priapismo esta no
processo de reversdo da erecdo devida a congestdo dos corpos penianos pelas células
falcizadas. Outro fator que pode contribuir para o desenvolvimento desta complicacédo €
o aumento local da oferta de oxido nitrico (NO) ao endotélio pela HbS, resultando em
vasodilatacéo.

Ainda conforme os autores supracitados o priapismo pode ocorrer de duas
formas: episodio agudo recorrente e o episodia agudo prolongado. Os episddios agudos
recorrentes sdo mais frequentes, auto-limitados, com duracdo inferior a trés horas,
geralmente noturnos, provavelmente influenciados pela desidratacdo fisiologica e
acidose metabolica que ocorrem durante o sono. O priapismo prolongado geralmente
dura mais de 24 horas; trata-se de complicacdo grave com necessidade de internacdo, e
frequentemente € precedido por episodios agudos recorrentes. Sdo acompanhados de
dor intensa. A impoténcia sexual é a principal sequela do priapismo e acontece em ¥4 dos
casos.

Dentro das complicacdes da DF encontram-se as Ulceras de membros inferiores,
frequentes em adultos com DF. Ocorrem entre 8 e 10% dos pacientes homozigotos, mas
existem relatos de incidéncia maior de 50% em pacientes que residem em areas
tropicais. As ulceras surgem em areas com menor tecido subcutaneo e pele fina, como a
regido maleolar interna ou externa, tibial anterior e, em menor nimero no dorso do pé.
O aparecimento pode ser espontaneo ou em consequéncia de pequenos traumas; a sua
recorréncia é frequente, a cicatrizacdo € lenta e respondem pior ao tratamento do que as
Ulceras de outras etiologias (MARTINS et al, 2013).

Os autores acima citam alguns fatores que podem retardar o processo de
cicatrizacdo, sedo eles: a idade avancada, condicdo nutricional, vascularizacdo,
medicamentos sistémicos, doencas de base, tabagismo e fatores locais, incluindo
infeccdo, agentes topicos, tecido necrdtico, suprimento sanguineo e escolha do
protocolo/tipo de cobertura adequada.

Outra complicacdo que a DF traz é o0 AVC, uma das maiores causas de morte em
criancas e adultos. Sua fisiopatologia na DF é pouco conhecida, e a sua etiologia é

provavelmente multifatorial. Mais da metade AVCs sdo isquémicos, seguido pelos



hemorragicos e pelos acidentes isquémicos transitérios (AIT). O AVC isquémico
(AVCI) é mais frequente em pacientes com menos de 20 anos de idade, e 0 hemorragico
é responsavel por alta taxa de mortalidade e tem sua maior incidéncia dos 20 aos 29
anos de idade (BRASIL, 2009).

Segundo o autor supracitado os fatores de risco para AVCI sdo AIT prévio,
baixo valor de hemoglobina, episddio recente de STA, alta prevaléncia de STA e
pressao arterial sistolica elevada. O AVC hemorragico (AVCH) esta associado com
baixo valor de hemoglobina e alto nimero de leucdcitos.

As pessoas com DF, geralmente apresentam ictericia, por causa da destruicdo
rapida dos glébulos vermelhos por hemdélise. Quando estes sdo destruidos, a bilirrubina
é liberada. Como o figado ndo consegue eliminar a bilirrubina resultante dessa
destruicdo rapida, esta ficard acumulada no sangue circulante. Se a concentracao
aumentar muito no sangue, a pele e a esclera (parte branca dos olhos) ficam com cor
amarelada ou verde-amarelada (KIKUCHI, 2007).

2.3 A ADOLESCENCIA E O AUTOCUIDADO NO CONTEXTO DA DOENCA
FALCIFORME

A adolescéncia, faixa etaria entre 10 e 19 anos, € o periodo da vida caracterizado
por intenso crescimento e desenvolvimento que se manifesta por transformacdes
anatomicas, fisiologicas, psicologicas e sociais. A vulnerabilidade desse grupo aos
agravos da salde, bem como as questbes econdmicas e sociais determinam a
necessidade de uma atencdo mais especifica e abrangente (DAVIM et al, 2009).

O adolescente, por encontrar-se numa fase de evolucdo e de transformacao
psicossocial, percebe e sente os acontecimentos de modo diferente dos adultos, partindo
desse pressuposto, Batista (2008) afirma que para os adolescentes com DF, muitas
vezes, transgredir € uma forma dele viver seu lado infantil, e/ou se mostrar capaz e
independente, na busca da construcdo de sua identidade.

A Triagem Neonatal (Teste do Pezinho) favorece um diagndstico precoce para
Doenca Falciforme, reduzindo assim as complicacdes da doenca desde a infancia.
Porém, a obrigatoriedade da inclusdo de doencas falciformes neste, s6 aconteceu a partir
de 2001, sendo possivel assim, encontrar muitos adolescentes com DF e que ndo

descobriram ou nédo se tratam durante a infancia (FERREIRA, 2012).



Apesar da grande variedade de sintomas, a dor constitui a principal manifestagéo
clinica apresentada pelos adolescentes. Existem varios fatores que contribuem para o
desencadeamento da dor, tais como: estresse, mudanga brusca de temperatura, entre
outros. Esses fatores interferem no cotidiano desses adolescentes, limitando suas
atividades, principalmente as de lazer (LOBO; MARRA, 2010).

Um dos aspectos da interferéncia negativa no cotidiano dos adolescentes com
DF est4 relacionado com a significativa influencia no desempenho escolar. A escola tem
um papel fundamental na vida dos adolescentes, pois constitui um meio de socializag&o,
protecdo, informacdo e transmissao de conhecimento (BATISTA2008).

Outra interferéncia é a necessidade de internacdo hospitalar dos adolescentes, na
maioria das vezes por causa das crises algicas. Esta constitui a principal causa de
hospitalizacdo além de ser um grande fator incapacitante. Além das hospitalizaces,
ocorrem também as idas as emergéncias, que também causam um impacto negativo na
vida desses adolescentes (LOUREIRO; ROZENFELD, 2005).

Martins et al (2013) trazem que a préatica do autocuidado visa a educacdo em
salide, uma estratégia que leva a pessoa autocuidada a assumir medidas preventivas,
identificando precocemente as intercorréncias clinicas. Concordando entdo com os
pensamentos de Martins et al (2013), Aradjo (2007) diz que o individuo, ao adquirir um
habito positivo em relacdo a sua doenca, sai do status de desinformacéo e, dependendo
do proprio desejo de querer mudar ou agir, ele pode, além de se informar, se interessar,
se envolver e finalmente, tornar-se atuante no processo de transformacéo. Isto pode
mudar a histdria da doenca na populagéo afetada.

A educacdo para 0 autocuidado embasa-se na Teoria do Autocuidado de
Dorothea Orem, cujo objetivo é permitir a provisdo da pessoa cuidar de si. A
enfermagem tem como especial preocupacdo a necessidade de promover acbes de
autocuidado, proporcionando o controle do cuidar em uma base continua para sustentar
a vida e a saude, recuperar-se de doenca ou ferimento e compatibilizar-se com seus
efeitos, afirmam Martins et al (2013).Assim, Araujo (2007), reforca que o papel do
profissional de salde que ira trabalhar a filosofia do autocuidado com o cliente e da
familia com DF € diagnosticar e tratar as respostas ou reacfes da clientela a DF e seu
tratamento, avaliando os resultados no sentido do bem-estar e da saude.

Visto as defini¢cBes do autocuidado dadas pelos autores supracitados, é possivel
notar a importancia da teoria do autocuidado na promocao a salde das pessoas com DF,

que por ser uma doenga crénica, requer cuidados continuos. Também é possivel notar,



que ndo é tdo simples assim de ser executada pois requer vontade e disciplina de quem a
executa. Compreenderemos entdo, como trabalhar o autocuidado em adolescentes, uma
vez ja visto os desafios enfrentados por esta fase. Pode-se ter como hipdtese que néo é
nada facil, a adesdo dessa fase a teoria.



3 METODOLOGIA

3.1 TIPO DE ESTUDO

Refere-se a uma pesquisa bibliografica de carater descritiva e exploratéria, com
abordagem qualitativa. A pesquisa bibliografica é desenvolvida com base no material ja
elaborado, constituido principalmente de livros e artigos cientificos. Ela tem como
principal vantagem, o fato de consentir ao investigador ter acesso a uma variedade de
informacGes muito mais ampla do que aquela que poderia pesquisar diretamente (GIL,
2002).

O estudo descritivo tem como objetivo principal a descricdo das caracteristicas
de determinada popula¢do ou fenémeno, ou até mesmo estabelecer relagdes entre as
variaveis. No que se refere a pesquisa exploratéria, seu objetivo é proporcionar maior
conhecimento do problema, tornando-o mais explicito ou a constituir hipdteses, tendo
como o objetivo principal o aprimoramento de ideias ou a descoberta de intuicdes (GIL,
2002).

O enfoque qualitativo utiliza a coleta de dados sem medicdo numérica para
descobrir ou aperfeicoar questdes de pesquisa, busca dar profundidade aos dados,
enriquece as interpretacdes, contextualiza o ambiente, oferece detalhes e flexibilidade
na descricdo dos dados (SAMPIERI; COLLADO; LUCIO, 2006).

3.2 COLETA DE DADOS

A busca eletrénica dos artigos ocorreu entre 0s meses de setembro a novembro
de 2014, orientada pelos descritores escolhidos segundo os Descritores de Ciéncias da
Saude (DECS) “Doenga Falciforme”, “Adolescentes” e “Autocuidado”, pesquisados na
base de dados da Literatura Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS) e Base de Dados de Enfermagem (BDENF) que foram acessados por meio da
Biblioteca Virtual em Saude (BVS).

Foi realizado entdo varios cruzamentos entre os descritores, 0s artigos foram
escolhidos a partir da leitura do titulo e do resumo, a fim de confirmar se contemplavam
a tematica. Tendo como critérios de inclusdo serem artigos escritos no idioma

portugués, referentes ao tema proposto, com resumos e textos disponiveis, e publicados



entre 2001 e 2014. Este periodo foi escolhido porque 2001 foi 0 ano em que a DF foi
inserida no Programa de Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) e para que esta
pesquisa tivesse conhecimento atualizado sobre o assunto. Os critérios de exclusdo
foram: publicaces que ndo estivessem na lingua portuguesa, ou que nao apresentassem
resumo disponivel ou sua versdo completa disponibilizado online. Porém, ao realizar a
busca dos artigos na BVS, notou-se um nimero reduzido de publica¢cdes como sinaliza

a tabela abaixo.

Quadro 1 - Estratégia de busca utilizada na base de dados BVS, Salvador, Bahia,
2015.

BVS

Selecionado por titulo/resumo

Descritores Total Disponivei | Portugués | LILA | BDEN | Quantidade de
S CS F artigos
selecionados

Doenga
falciforme
X
Adolescentes 06 01 00 00 00 00
X
Autocuidado

Doenca 123 32 02 02 01 02
falciforme
X
Adolescentes

Doenga
falciforme

X 74 32 02 02 00 02
Autocuidado

TOTAL 04

Apos estas buscas iniciais percebeu-se a necessidade de dar continuidade as
buscas de forma mais ampliada, sendo utilizada entdo a base de dados Scientific
Eletronic Library Online — SciELO, onde foram realizados novos cruzamentos entre 0s

descritores (ver quadro 2).




Quadro 2 - Estratégia de busca utilizada na base de dados SciELO, Salvador,

Bahia, 2015.

SciELO

Descritores Total Disponiveis | Portugués Quantidade de
artigos
selecionados

Doenca
falciforme
X
Adolescentes 00 00 00 00
X
Autocuidado
Doenca 00 00 00 00
falciforme
X
Adolescentes
Doenca
falciforme
X 00 00 00 00
Autocuidado
Doenga
falciforme 123 123 99 26

TOTAL 26

Realizados os cruzamentos dos descritores, notou-se que continuava um ndmero
reduzido de publicacdes. Sendo assim, foi realizada uma busca apenas com o descritor
“Doenca Falciforme” onde foram totalizados 99 resumos dentro dos critérios de
incluséo, e apenas 26 foram selecionados para parte da analise, pois 0s demais nao eram

direcionados para a adolescéncia.

3.3 ANALISE DOS DADOS

Apos separar 0 material bibliografico encontrado, 04 resumos da base de dados
BVS, e 26 resumos da base ScieELO, procedeu-se a leitura exploratdria, analitica e
interpretativa dos 30 artigos, sendo assim selecionados conforme os critérios de

inclusdo e exclusdo deste trabalho e atendendo aos objetivos da pesquisa, somando



entdo um total de 14 artigos. Posteriormente, foi realizada uma caracterizagdo das 14
publicacBes selecionadas, primeiro quanto ao titulo, autores, objetivo geral e ano de
publicacdo (APENDICE 01) e em seguida quanto ao titulo, tipo de pesquisa, revista,
regido da revista e area de conhecimento do primeiro autor, como mostra o0 Apéndice 02

e sera apresentada na secao de resultados.
34 ASPECTOS ETICOS
Como se trata de uma pesquisa bibliografica ndo foi necessario encaminhamento

para aprovacio de Comité de Etica, porém os direitos autorais serdo respeitados
conforme a Lei n° 12.853/2013.



4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Esta secdo apresenta os resultados encontrados e a andlise dos artigos
selecionados. Comegando com a apresentacao e a caracterizacdo dos artigos utilizados e

em seguida com as categorias tematicas desenvolvidas.
4.1 CARACTERIZA(;AO DAS PUBLICAQOES SELECIONADAS

Para que se conheca o perfil nacional da publicacdo cientifica sobre o assunto,
faz-se necesséario a caracterizagdo das publicacdes selecionadas.

Quanto ao quantitativo de artigos encontrados, relacionados a tematica estudada
percebeu-se que, houve dificuldade em encontrar publicagdes nacionais com 0s
cruzamentos dos descritores ja citados, sendo necessario assim a realizacdo da pesquisa
em mais de uma fonte de dados. Dos artigos encontrados e selecionados, por aderirem
ao tema, foi possivel utilizar 14 publicages.

Quanto ao ano em que foram publicados os artigos constatou-se que dos 14
artigos selecionados, 0 ano que apresentou maior namero de artigos foi em 2013, com
04 artigos. Apenas nos anos 2003, 2005, 2007, 2009, 2010, 2011 e 2013 foram
encontrados artigos que atendessem aos critérios de inclusdo desta pesquisa (Figura 1).
Este pode ser entendido através de alguns fatos ocorridos nesse periodo, como a
instituicdo das diretrizes para a Politica de Atencao integral as Pessoas com DF e outras
hemoglobonopatias, em 2005; a inclusdo da DF nas a¢des de Atencédo integral a Saude
da Populacdo Negra, do Ministério da Satde e no SUS, em 2009.

Figura 1. Numero de artigos agrupados por ano de publicacéo no Brasil.
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Neste trabalho notou-se que dos artigos selecionados, a maioria foi publicado na
regido sudeste, com 11 artigos, sendo 04 de Séo Paulo, 02 de Minas Gerais e 05 do Rio
de Janeiro, a regido Centro Oeste realizou 02, 01 na cidade de Brasilia e outro em
Goias, seguido pelo Nordeste com apenas 01 também, no Pernambuco, conforme
mostra a Figura 2.

Entendendo o porqué dessa concentracdo de producbes na regido Sudeste,
Ferreira (2012) afirma que Minas Gerais por meio da Fundacdo Centro de Hematologia
e Hemoterapia (Hemominas) é a pioneira na implantacdo da Politica de atencdo a
pessoas com a DF.

Atualmente no Brasil, com base nos dados do PNTN, nascem cerca de 3500
criancas por ano com DF e 200 mil com o trago falciforme. Tal doenga encontra-se
distribuida na populagdo de forma heterogénea, com maior prevaléncia nos estados que
possuem maior concentracdo de afrodescendentes com recorte social entre os mais
pobres (BRASIL, 2009). Completando tal informacgéo, Loureiro e Rozenfeld (2009)
apontam que, segundo o IBGE de 2000, a Bahia, o Rio de Janeiro e Séo Paulo, séo as
unidades da federacdo que apresentam 0 maior contingente da populacdo negra, sendo
que a Bahia possui a maior proporcdo de populacdo negra entre todos os estados
brasileiros.

Com base nas informacGes dos autores supracitados e analisando as regifes de
producdo dos artigos, nota-se um déficit em publicacbes na regido Nordeste,
principalmente na Bahia, onde ndo foi encontrada nenhuma producdo que atendesse a
tematica deste estudo.

Figura 2. Regifes do Brasil em que os estudos dos artigos selecionados foram

publicados.
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Ao analisar as revistas em que os artigos selecionados foram publicados
percebe-se que estes foram publicados em sete revistas diferentes, sendo que dos 14
artigos selecionados, 07 foram publicados na Revista Brasileira de Hematologia e
Hemoterapia.A Revista Brasileira de Hematologia e Hemoterapia (Brazilian Journal of
Hematology and Hemotherapy)é uma publicacdo cientifica bimestral da Associacdo
Brasileira de Hematologia, Hemoterapia e Terapia Celular (ABHH), Sociedade
Brasileira de Transplante de Medula Ossea (SBTMO), Associazione Italo-Brasiliana di
Ematologia (AIBE) e Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (SOBOPE).Em
2007 fez uma edicdo apenas sobre Doenca Falciforme.

A Revista Paulista de Pediatria publicou 02 dos artigos, seguida pela Revista de
Nutricdo, Revista de salde publica, Revista eletrénica de enfermagem, Escola Ana Nery
e Jornal de Pediatria, ambas com 01 artigo, conforme pode ser visto no gréafico.

Figura 3. Numero de artigos publicados por revista.
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Ao analisar a area de conhecimento de cada do primeiro autor de cada
publicacdo, com a mesma quantidade de artigos aparecem a Medicina e a Hematologia,
ambas com 04 artigos, seguidas pela Enfermagem com 03, a Nutricdo com 02 e a

Epidemiologia com apenas 01 artigo (figura 4).

Figura 4. Area do conhecimento do primeiro autor dos artigos selecionados.
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4.2 CATEGORIAS TEMATICAS

Segundo Menezes et al (2013) a doenga falciforme esta relacionada a limitagdes
nos diversos aspectos da qualidade de vida relacionada a satde, com destaque para as
limitagdes fisicas, sociais, emocionais e escolares, ao qual o adolescente encontra-se
inserido.

Apos a leitura e analise dos 14 artigos selecionados, emergiram as seguintes
categorias:

- O impacto das limitagdes fisicas no cotidiano de adolescentes com doenca falciforme.
- Repercussdes emocionais no cotidiano de adolescentes com doenca falciforme

- Questdes sociais afetadas no cotidiano da familia e do adolescente com doenca
falciforme

- O autocuidado nas repercussdes da doenca falciforme no cotidiano do adolescente.

4.2.1 O impacto das limitacGes fisicas no cotidiano do adolescente com Doenca

Falciforme

Os adolescentes com DF estdo expostos a diversos fatores potencialmente
determinantes de uma diminuicdo da qualidade de vida, seja no campo fisico ou
psicossocial. Um dos impactos negativos especialmente no aspecto fisico, relacionado a
doenca falciforme no adolescente é a dor (MENEZES et al, 2013).

As crises algicas vivenciadas pelas pessoas com DF é um fator limitante para
diversas situacdes. A dor é responsavel pela procura dos servicos de emergéncia e
trazem sofrimento ndo somente fisico, mas também emocional, uma vez que ¢ tratada
de forma insensivel por varios profissionais da salde, que muitas vezes desconhecem

sua intensidade e complicacdes.



Souza et al (2011) trazem como limitagdo fisica gerada pela DF a baixa estatura
e magreza dos adolescentes com DF, se comparado a populagéo geral. Destacando ainda
que existe um déficit de crescimento e de maturacdo esquelética, proveniente das
disfuncdes enddcrinas, do baixo consumo alimentar, dos requerimentos energéticos
aumentados, das baixas condi¢des socioecondmicas, da ocorréncia de varias admissdes
hospitalares e da deficiéncia de zinco”. Ja Mataratzis, Accioly e Padilha (2010) afirmam
que a deficiéncia de Vitamina D leva a fragilidade e a deformagbes Gsseas, sendo 0
raquitismo o quadro classico de caréncia de micronutrientes.

Explicando o déficit de desenvolvimento do adolescente com DF, Verissimo
(2007) diz que o retardo de idade Gssea antes da puberdade, seguido de retardo anormal
da fusdo epifisaria durante a puberdade, permite crescimento arrastado dos 0ssos longos
e recuperagdo da perda da altura ocorrida na infancia e adolescéncia, explicando a
relacdo paradoxal entre retardo de crescimento pré-puberal e altura normal no adulto.
Enquanto Aradjo (2007) afirma que o retardo do desenvolvimento e do crescimento
promovido pela DF permite ao adolescente sofrer acGes preconceituosas e, muitas
vezes, estigmatizadas, promovendo a segregacdo social principalmente no ambiente
escolar. Destacando nesta fase o desenvolvimento de Ulceras de pernas, as limitagdes na
pratica de esportes e os maiores indices de infeccao.

A fase da adolescéncia é o periodo que este esta em busca da construcdo da sua
identidade. E nessa fase, que ele quer sentir-se bem, e inserido entre 0 meio a que
pertence. As crises algicas vivenciadas pelo adolescente com DF, como ja citada, é
responsavel por diversas idas a emergéncia e frequentes internacdes, separando este
individuo de seu grupo, da escola e de diversas atividades. Além do mais, a baixa
estatura, a desnutricdo, o déficit do desenvolvimento, faz com que esse adolescente se
sinta infantilizado, o que acaba levando-o a querer excluir-se, por medo de ndo ser
aceito, por vergonha de ser diferente.

O esteredtipo do adolescente com DF € marcado por baixa estatura, magreza,
muitas vezes Ulceras, olhos amarelados (ictericia), fatores que mexem com a autoestima
e confianca desses individuos.

Outra situacdo vivenciada pelos adolescentes e que traz bastante frustacdo e
complicacbes € o priapismo, um fendmeno dado pela erecdo peniana dolorosa e
involuntaria. Além de ser uma limitacdo fisica, o priapismo afeta questdes
psicoemocionais do adolescente, uma vez que este encontra-se numa fase de

descobertas, inclusive de sua sexualidade. Muitos se recusam a procurar atendimento



médico quando vivenciam esse quadro, muitas vezes por vergonha, ou por medo de ser
maltratado. Refor¢a-se aqui entdo a importancia do profissional de salde esta preparado

e qualificado para lidar com tal situagdo, sem expor, nem inferiorizar o adolescente.

4.2.2 Repercussdes psicoemocionais no cotidiano do adolescente com Doenca
Falciforme

Menezes et al (2013), no que se refere as repercussdes emocionais da DF no
cotidiano do adolescente, revelam que as dificuldades em lidar com as manifestacdes da
doenca, trazem mudancas negativas para a rotina do adolescente e de toda sua familia,
impostas pelo tratamento médico e procedimentos hospitalares frequentes.

Segundo Martins, Souza e Silveira (2010) as manifestacGes clinicas alteram a
qualidade de vida da pessoa com DF, acarretando repercussdes psicologicas como a
baixa autoestima. Enquanto Guimaraes, Miranda e Tavares (2009) refletem sobre a
dependéncia desse adolescente, muitas vezes incentivas pela superprotecdo por parte do
cuidador. Explicadas pelo temor da morte, vivenciado por estes adolescentes. O cuidado
diario demandado causa ainda um constante sofrimento emocional e um desgaste fisico
intenso.

Os adolescentes com DF se sentem infantilizados, inferiores na sua maturacao
sexual em relagdo aos seus colegas de turma e, muitas vezes sdo segregados e
submetidos a apelidos jocosos, ficando exposto a disturbio da autoestima, distdrbio da
autoimagem e distarbios do autoconceito (ARAUJO, 2007).

O periodo da adolescéncia é conhecido por muitos como o periodo da rebeldia,
dos conflitos, da dificuldade de se relacionar. O que acontece € que, nessa fase, o
adolescente vive um conflito interno, onde nao se insere em nenhum dos seguimentos,
nem crianga, nem adulto. Nessa fase, ele quer se impor, mostrar suas vontades e ndo se
sentir controlado, a busca pela “liberdade”, ¢ entdo o alvo de muitos. Porém, no caso
dos adolescentes com DF, esta questdo ganha outras proporc¢fes, uma vez que, esse
adolescente, sente-se ainda muito dependente de seu cuidador.

O psicologico deste adolescente encontra-se bastante conflituoso, e ter que
seguir regras, muitas vezes impostas pelos pais, como medidas de protecédo, faz com que
este adolescente se sinta inferior aos demais, podendo levar até a depressao.

Muito se houve falar sobre trabalhar a auto-estima nas pessoas que convivem

com alguma doenca cronica, urge ai entdo um desafio: como trabalhar auto-estima com



adolescentes, cientes do momento critico que este encontra-se, em busca de aceitacao,
de valorizacdo e construcdo de sua identidade? O adolescente com DF, vivencia uma
situacdo ainda mais delicada, ele tem sua auto-estima comprometida devido a tantas
mudancas fisicas que ocorrem em seu corpo, como o retardo do crescimento, a magreza,
0 retardo da maturacdo sexual, etc. Todas essas mudangas, afetam e muito o seu
cotidiano, causando a este um sofrimento emocional, onde este adolescente sente-se
diferente, inferior, doente e marginalizado do seu meio de convivio. Algo a ser
observado ainda devido esse sofrimento emocional, é a depressdo, pois muitos

adolescentes se isolam e acabam tendendo a desenvolver uma tristeza profunda.

4.2.3 Questdes sociais afetadas no cotidiano da familia e do adolescente com
Doenga Falciforme

Muito se ouve falar que a familia é a base da sociedade. E no ambiente familiar
que se transmite 0s ensinamentos, principios e o carater do ser humano é formado.
Também € neste mesmo ambiente, que conflitos surgem, sejam eles por motivos
internos ou externos. Na adolescéncia, € comum o conflito entre o adolescente e os pais.
Conflitos esses, dados pela falta de compreensédo de ambas as partes, ou simplesmente
por ndo aceitacdo das diferencas.

A familia do adolescente com DF convive, desde a fase do diagnostico, com
alteracdes de suas rotinas, voltando sua atencdo para o filho doente. A maioria das mées
ndo exercerem atividade fora do lar pela impossibilidade de sair para trabalhar, devido
ao tempo dispensado no cuidado diario ao filho com doenca crénica, pois sua atuacao
intensa e diaria impede o exercicio de atividades externas, porque a exigéncia de
atencdo integral impossibilita o desempenho de outras funcdes (GUIMARAES;
MIRANDA; TAVARES, 2009).

Quando um ente familiar passa por algum problema, seja ele de ordem
financeira, emocional, social ou fisico, isso afeta toda a estrutura familiar. Como é no
caso das familias com membro com a DF. As mées, na maioria das vezes a principal
cuidadora tem que se desdobrar para cuidar do filho com DF que exige um cuidado
especial, manter a casa e cuidar muitas vezes ainda dos outros filhos. Sobrecarregando-
se e precisando também de atencéo e cuidados.

Loureiro e Rozenfeld (2005) mostram que as internagbes se concentram em

faixas etérias jovens, observacdo condizente com a literatura, que revela o grande



impacto socialda DF e alerta quanto a importéncia de se aperfeicoar a atencdo aos
pacientes portadores da DF.

As frequentes internagOes influenciam negativamente no cotidiano do
adolescente com DF. Que acabam se prejudicando na escola, se afastando dos amigos e
do grupo ao qual é inserido. Para a familia também ndo é nada facil manter a rotina de
trabalhar para prover a casa e a familia e cuidar desse adolescente, oferecendo-lhe
atencdo e companhia nas internagdes.

A DF provoca grande impacto no cotidiano da vida das pessoas adoecidas e suas
familias trazendo repercussfes em diversas dimensfes, como nas intera¢fes sociais,
relagdes conjugais e familiares, educagdo e emprego. No referente aos adolescentes
atinge também o crescimento e desenvolvimento que se apresentam intimamente
alterados, pois, mesmo com uma alimentacdo adequada, este fica prejudicado em
virtude da baixa oxigenacdo que a HbS impde. Assim sendo, a DF provoca um grande
impacto sobre a vida da familia, especialmente quando se trata de adolescentes, uma vez
que é uma condicdo clinica permanente, requerendo cuidados por toda a vida, via de
regra, produzidos no &mbito da familia (SILVA; BELLATO; ARAUJO, 2013).

Os autores supracitados percebem que para a familia ‘conviver’ com a condig¢ao
cronica por DF implica em também ter que ‘aprender sobre’ ela. Do mesmo modo,
explicita que as muitas dimensdes desse cotidiano que envolve trabalho, escola, lazer,
entre outros, sao mantidas a maior parte do tempo, ‘em suspenso’. E os custos do
cuidado familiar sdo multiplos, ndo se restringindo a dimensdo econémica, embora dela
ndo prescinda, abarcando também aqueles de ordem familiar, profissional, social,
afetivo, dentre outros.

Segundo Silva, Bellato, Aradjo (2013), as dificuldades com que a familia se
depara e as possiveis solucdes que desenvolve sdo fatores condicionantes para que possa
enfrentar da melhor forma possivel, as maltiplas dimensbes que essa condi¢do crénica
impde. Como exemplo de dificuldade, Guimardes, Miranda e Tavares (2009), cita as
dificuldades no relacionamento familiar, dado uma vez que o cuidado sempre
sobrecarrega a figura materna, onde a mae atende exclusivamente o filho, ndo
desempenhando outras funces.

Seguindo o pensamento dos autores acima citados, evidencia-se que um tipo de
dificuldade gera outro, onde essa sobrecarga sobre a figura materna traz exaustdo e
cansaco emocional, e uma vez que a mée ndo desempenha outras func¢bes para cuidar

desse adolescente, isso compromete sua vida social e financeira também.



4.2.4 O autocuidado como estratégia de minimizar as repercussfes da doenca

falciforme na adolescéncia

Segundo Aradjo (2007), a partir do momento em que a crianca atinge a idade da
adolescéncia e que a filosofia do autocuidado foi trabalhada por toda a infancia, o0 maior
desafio € manter a adesdo do adolescente ao regime terapéutico e as praticas de
autocuidado. Nesta fase, ganha destaque a crise de identidade do adolescente; assim
como a dificuldade de relacionamento dele com seus pais, 0 que pode dificultar a
adesdo ao tratamento.

Aradjo (2007) traz entdo alguns diagnosticos de risco para essa idade
relacionados a DF e ainda como cada risco deve ser trabalhado.

E not6rio um retardo do desenvolvimento e do crescimento promovido pela
doenca falciforme, o que faz com que o adolescente sofra a¢Ges preconceituosas e,
muitas vezes, estigmatizadas, promovendo a segregacdo social principalmente no
ambiente escolar. Estes adolescentes se sentem ainda infantilizados, inferiores na sua
maturacao sexual em relacdo aos seus colegas de turma e, muitas vezes, sdo segregados
e submetidos a apelidos jocosos que levardo ao disturbio da autoestima. As
transformacdes presentes no corpo dos adolescentes ndo ocorrem na mesma velocidade
que nos da mesma idade. O aparecimento de pélos pubianos, a mudanca da voz, o
desenvolvimento dos caracteres sexuais secundarios, como a telarca, a primeira
menstruacao e outras alteracoes, sdo retardados levando a disturbio da autoimagem. O
reconhecimento de que este adolescente tem uma doenca crénica e que devera aprender
a conviver com ela, percebendo que muitas vezes esta doenca podera trazer
consequéncias na sua vida produtiva, escolar, social, etc., pode levar a distdrbios do
autoconceito.

Como forma de tentar minimizar os distdrbios aos quais o adolescente esta
exposto a sofrer, Araujo (2007) aponta que a forma de trabalhar esse risco é buscar
estratégias que permitam o empoderamento destes jovens sobre ddvidas do retardo do
crescimento e desenvolvimento sexual através de um dialogo aberto afim deexpor todas
as ansiedades destes adolescentes, estabelecendo assim uma relacdo afetuosa de
confianga com eles. Assim os resultados esperados serdo melhoras nos esquemas de
analgesias, mais énfase nos sinais precoces de crises algicas e melhor adesdo ao regime
terapéutico. O resultado disto € um jovem independente, participante ativo na terapia e

produtivo na comunidade.



Nesta fase, a perfusdo tissular j& se encontra prejudicada e, portanto, mais
propenso a desenvolvimento de Ulceras de pernas. O local mais frequentemente
acometido é a regido maleolar externa. Estratégias devem ser estabelecidas para que
este risco seja diminuido.

A educacdo em salde deve priorizar a hidratacdo da pele, hidratantes naturais ou
cosmetoldgicos. Deve ser ensinado a examinacgdo da pele para detectar possiveis portas
de entradas para Ulceras de pernas. O uso de repelentes e inseticidas para diminuir a
possibilidade de picadas de insetos e, quando ocorrer, evitar cocar para ndo escarificar,
pode também prevenir 0 aparecimento destas Ulceras. O trauma também pode ser fator
de risco para desenvolvimento de Ulceras. O uso sistemético de sapatos e/ou ténis de
cano alto com o concomitante uso de meias de algoddo macias podem evitar a
ocorréncia de lesOes nestas regides. O resultado desta estratégia € o jovem com pele
hidratada e integra.

Os esportes vém sendo utilizados como um instrumento de inser¢do social
principalmente da populagéo de baixo nivel socioecondémico. O adolescente vem sendo
estimulado a participacdo em projetos de esportes, principalmente coletivos, como uma
forma de retirar ou impedir este adolescente de entrar na marginalidade. A doenca
falciforme, por si sO, pode criar limitagdes a pratica destes esportes.

E fundamental a discussdo através de dialogo aberto com os adolescentes sobre
o limite da prética desportiva, obedecendo a limitacdo pessoal de cada um e, portanto,
evitando os exercicios demasiados. Além disto, a manutencdo de uma boa hidratacédo
durante a pratica do esporte, evitar choques térmicos, principalmente nos esportes
aquaticos, privilegiar os exercicios de alongamento e de flexibilidade, e a pratica de
esporte de contato com seguranca sao estratégias a serem pensadas. O resultado destas
acOes é o jovem com amplitude de movimentos, desenvolvimento adequado e integrado
a sociedade.

Os adolescentes estdo predispostos a maiores indices de infeccdo; portanto, além
da monitorizacdo das vacinas, € fundamental o ensinamento, ndo sé a familia e
cuidadores, mas também ao adolescente, sobre os sinais precoces de infeccdo. Torna-se
importante o envolvimento do adolescente com o conhecimento e com as estratégias
para prevenir intercorréncias da sua doenca. Com isso, a adesdo ao autocuidado pode
ser mais efetiva. Assim, o resultado esperado € 0 jovem sem sinais de infeccdo e com

vacinagcdo completa.



Martins et al (2013) apontam que os programas de promogdo da salde requerem
esforco e responsabilidade compartilnada para promover mudancas simultdneas na
dimensdo individual e coletiva em todos os niveis de atengdo a saude.

Porém, nota-se que poucos sao os estudos voltados para esta temética, quando se
refere a0 Autocuidado do adolescente com DF. Para construgdo desta andlise, apenas
um artigo apontava os diagndsticos de risco desta fase e um discutia em geral a teoria do
Autocuidado.



5 CONSIDERACOES FINAIS

A DF é uma das doencgas hereditarias mais comuns no mundo. Além dos
sintomas mais frequentes como a crise algica, os episodios de infec¢do responsaveis
pela maioria das internacBes, as Ulceras de perna, AVC, priapismo, entre outros;
aspectos psicossociais afetam a adaptacdo emocional e social das pessoas com DF ao
longo de suas vidas.O adolescente com DF tem seu cotidiano afetado por todas as
limitacOes e dificuldades que a doenca Ihe propde.

Esta pesquisa permitiu conhecer algumas repercussdes que a DF traz para o
cotidiano do adolescente portador da mesma, sendo possivel destacar assim, o impacto
das limitagdes fisicas, caracterizado pelas crises algicas, a baixa estatura e magreza e o
déficit de desenvolvimento. Assim, o esteredtipo desse adolescente mexe com a
autoestima e confianca desses individuos.

Estudos mostram que o adolescente com DF sofre repercussdes emocionais,
descritas pelo disturbio da autoestima, da autoimagem e do autoconceito. S&o mudancas
fisicas ocorrendo em seu corpo, sentimentos de inferioridade e muitas vezes a
depresséo, pois muitos adolescentes se isolam e tendem a desenvolver uma tristeza
profunda.

Outro fator apontado nos estudos sdo as questfes sociais no cotidiano do
adolescente e de sua familia, como alteragdes na rotina familiar demandada pelo
cuidado ao adolescente, impossibilidade do cuidador em sair para trabalhar, desgaste
fisico e emocional, por conta da sobrecarga do cuidado dispensado. SituacGes que
repercutem na ordem financeira, emocional e social, afetando toda a estrutura familiar.
As frequentes internacdes também afetam a vida social do adolescente e de sua familia.

Com base nos estudos, é possivel destacar, a importancia do autocuidado no
adolescente com DF, vista por meio dos diagndsticos de risco para essa faixa etéaria e as
medidas que devem ser tomadas para trabalhar cada risco, afim de proporcionar uma
melhor qualidade de vida a esse adolescente.

Notou-se que nenhum artigo mencionava sobre o desempenho escolar do
adolescente, o que sugere a necessidade de mais pesquisas voltadas para esta tematica,
uma vez que € possivel afirmar a importancia que a escola desempenha na vida dos

adolescentes, como meio de socializag¢do, informacao e transmisséo de conhecimento.



Um fator limitante para esta pesquisa foi o nimero reduzido de estudos
publicados em lingua nacional que atendesse aos critérios de incluséo, por ndo dominar
outras linguas.

Este trabalho espera contribuir para que se tenha um olhar voltado ndo apenas
para os sintomas fisicos que a DF traz para o adolescente, mas também, para as
repercussdes psicossociais, que comprometem o cotidiano de quem convive com a DF.
Espera-se também que haja um despertar para a necessidade de mais estudos voltados a

esse eixo tematico.
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V.Fonseca, Carlos André | associagdo de resultados anormais
Araljo Melo, Ricardo | com alguns pardmetros clinicos e
Funcdo pulmonar | Matias de Carvalho, José | de  exames  complementares,
em portadores de | Barreto Neto, Jer6bnimo | empregados na avaliagdo de rotina 2011

anemia falciforme

Gongalves Avradjo,

desses pacientes.




Rosana Cipolotti

O cotidiano das
familias de criancas

Tania M. R. Guimaraes,
Wagner L. Miranda,

Analisar o conhecimento das
familias com filhos portadores de
anemia falciforme atendidos no
Hospital da  Fundagdo de
Hematologia e Hemoterapia de
Pernambuco, a fim de identificar a

e adolescentes | Marcia M.F. Tavares repercussdo da condicdo crénica
portadores de na dindmica familiar. 2009
anemia falciforme
Avaliago da Avaliar a capacidade funcional
capacidade pulmonar para o exercicio fisico
funcional para o |Sandro V. Hostyn, | de criangas e adolescentes com
exercicio de | Wherther B. de Carvalho, | doenca falciforme pelo teste da
criangas e | Cintia Johnston, Josefina | caminhada de seis minutos.
adolescentes  com | A. P. Braga 2013
doenca falciforme
pelo teste da
caminhada de seis
minutos
Alteracdes  renais | Ises Q. Magaldes 2007
nas doencas
falciformes
Anténio  Aldo  Melo
Filho, Marcio Lopes | Relatar a experiéncia inicial do
Miranda, Antonio | Centro Infantil Boldrini com
Esplenectomia Gongalves de Oliveira | Esplenectomia Laparoscopica
laparoscopica nas | Filho, Vitoria Régia | (EL) em criangas e adultos jovens.
doencas Pinheiro, Nelson  Ari 2003
hematoldgicas Brandalise, Joaquim
Murray Bustorff
Analisar as internacGes devido a
complicacbes da doenca
Epidemiologia  de falciforme com enfoque nos
internacdes por | Monique Morgado | aspectos  epidemiologicos e
doenca falciforme | Loureiro e Suely | clinicos. 2005
no Brasil Rozenfeld
Compreender o cotidiano da
familia que experiéncia a
condigdo cronica por anemia
Cotidiano da familia falciforme em  adolescentes,
gue experiéncia a | Alessandra Hoelscher da | enfatizando sua dindmica , modo
condigdo cronica | Silva, Roseney Bellato, | de se organizar para buscar, 2013
por anemia | Laura Filomena Santos de | produzir e gerenciar o cuidado
falciforme Araujo NEecessario.
Mostrar o autocuidado em doenga
falciforme em quatro fases
distintas da pessoa afetada pela
doenga — crianga, adolescéncia,
gestante e adulta, ensinando as
estratégias adequadas para tratar
O autocuidado na | Paulo Ivo C. Aradjo os diagndsticos de risco nestas
doenca falciforme diversas fases. 2003




O autocuidado para
tratamento de
Glcera de perna
falciforme:
orientacGes de
enfermagem

Amanda Martins, Débora
Galvdo Moreira, Emilia
Matos do Nascimento,
Enedina Soares

Verificar a eficAcia do Programa
do Autocuidado , pela progressao
do processo cicatricial de Ulcera
de perna falciforme.

2013
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TITULO TIPO DA REVISTA REGIAO AREA DO
PESQUISA DA CONHECIMENTO
REVISTA
Qualidade de vida Estudo Revista Séo Paulo Medicina
em portadores de | transversal e Paulista de
doenca falciforme seccional Pediatria
Baixa estatura e Estudo Revista de Campinas Nutricéo
magreza em descritivo Nutricdo
criancas e | transversal
adolescentes  com
doenca falciforme
Deficiéncia de Revisdo Revista Rio de Nutricéo
micronutrientes em | bibliografica | brasileira de Janeiro
criangas e | sistematica hematologia
adolescentes  com e
anemia falciforme: hemoterapia
uma revisao
sistematica
Crescimento e Revista Campinas Hematologia
desenvolvimento brasileira de
nas doencas hematologia
falciforme e
hemoterapia
Morbimortalidade Estudo de Revista Uberaba — Hematologia
em doenca campo, brasileira de MG
falciforme retrospectivo | hematologia
e de e
delineamento | hemoterapia
transversal
Funcdo pulmonar | Pesquisa de Revista Sé&o Paulo Medicina
em portadores de campo Paulista de
anemia falciforme Pediatria
Estudo Revista Recife — PE Enfermagem
O cotidiano das descritivo, brasileira de
familias de criancas | exploratorio e | hematologia
e adolescentes | qualitativo e
portadores de hemoterapia
anemia falciforme
Avaliacéo da Estudo Jornal de Rio de Medicina
capacidade transversal Pediatria Janeiro
funcional para o | prospectivo
exercicio de
criangas e
adolescentes  com
doenca falciforme
pelo teste da

caminhada de seis
minutos.




Alteracbes  renais Revista Brasilia Hematologia
nas doencas brasileira de
falciformes hematologia
e

hemoterapia
Esplenectomia Ver. Col. Campinas Medicina
laparoscopica nas Bras. Cir.
doencas
hematoldgicas
Epidemiologia de Revista de Rio de Epidemiologia
internacdes por salde Janeiro
doenca falciforme publica
no Brasil
Cotidiano da Estudo de Revista UFG? Enfermagem
familia que caso, com eletronica de
experiéncia a | abordagem enfermagem
condicdo  cronica | qualitativa
por anemia
falciforme
O autocuidado na Revista Rio de Hematologia
doenca falciforme brasileira de Janeiro

hematologia

e

hemoterapia
O autocuidado para Estudo Escola Anna Rio de Enfermagem
tratamento de | longitudinal Nery Janeiro
Glcera de perna com
falciforme: abordagem
orientacdes de | quantitativa

enfermagem




