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RESUMO

Introducdo: A triagem neonatal € um programa de selecdo populacional cujo objetivo é
diagnosticar precocemente algumas alteracdes genéticas e outras patologias assintomaticas no
periodo neonatal. Dentre as alteracdes genéticas que sdo detectadas pelo teste do pezinho, as
hemoglobinopatias séo de extrema importancia devido a alta morbidade e mortalidade quando
ndo iniciados o tratamento precoce. Este estudo, de natureza descritiva e qualitativa, teve
como objetivo principal descrever o cotidiano de familias com criancas ou adolescentes
portadores de Anemia Falciforme (AF) e Talassemia (Th) acompanhados no Hospital da
Crianca de Brasilia José Alencar. Metodologia: foram entrevistados 20 cuidadores de
criancas ou adolescentes portadores de AF ou Th, escolhidos de forma aleatéria e
independente. Os dados foram coletados a partir de entrevista com questionario
semiestruturado e focalizado dividido em duas partes: (1) analise do perfil sociodemografico
da familia; (2) transcricdo das entrevistas e "Andlise de Contetdo por categorias" proposta por
Bardin. Resultados: das 22 criancas/adolescentes que participaram do estudo, maioria sédo do
sexo feminino, portadores de AF e apresentam Acidente Vascular Encefalico como principal
complicacdo da doenga. Com relacdo a familia, o perfil sdcio demografico e psicossocial dos
entrevistados foi composto predominantemente por mulheres, negras, casadas, maes das
criangas/adolescentes portadores de AF ou Th, sem renda prépria e com pouca escolaridade.
Como resultado da analise de conteudo das entrevistas, observou-se a forte influéncia dos
fatores socioeconémicos sobre a reacdo da familia, sobretudo da sobrecarga financeira, a
sobrecarga materna no cuidado da crianga/adolescente, a dificuldade na compreensdo do
diagndstico, favorecida pela falta de conhecimento popular sobre elas, e o sofrimento da
mée/cuidadora, que ¢é intensificado pelo temor da morte da crianca/adolescente.
Consideracbes finais: O estudo de familias cuidadoras de criancas ou adolescentes
portadores de AF ou Th permitiu analisar as implicacbes do processo salde-doenca para o
contexto familiar, as dificuldades enfrentadas, as preocupacdes, 0s esclarecimentos sobre a
doenca, a presencga de sintomas fisicos ou emocionais decorrentes do cuidado, entre outros.
Concluimos pela importancia da realizacdo de campanhas de esclarecimento popular sobre a
doenga com objetivos de prevencdo, de apoio popular e de divulgacdo de conhecimento para
diminuicdo do impacto da doenca sobre a familia. Além disso, sugerimos novos estudos que
contemplem a qualidade de vida dos portadores de hemoglobinopatias e estudos que
envolvam os profissionais de salde, inclusive o profissional de enfermagem.

Palavras chave: Triagem neonatal, hemoglobinopatias, enfermagem, familia.



ABSTRACT

Introduction: Neonatal screening is a population selection program whose goal is to early
diagnosis of certain genetic disorders and other diseases asymptomatic during the neonatal
period. Among the genetic alterations that are detected by newborn screening,
hemoglobinopathies are extremely important due to the high morbidity and mortality if not
started treatment early. Objective: This study of a descriptive nature and qualitative, had as
main objective to describe the daily life of families with children or adolescents with Sickle
cell anemia (SCA) and Thalassemia (Th) followed at Children's Hospital of Brasilia José
Alencar. Methods: Were interviewed 20 caregivers of children or adolescents with SCA or
Th, chosen randomly and independently. Data were collected from interviews with semi-
structured questionnaire and focused in two parts: (1) analyze the sociodemographic profile of
the family, (2) transcript of interviews and "Content Analysis by category" proposed by
Bardin. Results: From 22 children / adolescents who participated in the study, most are
female, with SCA and Cerebral Vascular Acident (CVA) as the main complication of the
disease. Regarding the family, the socio-demographic and psychosocial profile of the
interviewees was composed predominantly women, black, married, mothers of children /
adolescents with SCA or Th, without own income and poorly educated. As a result of the
content analysis of the interviews, we observed a strong influence of socioeconomic factors
on the reaction of the family, especially the financial burden, the burden of the mother in the
care of the child / adolescent, the difficulty in understanding the diagnosis, favored by the lack
of popular knowledge about them, and the suffering of the mother / caregiver, which is
intensified by the fear of death of the child / adolescent. Final considerations: Examine the
family caregivers of children or adolescents with SCA or Th possible to analyze the
implications of the disease process to the family context, the difficulties, concerns,
clarifications about the disease, the presence of physical or emotional symptoms due of care,
among others. We conclude that important to conduct awareness campaigns about the disease
with popular goals of prevention, popular support, and dissemination of knowledge to
decrease the impact of the disease on the family. Moreover, we suggest further studies that
address the quality of life of patients with hemoglobinopathies and studies involving health
professionals, including professional nursing.

Key words: Neonatal screnning; hemoglobinopathies; nursing; family
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1. INTRODUCAO

Programas de selecdo populacional, como a Triagem Neonatal (TN), foram
incorporados pelo Sistema Unico de Saude (SUS), no ano de 2001, quando o Ministério da
Saude langou a portaria que instituiu o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN),
garantindo a todos os recém-nascidos brasileiros igual acesso aos testes de triagem para
pesquisa da Fenilcetonuria, Hipotireoidismo Congénito, Fibrose Cistica e Hemoglobinopatias,
criando um mecanismo para que seja alcancada a meta principal que é a prevencao e reducéo
da morbimortalidade provocada pelas patologias triadas (Portaria GM/MS n. 822/01).

A TN atualmente é empregada com a finalidade de diagnosticar precocemente essas
doencas genéticas e outras patologias assintomaticas no periodo neonatal, entre 0 a 28 dias de
vida, quando, na maioria dos casos, ndo se manifestou clinicamente, a fim de intervir no seu
curso natural, impedindo a instalagdo dos sintomas e consequéncias decorrentes dessas por
meio da realizacdo do exame laboratorial (com a cobertura de 100% dos nascidos vivos), do
diagnostico precoce (busca ativa dos casos suspeitos e confirmacdo diagnostica), do
tratamento e acompanhamento multidisciplinar dos portadores de alguma dessas doencas em
centros de referéncia (ALMEIDA et al, 2006; STRANIERI E TAKANO, 2009; ABREU E
BRAGUINI, 2011).

Segundo a Organizacdo Mundial da Saiude (OMS), mundialmente, 270 milhdes de
pessoas carregam genes que determinam a presenca de hemoglobinas anormais. No Brasil, a
caracteristica miscigenacdo entre os povos colonizadores favoreceu a dispersdo desses genes
anormais, originando as Hemoglobinopatias, principalmente as Anemias Falciformes (AF) e
as Talassemias (Th) (SANTOS-SILVA et al, 2005).

Estudos epidemiolégicos estimam que, a cada ano, sdo registrados, no Brasil, cerca de
3500 novos casos de anemia falciforme e outras hemoglobinopatias. Isso equivale a
aproximadamente 25.000 a 30.000 pessoas com anemia falciforme no pais. Portanto, a
inclusdo da triagem de hemoglobinas representa o reconhecimento da relevancia das
hemoglobinopatias, conhecidas também por Doencas Falciformes (DF), como um problema
de saude publica no Pais (WATANABE et al, 2008; GUEDES, 2009).

A anemia falciforme (AF) é uma doenca genetica hereditaria, autossomica recessiva
que provoca um defeito na formacao da hemoglobina humana. Com essa alteracéo, as células
do sangue, os eritrocitos, assumem forma de foice. Com as hemoglobinas em forma de foice
ocorrem manifestacbes de obstrucdo causada pelos eritrocitos que blogueiam a

microcirculacdo, causando vaso-ocluséo, hipoxia e isquemia tecidual (COLLET et al, 2010).
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Jad a Talassemia (Th), € um termo aplicado a uma variedade de disturbios
hematologicos hereditérios, caracterizados por deficiéncia na taxa de producdo de cadeias
especificas de globina na hemoglobina. As manifestacdes clinicas resultam da deficiéncia
total ou parcial na producdo das cadeias alfa ou beta dos polipeptideos que constituem a
globina, alterando sua funcdo, o que acarreta em morte celular na medula 6ssea e remocao
prematura dos eritrocitos circulantes pelo baco (COLLET et al, 2010).

Em ambos os casos, por se tratarem de um grupo de doencas que ndo apresentam cura,
sdo consideradas Doencas Crénicas (DC), que necessitam de tratamento e acompanhamento
continuado. Dessa forma, a existéncia de um individuo na familia portador de DC afeta a
todos e gera momentos dificeis, com progressos e retrocessos nas relagcbes entre seus
membros e pode, nestas situacdes, consumir tempo e energia e, ainda, atuar como uma forca
que impulsionam os familiares a desempenharem fungdes no cuidado com a pessoa doente de
forma intensiva e deixarem alguns aspectos biopsicossociais da vida familiar em segundo
plano (FURTADO, 2003).

Os objetivos do cuidado de enfermagem incluem promover a aceitacdo dos
tratamentos disponiveis, ajudar a crianca a enfrentar os tratamentos e os efeitos da doenca e
estimular a adaptacdo dos pais e da propria crianca a uma doenca crénica, que pode ser
incapacitante. Cabe ao profissional de enfermagem também atuar na orientacdo e
encaminhamento dos familiares descendentes dos pacientes, pois a familia precisa estar
orientada para relatar a equipe de saude alguns sinais que a crianca venha a apresentar e
qguando procurar servico médico, e a orientacdo para o aconselhamento genético deve estar
incluido nas acGes de enfermagem (COLLET et al, 2010).

O foco do processo de enfermagem € o individuo como um todo e ndo apenas sua
doenca, fazendo necessario compreender o individuo em sua totalidade, considerando o
contexto no qual este esta inserido (fatores bioldgico, social, educacional), sendo relevante dar
atencdo necessaria e qualificada também aos cuidadores e ndo somente aos portadores de DC.
Quando isso ocorre, a crianca e 0 adolescente tém a possibilidades de conviver e se adaptar a
sua enfermidade, sendo esse aspecto fundamental para sua qualidade de vida bem como de
sua familia (PELLISON et al, 2007; KIKUCHI, 2007).



17

2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo Geral

Analisar o cotidiano de familias com criangas ou adolescentes portadores de Anemia
Falciforme (AF) e Talassemia (Th) acompanhados no Hospital da Crianca de Brasilia José
Alencar (HCB).

2.2. Objetivos Especificos

e ldentificar a hemoglobinopatia mais prevalente, dentre as familias entrevistadas;

e Tracar o perfil sociodemografico das familias;

e Averiguar o nivel de compreensdo dos pais e/ou cuidadores acerca da doenca da
crianca;

¢ Identificar a repercussdo do impacto do diagnostico no contexto familiar.
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3. REFERENCIAL TEORICO
3.1. Triagem Neonatal

A Triagem Neonatal, conhecida popularmente como teste do pezinho, é um programa
de acdo preventiva que permite fazer o diagnostico precoce de disturbios genéticos
(congénitos), geralmente os Erros Inatos do Metabolismo (EIM) *, ou infecciosos, que sejam
assintomaticos no periodo neonatal, entre 0 a 28 dias de vida (MARTINI et al, 2009;
STRANIERI E TAKANO, 2009).

Os estudos relacionados a TN iniciaram-se no final da década de 1950, mas foi no
inicio da década de 1960 que o médico pesquisador Robert Guthrie, Nova York, conseguiu
viabilizar o rastreamento para Fenilcetonuria, através do método de coleta de amostras de
sangue em papel filtro (MARTON DA SILVA E LACERDA, 2003). E a partir de entdo que
0s Programas de Triagem Neonatal comecaram a ser investidos em diversos paises
(ALMEIDA et al, 2006).

No Brasil, o Programa de TN comecou em 1976, com 0 projeto pioneiro coordenado
pelo Prof. Benjamin Schmidt para a triagem da Fenilcetonuria junto a Associagdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais de Sdo Paulo (APAE-SP). Posteriormente, na década de 1980, o
Hipotireoidismo Congénito foi incluido na triagem (ALMEIDA et al, 2006; MAGALHAES et
al, 2009), tornando-se obrigatéria no Estado de Sao Paulo para criangas nascidas em hospitais
e maternidades publicas (Lei Estadual n°. 3.914, de 14 de novembro de 1983).

Com a instituicdo do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), na década de 1990,
o Programa de Triagem Neonatal foi ampliado para todo o territério nacional para deteccao
precoce da Fenilcetondria e Hipotireoidismo Congénito (Lei Federal n°. 8.069, de 13 de julho
de 1990). E em 2001, o Ministério da Saude lancou a Portaria GM/MS n. 822/01, que instituiu,
no ambito do Sistema Unico de Saude, o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN),
garantindo a todos os recém-nascidos brasileiros igual acesso aos testes de triagem para
pesquisa da Fenilcetondria, Hipotireoidismo Congénito, Fibrose Cistica e Hemoglobinopatias.

Segundo o Manual de Normas Técnicas e Rotinas Operacionais do Programa Nacional
de Triagem Neonatal (PNTN) do Ministério da Saude (2005):

! Erros Inatos do Metabolismo (EIM) séo dist(rbios de natureza genética que geralmente correspondem a uma
auséncia ou deficiéncia enzimatica (essencial para o metabolismo celular), podendo levar ao comprometimento
dos processos celulares e gerar diversas situagdes clinicas (EL HUSNY E FERNANDES-CALDATO, 2006).
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“O PNTN tem o objetivo de ampliar a Triagem Neonatal existente (Fenilcetonuria e
Hipotireoidismo Congénito), incluindo a detecgédo precoce de outras doencas congénitas
como as Doencas Falciformes, outras Hemoglobinopatias e a Fibrose Cistica, e lancar
as bases para uma abordagem mais ampla da questdo, envolvendo desde a detecgéo
precoce, a ampliagdo da cobertura populacional tendo como meta 100% dos nascidos
vivos, a busca ativa de pacientes suspeitos de serem portadores das patologias, a
confirmacgdo diagndstica, o acompanhamento, o adequado tratamento dos pacientes
identificados e ainda a criacdo de um sistema de informacdes que permitira cadastrar

todos os pacientes num Banco de Dados Nacional.”

Dessa forma, o PNTN cria 0 mecanismo para que seja alcangada a meta principal, que
é a prevencdo e reducdo da morbimortalidade provocada pelas patologias triadas, sendo
executado pelos Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal (SRTN) em cada Estado e no
Distrito Federal, que consistem nas instancias ordenadoras e orientadoras destinadas a
operacionalizacdo, & execucdo e ao controle do PNTN em sua é&rea de abrangéncia?
(STRANIERI E TAKANO, 2009; ABREU E BRAGUINI, 2011).

Ao langar o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Plano Viver
Sem Limite — o Governo Federal visa promover, por meio da integracdo e articulacdo de
politicas, programas e acdes, 0 exercicio pleno e equitativo dos direitos das pessoas com
deficiéncia. Organizado em quatro eixos, 0o Plano Viver sem Limites prevé atuagdo nos
campos I. Acesso a Educacéo; 1l. Atencdo a salde; I11. Inclusdo Social; e IV. Acessibilidade.
(Decreto n°® 7.612, de 17 de novembro de 2011).

No campo da atencdo a saude, prevé, aléem de outras acdes, a introducdo de novos
exames no teste do pezinho, dentro do PNTN. Assim, a partir de 2012, o Ministério da Saude
ird estender a Fase Il para todos os estados da Federacdo e iniciar a implementacéo da Fase
IV, que inclui a identificacdo de duas novas doencas: Deficiéncia de Biotinidase e Hiperplasia

Adrenal Congénita, garantindo acompanhamento e tratamento aos pacientes (BRASIL, 2012).

3.2. As Hemoglobinopatias

2A TN é caracterizada por trés fases de implantagdo. Na fase I, estdo os Estados que realizam testes para a
Fenilcetondria e Hipotireoidismo Congénito (HC). A fase Il compreende os Estados que realizam testes para
Fenilcetonudria, HC e hemoglobinopatias. E na fase Il estdo aqueles que realizam testes para deteccdo das
doengas das fases anteriores mais a Fibrose Cistica. As fases em que cada unidade federativa é classificada
dependem da estrutura e capacidade de atendimento da rede de assisténcia, da cobertura de recém-nascidos e das
especificidades regionais da populacdo (BRASIL, 2012).
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A hemoglobina humana é uma proteina presente nos glébulos vermelho responsavel
pelo transporte de oxigénio para os tecidos, composta de dois pares de cadeias polipeptidicas,
duas do tipo a (alfa) e duas do tipo B (beta), ao redor de uma molécula heme (que contém uma
molécula de ferro capaz de se ligar ao oxigénio). A sintese dessas cadeias € regulada por
genes nos cromossomos 11 para B-globinas e 16 para a-globinas (GRIFFITHS, 2008;
VOLPE, 2006).

Figura 1. (A) Estrutura quimica da heme (BAIN apud SILVEIRA, 2010); (B) Estrutura da
hemoglobina (SCHECHTER apud SILVEIRA, 2010).

Globinas Beta Heme

N— O N NH

e

CH,COOH CH,COOH
A B Globinas Alfa

Quando essas hemoglobinas apresentam alteracdes na qualidade ou quantidade de suas
cadeias polipeptidicas, decorrentes de mutacBes envolvendo os genes que codificam as
cadeias a ou B, originam doencas denominadas hemoglobinopatias, na qual uma hemoglobina
normal (Hb AA) é parcialmente ou completamente substituida por uma hemoglobina anormal
(Hb S), e inclui todos aqueles distirbios hereditarios cujas caracteristicas clinicas,
hematoldgicas e patoldgicas estdo relacionadas ao Hb S, chamadas de doencas falciformes
(GRIFFITHS, 2008; HOCKENBERRY, 2011).

Essas alteragdes incluem as Anemias Falciformes (HbSS), as associa¢es de HbS com
outras variantes de hemoglobinas (Hb C, Hb D, Hb E) e as interagfes com as Talassemias

(Th). E ainda incluem os tracos falciformes heterozigotos (Hb AS) e a anemia falciforme
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associada a persisténcia fetal hereditdria de hemoglobina fetal (Hb SFetal/PHHF)
(HOCKENBERRY, 2011).

A hemoglobina S transporta oxigénio com dificuldade, o que pode acarretar em
diversos sintomas, com isso as hemoglobinopatias hereditarias se manifesta clinicamente de
forma variavel, dependendo da hemoglobina e da forma herdada, sendo os heterozigotos
(HbS) assintomaticos. Os homozigotos (HbSS) apresentam anemia hemolitica de graus
variaveis, altamente susceptiveis a infeccdes, crises dolorosas, acidente vascular encefalico
(AVE), complicacdes renais, hepaticas, cardioldgicas e pulmonares, podendo ser letais
(GUEDES, 2009; VOLPE, 2006).

Em muitos paises em desenvolvimento o aparecimento das hemoglobinopatias é
considerado o primeiro indicador da necessidade do desenvolvimento de pesquisas genéticas
para controle das doencas cronicas em criancas. A medida que as doencas infecto-parasitarias
e a desnutricdo véo sendo controladas, as hemoglobinopatias passaram a ser consideradas e
ocupam lugar de destaque nas estatisticas. Portanto a inclusdo da triagem de hemoglobinas
representa o reconhecimento da relevancia das hemoglobinopatias como problema de satde
publica. (VOLPE, 2006).

3.2.1. Anemia Falciforme

A anemia falciforme é a doenca genética, hereditaria e de alta morbimortalidade mais
comum no mundo. Teve origem na Africa, estendendo-se para o Oriente Médio, populacdes
mediterraneas e chegando as Américas através da emigracdo e do escravismo dos povos
africanos. No Brasil, a AF pode ser encontrada em todo territdério nacional devido a
miscigenacdo dos povos africanos (escravos), brancos e indigenas no processo histérico de
formacéo do pais (KIKUSHI, 2007).

A estimativa € que no mundo a anemia falciforme seja observada em
aproximadamente um em cada 400-600 afrodescendentes nascidos. No Brasil, os dados do
PNTN estimam que a prevaléncia do traco falciforme (Hb AS), na populacéo geral, é de 2% a
8% e entre afrodescendentes de 6% a 10%, estimando-se cerca de 180.000 ou 1/35
heterozigotos/ano. Para a anemia falciforme (HbSS), a prevaléncia é de 3.000 criangas/ano ou
1/1.000 nascidos vivos (CANCADO; JESUS, 2007). As maiores prevaléncias se encontram
onde h& maior proporcéo de afrodescendentes, como nordeste, Rio de Janeiro e Minas Gerais
(JORGE, CAREY E BAMSHAD, 2010; HOCKENBERRY E WILSON, 2011).
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Figura 2. Proporgédo de nascidos vivos diagnosticados com Doenca Falciforme pelo teste de
triagem neonatal (BRASIL, 2013).

RJ 1:1.300
1:1.300

'S 1:11.000

Sua causa ¢ uma mutagdo do gene da B-globina (cadeia beta da hemoglobina), que
altera sua estrutura molecular, passando de HbA (hemoglobina normal) para HbS
(hemoglobina anormal), nos individuos afetados. Isto implica na capacidade dos glébulos
vermelhos, sob condic¢des de baixa concentracdo de oxigénio, perderem sua forma biconcava,
adquirindo o formado distorcido parecido com uma foice, dai o nome de “anemia falciforme”.
(GALIZA NETO E PITOMBEIRA, 2003; VOLPE, 2006; NUSSBAUM, MCcINNES E
WILLARD, 2008).

O modo de heranca da AF é autossdmica recessiva, sendo necessarios dois alelos
anormais de globina para produzir o fenétipo clinicamente detectavel (HbSS). A pessoa com
AF herda um alelo vindo da mae (Hb S) e outro do pai (Hb S). Nos individuos heterozigotos,
apenas um alelo anormal esta presente, o que confere a estes individuos o carater conhecido
como traco falciforme (HbAS), que geralmente é sem manifestacdo clinica. No entanto, sdo
0s casais portadores do traco falciforme (HbAS), que desconheciam tal condicdo genética,
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associado a possibilidade de 25% a cada gestacdo que geram filhos com anemia falciforme
(HbSS) (HOCKENBERRY, 2011).

Figura 3. Representacdo esquematica da mutacdo génica responsavel pelo surgimento da HbS
(GALIZA NETO E PITOMBEIRA, 2003).

CROMOSSOMO 11 NORMAL
62 codon cadeia p — GAG — Ac. GLU

CROMOSSOMO 11 MUTANTE
62 codon cadeia p° — GTG — VAL

As caracteristicas clinicas da AF sdo primariamente resultado de uma obstrucdo
causada pelas hemécias em forma de foice (vaso-ocluséo), produzindo hipoxemia (déficit de
oxigénio) localizada, crises falcémicas dolorosas e infartos de diversos tecidos, e destruicao
aumentada das hemacias (hemdlise), reduzindo assim o namero de eritrocitos circulantes e
produzindo anemia (JORGE, CAREY E BAMSHAD, 2010; HOCKENBERRY E WILSON,
2011).

As manifestacdes clinicas da AF variam muito, principalmente em gravidade e
frequéncia. A circulacdo de hemécias em forma de foice acarreta em numerosas
complicacdes que podem causar comprometimento e funcionamento de 6rgaos e tecidos de
maneira geral, com expressiva morbidade, reducdo da expectativa de vida, bem como da
qualidade de vida (VOLPE, 2006).

Os sintomas agudos mais comuns ocorrem durante os periodos de crise, que podem
aparecer isoladamente ou concomitante com outras crises, que sao: crises vaso-oclusivas, com
manifestacBes dolorosas relacionadas a isquemia nas areas envolvidas, sequestro esplénico,
com aumento da quantidade de sangue no figado e baco e diminui¢do do volume de sangue
circulante, crise aplastica (diminuicdo da producdo de hemacias) e crise hiper-hemolitica
(destruicdo das hemédcias), que leva a anemia hemolitica crénica (HOCKENBERRY E
WILSON, 2011).

Além dessas, 0s portadores da AF sdo altamente susceptiveis a infecgdes recorrentes,
sindrome toracica aguda (STA), que é clinicamente similar a pneumonia, acidente vascular
encefalico (AVE), entre outras (HOCKENBERRY E WILSON, 2011). Os principais sinais da

STA e do AVE podem ser visualizados na tabela 1.



Tabela 1. Principais sinais de alerta da Sindrome
Vascular Encefalico (AVE).
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Toracica Aguda (STA) e do Acidente

Sindrome Toracica Aguda

AVE

e Dor intensa no toérax, dorso ou .

abdominal o
e Febre de 38,5°C ou superior o

e Tosse muito reprodutiva

e Dispneia, Taquipnéia o
e Retrac0es o
e Saturacdo de oxigénio em declinio o

Cefaleia intensa e ndo abrandada
VOmitos intensos

Contragfes ou espasmos da face,
pernas ou bragos

Convulsoes

Medo anormal, desconhecido
Inabilidade para mover um braco ou
perna

Andar cambaleante ou irregular

Falar gaguejante ou pronuncia
ininteligivel

Fragueza nas maos, pés ou pernas

Alteraces visuais

Fonte: HOCKENBERRY E WILSON, 2011.

No tratamento para AF, medidas gerais podem minimizar o sofrimento do doente e

dar-lhes melhor qualidade de vida. Essas medidas se constituem em triagem neonatal precoce,

treinamento dos cuidadores e do enfermo, para o enfrentamento da doenca, alimentacdo

adequada, imunizacéo e profilaxia com penicilina, indicada na prevengdo da infecgéo pelo

pneumococo, além do acompanhamento médico regular (BRAGA, 2007).

Sendo assim, o tratamento da AF exige atuacdo de equipe multidisciplinar, com 0s

objetivos de prevenir o “afoicamento” das hemacias e tratar as emergéncias clinicas das crises

falciformes, e depende das intervengdes de enfermagem, das terapias médicas, assisténcia

social e psicologica e, principalmente, da conduta dos proprios pacientes e familiares, que
daréo continuidade ao tratamento de maneira preventiva (VOLPE, 2006; HOCKENBERRY E

WILSON, 2011).
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Convem destacar que as transfusfes sanguineas, na anemia falciforme, como medida
terapéutica, sdo prescritas para aumentar a capacidade de oxigenacdo do sangue e diminuir a
quantidade de Hb S. Clinicamente, ao aumentar a perfusdo microvascular, diminui areas com
pouca disponibilidade de oxigénio (BORDIN; LANGHI JUNIOR; COVAS, 2007).

Embora a transfuséo seja um tratamento recomendado, existem as complicagdes como
a sobrecarga de ferro e aloimunizacdo, dentre outros. Entende-se como aloimunizacgdo a
formacédo de anticorpos quando ha ocorréncia de exposicdo do individuo a antigenos néo
préprios. O transplante de células tronco-hematopoiéticas (TCTH), a partir de um doador
compativel, é, ainda, a Unica opg¢do de possibilidade de cura, indicado especialmente para 0s
casos graves detectados precocemente (ARAUJO; BOUZAS, 2007).

3.2.2. Talassemias

A Talassemia (Th) é um Erro Inato do Metabolismo (EIM), também com padrdo de
heranca autossémico recessivo, sendo necessarios dois genes anormais de globina para
produzir o fenotipo detectavel, sendo clinicamente grave e de alta morbidade e mortalidade,
cuja caracteristica principal ¢ a diminuicdo da concentracdo de hemoglobina no glébulo
vermelho, devido a deficiéncia na taxa de producdo de cadeias especificas de globina na
hemoglobina (LERMEN et al, 2007).

A doencga foi primeiramente descoberta em pessoas de origem da regido do mar
mediterraneo (sul da Italia e Grécia), por isso também recebe o nome de anemia do
Mediterraneo. Devido a miscigenacdo dos povos, a Th pode ser encontrada em todos 0s
continentes. No Brasil ¢ mais comum ser encontrada em descendentes de italianos
(SILVEIRA, 2010).

O individuo portador de Th, assim como na AF, herda dois alelos, um vindo da mée e
outro do pai. Quando herda apenas um alelo, que é chamado de traco talassémico é sem
manifestacdo clinica. No entanto, a cada gravidez existem 50% de possibilidades do feto
herdar esse alelo (KIKUSHI, 2007).

As manifestagdes clinicas da Th resultam da deficiéncia total ou parcial na producéo
das cadeias alfa ou beta dos polipeptideos que constituem a globina, alterando
significativamente sua funcéo, resultando num excesso da outra cadeia que se precipita dentro
da membrana da hemécia, o que acarreta em morte celular na medula 6ssea (eritropoese

ineficaz) e remocdo prematura dos eritrocitos circulantes pelo baco (COLLET et al, 2010).
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A classificacdo das talassemias ocorre de acordo com a cadeia polipeptidica da
hemoglobina afetada. Se a produgdo de cadeias alfa (regulada pelo cromossomo 16) esta
diminuida € chamada de o-Talassemia. Se a producdo de cadeias beta (regulada pelo
cromossomo 11) estd diminuida, temos a pB-Talassemia, sendo esta a forma mais comum no
Brasil. Apesar da p-talassemia ter mais de 200 mutagBes, a maioria delas é rara.
Aproximadamente 3% da populacdo mundial carregam genes para B-talassemia e no sudeste
asiatico 5-10% da populacdo carregam gentes para o-talassemia (GRIFFITHS, 2008;
KLIEGMAN et al, 2010).

3.2.2.1. Talassemia-Alfa (a-Talassemia)

Os individuos normais possuem quatro alelos responsaveis pela producdo de cadeias
a-globina, localizados no par de cromossomos 16. J& em individuos com a-Talassemia, ocorre
uma deficiéncia na sintese de um ou mais destes alelos estruturais, 0 que determinara nas
diferentes formas clinicas dos portadores de a-talassemia. Como consequéncia da deficiéncia
da sintese de cadeias alfa, ocorre um excesso de cadeias B-globina, que continuam sendo
sintetizadas normalmente. Esse excesso de cadeias beta se precipita no interior dos glébulos
vermelhos provocando defeitos na maturacdo e morte prematura dessas células (VOLPE,
2006).

Quando ocorre a delecdo de um alelo para a cadeia alfa, a patologia ndo é considerada
grave. E conhecida como traco silencioso, pois ndo é sintomatica, ou seja, ndo existem
manifestacdes hematoldgicas. A delecdo de dois alelos para a-globina causa o trago o-
talassémico. Nao ha sintomas, mas o hemograma indica anemia microcitica e hipocrémica
moderada. Quando trés alelos para a-globina sdo afetados, leva-se ao diagnostico da Doenca
da Hemoglobina H (HbH). E uma doenca moderadamente grave e a crianca apresenta anemia
hemolitica, esplenomegalia, alteracdes esqueléticas e eritropoese aumentada. Nesse caso, pelo
menos um dos pais deve ter o trago a-talassémico. Por fim, quando os quatro alelos para a-
globina sdo afetados, causa anemia profunda durante a vida fetal, resultando em Hidropsia
Fetal, sendo uma forma incompativel com a vida. Porém se o feto sobreviver, a transfusdo de
troca imediata deve ser realizada e o transplante de medula 0ssea é a Unica forma de cura
(COLLET et al, 2010; KLIEGMAN et al, 2010).

3.2.2.2. Talassemia-Beta (B-Talassemia)
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Semelhante & o-talassemia, na B-Talassemia ocorre uma diminuicdo (B+) ou auséncia
(B°) na sintese de cadeias beta da globina, regulados por dois genes estruturais localizados no
par de cromossomos 11, o que leva a diminui¢do dos niveis de hemoglobina normal (HbA) e
um desequilibrio de cadeias o ¢ B, ou seja, ocorre um excesso de cadeias a-globina, que
interagem com a membrana da hemécia e diminuem sua sobrevida, podendo provocar
manifestacdes clinicas de menor (minor) a maior (major) intensidades (GRIFFITHS, 2008;
KLIEGMAN et al, 2010).

Embora ja tenham sido descritas mais de 200 mutagdes de P-talassemia, isto
condiciona uma grande variabilidade de gendtipos e fenotipos, o que leva a uma grande
variabilidade de sintomas. Normalmente, a talassemia se manifesta ap6s o primeiro ano de
vida, devido a estabilizacdo da sintese de cadeias de globina, quando diminuem os niveis de
hemoglobina fetal. Entretanto, individuos homozigotos ou heterozigotos em combinacdo com
outras alteracfes hemoglobinicas (AF, por exemplo), apresentam anemia severa a partir dos
dois a trés meses de idade (VOLPE, 2006).

Se ndo forem tratadas, as criancas com [-talassemia geralmente se tornam
sintomaticas principalmente devido a anemia hemolitica progressiva, com fraqueza profunda
e descompensacéo cardiaca, condicao clinica denominada Talassemia major. Esses pacientes
sdo dependentes de transfusbes sanguineas a partir do 2° més de vida. Na talassemia minor, 0s
pacientes normalmente sdo assintomaticos e se observa apenas quadros de anemia moderada e
anormalidades hematoldgicas (anemia microcitica leve, hipocromia e microcitose) (COLLET
et al, 2010).

Uma das formas de prevencdo do 6bito ainda na infancia e obtencéo do crescimento e
desenvolvimento normal das criancas portadoras de Th, é um adequado programa de
transfusdo de sangue. Mas antes de comecarem as transfusfes sanguineas, o diagnostico de
[°-talassemia deve ser confirmado e os pais serem aconselhados sobre o tratamento pelo resto
da vida, pois as criancas que fazem regularmente as transfusdes tendem a acumular grandes
quantidades de ferro no organismo (hemossiderose transfusional), podendo comprometer
orgdos importantes como figado, pancreas e coragdo. A hemossiderose pode ser prevenida

utilizando quelantes de ferro, permitindo sua excre¢do na urina e nas fezes (VOLPE, 2006).

3.3. A Doenga Cronica e sua implicacdo no contexto familiar

A AF e as Talassemias por se tratarem de um grupo de doengas que ndo apresentam

cura e que afetam as funcdes do individuo em suas atividades diarias, sdo consideradas
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Doencas Cronicas (DC), que requerem dispositivos de adaptacdo, tratamento e
acompanhamento continuado e assisténcia especial. Embora as doencas cronicas sejam
frequentemente associadas ao processo de envelhecimento, elas podem ocorrer em qualquer
idade, havendo inclusive aquelas tipicas da infancia, como é o caso das hemoglobinopatias
(SILVA, 2011).

Um dos poucos registros nacional sobre a prevaléncia de doengas cronicas na infancia
e na adolescéncia se encontra na Pesquisa Nacional por Amostras de Domicilio (PNAD), de
2003, que menciona que as DC acometem 10% dos menores de 19 anos, sendo que 9,1%
apresentam uma Unica doenga incapacitante (IBGE, 2005).

E importante destacar que uma situagdo de DC provoca mudangas na dindmica
familiar, implicando na reestruturacdo das atividades do cotidiano e afetando a todos,
podendo gerar momentos dificeis, com progressos e retrocessos nas relagdes entre seus
membros e pode, nestas situagdes, consumir tempo e energia e, ainda, atuar como uma forca
que impulsionam os familiares a desempenharem fungdes no cuidado com a pessoa doente de
forma intensiva e deixarem alguns aspectos biopsicossociais da vida familiar em segundo
plano (FURTADO, 2003).

Nesse sentido, o cuidador é aquele que presta cuidados a outra pessoa, independente
da idade, por estar enferma e/ou com limitacfes fisicas ou mentais, recebendo ou néo
remuneracdo. O cuidador, entdo, se torna aquele com maior envolvimento e responsabilidade
na assisténcia a pessoa durante o curso da doenca, atividade essa que recai, geralmente, sobre
uma sé pessoa da familia (BRASIL, 2008).

Mesmo que os membros da familia ndo se adaptam de forma uniforme a DC, pois cada
pessoa possui uma crenga a respeito do adoecer, vivenciando-o de maneiras distintas, a
sobrecarga fisica e emocional concentrada no cuidador pode ocasionar problemas fisicos,
psicoldgicos, sociais e até econdmicos, prejudicando cuidador e doente (GIL; BERTUZZI,
2006).

Para as familias, o gerenciamento de uma condicdo crénica ndo é uma tarefa facil,
implica em aprender novas habilidades, desistir do sonho da crianca saldavel, frequentar
hospitais e conviver com o proprio sofrimento e o da crianca ou adolescente. Sendo assim,
torna-se importante conhecer a familia, sua constituicdo, as relagdes de seus membros, 0
cotidiano, como reestruturam a vida familiar e como participam do cuidado prestado para
facilitar a adaptacdo em torno da condicéo cronica do filho, sem colocar em risco o paciente e
a propria familia (FRAGUAS et al, 2008; GUIMARAES et al, 2009).
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A familia, acima de tudo, deve gerenciar o cuidado e o tratamento das criangas ou
adolescentes enfermos, recebendo suporte ndo apenas para aprender a cuidar do paciente,
mas, sobretudo, subsidios para enfrentar, compreender e compartilhar a situacédo, ajudando-o a
lidar com seus préprios problemas, conflitos, medos e aumento das responsabilidades. De
uma forma geral, o que se pretende no cuidado aos pacientes portadores de enfermidades
cronicas € o controle da doenca para minimizar, o quanto possivel, as complicacdes fisicas,
emocionais, sociais e culturais. Quando isso ocorre, a crianca e 0 adolescente tém a
possibilidades de conviver e se adaptar a sua enfermidade, sendo esse aspecto fundamental

para sua qualidade de vida bem como de sua familia (COLLET et al, 2010).

3.4. O papel dos profissionais de Enfermagem

Os profissionais de enfermagem tem participacdo importante no PNTN porque sdo
estes profissionais que possuem um maior vinculo com a mae e o recém-nascido. Desde 0
pré-natal, nas Unidades Basicas de Saude, ¢ o (a) enfermeiro (a) quem deve informar e
orientar a gestante sobre a realizagdo do “Teste do Pezinho” (MARTON DA SILVA &
LACERDA, 2003).

E importante que a equipe de enfermagem esteja adequadamente orientada e
informada a respeito da doenca para poder acolher as familias e auxilia-los a enfrentar a
experiéncia da doenca e da hospitalizacdo, ajudar a crianca a enfrentar os tratamentos e 0s
efeitos da doenca e estimular a adaptacdo dos pais e da propria crianga a uma doenca cronica,
que pode ser incapacitante, amenizando o impacto do diagnéstico, o sentimento de culpa e a
importancia de aderir ao tratamento e as orientacdes de enfermagem (KIKUCHI, 2007). O
aconselhamento genético também deve estar incluido nas acbes de enfermagem (COLLET et
al, 2010).

A assisténcia de enfermagem inclui o acompanhamento e cuidados especificos a cada
paciente e deve ser orientada para identificacdo precoce (busca ativa dos resultados do teste
do pezinho e sintomatologia clinica), prevencdo de crises agudas, intervencdes em situacoes
de risco, reabilitacdo, educacgéo e orientacdo da familia, explicando do que se trata a doenca,
suas consequéncias e principais sintomas, pois a familia precisa estar orientada para relatar a
equipe de saude alguns sinais que a crianca venha a apresentar e quando procurar servigos de
emergéncia. E importante também garantir que a crianca com hemoglobinopatia de fato
chegue a um servico de hematologia com experiéncia para que receba tratamento e controle
adequados (HOCKENBERRY E WILSON, 2011).
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Finalizando, para a humanizacdo do cuidado a crianca e ao adolescente portador de
DC e sua familia, ha necessidade de investir em recursos de salde onde a familia passa a ser
unidade de cuidado, dessa forma, a enfermagem contribui com uma maior longevidade e
qualidade de vida das pessoas com hemoglobinopatias, considerando as caracteristicas
inerentes a cada paciente e, sobretudo as condigdes sociais a que ele esteja inserido, havendo a
necessidade de absorcdo de novos aprendizados, fazendo a conexdo entre os fatores biolégico,
social, educacional e as praticas cidadas, tornando-se de grande importancia valorizar o
desenvolvimento da familia e fortalecer as competéncias familiares (KIKUCHI, 2007;
PELLISON et al, 2007).
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4. MATERIAL E METODO

4.1. Tipo de Estudo

A pesquisa consiste em um estudo descritivo e qualitativo, de corte transversal, sobre
o cotidiano das familias com criangas ou adolescentes portadores de hemoglobinopatias
(Anemia Falciforme ou Talassemia), que fazem acompanhamento e frequentaram o Hospital

da Crianca de Brasilia (HCB) nos dias da coleta.

4.2. Caracterizacdo do Local da Pesquisa

A pesquisa foi realizada no Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar (HCB),
hospital referéncia em acompanhamento e tratamento em oncologia e hematologia pediétrica.
Mais especificamente, o recrutamento dos entrevistados se deu na Unidade de Terapia

Endovenosa (UTE), onde as criancas/adolescentes fazem a terapia de transfusdo sanguinea.

4.3. Caracterizacdo da Amostra

Participaram do estudo 20 cuidadores de criangas ou adolescentes que tiverem
consulta ou procedimento marcado no més de agosto de 2013 e as entrevistas ocorreram
diariamente (de segunda a sexta), no periodo da manha. Estes entrevistados foram escolhidos
de forma aleatéria e independente e foram abordados na propria UTE, enquanto se aguardava
0 inicio da terapia. O diagnostico foi confirmado a partir de consulta no prontuério do
paciente, com a autorizacdo do enfermeiro da unidade.

Né&o foram identificados riscos aos entrevistados ou portadores de hemoglobinopatias.
4.3.1. Critérios de Inclusdo para participacdo da pesquisa: (1) Residir e ter parentesco em
primeiro grau dos menores de 18 anos portadores de hemoglobinopatias e (2) Estar

de acordo com a realizagdo da pesquisa, com a devida assinatura do TCLE.

4.3.2. Critérios de Exclusdo para participacdo da pesquisa: (1) O paciente ter maior de 18

anos e (2) estar em risco de morte durante a entrevista.

4.4. Instrumento
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Os dados foram coletados a partir de entrevista com questionario semiestruturado e
focalizado, mas permitindo ao entrevistador ou ao participante explorar determinadas
tematicas que puderam surgir ao longo da conversa. Este questionario foi formulado com base
no estudo de Ataide (2006), que teve como objetivo principal compreender o impacto do
diagnostico da Anemia Falciforme no contexto familiar.

Por se tratar de uma entrevista em ambiente hospitalar, especialmente em Unidade de
Terapia coletiva, ndo foram possiveis a gravacao das entrevistas.

Inicialmente foi aplicado um teste-piloto com uma cuidadora de crianga portadora de
hemoglobinopatia, a partir desse teste foi feito modificacdes no questionério para melhor
adequa-lo ao nosso estudo. Resultou-se, entdo, em um questionario aplicado divido em duas
partes, sendo a primeira parte com perguntas fechadas, consistindo na identificacdo da
familia, que objetivaram tracar o perfil dos pacientes e de seus cuidadores (entrevistado). A
segunda parte consistiu de perguntas abertas sobre o cotidiano familiar, que objetivaram tracar
0 papel dos cuidadores de criangas ou adolescentes portadores de hemoglobinopatia e o

impacto do diagnostico no contexto familiar.

4.5. Anélise dos Dados

Os dados produzidos na primeira parte do questionario foram dispostos em tabela,
consistindo na analise do perfil sociodemografico dos pacientes e seus cuidadores. Ja os dados
produzidos na segunda parte do questionario, foram transcritos e analisados empregando-se a
técnica de "Analise de Contetudo™" proposta por Laurence Bardin (1977), preservando a
originalidade do contetdo.

Optou-se também, dentre as vérias técnicas de analise de conteddo, pela analise
categorial que funciona por operacdes de divisdo dos textos em unidades, em categorias
segundo reagrupamentos analdgicos.

Essa técnica de interpretacdo de dados proporciona maior compreensdo das
implicacdes do processo de adoecimento, pois permite articular a fala dos cuidadores sobre o
cotidiano e o impacto do diagnéstico da doenga para o contexto familiar, sendo eficaz na
condicdo de se aplicar a discursos diretos e simples por meio da investigacdo dos temas ou da
analise tematica (BARDIN, 1977).

Foram utilizadas as diferentes fases de analise, tais quais: (1) a pré-analise, (2) a

exploracdo do material e (3) o tratamento dos resultados e interpretacéo.
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A mencionada autora descreve a primeira etapa como a fase de organizacgdo, que pode
utilizar varios procedimentos, tais como: leitura flutuante, hipoteses, objetivos e elaboracao de
indicadores que fundamentem a interpretacdo. Na segunda etapa os dados séo codificados a
partir das unidades de registro. Na ultima etapa se faz a categorizacdo, que consiste na
classificacdo dos elementos segundo suas semelhancas e por diferenciagdo com posterior
reagrupamento, em funcgdo de caracteristicas comuns.

Ap0s os conteudos das entrevistas serem reagrupados e ordenados, de acordo com a
semelhanca dos relatos, originaram-se cddigos e subtemas que, apds sua ordenacéo,
possibilitaram a construgdo de quatro temas principais e seus subtemas: (1) O diagndstico, (2)
A percepcao da doenga, (3) O impacto da doenga no contexto familiar e (4) Preocupacgdes. As
falas das entrevistas foram apresentadas com a seguinte legenda: E1: Entrevistado 1; e ...

recortes da mesma fala.

4.6. Questao ética

As entrevistas ocorreram somente ap6s aprovacio do projeto pelo Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da Fundacéao de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Saude — FEPECS.

Para a realizagdo das entrevistas, o diretor do HCB foi solicitado para consentimento
e autorizacdo da pesquisa no hospital para, posteriormente, passar pela aprovagdo do comité
de ética em pesquisa.

Os principios éticos dispostos na Resolucdo N° 466/2012, do Conselho Nacional de
Saude (CNS), foram respeitados em todo o processo de pesquisa, especialmente durante a
coleta de dados. Os entrevistados foram informados sobre o objetivo e a importancia do
trabalho de conclusdo de curso e quanto a liberdade em aceitar participar da pesquisa,
assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Anexo 1) que foi entregue

no momento imediatamente anterior a realizacdo da entrevista.
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5. RESULTADOS

5.1. Apresentacdo do perfil das familias entrevistadas

Participaram do estudo 20 cuidadores de criangas ou adolescentes portadores de
anemia falciforme ou talassemia, porém dois desses cuidadores possuem parentesco com duas
criancas portadoras de talassemia acompanhadas no HCB, totalizando 22
criancas/adolescentes, com idades variando de 2 a 18 anos incompletos, sendo maioria do
sexo feminino. Notou-se também que a constatacdo do diagnostico foi predominante apos a
crianca ter tido os primeiros sintomas. Notou-se também que, das 22 criangas entrevistadas,
15 séo portadoras de AF e dessas 10 tiveram Acidente Vascular Enceféalico (AVE) como

principal co-morbidade. A tabela 2 integra informacdes relevantes acerca da amostra.

Tabela 2. Caracteristicas das criancas ou adolescentes portadoras de hemoglobinopatias

acompanhadas no HCB.

Variaveis N %

Faixa etaria (anos)

De2all 12 54,54

De 12 a 18 incompletos 10 45,45
Género

Feminino 14 63,63

Masculino 8 36,36
Diagnostico

Anemia Falciforme 15 68,18

Talassemia 7 31,81
Constatacdo diagndstica

Teste do pezinho/busca 8 36,36

ativa

Apds os primeiros 10 45,45

sintomas

Exames de rotina 2 9,09

Nao sabe informar 2 9,09
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Presenca de co-

morbidades
AVC 10* 45,45
Outros 12 54,54

* Das 15 criangas entrevistadas com AF, 10 tiveram Acidente Vascular Encefalico como

principal complicacéo.

Considerando o perfil dos cuidadores, com idades variando de 23 até 55 anos, a
amostra foi composta predominantemente por maes de criangas ou adolescentes portadoras de
AF ou Th. A cor predominante foi a negra, sendo maioria casados, possuindo ensino médio
incompleto e sem renda familiar propria (ou do lar), vivendo com renda de 2 a 4 salarios
minimos (SM) e residindo na mesma casa de 3 a 5 pessoas. Observou-se também que a
maioria reside no proprio DF, seguido dos que residem no entorno, isso reflete a dificuldade
de transporte para se chegar ao hospital que sera explicado melhor na parte 2 da analise do
estudo. Os dados apresentados na tabela 3 integram informacdes relevantes acerca do perfil

sociodemogréfico dos cuidadores.

Tabela 3. O perfil sociodemografico dos cuidadores das criancas ou adolescentes portadoras

de hemoglobinopatias acompanhadas no HCB.

Variaveis N %

Faixa etaria (anos)

23 até 30 5 25

De 31 a40 12 60

Acima de 41 3 15
Género

Feminino 15 75

Masculino 5 25
Grau de parentesco

Mae 14 70

Pai 4 20

Outros 2 10
Cor

Negro 10 50




Pardo
Branco

Estado civil

Solteiro
Casado
Divorciado

Escolaridade

Ensino fundamental
incompleto

Ensino medio
incompleto

Ensino médio completo
NAD

Moradia

DF
Entorno

Outros

Ocupacéao

Aposentados

Do lar (sem renda
prépria)
Autdnomos

ASG

Renda Familiar (SM)

Até 1
De2a4
Acimade5
NAD

Membros da Familia

Minimo 2
De3ab
Acima de 6

N

N B, O O

16

40
10

35
55
10

30

35

30
05

60
30
10

05
45

40
10

30
45
05
20

05
80
15

36
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Em relacdo ao perfil psicossocial do cuidador pdde-se inferir que a maioria dos
cuidadores se dedica em tempo integral ao cuidado da crianca ou adolescente e relatam néo
apresentar sintomas fisicos ou emocionais. Porém, dos cinco entrevistados que afirmaram
possuir problemas emocionais, todos referiam a depressdo e ndo fazer nenhum tipo de

acompanhamento. A tabela 4 ilustra o perfil psicossocial dos cuidadores.

Tabela 4. O perfil psicossocial dos cuidadores.

Variaveis N %

Horas de cuidado diéario

Integral 9 45
12 horas 2 10
8 horas 1 05
6 horas 3 15
Outros 5 25
Presenca de problemas
fisicos
Sim 4 20
Né&o 16 80
Presenca de problemas
emocionais
Sim 5 25
Né&o 15 75
Tratamento
Sim 3 15
Né&o 17 85

5.2. Anélise de conteddo das entrevistas: A repercussao da doenca para o contexto familiar

Na abordagem qualitativa da analise de contetido proposta por Laurence Bardin (1977)
se considera a “presenca ou auséncia de uma dada caracteristica de conteido ou conjunto de

caracteristicas num determinado fragmento da mensagem”, permitindo de forma prética e
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objetiva produzir inferéncias do contetido e da comunicacdo de um texto replicaveis ao seu
contexto social.

Portanto, a partir das entrevistas, buscou-se fazer a analise de contetdo categorial, que
consiste em categorizar as unidades de texto (palavras ou frases) que se repetem, inferindo
uma expressdo que as representa.

Com isso, resultou-se em categorizar as falas dos entrevistados em quatro temas
principais com seus respectivos subtemas de acordo com as equivaléncias definidas a partir
das significacdes de cada mensagem, ou seja, a partir da divisdo dos textos em unidades, em
categorias segundo reagrupamentos analogicos.

Como citado anteriormente, as falas das entrevistas foram apresentadas com a seguinte

legenda: E1: Entrevistado 1; e ... recortes da mesma fala.

5.2.1. Tema 1. O diagndstico

Para a noticia do diagnostico, o nascimento de um filho com algum tipo de problema é
uma situacdo que pode ser traumatica e desestabilizadora para a familia. A informacao de que
a crianca é portadora de alguma hemoglobinopatia (doenca que até entdo é popularmente
desconhecida), de que se trata de uma doenca crénica degenerativa, que ndo tem cura, apenas
tratamento, pode trazer desesperanca de uma familia saldavel e de lidar com algo que nédo é
“normal”. Em contrapartida, alguns embora ndo negam a existéncia da doenca, 0 ndo pensar
nela, o ndo falar sobre ela, o tratar a crian¢ca como outra normal minimiza o sofrimento do

cuidador, ou da familia.

Subtema 1. Sentimentos e reacdes ao receber o diagnostico

Os relatos dos entrevistados refletiram reac6es de choque pelo inesperado, pelo susto,

pela tristeza, pelo desespero, e muitas vezes pelo medo do desconhecido:
El: “foi um baque, todo més tem que correr atras das coisas, é muito dificil, muita correria”.

E9 “foi horrivel, fiquei desesperada porque eu ndo conhecia, me assustei muito...” .

Alguns demonstraram n&o ter sido dificil e encaram a doenca de forma natural:
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E10 “na verdade foi tranquilo, se eu fosse me desesperar seria pior”.
5.2.2. Tema 2. Percepcao sobre a doenca

O esclarecimento da doenca para a familia altera atitudes, minimiza a ansiedade,
permitindo modificagdes nas relagbes conflitivas para um modelo mais harmonioso e
terapéutico em relacdo a saude das pessoas. Ja 0 desconhecimento da doenca contribuiu para o
impacto negativo, pois o “ndo saber o que fazer” ou o “ndo estar por perto” causa receios,
angustia, sentimentos de impoténcia ou de desesperanca.

Subtema 1. Falta de conhecimento

Averiguou-se nos relatos de alguns entrevistados que houve certa dificuldade no

entendimento concreto sobre a doenca:

El: “o médico explicou muita coisa, mas praticamente ndo sei nada”.

E6 “ixi nao sei muita coisa ndao”.

Subtema 2. Aprendendo com a doenca

Observamos que, mesmo expondo dificuldade no entendimento sobre a doenga, alguns

entrevistados revelaram procurar conhecer a doenga, demonstrando um conhecimento
satisfatorio sobre a mesma:

E13 “eu sei o que a gente vé na internet, que afeta os orgaos...” .

E15 “eu sei um monte de coisa, sinais, sintomas, complicagcdes, € porque eu ndo sei

explicar...”.

E19 “ah ja sei tudo, assisti muitas palestras sobre o assunto”.

5.2.3. Tema 3. O impacto da doenga no contexto familiar
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Considerando o fato de as hemoglobinopatias comprometerem diversos sistemas do
corpo humano, é exigido um cuidado complexo e uma atencdo continua para a promogéo de
uma condicao clinica estavel da crianca. Frequentemente, uma condi¢do de doenca crdnica na
familia provoca mudancas na dindmica familiar, implicando na reestruturacéo das atividades

do cotidiano e sobrecarga de seus membros.

Subtema 1. Sobrecarga materna

Os cuidados das criangas portadores de DC centralizam-se na figura materna, exigindo
um tempo maior do que aquele dispensado as outras atividades. Essa dedicacdo mostra-se
como uma dificuldade pelo fato da mulher culturalmente ter outras obrigacdes no nucleo

familiar, originando uma sobrecarga de atividades.

E3 “quem cuida é a mae dele, mas é so dar os remédios mesmo... a mde dele tem facilidade

’

em cuidar e eu nunca vim, primeira vez...”.

E5 “o pai tem dificuldade, nunca participou, nunca foi numa consulta desde o dia que

nasceu’.

E20 “tipo assim, é tudo comigo... ninguém tem paciéncia. So eu (mde) que tenho paciéncia e

’

mais facilidade em cuidar dela...”.

Subtema 2. Mudancas no cotidiano da familia

As falas de alguns dos entrevistados apontam que a situacdo de adoecimento provoca
mudancas na rotina e no cotidiano da familia, principalmente em relacdo ao trabalho fora de
casa, pois na maioria dos casos o pai é quem trabalha e a méde abre méo de trabalhar pra dar
continuidade ao tratamento da crianga e cuidar da casa, sua atuagdo intensa e diaria impede o
exercicio de atividades externas, porque a exigéncia de atencdo integral impossibilita o

desempenho de outras fungdes:

E4 “eu parei de trabalhar porque ele vivia no hospital e eu tinha que acompanhar”.

E14 “eu nao trabalho e cuido dele da hora que ele acorda até a hora dele dormir”.
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E17 “eu parei de trabalhar fichado... nao posso trabalhar, 0 governo nao ajuda, so recebo o
auxilio porque ndo trabalho, se eu trabalhar fichado corta (o0 beneficio) e o dinheiro ndo
da...”

Além disso, outros membros da familia, como os irmdos, por exemplo, na visdo das
cuidadoras podem sofrer com as consequéncias da crianga portadora de DC, conforme o

relato abaixo:

E15 “é um pouco complicado porque sdo outros filhos, ndo é so ela”.

Subtema 3. O cuidado com a crianca ou adolescente

Jé foi descrito a importancia do papel (e da sobrecarga) da mée frente ao cuidado com
as criancas ou adolescentes portadoras de hemoglobinopatias, porem a maioria dos
entrevistados afirmaram que o cuidado com as criangas ou adolescentes “€ normal”, ndo tendo
muita dificuldade e tratando os mesmos como qualquer outra crian¢a ndo portadora de doenca

cronica.

E13 “eu tento ser o mais positiva, sou muito positiva... elas levam uma vida normal, sdo

perfeitas... toda a familia trata como criangas normais”’.

E17 “normal, tiro de letra. no comego ¢ mais dificil mais eu trato como qualquer outra

crianga’.

Subtema 4. Dificuldades

Quando questionados sobre as principais dificuldades enfrentadas em relagdo ao
cuidado as criancas ou adolescentes portadoras de AF e Talassemia, 0s mais presentes foram
0 de acesso ao Hospital, a0 meio de transporte utilizado para chegar ao hospital e financeiro
devido a falta de trabalho, alguns apontaram também a questdo da alimentacdo, por encarecer
0 orgamento da familia, como nos seguintes relatos:

E9 “tenho dificuldade em trabalhar. Vou me virando com o beneficio que ela tem”.

E10 “.. agora é trazer pra cd porque tenho que pegar dois onibus”.
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E11l “no tramsporte, na parte financeira porque eu ndo trabalho... vivo so com o beneficio

dela”.

E17 “.. o dinheiro ndo da pra comprar a alimentacdo, & muito cara, € tudo muito restrito, é
tudo integral, organico. O leite custa mais de 300 reais. O governo nao d& nenhum vale

alimentagdo, ja até reclamei no ministério da saude”.

5.2.4. Tema 4. Preocupac0es

A enfermidade em si pode trazer muitas preocupacdes, inclusive a consciéncia da
possibilidade de morte e as intercorréncias, que estdo, no imaginario dos cuidadores,
associados a possibilidade de morte, o que contribui com o0 aumento do medo, da angustia e

ansiedade e isso pode aumentar o sofrimento da familia.

Subtema 1. Complicar mais a doenca

As principais preocupagdes presentes nas falas dos cuidadores entrevistados foram
com as intercorréncias e sequelas da doenga, principalmente no que diz respeito ao Acidente

Vascular Encefalico (AVE):

E15 “sdo tantas, porque ela ta boa e de repente ela passa mal, tem crise, eu fico com o

)

coracdo na mdo...” .

E19 “ele ja teve dois AVC entdo minha preocupacdo é essa, evitar o AVC e a discriminagdo

que ele enfrenta na escola.”.
E20 “a minha preocupagado é o AVC... é complicar mais a doenga”.

A preocupacdo com as consequéncias do tratamento realizado (as transfustes
sanguineas) foram apontadas por duas mdes cuidadoras de crianca com Talassemia, como

descritas a seguir:

E9 “hoje ndo é a talassemia em si, é a consequéncia das transfusoes, o excesso de ferro”.
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E12 “é o acumulo de ferro decorrente da transfusdao que pode agravar outros orgaos”.

Subtema 2. Temor da morte

O medo da morte foi um assunto que apareceu implicitamente nas falas dos

entrevistados:

E1l “perder elas, porque ndo é facil cuidar. Tenho amigos que ja perderam seus filhos e o

médico disse pra ficar de olho porque qualquer hora elas pode ir”.

E7 “¢ deles ter algum problema que ndo conheg¢a e eles batam as botas, isso que me

preocupa’”’.
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6. DISCUSSAO

Este estudo demonstrou o impacto do diagndstico no contexto familiar decorrente do
convivio com a doenca crbnica, a partir da analise do perfil das criancas ou adolescentes
portadores de AF ou Th que fazem tratamento e acompanhamento no Hospital da Crianga de
Brasilia José Alencar, Hospital Referéncia em oncologia e hematologia pediatrica, e do perfil
sociodemografico dos cuidadores e da analise categorial das falas dos entrevistados.

Os dados apontam que das 22 criancas/adolescentes que participaram do estudo, com
idades variando de 2 a 18 anos incompletos, maioria sdo do sexo feminino. Notou-se também
que a constatacdo do diagndstico, na maioria dos casos, foi ap6s a crianga ter tido o0s
primeiros sintomas. Isso reflete no alto grau de co-morbidades relacionadas as
hemoglobinopatias, pois das 22 criangas entrevistadas, 15 sdo portadoras de AF e dessas 10
tiveram Acidente Vascular Encefalico (AVE) como principal complicacdo da doenca.

Segundo a literatura, assim que € feita a identificacdo neonatal dos pacientes
portadores destas alteracbes congénitas, com o rastreamento pela triagem neonatal, é possivel
permitir uma abordagem adequada nos primeiros anos de vida e um aconselhamento genético
que possibilita a prevencdo das complicagdes, aumentando a sobrevida e melhorando a
qualidade de vida dos pacientes portadores de Hemoglobinopatias, além de permitir o controle
da frequéncia destas doengas (RODRIGUES et al, 2010).

Os resultados sugerem que o perfil sécio demografico e psicossocial do cuidador de
pacientes cronicos é a predominancia de mulheres, negras, casadas, com idade entre 23 a 55
anos, maes das criancas ou adolescentes portadores de AF ou Th, sem renda prépria (ou do
lar), com escolaridade de ensino médio incompleto, residentes no proprio DF, vivendo com
renda mensal entre 2 a 4 salarios minimos e residindo na mesma casa de 3 a 5 pessoas. O que
estd de acordo com o estudo de Kikuchi (2003), que afirma que as familias do paciente
portador de DC, por atingir frequentemente, em sua maioria, a populagdo negra, vivem em
situacdo de baixa renda e encontram dificuldades.

O perfil psicossocial sugere que os fatores detectados no presente estudo como a mae
ser a maior cuidadora e o tempo gasto em relagdo a prestagdo de cuidados ser integral, mostra
que o impacto do convivio com a doenca € mais intenso neste género que se envolve mais
com o cuidado, refletindo nos sintomas fisicos e emocionais declarados pelos entrevistados,
porém, as que afirmara problemas emocionais, todas se referiam a depressdo, mas sem

acompanhamento.
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A predominancia feminina entre os cuidadores estd em concordancia com outros
estudos envolvendo cuidados com doentes cronicos. Portanto este resultado era esperado e
reforca o fato de que ainda é comum e cultural que a figura feminina assuma os cuidados
necessarios para o bem estar familiar (ATAIDE, 2006).

Existem estudos mostrando que quanto maior a duracdo do cuidado, pior sera a
qualidade de vida do cuidador e que “a sobrecarga fisica e emocional pode ocasionar
problemas fisicos, psicologicos, sociais e até econdmicos, prejudicando cuidador e doente.
Nesse sentido, a condi¢cdo de doenca é um continuo fator de crise, sendo uma ocorréncia
geradora de stress, que causa efeitos tanto no doente quanto no cuidador familiar” (SILVA,
2011).

Em relacdo a analise categorial das falas dos entrevistados, os problemas enfrentados
pela familia que cuida de uma crianca portadora de DC comecam com o diagnostico da
doenca. Os relatos dos entrevistados refletiram reagdes de choque pelo inesperado, pelo susto,
pela tristeza, pelo desespero, e muitas vezes pelo medo do desconhecido ao receber a noticia
do diagnostico.

Para Ataide (2006), o nascimento de um filho com algum tipo de problema é uma
situacdo que pode ser traumatica e desestabilizadora para a familia. A informacdo de que a
crianga € portadora de alguma doenga crénica que ndo tem cura apenas tratamento, que até
entdo é popularmente desconhecida, pode trazer angustia, por depararem com a ruptura de um
modelo ideal de crianca perfeita e com a possibilidade de lidar com uma crianca que nao é
saudavel.

A falta de conhecimento sobre a doenca, que também foi relatado por alguns dos
cuidadores pode ser gerador de angustias, aumentando o sofrimento da familia. Segundo
Anders, Lima e Rocha (2005), quando se tem conhecimento sobre a doenca, do tratamento e
dos recursos disponiveis, 0s niveis de estresse e ansiedade podem diminuir
significativamente. O desconhecimento da doenca contribuiu para o impacto negativo, pois o
“ndo saber o que fazer” ou o “ndo estar por perto” causa receios, angustia, sentimentos de
impoténcia ou de desesperanca.

Em contrapartida, observou-se que, mesmo expondo dificuldade inicial de
entendimento sobre a doenga, alguns entrevistados revelaram um conhecimento satisfatorio
sobre ela, identificando seus principais sinais e sintomas e encaminhando a crianca a servicos
especializados quando ela apresenta alguma intercorréncia, por meio de pesquisas em internet,

palestras, ou seja, eles afirmaram procurar conhecer a doenga para poder saber o que fazer.
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Portanto, as falas dos entrevistados neste estudo nos leva a acreditar na relevancia dos
programas educativos para esclarecimentos, informagdes, identificacdo de sinais clinicos
sobre a doenca, orientacGes para acdes necessarias da familia em caso de intercorréncias com
a crianca. Neste sentido, os profissionais de enfermagem juntamente com a equipe
multidisciplinar sdo responsaveis pela educacdo e autogerenciamento de pacientes e
familiares, contribuindo para ado¢do (da propria familia e do paciente) de comportamentos
preventivos e de promogdo a salde.

Em relacdo as mudancas enfrentadas pela familia que cuida de criancas ou
adolescentes portadores de AF e Th, a questdo que as mées cuidadoras enfrentam em relagdo
a grande demanda de cuidados com a crianca versus a necessidade de trabalhar fora do
domicilio, frequentemente, em funcdo de assegurar o tratamento da propria criangca ou
adolescente € muito marcante, pois a exigéncia de atencdo integral impossibilita o
desempenho de outras funcgdes, o que esta de acordo com a literatura.

Além disso, foram relatadas também as principais dificuldades enfrentadas pela
familia, como o de transporte utilizado para chegar ao hospital e financeiro devido a falta de
trabalho, alguns apontaram também a questdo da alimentacdo. Segundo Kikushi (2003), as
familias do paciente portador de Hemoglobinopatia, por se encontrarem, em sua maioria, em
situacdo de pobreza encontram dificuldades para vir ao hospital trazer a crianca doente, além
das dificuldades financeiras devido a falta de emprego e da baixa escolaridade.

Diante de todos os assuntos abordados e apontados pelos cuidadores acerca da doenca,
as principais preocupacfes dos cuidadores entrevistados foram com as intercorréncias e
sequelas da doenca, principalmente o AVE, que, no imaginario delas, estdo fortemente
associadas a possibilidade de morte. Esse sentimento gera uma intensa angustia e ansiedade, 0
que contribui com o aumento do medo, da angustia e ansiedade, podendo causar sofrimento
da familia.

Lobo (2003) informa que, antes da implantagdo da triagem neonatal para as
hemoglobinopatias, somente 2% das criancas doentes atingiam a idade de cinco anos. Isso
fortalece a necessidade de medidas que reforcem a importancia do diagnostico precoce, pelo
teste do pezinho, da implementacdo de medidas preventivas no tratamento dessa patologia,
que deve ser um assunto discutido com a familia, no momento da constatacdo diagnostica, e
pelos profissionais de enfermagem durante reunides de Educagéo em Salde.

Por fim, para as familias, o gerenciamento de uma condicéo crénica ndo é uma tarefa
facil, implica em aprender novas habilidades, desistir do sonho da crianga saldavel, frequentar

hospitais e conviver com o proprio sofrimento e o da crianga ou adolescente. O suporte a
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familia e as competéncias de cada um dos seus membros sdo fontes de informacéo e
influenciam na forma da crianca ou adolescente lidar com a doenga, além de oferecer
subsidios para a atuacdo do profissional de enfermagem, pois conhecendo a realidade da
familia, suas principais complicacGes, dificuldades, € possivel planejar uma assisténcia
personalizada, baseada no contexto familiar (ROLLAND apud COLLET et al, 2010).
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Ao se analisar o contexto familiar de familias cuidadoras de criangas ou adolescentes
portadores de AF ou Th, acompanhados no HCB, a metodologia utilizada atingiu os objetivos
propostos.

Analisar a familia cuidadora de criancas ou adolescentes portadores de AF ou Th foi
uma tarefa dificil, pois lidar com a reflexdo sobre as experiéncias objetivas e emocionais da
familia diante do diagnostico de uma doenca que ndo tém cura e que é popularmente
desconhecida, foi desafiador, porém gratificante. Permite-nos analisar o cuidador com outros
olhos, analisando as implicacdes do processo salde-doenca para o contexto familiar, as
dificuldades enfrentadas em relacdo ao cuidado, as preocupac@es, 0s esclarecimentos sobre a
doenca, a presenca de sintomas fisicos ou emocionais decorrentes do cuidado, entre outros.

A organizacdo de uma rede de assisténcia que atenda de forma integral a crianga ou
adolescente portador de AF ou Th deve garantir que as questdes psicossociais Sejam
consideradas e que a familia também seja assistida, principalmente, no periodo inicial de
diagnostico, para o esclarecimento sobre a doenca, para a reestruturacdo da convivéncia e dos
cuidados com 0s mesmos. Portanto, os profissionais de salde devem ter consciéncia de sua
importancia no apoio a familia e ser preparados para isto.

O fato de alguns dos cuidadores se referirem a problemas de depressdo, sem
acompanhamento, me chamou a atencao, pois ha equipe de psicologos disponiveis no hospital.
A enfermagem, no entanto, deve atuar na orientacdo e encaminhamento dos familiares desses
pacientes.

De forma semelhante a outros estudos envolvendo doencgas cronicas, observou-se que,
além das diversas adaptacfes, mudancas, insegurancas e limitacGes que sdo provocadas pelo
diagnostico da doenca, ha também os componentes de ordem social, tais como desemprego,
baixo poder aquisitivo e desestruturacdo familiar, que intensificam ainda mais o impacto do
diagnostico. A sobrecarga emocional que recai sobre a figura materna e a sobrecarga
financeira provocada pelos gastos com a crianga esteve muito presente nas falas das mées.

Chamou a atencdo também que maioria dos entrevistados afirmou ndo saber muito a
respeito da doenca, porém os demais, mesmo expondo dificuldade inicial de entendimento
sobre a doencga, demonstraram um conhecimento satisfatorio sobre ela, identificando seus
principais sinais e sintomas e encaminhando a crianga a servigos especializados quando ela
apresenta alguma intercorréncia. Isso reforca o papel da enfermagem juntamente com a

equipe multidisciplinar como responsaveis pela educacéo e autogerenciamento de pacientes e
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familiares, contribuindo para adog¢éo de comportamentos preventivos e de promocao a salde.
A prevencéo e a educagdo sdo as chaves para ajudar a crianca a levar uma vida normal.

Além da falta de conhecimento relatado por alguns, o temor das complicacfes e
intercorréncias, associados pelos cuidadores a possibilidade de morte, também esteve presente
nas falas dos entrevistados, sendo as principais preocupacfes dos cuidadores em relacdo a
doenca da crianga ou adolescente.

Acredita-se na relevancia dos programas educativos e de divulgacdo para
esclarecimentos, informacdes das caracteristicas da doenca, sua natureza genética e as
possibilidades de assisténcia e tratamento, que podem também ser Uteis na compreensdo da
doenca e na mobilizacdo popular para apoio objetivo e emocional as familias afetadas. Além
disso, sera de utilidade para ado¢do de comportamentos preventivos e de promocao a saude, e
consequentemente para a prevencao dos agravamentos da doenca.

Embora estudos sobre a andlise da sobrecarga e qualidade de vida do cuidador
primario de portadores de hemoglobinopatias sejam escassos, no Brasil, 0 nimero de
pesquisas que contemplam o cuidador de doencas cronicas em geral vem aumentando. Por
isso, como sugestdo de melhoria continua na assisténcia ao portador de AF e Th, sugerem-se
novos estudos que contemplem a qualidade de vida dos portadores de hemoglobinopatias e

estudos que envolvam os profissionais de salde, inclusive o profissional de enfermagem.
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Apéndice 1

ROTEIRO DE ENTREVISTA

PESQUISA: O cotidiano da familia com criancas ou adolescentes portadores de
hemoglobinopatia. Pesquisadora: Ludmila de Souza Santos. Orientador: Edgar Bione.

No Data: [ !

I. Identificacdo da familia

Perfil dos pacientes acompanhados no HCB.

1. NOME PACIENTE (Iniciais): 6. IDADE:

2. SEXO: 7. DIAGNOSTICO:
3. FOI PELO TESTE DO PEZINHO? ( ) SIM ( ) NAO

4. PRESENCA DE CO-MORBIDADES? QUAIS?

5. FREQUENCIA DE INTERNAGAO:

Perfil sociodemogréfico dos entrevistados cuidadores das criangas ou adolescentes

acompanhados no HCB.

8. NOME DO ENTREVISTADO: 14.VINCULO COM O PACIENTE

9. IDADE 15. SEXO

10. NATURALIDADE 16. COR

11. ESTADO CIVIL 17. ESCOLARIDADE

12. OCUPACAO 18. RENDA FAMILIAR (Salario minimo)

13. MEMBROS DA FAMILIA (n°) 19. CIDADE/BAIRRO DE MORADIA
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Perfil psicossocial do cuidador.

20. HORAS DE CUIDADO DIARIO

( ) INTEGRAL ( )12 HORAS ( ) 8 HORAS ( ) 6 HORAS ( ) OUTROS

21. EXISTE ALGUM FAMILIAR PROXIMO COM A MESMA DOENCA?

( )SIM () NAO

22. PRESENCA DE PROBLEMAS 23. SE SIM, QUAIS e HA QUANTO
FiSICOS? TEMPO?

( )SIM () NAO

24. FEZ OU FAZ TRATAMENTO? ( ) SIM ( ) NAO

QUAL?

25. PRESENCA DE PROBLEMAS | 26.SE SIM, QUAIS e HA QUANTO
EMOCIONAIS? TEMPO?

()SIM ()NAO

27. FEZ OU FAZ TRATAMENTO/ACOMPANHAMENTO? ( ) SIM ( ) NAO QUAL?

Il. O cotidiano familiar

1. QUEM RECEBEU A CONFIRMACAO DIAGNOSTICA?

2. COMO FORAM PASSADAS AS INFORMACOES?

3. COMO FOI RECEBER A NOTICIA?

4. O QUE VOCE SABE SOBRE A DOENGCA DA CRIANGCA?

5. COMO E PRA VOCE CUIDAR DE UM PORTADOR DE HEMOGLOBINOPATIA?
6. HOUVE MUDANCAS NA FAMILIA APOS O DIAGNOSTICO DA CRIANCA?

7. COMO E O DIA-A-DIA DA FAMILIA EM RELACAO AO CUIDADO?

8. QUEM TEM MAIS FACILIDADE OU DIFICULDADE NO CUIDADO DA CRIANCA
OU ADOLESCENTE?
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9. QUAIS AS PRINCIPAIS DIFICULDADES QUE VOCE E SUA FAMILIA VEM
ENFRENTANDO POR CAUSA DA DOENCA DA CRIANCA?

10. QUAIS SAO SUAS PRINCIPAIS PREOCUPACOES EM RELACAO A DOENCA DA
CRIANCA?

Todas as informac0es terdo uso restrito para fins de pesquisa e o questionério é
anbnimo, assegurando assim a privacidade dos respondentes. Agradecemos sua

participacéo.




59

Apéndice 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O (a) Senhor (a) esta sendo convidado (a) a participar do trabalho de conclusdo de curso: O
cotidiano da familia com criancas ou adolescentes portadores de hemoglobinopatia com o
objetivo de descrever o dia-a-dia de familias com criancas ou adolescentes portadores de Anemia
Falciforme ou Talassemia acompanhados no Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar (HCB).

A sua participacdo sera por meio de uma entrevista, e 0 tempo previsto para a realizagdo é de
30 minutos, porém, sera respeitado o tempo de cada um para respondé-lo e lhe asseguramos que seu
nome ndo aparecera, sendo mantido o mais rigoroso sigilo através da omissdo total de quaisquer
informagdes que permitam identifica-lo (a).

Informamos também que o (a) Senhor (a) pode se recusar a responder qualquer questdo que
lhe traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualguer momento sem
nenhum prejuizo para o (a) senhor (a).

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia, podendo ser
publicados posteriormente. Os dados e materiais utilizados na pesquisa ficardo sobre a guarda do
pesquisador.

Se o0 (a) Senhor (a) tiver qualquer duvida em relagdo a pesquisa, por favor, entre em contato
com a pesquisadora responsavel, a académica Ludmila de Souza Santos, que pode ser encontrada na
Faculdade de Ceilandia, endereco: QNN 14, &rea especial, s/n. Guariroba, Ceilandia Sul ou pelos
telefones: (61) 35424864 / 84270288. Se o senhor (a) tiver alguma consideracdo ou duvida sobre a
ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa — CEP da Secretaria de Estado
de Salde do Distrito Federal — SES-DF no endere¢co SMHN — Q.03 — Conjunto A Bloco 1 — Edificio
FEPECS - Brasilia-DF Telefone: (061) 3325-4955 e e-mail: cepsesdf@saude.df.gov.br.

Nome e Assinatura

Pesquisador Responsavel

Nome e Assinatura

Brasilia, de de



mailto:cepsesdf@saude.df.gov.br

ANEXO
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COMITE DE ETICA EM Q Woﬂ'\o
_ mmsweeews PESQUISA - FEPECS/SES-DF or

PAREGER CONSUBSTANGIADO DO GEP

4

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O COTIDIANO DA FAMILIA GOM CRIANGAS OU ADOLEBCENTES PORTADORES
DE HENMOGLOBINOPATIA

Pesquisador: Edgar Guimardes Bione
Area Temitica: Area 1. Genética Humana,
(Trata-se de pesquiza envolvendo genslica hvmana no contomplada neima.),

Versdo: 2
CAAE: 12563213.7.0000.5553

Instituigdo Proponente: FUNDAGAQ DE ENSINO PEEQUIRA
Patrocinador Principal: Financiamento Proptio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 284 856
Data da Relatoria: 27/052013

Apresentacio do Projeto:

Dentre as patologias diagnosticadas pela Triagem Neonhatal, n Anemia Palciforme & a homogloblnopatia
mais frequente no nosso pais. A OMS estima que, a cada ano, sio registrados, no Deanll, ooron de 3500
novos casos de anemia falciforme e outras hemoglobinopatiag, equivalendo aproximadamonts 26,000 a
30.000 pessoas com anemia falciforme no pals,

As hemoglobinopatias por se tratarem do wm grupo de doongan que nae apresentam ourn, aho
consideradas Doengas Crdnicas, que necessitam do tialamento o acompanhamento continuado, Asnim,
torna-se importante conhecer a familia, sua conslitiigho, a telagho do seun membion, o cotidiano, comao
reestrutura a vida familiar e a participagdo do culdado prostado, pata tacllitar o adaptago sm tomo da
condigao cronica do filho, sem colocar em tisco 0 paclente o a proptia tamilia,

Objetivo da Pesquisa:
Geral:

-Descrever o cotidiano de familias com crlangan ou adolercomten potladores do homoglobinopatia
acompanhados no Hospital da Crianga de Brasilia,

Endereco: SMHN 2 Qd 501 BLOCO A - FEPECS

Balrro: ASA NORTE CEP: 70 710 004
UF: DF Municiplo:  BRASILIA
Telefone: (61)3325-4055 Fax: (33)3325 4065 Eanall

¢ vepanadf@amiite OF gy v
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Bl wsmntet PESQUISA - FEPECS/SES-DF S5 Jros

Continuagha do Parecer: 284 856

Especificos:

-ldentificar as hemoglobinopatias mais prevalentes, dentre as entrevisladas,
-Tragar o perfil sociodemografico da familia;

-ldentificar a repercussao do impacto do diagnostico no conlexto fatlliar;

-Investigar as percepgdes dos pais efou cuidadores sobre as implicaghies da dosnga ne tetiterte atnillag,

-Averiguar o nivel de compreensao dos pais efou culdadores acetca da dosnga da Gatiba spité o
informagao diagnéstica.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Os objetivos do estudo estao claramente definidos. Os sujeltos foram adequatlamente ldenlificatine A
posquisadora descreve que nio ha rlscos e bonoficios especificos para os sujeltus (n preaeian, thina
segundo a Resolugio CNS 196/96, nfio existo pesquisa sem riscos aos sujeilos. O antecatlenlas cielifiods
que justificam a pesquisa foram apresentados.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um estudo descritivo o qualitativo sobre o cotidiano das familias com ctianyas ou adolestaniesg
portadores de hemoglobinopatia diagnosticada alravés da Triagem Neonatal, por tmeio da gtavayhio o
posteriormente transcrigdo de entrevista oriontada por queslionario semiostruturacde.

O estudo esta previsto para os meses de abril @ maio de 2013, no Hospital da (
Alencar (HCB), perfazendo um numero aproximado de 20 cuidadores,

Os dados coletados serao interpretados pela téenica do

stianga de Brasilin Josb

"Andlise do Contetdo” propusta pur Batin,
proporcionando maior compreenséo das implicagtes do processo de adoocimanto,

A pesquisa sera realizada ap6s a aprovagio do CEP/FEPECS/SES/DF.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagiio obrigatéria:
Folha de rosto: Apresentada.

Termo de Concordancia: Apresentado.

Curriculum Vitae do(s) pesquisador(es): Apresentados. ; /
Cronograma da Pesquisa: Apresentado.
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‘; COMITE DE ETICA EM S ormo
| 81 smmnie+ PESQUISA - FEPECS/SES-DF {9“"

Cortirnsm 3 0 Parcan 204 B4,

Planilha do orgamento: Apresentada.
TCLE: Apresentado.

Critérios de Inclusio e Exclusao: Apresentados.

Rocomendagbes:

O pesquisador assume o compromisso de garanlir o sigilo que assegure o anonimalo e a privacidade dos
sujnitos da pesquisa e a confidencialidade dos dados coletados. Os dados oblidos na pesquisa deverao sef

utilizados exclusivamente para a finalidade prevista no seu protocolo, que s6 poderd iniciar ap6s aprovagao
polo CEP/FEPECS/SES/DF.

O pesquisador devera encaminhar relatério final ao término da pesquisa.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
- Projeto Aprovado.

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Neocessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

BRASILIA, 27 de Maio de 2013

Assinador por:

luiz fernando galvao salinas
{Coordenador)
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