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RESUMO

Objetivo: descrever a experiéncia do manejo familiar de uma adolescente com doenca falciforme. Método:
estudo de caso, que utilizou o modelo teodrico do Family Management Style Framework (FMSF). Os dados
foram coletados por meio de entrevistas com a mae e analise documental e, posteriormente, submetidos a
analise tematica hibrida. Resultados: a familia define que esta adaptada a situacdo. Os comportamentos de
manejo sao moldados de acordo com as imprevisibilidades da doenca que, consequentemente, os leva a um
estilo de manejo “lutando”. Conclusdo: a mae ¢ a principal cuidadora da adolescente, esta sobrecarregada, e
apresenta dificuldades em relacdo ao regime terapéutico. Mae e filha tém medo da doenca, o que contribui
com a baixa autoestima da adolescente, limitando-a no desempenho de atividades, e ambas estao com a
qualidade de vida prejudicada. Descritores: Familia; Adolescente; Anemia Falciforme.

ABSTRACT

Objective: to describe the experience of the family management of an adolescent with sickle cell disease.
Method: case study, which used the theoretical model of the Family Management Style Framework (FMSF).
Data was collected through interviews with the mother and documental analysis and, previously, being
submitted to hybrid thematic analysis. Results: the family defines that they are adapted to the situation. The
management behaviors are shaped according to the unpredictability of the disease, which, consequently lead
to a "fighting” management style. Conclusion: the mother is the main caregiver of the adolescent, is
overloaded, and presents difficulties regarding the therapeutic regimen. Mother and daughter are afraid of
the disease, which contributes to the low self-esteem of the adolescent, limiting it in the performance of
activities, and both are with impaired quality of life. Descriptors: Family; Adolescent; Sickle Cell Anemia.

RESUMEN

Objetivo: describir la experiencia del manejo familiar de una adolescente con enfermedad falciforme.
Método: estudio de caso, que utilizd el modelo tedrico Family Management Style Framework (FMSF). Los
datos se recogieron por medio de entrevistas con la madre y analisis documental y, después siendo sometidos
a un analisis tematico hibrida. Resultados: la familia define que esta adaptada con la situacion. Los
comportamientos de manejo son moldados de acuerdo con las imprevisibilidades de la enfermedad, que
consecuentemente, los llevan a un estilo de manejo "luchando”. Conclusion: la madre es la principal
cuidadora de la adolescente, esta sobrecargada, y presenta dificultades en relacion al régimen terapéutico.
Madre e hija tienen miedo de la enfermedad, lo que contribuye con la baja autoestima de la adolescente, a
limitando en el rendimiento de las actividades, y las dos estan con la calidad de vida perjudicada.
Descriptores: Familia; Adolescente; Anemia De Células Falciformes.
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INTRODUCAO

A doenca falciforme (DF) €& uma
hemoglobinopatia, de carater hereditario,
caracterizada por uma mutacao no gene da
hemoglobina (HbA) em que ha a substituicao
do aminoacido acido glutamico pela valina,
surgindo a hemoglobina (HbS). Esta alteracao
fisico-quimica altera o formato dos
eritrocitos, que passam a adquirir a forma de
foice.'

A falcizacao das células vermelhas leva a
hemolise cronica e a fendmenos vaso-oclusivos
que determinam as manifestacoes clinicas em
multiplos orgaos, podendo acometer os
pacientes ao longo da vida.'

Estudos apontam que a DF, pela sua
condicdo cronica, altera o dia a dia das
familias, modificando a vida de quem tem a
doenca e também a de seus membros. Estas
mudancas sao desencadeadas por um novo
cotidiano cercado por hospitalizacées e de
cuidados para o controle da enfermidade.??

Embora a expectativa de vida dos pacientes
com DF tenha melhorado devido as acdes que
envolvem o diagnostico, rastreamento e
acompanhamento, ha de se considerar que
mais criancas estao atingindo a adolescéncia e
isso requer treinamento e capacitacao das
equipes de saude,* entre elas, do profissional
de Enfermagem, para lidar com esta demanda
de cuidado tao especifica.

Assim, avaliar as familias que passam por
esta situacado se faz necessaria e, para isso, a
utilizacao de modelos de avaliacao de familias
pode ajudar profissionais a conhecer estas
experiéncias, propondo intervencoes
personalizadas. Desse modo, o objetivo deste
estudo foi:

e Descrever a experiéncia do manejo
familiar de uma adolescente com doenca
falciforme.

METODO

Estudo de caso em que se utilizou o
referencial FMSF?, um modelo teérico que guia
a avaliacdo e a coleta de dados junto as
familias. Desse modo, permite conhecer e
compreender a experiéncia de manejo que
cada familia possui, baseando-se em trés
dimensdes: definicao da situacao (sao os
significados subjetivos que os membros da
familia atribuem a importantes elementos da
sua situacao); comportamentos de manejo
(sao os esforcos e a adaptacao da vida familiar
para atender as demandas relacionadas a
doenca) e consequéncias percebidas (sao os
resultados atuais e esperados da familia,
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crianca e da doenca que modulam os
comportamentos de manejo).

A partir deste conhecimento, € possivel
tracar acOes efetivas para grupos familiares, o
que contribui com a pratica de Enfermagem.’
No Brasil, pesquisadoras do Nucleo
Interdisciplinar de Pesquisas em Perdas e Luto
(NIPPEL), da Escola de Enfermagem da
Universidade de Sao Paulo (EEUSP), vém
realizando estudos acerca do modelo teorico e
do instrumento Family Management Measure
(FaMM) derivado deste modelo, ressaltando
um estudo de adaptacao cultural do
instrumento FaMM’ e a aplicabilidade do
modelo FMSF em diferentes contextos da
doenca cronica pediatrica.®’

Este artigo € um recorte de uma pesquisa
em desenvolvimento que tem como objetivo
conhecer a experiéncia de manejo familiar da
crianca com doenca falciforme. O estudo
primario esta sendo desenvolvido junto a nove
familias que possuem uma ou mais criancas
com DF cadastradas em um Hemonucleo
Regional de Minas Gerais. Ressalta-se que,
para preservar a identidade dos participantes
do estudo, eles foram identificados com nome
ficticios.

O estudo de caso aqui apresentado é da
familia de Isabel, escolhida porque foi a Unica
familia que estava vivenciando a experiéncia
de manejo com a filha ja adolescente e onde
existia um conflito decorrente da auséncia do
pai no processo de manejo da doenca.

Participou do estudo a mae da adolescente,
que concordou e assinou o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. O estudo
teve a aprovacdo do Comité de FEtica em
Pesquisa da EEUSP e da Fundacao Centro de
Hematologia e Hemoterapia de Minas Gerais-
Hemominas (parecer: 1.433.679).

Os dados deste caso foram coletados em
trés momentos: o primeiro teve como objetivo
a busca de elementos para a identificacao da
familia. Em seguida, uma entrevista aberta foi
realizada para compreender amplamente a
experiéncia de ter e cuidar de um filho com a
DF.

No segundo momento, foi realizada a
entrevista semiestruturada, baseada em
questdes do FMSF,” visando a compreensao do
fenomeno. Como fontes de evidéncias, foram
utilizados documentos®, como sumarios de alta
e exames. O terceiro momento ocorreu para a
elucidacao de dlvidas e fechamento do caso.

Todos os encontros ocorreram em setembro
de 2015, sendo previamente agendados e,
para maior comodidade e privacidade da
entrevistada, ela escolheu o seu domicilio. As
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entrevistas foram gravadas e transcritas na
integra, logo apos a sua execucao.

O tratamento e a analise dos dados foram
guiados pelo modelo hibrido de analise
tematica,’® no qual se utiliza a deducdo a
partir de um template [aqui, utilizou-se o
modelo teodrico do FMSF] extraido diretamente
dos dados e, depois, codificou-se de maneira
indutiva. Nesse processo, ha a busca por
temas que sejam mais importantes para a
descricato do fendmeno, sendo que a
identificacao dos temas ocorre por meio da
leitura e releitura cuidadosa dos dados que
irdo tornar-se as categorias de analise."

Na etapa final, agrupam-se o0s temas
surgidos inicialmente. Nessa fase, as etapas
anteriores sao examinadas com rigor, para
que os temas agrupados representem
realmente a andlise inicial dos dados e os
codigos a que foram designados, o que
caracteriza a fase de confirmacao.

RESULTADOS

¢ Apresentacdo do caso de Isabel
¢ Trajetoria da doenca na familia

Isabel, doze anos e nove meses, filha de
Marta (mae), de 34 anos, e de Léo (pai), de 40
anos, natural de um municipio do interior de
Minas Gerais, recebeu o diagnoéstico de DF -
(HbSS) - Anemia Falciforme, quatorze dias
apos o seu nascimento, pelo teste de triagem
neonatal. Seus pais foram casados durante dez
anos, sendo que Isabel conviveu com o pai até
os sete anos de idade. Apds a separacao, Léo
se afastou da familia, e mae e filha passaram
a morar sozinhas, sem o seu apoio financeiro.

Ao saber que se tratava de uma doenca
cronica, a familia, que nunca tinha ouvido
falar sobre a doenca, vivenciou o medo do
desconhecido e dividas sobre o futuro da
crianca. Somente apos a primeira consulta, no
Hemondcleo da Fundacao Hemominas, é que a
familia comecou a entender a doenca e a
conduzir o manejo da situacao com maior
seguranca.

A primeira crise algica que Isabel teve foi
com oito meses de idade, permanecendo
hospitalizada por dois dias, seguida de nova
hospitalizacado, na mesma época, por
pneumonia, que culminou em uma internacao
de 15 dias. No periodo compreendido entre
2004 a 2014, a adolescente foi submetida a
varias sessoes de hemotransfusoes, e mais de
cinco vezes, neste mesmo periodo, precisou
ser hospitalizada pelas crises algicas,
bronquite e pneumonia.

Aos nove anos de idade, devido a litiase
biliar, a crianca foi submetida a
colecistectomia. Nessa mesma época, foi
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diagnosticada a autoesplenectomia, processo
de degeneracao do baco ocasionado pelas
crises de falcizacao e de sequestro esplénico.’

Hoje, a adolescente enfrenta as crises
algicas que se concentram nos membros
superiores e inferiores, de intensidade
moderada a intensa, o que lhe causa angUstia
e um grande sofrimento.
¢ ¢ Experiéncia de Manejo Familiar
¢ Definicao da situacao

A familia define Isabel como uma crianca
responsavel, docil, carente afetivamente pela
auséncia do pai. A mae vé a filha como
especial, focando nao somente na doenca,
como, também, no papel que Isabel
representa em sua vida:

Ah, é uma pessoa ddcil, amdvel, carente,
por mais que vocé dé carinho, ela quer
mais, estudiosa, inteligente [...] parece que
ela quer mandar em mim, ndo eu mandar
nela.

A mae sente que sua filha é normal como
outras adolescentes, mas a DF leva a algumas
privacées, como nas atividades de lazer e
brincadeiras junto aos amigos:

Ela é igual, s6 a questdo que ela ndo é de
enturmar para brincar, é diferente [...]
[Ela tem] medo, é medo da anemia
falciforme.

A familia tem fé e esperanca na cura da
doenca. A mae relata:

Eu achei que seria uma coisa assim,
incurdvel[...] Como eles falam que é, mas,
para mim, nunca vai ser, porque Deus td em
primeiro lugar pra mim. Eu espero que um
dia ela se cure dessa doenca.

Segundo a visao materna, Isabel limita-se a
atividades que gostaria de fazer como as
outras adolescentes da mesma idade,
demonstrando baixa autoestima:

Ela tem muito medo [...] de praticar um
esporte, ela ndo faz com medo de
machucar, com medo de passar mal [...] As
vezes, quando ela passa mal, ela fala: ah!
Mde [...] ndo sei por que que eu estou viva
ainda, porque que eu ndo morri.

Apos a esplenectomia e colecistectomia, as
crises dolorosas abdominais cessaram, porém,
a adolescente continua a conviver com as
crises algicas conhecidas como “sindrome mao
e pé”.'

Atualmente, na mentalidade da familia, ela
sabe reconhecer a intensidade da dor,
sabendo lidar com os sintomas no domicilio.
Por outro lado, reconhece que a dor intensa
precisa de atendimento hospitalar.

Ha, segundo a familia, uma dificuldade da
equipe de saude em definir qual o tipo de
medicamento a ser administrado, quando se
relata que a adolescente tem DF. Esta
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realidade gera inseguranca a familia, que

precisa possuir habilidades para seguir o

regime terapéutico apds o atendimento.
As crises que ela tem é dificil [...] vocé leva
ao médico, [eles] ndo sabem o que é, tem
que ficar explicando [...] eles nGo sabem
lidar com a medicacdo que devem passar ou
passam o remédio e manda vir embora, ndo
cuidam direito.

As crises dolorosas, que necessitam do
acesso as unidades de pronto-atendimento,
sao vivenciadas pela mae com angustia e
sofrimento.

Tinha que ter mais compreensGo dos
médicos [...] Se elas tém prioridade, por
que ficar ali segurando o paciente[...] até
esperar, passa ndo sei quantas pessoas na
frente. [...] Jd teve vezes da minha menina
ficar rolando na cadeira de dor e pedindo
cama!

Embora a mae receba orientacdes da
Fundacdo Hemominas, ha dificuldades em
compreender os resultados de exames e de
avaliar, enquanto cuidadora principal, se de
fato o regime terapéutico esta sendo ou nao
eficaz, o que constitui um desafio no cuidado
diario.

Acho que eles tinham que explicar mais
detalhado pra gente. Igual aquele exame da
ferritina [quando] estd [...] aumentado [...]
Eu fico meia perdida nessa questdo. Porque
tem hora que pode ser até a gente mesmo
[estar] provocando essa questdo, devido ao
alimento que a gente estd [dando] a
crianca. Porque vocé ndo conhece direito o
que ela pode.

Ha também uma dificuldade de acesso as
principais vacinas. A mae relata que a equipe
de salde apresenta duvidas se pode ou nao
administrar as vacinas no adolescente com
anemia falciforme. Ainda, ha uma luta pela
aquisicdo de vacinas especiais: a familia
precisa deslocar-se intensamente a procura de
seus direitos.

[...] a gente corre atrds das vacinas [...] os
postos ai também ndo fornecem direito o
que eles [precisam] tomar [...] aquela
vacina da gripe [...] todo ano é uma luta
pra mim dar para ela. Sendo que estd no
calenddrio. [...] A maioria delas é dificil.
Porque eles acham que a pessoa ndo pode
tomar [por causa da doenca], mas eles tém
direito.

Outro aspecto que dificulta a habilidade da
familia em seguir o regime terapéutico
restringe-se ao fato de que Isabel nao gosta de
alimentos, como frutas e verduras, o que
dificulta o exercicio do autocuidado neste
quesito.

[...] Eu faco o que eu posso, jd procurei
nutricionista para ela, alimentacédo procuro
fazer o que ela gosta, mas nem tudo ela
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come [...] Ela nédo gosta de verdura, néo
gosta de fruta [...] E dificil conviver com a
pessoa que ndo come nada.

Soma-se a esta questao o fato de lIsabel
estar na fase da adolescéncia, periodo de
intenso crescimento e de maturacao,
exigindo, do organismo, nutrientes essenciais
para o desenvolvimento. A mae esta sozinha
nesse processo, sem a ajuda financeira e
afetiva do pai, 0 que pode aumentar o risco
de complicacées da DF.*

Como os pais de Isabel sao divorciados, a
crianca teve um contato intimo com o pai
somente até os sete anos, mas um vinculo
fraco, devido ao etilismo dele.
Eu sempre tive a frente. O pai dela, assim,
ia visitar, mas nunca deu muita assisténcia
ndo. Eu sempre tive o apoio da mde dele,
que sempre pagou um plano de saude,
agora, eu tenho, eu pago para ela. Mas
sempre fui eu.
Os cuidados diarios com a crianca sao
oferecidos pela mae, com o apoio dos avos
maternos. Mesmo assim, Marta precisa
trabalhar para sustentar a ela e a filha.
Eu estou por conta [dela], mas eu trabalho
também porque, se eu ndo trabalhar, como
que eu vou viver? - porque ndo tem atencdo
do pai dela, ele nGo me ajuda, entédo, eu
que tenho que me manter e manter ela.
Entdo, é pesado [...] so é dificil.

¢ Comportamentos de manejo

A mae de lIsabel é consciente sobre os
cuidados diarios com a filha e percebe-se o
seu esforco para um manejo eficaz, mas ha
dificuldades, conforme a familia definiu a
situacao anteriormente.

Na rotina diaria, um dos desafios é o
controle da dor. A mae sabe quais sao os
principais medicamentos. Somente quando
todas as alternativas se esgotam é que ela
leva a adolescente para o hospital.

[...] é muito dificil eu dar remédio muito
forte. A maioria das vezes é dipirona®. So
quando td muito forte mesmo que eu dou o
Tylex® e ai, se ndo melhorou, eu jd corro
com ela para o hospital porque ai eu jd sei
que a crise estd avancada.

Outro alvo de cuidado no dia a dia da
familia € a escola, segundo espaco onde Isabel
passa boa parte de seu tempo. Marta, todo
inicio das aulas, comunica a diretoria e aos
professores sobre as demandas da filha,
alertando os profissionais sobre a gravidade da
doenca.

Na escola, [...] eu sempre aviso: passou mal,
pede para ela me ligar porque ela ndo vai
ficar na escola, ela vai dar trabalho para
vocés, ai ela jd me liga, ou ela jd pede: “Eu
quero ligar pra minha mde, ndo estou
passando bem”. Ai eu jd vou e busco ela.
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Por mais que Marta tenha o apoio de sua
irma, madrinha da crianca, que cuida de
Isabel apos o periodo de aula, Lucia (tia)
alerta quando a crianca nao esta bem. Mas a
estratégia adotada para manejo da situacao é
comunicar-se com a Marta, como mencionado:

E, ela sé olha para ela ndo ficar sozinha, por
ela ser menor, mas em questdo de doenca,
de levar no médico, sempre sou eu, ela me
liga, ai eu levo.

Todo alvo do regime terapéutico se resume
em cuidados diarios executados quase que
exclusivamente pela mae de Isabel. Na visao
de Marta, a rotina da familia era normal antes
da descoberta da doenca. Agora, ela esta se
adaptando a nova situacdo, mas tem
consciéncia que algumas coisas mudaram a
sua rotina para atender aos cuidados dos quais
Isabel necessita. Seu comportamento de
manejo é sempre um “estado de alerta”.

Ainda, em sua avaliacao sobre as mudancas
apos a descoberta da doenca, Marta ressalta
que a realidade é “terrivel”, a rotina é
cercada pelo medo e pela percepcao sobre a
possivel ocorréncia de «crise da DF,
principalmente, relacionada as reacoes
dolorosas. E desabafa:

[...] os outros vivem como se nada tivesse
acontecido porque s6 mde sabe o que acontece,
porque eu estou mais perto. [...] tem hora que
eu [falo]: hoje ela ndo estd bem, ela vai ter
alguma dor, alguma crise”.

¢ Consequéncias percebidas

Os resultados revelam que a familia
incorporou os cuidados com a adolescente.
Mesmo vivendo com os desafios, a familia,
especialmente a mae, luta para que lsabel
viva com menos sofrimento.

[...] eu acho que deveria ter uma
carteirinha, alguma coisa assim pra
[facilitar o deslocamento] até Belo
Horizonte [para fazer exames], sei que tem
[o carro] da Prefeitura, mas tem que ficar o
dia inteiro ld [...] é cansativo [...] ai, as
vezes, eu prefiro pagar alguém, como todo
ano eu pago, para ir e voltar, para ndo ter
que ficar la até tarde.

Marta avalia que sua vida esta totalmente
voltada para os cuidados com a sua filha. Em
todos os aspectos de sua vida, o que é mais
importante € a vida de Isabel.

[...] como se fosse uma pessoa especial, e
ela é, pra mim, ela é uma pessoa especial
[...] se eu tiver de deixar meu servico ld e
sair correndo, eu saio, [...] ela é minha
unica filha, se eu ndo fizer isso por ela,
quem vai fazer?

Para Marta, os medos e incertezas da
doenca somam-se as vulnerabilidades que
cercam a adolescéncia.
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Tenho medo [...] uns falam assim: ah, vocé
vai ver[...] ela vai viver até 18 anos, [...] eu
falava comigo: “Ela estd crescendo, [...]
tem tantos anos para ela viver”, (se
emociona, chora), [...] eu penso assim: no
futuro dela agora, em questdo das [drogas]
nesse mundo, assim, que estd dificil até da
gente viver.

Quando se projeta para o futuro, a mae

espera a cura da doenca.

[...] Eu espero que exista uma cura, minha
esperanca é essa, que seja ndo s6 para ela,
para todo mundo que tem essa doenca
anemia falciforme [..] E eu espero que o
futuro dela seja melhor.

DISCUSSAO

As familias que vivenciam a DF lutam
diariamente para se adaptar a condicao de ter
um membro acometido por uma doenca
cronica, ja que suas rotinas sao modificadas
para atender a crianca enferma.??

Cada familia assume um estilo de manejo
familiar, termo utilizado na literatura
internacional, que vem sendo estudado em
diferentes situacées de doenca, e que
significa a resposta da unidade familiar frente
a experiéncia da doenca cronica.>’

Frente a esta realidade, é importante para
o enfermeiro conhecer como a familia
enfrenta a doenca, os cuidados e o seu
dinamismo, a fim de ajuda-la a reorganizar-
se, em busca de um melhor equilibrio, diante
das dificuldades que se apresentam.

O modelo FMSF auxilia profissionais de
salde na compreensao do processo de manejo
da doenca. Assim, neste estudo de caso da
familia de Isabel, classificou-se o estilo de
manejo como “struggling” (lutando), termo
utilizado em  pesquisas nacionais e
internacionais sobre o manejo.>°

O estilo “lutando” é caraterizado pelas
dificuldades. A familia, especificamente a
mae de Isabel, vive exclusivamente para a
filha. Todos os seus esforcos sao direcionados
a proporcionar uma melhor qualidade de vida
para a adolescente, mas ha limitacdes, em
comparacao a outras adolescentes da mesma
idade, logo, ha uma luta diaria para o alcance
da normalidade.”’

Embora a familia define a situacao como
normal, percebe-se que Marta tenta
superproteger a filha, a cercando de cuidados.
Apenas uma pessoa, a madrinha da jovem,
fica com ela, enquanto a mae trabalha.
Mesmo assim, nao compartilha os cuidados
especificos da doenca falciforme. Caso Isabel
apresente algum sintoma, a mae ¢é
comunicada imediatamente. Assim, ha uma
sobrecarga do cuidador principal.?
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Isabel vivencia momentos de baixa
autoestima relacionados ao medo da DF. A
limitacao imposta pela doenca requer atencao
especial. O adolescente com doenca cronica
sente-se diferente dos outros, e esta vivéncia
pode desencadear sentimentos de
contestacao, tipicos da fase da adolescéncia,
além de sintomas depressivos, podendo
comprometer até mesmo o seguimento do
regime terapéutico e levando a uma baixa
qualidade de vida.??

Marta também sente medo frente as
repercussoes da doenca e é encorajada pela
fé em Deus. Na DF, como em qualquer outra
doenca crénica, € esperado que as familias
busquem estratégias para lidar com as
adversidades impostas pela situacao. Entre as
estratégias de enfrentamento esta a
espiritualidade expressa pelo que a pessoa
vive e acredita.’

Marta confia que seu desempenho como
cuidadora principal esta dentro de tudo que
possa fazer pela filha. Mesmo diante da
dificuldade financeira, ela se desdobra para
pagar um plano de salde para a adolescente.
Ha, também, outra dificuldade revelada:
Isabel nao se alimenta de forma adequada, o
que acentua ainda mais a sobrecarga sobre a
mae.

Diante da definicako da  situacao
apresentada pela familia, os comportamentos
de manejo incidem sobre uma rotina que foi
modificada a partir do diagnostico de Isabel,
um cotidiano cercado de hospitalizacoes
recorrentes, de crises dolorosas, por procura
de vacinas especiais, pela busca por exames
fora do municipio, preocupacdes ligadas a
aquisicao de um plano de salude privado e
esforcos maternos por alimentacao adequada.
Estes enfrentamentos ja estdao incorporados
pela familia de Isabel, mas, quando ha
intercorréncias, a familia se desestrutura e a
rotina é novamente modificada.”®

Na relacao da familia com a comunidade,
avalia-se que o dia a dia da adolescente é
voltado para as atividades da escola,
mantendo um vinculo moderado. Ela interage
pouco com os amigos, devido as limitacoes da
doenca, como ja mencionado e,
consequentemente, estabelece um vinculo
fraco com eles, nao frequenta igreja e outros
espacos de convivéncia.

0 vinculo entre mae e filha é forte, como a
interacao da familia com a comunidade
externa é fraca, restringindo-se apenas a rede
de salde. Este aspecto modula um
comportamento de manejo voltado quase que
exclusivamente para a doenca da adolescente.
Esse processo € visto de ambos os lados: tanto
mae, quanto filha reservam-se e nao buscam
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novos rumos que possam fazer parte do
cotidiano, como as atividades de lazer.

Em relacdao ao futuro, Marta acredita na
cura da doenca. Porém, o Unico tratamento
curativo para a DF é o transplante de células-
tronco hematopoiéticas, mas é limitado as
doencas das células falciformes graves, sendo
discutidos, atualmente, os seus principios e
indicacbes, além da acessibilidade, os
mecanismos de rejeicao e condicoes de
qualidade de vida para o transplantado.’

Assim, para melhor atender esta familia, é
importante que os profissionais de salde
expliquem, de forma clara e coesa, as dividas
apresentadas pela cuidadora principal, a fim
de tracar acdes que possam encoraja-la no
manejo com a filha adolescente. Em relacao a
questao financeira, é preciso que Marta entre
com um processo para a aquisicao do auxilio-
doenca, ja que os portadores de DF possuem
este direito, ainda mais, no caso de lIsabel,
que ndo tem a pensao paterna.

Desse modo, este artigo traz a contribuicao
para os profissionais de saude que atuam com
familias que vivenciam a DF e que precisam
aplicar um guia de avaliacao para tracar e
executar acdes necessarias para o manejo
diario.

CONCLUSAO

O caso apresenta a experiéncia de manejo
familiar de uma adolescente com doenca
falciforme. Frente as definicoes que a familia
faz sobre a adolescente, a doenca e suas
habilidades no manejo de cuidados, a familia
adquiriu um comportamento voltado para as
demandas da doenca. Houve uma adaptacao a
uma nova rotina desde a descoberta da
doenca, que é vista como normal, mas que,
frente as intercorréncias, passa a um estilo de
manejo “lutando” para novamente adquirir

um equilibrio. Como consequéncias
percebidas, a mae, que é a principal
cuidadora da adolescente, esta

sobrecarregada e apresenta duvidas em
relacao ao regime terapéutico, mesmo porque
a adolescente apresenta dificuldades em
aceitar uma dieta adequada.

Além disso, a jovem e a sua mae tém medo
da doenca, o que contribui com a baixa
autoestima da adolescente e,
consequentemente, com  privacées  no
desempenho de atividades, prejudicando
ainda mais a sua qualidade de vida e também
a de sua mae.

A limitacao deste estudo esta relacionada a
nao permitir generalizacao dos resultados ou
estabelecimento de relacbes de causa e
efeito.
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