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FAMILIAS DE ADOLESCENTES COM DOENCA FALCIFORME:
AVALIACAO E INTERVENCOES

Resumo: Avaliar a estrutura, o desenvolvimento e a funcionalidade de familias de
adolescentes com doenca falciforme e, implementar intervengbes de enfermagem
identificadas. Estudo qualitativo com base tedrica nas categorias estrutural,
desenvolvimental e funcional, além de intervengdes propostas pelo Modelo Calgary;
estratégia metodoldgica: estudo de caso. Os dados foram coletados por meio de
visitas domiciliares junto a quatro familias de cinco adolescentes com doenga
falciforme, no periodo de maio a novembro de 2019. Destacou-se na avaliagdo que
as familias carregam o medo da discriminagdo étnica, bem como o preconceito de
que a doenga, por ser crdnica, torne limitantes os acometidos por ela. Todas
apresentaram em sua rede de apoio elementos oriundos de outros sistemas, que ndo
o familiar, como vizinhos e instituicdes de saude. O Modelo Calgary permitiu uma
visdo expandida da familia e as interven¢Ges implementadas foram importantes para
o equilibrio entre as fragilidades e fortalezas.

Descritores: Familia, Adolescentes, Anemia Falciforme.

Families of adolescents with sickle cell disease: evaluation and interventions

Abstract: To evaluate the structure, development and functionality of families of
adolescents with sickle cell disease and to implement identified nursing
interventions. Qualitative study with theoretical basis in the structural,
developmental and functional categories, in addition to interventions proposed by
the Calgary Model; methodological strategy: case study. Data were collected through
home visits with four families of five adolescents with sickle cell disease, from May to
November 2019. It was highlighted in the assessment that families carry the fear of
ethnic discrimination, as well as prejudice that the disease, being chronic, makes
those affected by it limiting. All of them had elements in their support network from
other systems, other than the family system, such as neighbors and health
institutions. The Calgary Model allowed an expanded view of the family and the
interventions implemented were important for the balance between weaknesses and
strengths.

Descriptors: Family, Adolescent, Anemia, Sickle Cell.

Familias de adolescentes con anemia de células falciformes:
evaluacion e intervenciones

Resumen: Evaluar la estructura, desarrollo y funcionalidad de las familias de
adolescentes con enfermedad de células falciformes e implementar intervenciones
de enfermeria identificadas. Estudio cualitativo con base tedrica en las categorias
estructurales, de desarrollo y funcionales, ademas de las intervenciones propuestas
por el Modelo de Calgary; estrategia metodoldgica: estudio de caso. Los datos se
recolectaron através de visitas domiciliarias con cuatro familias de cinco adolescentes
con anemia falciforme, de mayo a noviembre de 2019. Se destacé en la evaluacion
que las familias tienen miedo a la discriminacidn étnica, asi como a los prejuicios que
la enfermedad, siendo crénica, limita a los afectados por ella. Todos ellos tenian
elementos en su red de apoyo de otros sistemas, distintos del sistema familiar, como
los vecinos y las instituciones de salud. El modelo de Calgary permitié una vision
ampliada de la familia y las intervenciones implementadas fueron importantes para
el equilibrio entre debilidades y fortalezas.

Descriptores: Familia, Adolescentes, Anemia de Células Falciforme.
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Introducao

A familia pode ser considerada como um sistema
de relagdes emocionais, sociais, afetivas e
econdmicas, que compartilham momentos cotidianos
entre seus membros em uma dindmica prépria’3.

A Doencga Falciforme (DF) é uma das doengas
genéticas e hereditarias mais comum no mundo e no
nosso pais. E caracterizada pela mutagdo de um gene
da hemoglobina A, que consequentemente surge o
aparecimento da hemoglobina S, a qual em
desoxigenacdo forma polimeros que irdo desencadear
o fenédmeno de falcizacdo desencadeando crises vaso-
oclusivas e complicagdes em multiplos érgdos*

O fendbmeno de afoicamento das hemdcias sao
responsaveis por todo o quadro fisiopatoldgico da DF,
as manifestagdes clinicas podem variar de um
individuo para o outro e no mesmo ao decorrer da
vida. O diagndstico é realizado por meio do teste de
triagem neonatal, e assim inicia a linha de cuidado
com intuito de promover a saude e prevenir os
agravos*,

A DF causa repercussdo nao so6 na familia, mas
em varios aspectos da vida do individuo como a
socializagao, a vida escolar, o emprego e relagdes
conjugais. Estudo aponta que a vida de adolescente
com DF ¢é repleta de privacbes, seja pela
superprotecdo dos pais; pela propria manifestacao da
doencga sendo a dor crénica mais comum; pelo medo
de progressdo da doenca; por preconceito e falta de
informacdo sobre a DF por parentes, amigos e
profissionais. Tudo isso pode levar a uma vida
insatisfatdria com repercussGes negativas para o
adolescente e sua familia®.

Em presenca deste contexto, optou-se por utilizar

o Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia (MCAF) que

intervengdes. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(35):30-44.

permite analisar a familia contemplando suas relagGes
internas, externas, fragilidades e fortalezas de
maneira ampliada®. A relevincia desta pesquisa é
manifesta por se tratar de um tema importante e, por
haver uma lacuna em torno da tematica: avaliacdo de
familias de adolescentes com doenca falciforme, além
de ser uma das doencas genéticas e hereditarias mais
frequentes, tanto no Brasil quanto no mundo®*.

Diante do exposto, surgiram o0s seguintes
questionamentos: como é a estrutura e o
funcionamento da familia de adolescentes com
doenca falciforme? Quais intervengdes de
enfermagem sdo pertinentes para os membros dessas
familias?

Para respondé-las, objetivou-se avaliar a
estrutura, o desenvolvimento e a funcionalidade de
familias de adolescentes com doencga falciforme e,
enfermagem

implementar intervengdes de

identificadas.

Material e Método

Trata-se de um estudo com abordagem
qualitativa, utilizaram-se os referenciais do
estudo de caso e as premissas do Modelo Calgary
de Avaliaggo e intervencdo na Familia,
respectivamente, metodologico e teérico.

O MCAF é um modelo multiestrutural formado
por trés categorias fundamentais: estrutural, de
desenvolvimento, funcional e suas varias
subcategorias® que permitem juntar elementos para
dar subsidio e direcionar o cuidado junto a familial3,

representado na Figura 1.
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Figura 1: Representacdo esquemdtica do Modelo
Calgary de Avaliacdo de Familias®. Minas Gerais, 2019.
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Fonte: Modelo Calgary de Avaliaco e intervengdes na Familia®®

Torna-se imprescindivel elucidar que é funcdo de
cada enfermeiro escolher as subcategorias desse
modelo a serem exploradas. Assim, nem todas as
subcategorias sdo analisadas em um primeiro
encontro e, algumas nem sempre ser3o exploradas®’.

A categoria estrutural abarca a estrutura da
familia, ou seja, quem faz parte dela, qual o vinculo
afetivo entre seus membros em comparagdo com os
individuos externos, e qual é o seu contexto!”) Trés
aspectos da estrutura familiar podem ser verificados:
estrutura interna, estrutura externa e contexto, com
suas subcategorias®, descritas na figura 1. Emprega-se
dois instrumentos para esquematizar as estruturas
externas e internas da familia: o genograma e o
ecomapa®®’,

A categoria de desenvolvimento faz alusdo a
transformacao progressiva da biografia da familia
durante as fases do ciclo de vida: sua histodria, o
crescimento da familia, o fluxo de vida, o nascimento
e a morte’.

No que tange a categoria funcional, refere-se o
estilo como os individuos da familia interrelacionam-
se. Pode ser explorado aspectos relacionado as

atividades da vida diaria e, os aspectos referentes a

intervengdes. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(35):30-44.

modos de comunicagdo, papéis, solucdo de
problemas, crencas, regras e aliancas?’.

Em relacdo ao referencial metodolégico, ou seja,
o estudo de caso é um método amplo que consente
ser aplicado a uma multiplicidade de vulnerabilidades
e, pode ser empregado em diferentes areas de
pesquisa para proporcionar maior informacdo e
envolvimento do pesquisador com um caso real
observado®.

O estudo foi realizado por meio de trés encontros
com cada familia estudada, que possuia pelo menos
um adolescente com DF, cadastradas no nucleo
regional da Funda¢do Centro de Hematologia e
Hemoterapia do Estado de Minas Gerais
(Hemominas), localizado em um municipio de Mineiro.
A coleta de dados foi realizada entre marco e
novembro de 2019.

Primeiramente, se fez um contato informal, a fim
de verificar a disponibilidade dos membros das
familias; posteriormente, cada entrevista foi marcada
na residéncia de cada familia, com data e horario
escolhidos pelos participantes. A primeira entrevista
teve como objetivos apresentar os aspectos éticos e
legais para realizacdo da pesquisa, e, para as familias
gue aceitaram participar do estudo, foram realizadas
entrevistas com questdes semiestruturadas, guiadas
pelo MCAF, as quais foram gravadas apds autorizacao,
com duracdao média de 60 minutos e, construido o
genograma e o ecomapa, com participacdo da familia,
a fim possibilitar andlise e atender aos objetivos do
estudo. Na segunda e terceira foram realizadas
discussdes e consideracdes sobre o genograma e o
ecomapa, bem como intervengdes especificas para

cada situagao vivenciada pela familia.

@O0 =

BV MG WD



Gesteira ECR, Oliveira PP, Souza MS, Santos LC, Andrade TIX, Santos WJ. Familias de adolescentes com doenca falciforme: avaliagdo e

Com base em amostragem de conveniéncia,
adotou-se como critério de selecdo, familias com pelo
menos um adolescente com DF, cadastradas e
atendidas no hemonucleo do Hemominas. Os critérios
de inclusdo foram: familiares de adolescentes com DF,
com idade acima de 18 anos e que tinham
disponibilidade pessoal para participar dos trés
encontros. Os critérios de exclusdo foram: familias de
criancas com DF sem endere¢o e/ou telefones atuais
no cadastro, incapacidade de compreender e/ou
responder as questdes propostas por deficiéncia
intelectual e ser atendidas em outro hemocentro.

Os participantes foram 12 integrantes de quatro
familias, sendo quatro maes, trés pais e cinco irmaos.
Ressalta-se que, embora nem todos os integrantes das
familias tenham participado da pesquisa, o enfoque
foi a unidade familiar. Dessa forma, todos os
participantes foram convidados a observar sua familia,
conforme preconiza o referencial MCAF®.

Apds a coleta das informacOes e transcricdo na
integra das entrevistas, para o exame dos elementos,
foi empregada como estratégia a andlise tematica,
configuracdo de reconhecimento de padrées dentro

dos dados, em que os assuntos que surgem se formam

intervengdes. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(35):30-44.

em categorias>®,

Abarcado nessa avaliagdo tém
distintas configuracbes de abordagem, como a
dedutiva, baseada em cédigos antecipadamente
determinados (template); e a indutiva, conduzida
pelos dados. Neste estudo, o método escolhido foi um

modelo hibrido, que aglutina tanto a dedutiva quanto

a indutiva®.

O desenvolvimento do estudo ocorreu em
conformidade com os preceitos éticos e o projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da
Universidade Federal de S3o Jodo del-Rei, parecer
numero 2.963.075. Para preservar a identidade dos
mesmos eles foram identificados com nomes ficticios
e as familias representadas por F1, F2, F3..

sucessivamente.

Resultados

A analise dos dados serd apresentada conforme
as categorias propostas pelo Modelo Calgary.
Avaliagao estrutural

Em relagdo a estrutura interna, observou-se que,
das familias estudadas, trés eram do tipo nuclear (F1,
F2 e F3), composta pelo casal e filhos. Uma familia era
do tipo monoparental (F4), ou seja, a mades e dois

filhos adolescentes com DF, conforme Figura 2.
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Figura 2: Ecomapa e Genograma da familia 4. Minas Gerais, Brasil, 2019.
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A idade dos participantes das quatro familias nos quatro encontros variou entre 13 e 52 anos (média de 29,3

anos). Em relacdo ao nimero de integrantes, observou-se que a familia 1 era constituidas por seis membros, sendo

cinco adultos (Figura 3).
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Figura 3: Ecomapa e Genograma da familia 1. Minas Gerais, Brasil, 2019.
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intervengdes. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(35):30-44.

A familia 2 era composta pelos pais e um irmao adolescente (Figura 4).

Figura 4: Ecomapa e Genograma da familia 2. Minas Gerais, Brasil, 2019.
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No que tange a familia 3, a constituicdo era por dois adultos jovens, o adolescente com DF e seus pais (Figura

5).

Figura 4: Ecomapa e Genograma da familia 3. Minas Gerais, Brasil, 2019.
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Os subsistemas identificados na avaliagao
estrutural interna referiram-se a relacdes entre
marido e mulher, pais e filhos, irmdos, sendo estes,
em sua maioria, em prol da manutenc¢do da unidade
familiar e do desenvolvimento dos cuidados e apoio
ao adolescente com DF, os lagos familiares foram
fortalecidos apds o advento da DF em todas as
familias.  Subsistemas  conflituosos  estiveram
presentes nas Familias 4, em que J1 e J2, gemelares de
15 anos de idade, nasceram na capital mineira. Os pais
viveram um relacionamento consensual que terminou
guando estava gravida de sete meses. Por parte de
mae, J1 e J2 tém trés irmds mais velhas, do primeiro
casamento, das quais, duas tém o trago falciforme.
Elas ja sdo casadas e possuem filhos (nenhum deles
tem a doenca falciforme). Os avds maternos sdo
falecidos. Os gémeos possuem cinco tios por parte de
mde, porém a mae ndo mantém contato com eles,
devido a conflitos familiares. Por parte de pai, o Unico
vinculo dos gémeos é com a avd; porém, muito
superficial, uma vez que esta avd possui um grave
distlrbio psiquidtrico. Em relagdo ao avo paterno, ndo
soube fornecer informacdes. O pai das criancas é
ausente afetivamente, mas colabora esporadicamente
com a pensdo que as criangas tém direito, em muitos
momentos, expos haver relagdo conflituosa com os
familiares, devido a diferenca na personalidade e
modo de viver a vida. Nos momentos de estresse, o
apoio vem das irmds maternas, com quem mantém
uma relagao nao conflituosa.

Nas Familias 1, 2 e 3, o subsistema do casal (pai e
mae), encontrava-se articulado, com expressdo de
afeto e cumplicidade durante as visitas domiciliares.

Dentre os limites observados na avaliagdo

estrutural interna, o impacto do diagndstico da DF foi

intervengdes. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(35):30-44.

sentido por todos os membros da familia, ndo
somente pela cronicidade da doenca, mas por tudo
gue ja vivenciaram, com isso, todos os participantes
revelaram esconder seus sentimentos, choros, medos,
incertezas a fim de revelarem-se fortes entre si,
inicialmente evitavam falar sobre a doenc¢a, todavia
com o passar dos anos, a comunicacao foi necessaria.

No tocante a estrutura externa, verificou-se que
todas as familias dispunham de multiplos elementos,
em relacdo aos sistemas mais amplos, ou seja,
amigos, vizinhos, parentes, igreja, ambiente de
trabalho, servicos de salude de atengdo primaria,
secundaria e tercidria, configurando assim, a rede
social e de apoio dessas familias. Afirmaram que segue
corretamente todas as orienta¢des dos profissionais
de saude e que os atendimentos, nem sempre sdo de
qualidade e muitas vezes demorados.

A familia extensa também participa dos
cuidados, oferecendo apoio e atencdo e procurando
estar presente nos momentos dificeis da doenca.
Porém, no cotidiano, o manejo da doenca estd
centralizado no casal o que caracteriza para esta
familia uma mutualidade parental, com excecdo da
Familia 4 (m3e e os dois filhos adolescentes com DF).

No que tange avaliagdo estrutural de contexto,
observou-se que a classe social e a condicdo
financeira influenciaram a qualidade do cuidado
dispensado aos adolescentes com DF. A mae dos
gemelares, trabalhava realizando faxinas sem vinculo
empregaticio para ndo perder o auxilio-doenga que
recebe relativos a J1 (F4). Em relacdo a Familia 2, o pai
trabalha como vigilante e a mae trabalha como lider
de producdo, com remuneragdo familiar de cinco
salarios-minimos, ambos os filhos adolescentes

estudam em escola publica. A Familia 3, o pai é
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torneiro mecanico, a mae atua como manicure no
proprio domicilio da familia, a irma mais velha
trabalha no comércio e a irma do meio é estudante
como o adolescente, remuneragao entre seis e dez
saldrios-minimos, como a Familia 1, em que a mae da
crianga ndo trabalha fora de casa e possui doengas
como hérnia de disco, diabetes e depressdo. O pai
trabalha como vigilante e todas as irmas trabalham e
terminaram o ensino superior. Em relacdo a moradia,
todas as familias residiam em casa prdpria.

Ao que diz respeito a subcategoria religido e
espiritualidade, a busca por suporte espiritual foi
relatada, pelos adolescentes por varios familiares. O
suporte espiritual e a fé deram forga para ultrapassar
os obstaculos e conforto por meio da manutencao da
esperanca, além de auxiliar na promog¢dao do bem-
estar das familias. Duas familias pertenciam a religido
evangélica, frequentando semanalmente os cultos
junto com os amigos (F2 e F4) e, as outras duas eram
catdlicos praticantes (F1 e F3).

Na subcategoria ambiente, verificou-se que todas
as familias viviam em bairros com condi¢Ges sociais e
sanitdrias satisfatorias.

Avaliagao de desenvolvimento

Em relagdo aos estagios da vida familiar, nesta
pesquisa, duas familias encontravam-se no estagio de
“familias com filhos adolescentes” (F2 e F4), duas
familias conviviam com o adolescente com DF e
adultos (F1 e F3).

Neste estudo, nos domicilios conviviam de duas
geracles, portanto as fases se interagiam e, muitas
vezes as familias realizam simultaneamente tarefas
desenvolvimentais, oferecendo respaldo para que a
propria familia promovesse novos arranjos para o

desempenho dos papéis familiares correspondentes a

intervengdes. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(35):30-44.

mais que uma fase. No tocante aos vinculos, as
familias referiram apresentar vinculos fortes entre a
familia interna.

Avaliag¢do funcional

Dentro do processo de avaliagdo funcional, na
avaliagdo instrumental as familias relataram que no
inicio a DF era desconhecida e assustadora, mas, a
partir do entendimento sobre o agravo, eles
comecaram a visualizar que era preciso enfrentar a
doencga e estabelecer o manejo familiar.

A respeito do funcionamento expressivo,
especificamente as crengas religiosas e
espiritualidade, estes se configuraram elementos
facilitadores no processo de aceitagdo e
enfrentamento da doenga.

Observou-se na avaliagdo expressiva que as
familias que desenvolviam uma comunicag¢do efetiva
entre seus elementos, ou seja, cada um compreendia
e considerava a mensagem do outro. Na vivéncia dos
pais, eles assumiam uma profunda responsabilidade
na tentativa de oferecerem o melhor cuidado ao filho,
acreditam na necessidade de ampliar o conhecimento
sobre a doenca, seu tratamento e seu progndstico.

No quesito solugdo de problemas, as familias
avaliadas demonstraram empoderamento diante da
doenca/tratamento devido a vivéncias de idas e vindas
em instituicbes de saude para tratamento das
intercorréncias apresentadas ao longo da DF de seus
adolescentes. Exibiram capacidade dinamica e eficaz
de resolver problemas, utilizando-se dos recursos
disponiveis em cada contexto familiar e social.

Para os pais, houve algumas dificuldades para o
cumprimento do regime terapéutico; esses desafios

foram relacionados aos fatores socioeconémicos e ao

sistema de saude. Com o objetivo de controlar os

@O

BV MG WD



Gesteira ECR, Oliveira PP, Souza MS, Santos LC, Andrade TIX, Santos WJ. Familias de adolescentes com doenca falciforme: avaliagdo e

sintomas da doenca, a familia se defrontou com a
morosidade ou a falta de medicamentos fornecidos
pelo SUS e; consequentemente, os pais precisam arcar
com as despesas do tratamento, incluindo os
deslocamentos para a realizagdo de consultas e
exames. Outro aspecto dificultoso no manejo da DF foi
a falta de esclarecimento do agravo para os
educadores dos filhos.

Na mentalidade dos pais, as suas habilidades para
0 manejo estdo sendo alcangadas, mas consideraram
gue eram mais eficazes enquanto os adolescentes
estavam na primeira infancia. Na visdo dos pais, as
multiprofissional  do

orientagbes da  equipe

Hemonlcleo da Fundagdo Hemominas foram
fundamentais para conduzir e facilitar o manejo diario
da DF.

Na Familia 4, a mde demonstrou ser capaz de
identificar as debilidades de J1 e J2, por isso,
estimulava-os para o autocuidado e, com esta visdao
sobre os adolescentes, as suas expectativas giraram
em torno da condicdo de imprevisibilidade da doenca;
isto fez com que ela buscasse o controle das
atividades didrias dos adolescentes.

Os pais da Familia 2 buscavam obedecer ao
regime terapéutico, monitorando o repouso e
incentivando a prdtica de alimentagdo e hidratacdo
adequada. A familia 3, acredita que a vida do
adolescente é limitada desde o diagndstico da DF, mas
que as restricGes se intensificaram apds o Transplante
de Células-Tronco Hematopoiética (TCTH). As
expectativas da familia focavam na condicdo de
vulnerabilidade do adolescente, todavia ndo deixavam
de estimula-lo para o autocuidado.

Intervengbes implementadas a partir das evidéncias

identificadas

intervengdes. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(35):30-44.

As intervencgOes consistiram em elogiar as forgas
das familias e de seus integrantes; incentivar as
narrativas de doencas; oferecer suporte aos familiares
cuidadores; estimular o apoio da familia e; oferecer
informacdGes, inclusive foi desenvolvido Tecnologia
educativa para manejo dos principais sinais e sintomas
da DF, intitulada “doenca Falciforme - Cartinha para a
familia”, entregue para todas as familias de pessoas
com DF cadastradas no em um Hemonucleo Mineiro,
além de avaliar se o cuidado prestado para cada
familia estd sendo adaptado.

Todas as intervengGes procuraram promover,
desenvolver ou amparar o funcionamento da familia
quanto a seus aspectos afetivos, cognitivos e
comportamentais, além de amparar a familia a
encontrar novas solugdes, analisando as fragilidades e

fortalezas, e tendo como meta aliviar o sofrimento.

Discussao

Quando se observou a estrutura das familias
estudadas, trés eram do tipo nuclear, composta pelo
casal e filhos, a literatura destaca que as diferentes
estruturacées familiares ja ultrapassaram em 50,1% as
familias nucleares!!. Apesar desse aumento, ndo se
quer dizer que a familia nuclear esta sendo extinta. Na
verdade, o que vem acontecendo é o aparecimento de
novos arranjos. Por esse motivo ndo se pode
considerar um Unico conceito de familia®2.

Os relacionamentos familiares se tornaram mais
solidificados, constituindo fonte de apoio, segurancga e
estabilidade emocional e, a capacidade de adaptacao
as demandas dos diferentes niveis de subsistemas foi
sendo desenvolvida por cada membro da familia.
Corroborando com estes resultados, revisdo

integrativa sobre as familias de criancas com doenca

falciforme, afirmou que cada familia é uma unidade, e
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no desempenho com ela é preciso concentrar o olhar
do profissional de saude para a interacdo entre os
seus integrantes e, a avaliacdo e a assisténcia precisa
incluir o foco na familia e ndo apenas no individuo
com DF, a fim de que a familia busque a melhor forma
para enfrentar e se adaptar a um cotidiano marcado
por eventos de agudizacio da doenca®?.

Nesta perspectiva, outro estudo, realizado com
familias de adolescentes com DF, apontou que, as
familias que conseguiram resgatar os sentimentos
positivos e organizaram a rotina familiar, o
enfrentamento foi possivel e, apesar da doenca
mostrar as fragilidades do adolescente com DF e da
equipe familiar, a for¢a do grupo venceu as
dificuldades e levou ao cultivo de maior amor,
respeito e gratiddo entre seus membros3. A
habilidade da familia de se adaptar a doenga de um de
seus integrantes esta diretamente associada a
composi¢do da familia, a dinamica familiar e o aos
padrées de comunicacdol®,

Embora as familias reconhecam a vulnerabilidade
de seus filhos adolescentes, elas conseguiram também
identificar os seus atributos e capacidades. Familias
qgue identificaram o adolescente com doenca crénica
em suas potencialidades apresentam
comportamentos que facilitam o manejo de cuidados
com um grau menor de sofrimento??, o que contribuiu
com o ajustamento da familia a rotina desde o
diagndstico da DF. Percebeu-se que em todas as
familias estudadas, os pais enfatizam que os
adolescentes eram conhecedores da doenca, sabendo
0s seus proprios limites.

Cabe ressaltar que todas as familias dispunham

de multiplos elementos de apoio advindos dos

sistemas mais amplos, ou seja, amigos, vizinhos,

intervengdes. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(35):30-44.

parentes, servicos de salde, igreja, escola. Na
avaliacdo estrutural de contexto, observou-se que a
classe social/condicdo financeira influenciou a
qualidade do cuidado dispensado aos adolescentes
com doenga falciforme, todavia todos moravam em
residéncias proprias em bairros com condigbes
sanitdrias e sociais satisfatorias.

Segundo a literatura cientifica, a fundamental
fonte de ajuda e apoio das pessoas com DF sdo seus
familiares, todavia, a rede social, composta por
pessoas que podem apoiar o individuo, como os
amigos e os vizinhos, do mesmo modo é sinalizada
como primordial e imprescindivel para suplantar as
dificuldades da enfermidade crénica’%,

Destacou-se o suporte espiritual narrado pelas
familias de adolescentes com DF. A fé/espiritualidade
foi um apoio importante no enfrentamento, no
fortalecimento para superar os obstaculos, no
conforto e na manutengdo da esperanga, pois tornou-
se uma ferramenta de suporte. Confirmando estes
dados, estudo apontou que a
religiosidade/espiritualidade podem servir como
forma de cuidado voltado para a saude e para os
processos do adoecimento entre os individuos com
doencas cronicas, como a DF°. A espiritualidade e a fé
colaboram para uma maneira de pensar e agir
construtiva e para o surgimento de um sentimento de
confianca de que sempre advird o melhor?®,

Os individuos com doencga falciforme abragam
ritos e praticas religiosas/espirituais a fim de superar
as dificuldades e se adaptarem as implicacdes
deletérias da enfermidade cronica, seja
individualmente ou se associando a grupos religiosos.

A espiritualidade e religiosidade de quem tem DF
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conduz ao aumento da esperanca, alivio dos sintomas,
conforto e mudanca no estilo de vida®®.

Em relacdo ao vinculo, configurou-se por
intermédio das ligacGes afetivas e de proximidade
gue, na maioria das vezes, estava presente nas
demonstragbes de carinho e afeto durante os
encontros com cada familia estudada; a harmonia
esteve presente e transpareceu nos atos e nas falas de
todos os membros entrevistados.

As crengas, os valores, os comportamentos
assimilados com os vinculos e o convivio social
vislumbraram experiéncias de vida que o individuo e a
familia foram adquirindo ao longo do processo
saude/doenca e no autocuidado®. A partir desse
pressuposto, o enfermeiro precisa compreender a
familia, acolhendo e reconhecendo suas experiéncias,
a fim de mobilizar a investigagdo de novos
conhecimentos e formas de aprendizagem para o
exercicio do cuidado com os familiares enfermos,
destacando que a prioridade é a pessoa e sua familia e
ndao o enfermeiro, para isso, necessitard sempre se
qualificar, além de humanizar o atendimento
prestado®®14,

As familias relataram ter uma comunicacao
efetiva entre seus membros, ou seja, cada um
compreendia e respeitava a mensagem do outro.
Contudo, em uma das familias a comunicacdo era
complicada com filho usuario de substancias
psicoativas. A literatura cientifica aponta que, quando
0 uso compulsivo de substancias psicoativas ocorre,
ele tem um impacto ndo apenas na pessoa que usa,
mas sobre o ciclo vital da familia, podendo inclusive
levar ao congelamento da passagem de uma fase

evolutiva para outra.

intervengdes. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(35):30-44.

Ressalta-se que um dos problemas relatados
pelas familias foi a falta de esclarecimento da DF para
os educadores dos filhos. Estudo afirmou que o
estigma da doenca pode estar presente também nas
instituicdes de ensino, quando os educadores nao
compreendem a necessidade de ingesta hidrica e de
saidas constantes da crianga para ir ao banheiro, ou
guando os colegas de classe colocam a DF como
contagiosa, fazendo com a crianca doente falciforme
sinta-se diferente e envergonhada®’.

No que tange a dificuldades apontadas pelas
familias em relacdo ao cumprimento do regime
terapéutico, ou seja, desafios relacionados aos fatores
socioecondmicos e ao desconhecimento e morosidade
do sistema de saude. Percebeu-se que essas familias
se deparam com barreiras no acesso a Atengdo
Primaria de Saude (APS), como acesso a consultas e
exames, os quais ficaram a cargo do hemonucleo ou
do plano de salde suplementar. Os servicos de pronto
atendimento mostraram falhas relacionadas ao
preparo de profissionais no reconhecimento dos
sintomas da DF e de sua conduta terapéutica.

Foi evidente perceber que os processos que
abarcam a doenca falciforme levam a vdrias
adaptagdes, tanto na vida dos adolescentes quanto na
de sua familia, a compreensdo dessa vivéncia torna-se
importante para o planejamento de intervencdes de
enfermagem adequadas a cada membro da familia.
No tocante ao futuro, percebeu-se grande
preocupacdo das familias sobre a passagem os filhos
na adolescéncia e as questdes de autocuidado. Essa
transicdo sobre a saida do adolescente do sistema

familiar, principal provedor de cuidados, para tornar-

se, agora, o seu préprio provedor, constituiu um novo
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recomeco de manejo e de adaptagdes para os
adolescentes que vivenciam a DF.

Estudo de coorte demonstrou, que, embora a
sobrevivéncia de criangas com DF tenha melhorado,
houve aumento de mortes na faixa etdria de dezoito
anos ou mais, mostrando a vulnerabilidade desses
jovens para o autocuidado e o manejo da doenca na
transicdo dos cuidados pediatricos para a idade
adultal®,

Assim, a imprevisibilidade do curso da doenga
falciforme pode trazer novas imposicdes e conflitos, o
enfermeiro tem como papel primordial avaliar as
mudancas ao longo do curso da doenga crbénica que
poderdo interferir no contexto familiar, para
assistirem  os  adolescentes com DF, no
direcionamento de a¢des a serem implementadas e no
apoio a superacgao de cada circunstancia.

Evidenciaram-se necessidades de saude das
familias dos adolescentes nos aspectos
biopsicossociais, as quais exigiram intervencdes
diversificadas envolvendo, principalmente, elogiar as
forgas das familias e de seus integrantes; incentivar as
narrativas de doencas; oferecer suporte aos familiares
cuidadores; estimular o apoio da familia e; oferecer
orientacdes por meio do uso de tecnologia educativa
para manejo dos principais sinais e sintomas da DF.

Os programas educativos executados pelos
profissionais de saude, incluindo o uso de tecnologias,
sdo primordiais para a adaptacdo do paciente a
doenca crbénica e o seu enfrentamento’®. O
aconselhamento precisa ser iniciado desde o primeiro
encontro, envolvendo informacgdes sobre o que é a DF,
como a DF é transmitida, o diagndstico, o tratamento,

os principais sinais e sintomas e os principais cuidados

na doenca falciforme, como o realizado nas

intervengdes. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(35):30-44.

intervengbes com as familias deste estudo, com a
cartilha entre para todas as familias de criancas e
adolescentes atendidos em um Hemonucleo mineiro.

Apesar de estar de acordo com os critérios
estipulados na metodologia, uma das limitagées do
estudo foi ser realizado com quatro familias de
adolescentes com doenca falciforme, o que
impossibilita a generalizacdo dos resultados. Contudo,
essa limitacdo ndo invalida o estudo e respondeu de
forma satisfatoria as proposi¢ées da pesquisa.
Conclusao

A avaliacdo familiar pautada no Modelo Calgary
possibilitou conhecer as familias de adolescentes com
doenga falciforme e elencar os fundamentais aspectos
da sua estrutura, desenvolvimento e funcionamento.
Acredita-se que os resultados deste estudo possam
ser usados pelos enfermeiros para subsidiar o
planejamento do trabalho no cuidado aos
adolescentes com doenca falciforme e sua familia.

A partir deste estudo, sugere-se a necessidade de
criar programas que possam oferecerem informacgdes
sobre a DF e o seu manejo, a fim de que esses
adolescentes possam migrar para a fase adulta com
atencao ao seu autocuidado e empoderamento,
abrangendo parcerias com os sistemas de saude, as

escolas e de outros espagos em que estes jovens com

DF estejam inseridos.
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