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Internalizacion del cuidado: un estudio cualitativo com ninos que viven con

enfermedad de células falciformes

RESUMO

Objetivo: analisar a internalizagdo do cuidado com o corpo pelo escolar com a doenca falciforme com base na teoria do
desenvolvimento de Vigotski e no conceito de cuidado de Colliere. Método: Estudo qualitativo com 15 escolares que convivem
com a doenca falciforme, acompanhados em ambulatério na cidade de Vitoria— ES. A técnica utilizada foi a entrevista individual
e aandlise tematica. A hidratagdo corporal, o brincar, a prevengao e manejo da crise falcémica, a alimentagéao e as roupas foram
as unidades tematicas que emergiram. Resultados: Os participantes referiram ingerir variados tipos de liquidos. As brincadeiras
foram predominantemente ativas. Os medicamentos foram de reparagdo e manutencéo da saude. Ndo se evidenciou consumo
de alimentos saudaveis. Observou-se a utilizagao de roupas adequadas ao frio. A dor foi um signo da internalizagdo do cuidado
e do conhecimento para brincadeiras. A diminuicdo de liquidos e roupas inadequadas desencadearam a crise falcémica.
Consideracoes Finais: Evidenciaram-se a internalizagao do conhecimento e dos cuidados mediados pela dor e o despreparo
dos professores pela falta de conhecimento. Implicagdes para a pratica: este estudo podera subsidiar a melhor articulagao
entre profissional de salde, crianga e escola.

Palavras-chave: Anemia Falciforme; Crianca; Autocuidado; Pesquisa qualitativa; Desenvolvimento Infantil.

ABSTRACT

Objective: to analyze the internalization of body care by the schoolchildren with sickle cell disease based on Vigotski’'s
development theory and Colliére’s concept of care. Method: Qualitative study with 15 schoolchildren living with sickle cell disease,
followed in an outpatient clinic in the city of Vitoria - ES. The technique was the individual interview and thematic analysis. Body
hydration, playing, prevention and management of the sickle cell crisis, food and clothing were the thematic units that emerged.
Results: Participants reported ingesting various types of liquids. The games were predominantly active. The medications were
repair and maintenance of health. It was observed no consumption of healthy foods. The use of clothes suitable for the cold
was evidenced. Pain was a sign of the internalization of care and knowledge for games. The decrease in liquids and inadequate
clothing triggered the sickle cell crisis. Final Considerations: The internalization of knowledge and care mediated by pain and
the unpreparedness of teachers due to lack of knowledge were highlighted. Implications for practice: this study can support
the best articulation between health professionals, children and school.

Keywords: Anemia; Sickle Cell; Child; Self Care; Qualitative Research; Child Development.

RESUMEN

Objetivo: analizar la internalizacion de la atencién por parte del escolar con la enfermedad de células falciformes basado en la
teoria del desarrollo de Vigotski y el concepto de atencion de Colliere. Método: Estudio cualitativo con 15 escolares que viven
con la enfermedad de células falciformes, monitoreados en una clinica ambulatoria en la ciudad de Vitoria - ES. La técnica fue
la entrevista individual y el andlisis tematico. La hidratacion corporal, el juego, la prevencién y el manejo de la crisis falcémica, la
alimentaciony laropa fueron las unidades tematicas que emergieron. Resultados: Los participantes informaron de la ingestion de
varios tipos de liquidos. Los juegos fueron predominantemente activos. Los medicamentos fueron de reparacion y mantenimiento
de la salud. No se ha demostrado el consumo de alimentos saludables. Se observo el uso de ropa adecuada para el frio.
El dolor fue un signo de la internalizacion de la atencién y el conocimiento para los juegos. La disminucion de liquidos y la ropa
inadecuada desencadenaron la crisis falcémica. Consideraciones finales: Se sefalaron la internalizacién del conocimiento
y la atencién mediados por el dolor y |a falta de preparacion de los maestros debido a la falta de conocimiento. Implicaciones
para la practica: este estudio podra subsidiar la mejor articulacion entre los profesionales de la salud, los nifios y la escuela.

Palavras clave: Anemia de Células Falciformes; Nifio. Autocuidado; Investigacién Cualitativa; Desarrollo Infantil.
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INTRODUCAO

O termo doenga falciforme abrange diversas hemoglobinopatias
presentes em todo 0 mundo, entre as quais a anemia falciforme é
amajoritaria." No Brasil, estima-se que de 60 a 100.000 pessoas
vivam com a doenga, principalmente nas regides que receberam
grande quantidade de africanos.?

Historicamente, a doenca surgiu no continente africano e foi
trazida para o Brasil pelos negros escravizados, e alguns estados
apresentam uma incidéncia de um recém-nascido diagnosticado
com a doenga falciforme para cada 13.500 nascimentos, como
Santa Catarina e Parana, provavelmente influenciada pelo menor
numero de negros na regido sul do pais. Neste mesmo contexto,
aincidéncia da doenga falciforme pode chegar a 1:4.000 em Sao
Paulo, 1:1.800 no Espirito Santo, 1:1.400 nos estados de Minas
Gerais e Goias, 1:1.300 no Rio de Janeiro, até 1:650 na Bahia.?

A evolugéo da doenga falciforme inclui a isquemia e infarto
de quaisquer 6rgaos e hemdlise decorrente da falcizagdo das
hemacias,* e os sinais e sintomas séo variados, com maior ou
menor intensidade. Criangas apresentam complicagdes frequentes.

As crises falcémicas podem ser desencadeadas diretamente
por situagdes que alteram o estado de hidratagéo e oxigenacgao,® e
o quadro clinico geralmente inclui dor em qualquer parte do corpo,
edema em pés e maos, palidez, ictericia, Ulceras de membros
inferiores, acidente vascular encefalico e priapismo.®

A partir da idade escolar a crianga comega a desenvolver o
pensamento mais concreto, o que lhe confere maior compreensao
sobre 0s mecanismos de funcionamento do préprio corpo e sobre
a fisiopatologia da doenca, e lhe proporciona a possibilidade
de apreender cuidados preventivos e curativos. Nesta idade, a
crianga é sensivel a qualquer coisa que constitua ameaga ou
sugestéo de leséo, e pode ser capaz de identificar alteragao de
padrao de saude e atuar a seu favor.”

As criancas devem aprender desde cedo, a cuidar do seu
préprio corpo, o que precisa ser internalizado, para que elas se
tornem sujeitos ativos na manutengéo da sua saude. O cuidado
com o corpo, quando existe, aparece fragilizado, fragmentado
e voltado apenas para as questdes relacionadas com a dor ou
crises algicas. Isso ficou evidenciado pela revisdo de literatura
para este estudo, realizada nas fontes de dados LILACS, Medline,
ScieLO, CINAHL e CAPES. Ha caréncia de outros cuidados, além
daidentificagéo e intervencao da dor, bem como a necessidade
de as criangas obterem maior conhecimento sobre a doenca
falciforme e internalizarem o cuidado com o corpo, objeto deste
estudo, para uma vida saudavel.

Cuidar é um ato individual que prestamos a nés mesmos e serve
para manter e sustentar a vida.t O processo de internalizagéo do
cuidado constitui uma operagao que, inicialmente representa uma
atividade externa, que é reconstruida e transforma, internamente,
0s conceitos, por meio da utilizagdo de instrumentos e signos.
E um processo interpessoal transformado em intrapessoal,
resultado de vérios eventos que ocorrem ao longo do seu
desenvolvimento.®

O signo relaciona-se a atividade psicoldgica e serve de
auxilio para a atengdao, memoria e acumulo de informagéo.

Ja o instrumento auxilia em agbes concretas, capacita o homem
para agir sobre a natureza, com a fungéo de regular as a¢oes
sobre os objetos.®

Assim, neste estudo buscou-se apoio na Teoria do
Desenvolvimento de Vigotski® para dar suporte no que tange
aos niveis de desenvolvimento da crianca em idade escolar
e a internalizacédo do cuidado com o préprio corpo, € em
Colliere® para embasar a discussao relacionada a tipologia do
cuidado desenvolvido pelo escolar.

Com o intuito de contribuir para a constru¢do de um sujeito
autébnomo, corresponsavel pela manutencédo da sua saude,
0 presente estudo teve o objetivo de analisar o processo de
internalizagéo do cuidado com o corpo pelo escolar com a
doenca falciforme.

METODO

Estudo qualitativo, realizado no ambulatério de hematologia
pediatrica de um hospital geral de Vitoria — Espirito Santo, no
qual participaram 9 meninas e 6 meninos cujas idades variavam
de 6 a 12 anos completos, selecionados através da agenda
de acompanhamento na referida instituicdo durante o periodo
previsto para a coleta dos dados.

Foram considerados como critérios de inclusao: ter o
diagndstico de doenca falciforme, ja ter sido hospitalizado em
algum momento de sua vida em decorréncia da doenga. Como
critério de excluséo, foi estabelecida a presenca de alguma
intercorréncia no momento da coleta dos dados. Nao houve
qualquer exclusao, recusa ou desisténcia de participantes
neste estudo.

As entrevistas foram gravadas apds a assinatura do Termo
de Assentimento Informado (TAI) pelo escolar, do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) pelo seu responsavel e
aprovacgéo dos Comités de Etica em Pesquisa (CEP) das instituicdes
proponente e coparticipante, sob 0s numeros 825.549 e 850.125.
Todos os aspectos éticos foram respeitados de acordo com
a Resolugdo n°466/2012,"° do Conselho Nacional de Saude.
Aos participantes do estudo nenhum tipo de compensacgao
foi-lhes assegurado. Apenas, ao final do estudo, todos receberam
um kit escolar contendo uma caixa de lapis de cor, lapis preto,
apontador, borracha, cola, régua e caneta esferografica como
forma de agradecimento.

Os dados foram coletados no periodo de novembro
de 2015 a maio de 2016, por meio de um formulario de
caracterizacdo dos participantes e de um roteiro de perguntas
abertas acerca dos cuidados relacionados com o corpo. Estes
instrumentos foram validados através de uma entrevista inicial
cujas informacdes foram descartadas apods a identificacdo de
necessidade de ajuste em uma pergunta do roteiro.

A coleta foi realizada no proprio ambulatério, em uma sala
privativa, e cada entrevista foi transcrita em até 48 horas e
conferida por pesquisadora Unica, autora do estudo. Foi realizada
uma unica entrevista com cada participante, em presenca de seu
responsavel. As entrevistas duraram em média 26:33 minutos

Escora Anna Nery 25(1)2021

2



cada, sem que houvesse espaco a fim de evitar compartilhamento
posterior para comentarios ou corregdes dos participantes.

Durante a técnica da entrevista foram utilizados cartazes
contendo figuras variadas, encontradas na midia eletrénica,
relacionadas aos cuidados com o corpo ou a falta deles no
contexto da doenga falciforme. Os cartazes continham figuras de
varios tipos de liquidos para ingerir, brinquedos diversos, criancas
em situagdes e brincadeiras ativas e passivas, medicamentos,
alimentos considerados saudaveis e ndo saudaveis, roupas
e utensilios utilizados em dias quentes e frios, os quais foram
utilizados apenas com o intuito de ativar amemoria dos pesquisados.
Cada escolar respondeu individualmente as questées abertas,
relacionadas com os cuidados considerados fundamentais para
amanutengao e recuperacao da saude da crianga que convive
com a doenga falciforme. Os escolares foram identificados pela
letra C de crianga e o numero da sequéncia das entrevistas, ou
seja, C1, C2, em diante. As palavras relacionadas com marcas
comerciais foram substituidas por termos genéricos no momento
da transcrigéo dos dados.

A amostra foi definida por saturagéo tedrica que corresponde a
constatacdo da inexisténcia de novos elementos nos depoimentos
coletados até dado momento. Buscou-se a regularidade dos
achados nos depoimentos coletados, utilizando-se o sistema de
codificagéo colorimétrica. Assim, os temas foram identificados
por cores e os trechos das falas puderam ser agrupados de
acordo com cada tema. Desta forma, foi possivel identificar a
constancia e consisténcia dos enunciados. A seguir, buscou-
se nas entrevistas a presenca de elementos novos, de acordo
com cada tema.

Neste contexto, pode-se afirmar que o tema relacionado a
utilizacao de roupas foi o primeiro a atingir a saturagéo teorica,
0 que ocorreu a partir da segunda entrevista. O ultimo a atingira
saturacéao tedrica foi o tema relacionado a hidratagéo corporal,
a partir da décima- primeira entrevista.

A analise tematica possibilitou descobrir os nucleos de
sentido do material obtido e ocorreu de acordo com os preceitos
de Minayo,'" em trés etapas: pré-analise, exploragcdo do material,
e tratamento dos dados, inferéncia e interpretagéo.

A pré-andlise consistiu na compreenséo e interpretacao do
material e organizacéo de ideias iniciais. Buscou-se a constituicédo
do corpus textual, e verificou-se que o material contemplava
0s aspectos levantados que atendiam os objetivos do estudo.

Na segunda etapa, de exploragéo do material, buscou-se
o vinculo estabelecido entre as asser¢des e as falas dos
participantes, compatibilizando com a utilizagdo de instrumentos
e signos, relacdo interpessoal e intrapessoal, e internalizacéo
do conhecimento para o cuidado de Vigotski® e Colliere,® tendo
em vista que foram estes os referenciais tedricos utilizados.

A etapa de tratamento dos resultados obtidos e interpretagéo,
consistiu em colocar em relevo as informacdes obtidas. A partir
dessa etapa, foram feitas inferéncias e interpretagéo do material
a luz do referencial tedrico proposto para o presente estudo.
A apresentacdo dos resultados foi organizada de acordo com a
analise do material empirico e apontou as seguintes unidades e
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subunidades tematicas: Hidratag&o Corporal; Brincar; Prevencéo
e Manejo da Crise falcémica; Alimentagéo e Roupas.

RESULTADOS

Doze escolares obtiveram o diagnostico por meio do teste
do pezinho, sendo oito com anemia falciforme (SS), cinco com
doenca falciforme SC e dois com S-talassemia.

a) Hidratagcéo corporal

Neste topico de analise, serdo apresentados os diferentes
tipos de liquidos ingeridos, frequentemente, pelos escolares
participantes do estudo.

A totalidade dos entrevistados referiu ingerir agua, bem como
outros liquidos, de acordo com suas necessidades e momentos
do dia. Destacam-se nas falas a seguir:

As vezes, leite, agua, refrigerante. Na escola é suco
(C2, 7 anos).

Em casa tomo café, suco de caixinha ou refrigerante
(C8, 12 anos).

Apesar de todos referirem o consumo de agua no domicilio
e/ou na escola, este liquido nao teve lugar de destaque na
maioria das falas. No entanto, treze escolares descreveram
alguns liquidos consumidos que sabem fazer mal & saude,
como: liquidos industrializados, adocicados e ricos em gordura.
Alguns deles associaram a ingesta destes outros liquidos a
experiéncia da dor na vesicula e abdominal, conforme as falas
de C8e C9:

Achocolatado me da dor de barriga. (C8, 12 anos).

Achocolatado faz doer a vesicula por causa da pedra
(C9, 12 anos).

A ingestao de determinado liquido, que acarreta algum
tipo de desconforto, levou os escolares a associar causa e
efeito e a internalizar este conhecimento, de acordo com suas
experiéncias. Eles informaram ainda a importancia dos liquidos
na prevencgao das crises:

Sem dgua eu tenho crise algica, as artérias entopem.
(C1, 12 anos).

A gente passa mal se ndo bebe muita dgua. (C2, 7 anos).
Para melhorar a barriga. (C6, 6 anos).

E para circular o sangue. Fica um negécio na veia que para e
nao tem como passar o sangue, fica doendo (C9, 12 anos).

Além da importancia da ingestao de liquidos para a prevencéo
das crises falcémicas, os pesquisados demonstraram conhecimento
sobre a ocorréncia de congestao do vaso sanguineo diante da
diminuicdo da hidratagéo corporal. Também foi mencionada a
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dificuldade de ingestéo de liquido e a dificuldade de eliminagéo
na escola:

La é dificil. Tem hora (C4, 12 anos)

A professora ndo deixa. Minha colega mijou nas calgas.
(C7, 6 anos).

Depois do lanche eu pego para o professor (C9, 12 anos)
Né&o tem agua (C12, 10 anos)
Tem hora certa, na terceira e na ultima aula (C13, 12 anos).

Tem que pedir (C15, 6 anos).

Ficou evidenciado neste estudo que, na escola, a crianga
nao tem suas necessidades de hidratacédo e eliminacéo
atendidas plenamente. Destaca-se que, para a crianga com
doenca falciforme, é recomendada a ingestéo de maior volume
de liquidos, o que a faz usar o banheiro mais frequentemente.
Se o professor proibe sua saida, o escolar pode passar a ingerir
menos liquido do que o necessario. Ainda no que concerne a
este aspecto, a fala de C7 revela que quando o escolar ndo
consegue aguardar a liberagéo do professor, pode urinar na
roupa e ficar constrangido perante toda a classe, o que incorre
na violagéo de um direito seu.

b) Brincar

Os escolares falaram sobre as brincadeiras, atividades
fisicas e de lazer nos diversos contextos, assim como os tipos
de brincadeiras e jogos, exposi¢ao ao sol e a agua fria.

Quanto ao tipo de brincadeiras e jogos, eles referiram
atividades ativas e passivas:

Pique esconde e bola em casa, os meninos chutam e
eu tento agarrar. No hospital, de boneco do Ben 10, de
bola (C2, 7 anos).

Na escola eu brinco de pique-pega, pique esconde.
(C5, 10 anos).

Piscina, videogame do meu irmdo e no computador
(C10, 12 anos).

A diversidade de atividades desenvolvidas pelo escolar
requer gasto de energia. A casa e 0s espagos ao redor foram
os locais mais citados para brincar. Os escolares entrevistados
demonstraram se ocupar dos mesmos tipos de brincadeiras da
populacao pediatrica, em geral, e o fato de ter a doenga falciforme
nao constitui empecilho para limita-lo nas atividades, inicialmente.

Por outro lado, eles citaram a exposi¢do ao sol, contato
com agua fria, e atividades que exigem esforgo fisico como
desencadeantes de crise:

No sol, minha cabecga ddi. Na piscina, meus bragos
(C4, 12 anos). Se brincar no sol, eu fico doddi...dor nas

costas, barriga, brago, perna e dor de cabeca, por causa
da anemia falciforme. (C7, 6 anos).

Muito exercicio dd dor nas pernas, nos bragos (C8, 12 anos).

Os escolares correlacionam o excesso das atividades
fisicas durante as brincadeiras, a exposicdo a determinados
ambientes onde estas brincadeiras acontecem, a exposi¢céo ao
sol e a 4gua, como fatores desencadeantes da crise falcémica,
demonstrando a internalizagdo do seu cuidado na prevengéo
das crises, conforme o destaque da fala de C8 e C9:

Eu nem fago muito exercicio fisico. Eu acabo passando
mal, com dor no bracgo e pernas. Entdo, deito, e minha
mae bota bolsa térmica para esquentar onde fica doendo
(C8, 12 anos).

Eu passo gel. Muita dor... paro de brincar (C9, 12 anos).

Cessar a atividade fisica, manter-se em repouso ou deitado,
aplicar compressas mornas ou gel na parte afetada pela dor séo
0s principais cuidados desenvolvidos com o intuito de amenizar
o desconforto no momento de crise falcémica.

c) Prevencéao e manejo de crise falcémica

Os medicamentos de reparagdo e manutencgao utilizados
pelo escolar com doenga falciforme e os mediadores destes
cuidados sdo apresentados nesta unidade tematica.

Quando questionados sobre os cuidados diante as crises
de dor, trés escolares citaram fazer uso de analgésicos:

Dipirona quando eu sinto dor de cabeca, dor de barriga
(C3, 10 anos). Dor no estémago, na barriga... eu tomo
ibuprofeno, eu tomo dipirona. S6 quando eu estou com
dor. Eu mesmo sei tomar (C4, 12 anos).

Dipirona, quando eu estou com dor de cabega (C9, 12 anos).

Dos quinze entrevistados somente trés informaram o motivo
de utilizar o analgésico nas crises de dor, demonstrando que
este cuidado de reparacao esta internalizado nos escolares que
estéo, frequentemente, nesta situagéo.

Para manter a saulde, os escolares relataram o uso regular
de medicamentos, como a hidroxiureia e acido folico:

Eu tomo desse (hidroxiureia), ha muito tempo. Sempre a
noite e de manha, eu tomo remédio da anemia falciforme
(C2, 7 anos).

Por causa da minha anemia, eu tomo acido fdlico desde
pequena... a noite, segunda, quarta e sexta (C4, 12 anos).

Hidroxiureia e dcido folico ha muito tempo, para anemia
falciforme... a hora ndo sei. SO sei que eu tomo de noite,
sou eu que pego (C5, 10 anos).
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Destaca-se que dos escolares entrevistados, sete citaram os
medicamentos utilizados e seus horarios para a manutencao da
sua saude, no entanto, as falas indicam que eles nao conhecem,
efetivamente, a agdo dos mesmos, conforme verifica-se nas
falas a seguir:

Tomo hidroxiureia para evitar internagdes, evitar a crise
(C1, 12 anos).

Serve para eu melhorar da anemia falciforme (C2, 7 anos).

E vitamina para ajudar na doenga, para sarar a doenga
(C4, 12 anos).

As pessoas que contribuem para a internalizagao do
conhecimento e, portanto, para a manutencao da saude sédo
0s pais, a enfermeira e a médica, citados por seis escolares:

Minha mae fala e a enfermeira falou que é para melhorar
(C2, 7 anos).

A doutora falou que tem que tomar (C5, 10 anos).

A médica cuida de mim, me ensina o que eu devo fazer.
Eu sigo as ordens da doutora e do meu pai...(C9, 12 anos).

Minha m&e pergunta: vocé tomou o remédio hoje? Para
n&o ficar doente e nao ser internado (C11, 10 anos).

O escolar recebe informagdes de outras pessoas para
tomar a medicagdo de manutencédo, com a justificativa de ndo
adoecimento ou para a melhora da saude, no entanto, parecem
ndo entender que, mesmo que tomem a medicagao regularmente,
pode ocorrer a crise falcémica, pois outras condigdes interferem
na sua manifestacéo.

d) Alimentagdo

Os tipos de alimentos consumidos pelos escolares e o
conhecimento dos mesmos acerca dos alimentos saudaveis
também foram abordados e estéo descritos a seguir.

Todos referiram consumir variagdes dos grupos alimentares,
como carboidratos, proteinas, doces, cereais, verduras, frutas
e legumes, conforme as falas a seguir:

P&o com manteiga, biscoito recheado... arroz, feijéao,
carne, ovos, macarréo instantaneo (C3, 10 anos).

Pao de sal, arroz, feijdo, carne, banana... salada de alface,
cenoura, tomate...na escola eu como bolo. (C14, 11 anos).

Os escolares referem consumir, predominantemente, arroz,
feijéo e carne nas grandes refei¢cdes, mas, por outro lado, a maioria
consome outros alimentos que considera ndo saudaveis, como
os ricos em gordura, agucar e sal:

Batatinha frita, biscoito com recheio, chips, sorvete,
chocolate, pirulito, salgadinho, e biscoito, porque tem
muito agucar (C2, 7 anos).
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Bala eu como quase todo dia. Da dor de barriga, cdrie
no dente, dor no dente (C8, 12 anos).

Salgado frito, biscoito. Essas coisas com muita gordura
ficam doendo a vesicula (C9, 12 anos).

Estes dados revelaram que, mesmo tendo conhecimento sobre
0S prejuizos a saude, causados por alimentos ndo saudaveis,
0s mesmos continuaram a ingeri-los. Neste contexto, pode-se
afirmar que os escolares internalizaram o conhecimento sobre
alimentos consumidos e saude, no entanto, ndo foram capazes
de deixar de consumir os alimentos considerados ndo saudaveis,
demonstrando nao ter internalizado o cuidado com o proprio
corpo no que tange a alimentacgéo.

d) Roupas

Esta unidade tematica apresenta o uso de roupas adequadas
para o clima. Todos os escolares destacaram a importancia do
uso de roupas adequadas ao clima:

Se eu sentir muito frio eu posso ter crise. Se eu sinto
muito calor, acontece. Eu comeco a passar mal, sentir
falta de ar (C1, 12 anos).

Coloco calga, jaqueta. Se eu ficar muito no frio, eu posso
ficar com dor no braco, dor de cabeca (C8, 12 anos).

Eu coloco blusa de frio e calga comprida por causa da
dor. No calor, vestido, blusinha e short porque também
pode dar dor (C13, 12 anos).

O cuidado com a escolha das roupas no inverno ou nos dias
mais frios mostrou-se aquele de maior preocupagéo, tendo em
vista que foi no ambiente frio que a maioria referiu apresentar
dor quando nao estava vestido de maneira adequada. Assim,
pode-se afirmar que ocorreu a internalizagéo deste cuidado por
meio da experiéncia da dor.

DISCUSSAO

Nas ultimas décadas, houve um fortalecimento progressivo
das politicas voltadas para a assisténcia integral a saude das
pessoas que convivem com a doenga falciforme, o que contribui
para diminuir a invisibilidade da doenca, cultivada durante todo
o século passado.

No caso da criancga, o diagndstico precoce da doenca
falciforme pode significar a oportunidade de acesso a assisténcia
adequada ja nos primeiros meses de vida. A medida que cresce,
a crianga tem a oportunidade de ser assistida por uma equipe
multiprofissional e humanizada para que, juntamente com a sua
familia, seja preparada para o autocuidado.'?

Neste sentido, sdo recomendados alguns cuidados para se
evitar a desidratacdo, como utilizar roupas adequadas ao clima,
manter maior frequéncia da ingestao hidrica, evitar exercicios
fisicos de grande intensidade para minimizar a perda insensivel
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e ademanda de oxigénio. Estes sdo exemplos de cuidados que
podem ser apreendidos e implementados pela crianca.

A desidratagdo € um fator que precipita as crises nas
criangas com doenga falciforme, pois estas possuem mais agua
corporea do que os adultos e requerem mais agua para eliminar
os residuos hidrossoluveis através do rim.”'®* A hidratacao
corporal € muito importante, uma vez que as células vermelhas
do sangue adquirem o formato de foice quando perdem &gua,
aumentando o risco de vaso-oclusdo, causando dor, derrame
e danos aos 6rgaos.'

A manutencao da hidratagdo corporal pelo escolar com
doenca falciforme costuma ser alcangada por meio de liquidos
variados, como ficou evidenciado neste estudo. Em contrapartida,
apesar de a agua ter sido o liquido mais citado, teve seu valor
desprestigiado pelos escolares em termos de primeira escolha
para evitar a crise falcémica. Destaca-se, ainda, a capacidade
de alguns escolares terem internalizado o conhecimento sobre
os liquidos que nao fazem bem a saude, por meio das repetidas
experiéncias negativas, como em relagdo a dor abdominal.
Em contrapartida, ndo internalizaram o cuidado relacionado a
este tema, pois, apesar de saber que séo prejudiciais, continuam
consumindo tais liquidos. Neste contexto, ha que se considerar,
também, que a indisponibilidade de liquidos saudaveis foi ndo
mencionada pelos participantes.

E por meio das experiéncias repetidas que a crianca
aprende, mentalmente, a planejar sua atividade e, ao longo
do seu desenvolvimento, apresenta crescente habilidade para
controlar o proprio comportamento. Isto € possivel porque as
atividades externas e as fungdes interpessoais se transformam
em atividades internas, intrapsicoldgicas, ou seja, ocorre a
internalizagdo mediada pelo uso de signos e instrumentos.® Neste
contexto, destaca-se que os liquidos foram os mediadores do
aprendizado acerca da importancia e efeitos dos liquidos no
organismo do escolar.

Outrossim, destaca-se a eliminagao vesical que esta
diretamente relacionada a ingesta hidrica, pois quanto mais liquido
ingerido, maior a necessidade de eliminacédo. No contexto da
escola, constatou-se que a eliminagéo do escolar com doenca
falciforme €&, geralmente ndo atendida, podendo resultar em
menor ingesta de liquidos e elevar o risco de crise falcémica,
ou ainda, insuficiéncia renal ao longo do tempo.

A privagéo de agua no doente falcémico associada a baixa
concentracao de O2, hipertonicidade e baixo pH da urina é
desencadeadora da deformacgé@o das heméacias (falcizac¢ao),
resultado do aumento da viscosidade sanguinea, edema e
obstrugé@o vascular que predispde a isquemia e infarto da
microcirculagéo renal.’”® Em consequéncia da leséo renal, a
pessoa com doenca falciforme tem dificuldade em concentrar
a urina e produz grande quantidade de urina diluida. Por isso,
precisam ir ao banheiro com maior frequéncia e isto ndao deve
ser limitado.™

Por outro lado, as equipes pedagdgicas precisam ser
esclarecidas quanto as particularidades de quem convive com a
doenca falciforme, reconhecendo o direito que a crianca tem de

atender as suas necessidades de eliminagdo, quantas vezes forem
necessarias, independentemente de horarios fixos. E preciso,
também, pensar em estratégias que facilitem a ida ao banheiro,
sem causar desconforto ou constrangimento a crianca.™

Embora conviva com a realidade de uma doenca crbénica
como a doenca falciforme, a crianca ndo deixa de desenvolver
atividades de brincar/brincadeiras de acordo com os tipos
de brincadeiras realizadas pela populagéo infantil, em geral.
Ao mesmo tempo, para Vigotiski® as brincadeiras ampliam as
possibilidades de interagéo das crian¢as com outras criancas,
pessoas e 0 mundo, firmando-se como mediadores de aprendizado
no universo infantil.

Neste contexto, a partir das suas experiéncias, os escolares
pesquisados demonstraram ter internalizado algumas atividades
desenvolvidas e o tempo de exposi¢ao a determinadas temperaturas
como desencadeantes de crise falcémica, o que os estimulou
a cessar a atividade e a fazer repouso.

Ao modificar o comportamento durante o brincar ou a
brincadeira na tentativa de evitar a crise de dor, o escolar
demonstra ter internalizado um cuidado que, de acordo com
Colliére,® € mantenedor da sua saude.

As criangas com doenga falciforme s&o capazes de demonstrar
habilidade para distinguir fatores desencadeantes da dor, o que
pode servir como mecanismo de protegcdo para as mesmas,'® e
€ a partir dos seis anos de idade que as criangas sdo capazes
de entender suas responsabilidades frente a doenga falciforme e
de reconhecer que esta condicao de doente cronico os obriga a
adotar determinados comportamentos, diferentemente de outras
criangas,'” o que nao ficou evidenciado no presente estudo.

Infecgdes, clima frio e Umido, poluicéo, desidratacéao, atividade
fisicaintensa, estresse e mudancas bruscas de temperatura séo
os principais fatores precipitantes de crises de dor na doenca
falciforme, portanto, € recomendado que este se mantenha
aquecido e nao faga atividades fisicas intensas.™

Na iminéncia da crise falcémica os escolares relataram
fazer uso de analgésicos como um cuidado reparador da saude.
De acordo com as orientagdes do Ministério da Saude, as pessoas
que convivem com a doenca falciforme séo orientadas a tomar
este grupo de medicamentos quando necessario.® A dipirona,
por exemplo, € um analgésico e antipirético bastante utilizado
por esta populag&o.' Por outro lado, foram citados o uso de
hidroxiureia e/ou &cido folico em uso continuo na manutengao
da saude da crianga com doenca falciforme.

A hidroxiureia € um medicamento utilizado na doenca
falciforme, conduzindo a melhora clinica e hematolégica, reduzindo
os episoédios de vaso-oclusdo ao aumentar a concentragao
de hemoglobina fetal (HbF) em 60% das pessoas tratadas
e diminuindo a polimerizagdo das hemacias defeituosas e a
adeséao vascular.'® Apesar do mecanismo de protegéo da HbF
no doente falciforme néo ter sido completamente estabelecido,
verifica-se uma associacgao positiva entre HbF e saturagéo
de oxigénio (SpO2). Assim, considerando a fisiopatologia da
doenca, pode-se afirmar que aumentar a HbF reduz a gravidade
da doenca em parte, aumentando a Sp0O2."°
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Ja o acido fdlico é essencial para a multiplicacdo celular
de todos os tecidos, incluindo os elementos figurados do
sangue® é recomendado, regularmente, para portadores de
doenga falciforme,?' no entanto, nem todos, necessariamente,
fazem uso.

Diante do cuidado da manutengéo e reparacdo da saude
pelo uso de medicamentos, contatou-se neste estudo que os
escolares conseguiram internalizar o uso dos analgésicos,
relacionados diretamente a cessag¢ao da dor, ou seja, 0s
escolares tém ciéncia sobre o uso de hidroxiureia e/ou acido
folico, no entanto, desconhecem a agédo destes medicamentos.

Neste contexto, a interacdo com a mée, a enfermeira, a
médica e o pai, destacada nas falas dos participantes, contribuiu
para a internalizacdo deste conhecimento, considerando que a
aprendizagem é uma agdo conjunta que, inicialmente, ocorre no
plano externo, na interagdo com outras pessoas e, posteriormente,
no plano individual, interno. O que, de certa forma, impulsiona os
processos de desenvolvimento da crianca, os quais ndo seriam
possiveis de outra forma.®

Além disso, em relag@o aos seus cuidados, os escolares
referiram a necessidade de uma alimentacdo saudavel, como um
cuidado fundamental para o seu crescimento e desenvolvimento
e citaram os variados grupos alimentares que fazem parte das
suas dietas diarias. No entanto, constatou-se que alimentos como:
doces, salgados e frituras sdo consumidos, frequentemente, por
boa parte deles, mesmo sendo considerados como prejudiciais
a saude. Constata-se a internalizag@o dos escolares no que se
refere ao conhecimento da qualidade dos alimentos consumidos,
contudo, foram incapazes de modificar o comportamento na
ingestao destes alimentos em beneficio da sua saude. Neste
contexto, ha de se considerar, ainda, que a disponibilidade de
alimentos saudaveis dependia ndo apenas dos entrevistados,
considerando a complexidade do referido tema. Apesar disso,
nenhum participante associou o uso de alimentacéo inadequada
a sua dificuldade de obter certos alimentos.

Embora a doenga falciforme em si ndo exija uma alimentagéo
diferenciada, ela deve ser balanceada e rica em micro e
macronutrientes para minimizar os riscos de desnutricao cronica
e atraso no crescimento e desenvolvimento, o que implicaria
negativamente o progndstico da doenga.??

Por fim, no que se refere ao cuidado de manutencdo da saude
através do uso de roupas adequadas ao clima, os escolares
revelaram preocupagao maior com o clima frio. Pode-se considerar
que aroupa foi um instrumento, um elemento mediador, utilizado
pela criangca como um elo com o ambiente para a aquisicao
de conhecimento® sobre como se vestir adequadamente para
evitar a dor.

Assim, o estudo aponta que o escolar internalizou o cuidado
com o uso de vestimentas adequadas, mediado pela experiéncia
da dor.

A exposicdo ao frio € um fator desencadeante da crise
falcémica. Criancas e adolescentes com doenca falciforme
podem adoecer quando expostos ao calor ou ao frio extremo.
O frio pode piorar o seu estado de saude e a utilizagao de roupas
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adequadas ao clima é uma medida que auxilia na prevengéo
da crise.™

O estudo evidenciou que a internalizagdo dos cuidados se deu
pelas experiéncias de dor provocadas, de um modo geral, pela
reducéo da ingesta de liquidos, excesso de brincar/brincadeira
e a escolha de roupas inadequadas ao clima. Ainda, o uso de
analgésicos foi internalizado pelo seu efeito imediato sobre a
dor. Os cuidados relacionados a eliminagéo, a qualidade dos
alimentos ingeridos e ao uso de medicamentos de manutengéao
como a hidroxiureia e o acido félico sao reproduzidos e nao
internalizados, pois os escolares desconhecem as razées da
necessidade desses outros cuidados, e mantém a sua conduta.

Constata-se que os signos e instrumentos utilizados para
a internalizagdo do cuidado foram: os liquidos, as brincadeiras,
os medicamentos e as roupas. A internalizagdo aconteceu na
interagdo da crianga com os pais, principalmente, as maes
que exigem de seus filhos o cuidado necessario, porém, sem
explicitar os motivos para tais cuidados.

Ainda assim, observam-se readequagdes na rotina diaria
das familias de criangcas com doengas cronicas, que encontram
diferentes estratégias para garantir o cuidado da crianga.?

Considera-se que o processo de internalizagcao ocorre
ao longo do desenvolvimento e consiste na transformacao
de um processo interpessoal em intrapessoal. As fun¢des no
desenvolvimento da crianga aparecem, inicialmente, em nivel
social, na interagdo com as pessoas do seu convivio, depois
disso, ocorre a transformacéo, internamente, na crianca.
A internalizacéo origina-se das relagdes reais entre pessoas
que interagem entre si.°

Neste contexto, chama a aten¢do o pouco envolvimento dos
profissionais de saude nas a¢des de educacao que, geralmente, é
voltada para o responsavel legal, resultando na pouca valorizagao
do escolar como um sujeito capaz de cuidar-se.

Assim, faz-se necessario desenvolver melhor o aspecto
relacional do cuidado prestado a crianga com doenca cronica
para contribuir no processo de internalizagdo do cuidado com
0 corpo.*

CONSIDERACOES FINAIS

A internalizacédo do cuidado ocorre ou é efetivada pela
experiéncia de dor, principal signo da internalizagéo e ocupou
um espago transversal neste processo, pois aqueles que tiveram
crises falcémicas mais frequentes internalizaram mais facilmente
alguns cuidados. Ou seja, os escolares internalizaram o cuidado
por medo de ter a crise, e ndo pelo conhecimento a ele repassado
sobre a doenga, nem pela observagéao do cuidado a ele prestado.
Ainda, os signos e instrumentos utilizados foram construidos,
principalmente, no contexto do domicilio, sendo seus pais,
especialmente a mae, os principais mediadores.

Conclui-se que os escolares ndo sao valorizados como
sujeitos capazes de cuidar-se, principalmente, no contexto
hospitalar, quando os profissionais de saude fazem as orientagdes
direcionando-as ao responsavel que os acompanham, omitindo,
ainda a fisiopatologia da doenca e todos os cuidados que
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possam provocar ou prevenir a crise falcémica, resultando na
reproducao do que deve ou nao fazer, sendo o familiar incapaz
de justificar determinado cuidado ao escolar. Por outro lado,
a escola ndo é pensada como um local de manutencao do
cuidado da crianga com doenga falciforme, porque o professor
desconhece a situagao clinica que a crianga pode experimentar
quando limitada a ingestéo de liquidos e ao uso do banheiro,
fazendo-se necessaria a articulagéo do hospital com a escola,
através de acdes permanentes de educagéao continuada, visando
instrumentalizar mais adequadamente o professor.

Destaforma, ao se desvelar o processo de internalizagdo do cuidado
pelo escolar espera-se contribuir para um melhor direcionamento
da assisténcia individual prestada a crianga, valorizando-a como
sujeito de direitos, bem como auxiliar na constru¢édo das politicas
publicas, principalmente no que tange a saude escolar, para que
protejam populagdes vulneraveis e auxiliem no alcance da assisténcia
integral & saude, principalmente no que se refere as criangas com
doencas crénicas, como a populagao estudada.

Entre as limitagdes do estudo, destaca-se a complexidade
dainternalizacdo do cuidado pelo escolar com doenga falciforme
em um contexto socialmente complicado. Desta forma, propde-se
a realizagdo de novos estudos, abordando amplamente o
contexto social.

Recomenda-se o desenvolvimento de novos estudos
sobre a tematica e abordagem tedrico-metodolégica a fim de
contribuir para que a pratica assistencial de enfermagem atenda
as necessidades das criangas, em particular, os escolares com
doenca falciforme.
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