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Busca pelo tratamento da crise algica na doenga falciforme: concepgodes das genitoras
Search for the treatment of pain crises in sickle cell disease: mothers’ conceptions
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RESUMO

Objetivo: Conhecer os aspectos envolvidos na busca por tratamento da crise algica na doenga falciforme, a partir das concepgdes
das genitoras/responsaveis. Métodos: Pesquisa descritiva, de abordagem qualitativa, realizada entre os meses de julho a novembro
de 2017, no Centro de Atendimento a Pessoa com Doencga Falciforme em Feira de Santana, Bahia, Brasil, com seis maes/
responsaveis de criangas e adolescente entre 6 a 18 anos. A coleta de dados se deu por meio de entrevistas semiestruturadas.
Os dados foram analisados pelos critérios da andlise de conteudo tematica e apresentados em quatro categorias: “Motivos que
levaram a procura de unidades especializadas”, “Dificuldades encontradas no trajeto a unidade de saude/logistica”, “Infraestrutura/
falta de sensibilizagao profissional para o atendimento de urgéncia” e “Condi¢bes para alta/sentimentos na alta hospitalar”.
Resultados: Os principais motivos para procura de uma unidade especializada foram as crises algicas, bem como febre e infecgbes
pregressas. As dificuldades encontradas no trajeto/logistica referem-se ao longo percurso entre o domicilio e o hospital, falta de
veiculo préprio e a demora no atendimento. A infraestrutura hospitalar foi considerada confortavel, porém casos de subjugacgéo
da dor e falta de atendimento integral foi associada a falta de conscientizagao profissional para o problema. As condigdes de
alta foram relacionadas ao alivio da dor, trazendo sentimentos de alegria na alta hospitalar. Conclusdo: Os achados revelam
fatores relacionados a dificuldade de acesso aos servigos de saude devido a vulnerabilidade social, havendo necessidade de
estratégias efetivas de educagcdo em saude para capacitar os pais/responsaveis no cuidado domiciliar, visando a prevengao
das crises, além de criagdo de novas unidades especializadas para facilitar atendimento humanizado ao paciente e familiar.

Descritores: Saude da Crianga; Anemia Falciforme; Dor; Terapéutica.

ABSTRACT

Objective: To know the aspects involved in the search for treatment of pain crisis in sickle cell disease based on mothers’/caregivers’
conceptions. Methods: This qualitative descriptive study was carried out between the months of July and November 2017 at the
Center for the Care of People with Sickle Cell Disease in Feira de Santana, Bahia, Brazil, with six parents/guardians of children
and adolescents aged 6-18 years. The data were collected through semi-structured interviews. The data were analyzed based
on thematic content analysis criteria and presented in four categories: “Reasons that lead to the search for specialized centers”,
“Difficulties encountered in the path to the health center/logistics”, “Infrastructure/lack of professional awareness for urgent care”,
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and “Conditions for hospital discharge/feelings at hospital discharge”. Results: The main reasons for looking for a specialized
center were pain crises, fever, and previous infections. The difficulties encountered in the path/logistics refer to the long path
between home and hospital, lack of own vehicle, and the delay in service provision. The hospital infrastructure was considered
comfortable, but cases of disregard of pain and lack of comprehensive care were associated with lack of professional awareness
of the problem. The discharge conditions were related to pain relief, bringing feelings of joy at hospital discharge. Conclusion:
The findings reveal factors related to the difficult access to health services due to social vulnerability and a need need for effective
health education strategies to train parents/guardians in home care with the aim of preventing crises in addition to creating new
specialized centers to facilitate the provision of humanized care to the patient and family.

Descriptors: Children’s Health; Sickle cell anemia; Pain; Therapeultic.

RESUMEN

Objetivo: Conocer los aspectos de la busqueda por el tratamiento del dolor de la enfermedad falciforme a partir de las concepciones
de las genitoras/responsables. Métodos: Investigacion descriptiva de abordaje cualitativo realizada entre los meses de julio
y noviembre de 2017 en el Centro de Atencién a la Persona con Enfermedad Falciforme de Feria de Santana, Bahia, Brasil,
con seis madres/responsables de nifios y adolescentes entre 6 y 18 afios. La recogida de datos se dio a través de entrevistas
semiestructuradas. Se ha analizado los datos por los criterios del andlisis de contenido tematico y se les ha presentado en cuatro
categorias a continuacion: “Motivos que llevaron a la busqueda de unidades especializadas”, “Dificultades encontradas en el
trayecto hacia la unidad de salud/logistica”, “Infraestructura/falta de sensibilizacién profesional para la atencién de urgencia”
y “Condiciones para la alta/los sentimientos de la alta hospitalaria”. Resultados: Los principales motivos de la blusqueda de
una unidad especializada han sido las crisis de dolor asi como fiebre e infecciones anteriores. Las dificultades encontradas
en el trayecto/logistica se dan por el largo recogido entre el domicilio y el hospital, el hecho de no tener un vehiculo proprio y
la tardanza de la atencion. La infraestructura hospitalaria ha sido considerada confortable pero los casos de la dominacién del
dolor y la falta de la atencioén integral se han asociado con la falta de concienciacién profesional del problema. Las condiciones
de la alta se han relacionado al alivio del dolor con sentimientos de alegria en la alta hospitalaria. Conclusion: Los hallazgos
revelan factores relacionados con la dificultad de acceso a los servicios de salud debido la vulnerabilidad social con la necesidad
de estrategias efectivas de educacién en salud para la capacitacion de los padres/responsables del cuidado domiciliario con el
objetivo de prevenir las crisis ademas de la creacion de nuevas unidades especializadas para facilitar la atenciéon humanizada
del paciente y su familiar.

Descriptores: Salud del Nifio; Anemia de Células Falciformes; Dolor; Terapéutica.

INTRODUGAO

A doenca falciforme (DF) é o termo utilizado para definir as alteragbes genéticas caracterizadas pela presenca
de uma hemoglobina anormal, chamada hemoglobina S (HbS). Essas altera¢gdes morfolégicas causam deformagdes
na forma das hemacias, limitando seu tempo de vida("?, além de resultar em varias manifestagdes clinicas, como:
crises de dores severas nas articulagbes, costas e abdémen; infeccdes pulmonares frequentes; infarto cerebral;
sequestro esplénico; priapismo; sindrome mé&o-pé e retinopatia, além de outras ocorréncias moérbidas que o individuo
pode vir a apresentar®,

O diagnostico precoce da DF constitui medida positiva na redugdo da morbimortalidade da DF, e se da por meio do
teste do pezinho, realizado em todo recém-nascido (RN) na primeira semana de vida, sendo determinado pelo Programa
Nacional de Triagem Neonatal, previsto na Portaria n.° 2.829 de 14 de dezembro de 2012“. Ele é indispensavel para
o0 acompanhamento, quantificacdo e redugcado da morbimortalidade dos casos, visto que ndo ha cura®.

A doenga em questéo confere um problema grave de saude publica, originada na Africa, que se estendeu para
o sul da ltalia, Peninsula Arabica, india e, posteriormente, para as Américas, pela imigragéo dos escravos africanos.
E considerada a doenca genética de maior prevaléncia mundial, com 300 mil novos casos anuais, € um indice de
25% a 40% em paises africanos. No Brasil, o gene da Hb S acomete de 0,1% a 0,3% da populagéo negra, com
maior frequéncia nas Regides Sudeste e Nordeste©". A letalidade em DF é de 80% de criangas com menos de 5
anos de idade que n&o recebem os cuidados de saude necessarios. A vida média das pessoas com DF ja alcanca
a faixa dos 48 anos®.

Devido a ocorréncia de imigracgdes involuntarias dos povos africanos ao Brasil, o pais se tornou miscigenado,
de modo que a DF atualmente atinge todos os grupos raciais, inclusive os autodeclarados brancos, porém com
maior prevaléncia na populagdo negra®.

A DF ocasiona uma diversidade de sintomas em seus individuos, e evidéncias cientificas constatam que a dor
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€ o principal motivo para a procura por atendimento médico e internagdes na infancia, o que pode comprometer a
interacao social e familiar, devido a menor participagao nas atividades diarias, relagbes com pouco afeto, discussoes
agressivas e descontrole sobre os comportamentos dos filhos adolescentes. J4 no ambiente escolar, estdo sujeitos
a auséncias constantes, constrangimentos devido a sintomas como incontinéncia urinaria e ictericia, crises
algicas, incapacidade de participar de determinadas atividades esportivas, disturbios sociais e emocionais®'". Na
adolescéncia, diante das diversas mudancas psicolégicas e soméaticas, caracteristicas do processo de crescimento,
reagem melhor aos sintomas da DF, pois realizam atividades para melhorar sua saude e bem-estar e costumam
seguir as orientagdes médicas especificas!'>'?).

E importante que os familiares busquem compreender a patologia e as corretas orientacdes de saude, com
vista a minimizar a dor e reduzir os riscos de internagdes hospitalares secundarias, pois a periodicidade de crises
acontece constantemente ao decorrer da vida, com intensidade variavel. A compreensao, na maioria dos casos, é
considerada imprecisa e geralmente provém de fontes ndo confiaveis, como grupos de redes sociais, 0 que pode
colocar em risco a condi¢ao de saude de criangas e adolescentes com DF. Assim, ha a necessidade de avaliar as
atitudes a serem adotadas no cuidado, uma vez que podem prevenir sofrimento, internagdes hospitalares e 6bitos!'4.

Além do supracitado, vale ressaltar a consonancia com a Politica Nacional de Promogéo da Saude (PNPS),
visto que a presente pesquisa reitera o processo de construgao e producao de saude, apresentando-se concreta
frente as diretrizes e aos principios que se articulam as demais politicas e tecnologias desenvolvidas no sistema
de salde brasileiro, com intensa participagdo em subsidios informativos para execugdes e servigos('®. Com isso,
diante das dificuldades enfrentadas pelas familias e das manifestacdes de dor no individuo com a DF, que envolvem
uma rotina diaria que demanda cautela sobre os cuidados que devem ser procedidos, fica evidente a necessidade
de recorrer a um tratamento nas instituicdbes de saide com o devido suporte técnico e cientifico para tal.

Dessa forma, tem-se como questao norteadora: quais as percepgdes das genitoras/ responsaveis de criangas
e adolescentes com doenga falciforme na busca pelo tratamento da crise algica? O presente estudo toma como
objetivo conhecer os aspectos envolvidos na busca pelo tratamento da crise algica na doenga falciforme a partir
das concepcdes das genitoras/responsaveis.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa descritiva com abordagem qualitativa, considerada a melhor estratégia para atender
ao objetivo proposto, pois sua principal caracteristica envolve a obtencdo de dados obtidos no contato direto do
pesquisador com a situagéo estudada, enfatizando mais o processo do que o produto, e que se preocupa em retratar
a perspectiva dos participantes('©).

Foi realizada no Centro de Atendimento a Pessoa com Doenga Falciforme em Feira de Santana, Bahia, Brasil,
localizada no centro-norte baiano, a uma distancia de 116 km da capital Salvador, possui populagdo estimada, para
2019, de 614.872 mil habitantes!'". Implantado no ano de 2012, atende uma média de 430 pacientes com DF de
todas as idades, com os seguintes servigos: imunizagéo, atendimento multidisciplinar com consultas especializadas,
educacado em saude, exames laboratoriais e tratamento de doencas correlacionadas(®.

Participaram do estudo seis genitoras/responsaveis de criangas e adolescentes com DF, convidadas a participar
de forma individual enquanto esperavam pela consulta ambulatorial, durante o periodo de junho a novembro de 2017,
nas dependéncias da instituicdo supracitada. Todas aceitaram colaborar com a pesquisa, nao havendo nenhuma
objecao em participar.

Como critérios de incluséo, elencaram-se: ser genitoras/responsaveis por criangas e adolescentes de 06 a
18 anos com DF acompanhados no Centro de Atendimento a Pessoa com Doencga Falciforme. Como critérios de
exclusao, consideraram-se: genitoras/responsaveis por criangas e adolescentes com outras comorbidades e que
nao tivessem condi¢des de participar do estudo devido a dificuldades cognitivas.

Os dados foram coletados por meio de entrevista semiestruturada® com a seguinte questao norteadora: quais
suas percepgdes na busca pelo tratamento da crise algica de seu(sua) filho(a)? As entrevistas foram gravadas com
smartphones ap6s o consentimento dos participantes.

A amostra foi encerrada quando se alcangou o objetivo da pesquisa, levando em consideragao os critérios de
saturagao tematica, o que implica, conforme a avaliagdo dos pesquisadores, a repeticao no padrao de resposta
as entrevistas!'?). Posteriormente, os audios foram transcritos, organizados, codificados e categorizados conforme
os critérios da analise de contetido tematica (pré-analise, exploragdo do material e tratamento dos resultados)®?.

Na pré-analise ocorre a sistematizagao dos principais conceitos elencados. A segunda fase, exploragdo do
material, constitui: as operagdes de codificagdo, apreciando os recortes textuais em unidades de registros; a acepgao
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de regras de apuracéo, e a classificacdo e associacédo das informag¢des em categorias. A terceira e ultima fase
consiste no tratamento dos resultados, inferéncia e interpretagdo, na qual ocorre a condensagao e o destaque das
informacgdes para analise, de forma reflexiva e critica, resultando nas interpretagdes inferenciais®”.

Os resultados desta pesquisa retratam as categorias que surgiram do estudo: Motivos que levaram a procura de
unidades especializadas, “Dificuldades encontradas no trajeto a unidade de saude/logistica”, “Infraestrutura/falta de
sensibilizagdo profissional para o atendimento de urgéncia” e “Condi¢des para alta/sentimentos na alta hospitalar”.

Esta pesquisa esta vinculada ao projeto “Problemas de comportamento internalizantes e externalizantes em
criangas e adolescentes com doenga falciforme” aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Faculdade
Adventista da Bahia, sob o Parecer n.® 2.968.064. Os participantes que consentiram em colaborar assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), momento em que foi garantido o anonimato e seguidos os principios
da bioética estabelecidos na Resolugéo n.° 466/2012 do Conselho Nacional de Saude. Assim, foram identificados
com E, de “entrevistado”, e sequencialmente numerados, em ordem aleatéria de realizagédo das entrevistas, sendo
E1, E2... e assim sucessivamente.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste espago serdo apresentadas as categorias que surgiram do estudo “Motivos que levaram a procura de
unidades especializada”, “Dificuldades encontradas no trajeto a unidade de saude/logistica”, “Infraestrutura/falta de
sensibilizagao profissional para o atendimento de urgéncia” e “Condi¢des para alta/sentimentos na alta hospitalar”.

Estas serao analisadas a luz da literatura que discute a tematica.

Motivos que levaram a procura de unidades especializadas

Nesta categoria, evidenciam-se os principais motivos para a procura dos pais/ genitores da crianga/adolescentes
com DF por uma unidade especializada, a saber: crises algicas intensas e persistentes, além da presenca de febre,
pois nessas situagdes os genitores falaram que se preocupam mais com seus filhos e buscam auxilio para alivio
dos sintomas e do sofrimento das criangas. Além desses motivos, também foi mencionada a presenca de infecgdes
pregressas (urindria, respiratéria ou intestinal), justificando, assim, a ocorréncia da febre, como pode ser visto nos
depoimentos a seguir:

“Vamos ao hospital nas seguintes circunstancias: quando a dor ndo passa ou quando apresenta febre de 38°C,
porque sempre me preocupo quando se trata de febre, eu ndo espero que chegue até 39°C. Nessas situagoes,
sempre houve uma associagdo com alguma infecgdo: urinaria, respiratoria ou intestinal, que ja havia ocorrido
anteriormente, e durou em média dez a quinze dias.” (E1)

“Quando a dor é intensa, eu o levo para o hospital.” (E2)

Sabe-se que a crise algica é a manifestagcdo mais comum da DF e a maior causa de hospitalizagdo. Geralmente
tais crises duram de quatro a seis dias, mas podem persistir por semanas, 0 manejo em criangas é particularmente
dificil, tanto pelo desafio em mensurar a intensidade desse sintoma subjetivo como pela falta de diretrizes eficientes
e especificas®".

Estudo realizado em Cotonou, Benin, Africa, com 204 emergéncias falciformes de pacientes com 5 a 59 anos,
evidenciou que variadas manifestagdes podem ocorrer e, em alguns casos, pér em risco a vida do paciente. As
complicagbes s&o, na maioria das vezes, agudas, e a principal causa de hospitalizacédo foi a crise vaso-oclusiva
(63,7%) com presencga de dores intensas, localizadas em regiao dsteoarticular (70,1%), abdominal (12,7%), toracica
(4,9%), peniana (4,9%) e cerebral (1%). Complicagbes infecciosas também foram encontradas e representadas,
principalmente, por infecgdo bacteriana sem foco localizado (27,9%) e pneumopatias (18,6%)¢?.

Corroborando esses dados, um estudo realizado em Al-Madinah Al-Munawarah, Arabia Saudita, com 739 criangas
com DF de um periodo de 6 anos, descreve que os principais motivos para hospitalizagao sao crise vaso-oclusivas
(49%), sindrome toracica aguda (20,9%), infecgdes (17,5%) e anemia aguda (8,1%)¢.

Além da condicéo clinica da dor para a procura de unidades especializadas, sabe-se que os pacientes com DF
possuem maior probabilidade de adquirirem infecgdes, um dos principais indicadores desse agravo sao os periodos
febris, um fator preocupante e que deve ser considerado de emergéncia, com atendimento médico imediato para
manejo adequado, mediante suspeita clinica e confirmagao laboratorial.

As infeccbes levam a internagcdes constantes, sendo destaque como a terceira causa mais comum nas
criangas com DF (17,5%)("®. O aumento de suscetibilidade as infecgdes bacterinas é fator principal nos casos de
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morbimortalidade em pacientes com DF, principalmente na primeira infancia. Nessa perspectiva, estudo realizado
em 36 hospitais pediatricos da Regidao Metropolitana dos Estados Unidos da América (EUA), com 4.853 consultas
de criangas com trés meses a 18 anos com DF e febre, destaca que o periodo médio de internagao é de dois dias
€ que sao realizados exames como hemograma (91,7%), contagem de reticulécitos (93,5%), hemoculturas (93%),
radiografias (68,5%) e uso de antibidticos parenterais (91,7%)?*.

Em conformidade, estudo realizado no Servigo de Emergéncia Infantil do University of Calabar Teaching Hospital,
sul da Nigéria, com 633 criangas, conclui que o principal sintoma apresentado foi a febre (73,9%), e destaca que
0s menores de cinco anos sao mais vulneraveis a doengas infecciosas, os diagnésticos mais comuns na admissao
foram infecgdes do trato respiratorio (53,7%) e malaria (52,4%), e o tempo médio de permanéncia hospitalar foi
de 48h. Além dos dados mencionados, notou-se que as criangas que receberam cuidados alternativos antes da
admissao tiveram maior média de internagéo hospitalar, o que reforca a importancia da educagdo em saude para
tratamento adequado no domicilio®®.

Estudo nacional realizado em um hospital universitario de Juiz de Fora, Minas Gerais, Brasil, corrobora os
dados mencionados, pois conclui que a crise algica é a causa mais frequente de busca pelo atendimento médico de
urgéncia e hospitalizagdo, sendo os principais desencadeantes da crise as infecg¢des, a exposi¢éo ao frio, o trauma
local e a desidratagao®®). Outro estudo, também realizado em Minas Gerais, Brasil, com o objetivo de descrever as
internagdes hospitalares de criangas com DF triadas pelo Programa Estadual de Triagem Neonatal em unidades
hospitalares do Sistema Unico de Saltde (SUS), relata que a causa mais frequente de admiss&o hospitalar das
internacdes pediatricas, em geral, foi por crise algica, com uma média de cinco dias de permanéncia®”.

Dificuldades encontradas no trajeto a unidade de saude / logistica

Nesta categoria, percebe-se que o longo percurso entre o domicilio e o hospital, somado a falta de veiculo
préprio para transporte, foram as principais dificuldades mencionadas pelos participantes. Referiram que utilizavam
transporte publico ou carro de vizinhos, em virtude da condi¢gao financeira precaria, e quando a situagao era
muito grave, recorriam ao taxi como alternativa mais rapida. Além desses meios dessas alternativas, a demora no
atendimento nos servigos de saude coexistia, conforme descrito nas falas a seguir:

“Por ser um longo percurso até chegar ao hospital, eu pego ao pai da crianga para conseguir o carro emprestado
do vizinho, pois o hospital é longe. O pai acompanha quando pode, mas néo é ele quem dirige. Ele chama
um motorista e vamos todos juntos. [...] Em alguns momentos, quando sente dor, eu ja administro dipirona ou
paracetamol antes de sair de casa. Quando chego a unidade, relato ao médico o remédio que ela tomou.” (E3)

“Se ele estiver referindo dor com pouca intensidade, eu vou de énibus mesmo, uma vez que, diante das
condigbes financeiras, eu ndo consigo pagar um taxi. Entretanto, quando é urgéncia, eu vou com alguém
conhecido, pois eu posso pagar depois.” (E4)

“Eu vou de 6nibus para o Hospital da Crianga, que esta localizado na cidade vizinha, pois perto de casa ndo
ha servigo adequado para seu atendimento.” (E5)

“Quando chegamos a unidade, as vezes o atendimento demora, porém na policlinica, como os profissionais
ja nos conhecem, dura, em média, 30 minutos.” (E3)

Tais dificuldades tém sido mencionadas por outros autores, como em estudo realizado em outro pais, em Lublin,
leste da Polénia, com 540 pais de criangas e adolescentes, que conclui que os habitantes das areas rurais enfrentam
maiores dificuldades de acesso ao servigo, devido a maiores distancias em relagdo aos habitantes da zona urbana®®,

Outra pesquisa, efetivada no Nordeste do Myanmar, Asia, com 4.235 participantes, afirma que as barreiras
geograficas, a diversidade de género e 0s encargos financeiros sao as principais causas que restringem
significativamente o acesso aos servigos de saude nessa regiao, necessitando de um sistema de saude primario
adequado, estratégias de protecao financeira e atengao especial a saude®.

Complementando, em estudo realizado em Lahe Township, Myanmar, Asia, em 97 aldeias, a pobreza é um
fator que contribui como barreira para o acesso aos servigcos de saude, devido aos custos e falta e/ou dificuldade
de conseguir transporte para se deslocar até a unidade de saude. Além da longa distancia, enfrentam também a
distribuigdo desigual da infraestrutura para transporte, tendo nimero limitado de estradas e condi¢des do terreno
perigosas, de modo que as aldeias tornam-se inacessiveis durante chuvas fortes®".

Associado a esses fatores, estudo realizado no Sul da Califérnia com 39 genitores, que analisa as barreiras
ao atendimento e a qualidade dos servigos de cuidados primarios a criangas com DF, relata como dificuldades a
incapacidade de contato com os médicos ou clinicas para agendamento de consultas, tempo de espera prolongado
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para atendimento e dificuldade em se afastar do trabalho para acompanhar a crianga®".

Nota-se que as dificuldades estao presentes em todos os niveis de complexidade. Um estudo realizado no
municipio de Janauba, Minas Gerais, Brasil, com 14 agentes comunitarios de saude (ACS) e que possuia pessoas
com DF em sua microarea de cobertura, conclui que a procura pela unidade basica € minima e, para alguns
profissionais, é inexistente. Os principais motivos que levam a pessoa com DF a procurar a unidade basica sdo os
agendamentos de exames, marcagao de consultas especializadas, consultas de crescimento e desenvolvimento,
e situagbes de intercorréncias (crises algicas e febre). Nessas situagdes, a procura pela assisténcia é associada
ao fato de a unidade de saulde ser o local mais préximo da residéncia®®?.

Infraestrutura e falta de conscientizagao profissional para o atendimento de urgéncia

Esta categoria aborda a infraestrutura e a falta de conscientizagao profissional para o atendimento de urgéncia.
Quanto a infraestrutura dos servigos de saude, os resultados sao positivos, com discursos de um ambiente hospitalar
confortavel, no entanto, ha relatos de falta de conscientizagéo profissional, como a subjugagao da dor, falta de
avaliagao integral e tempo de atendimento variavel, com respostas dicotdmicas:

“O ambiente do hospital é confortavel: ha uma cadeira para mim, porém, como eu sou magra, as vezes eu me
deito na cama com ele, pois ele nao gosta de dormir s6.” (E4)

“Quando minha filha esta vivenciando uma crise éalgica e eu preciso leva-la para a emergéncia, ha demora
no atendimento. A triagem é rapida, porém o atendimento é muito demorado. Ja ocorreu de ela ter uma crise
algica intensa e o pai leva-la para a emergéncia, sem passar pela triagem. A conduta dele foi questionada,
0 que gerou discussédo na recepgdo. O pai explicou que sua filha sofria com dores intensas e ndo poderia
esperar, piorando cada vez mais. De outra vez, ele precisou invadir a ala do conforto médico, devido a demora
no atendimento, tendo encontrado o médico dormindo. Durante o atendimento, o pai discutiu com o médico,
e este ameagou chamar a policia. Devido a isso, percebi que o atendimento médico ndo foi o mesmo, ele ndo
teve o mesmo empenho. Quando trocou de plantdo e mudou de médico, minha filha foi avaliada de uma forma
mais adequada, havendo necessidade de fazer a transfusdo de sangue.” (E6)

Estudo realizado com criangas internadas de um Hospital Universitario de Juiz de Fora, Minas Gerais, Brasil,
descreve que, referindo-se a crises algicas, o tempo para o primeiro atendimento é elevado, cerca de 25,2 horas de
espera, 0 que retrata a dificuldade de acesso ao servigo de saude e a falta de conscientizagdo quando a necessidade
de atendimento rapido. Os atendimentos aos pacientes com DF podem ser melhorados por meio da implementagao
de plano de cuidados individuais e da efetivacdo da regulamentagéo de atendimentos de urgéncia, auxiliando os
usuarios de forma mais rapida e eficaz®".

Questdes relacionadas com a infraestrutura também s&o relatadas por outros autores, como em estudo
realizado no Bugando Medical Center, em Mwanza, Tanzania, com 20 cuidadores de pacientes pediatricos em
cuidados paliativos e 14 funcionarios da equipe multidisciplinar, de observacao participante, que destaca que as
principais barreiras encontradas estdo relacionadas com a necessidades financeiras (100%), como restricdes de
recursos e baixa renda familiar, o que inibe a equipe de fornecer atendimento médico basico e conforto no final da
vida, e barreiras de infraestrutura (86%), como deficiéncias nos recursos hospitalares, afetando negativamente na
capacidade de cuidar de forma satisfatéria. No entanto o estudo identificou pontos fortes e recursos na comunidade
que poderiam ajudar a superar tais barreiras, como riqueza de recursos intangiveis nas enfermarias, exemplificado
pelo espirito de agéo coletiva entre pacientes e funcionarios a fim de aumentar a conscientizagao e o respeito e
lutar por melhor acesso a medicamentosos. Além disso, o enfoque religioso de ambas as partes pode servir como
fonte de conforto e resiliéncia, necessarios para fornecer continuamente cuidados paliativos em locais precarios®®.

Também as instituicdes de saude necessitam instituir como meta prioritaria o atendimento integral e de forma
segura as necessidades de seus pacientes, com atividades fundamentadas em preceitos cientificos, filoséficos
e metodoldgicos eficazes para garantir um modelo assistencial de qualidade, considerando os constantes
aperfeigoamentos das praticas que buscam a integralidade do cuidado para resolugdo das necessidades de saude®*.

Condigoes para alta e sentimentos na alta hospitalar

Esta categoria destaca que as condi¢Ges para alta hospitalar estdo relacionadas com o alivio da dor, trazendo
alegria para os familiares em poder retornar a casa, como descrito abaixo:

“Depois de algumas horas, quando ela ndo relata mais dor, recebemos alta e voltamos para casa.” (E3)
“Quando o médico diz que ele esta de alta, nés ficamos muito alegres, pois queremos ir embora.” (E4)
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Esse sentimento é descrito por outros autores que abordam essa tematica. Estudo realizado em um hospital
pediatrico publico na Bahia, Brasil, analisa a percepgédo de 10 familiares/cuidadores de criangas com perda da
integridade cutanea e conclui que os sentimentos expressados no momento da alta foram antagdnicos, como alivio
pela possibilidade de retornar a suas rotinas, alegria, tranquilidade, medo, preocupacao e impoténcia diante da
manutencgdo dos cuidados da crianga no domicilio®®).

Os profissionais de Enfermagem que acompanham o processo de hospitalizagéo de criangas e adolescentes
também vivenciam uma série de sentimentos, manifestando alegria diante a recuperagao e alta desses sujeitos®.
Entende-se que a alta hospitalar provoca diversos sentimentos, entretanto € imprescindivel que esse momento
aconteca de forma adequada, com a crianga em condigdes seguras para retornar ao domicilio, para evitar risco de
agravo da condigao clinica ja instalada. Dessa forma, se faz necessario um dialogo efetivo entre cuidador e profissional
médico e acbes de educagado em saude por parte da equipe multiprofissional, a fim de prevenir complicagbes e dar
continuidade ao tratamento proposto de forma adequada.

Em estudo realizado no Rio de Janeiro, Brasil, com 11 familiares/cuidadores de criangas com necessidades
especiais de saude (CRIANES), aponta que a alta hospitalar acontece por meio de uma programagao médica, que
ndo agrega a participagdo da familia, com pratica social marcada pelo preparo das mées a partir da previsdo de
alta e abordagem multiprofissional focada na educagao em saude, em que o enfermeiro exerce papel fundamental
como educador, para promover o cuidado necessario no domicilio®”.

Apesar de ser inviavel a extrapolagao dos dados, € possivel a replicagdo do estudo de maneira que percepgoes
semelhantes possam ser identificadas por genitoras de criangas e adolescentes com DF de outras localidades, ja que
a populagdo com maior prevaléncia da doenga apresenta perfil socioecondmico, aspectos clinicos e necessidades
assistenciais semelhantes, como é possivel identificar nos resultados apresentados pelos autores®®),

O impacto deste estudo para a PNPS refere-se a necessidade de os gestores e profissionais terem uma visao
ampliada de inclusao social, que pressupde agdes que garantam o acesso aos beneficios da vida em sociedade para
todas as pessoas, de forma equanime e participativa, visando a reducéo das iniquidades('®. No caso de criancas e
adolescentes com DF, o acesso aos servigos de saude deve ser facilitado, desde a saida de seu domicilio até a entrada
no servico de saude, a fim de que tenham um atendimento mais humanizado desde a entrada no servico até a alta.

Destaca-se como limitagdes do estudo o fato da coleta de dados ter sido realizada em um Unico Centro de
Atendimento a Pessoa com Doenga Falciforme, de modo que as narrativas pertinentes e caracteristicas dos integrantes
tornam-se limitadas, entretanto ndo é descartada a possibilidade desses achados também serem reproduzidos em
outras instituicdes de cuidados, uma vez que se trata de uma comorbidade inerente as populagdes vulneraveis.
Com relagéo a literatura cientifica, observou-se escassez do tema abordado no que tange as categorias, limitando
uma discussdo mais abrangente.

CONSIDERAGCOES FINAIS

A pesquisa evidenciou que os principais aspectos relacionados com a busca pelo tratamento das crises algicas em
criangas com DF pelas maes/genitores envolvem diversos fatores. Primeiramente, a busca esta ligada a dificuldade
de acesso aos servigos de saude, decorrente da vulnerabilidade social dos entrevistados.

Dessa forma, sugere-se que as estratégias de educagdo em saude sejam incorporadas de forma efetiva nas
unidades ambulatérias, para capacitar os pais/responsaveis nos cuidados domiciliares, diminuindo o niumero de
reinternacgdes. Para as autoridades e governantes, urge a necessidade de mais unidades especializadas em regides
com maior numero de casos com DF, para facilitar o acesso ao usuario, bem como de estratégias que visem facilitar
a acessibilidade aos centros especializados e maior conscientizacado da equipe profissional, a fim de proporcionar
um atendimento humanizado para a familia e o paciente com DF.
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