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RESUMO

Objetivo: conhecer a experiéncia de manejo familiar de criangas com doenca falciforme a luz
do referencial teérico Family Management Style Framework. Métodos: estudo de caso qualita-
tivo, realizado entre setembro/2015 e julho/2016 com 12 membros de oito familias cadastra-
das em um hemocentro mineiro. As entrevistas semiestruturadas foram gravadas e os dados
analisados e interpretados pelo modelo hibrido de andlise tematica. Resultados: trés estilos
de manejo foram identificados: cinco familias no estilo accommodating (acomodando); duas
familias no estilo struggling (lutando); e apenas uma familia no estilo enduring (tolerante). Fren-
te aos estilos, notou-se que o empoderamento foi primordial na aquisicao de habilidades e
capacidades para o cuidado dessas criancas. Consideragdes finais: o conhecimento sobre o
manejo familiar de criangas com doenca falciforme propiciou a reflexdo sobre a atuagdo do
enfermeiro no apoio, orientagdes e estimulo para o empoderamento destas familias visando a
busca de um cuidado integral.

Descritores: Familia; Crianca; Anemia Falciforme; Enfermagem Pediatrica; Atencéo Priméria a
Saude.

ABSTRACT

Objective: to know the family management experience of children with sickle cell disease
in the light of the Family Management Style Framework. Methods: a qualitative case study
carried out between September/2015 and July/2016 with 12 members of eight families
registered in a blood center in Minas Gerais. The semi-structured interviews were recorded,
and the data were analyzed and interpreted by the hybrid model thematic analysis. Results:
three management styles were identified: five families in the accommodating style; two
families in the struggling style; and only one family in the enduring style.It was noted that
empowerment was paramount in the acquisition of skills and abilities to care for these
children. Final considerations: family management knowledge of children with sickle cell
disease provided a reflection on nurses’role in supporting, orienting and encouraging the
empowerment of these families aiming at the search for comprehensive care.
Descriptors: Family; Child; Anemia Sickle Cell; Pediatric Nursing; Primary Health Care.

RESUMEN

Objetivo: conocerl a experiencia de gestion familiar de nifos con anemia falciforme a la luz
del marco tedrico Family Management Style Framework. Métodos: estudio de caso cuali-
tativo, realizado entre septiembre/2015 y julio/2016 con 12 miembros de ocho familias re-
gistradas e nun centro de sangre en Minas Gerais. Las entrevistas semiestructuradas fueron
grabadas y los datos analizados e interpretados por el modelo hibrido de analisis temético.
Resultados: se identificar ontres estilos de gestién: cinco familias e nel estilo accommoda-
ting (complacente); dos familias em el estilo struggling (lucha); y solo una familia e nel estilo
enduring (tolerante). Frente a los estilos, se observé que el empoderamiento era primordial
en la adquisicion de habilidades y destrezas para el cuidado de estos nifios. Consideracio-
nesfinales: el conocimiento sobre el manejo familiar de los nifios con enfermedad de células
falciformes llevé a una reflexion sobre el papel de La enfermera en el apoyo, orientacion y es-
timulo del empoderamiento de estas familias con el objetivo de buscar una atencién integral.
Descriptores: Familia; Nifio; Anemia Falciforme; Enfermeria Pediatrica; Atencion Primaria
de Salud.
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INTRODUCAO

A doenca falciforme (DF) é uma hemoglobinopatia de ori-
gem genética autossémica recessiva, em que a hemoglobina
falciforme surge a partir de uma variacdo do gene da globina
beta (HBB) da hemoglobina A (HbA). Essa muta¢do do gene
(HBB) ocorre pela substituicdo da base nitrogenada adenina por
timina, o que leva a modificacdo no sexto cédon desse gene e
a substituicdo do acido glutamico pela valina na cadeia. Desse
modo, a hemoglobina falciforme (HbS) desestrutura a molécula
da HbA, e em condi¢des como retardamento circulatério e baixo
niveis de oxigenagao, desencadeia o processo de polimerizacdo
levando a deformagdao dos eritrdcitos, que se tornam afoicados.

Os genitores transmitem o gene alterado para a crianga, e esta
recebe o gene modificado em dose dupla de HbSS, a forma mais
grave das DF, ou seja, a anemia falciforme. Outras hemoglobino-
patias, como a HbC,HbD, HbE e beta-talassemias podem surgirem
combinacdo com a HbS, as quais apresentam sintomas clinicos
semelhantes e que formam as doencas falciformes?.

As células falcémicas sao menos flexiveis quando comparadas
as células normais. Desse modo, elas se unem ao endotélio vas-
cular causando um processo inflamatério que, com o0 aumento
local de eritrocitos, granuldcitos, mondcitos e plaquetas, origina
os fendmenos vaso-oclusivos (hemdlise, estase venosa, hipodxia
tecidual). Como consequéncia, afetam diferentes 6rgéos, oca-
sionando as seguintes manifestacdes clinicas: crises dolorosas,
anemia hemolitica e les6es em diferentes sistemas'".

A DF é detectada pelo Teste de Triagem Neonatal, que visa
identificar os casos, confirmar o diagnéstico e direcionar o trata-
mento para os niveis de Atencdo Priméria e Secundaria aSaude.
Segundo os dados do Programa Nacional de Triagem Neonatal,
aincidéncia da DF concentra-se no estadoda Bahia, onde a cada
650 criangas nascidas vivas, uma possui a doenca, seguidamente
do Rio de Janeiro, na proporcao de 1:1.200 nascidos vivos, além
dos estados de Minas Gerais, Pernambuco, Maranhdo e Goias,
com 1:1.400 nascidos vivos. Nesses estados, existeuma maior
concentracdo afrodescendente que, originalmente, herdou e
disseminou o traco falcémico e a doenca®.

Devido a um conjunto de acdes voltadas ao tratamento, a
sobrevida dos pacientes com DF tem melhorado reduzindo a
morbimortalidade e aumentando a expectativa de vida. Os avangos
terapéuticos incluem: uso profilatico da penicilina em menores
de cinco anos; acesso a imunobioldgicos especiais, medicacdes
de uso rotineiro, como 4cido folico e hidroxiureia. Em casos em
que a crianga nao corresponde ao tratamento farmacoldgico, a
realizacao de hemotransfusoes é indicada®.

Contudo, a Unica possibilidade de cura para a DF estd no
transplante de células-tronco hematopoiéticas, cuja indicacdo
se restringe para 0s casos graves em que o paciente apresenta,
pelo menos, dois episddios de Acidente Vascular Cerebral, porém
a relacdo risco beneficio é analisada criteriosamente, tendo em
vista as possiveis complicacdes no periodo de preparo e vigéncia
do procedimento®.,

Embora se reconheca a importancia dos avancos na terapéutica
da DF, para as familias € um constante desafio a vivéncia com a
criancga portadora de uma doenga cronica no cotidiano. Essas
familias sofrem um impacto em suas rotinas levando-as a um
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intenso desgaste fisico e emocional, sendo a funcionalidade
familiar alterada pela demanda de cuidados necessarios a crianca
doente, incluindo a realizacdo de exames, hemotransfusodes,
medicamentos, controle dietético e restricdes relacionadas a
atividades fisicas®.

Nesse sentido, as familias que possuem uma crianga com
DF enfrentam situacées semelhantes em torno do cuidado e
das possiveis complicacdes advindas dessa condicao.Porém, o
manejo familiar, conceito que se refere sobre a forma de como a
familia como unidade, responde a doenca crénica®, podendo ser
enfrentado de diferentes maneiras. Assim, cada familia apresenta
o seu estilo de manejo, com comportamentos tipicos que oscilam
ao longo do tempo frente a experiéncia da doenca.

Com esse olhar, buscando compreender o cotidiano dessas
familias e a atuacdo do enfermeiro na promocédo do cuidado,
foi realizada uma revisao integrativa da literatura que apontou
a escassez de producdes nacionais sobre a experiéncia das fami-
lias no cuidado a crianga nessas condi¢oes®. Nessa perspectiva,
surgiu a seguinte indagacdo: como a familia de criangas com DF
maneja os cuidados em seu cotidiano?

Desse modo, € necessario conhecer e identificar os estilos de
manejo familiar para uma atuacao especifica do enfermeiro como
integrante de uma equipe multiprofissional, que seja resoluto
no apoio, nas orientagdes e nos encaminhamentos necessarios
para a continuidade da assisténcia. Visto que a DF é uma doenca
cronica, favorecer um cuidado personalizado, de acordo com as
demandas da familia, implicard minimizar os efeitos estressores
gerados pela doenca no nucleo familiar. Além disso, fortalecera
os membros familiares, apesar da doenca, a buscarem o equilibrio
de suas rotinas, beneficiando o alcance de melhores condi¢ées de
vida dessas criancas.

OBJETIVO

Conhecer a experiéncia de manejo familiar de criancas com
DF a luz do referencial teérico Family Management Style Frame-
work (FMSF).

METODOS
Aspectos éticos

AResolugao n°466/2012 do Conselho Nacional de Satide norteou
o estudo. O estudofoi aprovado pelo Comité de Ftica e Pesquisa da
Escola de Enfermagem da Universidade de Sdo Pauloe da instituicdo
coparticipante Fundacdo Centro de Hematologia e Hemoterapia
de Minas Gerais (Fundacao Hemominas).Todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Tipo de estudo

Trata-se de um estudo de caso” com abordagem qualitati-
va®, que utilizou o referencial tedrico Family Management Style
Framework®, o qual permite avaliar como a familia, enquanto
unidade de cuidado, responde a doenca crénica de um de seus
membros, por meio dos componentes conceituais: definicdo da
situacdo, comportamentos de manejo e consequéncias percebidas.
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A definicdo da situacéo se refere aos significados atribuidos
pela familia frente a experiéncia do manejo, sendo composta
pelas dimensédes: identidade de criancas, visdo da condicéo,
mentalidade de manejo e mutualidade parental. Os compor-
tamentos de manejo sdo assumidos pelos membros familiares
nas diferentes situagdes impostas pela doenca crénica. Suas
dimensdes sdo a filosofia sobre parentalidade e abordagem de
manejo. As consequéncias percebidas sdo os resultados atuais e
esperados pela familia no manejo didrio da doenca, identificadas
pelas dimensdes: foco da familia e expectativas futuras.

Como método, foi empregado o estudo de caso, o qual per-
mite compreender fenémenos sociais complexos, a partir dos
acontecimentos da vida real?”. Este estudo seguiu os critérios do
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ),
recomendado para elaboracdo do desenho de estudo e analise
dos dados em pesquisas qualitativas.

Cenario do estudo

O estudo foi realizado no domicilio de familias cadastradas
em um hemocentro situado no estado de Minas Gerais, onde
sdo atendidos os portadores de hemoglobinopatias, transfusdes
e sangrias terapéuticas, sendo referéncia na macrorregido do
Centro-Oeste mineiro.

Fontes de dados

Os dados foram coletados por meio de entrevistas semiestru-
turadas, realizadas em profundidade, associadas a construcdo
de genogramas, ecomapas e de andlise de documentos, que,
trianguladas, compuseram os estudos de casos das familias.

Os roteiros das entrevistas seguiram as dimensdes dos com-
ponentes conceituais do FMSF: definicdo da situacéo: cotidiano
do filho/desempenho dos pais no manejo do cuidado diario/
dificuldades para o cuidado do filho doente/mutualidade do casal;
comportamentos de manejo: como os cuidados com a crianga
doente tém sido conduzidos na rotina familiar/como era o dia
a dia antes do diagndstico da doenga/como foi a rotina apds a
descoberta da doenca; consequéncias percebidas: os cuidados
dofilho doente e sua interferéncia nas demais rotinas da familia/o
futuro do filho e da vida familiar.

Os participantes foram oito familias de criancas com DF ca-
dastradas no cendrio do estudo. As familias que atenderam os
critérios de inclusao: ser pais ou avés cuidadores de uma ou mais
criangas com DFe ser familias em diferentes estagios do ciclo de
vida familiar foram selecionadas. Os excluidos foram familias sem
endereco e/ou telefone atualizados.

As familias participantes foram identificadas por niumeros,
seguidos das letras iniciais dos nomes das criangas, com o intuito
de preservar as suas identidades, conforme descrito: familia- F
(n°) e crianga-C (inicial do nome) e membro familiar entrevistado.

Das familias selecionadas, duas recusaram-se a participar
alegando néo ter disponibilidade. O contato inicial com estas
familias foi por meio telefénico.Em caso afirmativo, as entrevistas
eram agendadas e confirmavam-se quais membros da familia
iriam participar. As agendas seguiam a disponibilidade, data
e horario que melhor atendessem os participantes. Seguindo
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0 processo analitico continuo ao longo da coleta, os discursos
dos participantes tornaram-se repetitivos, ndo gerando novas
informacoes - atingindo-se a saturacao®.

Coleta e organizacao dos dados

A coleta de dados ocorreu entre os meses de setembro de
2015 e julho de 2016, realizada pela pesquisadora principal, a
qual ndo tinha contato prévio com estas familias. Foram reali-
zadas, no total, 24 entrevistas, sendo conduzidas 17 entrevistas
individuais, quatro entrevistas com dois casais, trés entrevistas
com mais um membro familiar presente. Em cinco familias, as
entrevistas foram realizadas somente com as maes das criancas.
Todas as entrevistas ocorreram no domicilio dessas familias, sendo
entrevistados 12 membros familiares, conforme distribuicao: oito
maes, trés pais e uma avé materna.

Durante as entrevistas, eram solicitados aos familiares participantes
que a crianga nao estivesse em casa no momento das entrevistas, a
fim de preserva-laemocionalmente. A escolha do ambiente privado
da casa era escolhida pelo participante, sendo as entrevistas condu-
zidas somente apds explicagdes e assinatura do TCLE.

Em relagéo as criangas com DF, cinco eram do sexo masculino e
cinco do sexo feminino, todas tinham irméaos, com excecao de uma
crianga, que erafilha Unica. Em dois casos, as familias tinham mais
de um filho com a doenca. No primeiro encontro, as entrevistas
abertas foram direcionadas com a pergunta norteadora “Conte
para mim, como tem sido o dia a dia da familia desde que a crianga foi
diagnosticada com a DF?". Essa pergunta inicial permitiu conhecer,
de forma parcial, a trajetéria das familias no manejo de criancas
com DF. No segundo encontro com os familiares, as entrevistas
semiestruturadas foram conduzidas segundo o referencial FMSF,
buscando compreender os componentes: como a familia define
a sua situacao, a identificacdo dos comportamentos de manejo e
as consequéncias percebidas frente ao cuidado diario de criancas
com DF. No terceiro encontro com os familiares, foi realizada a
validacdo das informacdes obtidas junto as familias. A duracdo
média de cada encontro variou de 52 minutosauma 1 horae 15
minutos. Todas as entrevistas foram gravadas em audio, sendo
transcritas na integra apés a sua realizacao.

Analise dos dados

O processo de andlise dos dados foi norteado pelo modelo hibrido
de analise tematica®. Nesse processo, ha a busca por temas que
sejam mais importantes para a descricdo do fendmeno. A identifi-
cacao dos temas ocorre através da leitura e da releitura cuidadosa
dos dados que irdo tornar-se as categorias para andlise. O modelo
hibrido utiliza a deducéo a partir de c6digos predeterminados, ou
seja, um template que, na presente investigacao, foi desenvolvido
por meio do referencial teérico FMSF, em consonancia com uma
abordagem indutiva baseada nos dados.

Na fase analitica, foi realizada a codificacao do texto, combi-
nando os cédigos do template e os cédigos indutivos gerados
pelas transcri¢des iniciais. Em seguida, uniram-se os cédigos e
possiveis temas que foram agrupados e examinados com rigor,
a fim de representar a realidade da anélise inicial e dos cédigos
designados caracterizando a fase interpretativa. A analise foi
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realizada por dois pesquisadores com experiéncia em pesquisa
qualitativa, de forma independente. As discrepancias foram
discutidas com um terceiro pesquisador, para garantir a validade
da interpretacao.

RESULTADOS

Os principais resultados na experiéncia de manejo familiar de
criancas com DF foram evidenciados com a pesquisa, de acordo
com os componentes conceituais e as dimensdes do modelo FMSF.

A definicdo da situacdo, componente inicial do FMSF, destaca
as seguintes dimensdes: a identidade de criangas, considerando o
papel que a crianga ocupa na vida familiar; a visdo que possuem
sobre a doenca do filho; a mentalidade do manejo caracterizadas
pelas facilidades e dificuldades; e a mutualidade existente entre
o casal e os membros familiares na condu¢do do manejo.

Na descricao sobre a identidade de suas criancas, as familias
destacam a normalidade como a visdo que eles querem preservar
de criangas, apesar de reconhecerem limitagdes e vulnerabilidades
impostas pela doenca que influenciam na identidade. Entretanto,
sdo capazes de identificar a autonomia de seus filhos no que diz
respeito a forma com que a crianga pode cooperar com o seu
proprio tratamento.

[...] e a gente encara ela como uma menina normal, porque nds
ndo podemos deixar transparecer isso para ela, mas nés sabemos
que ela tem limitagoes. Entendeu? (F1-CV-Avd)

[...] ele faz de tudo que uma crianga normal faz, sem a falciforme,
s6 que ndo consegue fazer muito exercicio fisico por cansar fdcil.
(F8-CN-Mae)

Ela é uma crianca que ela vai fazer exame de sangue, ela néo
chora. Ela dd o bracinho. Ela é uma crian¢a que ela vai tomar
uma transfuséo: “Mamde, hoje é dia da transfusdo, né? Entdo,
vamos! (F1-CV-Mae)

A visdodas familias acerca do diagnéstico foi impactante. Os
membros familiares sofrem um impacto no inicio do diagndstico,
passando pela descrenca e desespero até compreenderem melhor
sobre a doenca, periodo acompanhado de culpa pela condicao
genética familiar e medo das complicagdes que a DF pode acar-
retar. Além disso, reconhecem que a DF é uma condicdo grave,
de dificil manejo apds a descoberta, e que pode haver possiveis
complicagdes com lesdées em diferentes érgaos, como sindrome
tordcica aguda, ulcera de membros inferiores, acidente vascular
encefalico, complicagdes oculares, priapismo, sequestro esplénico,
dentre outros que podem levar a morte prematura de criancas.

O meu desespero foi muito grande, [...] por nGo saber como eu ia
fazer comele[...] como é que eu ia agirem rela¢d@o a uma doenga
que ndo se conhece, e o primeiro filho, vocé passar por isso? Vocé
imagina tudo perfeito, a crianga perfeita, [...Jentdo, assim, eu fiquei
muito desesperada [...]. (F2-CE-Mae)

[...] eatéalios 2 anos de idade, 2 anos e meio, ela ndo ter sentido
nada, [...] serd que ela tem isso mesmo? Nunca tinha sentido nada,
mas até [...], comegar a sentir desde entdo, dores no pulso, na
mdao, no cotovelo. A quando comecou, a gente ficou assustado, a
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gente ndo sabia nada, ai comegou a pesquisar, entrar na internet
[...]. (F1-CV-Pai)

[...] guando toca pra gente, ela [doencal é dificil e também a
culpa, vocé pensar que é um problema que o pai originou pro
filho? (F3-CJO-Mée)

Na dimensdo mentalidade de manejo, foram identificadas as
dificuldades e facilidades no seguimento do regime terapéutico.
O manejo familiar em torno dos cuidados como alimentacéo
saudavel, hidratacdo adequada e controle nas atividades fisica-
simpede o agravamento das crises, e a longo prazo, esta rotina é
incorporada pela familia, considerada como facilidade no manejo
da doenca no cotidiano. Por outro lado, as dificuldades existentes
estdo em torno dos aspectos financeiros, que alteram dinamica
familiar como: absenteismo no emprego para cuidar de criancas
enfermas, trabalhos informais de um dos conjuges, especialmente
da figura materna para o cuidado integral do filho doente.

As familias também salientam outro desafio relacionado ao
atendimento da equipe de saude nos diferentes espacos da
Rede de Atencéo a Saude, pois percebem que alguns profissio-
nais apresentam duvidas no tratamento e conducao diante das
manifestacdes clinicas e complicacdes da DF.

Entdo, a gente compra o suco dele, fruta pra fazer suco [...] suco
ndo falta na geladeira. Agua eu dou a ele, alimentacdo o E. ndo
come nada de gordura ndo, é verdura, feijéo, arroz, carne ndo é
exagerada [...]. (F2- CE-Mae)

[...] a gente teve que arrumar dinheiro emprestado para pagar
6nibus, antibidtico é muito caro, hd antibiético que ndo tem na
rede [publica] eu tenho que comprar, porque eu ndo posso esperar
chegar, vocé entendeu?[...] os medicamentos ndo sdo baratos eu
acho assim, que falha muito a nossa assisténcia para todas as
criangas que tem anemia falciforme. (F4-CL-Mae)

Ele comegou a andar [pausal e a hora que ele comegou a andar
ele deu a crise no pé e no dedinho [...] fui para UPA e o médico ndo
sabia como lidar com a situagdo, ele achou que eu tinha deixado
meu filho cair e ele gritava de dor e eu tive que ligar para doutora
E. [hemocentrol. E ela ligou para o hospital e conversou com o
pediatra como tratar. (FA-CL-Mae)

Na ultima dimensao do componente, definicao da situacao, a
mutualidade parentalfoi identificada nas perspectivas comparti-
Ihadas dos pais sobre a crianga, a doenca e o manejo.

Muito mais unidos, com certeza...] acaba que a gente fica assim
um se apoia no outro porque a gente tem muito medo de perder
ele, quando ele fica doente a gente fica assim, muito juntos, muito
emvolta dele[...]. (F7-CP-Mae)

[...] € unido, porque é um abracando a causa do outro, dando
apoio. (F6-CJ e CJE-Mée)

O segundo componente conceitual do FMSF destaca os
comportamentos de manejo com suas dimensdes: filosofia sobre
parentalidade e abordagem de manejo.

A filosofia é a busca pela familia de estratégias especificas
baseadas em valores, metas e prioridades que direcionam o
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manejo da doenca. Enquanto isso, a abordagem de manejo se
refere ao quanto que essa familia e a crianga tém desenvolvido
uma rotina. Os pais, de acordo com as suas crencas e prioridades,
buscam parcerias, acessam beneficios junto a Previdéncia Social
e recorrem a saude suplementar, buscando estabelecer uma
filosofia baseada na manutencao e bem-estar de criangas com DF.

[...] naescola, eles sabem que a V. tem que prestar mais atengao.
Que nem esse caso que aconteceu com ela desse ataque isquémico,
eu tenho certeza que se ela tivesse em outra escola [referindo-se
a escola publica] eles nédo teriam percebido [...]. Por que o que é
uma sala com 40 alunos e uma crian¢a com anemia? Ela ndo
teria a atengdo necessdria, entendeu? Entdo, hoje ela estd numa
escola particular. (F1-CV-Mae)

Entdo, eu pelo menos luto, se falar pra mim que a G. tem direito,
[...] eu corro atrds até eu ver se ela tem mesmo. Porque aqui, [na
cidade] a G. éa unica crianga aposentada por anemia falciforme.
(F5-CG-Mae)

[...] os exames sdo caros, a demora é muito grande, entdo, [...]
como ele tem esse problema, ele néo pode ficar esperando tanto
tempo [...] como é que eu vou esperar pelo SUS? Nédo tem jeito,
entdo eu tenho que pagar [...] a gente prioriza isso. (F4-CL-Mae)

Frente a necessidade de incorporar novas rotinas, se reco-
nhecem as diferentes abordagens de manejo que essas familias
assumem, como tentativas de manter a crianca sempre por perto,
adequacdes da melhor rotina para a familia que possa atender as
necessidades do filho com DF.Principalmente orientacdes, para
que todos os membros familiares saibam reconhecer sinais de
complicacdes da doenca que necessitam de um atendimento
na atencdo secundaria e tercidria. Nota-se que todas as familias
tiveram seus cotidianos alterados pela doenca.

Interfere na minha vida, porque eu parei de trabalhar pra cuidar
dele, entao sé interfere um pouco na minha profissédo, porque eu
ndo tenho nenhuma. (F2-CE-Mae)

Modificou os cuidados, né, [...] procuro estd sempre muito ciente da
alimentacdo dele, das medicagées que ele precisal...]. (F7-CP-Mae)

No ultimo componente conceitual, consequéncias percebidas,
destacam-se as dimensdes: o foco da familia, os pais avaliam a
dinamica familiar e sua funcionalidade em detrimento do manejo
diario da doenca cronica; e as expectativas futuras, em que os
pais avaliam as implicacdes da doenca para o seu filho e o futuro
de sua familia.

Neste estudo, o foco das familias esta no controle da doenca e
no estimulo para autocuidado de criancas. Na avaliacao dos pais,
a rotina torna-se ajustada com o tempo de manejo.

Mas, assim, hoje estd tranquilo, se vocé viesse, ai uns 5, 6 anos atras
estaria muito dificil, [...] hoje a gente jd tem...certo conhecimento,
pouco, bdsico, mas assim, hoje estd tranquilo.(F4-CL-Pai)

[...] eu tento conversar com L. o mdximo que eu posso, tento mos-
trar para ele entender, porque se algum dia eu vim a faltar, até
o L. mesmo sabe falar tudo o que ele passou tudo que ele viveu
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[...] eu ndo quero que o meu filho cres¢a pensando que néo pode
fazer nada, que ele ndo pode ir a lugar nenhum por conta dessa
doenca, eu quero que ele cres¢a sabendo que ele tem a doenga,
que tem como tratar, mas que ele pode viver normal. (F4-CL-Mae)

As expectativas futuras sdo permeadas por sentimentos de
duvidas e incertezas frente a imprevisibilidade da doenga, com
suas crises e complicacdes. Além disso, hd uma preocupacdo em
torno da transicdo para a adolescéncia e do estigma da doenca
por sua origem afrodescendente.

[...] o futuro do L., [pausa] o medo! O L. pode dormir de um jeito e
acordar de outro, e o que eu pego para Deus é me permitir viver
até meu filho ficar adulto, porque ele mais velho ele vai poder se
cuidar por ele mesmo. (F4-CL-Mae)

Eu sé peco a Deus que deixa ela comigo por tempo indeterminado,
sé isso. O futuro dela eu ndo quero nem pensar [...] quero viver o
hoje, o amanha e pronto. (F5-CG-Mae)

[...] o futuro do meu filho... passando de crian¢a pra adolescente...
agente ndo sabe [...] como que o organismo dele vai reagir[...] se
eu vou ter que procurar um clinico agora [...] ou se eu vou mais
tempo com o pediatra ainda, [...] e a discriminagédo [pausa] [...]
a gente jd estd criando ele com a mente bem aberta pra jd néo
aceitar mesmo ser discriminado, porque ele tem os direitos dele,
entdo, ele tem que correr atrds dos direitos dele. (F7-CP-Mae)

Ressalta-se que foram identificados, entre as familias, trés estilos
de manejo: cinco familias no estilo accommodating (acomodando),
ou seja, os membros familiares buscam manter a normalidade e,
diariamente, lutar pelo ajustamento dos cuidados em sua rotina,
confiantes no manejo da doenca; duas familias no estilo struggling
(lutando), familias em que o conflito parental interfere no manejo
da doenca e as maes insatisfeitas com a participacdo do conju-
ge; e apenas uma familia no estilo enduring (tolerante), onde os
membros familiares possuem confianca em suas capacidades de
manejo da doenca, todavia revelam que a superprotecao é uma
atitude presente no manejo de criancas com DF.

DISCUSSAO

O processo analitico dedutivo guiado pelo modelo teérico
do FMSF permitiu conhecer o funcionamento da familia diante
do manejo de criangas com DF. Inicialmente, na definicdo da
situacdo, os pais atribuem aos filhos caracteristicas semelhantes
ao de outras criancas da mesma idade, considerando-os normais.
Essa identificacdo, provavelmente, baseia-se na invisibilidade
da DF, a qual somente torna-se evidente a partir das primeiras
manifestacoes clinicas, por volta dos seis meses de vida da crian-
ca. Tal mecanismo acontece porque até essa faixa etaria ha na
corrente sanguinea uma concentracdo elevada da hemoglobina
fetal (HbF), que por ter uma afinidade aumentada pelo oxigénio,
impede o fenémeno da falcizacao™.

Desse modo, a partir da primeira experiéncia da familia com
os sintomas, quando a doenca se torna visivel, é que os pais
percebem a necessidade de novas articulacées na familia para
dedicar a crianca que precisara de cuidados mais intensos®.
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Nesse contexto, os membros familiares passam a buscar meios
para evitar o desencadeamento de novas crises, limitando as
suas atividades devido ao enfoque em suas vulnerabilidades. No
entanto, ao longo da experiéncia de manejo, as criancas passam
adesenvolver capacidades e habilidades no conhecimento sobre
a sua doenca, contribuindo com o seu préprio cuidado, essa
cooperacdo favorece a prevencao de complicacdes da doenca
e contribui no tratamento terapéutico"?.

Considerando a visdo das familias frente ao diagnéstico do
filho, nota-se que a DF, como qualquer outra doenca cronica, é
impactante e ameacadora. O diagnéstico é de dificil entendi-
mento, gerando indignacao e frustracdo, pois o filho idealizado
ao longo da gestacao nao é aquele que agora eles possuem. Tal
fato desencadeia uma ruptura em suas trajetérias de vida“".

Essas familias, ap6s o diagndstico, recebem as primeiras infor-
macoes sobre a doenca e o seu tratamento pelos hemocentros.
Porém, embora recebam orientac¢des através de um atendimento
multiprofissional, percebe-se que as redes virtuais, especificamente
blogs e associacdes de portadores de DF criados em sites, consti-
tuem-se em meios de comunicacdo frequentemente acessados
por elas. Nesse quesito, um estudo internacional confirmou essa
busca por parte de pacientes portadores de doenca crénica e de
suas familias, orientando a relevancia de criar sites na internet que
sejam confidveis, a fim de que os usuarios tenham um canal de
orientacaoe, sobretudo, de compartilhamento com outros casos
semelhantes aos seus, configurando um sistema de suporte.

Nessa dimenséo sobre a causa, gravidade e progndstico da
DF, as familias constroem suas crencas e estabelecem estratégias
para o manejo familiar.Porém, é salutar o papel da equipe multi-
profissional nesse processo, especificamente do enfermeiro por
exceléncia ao cuidado, que precisa independente do local de
atuacdo na Rede de Atencéo a Saude, estar apto ao acolhimento,
estabelecendo vinculo e conhecimento sobre a funcionalidade
dessas familias, a fim de propor intervencdes individualizadas
que possam favorecé-las no enfrentamento da doenca'?.

Outro aspecto a ser considerado na visao dessas familias, é
o medo da morte prematura das criancas. Nesse aspecto, é ine-
gavel o reconhecimento de que a imprevisibilidade da doenca
gera nessas familias um sofrivel manejo marcado pelas crises de
falcizagao e recorrentes hospitalizagdes®. Frente a identidade e
visdo destas familias, identifica-se que as suas mentalidades de
manejo estado voltadas para o seguimento do regime terapéutico
eficaz. Nesse sentido, a dindmica familiar se altera, e na busca
pelo ajustamento, os pais se organizam diante das necessidades
de cuidado com o filho e as questdes trabalhistas.

Nesse ambito, trés familias do estudo puderam contar com
o apoio dos empregadores, facilitando uma melhor condicao
financeira, porém as cinco familias que nao tiveram esse suporte
relataram dificuldades de acesso a exames e medicamentos ndo
disponiveis na Rede de Atencéo a Saude, que embora sejam
fornecidos pelo Sistema Unico de Saude (SUS), hé periodos de
atraso na distribuicdo. Como as criancas ndo podem esperar
devido ao risco de complicagdes, as familias precisam custear os
gastos, sendo a baixa renda familiar um dificultador na conducéo
do itinerario terapéutico”.

Vale ressaltar que embora houvesse um avanco terapéutico
no manejo da DF, o grande desafio de impedir a propagacao do
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traco falciforme entre as populagées e as complica¢des da doenca
ainda permanece, ja que muitos pacientes s6 descobrem serem
portadores do traco, quando sdo doadores de sangue, ou ainda,
lamentavelmente quando nasce um filho com a DF"®, Nesse
quesito, é valido ressaltar que desde 1996, o Programa Nacional
de Direitos Humanos incluiu a recomendacdo de implantacdo da
politica nacional aos portadores de DF, o que alavancou as a¢des
brasileiras de detec¢ao e acompanhamento com a cobertura do
Programa de Triagem Neonatal, porém essas mudancas ocorre-
ram somente a partir de 2001 deixando lacunas na deteccdo
nos anos anteriores.

Esse avanco nas politicas publicas aos pacientes com DF evi-
denciam o marco na reducdo da morbimortalidade infanto-juvenil,
mas ainda se faz necessério fortalecer as a¢des estabelecidas pelo
Ministério da Saude, a fim de ampliar a educacdo permanente
multiprofissional na rede de atencao a saude, integrando efeti-
vamente os recursos humanos e materiais ja existentes para as
areas da educacao, envolvendo as universidades, escolas, acesso
aos direitos, e a propria comunidade (associacdes ndo governa-
mentais) para que a DF torna-se cada vez mais conhecida e os
pacientes melhor atendidos integralmente”.

Frente a esse agravo crOnico, os pais se organizam e bus-
cam por meio da mutualidade perspectivas compartilhadas de
cuidados, sendo os comportamentos de manejo centrados na
manutencao e qualidade de vida da crianca. Dessa maneira, as
familias acessaram alguns suportes fora do ambito domiciliar,
para isso apresentaram como filosofia para o manejo a parceria
com os centros educativos, ja que a crianca passa parte do dia
nesses espacos. Embora haja preocupagdes em delegar e estender
os cuidados para além da familia se faz necessario firmar essa
relagdo para o manejo eficaz"®.

Neste estudo, todas as criancas e suas familias possuiam o
beneficio de auxilio-doencga, sendo que em uma familia com
ambos os filhos com a doenca, o beneficio foi concedido apenas
para uma das criancas; outra familia conseguiu aposentadoria
por invalidez para a filha. A Lei 8.742 de 7 de dezembro de 1993
destaca a garantia de beneficio mensal a pessoa portadora de
doenca hereditaria associada a fatores raciais, incluindo a DF e
outras hemoglobinopatias entre asdoencas?. Porém, um dos
entraves de acesso a esse direito estd relacionado ao vinculo
empregaticio dos pais, todas as criancas beneficiadas possuem
pais que trabalham informalmente, o que predispde ainda mais
dificuldades financeiras.

Percebeu-se que os comportamentos de manejo das familias
modificaram-se ao longo do tempo de acordo com os sintomas,
complicagdes e demandas de cuidado apresentadas pelas criangas.
As estratégias para o seguimento terapéutico dessas familias se
vinculam as consultas eletivas no hemocentro, realizacdo de exa-
mes, alimentacao e hidratacdo adequada, prevencao a exposicdo
de extremos da temperatura e o uso de medicac¢des. Essa rotina
de cuidados sobrecarrega o sistema familiar, sobretudo a mée
de criancas, que acaba assumindo esse cuidado de forma mais
intensa em relacdo a outros membros familiares. Isso também
pode refletir em uma baixa qualidade de vida desse cuidador
como revelam os estudos®1>19,

No entanto, ao longo de suas trajetdrias, estas familias adqui-
riram habilidades e tornaram-se resilientes frente aos desafios
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da doenca cronica®2%, Nesse contexto, destaca-se aimportancia
do atendimento multiprofissional a essas familias, cabendo ao
enfermeiro a competéncia de planejar intervencdes, e apontar
estratégias de cuidados preventivos e promocionais no domicilio
que possam favorecer a continuidade da assisténcia a crianca
com DF®2Y,

Nas vivéncias familiares foi identificado comoconsequéncias
percebidas, um manejo didrio centrado na crianca doente, sendo
os cuidados incorporados na rotina da familia, mesmo diante
das adversidades ocasionadas pela condicdo cronica. Assim, os
recursos estratégicos para o manejo sao conduzidos conferindo
a crianga um ambiente agradavel e saudavel.

As expectativas futuras das familias em relacdo aos seus filhos
sdo permeadas por duvidas e incertezas, e independente das
dificuldades vivenciadas, todas prezam pela qualidade de vida
das criangas, incentivando-as para o autocuidado. Nessa direcéo,
afamilia, especialmente o cuidador principal, desempenha habi-
lidades na resolucao de problemas juntamente com a criancga, o
que favorece o estimulo e interesse do filho no controle de sua
propria doenga??,

As questdes relacionadas a heranca genética surgiram como
uma das preocupacdes das familias diante do futuro. Vale ressaltar
que as criancas com DF podem sofrer o estigma da doenca dentro
da prépria familia, como também em espacos sociais como as
escolas, pois para quem desconhece o agravo, pode imaginar
a doenca como contagiosa fazendo com que a crianga sinta-se
diferente no meio em que vive e convive?®,

Além disso, outro aspecto desafiador estd na transicdo de
crianca para o periodo da adolescéncia. Ha o receio pelas familias
de que estes adolescentes ndo sigam corretamente o regime
terapéutico, e ainda apresentem problemas de inser¢do nos
programas voltados para a saide do adulto®. Porém, tal fato
favorece o repensar na atuacdo dos profissionais de saude, os
quais necessitam criar estratégias que envolvam os adolescentes
com DF no planejamento e resolucao de seus problemas, de
modo a atingirem a autoeficacia do tratamento e uma melhor
qualidade de vida®.

Diante da ambiguidade de sentimentos que oscilam entre o
medo e a esperanca, encontramos fatores protetivos contra o
estresse causado por essa doenca cronica, destacando-se a fé e
a espiritualidade como elementos que auxiliam no processo de
aceitacao e ajustamento. Em um estudo sobre a espiritualidade
de familias de adolescentes com DF®9, foi identificado que a
confianca em Deus e ora¢des foram fundamentais para o alivio
durante as crises falcémicas, além de favorecer o enfrentamento
para superar as imprevisibilidades atuais e esperadas para o futuro.

A DF, como condicdo cronica, exige adaptacdes e readaptacdes,
sendo um processo dindmico marcado por avancos e desafios
diarios, onde cada familia estudada adquiriu em suas vivéncias
0 seus proprios estilos de manejo, como visto em uma pesquisa
com familias que vivenciaram o transplante hepatico de suas
criangas®?”. Entre as familias aqui investigadas, trés estilos de
manejo foram identificados: cinco familias no estilo accommoda-
ting, em que os membros familiares mantém o foco buscando a
normalidade e o ajustamento, embora temem diante das possiveis
complicagdes da doenca; duas familias no estilo struggling, em
que os membros familiares convivem com o conflito parental
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dificultando o manejo; e apenas uma familia no estilo enduring,
em que os membros familiares compartilham decisdes, acreditam
em suas capacidades para o manejo, mas superprotegem o filho.

No estilo de manejo familiar struggling, em relacao as impli-
cacodes e potencialidades, destaca-se a familia buscando a nor-
malidade, criando mecanismos que superem a vulnerabilidade
da crianca pela condicdo de doenca. Os conflitos podem desafiar
a familia a aprimorar habilidades e a desenvolver recursos, pois
fatores de estresse podem ser potenciais estimuladores de
competéncias.

No que tange ao estilo de manejo accommodating, as familias
buscam identificar obstaculos e potencialidades para o desenvolvi-
mento deum funcionamento saudavel, ou seja, mantém uma rotina
que procura o equilibrio em todos os aspectos da vida familiar,
principalmente em relacdo a vida social, todavia ndo deixam de
se preocupar com os cuidados, para evitar as crises falcémicas.

Em relagao a familia com o estilo de manejo enduring, a con-
dicdo da doenca cronica nao foi revelada a crianga, constituindo
grande desafio para esta familia em relacdo a tomada de decisdo
sobre qual serd o melhor momento de contar. A principal poten-
cialidade esta nos membros familiares possuirem confianca em
suas capacidades de manejo.

Ressalta-se que independente do estilo de manejo familiar,
o fundamental é facilitar a comunicacdo com o objetivo de se
explorar os varios pontos de vista dos membros da familiaper-
mitindo que a informacao circule, identificando, assim, aspectos
que revelem dificuldades, conflitos e potencialidades.

Frente aos estilos de manejo familiar encontrados, notou-se
que o empoderamento foi um aspecto-chave na aquisicdo de
habilidades e capacidades para o cuidado dessas criangas. Na
perspectiva do manejo da doenca cronica, empoderar a familia
para que tenha um papel ativo no cuidado de criangas deve ser
o foco nas acdes de enfermagem com as familias de criangas
com DF, para garantir o acesso em todos os niveis de assisténcia
a saude, contribuindo para a reducdo da morbimortalidade de
criancas com DF.

Futuras pesquisas nessa drea devem explorar a perspectiva
de criancas com DF para melhor compreender a experiéncia da
familia. Adaptacdes no FMSF para a inclusdo de perspectiva de
criangas com condigdes cronicas foram recentemente propostas®®).

Limitacoes do estudo

Este estudo foi conduzido com um grupo especifico de familias
com DF que vivem em um mesmo pais e estado, com caracte-
risticas culturais semelhantes. Tal fato impede a generalizacdo
dos resultados.

Contribuicées para a area de enfermagem, satide epoli-
ticas publicas

Neste estudo, ndo foi possivel fazer generalizagdes sobre o
manejo familiar de criangcas com DF em diferentes regides e cul-
turas. No entanto, os dados possibilitaram o conhecimento das
vivéncias dessas familias e de possiveis acbes do enfermeiro para
o cuidado integral, revelando a necessidade de produzir pesqui-
sas de enfermagem com familias de criancas nessas condi¢oes.
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CONSIDERACOES FINAIS

O conhecimento da experiéncia de manejo familiar de crian-
¢as com DF subsidiou a reflexao sobre possiveis propostas de
intervencdes do enfermeiro, como orientagdes e apoio as familias
recém diagnosticadas, pois,ao receberem o diagndstico, passam
a sentir dificuldades na aceitacdo e compreensdo da doenca,
além do receio de quando o filho tera a primeira crise, e sobre
o cuidado a ser prestado no domicilio, ou em uma unidade de
Pronto-Atendimento. Com essas situagdes, acredita-se que o
enfermeiro, bem como a equipe multiprofissional, possa criar
projetos no ambito da Atencao Primaria a Saude, a fim de garantir
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maior aproximacdo com estas familias através das equipes de
Estratégia Saude da Familia,fortalecendo e apoiando o nucleo
familiar para o enfrentamento e empoderamento, assim, evitando
0 agravamento das crises e hospitalizagdes.

Além das orientacdes fornecidas pelos hemocentros, é im-
portante que a Rede de Atencdo aSaude possa subsidiar capa-
citacdes para todos os profissionais facilitando a comunicacdo e
coordenacdo entre 0s servigos para que as agdes de promocao,
prevencdo e reabilitacdo das criancas com DF seja mais eficaz.
Este estudo mostrou a necessidade dessas a¢des, alertando para
a continuidade de um cuidado que seja ampliado e apoiado pela
Rede de Atencdo a Saude.
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