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Trata-se de uma revisdo critica da literatura com vistas a evidenciar o estado da arte
da temdtica familia da crianga com doenga falciforme e a relagdo com a equipe de
enfermagem. Foram utilizadas as bases de dados PubMed, Lilacs, SciELO, BDENF
e Medline, com os descritores anemia falciforme, enfermagem, familia e crianga.
Foram selecionados 11 artigos e realizada andlise quantitativa e qualitativa, sendo
esta fundamentada no referencial de andlise de conteudo, emergindo os seguintes
temas: conhecimento cientifico, assisténcia de enfermagem e educagdo. Evidenciou-
se a necessidade do conhecimento cientifico sobre doenga falciforme para que a
assisténcia de enfermagem seja efetiva e contribua com uma melhor qualidade de
vida e aumento da sobrevida destas criangas. Vale ressaltar que a produgdo brasi-
leira sobre doenga falciforme e seus envolvidos — familia, crianga e equipe de enfer-
magem — é escassa e incipiente. Rev. Bras. Hematol. Hemoter. 2010,32(3):257-264.
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Introdugao

A doenga falciforme foi descrita por Herrick, em 1910,
em um estudante da Universidade das Indias Ocidentais, pro-
veniente de Granada, na América Central, no qual se obser-
vou, a microscopia, o aspecto andomalo e¢ alongado das
hemacias.!

A doenga falciforme é a doenga hereditaria monogénica
mais comum do Brasil, ocorrendo predominantemente entre
afrodescendentes, decorrente de uma tunica alteragdo na
molécula de hemoglobina (Hb), onde a Hb anormal S ¢ pro-
duzida no lugar da Hb normal A.?

Embora tratavel, a doenga falciforme ainda é incuravel.
O tratamento precoce comprovadamente aumenta a sobre-
vivéncia das criangas afetadas e melhora a qualidade de vida,
mas nao possibilita a cura clinica. Estas criangas deverdo ser
acompanhadas ao longo da vida em um centro de tratamento
que ofereca uma abordagem abrangente por meio de uma

equipe multiprofissional especializada, com avalia¢des clini-
cas periodicas e internagdes hospitalares em situagdes de
risco. Sem o acompanhamento clinico especializado, os be-
neficios obtidos pelo tratamento precoce ndo serdo consoli-
dados.*?

Reconhecendo a importancia epidemioldgica da doen-
ca falciforme, dois importantes passos foram dados pelo Go-
verno Federal: a elaboragéo do "Programa Anemia Falciforme
(PAF)", em 1996, e a criag@o do "Programa Nacional de Tria-
gem Neonatal (PNTN)", em 2001, Portaria GM/MS n° 822/01,
que estabeleceu a inclus@o de testes para identificagdo da
doenga falciforme nos exames de rotina realizados em todos
os recém-nascidos brasileiros, conhecido como "teste do
pezinho".?

A triagem neonatal pode salvar vidas, mas a forma como
os pais compreendem este resultado é também importante
para a adesdo aos planos de tratamento e para evitar com-
plicagdes psicossociais.* Deste modo, o avango no trata-
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mento da doenca e a consequente melhora da sobrevida dos
pacientes estdo intrinsecamente ligados a forma como a fa-
milia ¢ acolhida e orientada a partir do diagnostico. Esta ori-
entacdo geralmente ¢ realizada pela enfermeira, além do
hematologista.

Por se tratar de uma doenga cronica, o tratamento sera
ao longo da vida e, para que este seja bem sucedido, os
familiares da crianga recém-diagnosticada necessitardao apren-
der sobre os sinais de complicagdes, bem como a agir corre-
tamente nas diferentes intercorréncias.” Os pais aprenderdo
a prevenir e reconhecer as crises de dor, manejar analgésicos
e outras medidas para alivio da mesma, reconhecer precoce-
mente sinais de infec¢do e de infarto cerebral, palpar o bago
e identificar a crise de sequestro esplénico, entre outras in-
formagdes vitais para a sobrevivéncia da crianga.

Para a enfermeira atuar junto a familia da crianga no
aprendizado com relagdo a doenga, é necessario que ela com-
preenda quais sdo os recursos importantes para a familia no
enfrentamento de situagdes estressantes que envolvem, ne-
cessariamente, o conviver com a doenga. Durante a hos-
pitalizacdo e/ou atendimento ambulatorial da crianga, a enfer-
meira tem diversas oportunidades de estar com seus familiares.
E a enfermeira, geralmente, o elo entre o paciente, a familia, a
equipe multiprofissional e a Unidade Bésica de Satde.

Assim sendo, o presente estudo de revisao critica ob-
jetiva evidenciar o estado da arte da tematica familia da crian-
¢a com doenga falciforme e equipe de enfermagem, com vis-
tas a contribuir para a discussdo do tema, sistematizando
informagdes relevantes.

Metodologia

Trata-se de uma revisdo critica da literatura especia-
lizada, cujos passos foram:

» Identificagdo do problema (elaboragdo da questio
orientadora; estabelecimento das palavras-chaves e dos cri-
térios de inclusdo/exclusdo de artigos)

* Selegao dos artigos

* Defini¢do da informagao a ser extraida dos artigos
revisados, assim como sua analise, discussao e interpretagdo
dos resultados e sintese do conhecimento.”

Em vista dos temas: a) a doenga falciforme ¢ a doenga
hereditaria monogénica mais comum na nossa populagio; b)
¢ diagnosticada na triagem neonatal por meio do teste do
pezinho e ¢ impactante na vida familiar; c¢) ¢ fundamental-
mente necessario incluir as familias no processo diagnodstico
terapéutico; d) a enfermeira € profissional importante na ori-
entagdo da familia e foi elaborada a seguinte questao orien-
tadora: "Qual é a producdo cientifica relacionada a familia da
crian¢a com doenga falciforme e a equipe de enfermagem?"

Os critérios de inclusdo utilizados foram: o tema dos
artigos deve estar relacionado as familias de criangas com
doenga falciforme; apresentar a equipe de enfermagem como
participante do processo de cuidado; as publicagdes devem

estar nas linguas inglesa, espanhola ou portuguesa; devem
ter sido publicadas entre janeiro/2003 a agosto/2008; as pu-
blicagdes devem ter abstracts ou resumos disponiveis e
indexados nas bases de dados Bireme (Biblioteca Virtual em
Saude do Centro Latino-Americano e do Caribe de Informa-
¢do em Ciéncias da Saude), Lilacs (Literatura Latino-ameri-
cana e do Caribe em Satde), BDENF (Base de Dados Bibli-
ogréficos Especializada na Area de Enfermagem do Brasil),
SciELO Brasil (Scientific Electronic Library On Line),
Medline (Base de dados da literatura internacional da area
médica e biomédica, produzida pela NLM — National Library
of Medicine, USA) ¢ PubMed (Base de dados digital
produzida pela National Library of Medicine, USA — no
campo da Biociéncia).

Foram excluidos os artigos que ndo faziam mengao a
equipe de enfermagem e/ou a familia, ndo tinham resumo ou
abstract disponivel ou em idioma diferente do portugués,
espanhol ou inglés.

Utilizaram-se os seguintes descritores do DECs (Descri-
tores em Ciéncias da Saude — BVS/Bireme) e do MeSH
(Medical Subject Headings): anemia falciforme (sickle cell
anemia), doenga da hemoglobina SC (hemoglobin SC
disease), enfermagem (community health nursing), familia
(family practice), e crianga (child).

Na base de dados PubMed estabeleceram-se os limi-
tes: artigos com texto completo gratuito, publicados nos ulti-
mos cinco anos, adicionados a PubMed nos ultimos cinco
anos, da area humana, nas linguas inglés e espanhol.

A fase de coleta de dados ocorreu no periodo de 31 de
agosto a 30 de setembro/2008. Para selecionar as publica-
¢Oes, cada titulo e abstract foram lidos exaustivamente para
confirmar se respondiam a questdo orientadora e se preen-
chiam os critérios de inclusdo e exclusdo estabelecidos.

Em todas as bases de dados pesquisadas foram neces-
sarias combinagdes mutuas de palavras.

Resultados

Dimensdo quantitativa

Na PubMed, foram realizadas as seguintes combina-
¢Oes de descritores: (1) sickle cell anemia, nursing, family
and child; (2) sickle cell anemia, nursing and family; (3)
sickle cell anemia and nursing e (4) sickle cell anemia and
family. De todas estas combinagdes, foram encontrados arti-
gos somente com a ultima combinagao (sete).

Dos sete artigos, trés abordavam a enfermagem ou a
familia no resumo. Entretanto, apenas dois artigos faziam esta
abordagem no texto completo. Estes resultados encontram-
se na Tabela 1.

Da pesquisa realizada na Bireme, com as combinagdes
(1) anemia falciforme, enfermagem, familia e crianga e (2) ane-
mia falciforme, enfermagem e familia foram encontrados qua-
tro artigos na base de dados Medline. Com a combinagao (3)
anemia falciforme e enfermagem, trés artigos no Lilacs, 37 no
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Tabela 1. Distribuigao de referéncias bibliograficas provenientes da PubMed de acordo com as palavras-chave

Base de Palavras- Artigos Sem Outro . Enfermagem/ Enfermagem/
. -~ Repetido o, familia no Total
dados -chave obtidos resumo idioma familia no resumo .

artigo completo
AF+E+F+C 0 0 0 0 0 0 0
PubMed AF+E+F 0 0 0 0 0 0 0
! AF+E 0 0 0 0 0 0 0
AF+F 7 0 0 0 3 2 2

AF: Anemia Falciforme; E: Enfermagem; F: Familia; C: Crianga

Tabela 2. Distribuicéo das referéncias bibliograficas provenientes da Bireme, de acordo com as palavras-chave

Base de Palavras- Artigos Sem Outro . Enf ou familia Enf ou familia Total
. L Repetido .
dados -chave obtidos resumo idioma noresumo  no artigo completo
AF+E+F 0 0 0 0 0 0 0
) AF+E 3 0 0 3 0 0 0
Lilacs

AF+F 1 0 0 0 1 0 0

AF+E+F+C 0 0 0 0 0 0 0

AF+E+F 0 0 0 0 0 0 0

. AF+E 4 0 0 0 3 3 3
SciELO

AF+F 1 0 0 1 0 0 0

AF+E+F+C 0 0 0 0 0 0 0

AF+E+F 0 0 0 0 0 0 0

AF+E 1 0 0 1 0 0 0
BDENF

AF+F 0 0 0 0 0 0 0

AF+E+F+C 0 1 1 0 0 0 0

AF+E+F 2 1 1 2 0 0 0

) AF+E 37 15 4 3 15 12 12
Medline

AF+F 32 9 1 0 9 6 6

AF+E+F+C 2 0 0 0 0 0 0

AF: Anemia falciforme; E: Enfermagem; F: Familia; C: Crianca

Medline, quatro no SciELO e um na BDENF. Ainda com a
combinagao (4) anemia falciforme e familia, um artigo no Lilacs,
32 no Medline e um no SciELO.

Dos 83 artigos excluiram-se os seguintes: dois que nao
foram passiveis de localizagdo, apesar de todos os recursos
de comutagdo bibliografica, sete que estavam em francés, 26
que ndo possuiam abstracts ou resumo, dez que apareceram
em mais de uma base de dados, restando 38 artigos. Destes, 28
apresentavam a enfermagem ou a familia no resumo e 21 no
artigo completo. Estes achados encontram-se na Tabela 2.

No final da trajetoria descrita acima, foram seleciona-
dos 23 artigos, dos quais apenas 11 respondiam a questdo
orientadora e preenchiam os critérios estabelecidos, ou seja,
a produgdo cientifica envolvendo a familia da crianga com
doenga falciforme e a equipe de enfermagem. Portanto, foram
analisados 11 artigos.

Dimensdo qualitativa

Para a analise critica da produgdo sobre a familia da
crianca com doenga falciforme e a equipe de enfermagem,
optou-se pela analise de conteudo,® que consiste em um

conjunto de técnicas de analise de comunicacao realizada
com procedimentos sistematizados e objetivos de descrigdo
do conteudo das mensagens, de indicadores quantitativos,
ou ndo, que possibilitem inferéncias acerca do que esta em
analise.

Assim, a analise da produgdo encontrada teve como
foco os seguintes aspectos: informagdes sobre a totalidade
do texto, classificacdo e enumeracdo segundo a presenga ou
auséncia dos itens: categoria profissional do autor, periodi-
co, ano de publicacdo, pais de origem, titulo, objetivo ¢ meto-
dologia (Tabela 3) ¢ a relagdo entre a familia da crianga com
doenga falciforme e a equipe de enfermagem (Tabela 4).

Em seguida, foram identificadas as principais ideias con-
tidas em cada artigo em torno de nucleos de significados,
que chamamos de categorias. Comparados os diferentes nu-
cleos de significados presentes nos artigos estudados, es-
tes foram classificados em eixos mais abrangentes (temas)
em torno dos quais giravam as discussoes dos autores (Ta-
bela 5).

Apos a analise dos contetidos dos artigos, buscou-se
estabelecer um dialogo entre os temas encontrados ¢ a ques-
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Tabela 3. Organizagao dos artigos segundo o titulo, a categoria profissional dos autores, o ano de publicacgao, o periddico,
o pais de origem; a metodologia e os objetivos

Titulo do artigo Autor Ano Periédico Origem Método Objetivo

1. Quality of life of female care  2,3,4 2008 Haematologica ~ Amsterdam TAAQoL Investigar a qualidade de vida (QV)

givers of children with sickle cell de cuidadores de criangas com DF

disease: a survey

2. Assisténcia de enfermagem 1 2007 Rev Bras Brasil Descritivo Enfocar a enfermidade em seus

na doenga falciforme nos Hematol Hemoter. aspectos culturais, sociais e de

servigos de atencao basica atencdo a saude

3. Therapy preference and 1,4 2007 Pediatr Blood USA Estudo Investigar o processo de tomada de

patients with severe sickle cell Cancer prospectivo  decisdo entre os pacientes com DF

anemia and their decision- e suas familias quanto a escolha ou

making among families desisténcia do tratamento.

4. Structured telephone-based 4 2006 Am J Hemato USA Cross- Investigar a viabilidade e

outreach using nonmedical sectional aceitabilidade de seguimento e

personnel can improve survey educagao, por meio de telefone,

adherence to comprehensive para familias com uma crianga

care in families of children com DF e seu impacto na adeséo

with sickle cell disease ao tratamento

5. Adjustment difficulties 1 2004  J Child Adolesc USA Revisdoda  Explorar como os fatores

of adolescents with Psychiatr Nurs literatura psicossociais especificos podem

sickle cell disease colaborar no ajuste futuro desta
populacao

6. Antenatal screening 1,4 2005 Br J Gen Pract UK Sistema Avaliar se a triagem geral reduz a

for haemoglobinopathies participatorio idade gestacional de triagem

in primary care integral antenatal e identificar implicacbes
desta nova forma de triagem para
profissdes diferentes

7. Enhancing self-management 1 2007 Pediatric Nurs USA Theoretical ~ Determinar: o conhecimento da

in children with sickle cell frame work  criancga sobre DF e o manejo dos

disease through playing a by Lieberman sintomas, a confianga da crianga

CD-ROM educational game: (2001) no manejo dos seus sintomas e

a pilot study investigar a eficacia de uma
intervengao educacional simples para
aumentar tanto o conhecimento como
a confianca dessas criancas

8. Written educational materials 1 2007 JAm Acad USA Avaliagéo Fornecer informagao na avaliagdo

for families of chronically ill Nurse Pract sistematica  dos materiais educacionais escritos

children e ilustrar a avaliagédo do Sickle Cell
Disease: A Family Guide usado para
criangas com DF e suas familias

9. Sickle cell disease: health 1 2003 JAm Acad USA Revisao Discutir o papel da enfermeira com

promotion and maintenance and Nurse Pract literatura relagéo a identificagcdo precoce de

the role of primary care nurse individuos afetados; monitorizagao

practitioners efetiva e triagem; manejo e profilaxia
efetivos da dor e educacgéo para a
saude de pacientes com DF

10. Sickle cell anaemia 2: 1 2005 Br J Nurs UK Revisdo do  Mostrar que escolher o analgésico

Management approaches guideline certo nem sempre é facil

of painful episodes nacional

11. Care of patients with 1,4 2006 BrJ Nurs UK descritivo Fornecer parecer sobre o

haemoglobin abnormalities:
nursing management

cuidado de enfermagem para
pacientes com DF

1: Enfermeiros; 2: Psicdélogos; 3: Biomédicos; 4: Médicos; DF: doenga falciforme
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Tabela 4. Organizagao dos artigos segundo sua relagédo com a enfermagem e a familia da crianga com doenca falciforme

Artigo

Relagéo com a enfermagem

Relagdo com a familia

1. Quality of life of female care
givers of children with sickle cell
disease: a survey

2. Assisténcia de enfermagem
na doenga falciforme nos
servigos de atengao basica

3. Therapy preference and
patients with severe sickle cell
anemia and their
decision-making among families

4. Structured telephone-based
outreach using nonmedical
personnel can improve
adherence to comprehensive
care in families of children
with sickle cell disease

5. Adjustment difficulties
of adolescents with
sickle cell disease.

6. Antenatal screening
for haemoglobinopathies
in primary care

7. Enhancing self-management
in children with sickle cell
disease through playing a
CD-ROM educational game:

a pilot study

8. Written educational materials
for families of chronically ill
children

9. Sickle cell disease: health
promotion and maintenance and
the role of primary care nurse
practitioners

10. Sickle cell anaemia 2:
Management approaches
of painful episodes

11. Care of patients with
haemoglobin abnormalities:
nursing management.

Os médicos e outros profissionais de salude precisam
estar cientes das necessidades desses cuidadores

A assisténcia de enfermagem na atencéo primaria a
saude como agente politico de transformacgao social,
exercendopapel relevante na longevidade e QV das
pessoas com DF. Descreve os cuidados de
enfermagem nas intercorrénciamais comuns

A enfermeira educadora orienta quanto as diferentes
modalidades de tratamento explicando-as até a
compreensao completa

O enfermeiro é o contato do paciente no

utreach calling program; o trabalho multiprofissional
no cuidado abrangente, reduzindo a

morbi- mortalidade destes pacientes

Os enfermeiros tém oportunidade de causar impacto
significativo na vida dos adolescentes com DF se
intervém de forma a promover ajuste biolégico e
psicossocial

O enfermeiro atuando no aconselhamento genético e
na triagem antenatal de familias de pessoas com DF

O enfermeiro participou na elaboragéo do
material educativo e na aplicagao do teste

Um dos principais objetivos do enfermeiro é educar
pacientes e cuidadores sobre a doenga e seu manejo

A importancia da enfermeira conhecer toda as
complicagdes relacionadas a DF; atuagao da
enfermeira na educacgao das familias, reduzindo as
taxas de morbidade e mortalidade associadas a
esta doenca

As enfermeiras podem fornecer a base para o
desenvolvimento de programas bem sucedidos de
manejo da dor, construindo pontes entre a teoria e a
pratica

Enfermeira como educadora na prevencéo de crises;
importancia da enfermeira ter conhecimento das
opgoes de tratamento e das complicagbes da doenca

Relata como cuidar de uma crianga com DF
interfere com as atividades da familia,
gerando estresse psicolégico

A familia deve receber visita e orientacdo
familiar por parte da equipe de enfermagem
na atengao primaria

A familia participando da escolha do melhor
tratamento para seu filho

A problematica da adesao da familia ao
tratamento e a necessidade de receber
cuidado integral

O ajuste familiar € um preditor importante de
como um adolescente com DF se ajustara a

doenga; como a familia enfrenta o fato de ter
um membro com DF e com a severidade das
crises de dor

Acompanhamento do pré-natal de grupos
étnicos de risco para DF

Avalia como a familia é afetada pelas crises
de dor da crianca e o que afamilia tem de
conhecimento sobre a doenca

Como a familia compreende a informagéo
recebida através do material educacional
escrito

Impacto na familia dos problemas
psicossociais relacionados a doencga

Incluir o paciente e a familia no processo
terapéutico

Como a orientagao pratica pode ajudar a
familia a enfrentar os efeitos da DF

tdo orientadora, realizando-se a redacdo das sinteses

interpretativas de cada tema.

Anidlise critica da producéo - familia da criancga
com doenca falciforme e equipe de enfermagem

Dos 11 artigos encontrados, nove tinham enfermeiros
como autores, quatro médicos, um psicologo e um biomédico.

Quanto ao ano de publicagdo, 2007 teve o maior nimero de

publicagdes (4). Quanto ao pais de origem, somente um arti-
go tinha origem brasileira, sendo a maioria norte-americana.

Seis artigos foram publicados em perioddicos de enfermagem,
trés em periddicos de hematologia, um em periddico de

oncologia e um em periddico ndo relacionado a saude. Quan-
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Tabela 5. Nucleos de sentido: Categorias e Temas

Categorias Temas

1. Necessidade do enfermeiro ter
conhecimento sobre as necessidades dos
cuidadores.

2. Importancia do enfermeiro conhecer as
opgoes terapéuticas e as complicacdes
da doenga

3. Enfermeiro como agente de transformagéo
social

4. O enfermeiro na atencao primaria

1. Conhecimento
cientifico

5. Enfermeiro como agente de ajuste familiar

6. Enfermeiros sendo a base para o
desenvolvimento de programas no manejo
da dor

7. Enfermeiros sendo o elo entre a teoria e a
pratica

2. Assisténcia
de enfermagem

8. Enfermeiros reduzindo a morbi-mortalidade.

9. Enfermeiro aumentando a adeséo ao
tratamento

10. Enfermeiro no aconselhamento genético

11. Enfermeiro na prevengéao de crises

12. Enfermeiro na orientagéo quanto a doenca
e manejo da dor

13. Enfermeiro na elaboragéo de material
educativo

14. A familia participando da escolha
terapéutica

15. O enfermeiro ajudando a familia a manejar
os efeitos da doenca

16. Aumentar a confianga da crianga no
automanejo da doenca

3. Educacao

A partir das ideias centrais dos artigos ¢ do agrupa-
mento dessas ideias em torno de nucleos de significados,
chegou-se a 16 categorias que compdem trés grandes temas:
conhecimento cientifico, assisténcia de enfermagem e edu-
cagao.

Tais temas, embora possam ser entendidos como clas-
sificagdes que estruturam a discussdo, necessariamente ndo
seguem o principio de exclusdo mutua. Eles sdo apenas pris-
mas da discussao dos significados atribuidos as idéias que,
em determinados momentos, podem sobrepor-se.

Conhecimento cientifico

Em primeiro lugar, verificou-se que a triagem neonatal
ou antenatal ¢ uma preocupagdo em varios paises,”'* e é
nesse momento que se inicia a participagdo do enfermeiro
na assisténcia a familia. De acordo com a literatura pes-
quisada, especificamente no que tange a tematica conheci-
mento cientifico, o enfermeiro deve conhecer a doenga
falciforme e suas consequéncias fisicas, sociais e psicolo-
gicas para a crianga e sua familia, o impacto causado na
vida familiar, assim como seu papel como transformador
politico e social, atuando junto as associagdes de pacien-
tes e a politicas publicas de satde.''"!¢

Nos programas do Ministério da Satude relacionados
as hemoglobinopatias, muito se tem falado em orientagdo
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genética,® mas como e quando o profissional enfermeiro esta
sendo preparado? Esta adquirindo conhecimento técnico,
cientifico, ético, para atuar em area tdo nova para a enferma-
gem brasileira?

O unico artigo brasileiro encontrado foi escrito por
uma enfermeira, fundadora e presidente da Associagdo de
Anemia Falciforme do Estado de Sdo Paulo — Aafesp, ¢
aponta a preocupac¢do em disseminar conhecimento quan-
to ao atendimento as intercorréncias na doenga falciforme
junto aos profissionais da aten¢do primaria,'* e ndo somen-
te nos centros especializados, como acontece hoje. Esta
observacao ¢ relevante, visto que em nosso pais estes pa-
cientes muitas vezes encontram-se distantes dos centros e
poderiam ser mais adequadamente atendidos se houvesse
profissionais capacitados para tal nas unidades basicas de
saude.

Adquirir conhecimento sobre a doenga falciforme nao
¢ tarefa dificil atualmente com a grande quantidade de arti-
gos cientificos disponiveis. Mas, talvez, para o cuidar em
enfermagem, ndo seja suficiente. Os profissionais hoje tém
percebido que ndo basta conhecer "a doenga", € necessario
conhecer "a pessoa doente".

"Foi s6 muito mais tarde, anos depois de formado,
que aprendi que cada pessoa tinha uma historia. Uma his-
toria absolutamente impar e original, uma historia
intransferivel... O que difere uma historia da outra e a indi-
vidualiza é exatamente o conteudo emocional embutido
nelas... Para a maioria dos profissionais de saide, em geral
esse tipo de saber ndo foi suficientemente ensinado e apren-
dido, o que dificulta muito a relagdo profissional-paciente
e gera conflitos desnecessarios" (Hoher e Wagner, 2006, p.23)

Assisténcia de enfermagem

No tema assisténcia de enfermagem, ¢ interessante
observar que, a partir do conhecimento cientifico, para uma
assisténcia de enfermagem adequada, o enfermeiro deve fa-
zer a ligagdo entre a teoria e a pratica,'” exercitar sua capaci-
dade de ser um agente facilitador do ajuste familiar'® e elabo-
rar protocolos de manejo da dor®!” e outras intercorréncias
comuns a doenga falciforme.'

A assisténcia de enfermagem inicia-se no primeiro con-
tato com os pais, no momento da orientagdo genética, quan-
do os pais se deparam com o fato de que o filho sonhado néo
existe mais e forte sentimento de culpa se instala no casal.

Nesse momento, a familia procura, por intermédio dos
profissionais de saude, uma explicacdo para as causas do
problema, bem como sua nomeagao. Além disso, ha a busca
por aspectos positivos em relagdo ao desenvolvimento do
filho, que amenizem o sofrimento e facilitem o processo de
aceitagdo. No entanto, muitas vezes o momento do diagnos-
tico deixa os pais confusos e sem orientagdo adequada, in-
terferindo desse modo na vinculagdo com a crianga e, sobre-
tudo, no que diz respeito as falsas expectativas, influencian-
do o processo de aceitagdo ou rejeicao do filho real.'®
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O que se observa ¢ que a maioria dos profissionais ndo
se encontra preparada para realizar esse trabalho da forma
recomendada. Falta capacitagdo para enfrentar a situagao, o
que € coerente com uma sociedade mecanicista, que privile-
gia a eficiéncia e o aproveitamento de tempo.

Mas o enfermeiro ¢ um dos profissionais da area da
saude cuja esséncia ¢ especificidade ¢ o cuidado ao ser
humano, individualmente, na familia ou na comunidade, de-
senvolvendo atividades de promogdo, prevengao de doen-
¢as, recuperagdo ¢ reabilitagdo da saude, ou atuando em
equipes.

A enfermagem se responsabiliza, por meio do cuidado,
pelo conforto, acolhimento e bem-estar dos pacientes, seja
prestando o cuidado, seja coordenando outros setores para
a prestacdo da assisténcia ou promovendo a autonomia dos
pacientes pela educagdo em saude." Quando se trata de cui-
dar de pessoas com doenca cronica, isto ¢ particularmente
verdadeiro. E fundamental, para o paciente e sua familia, que
se crie um vinculo entre eles e o enfermeiro.

Dai a importancia do enfermeiro, a partir do momento
da orientagdo genética, quando se inicia o vinculo com esta
familia, procurar compreender o significado da crianga na
familia, neste contexto, em particular, pois, de fato, na pratica,
o cuidado se apresenta de forma historica e contextual. Devi-
do a esséncia da enfermagem ser o cuidado, ndo pode pres-
cindir de seus aspectos afetivos, da sensibilidade e da
intersubjetividade que se realiza na pratica cotidiana.

Educacao

No artigo "Refletindo sobre o cuidar e o ensinar na
enfermagem", os autores constataram que cuidar e ensinar
sdo atividades essenciais no cotidiano da enfermagem e, por
i$so mesmo, precisam estar cada vez mais inter-relacionadas.
Cuidar ¢ vivenciar um encontro.”

Apesar da existéncia de trabalhos quanto ao papel do
enfermeiro como educador, é notdrio, no tema educagio, a
abrangéncia do papel do enfermeiro como educador na do-
enga falciforme. Desde o aconselhamento genético,'® o ma-
nejo da dor,”*!'7 a prevencdo das crises' até a ades@o ao
tratamento,'® a participagao do enfermeiro deve ser efetiva
na orientagdo dessas familias. Em geral, os estudos revisa-
dos constataram influéncias dessas questdes tanto na pro-
mogdo da satde quanto na intervengdo da doencga.’?!

O ensinar, nesses momentos, mostra que cuidar signifi-
ca presenga junto a crianga/familia. Ao vivenciar a relagdo
com a familia de uma crianga com doenga falciforme, o enfer-
meiro estuda ¢ desenvolve sua pratica de aprendizado e de
ensino sobre o cuidado humano, criando o fazer profissional
e, nesse processo de aprender/ensinar/criar, ele concebe,
organiza e expressa agdes de cuidado. Na doenga falciforme,
o enfermeiro cuida e ensina a cuidar. Ensinar transforma-se
em aprender, no esforgo de entender o outro.

E, mais importante, estas agdes de ensinar/compre-
ender/cuidar sao fundamentais para que o paciente tenha
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acesso ao melhor tratamento disponivel e melhor sobrevida
e qualidade de vida.'>"

Consideragoes finais

Respondendo a questdo orientadora "qual ¢ a pro-
dugdo cientifica relacionando a familia da crianga com
doenga falciforme e a equipe de enfermagem?", no intervalo
de cinco anos foram encontrados 11 artigos, sendo apenas
um de origem nacional, no qual categorias e temas sele-
cionados refor¢gam que o enfermeiro ¢ um importante agente
na orientacao dos pais e pacientes com doenga falciforme, '
como também elo entre estes e a equipe multiprofissional'”
9 ¢ tem papel fundamental na assisténcia aos pacie-
nteS.8’13'15’16’20

As fontes revisadas apontam ainda para duas ques-
toes importantes: (a) na pratica, a familia deve ser inserida no
processo do cuidado como agente ativo, participante no pro-
cesso decisorio do tratamento do filho;'? e (b) a assisténcia
de enfermagem deve ser baseada, além do conhecimento te-
orico, nas necessidades dos pacientes e de suas famili-
as.®111314 No entanto, estudos sob a dimensdo sociocultural
ainda se fazem necessarios.

Como a maioria dos artigos era de origem americana
ou britanica, tanto as populagdes de pacientes como o sis-
tema de saude sdo diferentes do brasileiro. Portanto, ha
necessidade de se realizarem trabalhos nacionais onde os
cuidadores e pacientes possam ser ouvidos para o planeja-
mento da assisténcia de enfermagem de acordo com a nos-
sa realidade.

Apesar da doenga falciforme ser de grande prevaléncia
em nosso pais,? e o impacto da orientagdo genética e cuida-
do abrangente serem comprovadamente um marco na his-
toria da sobrevida dessas pessoas,** configurando uma mu-
danga paradigmatica no cuidado a crianga ¢ a familia, na
enfermagem brasileira ndo ha total correspondéncia com a
produgdo tedrica, levando ao desenvolvimento de uma pra-
tica assistencial muitas vezes sem a devida sustentacdo
teorica.

Portanto, pode-se afirmar que existe uma lacuna so-
bre esta tematica na area de enfermagem, e pesquisas sao
necessarias para aprofundamento nas relagdes entre assis-
téncia de enfermagem, educacao, familias, doenca falciforme
e saude.

Vale ressaltar que a producio internacional encontra-
da, em sua maioria concentra-se em revisoes da literatura,
com escassez de pesquisas que avaliem o processo de traba-
lho do enfermeiro nesta area. Esta lacuna de conhecimento
dificulta adequada avaliagdo deste processo, tanto para a
crianga e sua familia quanto para a equipe prestadora da as-
sisténcia e as politicas publicas de saude.

Nesse sentido, as investigagdes com abordagem quali-
tativa podem contribuir para que tais relagdes tornem-se mais
visiveis a partir dos cenarios de promocao da satde.
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Abstract

This critical literature review aims at demonstrating the state of the
art of a thematic family with a sickle cell disease child and the
nursing team. The PubMed, Lilacs, SciELO, and BDENF databases
were searched using the key words: sickle cell anaemia, nursing,
family and child. Eleven articles were selected and the important
points in respect to the quanti-qualitative aspects of the studies are
described. A referential analysis of the content was performed which
identified the following themes: scientific knowledge, nursing care
and education. The necessity of specific knowledge about sickle cell
disease was demonstrated. this is important for nursing care to be
effective and contribute to a better quality of life and so that the
survival of these children is prolonged. It is worth noting that the
Brazilian production on sickle cell disease, in general, is scarce and
incipient in particular in respect to studies about the family with a
sickle cell disease child and nursing team. Rev. Bras. Hematol.
Hemoter. 2010,32(3):257-264.

Key words: Anemia, sickle cell; child; family; nursing care.
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