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RESUMO‌ ‌ 

‌  

Paiva,‌ ‌Gabriella‌ ‌Silvestre.‌ ‌‌O‌ ‌conhecimento‌ ‌de‌ ‌crianças‌ ‌e‌ ‌adolescentes‌ ‌com‌ ‌anemia‌‌                     
falciforme‌ ‌sobre‌ ‌seu‌ ‌autocuidado.‌ ‌‌2021.‌ ‌28p.‌ ‌Trabalho‌ ‌de‌ ‌Conclusão‌ ‌de‌ ‌Curso.‌‌                     
Departamento‌ ‌de‌ ‌Enfermagem,‌ ‌Faculdade‌ ‌de‌ ‌Ciências‌ ‌da‌ ‌Saúde,‌ ‌Universidade‌ ‌de‌ ‌Brasília,‌‌                     
Brasília‌ ‌(DF),‌ ‌2021.‌ ‌ 

Introdução:‌‌‌A‌‌anemia‌‌falciforme‌‌(AF)‌‌é‌‌uma‌‌doença‌‌congênita‌‌que‌‌‌afeta‌‌significantemente‌‌uma‌‌                         
parcela‌ ‌da‌‌população‌‌brasileira,‌‌exigindo‌‌a‌‌realização‌‌de‌‌cuidados‌‌fisiológicos‌‌por‌‌aqueles‌‌que‌‌a‌‌                           
possuem‌ ‌para‌ ‌prevenir‌ ‌as‌ ‌sintomatologias,‌ ‌as‌ ‌hospitalizações‌ ‌e‌ ‌até‌ ‌a‌ ‌morte.‌ ‌Com‌ ‌isso,‌‌                         
profissionais‌ ‌da‌ ‌saúde‌ ‌devem‌ ‌estar‌ ‌bem‌ ‌preparados‌ ‌para‌ ‌garantir‌ ‌que‌ ‌os‌ ‌pacientes‌ ‌recebam‌ ‌as‌‌                           
informações‌ ‌necessárias,‌ ‌assegurando‌ ‌o‌ ‌autocuidado‌ ‌desde‌ ‌o‌ ‌diagnóstico‌ ‌precoce.‌ ‌‌Objetivo:‌‌                   
Identificar‌ ‌‌o‌ ‌conhecimento‌ ‌que‌ ‌as‌ ‌crianças‌ ‌e‌ ‌adolescentes‌ ‌com‌ ‌Anemia‌ ‌Falciforme‌ ‌têm‌ ‌em‌‌                         
relação‌ ‌ao‌ ‌autocuidado,‌ ‌analisar‌ ‌os‌ ‌conhecimentos‌ ‌referentes‌ ‌ao‌ ‌autocuidado‌ ‌das‌ ‌crianças‌‌e‌‌                       
adolescentes‌ ‌com‌ ‌anemia‌ ‌falciforme‌ ‌e‌ ‌discutir‌ ‌a‌ ‌importância‌ ‌dos‌ ‌profissionais‌ ‌de‌ ‌saúde‌ ‌na‌‌                         
prática‌‌de‌‌autocuidado‌‌desse‌‌público.‌‌‌Metodologia:‌‌‌Estudo‌‌descritivo‌‌de‌‌abordagem‌‌qualitativa,‌‌                     
realizado‌ ‌no‌ ‌ambulatório‌ ‌de‌ ‌oncohematologia‌ ‌de‌ ‌um‌ ‌‌hospital‌ ‌público‌ ‌pediátrico‌ ‌no‌ ‌Distrito‌‌                       
Federal‌,‌ ‌com‌ ‌participantes‌ ‌de‌ ‌6‌ ‌a‌ ‌17‌ ‌anos‌ ‌de‌ ‌idade,‌ ‌baseado‌ ‌na‌ ‌dinâmica‌ ‌de‌ ‌criatividade‌ ‌e‌‌                               
sensibilidade‌ ‌Corpo‌ ‌Saber,‌ ‌na‌ ‌qual‌‌por‌‌meio‌‌do‌‌desenho‌‌os‌‌participantes‌‌expressaram‌‌as‌‌formas‌‌                           
de‌ ‌autocuidado.‌ ‌A‌ ‌análise‌ ‌dos‌ ‌dados‌ ‌obtidos‌ ‌foi‌ ‌temática.‌ ‌‌Resultados:‌ ‌‌Ao‌ ‌todo‌ ‌20‌ ‌crianças‌ ‌e‌‌                             
adolescentes‌ ‌participaram‌ ‌do‌ ‌estudo.‌ ‌A‌ ‌partir‌ ‌das‌ ‌entrevistas‌ ‌foram‌ ‌detectadas‌ ‌três‌ ‌unidades‌‌                       
temáticas:‌ ‌Promoção‌ ‌do‌ ‌Autocuidado;‌ ‌Autocuidado‌ ‌Medicamentoso;‌ ‌e‌ ‌Autocuidado‌ ‌para‌ ‌a‌‌                   
prevenção‌‌e‌‌cuidado‌‌frente‌‌à‌‌crise‌‌de‌‌falcização.‌‌‌Discussão:‌‌‌O‌‌autocuidado‌‌é‌‌exigido‌‌a‌‌qualquer‌‌                             
indivíduo‌ ‌à‌ ‌medida‌ ‌em‌ ‌que‌ ‌se‌ ‌torna‌ ‌capaz,‌ ‌tendo‌ ‌em‌ ‌vista‌ ‌que‌ ‌a‌ ‌evolução‌ ‌da‌ ‌vida‌ ‌e‌ ‌o‌‌                                   
desenvolvimento‌ ‌psicossocial‌ ‌é‌ ‌algo‌ ‌inerente‌ ‌a‌ ‌todo‌ ‌ser‌ ‌humano,‌ ‌porém‌ ‌para‌ ‌pessoas‌‌                       
diagnosticadas‌ ‌com‌ ‌AF,‌ ‌as‌ ‌exigências‌ ‌tornam-se‌ ‌maiores,‌ ‌considerando‌ ‌que‌ ‌o‌ ‌risco‌ ‌de‌‌                       
sequelas/complicações‌ ‌da‌ ‌doença‌ ‌aumenta‌ ‌caso‌ ‌os‌ ‌devidos‌ ‌cuidados‌ ‌não‌ ‌sejam‌ ‌prestados.‌‌                     
Conclusão:‌‌‌Desde‌‌a‌‌infância‌‌os‌‌indivíduos‌‌com‌‌doença‌‌crônica‌‌devem‌‌ser‌‌orientados‌‌de‌‌maneira‌‌                           
eficaz‌ ‌para‌ ‌conviver‌ ‌com‌ ‌sua‌ ‌condição,‌ ‌reduzindo‌ ‌os‌ ‌riscos‌ ‌relacionados.‌ ‌Sendo‌ ‌assim,‌ ‌os‌‌                         
profissionais‌ ‌da‌ ‌saúde‌ ‌devem‌ ‌estar‌ ‌atentos‌ ‌e‌ ‌preparados‌ ‌para‌ ‌compreender‌ ‌as‌ ‌falhas‌ ‌no‌‌                         
conhecimento‌ ‌de‌ ‌seus‌ ‌pacientes,‌ ‌e‌‌interferir‌‌com‌‌aconselhamento‌‌correto,‌‌gerando‌‌maior‌‌adesão‌‌                       
às‌ ‌práticas‌ ‌de‌ ‌autocuidado.‌ ‌ 

‌ 
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ABSTRACT‌ ‌ 

‌ ‌  

Paiva,‌ ‌Gabriella‌ ‌Silvestre.‌ ‌‌The‌ ‌knowledge‌ ‌of‌ ‌children‌ ‌and‌ ‌teenagers‌ ‌with‌ ‌sickle‌ ‌cell‌ ‌disease‌‌ 
about‌ ‌their‌ ‌selfcare.‌‌ ‌2021.‌ ‌28p.‌ ‌Final‌ ‌term‌ ‌paper.‌ ‌Nursing‌ ‌Department,‌ ‌Faculty‌ ‌of‌ ‌Health‌‌ 
Science,‌ ‌University‌ ‌of‌ ‌Brasilia,‌ ‌Brasilia‌ ‌(DF),‌ ‌2021.‌ ‌ 

Introduction:‌ ‌‌Sickle‌ ‌cell‌ ‌anemia‌ ‌(SCA)‌ ‌is‌ ‌a‌ ‌congenital‌ ‌disease‌ ‌that‌ ‌significantly‌ ‌affects‌ ‌a‌‌                         
portion‌ ‌of‌ ‌the‌ ‌Brazilian‌ ‌population,‌ ‌requiring‌ ‌physiological‌ ‌care‌ ‌for‌ ‌its‌ ‌patients‌ ‌to‌ ‌prevent‌‌                         
symptoms,‌‌hospitalizations‌‌and‌‌even‌‌death.‌‌Thus,‌‌health‌‌professionals‌‌must‌‌be‌‌well‌‌prepared‌‌                       
to‌ ‌guarantee‌ ‌that‌ ‌patients‌ ‌receive‌ ‌the‌ ‌necessary‌ ‌information,‌ ‌ensuring‌ ‌self-care‌ ‌from‌ ‌early‌‌                       
diagnosis.‌ ‌‌Objective:‌ ‌Identify‌ ‌the‌ ‌knowledge‌ ‌that‌ ‌children‌ ‌and‌ ‌adolescents‌ ‌with‌ ‌sickle‌ ‌cell‌‌                       
disease‌‌have‌‌in‌‌relation‌‌to‌‌self-care,‌‌analyze‌‌the‌‌knowledge‌‌related‌‌to‌‌self-care‌‌of‌‌children‌‌and‌‌                             
adolescents‌ ‌with‌‌sickle‌‌cell‌‌disease‌‌and‌‌discuss‌‌the‌‌importance‌‌of‌‌health‌‌professionals‌‌in‌‌the‌‌                           
practice‌ ‌of‌ ‌self-care‌ ‌to‌ ‌this‌ ‌public.‌ ‌‌Methodology:‌ ‌Descriptive‌ ‌study‌ ‌with‌ ‌a‌ ‌qualitative‌‌                       
approach,‌ ‌created‌ ‌through‌ ‌data‌ ‌collection‌ ‌at‌ ‌the‌ ‌Brazilian‌ ‌Children‌ ‌Hospital,‌ ‌in‌ ‌the‌‌Distrito‌‌                         
Federal‌ ‌with‌ ‌participants‌ ‌aged‌ ‌6‌ ‌to‌ ‌17‌ ‌years,‌ ‌based‌ ‌on‌ ‌the‌ ‌dynamics‌ ‌of‌ ‌creativity‌ ‌and‌‌                             
sensitivity‌ ‌of‌ ‌Corpo‌ ‌Saber,‌ ‌in‌ ‌which,‌ ‌through‌ ‌the‌ ‌drawing,‌ ‌the‌ ‌participants‌ ‌expressed‌ ‌the‌‌                         
forms‌ ‌of‌ ‌self-care.‌ ‌The‌ ‌analysis‌ ‌of‌ ‌the‌ ‌data‌ ‌obtained‌ ‌was‌ ‌thematic.‌ ‌‌Results:‌ ‌Altogether‌ ‌20‌‌                           
children‌ ‌and‌ ‌adolescents‌ ‌participated‌ ‌in‌ ‌the‌ ‌study.‌ ‌From‌ ‌the‌ ‌interviews‌ ‌three‌ ‌thematic‌‌units‌‌                         
were‌‌detected:‌‌Self-Care‌‌Promotion;‌‌Drug‌‌Self-Care;‌‌and‌‌Self-care‌‌for‌‌prevention‌‌and‌‌care‌‌in‌‌                         
the‌ ‌face‌ ‌of‌ ‌the‌ ‌sickling‌ ‌crisis.‌ ‌‌Discussion:‌ ‌Self-care‌ ‌is‌ ‌required‌ ‌of‌ ‌any‌ ‌individual‌ ‌as‌ ‌he‌‌                             
becomes‌ ‌capable,‌ ‌considering‌ ‌that‌ ‌the‌ ‌evolution‌ ‌of‌ ‌life‌ ‌and‌ ‌psychosocial‌ ‌development‌ ‌is‌‌                       
something‌ ‌inherent‌ ‌to‌ ‌every‌ ‌human‌ ‌being.‌ ‌However,‌ ‌for‌ ‌people‌ ‌diagnosed‌ ‌with‌ ‌SCA,‌ ‌the‌‌                         
requirements‌ ‌become‌ ‌greater,‌ ‌considering‌ ‌that‌ ‌the‌ ‌risk‌ ‌of‌ ‌life‌ ‌increases‌‌if‌‌the‌‌proper‌‌care‌‌is‌‌                             
not‌‌provided.‌‌‌Conclusion:‌‌Since‌‌childhood‌‌patients‌‌with‌‌chronic‌‌diseases‌‌must‌‌be‌‌effectively‌‌                       
guided‌‌to‌‌live‌‌with‌‌their‌‌condition,‌‌reducing‌‌the‌‌related‌‌risks.‌‌Therefore,‌‌health‌‌professionals‌‌                         
must‌ ‌be‌ ‌attentive‌ ‌and‌ ‌prepared‌ ‌to‌ ‌understand‌ ‌the‌ ‌gaps‌ ‌in‌ ‌their‌ ‌patients'‌ ‌knowledge,‌ ‌and‌‌                           
interfere‌ ‌with‌ ‌correct‌ ‌counseling,‌ ‌generating‌ ‌greater‌ ‌adherence‌ ‌to‌ ‌self-care‌ ‌practices.‌ ‌ 
‌ 

KEYWORDS:‌ ‌‌Sickle‌ ‌cell‌ ‌anemia;‌ ‌Self-care;‌ ‌Child‌ ‌health;‌ ‌Health‌ ‌education.‌ ‌ 
‌ 
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1.‌ ‌INTRODUÇÃO‌ ‌ 

‌A‌‌Anemia‌‌Falciforme‌‌(AF)‌‌é‌‌uma‌‌enfermidade‌‌crônica‌‌e‌‌congênita,‌‌a‌‌qual‌‌exige‌‌que‌‌                             

desde‌ ‌cedo‌ ‌os‌ ‌indivíduos‌ ‌que‌ ‌a‌ ‌possuem‌‌sejam‌‌capazes‌‌de‌‌compreender‌‌acerca‌‌da‌‌doença‌‌e‌‌                             

dos‌ ‌cuidados‌ ‌que‌ ‌devem‌ ‌ser‌ ‌tomados‌ ‌para‌ ‌evitar‌ ‌as‌ ‌crises‌ ‌advindas‌ ‌dela.‌ ‌A‌ ‌criança‌ ‌em‌‌                             

período‌ ‌escolar‌ ‌e‌ ‌os‌ ‌adolescentes‌ ‌estão‌ ‌sujeitos‌ ‌a‌ ‌diversos‌ ‌fatores‌ ‌considerados‌ ‌de‌ ‌risco‌‌                         

relacionados‌ ‌à‌ ‌anemia‌ ‌falciforme,‌ ‌porém,‌ ‌quando‌ ‌preparados‌ ‌corretamente‌ ‌acerca‌ ‌de‌ ‌suas‌‌                     

necessidades‌ ‌de‌ ‌saúde‌ ‌devido‌ ‌sua‌ ‌enfermidade,‌ ‌eles‌ ‌podem‌ ‌conviver‌ ‌com‌ ‌essa‌‌condição‌‌de‌‌                         

saúde.‌ ‌A‌ ‌dor‌ ‌tende‌ ‌a‌ ‌ser‌ ‌uma‌ ‌das‌ ‌características‌ ‌mais‌ ‌presentes‌ ‌e‌ ‌que‌ ‌pode‌ ‌interferir‌ ‌no‌‌                               

cotidiano,‌‌porém‌‌com‌‌o‌‌uso‌‌de‌‌estratégias‌‌adequadas‌‌para‌‌o‌‌manejo‌‌da‌‌mesma,‌‌os‌‌indivíduos‌‌                             

podem‌ ‌viver‌ ‌bem‌ ‌(FREIRE,‌ ‌‌et‌ ‌al.‌ ‌‌2020).‌ ‌ 

Segundo‌ ‌Fortini‌‌‌et‌‌al‌‌(2019),‌‌cerca‌‌de‌‌3.500‌‌casos‌‌de‌‌AF‌‌são‌‌diagnosticados‌‌por‌‌ano‌‌                             

no‌ ‌Brasil.‌ ‌Isso‌ ‌imputa‌ ‌a‌ ‌existência‌ ‌de‌ ‌uma‌ ‌significativa‌‌parcela‌‌da‌‌população‌‌composta‌‌por‌‌                           

indivíduos‌‌com‌‌essa‌‌enfermidade.‌‌‌O‌‌Distrito‌‌Federal‌‌registra‌‌o‌‌nascimento‌‌de‌‌9‌‌crianças‌‌com‌‌                           

AF‌ ‌para‌ ‌cada‌ ‌10.000‌ ‌nascidos‌ ‌vivos‌ ‌a‌ ‌cada‌‌ano.‌‌Estima-se‌‌que‌‌existam‌‌5.000‌‌pacientes‌‌nas‌‌                             

cidades‌ ‌da‌ ‌Região‌ ‌Integrada‌ ‌de‌ ‌Desenvolvimento‌ ‌do‌ ‌Distrito‌ ‌Federal‌ ‌e‌ ‌Entorno‌ ‌com‌ ‌essa‌‌                         

enfermidade‌ ‌(RIDE/DF,‌ ‌2018)‌.‌ ‌‌Vieira‌ ‌(2016)‌ ‌afirma‌ ‌que‌ ‌a‌ ‌prevalência‌ ‌do‌ ‌traço‌ ‌falciforme‌‌                       

nessa‌ ‌população‌ ‌é‌ ‌de‌ ‌2%.‌ ‌ 

‌ 

Devido‌‌ao‌‌fato‌‌de‌‌a‌‌AF‌‌ser‌‌uma‌‌doença‌‌crônica,‌‌diversos‌‌cuidados‌‌devem‌‌ser‌‌tomados‌‌                             

quando‌‌diagnosticado‌‌por‌‌meio‌‌do‌‌teste‌‌do‌‌pezinho‌‌o‌‌acometimento.‌‌O‌‌teste‌‌do‌‌pezinho‌‌está‌‌                             

inserido‌ ‌no‌ ‌Programa‌ ‌Nacional‌ ‌de‌ ‌Triagem‌ ‌Neonatal‌ ‌(PNTN),‌ ‌intitulado‌‌pelo‌‌Ministério‌‌da‌‌                       

Saúde,‌‌por‌‌meio‌‌da‌‌portaria‌‌N°‌‌822,‌‌de‌‌06‌‌de‌‌junho‌‌de‌‌2001,‌‌o‌‌qual‌‌tem‌‌sido‌‌um‌‌fator‌‌chave‌‌                                       

para‌ ‌a‌ ‌detecção‌ ‌precoce‌ ‌da‌ ‌doença.‌ ‌O‌ ‌diagnóstico‌ ‌precoce‌‌da‌‌anemia‌‌falciforme‌‌garantirá‌‌à‌‌                           

criança‌‌oportunidade‌‌de‌‌acesso‌‌à‌‌assistência‌‌adequada‌‌desde‌‌os‌‌primeiros‌‌meses‌‌de‌‌sua‌‌vida.‌‌                           

(NASCIMENTO,‌ ‌2016).‌ ‌ 

Aqueles‌ ‌com‌ ‌anemia‌‌falciforme‌‌apresentam‌‌alterações‌‌no‌‌gene‌‌da‌‌cadeia‌‌beta‌‌de‌‌sua‌‌                         

globina,‌‌sendo‌‌assim‌‌eles‌‌possuem‌‌a‌‌hemoglobina‌‌S‌‌(HbS),‌‌a‌‌qual‌‌passa‌‌por‌‌um‌‌processo‌‌de‌‌                               

falcização‌‌(SOUZA‌‌‌et‌‌al‌,‌‌2016).‌‌Quando‌‌a‌‌hemoglobina‌‌antes‌‌conhecida‌‌por‌‌hemoglobina‌‌A,‌‌                         

passa‌‌para‌‌a‌‌forma‌‌mutada‌‌(HbS),‌‌vaso-oclusões‌‌podem‌‌começar‌‌a‌‌ocorrer‌‌no‌‌organismo‌‌dos‌‌                           

indivíduos‌ ‌que‌ ‌a‌ ‌possuem,‌ ‌causando‌ ‌principalmente‌ ‌crises‌ ‌álgicas,‌ ‌mas‌ ‌também‌ ‌podem‌‌                     
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apresentar‌‌outras‌‌sintomatologias‌‌como:‌‌pneumonia,‌‌icterícia,‌‌sequestro‌‌esplênico,‌‌priapismo,‌‌                 

acidente‌ ‌vascular‌ ‌encefálico isquêmico‌ ‌(AVEi),‌ ‌entre‌ ‌outros.‌ ‌ 

‌Segundo‌ ‌Andrade‌ ‌(2017),‌ ‌pacientes‌ ‌com‌ ‌AF‌ ‌possuem‌ ‌a‌ ‌necessidade‌ ‌de‌ ‌cuidados‌‌                       

contínuos,‌ ‌desde‌ ‌o‌ ‌início‌ ‌da‌ ‌vida‌ ‌até‌ ‌o‌ ‌seu‌ ‌fim,‌ ‌com‌ ‌acompanhamento‌ ‌em‌ ‌centros‌‌                           

especializados.‌ ‌Sendo‌ ‌assim,‌ ‌o‌ ‌cuidado‌ ‌prestado‌ ‌a‌ ‌uma‌ ‌criança‌ ‌ou‌‌adolescente‌‌com‌‌anemia‌‌                         

falciforme‌ ‌deve‌ ‌ser‌ ‌realizado‌ ‌tanto‌ ‌por‌ ‌profissionais‌ ‌da‌ ‌saúde,‌ ‌pais‌ ‌e/ou‌ ‌responsáveis,‌ ‌bem‌‌                         

como‌ ‌pelo‌ ‌próprio‌ ‌indivíduo,‌ ‌quando‌ ‌esse‌ ‌atinge‌ ‌maturidade‌ ‌suficiente,‌ ‌sendo‌ ‌capaz‌ ‌de‌‌                       

compreender‌ ‌todos‌ ‌os‌ ‌aspectos‌ ‌relativos‌ ‌à‌ ‌sua‌ ‌enfermidade‌ ‌e‌‌ao‌‌seu‌‌autocuidado,‌‌tendo‌‌em‌‌                           

vista‌ ‌que‌ ‌essa‌ ‌enfermidade‌ ‌exige‌ ‌cuidados‌ ‌específicos,‌ ‌que‌ ‌devem‌ ‌ser‌ ‌tomados,‌ ‌evitando‌‌                       

assim‌‌as‌‌chamadas‌‌“crises”.‌‌Segundo‌‌Fortini‌‌(2019),‌‌o‌‌acompanhamento‌‌em‌‌unidades‌‌básicas‌‌                       

de‌ ‌saúde‌ ‌(UBS)‌ ‌e‌ ‌em‌ ‌hospitais‌ ‌em‌ ‌conjunto‌ ‌com‌ ‌as‌ ‌orientações‌ ‌adequadas‌ ‌aos‌ ‌pacientes‌ ‌e‌‌                             

familiares,‌ ‌fornecerão‌‌intervenções‌‌adequadas‌‌em‌‌casos‌‌de‌‌intercorrências‌‌e‌‌necessidades‌‌de‌‌                     

internação‌ ‌urgente.‌ ‌ 

A‌ ‌criança‌ ‌em‌ ‌período‌ ‌escolar‌ ‌está‌ ‌em‌ ‌uma‌ ‌fase‌ ‌de‌ ‌maturação‌ ‌biopsicossocial,‌‌                       

vivenciando‌ ‌um‌ ‌momento‌ ‌em‌ ‌que‌ ‌passará‌‌a‌‌entender‌‌seu‌‌papel‌‌na‌‌sociedade,‌‌sendo‌‌durante‌‌                           

este‌ ‌período‌ ‌o‌ ‌momento‌ ‌pelo‌ ‌qual‌ ‌a‌ ‌maioria‌ ‌delas‌ ‌irá‌ ‌iniciar‌ ‌suas‌ ‌vidas‌ ‌acadêmicas.‌ ‌Desta‌‌                             

forma,‌ ‌Secretti‌ ‌e‌ ‌Marques‌ ‌(2018),‌ ‌afirmam‌ ‌que‌ ‌devido‌ ‌a‌ ‌esse‌ ‌ser‌ ‌o‌ ‌período‌ ‌de‌ ‌iniciação‌‌                             

escolar,‌‌este‌‌ambiente‌‌passa‌‌a‌‌ser‌‌importante‌‌no‌‌desenvolvimento‌‌e‌‌aprendizagens‌‌diversas‌‌da‌‌                         

criança,‌ ‌promovendo‌ ‌novas‌ ‌descobertas‌ ‌e‌ ‌vivências.‌ ‌ 

Sendo‌ ‌assim,‌ ‌educar‌ ‌o‌ ‌escolar‌ ‌com‌ ‌anemia‌ ‌falciforme‌ ‌em‌ ‌relação‌ ‌a‌ ‌sua‌ ‌doença,‌ ‌e‌‌                           

identificar‌ ‌a‌ ‌forma‌ ‌como‌ ‌ele‌ ‌se‌ ‌sente‌ ‌e‌ ‌convive‌ ‌com‌ ‌o‌ ‌problema,‌ ‌é‌ ‌de‌ ‌fundamental‌‌                             

importância‌‌para‌‌que‌‌a‌‌expectativa‌‌de‌‌vida‌‌desta‌‌população‌‌aumente,‌‌de‌‌modo‌‌que‌‌ao‌‌atingir‌‌                             

a‌ ‌fase‌ ‌da‌ ‌adolescência,‌ ‌estará‌ ‌previamente‌ ‌e‌ ‌devidamente‌ ‌preparado‌ ‌para‌ ‌lidar‌ ‌com‌ ‌a‌‌                         

enfermidade‌ ‌e‌ ‌as‌ ‌exigências‌ ‌cobradas‌ ‌em‌ ‌prol‌ ‌da‌ ‌manutenção‌ ‌de‌ ‌sua‌ ‌saúde.‌‌ ‌  

Em‌ ‌contrapartida‌ ‌com‌ ‌a‌ ‌fase‌ ‌da‌ ‌infância,‌ ‌a‌‌adolescência‌‌por‌‌si‌‌mesma‌‌é‌‌um‌‌período‌‌                             

repleto‌ ‌de‌ ‌novidades‌ ‌e‌ ‌descobertas,‌ ‌e‌ ‌quando‌ ‌o‌ ‌adolescente‌ ‌se‌ ‌depara‌ ‌com‌ ‌diversas‌‌                         

informações‌‌acompanhadas‌‌de‌‌exigências‌‌referentes‌‌ao‌‌autocuidado‌‌prestado‌‌em‌‌prol‌‌de‌‌uma‌‌                       

enfermidade‌ ‌pré-existente,‌ ‌é‌ ‌importante‌ ‌que‌ ‌estes‌ ‌jovens‌ ‌estejam‌ ‌preparados‌ ‌para‌ ‌assumir‌‌                     

maiores‌‌responsabilidades.‌‌Sendo‌‌assim,‌‌quando‌‌o‌‌profissional‌‌da‌‌saúde‌‌passa‌‌a‌‌compreender‌‌                       

quais‌ ‌são‌ ‌as‌ ‌falhas‌ ‌apresentadas‌ ‌na‌ ‌informação‌ ‌que‌ ‌o‌ ‌paciente‌ ‌tem‌ ‌recebido‌ ‌acerca‌ ‌de‌ ‌seu‌‌                             

autocuidado,‌ ‌estes‌‌serão‌‌capazes‌‌de‌‌gerar‌‌melhorias‌‌no‌‌sistema‌‌de‌‌saúde.‌‌Pois‌‌reconhecer‌‌as‌‌                           

preferências‌‌e‌‌reais‌‌necessidades‌‌de‌‌seus‌‌clientes,‌‌levará‌‌o‌‌adolescente‌‌a‌‌sentir-se‌‌confortável,‌‌                         
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acolhido‌ ‌e‌ ‌motivado‌ ‌a‌ ‌promover‌ ‌o‌ ‌autocuidado‌ ‌e‌ ‌buscar‌ ‌por‌ ‌centros‌ ‌de‌‌saúde‌‌‌(VINAGRE;‌‌                           

BARROS,‌ ‌2019).‌ ‌ 

Portanto,‌ ‌a‌ ‌partir‌ ‌do‌ ‌conhecimento‌ ‌da‌ ‌criança‌‌e‌‌do‌‌adolescente,‌‌pode-se‌‌identificar‌‌e‌‌                         

intervir‌‌de‌‌forma‌‌mais‌‌efetiva‌‌nas‌‌fragilidades‌‌do‌‌autocuidado,‌‌adequando‌‌‌o‌‌serviço‌‌prestado‌‌                         

pelos‌ ‌profissionais‌ ‌de‌ ‌saúde,‌ ‌de‌ ‌acordo‌ ‌com‌ ‌as‌ ‌reais‌ ‌necessidades‌ ‌do‌ ‌público‌ ‌alvo,‌‌                         

incluindo-os‌ ‌ativamente‌ ‌no‌ ‌processo‌ ‌do‌ ‌cuidar.‌ ‌ 

Diante‌ ‌do‌ ‌exposto‌ ‌o‌ ‌presente‌ ‌estudo‌ ‌tem‌ ‌como‌ ‌questão‌ ‌norteadora:‌ ‌Qual‌ ‌o‌‌                       

conhecimento‌ ‌de‌ ‌crianças‌ ‌e‌ ‌adolescentes‌ ‌com‌ ‌Anemia‌ ‌Falciforme‌ ‌sobre‌ ‌seu‌ ‌autocuidado?‌ ‌ 

‌ 

2.‌‌  ‌‌OBJETIVOS‌ ‌ 

● Identificar‌‌‌o‌‌conhecimento‌‌que‌‌as‌‌crianças‌‌e‌‌os‌‌adolescentes‌‌com‌‌Anemia‌‌Falciforme‌‌                       

têm‌ ‌em‌ ‌relação‌ ‌ao‌ ‌autocuidado;‌ ‌ 

● Analisar‌‌os‌‌conhecimentos‌‌referentes‌‌ao‌‌autocuidado‌‌das‌‌crianças‌‌e‌‌adolescentes‌‌com‌‌                     

anemia‌ ‌falciforme;‌‌ ‌  

● Discutir‌ ‌a‌ ‌importância‌ ‌dos‌ ‌profissionais‌ ‌de‌ ‌saúde‌ ‌na‌ ‌prática‌ ‌de‌ ‌autocuidado‌ ‌desse‌‌                       

público.‌ ‌ 

3.‌ ‌MÉTODOS‌ ‌ 

Trata-se‌‌de‌‌um‌‌estudo‌‌descritivo‌‌com‌‌abordagem‌‌qualitativa,‌‌uma‌‌vez‌‌que‌‌é‌‌estudada‌‌                         

a‌ ‌interpretação‌ ‌de‌ ‌uma‌ ‌realidade‌ ‌social‌ ‌a‌‌partir‌‌de‌‌uma‌‌entrevista‌‌para‌‌que‌‌o‌‌fenômeno‌‌seja‌‌                               

compreendido‌ ‌no‌ ‌contexto‌ ‌que‌ ‌ocorre‌ ‌e‌ ‌que‌ ‌faz‌ ‌parte‌ ‌(BAUER‌ ‌&‌ ‌GASKELL,‌ ‌2017).‌‌ ‌  

‌ 

3.1‌ ‌Local‌ ‌do‌ ‌estudo‌ ‌ 

O‌ ‌estudo‌ ‌foi‌ ‌realizado‌ ‌em‌ ‌um‌ ‌hospital‌ ‌público‌ ‌pediátrico‌ ‌no‌ ‌Distrito‌ ‌Federal,‌‌                       

especificamente‌ ‌no‌ ‌Centro‌ ‌de‌ ‌Ambulatório‌ ‌Terciário‌ ‌e‌ ‌de‌ ‌Referência‌ ‌em‌‌Oncohematologia,‌‌                     

dentro‌ ‌do‌ ‌programa‌ ‌que‌ ‌assiste‌ ‌crianças‌ ‌e‌ ‌adolescentes‌ ‌com‌ ‌Anemia‌ ‌Falciforme‌ ‌e‌ ‌Talassemia.‌‌ ‌  

3.2‌ ‌Participantes‌ ‌ 

Os‌ ‌participantes‌ ‌foram‌ ‌ao‌ ‌todo‌ ‌20‌ ‌(vinte),‌ ‌sendo‌ ‌11‌ ‌(onze)‌ ‌do‌ ‌sexo‌ ‌feminino‌ ‌e‌ ‌9‌                             

(nove)‌‌do‌‌sexo‌‌masculino,‌‌na‌‌faixa‌‌etária‌‌escolar‌‌de‌‌6‌‌(seis)‌‌a‌‌12‌‌(doze)‌‌anos,‌‌e‌‌adolescentes‌‌                                 

de‌ ‌13‌ ‌(treze)‌ ‌a‌ ‌17‌ ‌(dezessete)‌ ‌anos‌ ‌de‌ ‌idade,‌ ‌que‌ ‌possuem‌ ‌anemia‌ ‌falciforme‌ ‌e‌ ‌que‌ ‌fazem‌‌                               

acompanhamento‌ ‌no‌ ‌ambulatório‌ ‌de‌ ‌especialidades‌ ‌em‌ ‌oncohematologia.‌‌ ‌  

3.3‌ ‌Critérios‌ ‌de‌ ‌inclusão‌ ‌ 
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‌Crianças‌‌na‌‌idade‌‌escolar‌‌(6‌‌a‌‌12‌‌anos),‌‌e‌‌adolescentes‌‌(13‌‌a‌‌17‌‌anos),‌‌que‌‌possuem‌‌                                 

anemia‌ ‌falciforme‌ ‌que‌ ‌fazem‌ ‌acompanhamento‌ ‌no‌ ‌ambulatório‌ ‌de‌ ‌oncohematologia‌ ‌da‌‌                   

instituição.‌‌ ‌  

3.4‌‌ ‌‌Critérios‌ ‌de‌ ‌exclusão‌ ‌ 

Crianças‌ ‌e‌ ‌adolescentes‌‌com‌‌heterozigose‌‌para‌‌hemoglobina‌‌S,‌‌ou‌‌seja,‌‌que‌‌possuem‌‌                       

do‌ ‌gene‌ ‌falciforme‌ ‌e‌ ‌pacientes‌ ‌que‌ ‌se‌ ‌encontravam‌ ‌demasiadamente‌ ‌debilitados‌ ‌para‌ ‌a‌‌                       

realização‌ ‌da‌ ‌coleta‌ ‌de‌ ‌dados.‌ ‌ 

3.4‌ ‌Coleta‌ ‌de‌ ‌dados‌ ‌ 

A‌‌coleta‌‌de‌‌dados‌‌ocorreu‌‌no‌‌período‌‌de‌‌novembro‌‌de‌‌2020‌‌a‌‌janeiro‌‌de‌‌2021,‌‌sendo‌‌                               

cessada‌ ‌quando‌ ‌atingida‌ ‌a‌ ‌saturação‌ ‌dos‌ ‌dados.‌ ‌“Considera-se‌ ‌saturada‌ ‌a‌ ‌coleta‌ ‌de‌ ‌dados‌‌                         

quando‌‌nenhum‌‌novo‌‌elemento‌‌é‌‌encontrado‌‌e‌‌o‌‌acréscimo‌‌de‌‌novas‌‌informações‌‌deixa‌‌de‌‌ser‌‌                             

necessário,‌ ‌pois‌ ‌não‌ ‌altera‌ ‌a‌ ‌compreensão‌ ‌do‌ ‌fenômeno‌ ‌estudado”‌ ‌‌(NASCIMENTO,‌ ‌‌et‌ ‌al.‌,‌‌                       

2017,‌‌p‌.‌244).‌‌Para‌‌a‌‌coleta‌‌foram‌‌utilizados‌‌dois‌‌tipos‌‌de‌‌estratégias,‌‌com‌‌o‌‌intuito‌‌de‌‌adquirir‌‌                               

informações‌ ‌precisas‌ ‌e‌ ‌completas,‌ ‌capazes‌ ‌de‌ ‌responder‌ ‌às‌ ‌questões‌ ‌do‌ ‌estudo.‌ ‌ 

Para‌‌a‌‌primeira‌‌estratégia,‌‌foi‌‌realizada‌‌a‌‌aplicação‌‌de‌‌um‌‌formulário‌‌de‌‌caracterização‌‌                         

dos‌ ‌participantes‌ ‌de‌ ‌autoria‌ ‌própria,‌ ‌contendo‌‌informações‌‌referentes‌‌à‌‌idade,‌‌sexo,‌‌local‌‌de‌‌                         

moradia,‌‌escolaridade,‌‌tempo‌‌de‌‌diagnóstico,‌‌número‌‌de‌‌hospitalizações‌‌e‌‌o‌‌tempo‌‌máximo‌‌e‌‌                         

mínimo‌ ‌delas,‌ ‌influência‌ ‌das‌ ‌hospitalizações‌ ‌na‌ ‌escolarização‌ ‌e‌ ‌os‌ ‌motivos‌ ‌das‌‌                     

hospitalizações‌ ‌relacionadas‌ ‌a‌ ‌anemia‌ ‌falciforme.‌ ‌Sendo‌‌essas‌‌informações‌‌fornecidas‌‌pelos‌‌                   

pais‌ ‌e/ou‌ ‌responsáveis,‌ ‌que‌ ‌realizavam‌ ‌o‌ ‌acompanhamento‌ ‌dos‌ ‌participantes‌ ‌no‌ ‌dia‌ ‌da‌‌                       

entrevista.‌ ‌ 

Com‌ ‌relação‌ ‌à‌ ‌segunda‌ ‌estratégia‌ ‌para‌‌a‌‌coleta‌‌de‌‌dados,‌‌foi‌‌utilizada‌‌a‌‌dinâmica‌‌de‌‌                             

criatividade‌ ‌e‌ ‌sensibilidade‌ ‌(DCS)‌ ‌Corpo-saber,‌ ‌a‌ ‌qual‌ ‌foi‌ ‌criada‌ ‌por‌ ‌Alvim‌ ‌(1999),‌‌                       

sistematizada‌ ‌por‌ ‌Cabral‌ ‌(1999)‌ ‌e‌ ‌validada‌ ‌por‌ ‌Medeiros‌ ‌&‌ ‌Cabral‌ ‌(2001).‌ ‌A‌ ‌DCS‌ ‌foi‌‌                           

utilizada‌‌na‌‌produção‌‌de‌‌dados‌‌seguindo‌‌a‌‌sequência‌‌dos‌‌cinco‌‌momentos‌‌recomendados‌‌por‌‌                         

Cabral‌ ‌(1999)‌ ‌para‌ ‌seu‌ ‌desenvolvimento.‌ ‌Esses‌ ‌momentos‌ ‌foram‌ ‌respectivamente:‌ ‌a)‌‌                   

organização‌ ‌do‌ ‌ambiente,‌ ‌b)‌ ‌apresentação‌ ‌dos‌ ‌participantes,‌ ‌c)‌ ‌explicação‌ ‌da‌ ‌dinâmica,‌ ‌d)‌‌                       

produção‌ ‌dos‌ ‌dados,‌ ‌e)‌ ‌descrição‌ ‌da‌ ‌produção‌ ‌artística‌ ‌e‌ ‌análise‌ ‌individual,‌ ‌a‌ ‌qual‌‌                         

inicialmente‌ ‌seria‌ ‌coletiva,‌ ‌porém‌ ‌devido‌ ‌às‌ ‌precauções‌‌tomadas‌‌frente‌‌a‌‌pandemia‌‌causada‌‌                       

pela‌ ‌SARS-CoV‌ ‌19,‌ ‌foram‌ ‌realizados‌ ‌os‌ ‌ajustes‌ ‌necessários,‌ ‌sendo‌ ‌apenas‌ ‌uma‌ ‌das‌‌                       

entrevistas‌ ‌realizada‌ ‌em‌ ‌dupla,‌ ‌tendo‌ ‌em‌ ‌vista‌ ‌que‌ ‌os‌ ‌participantes‌ ‌eram‌ ‌irmãos‌ ‌e‌‌                         

encontravam-se‌ ‌juntos.‌ ‌ 
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A‌ ‌DCS‌ ‌Corpo‌ ‌Saber‌ ‌utiliza‌ ‌a‌ ‌metáfora‌ ‌do‌ ‌desenho‌ ‌de‌ ‌um‌ ‌corpo‌ ‌para‌ ‌despertar‌ ‌a‌‌                             

memória‌‌latente‌‌dos‌‌participantes‌‌sobre‌‌os‌‌cuidados‌‌que‌‌realizam‌‌devido‌‌à‌‌doença‌‌falciforme,‌‌                         

buscando-se‌ ‌conhecer‌ ‌de‌ ‌que‌ ‌forma‌ ‌o‌ ‌corpo‌ ‌das‌ ‌crianças‌ ‌são‌ ‌cuidados‌ ‌e‌ ‌tratados,‌ ‌sob‌ ‌a‌‌                             

perspectiva‌‌das‌‌mesmas.‌‌Para‌‌tanto,‌‌foi‌‌apresentado‌‌aos‌‌participantes‌‌da‌‌pesquisa‌‌um‌‌desenho‌‌                         

com‌‌a‌‌silhueta‌‌de‌‌corpo‌‌e‌‌em‌‌seguida‌‌solicitado‌‌que‌‌desenhassem‌‌a‌‌forma‌‌como‌‌realizam‌‌seu‌‌                               

autocuidado.‌ ‌As‌ ‌‌questões‌ ‌geradoras‌ ‌de‌ ‌debate‌ ‌foram:‌ ‌“Para‌ ‌você‌ ‌o‌ ‌que‌ ‌significa‌ ‌o‌‌                         

autocuidado?‌ ‌O‌ ‌que‌ ‌você‌ ‌faz‌ ‌para‌ ‌se‌ ‌cuidar‌ ‌devido‌ ‌a‌ ‌anemia‌ ‌falciforme?‌ ‌Dos‌ ‌cuidados‌‌                           

necessários‌ ‌que‌ ‌você‌ ‌deve‌ ‌ter‌ ‌devido‌ ‌à‌ ‌anemia‌ ‌falciforme,‌‌tem‌‌alguma(s)‌‌coisa(s)‌‌que‌‌você‌‌                           

deixa‌ ‌de‌ ‌fazer?”.‌ ‌As‌ ‌dinâmicas‌ ‌foram‌ ‌gravadas‌ ‌em‌ ‌áudio‌ ‌e‌ ‌posteriormente‌ ‌transcritas.‌‌ ‌  

3.5‌ ‌Análise‌ ‌de‌ ‌Dados‌:‌‌ ‌  

A‌ ‌análise‌ ‌de‌ ‌dados‌ ‌foi‌ ‌baseada‌‌na‌‌análise‌‌temática‌‌de‌‌Minayo,‌‌a‌‌qual‌‌ocorre‌‌em‌‌três‌‌                               

(3)‌ ‌etapas:‌ ‌pré-análise,‌ ‌exploração‌ ‌do‌ ‌material‌ ‌e‌ ‌tratamento‌ ‌dos‌ ‌resultados‌ ‌e‌ ‌interpretação.‌‌                       

Desta‌ ‌forma,‌ ‌o‌ ‌pesquisador‌ ‌deve‌ ‌avaliar‌ ‌e‌ ‌compreender‌ ‌os‌ ‌dados‌ ‌coletados,‌ ‌confirmando‌ ‌e‌‌                         

respondendo‌ ‌sua‌ ‌pergunta‌ ‌de‌ ‌pesquisa‌ ‌(MINAYO,‌‌2001).‌‌Após‌‌a‌‌análise‌‌foram‌‌encontradas‌‌                       

três‌‌unidades‌‌temáticas‌‌intituladas:‌‌Promoção‌‌do‌‌autocuidado;‌‌autocuidado‌‌medicamentoso;‌‌e‌‌                   

autocuidado‌ ‌para‌ ‌a‌ ‌prevenção‌ ‌e‌ ‌cuidado‌ ‌frente‌ ‌à‌ ‌crise‌ ‌de‌ ‌falcização.‌ ‌ 

‌ 

3.6‌ ‌Aspectos‌ ‌Éticos‌ ‌ 

O‌ ‌projeto‌ ‌de‌ ‌pesquisa‌ ‌foi‌‌aprovado‌‌pela‌‌instituição‌‌proponente,‌‌no‌‌caso‌‌o‌‌Comitê‌‌de‌‌                           

Ética‌ ‌em‌ ‌pesquisa‌ ‌da‌ ‌Faculdade‌ ‌de‌ ‌Ciências‌ ‌da‌ ‌Saúde‌‌da‌‌Universidade‌‌de‌‌Brasília‌‌(UnB)‌‌e‌‌                             

pela‌ ‌instituição‌ ‌coparticipante‌ ‌Fundação‌ ‌de‌ ‌Ensino‌ ‌e‌ ‌Pesquisa‌ ‌em‌ ‌Ciências‌ ‌da‌ ‌Saúde‌‌                       

(FEPECS).‌ ‌Ambos‌ ‌pareceres‌ ‌consubstanciados‌ ‌dos‌ ‌CEP‌ ‌fornecidos‌ ‌pela‌ ‌UnB,‌ ‌quanto‌ ‌o‌‌                     

fornecido‌‌pela‌‌FEPECS,‌‌apresentam-se‌‌em‌‌estado‌‌de‌‌aprovação.‌‌Seguem-se‌‌respectivamente‌‌                   

os‌ ‌consequentes‌ ‌números‌ ‌do‌ ‌parecer:‌ ‌3.934.881‌ ‌e‌ ‌3.960.196.‌ ‌ 

Ressalta-se‌ ‌que‌ ‌para‌‌manter‌‌o‌‌anonimato‌‌dos‌‌participantes‌‌optou-se‌‌em‌‌identificá-los‌‌                     

como‌ ‌Criança‌ ‌ou‌ ‌Adolescente‌ ‌seguido‌ ‌do‌ ‌número‌ ‌ordinal‌ ‌referente‌ ‌a‌ ‌ordem‌ ‌das‌ ‌dinâmicas.‌ ‌ 

4.‌ ‌RESULTADOS‌ ‌ 

‌ 

Foram‌‌coletados‌‌ao‌‌todo‌‌os‌‌dados‌‌de‌‌20‌‌(vinte)‌‌crianças‌‌e‌‌adolescentes,‌‌variando‌‌em‌‌                           

idades‌‌de‌‌6‌‌(seis)‌‌a‌‌17‌‌(dezessete)‌‌anos,‌‌sendo‌‌estes‌‌11‌‌(onze)‌‌do‌‌sexo‌‌feminino‌‌e‌‌9‌‌(nove)‌‌do‌‌                                     

sexo‌ ‌masculino,‌ ‌com‌ ‌escolaridade‌ ‌do‌ ‌2°‌ ‌ano‌ ‌do‌ ‌ensino‌ ‌fundamental‌ ‌1‌ ‌ao‌ ‌2°‌ ‌ano‌‌do‌‌ensino‌‌                               

médio.‌‌ ‌  

14‌ ‌ 



Os‌ ‌diagnósticos‌ ‌de‌ ‌anemia‌ ‌falciforme‌ ‌foram‌ ‌dados‌ ‌por‌ ‌meio‌ ‌do‌ ‌teste‌ ‌do‌ ‌pezinho,‌‌                         

quando‌ ‌os‌ ‌participantes‌ ‌possuíam‌ ‌1‌ ‌(um)‌ ‌mês‌ ‌de‌ ‌vida.‌ ‌Com‌ ‌relação‌ ‌às‌ ‌hospitalizações,‌ ‌os‌‌                           

números‌‌de‌‌vezes‌‌variaram‌‌de‌‌4‌‌(quatro)‌‌a‌‌25‌‌(vinte‌‌e‌‌cinco),‌‌com‌‌tempo‌‌máximo‌‌de‌‌cerca‌‌de‌‌                                   

16‌‌(dezesseis)‌‌dias.‌‌As‌‌principais‌‌causas‌‌de‌‌internação‌‌relatadas‌‌foram‌‌por:‌‌Baixo‌‌peso,‌‌crises‌‌                           

álgicas,‌ ‌pneumonia,‌ ‌febre,‌ ‌desidratação,‌ ‌infecções,‌ ‌acidente‌ ‌vascular‌ ‌encefálico‌ ‌(AVE),‌‌                 

cirurgias,‌ ‌sequestro‌ ‌esplênico‌ ‌e‌ ‌baixa‌ ‌imunidade.‌ ‌ 

‌A‌ ‌partir‌ ‌da‌ ‌análise‌ ‌temática‌ ‌foram‌ ‌identificadas‌ ‌três‌ ‌unidades‌ ‌temáticas‌ ‌intituladas:‌‌                       

Promoção‌ ‌do‌ ‌autocuidado;‌ ‌autocuidado‌ ‌medicamentoso;‌ ‌e‌ ‌autocuidado‌ ‌para‌ ‌a‌ ‌prevenção‌ ‌e‌‌                     

cuidado‌ ‌frente‌ ‌à‌ ‌crise‌ ‌de‌ ‌falcização.‌ ‌ 

Através‌ ‌das‌ ‌entrevistas‌ ‌realizadas‌ ‌foram‌ ‌identificadas‌ ‌falas‌ ‌que‌ ‌demonstram‌ ‌o‌‌                   

conhecimento‌ ‌desses‌ ‌indivíduos‌ ‌frente‌ ‌ao‌ ‌autocuidado‌ ‌prestado‌ ‌em‌ ‌relação‌ ‌a‌ ‌anemia‌‌                     

falciforme,‌ ‌bem‌ ‌como‌ ‌sua‌ ‌visão‌ ‌acerca‌ ‌da‌ ‌enfermidade.‌‌ ‌  

‌ 

4.1‌ ‌PROMOÇÃO‌ ‌DO‌ ‌AUTOCUIDADO‌ ‌ 

‌Nesta‌ ‌unidade‌ ‌temática‌ ‌foram‌ ‌abordados‌ ‌aspectos‌ ‌relacionados‌ ‌à‌ ‌promoção‌ ‌do‌‌                   

autocuidado,‌‌como:‌‌promoção‌‌do‌‌autocuidado;‌‌visão‌‌acerca‌‌do‌‌autocuidado‌‌e;‌‌quem‌‌promove‌‌                       

o‌ ‌autocuidado.‌ ‌ 

‌  Os‌ ‌participantes‌ ‌apresentaram‌ ‌falas‌ ‌similares‌ ‌quanto‌ ‌a‌ ‌promoção‌‌do‌‌autocuidado,‌‌as‌‌                     

quais‌ ‌podem‌ ‌ser‌ ‌representadas‌ ‌pelas‌ ‌seguintes‌ ‌alegações:‌ ‌ 
Tomo‌ ‌remédio,‌ ‌venho‌ ‌pro‌ ‌hospital‌ ‌(Adolescente‌ ‌3).‌ ‌ 

Tomar‌ ‌o‌ ‌remédio‌ ‌(Adolescente‌ ‌2).‌ ‌ 

Verifica-se‌ ‌que‌ ‌para‌ ‌os‌ ‌participantes‌ ‌do‌ ‌estudo‌ ‌a‌ ‌promoção‌ ‌do‌ ‌autocuidado‌ ‌está‌‌                       

relacionada‌ ‌ao‌ ‌uso‌ ‌das‌ ‌medicações‌ ‌prescritas‌‌e‌‌o‌‌acompanhamento‌‌no‌‌serviço‌‌especializado‌‌                       

que‌ ‌fica‌ ‌localizado‌ ‌em‌ ‌um‌ ‌hospital‌ ‌pediátrico.‌ ‌ 

Em‌‌relação‌‌a‌‌visão‌‌que‌‌estas‌‌crianças‌‌e‌‌adolescentes‌‌possuem‌‌acerca‌‌do‌‌autocuidado,‌‌                         

pode-se‌‌observar‌‌algumas‌‌contradições,‌‌variando‌‌de‌‌acordo‌‌com‌‌as‌‌vivências‌‌e‌‌aprendizados‌‌                       

que‌ ‌obtiveram‌ ‌ao‌ ‌longo‌ ‌da‌ ‌vida:‌ ‌ 
Eu‌ ‌pensei‌ ‌em‌ ‌cuidar‌ ‌da‌ ‌pessoa,‌ ‌sei‌ ‌lá!‌ ‌(Adolescente‌ ‌2).‌ ‌ 

A‌ ‌gente‌ ‌cuidar‌ ‌da‌ ‌gente,‌ ‌basicamente‌ ‌(Adolescente‌ ‌3).‌ ‌ 

É‌ ‌cuidar‌ ‌de‌ ‌mim...‌ ‌(Adolescente‌ ‌11).‌ ‌ 

Autocuidado?‌ ‌Aí‌ ‌não‌ ‌sei‌ ‌não‌ ‌(Adolescente‌ ‌12).‌ ‌ 

Como‌ ‌promotores‌ ‌do‌ ‌cuidado,‌ ‌foram‌ ‌identificados‌ ‌os‌ ‌responsáveis,‌ ‌especialmente‌ ‌a‌‌                   

mãe,‌ ‌tendo‌ ‌em‌ ‌vista‌ ‌que‌ ‌acompanham‌ ‌esses‌‌pacientes‌‌desde‌‌o‌‌início‌‌da‌‌doença,‌‌e‌‌tendem‌‌a‌‌                               
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ser‌ ‌os‌ ‌maiores‌ ‌incentivadores‌ ‌aos‌ ‌tratamentos‌ ‌e‌ ‌prevenções,‌ ‌além‌ ‌da‌ ‌rede‌ ‌de‌ ‌apoio‌ ‌desses‌‌                           

indivíduos.‌ ‌ 
Minha‌ ‌mãe‌ ‌(Adolescente‌ ‌1).‌ ‌ 

A‌ ‌mamãe‌ ‌(Criança‌ ‌2).‌ ‌ 

Destaca-se‌ ‌também‌ ‌a‌ ‌autonomia‌ ‌do‌ ‌adolescente‌ ‌na‌ ‌realização‌ ‌dos‌ ‌seus‌ ‌cuidados,‌ ‌como‌‌ 

verifica-se‌ ‌na‌ ‌fala:‌ ‌ 
Eu‌ ‌faço‌ ‌tudo‌ ‌bem..‌ ‌[‌ ‌Referindo-se‌ ‌ao‌ ‌tratamento].‌ ‌(Adolescente‌ ‌11).‌ ‌ 

‌ 

‌ 

Figura‌ ‌1‌ ‌(Adolescente‌ ‌11)‌ ‌-‌ ‌A‌ ‌participante‌ ‌retrata‌ ‌métodos‌ ‌utilizados‌ ‌para‌ ‌a‌ ‌promoção‌ ‌do‌ ‌autocuidado,‌ ‌com‌‌ 
imagem‌ ‌de‌ ‌alimentos‌ ‌saudáveis‌ ‌(frutas‌ ‌e‌ ‌verduras)‌ ‌em‌ ‌uma‌ ‌bolsa.‌‌ 

‌ 

‌ 

4.2‌ ‌AUTOCUIDADO‌ ‌MEDICAMENTOSO‌ ‌ 

‌ 

Com‌‌respeito‌‌a‌‌medicação,‌‌as‌‌subunidades‌‌apresentadas‌‌foram:‌‌Autonomia‌‌para‌‌o‌‌uso‌‌                       

da‌ ‌medicação;‌ ‌conhecimento‌ ‌acerca‌ ‌dos‌ ‌tipos‌ ‌de‌ ‌medicamentos‌ ‌ingeridos;‌ ‌conhecimento‌‌                   

acerca‌ ‌da‌ ‌utilidade‌ ‌dos‌ ‌medicamentos;‌ ‌visão‌ ‌acerca‌ ‌dos‌ ‌medicamentos.‌‌ ‌  

Os‌ ‌participantes‌ ‌relataram‌ ‌certo‌ ‌conhecimento‌ ‌e‌ ‌autonomia‌ ‌para‌ ‌a‌ ‌administração,‌‌                   

sendo‌‌que‌‌ainda‌‌existem‌‌aqueles‌‌que‌‌recorrem‌‌aos‌‌pais‌‌para‌‌esse‌‌feito,‌‌o‌‌que‌‌demonstra‌‌uma‌‌                               

diversificação‌ ‌na‌ ‌dependência‌ ‌dos‌ ‌cuidadores,‌ ‌caracterizada‌ ‌pelos‌ ‌diferentes‌ ‌modos‌ ‌de‌‌                   

criação‌ ‌e‌ ‌influência‌ ‌dos‌ ‌responsáveis,‌ ‌como‌ ‌ressaltado‌ ‌nas‌ ‌falas:‌ ‌ 
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‌ 

Esse‌ ‌aqui‌ ‌que‌ ‌eu‌ ‌tô‌ ‌fazendo‌ ‌(Hidroxiureia‌ ‌sendo‌ ‌desenhado),‌ ‌eu‌ ‌tomo‌ ‌sozinho.‌ ‌O‌‌ 

outro‌ ‌minha‌ ‌mãe‌ ‌que‌ ‌faz‌ ‌(Adolescente‌ ‌2).‌ ‌ 

 ‌Eu‌ ‌que‌ ‌tomo…‌ ‌O‌ ‌exjade‌ ‌eu‌ ‌tomo‌ ‌quando‌ ‌acordo,‌ ‌e‌ ‌o‌ ‌outro‌ ‌eu‌ ‌tomo‌ ‌quando‌ ‌vou‌‌ 

dormir…‌ ‌Esse‌ ‌aqui‌ ‌(Hidroxiureia),‌ ‌são‌ ‌quatro‌ ‌comprimidos,‌ ‌dois‌ ‌de‌ ‌noite‌ ‌e‌ ‌dois‌ ‌de‌‌ 

manhã,‌ ‌e‌ ‌esse‌ ‌aqui‌ ‌(Exjade),‌ ‌são‌ ‌2‌ ‌(dois)‌ ‌de‌ ‌500‌ ‌grama.‌ ‌Não‌ ‌pera,‌ ‌3‌ ‌(três)‌ ‌de‌ ‌500‌‌ 

gramas‌ ‌e‌ ‌1‌ ‌(um)‌ ‌de‌ ‌250‌ ‌(Adolescente‌ ‌3).‌ ‌ 

 ‌E‌ ‌tomo‌ ‌sem‌ ‌água…‌ ‌9:00‌ ‌horas‌ ‌e‌ ‌sete‌ ‌7:00…‌ ‌Minha‌ ‌mãe‌ ‌que‌ ‌me‌ ‌dá‌ ‌(Criança‌ ‌4).‌ ‌ 

Ela‌ ‌(mãe)‌ ‌me‌ ‌dá‌ ‌um‌ ‌de‌ ‌manhã‌ ‌e‌ ‌o‌ ‌outro‌ ‌eu‌ ‌tomo‌ ‌dia‌ ‌sim‌ ‌e‌ ‌dia‌ ‌não‌ ‌(Adolescente‌ ‌10).‌ ‌ 

‌ 

‌Destaca-se‌ ‌as‌ ‌estratégias‌ ‌utilizadas‌ ‌por‌ ‌dois‌ ‌irmãos‌ ‌com‌ ‌AF,‌ ‌os‌ ‌quais‌ ‌utilizam‌ ‌o‌‌                         

celular‌‌para‌‌lembrá-los‌‌de‌‌fazer‌‌a‌‌medicação‌‌no‌‌horário,‌‌promovendo‌‌assim,‌‌maior‌‌autonomia‌‌                         

no‌ ‌autocuidado‌ ‌e‌ ‌menor‌ ‌dependência‌ ‌e‌ ‌sobrecarga‌ ‌de‌ ‌seus‌ ‌cuidadores.‌ ‌ 
Antigamente‌ ‌era‌ ‌minha‌ ‌mãe‌ ‌(lembrar‌ ‌de‌ ‌tomar‌ ‌os‌ ‌remédios)‌ ‌....‌ ‌Agora‌ ‌é‌‌nós...É,‌‌                         

porque‌ ‌coloca‌ ‌o‌ ‌celular‌ ‌pra‌ ‌despertar...‌ ‌aí‌ ‌fica‌ ‌mais‌ ‌fácil…‌ ‌É,‌ ‌nós‌ ‌vai‌ ‌tomar‌‌                           

(Criança‌ ‌1)‌ ‌Agora‌ ‌é‌ ‌nós‌ ‌(Adolescente‌ ‌1).‌ ‌ 

‌ 

Ainda‌ ‌referente‌ ‌às‌ ‌medicações,‌‌os‌‌entrevistados‌‌souberam‌‌em‌‌sua‌‌maioria‌‌identificar‌‌                     

quais‌‌medicamentos‌‌fazem‌‌uso,‌‌tanto‌‌por‌‌meio‌‌da‌‌compreensão‌‌dos‌‌nomes‌‌dos‌‌medicamentos‌‌                         

quanto‌‌pelo‌‌formato‌‌e‌‌cor‌‌de‌‌seus‌‌comprimidos,‌‌o‌‌que‌‌variou‌‌de‌‌acordo‌‌com‌‌as‌‌idades,‌‌sendo‌‌                                 

os‌ ‌mais‌ ‌velhos‌ ‌capazes‌ ‌de‌ ‌compreender‌ ‌e‌ ‌explicar‌ ‌em‌ ‌linguagem‌ ‌mais‌ ‌técnica:‌ ‌ 
...‌ ‌Só‌ ‌sei‌ ‌tia,‌ ‌que‌ ‌um‌ ‌é‌ ‌rosa‌ ‌com‌ ‌verde‌ ‌(Criança‌ ‌2).‌ ‌ 

Um‌ ‌é‌ ‌rosa‌ ‌e‌ ‌verde,‌ ‌e‌ ‌o‌ ‌outro‌ ‌eu‌ ‌não‌ ‌sei…‌ ‌E‌ ‌tinha‌ ‌um‌ ‌grandão‌ ‌também,‌ ‌que‌ ‌tinha‌‌ 

que‌ ‌tomar‌ ‌dois‌ ‌(Criança‌ ‌5).‌ ‌ 

...um‌ ‌é‌ ‌metade‌ ‌azul‌ ‌e‌ ‌metade‌ ‌rosa,‌ ‌e‌ ‌o‌ ‌outros‌ ‌2‌ ‌são‌ ‌brancos‌ ‌(Criança‌ ‌7).‌ ‌ 

Eu‌ ‌tomo‌ ‌o‌ ‌hidroxiureia‌ ‌de‌ ‌1500.‌ ‌Tomo‌ ‌o‌ ‌Exjade‌ ‌1750‌ ‌e‌ ‌tomo‌ ‌o‌ ‌ácido‌ ‌fólico‌ ‌de‌ ‌vez‌‌ 

em‌ ‌quando‌ ‌(Adolescente‌ ‌6).‌‌ ‌  

Dipirona,‌ ‌Hidroxiureia,‌ ‌enalapril‌ ‌e‌ ‌aquele‌ ‌que‌ ‌derrete‌ ‌na‌ ‌água‌ ‌(Adolescente‌ ‌13).‌ ‌ 

‌ 

Quanto‌ ‌ao‌ ‌conhecimento‌ ‌dos‌ ‌participantes‌ ‌sobre‌ ‌o‌ ‌mecanismo‌ ‌de‌ ‌ação‌ ‌dos‌‌                     

medicamentos‌ ‌utilizados,‌ ‌destacaram-se‌ ‌as‌ ‌seguintes‌ ‌falas,‌ ‌que‌ ‌demonstraram‌ ‌variações‌ ‌de‌‌                   

acordo‌ ‌com‌ ‌as‌ ‌idades:‌ ‌ 
‌ 

É‌ ‌pra.‌ ‌Eu‌ ‌sei,‌ ‌tá‌ ‌na‌ ‌minha‌ ‌cabeça.‌ ‌É‌ ‌pra‌ ‌tirar‌ ‌o‌ ‌ferro‌ ‌(Criança‌ ‌1).‌ ‌ 

Eu‌ ‌sei,‌ ‌mas‌ ‌eu‌ ‌esqueci‌ ‌(Criança‌ ‌4).‌ ‌ 
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O‌ ‌Deferasirox‌ ‌é‌ ‌pra‌ ‌ajudar‌ ‌a‌ ‌limpar‌ ‌o‌ ‌ferro,‌ ‌e‌ ‌o‌ ‌hidroxiureia‌ ‌é‌ ‌pra‌ ‌anemia…‌‌                             

[Evita]‌ ‌‌Sequela.‌ ‌Um‌ ‌monte‌ ‌de‌ ‌coisa.‌ ‌(Adolescente‌ ‌2).‌ ‌ 

O‌ ‌hidroxiureia,‌ ‌eu‌ ‌não‌ ‌sei‌ ‌muito‌ ‌bem,‌ ‌mas‌ ‌o‌ ‌Exjade‌ ‌é‌ ‌para‌ ‌diminuir‌ ‌o‌ ‌ferro‌‌ 

(Adolescente‌ ‌6).‌ ‌ 

Um‌ ‌para‌ ‌baixar‌ ‌a‌ ‌ferritina,‌ ‌o‌ ‌exjade,‌ ‌mas‌ ‌o‌ ‌rosa‌ ‌não‌ ‌sei‌ ‌para‌ ‌que‌ ‌serve…‌ ‌Aí,‌‌                               

esqueci.‌[Pensa‌ ‌por‌ ‌um‌ ‌momento].‌ ‌Para‌ ‌ajudar‌ ‌minha‌ ‌célula‌ ‌a‌ ‌desenvolver‌‌                   

(Adolescente‌ ‌12).‌ ‌ 

‌ 

No‌ ‌que‌ ‌se‌ ‌refere‌ ‌à‌ ‌visão‌ ‌das‌ ‌crianças‌ ‌e‌ ‌adolescentes‌ ‌frente‌ ‌às‌ ‌medicações,‌‌pode-se‌‌                           

identificar‌ ‌certas‌ ‌diversidades‌ ‌individuais:‌ ‌ 
Tem‌‌gosto‌‌de‌‌terra‌‌(Criança‌‌1)...‌‌É‌‌gosto‌‌de‌‌terra.‌‌Nunca‌‌comi‌‌terra‌‌não,‌‌mas‌‌é‌‌bom‌‌                                 

(Adolescente‌ ‌1).‌ ‌ 

Ruim,‌ ‌porque‌ ‌não‌ ‌podia‌ ‌comer‌ ‌se‌ ‌tomasse‌ ‌ele,‌ ‌eu‌ ‌tinha‌ ‌que‌ ‌esperar‌ ‌30‌ ‌minutos‌‌                           

(Criança‌ ‌5).‌ ‌ 

‌ 

Figura‌ ‌2‌ ‌(Adolescente‌ ‌12)-‌ ‌Ilustração‌ ‌criada‌ ‌pela‌ ‌participante‌ ‌acerca‌ ‌das‌ ‌medicações‌ ‌utilizadas.‌‌ 

‌ 

4.3‌ ‌AUTOCUIDADO‌ ‌PARA‌ ‌A‌ ‌PREVENÇÃO‌ ‌E‌ ‌CUIDADO‌ ‌FRENTE‌ ‌A‌ ‌CRISE‌ ‌DE‌‌                     

FALCIZAÇÃO‌ ‌ 

Nesta‌ ‌unidade‌ ‌temática‌ ‌foram‌ ‌abordados‌ ‌os‌ ‌seguintes‌ ‌aspectos‌ ‌relacionados‌ ‌ao‌‌                   

autocuidado‌‌para‌‌prevenção‌‌e‌‌cuidado‌‌de‌‌crises‌‌de‌‌falcização:‌‌o‌‌que‌‌faz‌‌para‌‌prevenir‌‌a‌‌crise;‌‌                               
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falta‌ ‌de‌ ‌conhecimento‌ ‌do‌ ‌que‌ ‌fazer‌ ‌para‌ ‌prevenir‌ ‌as‌ ‌crises;‌ ‌tratamento‌ ‌preventivo‌ ‌e;‌‌                         

autocuidado‌ ‌frente‌ ‌ao‌ ‌sintoma‌ ‌de‌ ‌dor.‌ ‌ 

Com‌ ‌relação‌ ‌aos‌ ‌comportamentos‌ ‌para‌ ‌a‌ ‌prevenção‌ ‌das‌ ‌crises,‌ ‌as‌ ‌crianças‌ ‌e‌‌                       

adolescentes‌ ‌relataram:‌ ‌ 
Na‌ ‌hora‌ ‌do‌ ‌frio‌ ‌usar‌ ‌roupa‌ ‌de‌ ‌frio‌ ‌e‌ ‌meia...‌ ‌Não‌ ‌deixar‌ ‌de‌ ‌comer.‌ ‌Quando‌ ‌o‌ ‌médico‌‌ 

passa‌ ‌os‌ ‌remédios‌ ‌pra‌ ‌eu‌ ‌tomar.‌ ‌É‌ ‌tomar‌ ‌certinho‌ ‌(Criança‌ ‌1).‌ ‌ 

Eu‌ ‌tomo‌ ‌muita‌ ‌(água),‌ ‌mas‌ ‌às‌ ‌vezes‌ ‌minha‌ ‌mãe‌ ‌tem‌ ‌que‌ ‌tá‌ ‌brigando‌ ‌(Criança‌ ‌6).‌ ‌ 

Eu‌ ‌geralmente‌ ‌evito‌ ‌fazer‌ ‌esportes‌ ‌radicais‌ ‌(Adolescente‌ ‌6).‌ ‌ 

Quando‌ ‌está‌ ‌frio‌ ‌e‌ ‌não‌ ‌eu‌ ‌visto‌ ‌short,‌ ‌eu‌ ‌morro‌ ‌de‌ ‌dor,‌ ‌então,‌ ‌não‌ ‌uso‌ ‌roupa‌ ‌curta‌‌ 

(Adolescente‌ ‌7).‌ ‌ 

Não‌ ‌ficar‌ ‌no‌ ‌frio...‌ ‌Tomar‌ ‌mais‌ ‌água‌ ‌(Adolescente‌ ‌10).‌ ‌ 

Apesar‌ ‌de‌ ‌um‌ ‌número‌ ‌considerável‌ ‌de‌ ‌participantes‌ ‌apresentarem‌ ‌conhecimentos‌‌                 

acerca‌ ‌da‌ ‌prevenção‌ ‌de‌ ‌crises,‌ ‌outros‌ ‌ainda‌ ‌parecem‌ ‌não‌ ‌possuir‌ ‌a‌ ‌mesma‌ ‌ciência,‌ ‌como‌‌                           

relatado‌ ‌nas‌ ‌seguintes‌ ‌frases:‌ ‌ 
Eu‌ ‌não‌ ‌sei‌ ‌bem‌ ‌o‌ ‌que‌ ‌eu‌ ‌tenho‌ ‌que‌ ‌fazer‌ ‌(Criança‌ ‌6).‌ ‌ 

Várias‌ ‌coisas.‌ ‌Vix…‌ ‌Tanta‌ ‌que‌ ‌nem‌ ‌lembro‌ ‌(Adolescente‌ ‌8).‌ ‌ 

Quanto‌ ‌aos‌ ‌tratamentos‌ ‌preventivos,‌ ‌os‌ ‌participantes‌ ‌relataram‌ ‌alguns,‌ ‌porém‌ ‌a‌‌                   

realização‌ ‌de‌ ‌hemotransfusão‌‌foi‌‌um‌‌dos‌‌aspectos‌‌que‌‌se‌‌destacou‌‌e‌‌demonstrou-se‌‌bastante‌‌                         

presente‌ ‌nas‌ ‌falas:‌ ‌ 
Tomar‌ ‌os‌ ‌remédios‌ ‌direitinho,‌ ‌fazer‌ ‌a‌ ‌hemotransfusão‌ ‌(Adolescente‌ ‌12).‌ ‌ 

Tirar‌ ‌meu‌ ‌sangue…‌ ‌Já‌ ‌tirei,‌ ‌agora‌ ‌falta‌ ‌colocar‌ ‌meu‌ ‌sangue‌ ‌(Criança‌ ‌5).‌ ‌ 

Fazer‌ ‌transfusão...‌ ‌Me‌ ‌alimentar‌ ‌bem‌ ‌(Adolescente‌ ‌5).‌ ‌ 

Ir‌ ‌no‌ ‌hospital‌ ‌fazer‌ ‌transfusão,‌ ‌e‌ ‌me‌ ‌cuidar‌ ‌(Adolescente‌ ‌13).‌ ‌ 

O‌ ‌sintoma‌ ‌de‌ ‌dor‌ ‌tende‌‌a‌‌ser‌‌comum‌‌em‌‌pacientes‌‌com‌‌anemia‌‌falciforme,‌‌portanto,‌‌                           

referindo-se‌ ‌a‌ ‌isso,‌ ‌o‌ ‌autocuidado‌ ‌foi‌ ‌identificado‌ ‌pelos‌ ‌participantes‌ ‌através‌ ‌do‌ ‌uso‌ ‌de‌‌                         

medicações:‌ ‌ 

 ‌‌Eu‌ ‌tomo‌ ‌remédio‌ ‌(Criança‌ ‌1).‌ ‌ 

Eu‌ ‌tomo‌ ‌dipirona,‌ ‌um‌ ‌que‌ ‌esqueci,‌ ‌um‌ ‌amarelinho/laranjado‌ ‌(Adolescente‌ ‌12).‌ ‌ 

‌ 

Com‌ ‌base‌ ‌nas‌‌informações‌‌colhidas‌‌foi‌‌perceptível‌‌a‌‌variação‌‌tanto‌‌de‌‌conhecimento‌‌                       

como‌ ‌expressão‌ ‌do‌ ‌mesmo‌ ‌de‌ ‌acordo‌ ‌com‌ ‌as‌ ‌individualidades‌ ‌de‌ ‌cada‌ ‌participante,‌ ‌porém‌‌                         

destaca-se‌‌que‌‌apenas‌‌conhecer‌‌as‌‌medidas‌‌preventivas,‌‌não‌‌é‌‌suficiente‌‌quando‌‌tais‌‌aspectos‌‌                         

não‌ ‌são‌ ‌colocados‌ ‌em‌ ‌prática.‌ ‌Sendo‌ ‌assim,‌ ‌é‌ ‌importante‌ ‌que‌ ‌além‌ ‌de‌ ‌educar‌‌as‌‌crianças‌‌e‌‌                               

adolescentes‌ ‌com‌ ‌AF,‌ ‌ocorra‌ ‌estímulos‌ ‌tanto‌ ‌dos‌ ‌profissionais‌ ‌da‌ ‌saúde,‌ ‌quando‌ ‌dos‌‌                       
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pais/responsáveis,‌ ‌para‌ ‌que‌ ‌os‌ ‌tratamentos‌ ‌sejam‌‌vistos‌‌com‌‌a‌‌devida‌‌e‌‌correta‌‌importância,‌‌                         

levando‌‌esses‌‌indivíduos‌‌a‌‌ter‌‌prazer‌‌em‌‌promover‌‌o‌‌autocuidado‌‌e‌‌a‌‌manutenção‌‌da‌‌própria‌‌                             

saúde.‌ 

‌ 

‌ 
Figura‌ ‌3‌ ‌(Criança‌ ‌1)-‌ ‌Ilustração‌ ‌criada‌ ‌pelo‌ ‌participante,‌ ‌onde‌ ‌demonstra‌ ‌o‌ ‌medicamento‌ ‌e‌ ‌as‌ ‌roupas‌ ‌agasalhadas‌‌ 

utilizadas‌ ‌para‌ ‌autocuidado‌ ‌e‌ ‌prevenção‌ ‌frente‌ ‌a‌ ‌crise‌ ‌de‌ ‌falcização.‌‌ 

‌ 

5.‌ ‌DISCUSSÃO‌ ‌ 

Devido‌ ‌a‌ ‌mutação‌ ‌nas‌ ‌hemácias‌ ‌de‌ ‌um‌ ‌indivíduo‌ ‌com‌ ‌anemia‌ ‌falciforme,‌ ‌estas‌‌                       

possuem‌‌um‌‌tempo‌‌de‌‌vida‌‌menor.‌‌Desta‌‌maneira‌‌torna-se‌‌necessário‌‌o‌‌diagnóstico‌‌precoce,‌‌o‌‌                           

acompanhamento‌ ‌hospitalar‌ ‌e‌ ‌a‌ ‌veiculação‌ ‌de‌ ‌informações‌ ‌corretas‌ ‌e‌ ‌coerentes‌ ‌que‌‌                     

favoreçam‌ ‌os‌ ‌cuidados‌ ‌exigidos‌ ‌pela‌ ‌doença.‌ ‌Portanto,‌ ‌objetiva-se‌ ‌por‌ ‌meio‌ ‌de‌ ‌cuidados‌‌                       

preventivos‌ ‌evitar‌ ‌quadros‌ ‌clínicos‌ ‌como:‌ ‌crises‌ ‌dolorosas‌ ‌agudas,‌ ‌sequestro‌ ‌esplênico,‌‌                   

acidente‌‌vascular‌‌cerebral,‌‌síndrome‌‌torácica‌‌aguda,‌‌disfunção‌‌pulmonar‌‌e‌‌renal‌‌crônica,‌‌entre‌‌                       

outras‌ ‌(BARROS,‌ ‌‌et‌ ‌al.,‌ ‌‌2019).‌ ‌ 

Estudos‌ ‌demonstram‌ ‌que‌ ‌em‌ ‌países‌ ‌em‌ ‌que‌ ‌está‌ ‌inserida‌ ‌a‌ ‌triagem‌ ‌neonatal‌ ‌para‌‌as‌‌                           

hemoglobinopatias,‌ ‌e‌ ‌nos‌ ‌quais‌ ‌são‌ ‌oferecidos‌ ‌acompanhamentos‌ ‌dos‌ ‌pacientes‌‌nos‌‌centros‌‌                     

especializados,‌ ‌a‌ ‌taxa‌ ‌de‌ ‌mortalidade‌ ‌geral‌ ‌sofreu‌ ‌redução‌ ‌de‌ ‌80%‌ ‌para‌ ‌1,8%‌ ‌(FORTINI,‌‌                         
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2019).‌ ‌O‌ ‌que‌ ‌demonstra‌ ‌a‌ ‌importância‌ ‌de‌‌profissionais‌‌capacitados‌‌divulgando‌‌informações‌‌                     

corretas‌ ‌e‌ ‌necessárias‌ ‌para‌ ‌que‌ ‌pacientes‌ ‌e‌ ‌familiares‌ ‌promovam‌ ‌o‌ ‌cuidado‌ ‌adequado.‌‌ ‌  

Durante‌ ‌a‌ ‌coleta‌ ‌de‌ ‌dados‌ ‌do‌ ‌estudo,‌ ‌por‌ ‌meio‌ ‌do‌ ‌formulário‌ ‌de‌ ‌caracterização,‌ ‌foi‌‌                           

observado‌ ‌que‌ ‌quanto‌ ‌ao‌ ‌diagnóstico‌ ‌precoce‌ ‌não‌ ‌houve‌ ‌falhas,‌ ‌sendo‌ ‌que‌ ‌100%‌ ‌(cem‌ ‌por‌‌                           

cento)‌ ‌dos‌ ‌participantes‌ ‌receberam‌ ‌o‌ ‌diagnóstico‌ ‌de‌ ‌anemia‌ ‌falciforme‌ ‌aos‌‌30‌‌dias‌‌de‌‌vida.‌‌                           

Porém,‌ ‌apenas‌ ‌ser‌ ‌diagnosticado‌ ‌não‌ ‌sugere‌ ‌que‌ ‌a‌ ‌qualidade‌‌de‌‌vida‌‌terá‌‌melhoras,‌‌pois‌‌tal‌‌                             

característica‌‌exige‌‌que‌‌os‌‌cuidados‌‌necessários‌‌sejam‌‌prestados‌‌ao‌‌longo‌‌de‌‌toda‌‌a‌‌vida‌‌dos‌‌                             

indivíduos.‌ ‌ 

Através‌‌do‌‌estudo‌‌foi‌‌identificada‌‌a‌‌relevância‌‌em‌‌educar‌‌crianças‌‌e‌‌adolescentes‌‌com‌                         

anemia‌ ‌falciforme‌ ‌desde‌ ‌a‌ ‌infância‌ ‌acerca‌ ‌de‌ ‌sua‌ ‌condição‌ ‌e‌‌como‌‌conviver‌‌com‌‌a‌‌mesma,‌‌                             

garantindo‌ ‌a‌ ‌aptidão‌ ‌para‌ ‌a‌ ‌promoção‌ ‌do‌ ‌autocuidado,‌ ‌a‌ ‌despeito‌ ‌do‌ ‌auxílio‌ ‌de‌ ‌seus‌‌                           

responsáveis‌ ‌à‌ ‌medida‌ ‌em‌ ‌que‌ ‌se‌ ‌tornam‌ ‌capazes.‌ ‌ 

O‌ ‌autocuidado‌ ‌está‌ ‌centrado‌ ‌na‌ ‌ideia‌‌de‌‌que‌‌o‌‌indivíduo‌‌seja‌‌promotor‌‌dos‌‌cuidados‌‌                           

referentes‌‌a‌‌si,‌‌o‌‌que‌‌gera‌‌independência‌‌e‌‌amplia‌‌o‌‌conhecimento‌‌sobre‌‌si‌‌mesmo.‌‌Segundo‌‌                             

Santos‌ ‌(2018)‌ ‌crianças‌ ‌e‌ ‌adolescentes‌ ‌passam‌ ‌a‌ ‌desenvolver‌ ‌o‌ ‌senso‌ ‌de‌ ‌autocuidado‌ ‌no‌‌                         

momento‌‌em‌‌que‌‌começam‌‌a‌‌compreender‌‌as‌‌experiências‌‌relacionadas‌‌às‌‌doenças‌‌como‌‌algo‌‌                         

natural‌ ‌e‌ ‌familiar.‌ ‌ 

Diversos‌ ‌participantes‌ ‌do‌ ‌estudo‌ ‌relataram‌ ‌não‌ ‌saber‌ ‌o‌ ‌significado‌ ‌real‌ ‌da‌ ‌palavra‌‌                       

autocuidado.‌ ‌Contudo,‌ ‌em‌ ‌suas‌ ‌falas‌ ‌puderam‌ ‌classificar‌ ‌medidas‌ ‌que‌ ‌deveriam‌‌tomar‌‌para‌‌                       

prevenir‌ ‌as‌‌sintomatologias‌‌da‌‌doença,‌‌demonstrando‌‌certo‌‌domínio‌‌sobre‌‌o‌‌assunto.‌‌Porém,‌‌                       

saber‌‌o‌‌que‌‌deve‌‌ser‌‌feito‌‌e‌‌fazê-lo,‌‌torna-se‌‌um‌‌contraponto‌‌entre‌‌esse‌‌público‌‌alvo,‌‌os‌‌quais‌‌                                 

possuem‌ ‌conhecimento,‌ ‌mas‌ ‌não‌ ‌suficiente‌ ‌para‌ ‌levá-los‌ ‌a‌ ‌praticar‌ ‌todas‌ ‌as‌ ‌formas‌ ‌de‌‌                         

cuidado,‌ ‌o‌ ‌que‌ ‌denota‌ ‌certa‌‌falta‌‌de‌‌incentivo‌‌correto‌‌e‌‌eficaz‌‌por‌‌parte‌‌dos‌‌profissionais‌‌da‌‌                               

saúde‌ ‌e‌ ‌dos‌ ‌familiares.‌ ‌ 

A‌ ‌falta‌ ‌de‌ ‌maturidade‌ ‌combinada‌ ‌com‌ ‌despreparo‌ ‌corrobora‌ ‌para‌ ‌as‌ ‌repercussões‌‌                     

clínicas‌‌negativas,‌‌as‌‌quais‌‌podem‌‌gerar‌‌sequelas‌‌irreversíveis,‌‌sendo‌‌assim,‌‌quando‌‌a‌‌criança‌‌                         

e/ou‌ ‌adolescente‌ ‌torna-se‌ ‌capaz‌ ‌de‌ ‌compreender‌ ‌tais‌ ‌aspectos,‌ ‌é‌ ‌importante‌ ‌que‌ ‌receba‌ ‌as‌‌                         

informações‌ ‌corretas‌ ‌no‌ ‌devido‌ ‌tempo.‌ ‌Tendo‌ ‌em‌ ‌vista‌ ‌que‌ ‌maturidade‌ ‌não‌ ‌é‌ ‌sinônimo‌ ‌de‌‌                           

idade,‌ ‌mas‌ ‌deve‌ ‌ser‌ ‌levada‌ ‌em‌ ‌consideração,‌ ‌de‌ ‌acordo‌ ‌com‌ ‌as‌ ‌individualidades‌ ‌de‌ ‌cada‌‌                           

pessoa‌ ‌e‌ ‌caso,‌ ‌lembrando-se‌ ‌que‌ ‌a‌ ‌família‌ ‌ainda‌ ‌é‌‌uma‌‌base‌‌de‌‌apoio‌‌eficaz‌‌durante‌‌todo‌‌o‌                                 

processo,‌ ‌mas‌ ‌a‌ ‌medida‌ ‌em‌‌que‌‌o‌‌indivíduo‌‌com‌‌AF‌‌amadurece,‌‌ele‌‌não‌‌apenas‌‌pode‌‌como‌‌                               

deve‌ ‌promover‌ ‌o‌ ‌autocuidado‌ ‌e‌ ‌receber‌ ‌informações‌ ‌que‌ ‌o‌ ‌auxiliem‌ ‌nesse‌ ‌processo.‌ ‌ 
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O‌ ‌uso‌ ‌do‌ ‌lúdico‌ ‌e‌ ‌das‌ ‌redes‌ ‌sociais‌ ‌podem‌ ‌ser‌ ‌ferramentas‌ ‌que‌ ‌corroboram‌ ‌com‌ ‌os‌‌                             

profissionais‌ ‌e‌ ‌familiares‌ ‌a‌ ‌atraírem‌ ‌crianças‌ ‌e‌ ‌adolescentes‌ ‌ao‌ ‌autocuidado,‌ ‌levando-os‌ ‌a‌‌                       

aprender‌‌de‌‌maneira‌‌criativa‌‌e‌‌inovadora,‌‌de‌‌forma‌‌a‌‌encontrar‌‌certo‌‌prazer‌‌na‌‌manutenção‌‌do‌‌                             

cuidado‌ ‌individual.‌ ‌Estudos‌ ‌apontam‌ ‌que‌ ‌o‌ ‌uso‌ ‌das‌ ‌tecnologias‌ ‌tem‌ ‌se‌ ‌mostrado‌ ‌relevante‌‌                         

para‌‌a‌‌área‌‌da‌‌saúde,‌‌contribuindo‌‌nas‌‌relações‌‌humanas‌‌como‌‌formação‌‌de‌‌vínculo,‌‌aquisição‌‌                           

de‌ ‌autonomia,‌ ‌acolhimento,‌ ‌e‌ ‌na‌ ‌interação‌ ‌entre‌ ‌profissional‌ ‌e‌ ‌usuário‌ ‌(BEZERRA,‌ ‌‌et‌‌                       

al.,‌2021).‌ ‌ 

Durante‌ ‌a‌ ‌adolescência‌ ‌o‌ ‌indivíduo‌ ‌busca‌ ‌por‌ ‌maior‌ ‌autonomia,‌ ‌sendo‌ ‌assim,‌ ‌os‌‌                       

participantes‌ ‌na‌‌faixa‌‌etária‌‌dos‌‌13‌‌aos‌‌17‌‌anos,‌‌apresentaram‌‌conhecimentos‌‌mais‌‌amplos‌‌e‌‌                           

maior‌ ‌domínio‌ ‌sobre‌ ‌sua‌ ‌condição‌ ‌e‌ ‌o‌ ‌que‌ ‌devem‌ ‌fazer‌ ‌a‌ ‌respeito,‌ ‌em‌ ‌comparação‌‌com‌‌as‌‌                               

crianças‌ ‌de‌ ‌6‌ ‌a‌ ‌12‌ ‌anos.‌ ‌ 

Foi‌ ‌observado‌ ‌que‌ ‌crianças‌ ‌menores‌ ‌de‌ ‌12‌ ‌anos‌ ‌de‌ ‌idade,‌ ‌possuem‌ ‌a‌ ‌tendência‌ ‌em‌‌                           

recorrem‌ ‌aos‌ ‌cuidados‌ ‌dos‌ ‌pais,‌ ‌tendo‌ ‌em‌ ‌vista‌ ‌que‌ ‌ainda‌ ‌estão‌ ‌em‌ ‌um‌ ‌processo‌ ‌de‌‌                             

autodescoberta‌ ‌e‌ ‌aquisição‌ ‌de‌ ‌maturidade.‌ ‌Porém,‌ ‌a‌ ‌dinâmica‌ ‌familiar‌ ‌também‌ ‌demonstra‌‌                     

grande‌ ‌influência‌ ‌nesse‌ ‌processo.‌ ‌ 

A‌‌interferência‌‌dos‌‌pais‌‌através‌‌da‌‌superproteção,‌‌é‌‌um‌‌fator‌‌presente,‌‌e‌‌que‌‌acaba‌‌por‌‌                             

dificultar‌ ‌o‌ ‌desenvolvimento‌ ‌do‌ ‌autocuidado‌ ‌desses‌ ‌indivíduos,‌ ‌tendo‌ ‌em‌ ‌vista‌ ‌que‌ ‌seus‌‌                       

responsáveis‌ ‌tomam‌ ‌para‌ ‌si‌ ‌responsabilidades‌ ‌que‌ ‌poderiam‌ ‌estar‌ ‌sendo‌ ‌exercidas‌ ‌pelos‌‌                     

filhos,‌ ‌como‌ ‌por‌ ‌exemplo‌ ‌preparar‌ ‌a‌ ‌própria‌ ‌medicação.‌ ‌Brito,‌ ‌‌et‌ ‌al‌ ‌(2021),‌ ‌afirma‌ ‌que‌ ‌a‌‌                             

superproteção‌‌surge‌‌devido‌‌ao‌‌medo‌‌da‌‌perda‌‌e‌‌da‌‌morte‌‌do‌‌ente‌‌querido.‌‌Porém,‌‌esses‌‌medos‌‌                               

quando‌ ‌geram‌ ‌atitudes‌ ‌que‌ ‌limitam‌ ‌a‌ ‌autonomia‌ ‌do‌ ‌indivíduo,‌ ‌devem‌ ‌ser‌ ‌identificados‌ ‌e‌                         

tratados‌ ‌para‌ ‌que‌ ‌não‌ ‌influenciem‌ ‌no‌ ‌processo‌ ‌de‌ ‌desenvolvimento‌ ‌das‌ ‌crianças‌ ‌e‌‌                       

adolescentes.‌ ‌ 

Quando‌‌se‌‌fala‌‌acerca‌‌de‌‌indivíduos,‌‌não‌‌se‌‌deve‌‌esquecer‌‌das‌‌individualidades‌‌que‌‌os‌‌                           

compõem,‌‌sendo‌‌assim,‌‌observa-se‌‌certa‌‌variedade‌‌na‌‌forma‌‌de‌‌como‌‌a‌‌autonomia‌‌do‌‌cuidado‌‌                           

é‌ ‌vista‌ ‌pelos‌ ‌participantes,‌ ‌caracterizada‌ ‌pelo‌ ‌modo‌ ‌de‌ ‌criação,‌ ‌onde‌ ‌foi‌ ‌observado‌ ‌que‌‌                         

crianças‌ ‌de‌ ‌mesma‌ ‌faixa‌ ‌etária,‌ ‌possuíam‌ ‌maturidade‌ ‌e‌ ‌capacidade‌ ‌de‌ ‌promover‌ ‌o‌‌                       

autocuidado‌‌distintas,‌‌devido‌‌aos‌‌costumes‌‌familiares,‌‌e‌‌a‌‌diversidade‌‌nos‌‌convívios‌‌externos.‌‌                       

Sendo‌‌assim,‌‌o‌‌processo‌‌do‌‌cuidar‌‌proporcionado‌‌pelos‌‌enfermeiros‌‌deve‌‌visar‌‌a‌‌humanização‌‌                         

e‌ ‌a‌ ‌compreensão‌ ‌da‌ ‌dinâmica‌ ‌familiar‌ ‌de‌ ‌cada‌ ‌paciente‌ ‌em‌ ‌sua‌ ‌singularidade.‌ ‌ 

O‌‌profissional‌‌da‌‌saúde‌‌deve‌‌buscar‌‌por‌‌meio‌‌da‌‌assistência‌‌humanizada,‌‌influenciar‌‌a‌‌                         

participação‌ ‌do‌ ‌paciente‌ ‌no‌ ‌cuidado,‌ ‌preservando‌ ‌sua‌ ‌autonomia‌ ‌(PEREIRA,‌ ‌2017).‌ ‌Com‌‌                     
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isso,‌ ‌o‌ ‌paciente‌ ‌passará‌‌a‌‌ter‌‌o‌‌conforto‌‌e‌‌liberdade‌‌necessária‌‌para‌‌intervir‌‌em‌‌seu‌‌cuidado,‌‌                               

de‌ ‌modo‌ ‌que‌ ‌crianças,‌ ‌adolescentes,‌ ‌familiares‌ ‌e‌ ‌profissionais,‌ ‌realizem‌ ‌um‌ ‌trabalho‌ ‌em‌‌                       

equipe‌ ‌em‌ ‌prol‌ ‌da‌ ‌melhoria‌ ‌da‌ ‌qualidade‌ ‌de‌ ‌vida‌ ‌dos‌ ‌indivíduos‌ ‌com‌ ‌AF.‌ ‌ 

A‌ ‌AF‌ ‌é‌ ‌uma‌ ‌doença‌ ‌praticamente‌ ‌incurável,‌ ‌tendo‌ ‌em‌ ‌vista‌ ‌que‌ ‌atualmente‌ ‌o‌‌                         

transplante‌ ‌‌de‌ ‌células-tronco‌ ‌hematopoéticas‌ ‌alogênico‌ ‌no‌ ‌tratamento‌‌da‌‌doença‌‌falciforme,‌‌                   

tem‌‌se‌‌mostrado‌‌eficaz‌‌e‌‌foi‌‌incorporado‌‌no‌‌sistema‌‌único‌‌de‌‌saúde,‌‌pela‌‌portaria‌‌n°30,‌‌de‌‌30‌‌                                 

de‌ ‌junho‌ ‌de‌ ‌2015‌ ‌(MS).‌ ‌‌Porém,‌ ‌em‌‌sua‌‌maioria‌‌os‌‌indivíduos‌‌não‌‌realizaram‌‌o‌‌transplante,‌‌                             

pois‌ ‌o‌ ‌mesmo‌ ‌requer‌ ‌certas‌ ‌exigências,‌ ‌e‌ ‌com‌ ‌isso‌ ‌devem‌ ‌realizar‌ ‌cuidados‌ ‌preventivos,‌‌                         

como:‌ ‌fazer‌ ‌o‌ ‌uso‌ ‌de‌ ‌agasalhos‌ ‌adequados‌ ‌em‌ ‌tempos‌ ‌frios,‌ ‌possuir‌ ‌uma‌ ‌alimentação‌‌                         

apropriada,‌ ‌manter-se‌ ‌bem‌ ‌hidratados,‌ ‌fazer‌ ‌o‌ ‌uso‌ ‌contínuo‌ ‌e‌ ‌correto‌ ‌das‌ ‌medicações‌‌                       

recomendadas,‌ ‌entre‌ ‌outros‌ ‌fatores,‌ ‌os‌ ‌quais‌ ‌auxiliam‌ ‌a‌ ‌evitar‌ ‌crises‌ ‌e‌ ‌até‌ ‌mesmo‌ ‌a‌ ‌morte.‌‌                             

Portanto,‌ ‌o‌ ‌profissional‌ ‌de‌ ‌saúde‌ ‌deve‌ ‌estar‌ ‌habilitado‌ ‌para‌ ‌preparar‌ ‌os‌ ‌responsáveis‌ ‌e‌ ‌a‌‌                           

criança‌‌ou‌‌adolescente‌‌em‌‌relação‌‌a‌‌estes‌‌cuidados,‌‌não‌‌omitindo‌‌nenhuma‌‌informação,‌‌pois‌‌                         

quando‌‌em‌‌casa,‌‌a‌‌maioria‌‌desses‌‌indivíduos‌‌não‌‌terá‌‌um‌‌profissional‌‌presente.‌‌Sendo‌‌assim,‌‌                           

segundo‌‌Fortini‌‌(2019),‌‌os‌‌responsáveis‌‌devem‌‌ser‌‌orientados‌‌sobre‌‌a‌‌importância‌‌de‌‌manter‌‌a‌‌                           

hidratação‌‌e‌‌nutrição‌‌do‌‌filho,‌‌prevenindo‌‌as‌‌crises,‌‌através‌‌de‌‌medidas‌‌profiláticas,‌‌ensinadas‌‌                         

aos‌ ‌familiares‌ ‌pelos‌ ‌profissionais‌ ‌de‌ ‌saúde.‌ ‌ 
Demonstrar‌ ‌à‌ ‌criança‌ ‌e/ou‌ ‌adolescente‌ ‌por‌ ‌meio‌ ‌de‌ ‌educação‌ ‌em‌ ‌saúde‌ ‌que‌ ‌são‌‌                         

indivíduos‌‌capazes‌‌de‌‌promover‌‌o‌‌próprio‌‌cuidado‌‌e‌‌depositar‌‌neles‌‌essa‌‌credibilidade,‌‌pode‌‌                         

aumentar‌ ‌seu‌ ‌senso‌‌de‌‌responsabilidade‌‌e‌‌confiança‌‌neles‌‌próprios.‌‌Sendo‌‌assim,‌‌as‌‌práticas‌‌                         

educativas‌ ‌devem‌ ‌ser‌ ‌realizadas‌ ‌de‌ ‌modo‌ ‌a‌ ‌estimular‌ ‌a‌ ‌autonomia‌ ‌dos‌ ‌pacientes,‌ ‌para‌ ‌que‌‌                           

desta‌ ‌maneira,‌ ‌eles‌ ‌sejam‌ ‌guiados‌ ‌a‌ ‌tomar‌ ‌escolhas‌ ‌saudáveis‌ ‌(COSTA,‌ ‌‌et‌ ‌al.,‌ ‌‌2020).‌ ‌ 

Profissionais‌ ‌da‌ ‌saúde‌ ‌que‌ ‌atendem‌ ‌crianças‌ ‌e‌ ‌adolescentes‌ ‌com‌ ‌necessidade‌ ‌de‌‌                     

cuidados‌ ‌especiais,‌ ‌bem‌ ‌preparados,‌ ‌serão‌ ‌capazes‌ ‌de‌ ‌‌formar‌ ‌pais‌ ‌bem‌ ‌orientados‌ ‌e‌‌                       

consequentemente‌‌pacientes‌‌bem‌‌informados,‌‌o‌‌que‌‌limita‌‌as‌‌“falhas‌‌do‌‌sistema”‌‌e‌‌contribui‌‌                         

para‌ ‌a‌ ‌diminuição‌ ‌das‌ ‌taxas‌ ‌de‌ ‌mortalidade‌ ‌prematura‌ ‌e‌ ‌sequelas‌ ‌oriundas‌ ‌da‌ ‌anemia‌‌                         

falciforme.‌ ‌ 

É‌ ‌de‌ ‌extrema‌ ‌importância‌ ‌que‌ ‌ocorra‌ ‌diálogo‌‌entre‌‌os‌‌profissionais‌‌e‌‌seus‌‌pacientes,‌‌                         

tendo‌ ‌em‌ ‌vista‌ ‌que‌ ‌esses‌‌são‌‌capazes‌‌de‌‌compreender‌‌aquilo‌‌que‌‌se‌‌refere‌‌a‌‌eles‌‌mesmos,‌‌e‌‌                                 

assim‌ ‌quando‌ ‌identificado‌ ‌alguma‌ ‌prática‌ ‌de‌ ‌cuidado‌ ‌errada,‌ ‌como‌ ‌por‌ ‌exemplo‌ ‌não‌ ‌se‌‌                         

agasalharem‌ ‌devidamente,‌ ‌os‌ ‌profissionais‌ ‌possam‌ ‌intervir‌ ‌e‌ ‌auxiliar.‌ ‌ 

Referente‌ ‌ao‌ ‌estudo,‌ ‌o‌ ‌conhecimento‌ ‌sobre‌ ‌as‌ ‌medicações‌ ‌foi‌ ‌aquele‌ ‌de‌ ‌maior‌‌                       
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destaque‌‌entre‌‌as‌‌falas,‌‌tendo‌‌em‌‌vista‌‌que‌‌os‌‌remédios‌‌demonstram-se‌‌como‌‌algo‌‌palpável‌‌e‌‌                             

tangível‌‌durante‌‌o‌‌cuidado,‌‌sendo‌‌utilizados‌‌diariamente‌‌e‌‌com‌‌rigor.‌‌Outro‌‌ponto‌‌relevante‌‌e‌‌                           

sempre‌ ‌presente‌ ‌nas‌ ‌falas‌ ‌foi‌ ‌a‌ ‌realização‌ ‌de‌ ‌hemotransfusão,‌ ‌devido‌ ‌ao‌ ‌fato‌ ‌de‌ ‌que‌ ‌os‌‌                             

participantes‌‌foram‌‌entrevistados‌‌em‌‌ambiente‌‌hospitalar,‌‌e‌‌em‌‌sua‌‌maioria‌‌aguardavam‌‌para‌‌                       

a‌ ‌realização‌ ‌deste‌ ‌procedimento.‌ ‌ 

‌A‌ ‌hemotransfusão‌ ‌é‌ ‌caracterizada‌ ‌pela‌ ‌transfusão‌ ‌de‌ ‌sangue,‌ ‌seus‌ ‌componentes‌ ‌e‌‌                       

derivados,‌ ‌para‌ ‌a‌ ‌correção‌ ‌de‌ ‌deficiências‌ ‌no‌ ‌transporte‌ ‌de‌ ‌oxigênio‌ ‌e‌ ‌hemostasia‌ ‌(SILVA,‌‌                         

2019).‌ ‌Para‌ ‌indivíduos‌ ‌com‌ ‌AF‌ ‌esse‌ ‌procedimento‌ ‌mostra-se‌ ‌útil‌ ‌e‌ ‌um‌ ‌fator‌ ‌chave‌ ‌na‌‌                           

prevenção‌‌de‌‌sintomas‌‌e‌‌no‌‌tratamento.‌‌A‌‌transfusão‌‌sanguínea‌‌amplia‌‌a‌‌eficácia‌‌da‌‌condução‌‌                           

de‌ ‌oxigênio‌ ‌e‌ ‌melhora‌ ‌a‌ ‌fluidez‌ ‌sanguínea‌ ‌(BARROS,‌ ‌‌et‌ ‌al,‌ ‌‌2019).‌ ‌ 

Porém,‌ ‌o‌ ‌tratamento‌ ‌e‌ ‌os‌ ‌cuidados‌ ‌preventivos‌ ‌para‌ ‌aqueles‌ ‌que‌ ‌possuem‌ ‌AF,‌ ‌não‌‌                         

devem‌ ‌estar‌ ‌apenas‌ ‌focados‌ ‌em‌ ‌medicações‌ ‌e‌ ‌procedimentos‌ ‌realizados‌ ‌em‌ ‌ambiente‌‌                     

hospitalar,‌ ‌tendo‌ ‌em‌ ‌vista‌ ‌que‌ ‌caso‌‌precauções‌‌apropriadas‌‌sejam‌‌tomadas‌‌em‌‌suas‌‌próprias‌‌                         

casas‌ ‌e‌ ‌lugares‌ ‌onde‌ ‌costumam‌ ‌frequentar,‌ ‌os‌ ‌índices‌ ‌de‌ ‌idas‌ ‌aos‌ ‌hospitais‌ ‌diminuirão,‌ ‌e‌‌o‌‌                             

paciente‌ ‌se‌ ‌tornará‌ ‌empoderado‌ ‌quando‌ ‌ao‌ ‌seu‌ ‌cuidado,‌ ‌percebendo‌ ‌que‌ ‌essas‌ ‌funções‌ ‌não‌‌                         

cabem‌ ‌apenas‌ ‌aos‌ ‌profissionais‌ ‌da‌ ‌saúde,‌ ‌mas‌ ‌a‌ ‌ele‌ ‌também.‌ ‌ 

Com‌ ‌isso,‌ ‌para‌ ‌que‌ ‌crianças‌ ‌e‌ ‌adolescentes‌ ‌conheçam‌ ‌os‌ ‌métodos‌ ‌de‌ ‌prevenção,‌‌                       

aceitem‌ ‌os‌ ‌tratamentos‌ ‌e‌ ‌desenvolvam‌ ‌o‌ ‌autocuidado,‌ ‌é‌ ‌necessário‌ ‌que‌ ‌haja‌ ‌uma‌ ‌parceria‌‌                         

entre‌‌os‌‌profissionais‌‌da‌‌saúde,‌‌o‌‌paciente‌‌e‌‌sua‌‌família,‌‌de‌‌modo‌‌a‌‌realizar‌‌uma‌‌educação‌‌em‌                                 

saúde‌‌atrativa,‌‌que‌‌venha‌‌a‌‌ser‌‌praticada‌‌durante‌‌toda‌‌a‌‌vida‌‌desses‌‌indivíduos,‌‌melhorando‌‌a‌‌                             

qualidade‌ ‌e‌ ‌expectativa‌ ‌de‌ ‌vida‌ ‌dessa‌ ‌população.‌ ‌Levando‌ ‌em‌ ‌consideração‌ ‌os‌ ‌seus‌‌                       

conhecimentos‌ ‌sobre‌ ‌a‌ ‌doença‌ ‌e‌ ‌tratamentos,‌ ‌além‌ ‌do‌ ‌seu‌ ‌grau‌ ‌de‌ ‌maturidade,‌ ‌para‌ ‌que‌‌                           

coerentemente‌ ‌e‌ ‌gradativamente‌ ‌estejam‌ ‌assumindo‌ ‌a‌ ‌responsabilidade‌ ‌do‌ ‌seu‌ ‌autocuidado.‌ ‌ 

‌ 

6.‌ ‌LIMITAÇÕES‌ ‌DO‌ ‌ESTUDO‌ ‌ 

Inicialmente‌ ‌a‌ ‌metodologia‌ ‌do‌ ‌estudo‌ ‌não‌ ‌levava‌ ‌em‌ ‌conta‌‌a‌‌pandemia‌‌que‌‌afetou‌‌o‌‌                           

Brasil‌‌a‌‌partir‌‌do‌‌ano‌‌de‌‌2020‌‌através‌‌da‌‌SARS-CoV-19,‌‌sendo‌‌assim,‌‌para‌‌dar‌‌continuidade,‌‌                             

foi‌ ‌necessário‌ ‌realizar‌ ‌pequenos‌ ‌ajustes‌ ‌quanto‌ ‌a‌ ‌dinâmica‌ ‌de‌ ‌criatividade‌ ‌e‌ ‌sensibilidade‌‌                       

“Corpo‌ ‌Saber”,‌ ‌a‌ ‌qual‌ ‌recomenda‌ ‌que‌ ‌os‌ ‌participantes‌ ‌estejam‌ ‌em‌ ‌grupos‌ ‌durante‌ ‌sua‌‌                         

realização.‌ ‌Desta‌ ‌maneira,‌ ‌a‌ ‌atividade‌ ‌foi‌ ‌executada‌‌individualmente‌‌com‌‌cada‌‌participante,‌‌                     

seguindo‌ ‌os‌ ‌protocolos‌ ‌de‌ ‌higiene‌ ‌e‌ ‌distanciamento‌ ‌recomendados.‌ ‌ 
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Outra‌ ‌limitação‌ ‌encontrada‌ ‌foi‌ ‌a‌ ‌presença‌ ‌e‌ ‌interrupção‌ ‌constante‌ ‌dos‌‌                   

pais/responsáveis‌ ‌durante‌ ‌a‌ ‌realização‌ ‌das‌ ‌dinâmicas,‌ ‌onde‌ ‌estes‌ ‌interferiam‌ ‌nas‌ ‌falas‌ ‌das‌‌                       

crianças‌ ‌e‌ ‌adolescentes,‌ ‌bem‌ ‌como‌ ‌em‌ ‌suas‌ ‌explicações‌ ‌acerca‌ ‌dos‌ ‌desenhos‌ ‌realizados,‌‌                       

respondendo‌‌por‌‌eles‌‌e‌‌os‌‌impedindo‌‌de‌‌dar‌‌continuidade‌‌em‌‌falas‌‌já‌‌iniciadas,‌‌gerando‌‌certo‌‌                             

viés,‌ ‌e‌ ‌respostas‌ ‌curtas.‌ ‌Além‌ ‌do‌ ‌mais,‌ ‌a‌‌coleta‌‌de‌‌dados‌‌do‌‌estudo‌‌foi‌‌realizada‌‌apenas‌‌em‌‌                                 

um‌ ‌único‌ ‌serviço‌ ‌especializado‌ ‌no‌ ‌atendimento‌ ‌de‌ ‌hemoglobinopatias.‌ ‌ 

7.‌ ‌CONSIDERAÇÕES‌ ‌FINAIS‌ ‌ 

Através‌ ‌do‌ ‌presente‌ ‌estudo,‌ ‌pode-se‌ ‌observar‌ ‌a‌ ‌relevância‌ ‌em‌ ‌influenciar‌ ‌pacientes‌‌                     

com‌ ‌anemia‌ ‌falciforme‌ ‌a‌ ‌desenvolverem‌ ‌desde‌ ‌o‌ ‌período‌ ‌escolar‌ ‌a‌ ‌capacidade‌ ‌para‌ ‌o‌‌                         

autocuidado,‌‌tendo‌‌em‌‌vista‌‌que‌‌sua‌‌condição‌‌perdurará‌‌por‌‌toda‌‌a‌‌vida,‌‌e‌‌conhecer‌‌os‌‌fatores‌‌                               

desencadeantes‌ ‌de‌ ‌hospitalizações‌ ‌as‌ ‌reduzirá‌ ‌consideravelmente.‌ ‌ 

O‌ ‌trabalho‌ ‌em‌ ‌equipe,‌ ‌em‌ ‌parceria‌ ‌com‌ ‌profissionais‌‌da‌‌saúde,‌‌paciente‌‌e‌‌familiares‌‌                         

gerará‌‌melhor‌‌qualidade‌‌de‌‌vida,‌‌e‌‌quando‌‌bem‌‌informados,‌‌os‌‌pacientes‌‌poderão‌‌ser‌‌agentes‌‌                           

ativos‌‌no‌‌processo‌‌do‌‌cuidar,‌‌compreendendo‌‌o‌‌que‌‌devem‌‌fazer,‌‌mas‌‌além‌‌disso,‌‌o‌‌porque‌‌da‌‌                               

privação‌ ‌de‌ ‌certas‌ ‌atividades,‌ ‌ou‌ ‌da‌ ‌necessidade‌ ‌de‌ ‌uso‌ ‌de‌ ‌certas‌ ‌medicações‌ ‌por‌ ‌exemplo.‌ ‌ 

O‌ ‌período‌ ‌da‌ ‌infância‌ ‌e‌ ‌adolescência‌ ‌refere-se‌ ‌aos‌ ‌momentos‌ ‌de‌ ‌descobertas‌ ‌e‌‌                       

aprendizagens,‌ ‌sejam‌ ‌elas‌‌acadêmicas,‌‌coletivas‌‌ou‌‌pessoais,‌‌onde‌‌os‌‌indivíduos‌‌passam‌‌por‌‌                       

transições‌ ‌sociais,‌ ‌cognitivas,‌ ‌pessoais‌ ‌e‌ ‌psicológicas.‌ ‌Portanto,‌ ‌compreender‌ ‌desde‌ ‌cedo‌‌                   

como‌‌lidar‌‌consigo‌‌e‌‌quais‌‌as‌‌exigências‌‌de‌‌seu‌‌corpo,‌‌bem‌‌como‌‌seus‌‌limites,‌‌fará‌‌com‌‌que‌‌                                 

esses‌ ‌indivíduos‌ ‌tornem-se‌ ‌adultos‌ ‌capacitados,‌ ‌autônomos,‌ ‌independentes‌ ‌e‌ ‌habilitados‌ ‌a‌‌                   

realizar‌ ‌a‌ ‌manutenção‌ ‌da‌ ‌própria‌ ‌saúde,‌ ‌permitindo-os‌ ‌possuir‌ ‌domínio‌ ‌sobre‌ ‌si.‌ ‌ 

Com‌ ‌isso,‌ ‌o‌ ‌estudo‌ ‌buscou‌ ‌contribuir‌ ‌com‌ ‌o‌ ‌sistema‌ ‌de‌ ‌saúde‌ ‌e‌ ‌seus‌ ‌profissionais,‌‌                           

proporcionando‌‌conhecimento‌‌detalhado‌‌de‌‌até‌‌que‌‌ponto‌‌crianças‌‌e‌‌adolescentes‌‌com‌‌anemia‌‌                       

falciforme‌ ‌tem‌ ‌recebido‌ ‌informações‌ ‌coerentes‌ ‌para‌ ‌a‌ ‌promoção‌ ‌do‌ ‌autocuidado,‌ ‌e‌ ‌as‌‌                       

compreendido‌‌de‌‌maneira‌‌que‌‌coloquem‌‌em‌‌prática,‌‌gerando‌‌melhorias‌‌no‌‌processo‌‌do‌‌cuidar‌‌                         

tanto‌‌dos‌‌profissionais‌‌da‌‌saúde,‌‌quanto‌‌dos‌‌familiares‌‌e‌‌dos‌‌próprios‌‌pacientes.‌‌Possuindo‌‌a‌‌                           

finalidade‌ ‌de‌ ‌aumentar‌ ‌a‌ ‌expectativa‌ ‌de‌ ‌vida‌ ‌desses‌ ‌indivíduos,‌ ‌estimulando‌ ‌o‌‌                     

autoconhecimento,‌ ‌a‌ ‌autoavaliação‌ ‌e‌ ‌autonomia‌ ‌para‌ ‌o‌ ‌cuidado,‌ ‌e‌ ‌diminuindo‌ ‌os‌ ‌riscos‌‌                       

gerados‌‌pela‌‌falta‌‌de‌‌compreensão‌‌da‌‌doença,‌‌bem‌‌como‌‌os‌‌índices‌‌de‌‌internação,‌‌gerados‌‌por‌‌                             

negligências,‌ ‌ou‌ ‌falta‌ ‌de‌ ‌conhecimento‌ ‌preciso.‌ ‌ 

‌ 
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