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RESUMO

Luisa Amaral Cancado. Construcdo de material educativo para criangas com
anemia falciforme, 2017. Professora Doutora Ana Laura Schliemann.

A utilizagdo de materiais ludicos e educativos em saude tem aumentado com o
intuito de ajudar os doentes a se apropriarem de sua doenga e tratamento.
Esse trabalho de conclusdo de curso buscou aproximar como o psicélogo, que
atua em saude, poderia contribuir na apropriacdo da crianga com anemia
falciforme (AF) em relagdo a sua doenga e processo de adoecimento, bem
como enfatizar a importancia dos profissionais da saude, familiares e
cuidadores que auxiliam no tratamento e enfrentamento da doenca. O objetivo
da pesquisa foi desenvolver uma cartilha para a crianga com AF, como material
educativo, informativo e interativo que facilitasse a apropriagdo e
enfrentamento da doenga. O método utilizado foi qualitativo através da reviséo
da literatura e desenvolvimento de uma cartilha com informacdes e atividades
cognitivo/emocionais sobre a doenca. Utilizou-se linguagem adequada ao
publico alvo; as ilustragdes como facilitadoras para a identificagdo das criangas
e o layout e design para tornar o material visualmente atraente. Os temas
abordados foram: apresentacdo da cartilha com orientacdo de utilizacdo de
uma personagem; apresentagdo do doente; o que € a AF e os sintomas;
internagao e equipe. As atividades sdo liga pontos, desenhos e caga palavras.
Ao final do trabalho observou-se que a cartilha € um material que pode ajudar
no contato com a crianga, a abordar temas dificeis e que sado necessarios para
o enfrentamento da doenca.

Palavras-chave: Anemia Falciforme; Psicologia hospitalar; Materiais
educativos.
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1 INTRODUGAO

As doengas crbnicas constituem um problema de saude de grande
importancia, uma vez que tém afetado cada vez mais uma parcela significativa
da populacdo mundial, causando elevada morbidade e mortalidade.

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude (2003), as doencgas
crbnicas sao responsaveis por 60% do Onus das doengas do mundo
correspondendo a 72% das causas de morte. A expectativa para o ano de 2020
€ de que serdo responsaveis por 80% do 6nus das doencas dos paises em
desenvolvimento.

As doengas crbnicas estdo relacionadas a multiplas causas e a um
conjunto de condi¢des cronicas. Em geral, sdo caracterizadas por inicio gradual
de longa ou indefinida durag&o e de progndstico incerto que nem sempre leva a
cura, de modo que requerem tratamentos e mudangas de estilo de vida (Brasil,
2013).

Portanto, sdo condi¢cbes caracterizadas pela evolugéo e/ou permanéncia
de sintomas e complicagdes, que impdem limitacbes e requerem novas
adaptagdes, podendo muitas vezes ser incuravel (Mota, Queiroz e Dias, 2015;
Vieira e Lima, 2002).

Quando uma crianga é diagnosticada com doenga crdnica, ela se depara
com muitas mudangas em sua vida, pois a doencga interrompe aquilo que era
experienciado, vivenciado e conhecido por ela. A doenca impde limitagdes e
introduz a crianga a um novo mundo: o0 mundo das hospitalizagdes, dos
exames, tratamentos, medicacbes. Esse mundo permeia seu processo de
crescimento e desenvolvimento, modificando o seu cotidiano, o convivio
familiar, escolar e social (Schliemann, 2003; Souza, 2011).

O mundo da doenga pode se tornar ameagador para a crianga, gerando
sentimentos como medo, angustia, ansiedade, sensacdo de abandono,
sensacao da doenca como puni¢cdo, que podem desencadear mais sofrimento
(Mota et. al, 2015).

Além da doenga modificar a vida da crianga, podem surgir aspectos
relacionados ao estresse fisico e psiquico, de modo que a vivéncia emocional
esta diretamente ligada a percepgdo que a crianga tem sobre si, sobre a
doenca, a dor e o sofrimento (Schliemann, 2003).



A idade, sexo, etnia, o contexto socio-cultural, o nivel educacional e
intelectual, o status econbémico e social, crengas e autoestima também sao
aspectos que influenciam como a crianga vivencia e encontra mecanismos para
enfrentar a doencga (Schliemann, 2003).

Buscar ajuda na vida psiquica € uma ferramenta que pode auxiliar a
crianga a compreender o mundo da doenca. Para elaborar e dar um sentido ao
que esta acontecendo, internalizando essa situagdo adversa e nova em sua
vida da maneira mais saudavel possivel, adquirindo clareza do seu préprio
entendimento da doenga, autonomia e mecanismos de enfrentamento
(Schliemann, 2003).

Nesse sentido, 0 acompanhamento do psicologo hospitalar atrelado aos
demais profissionais da area da saude € de extrema importancia.

A Psicologia Hospitalar € o campo de compreensdo dos aspectos
psicologicos relacionados ao adoecimento, de modo que considera a vivéncia
subjetiva e o impacto do adoecimento na vida do paciente. Os aspectos
psicologicos sdo manifestagbes da vivéncia emocional diante da doencga, tais
como sentimentos, desejos, a fala, os pensamentos e comportamentos, as
fantasias, as lembrancgas, as crengas, 0os sonhos, os conflitos. Esses aspectos
sdo como uma atmosfera a envolver a doenca, de modo que interferem
diretamente na doencga (Simonetti, 2016; Valverde, 2010).

Diferentemente do entendimento de adoecimento como um estado de
ser enfermo, a Psicologia considera o adoecimento como uma situagéo
inesperada, como o processo que acompanha a doenga, que diz respeito aos
impactos que a patologia provoca na vida da pessoa, ao conjunto de vivéncias
e sentidos.

O psicologo hospitalar busca através da escuta, acolher essas vivéncias,
compreender os sentidos juntamente com a pessoa doente, de modo que ele
se aproprie dos seus pensamentos, angustias e sofrimento. Seu interesse esta
na forma como o sujeito vive e experimenta o seu estado de doenga, na sua
relagdo consigo mesmo, com os outros e com o mundo. O papel do psicélogo é
de acolher e acompanhar a pessoa doente e seus familiares a identificarem
Seus recursos pessoais para lidar e enfrentar essa situacdo nova e
ameagadora, que € a doenca, de maneira a adquirir mecanismos de

enfrentamento, colaborando e favorecendo o curso do tratamento e cura,



quando possivel (Valverde, 2010; Simonetti, 2016). Essa situagdo tem um
cenario que sdo os ambientes em saude, e dentre eles o Hospital.

O Hospital é uma instituicdo que, como qualquer outra, possui suas
proprias regras e estrutura. De acordo com suas regras e estrutura, a
prioridade € voltada para o diagnéstico, qualidade de vida e a cura, onde
muitas vezes, o bem-estar emocional do paciente ndo € o principal objetivo e
sim o bem-estar é bioldgico e organico (Valverde, 2010).

Dessa forma, a Psicologia se insere no hospital de forma peculiar, de
modo que o psicologo deve adaptar sua atuagédo, adquirindo uma postura
flexivel, visto que os espacos e condi¢cdes hospitalares sdo muito diferentes da
atuacao clinica em consultério. O espaco fisico ndo é privativo ao atendimento
psicologico, onde podem ocorrer pelos corredores, enfermaria, pronto-socorro,
ambulatério, UTI, em frente a outros pacientes, sendo muitas vezes
interrompido por médicos, enfermeiros, auxiliares de limpeza e técnicos, que
estdo cumprindo seus deveres e suas fungdes. Diante desses aspectos, é
importante que o psicélogo contorne as dificuldades e reconhega que durante o
seu trabalho podem ocorrer interrupgdes, adiantamentos e cancelamentos que
estao fora de sua esfera de controle, pois a prioridade das agdes médicas tem
que ser respeitada (Almeida e Malagris, 2011; Valverde, 2010; Simonetti,
2016).

Além de estar atento aos aspectos psicoldgicos em torno da pessoa que
adoeceu, o psicologo hospitalar esta atento a todos os que estdo envolvidos no
processo de adoecimento, a familia, os cuidadores, rede de apoio e equipe de
profissionais. Nesse sentido, o psicologo hospitalar € um mediador da relagéo
entre pacientes, familiares, médicos e equipe (Almeida e Malagris, 2011;
Simonetti, 2016).

No que tange o processo de hospitalizagdo da crianga com doenga
cronica, o psicologo hospitalar deve se adequar a linguagem e a realidade da
crianga, para que ela expresse suas vivéncias e experiéncias da forma que Ihe
é familiar.

Nesse sentido, Mozel et al. (2012) relatam em seu estudo que algumas
técnicas ludicas tém surgido com a finalidade de proporcionar experiéncias
construtivas a crianga hospitalizada para o desenvolvimento fisico, social e

emocional, ampliando a utilizacdo das salas de recreacdo, brinquedotecas,



oficinas, como um modo de proporcionar um melhor preparo da crianga em
relacdo ao que pode acontecer no decorrer das hospitalizagoes, aos cuidados
que deve ter em relacdo a si mesma, a sua doenca e a seu tratamento e
neutralizar os efeitos adversos da hospitalizagcdo. Estes espacos se tornam
uma atmosfera divertida, confortavel, segura, para entrar em contato com seus
temores, frustragbes e a revelar seus sentimentos e pensamentos; longe dos
procedimentos invasivos ou dolorosos, proporcionando um distanciamento,
mesmo que temporario, dos seus temores e ameacas, aonde ela pode brincar
de acordo com suas vivéncias e sentimentos.

Na busca de encontrar estudos sobre criangcas com doengas crénicas,
surgiu o interesse de fazer uma reviséo da literatura sobre a Anemia Falciforme
(AF), que é uma doencga crénica, genética e hereditaria mais comum no Brasil,
com alta morbidade e mortalidade desde a infancia. Dados do Ministério da
Saude, apontam que 3500 bebés nascem com doencga falciforme a cada ano, o
que evidencia a relevancia epidemiolégica da doenga no pais (Cangado e
Jesus, 2007).

A escolha deste tema partiu da inquietude de ndo encontrar muitas
pesquisas e estudos que discutam sobre a atuagdo do psicologo na anemia
falciforme e como este poderia contribuir na apropriacéo da criangca em relagao
a sua doencga e processo de adoecimento. Um dos instrumentos que poderiam
ser utilizados para contribuir com essa apropriagcdo da crianga com anemia
falciforme, s&o os materiais ludicos e educativos.

De acordo com as autoras Moreira, Nébrega e Silva (2003) as cartilhas
educativas tém sido um recurso utilizado para informar a populacdo sobre
tematicas como: direitos, deveres, doencas, dentre outros, e para facilitar o
processo de aprendizado.

Nessa perspectiva, o estudo objetivou desenvolver uma cartilha ludica e
educativa que ajudasse a crianga com anemia falciforme a compreender e
aprender sobre a doenga, bem como obter um espaco em que ela pudesse se
expressar, escrever ou desenhar o que sente, favorecendo uma melhor

comunicagcdo e entendimento das necessidades e sentimentos da crianga,



entre os profissionais da equipe, a crianga e familia, como forma de

empoderamento’ e apropriacdo de sua doenga.

'Empoderamento é o conceito de empowermentou, em portugués, empoderamento,
explorando seu potencial para a transformagado das praticas comunitarias e profissionais em
saude. ElectronicDocumentFormat (ABNT)

CARVALHO, Sérgio Resende; GASTALDO, Denise. Promogao a saude e empoderamento:
uma reflexao a partir das perspectivas critico-social pds-estruturalista. Ciénc. saude coletiva,
Rio de Janeiro, v. 13, supl. 2, p. 2029-2040, Dec. 2008.

Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232008000900007&Ing=en&nrm=iso>. Acessoem 05 junho.2017.
http://dx.doi.org/10.1590/S1413-81232008000900007.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1. Anemia Falciforme

O sangue é constituido por uma parte liquida chamada plasma e de uma
parte celular constituida por trés tipos de células: os glébulos brancos
(leucocitos), glébulos vermelhos (hemacias) e as plaquetas. Cada uma dessas
células sanguineas desempenham uma fung&o no corpo humano. Os glébulos
brancos séo responsaveis pelas defesas do organismo. Os glébulos vermelhos
sdo responsaveis pelo transporte de oxigénio. As plaquetas sao responsaveis
pela coagulagdo sanguinea e contengdo de hemorragias (Brasil, 2009; Brasil,
2014).

No sangue, os globulos vermelhos saudaveis possuem forma
arredondada biconcava e flexivel, o que permite que eles consigam passar por
vasos muito pequenos e levar o oxigénio para todas as células do organismo.
Dentro deles, encontram-se as hemoglobinas que além de conferir a cor
avermelhada ao sangue, sdo responsaveis pelo transporte de oxigénio,
essencial para a saude de todos os o6rgdos e sistemas do corpo humano
(Brasil, 2007; Brasil, 2009).

A anemia falciforme é um tipo de anemia hereditaria e crdnica,
transmitida de pais para filhos, de modo que a pessoa nasce com a doenga,
podendo se agravar ao longo do tempo. E a doenca genética mais comum do
Brasil e decorre da mutacdo de um gene responsavel pela sintese de
hemoglobina. O individuo em vez de produzir a hemoglobina (Hb) normal
denominada Hb A, produz a Hb S (Alves et al., 2015; Brasil, 2014).

A Hb S, entretanto, em situagbes de auséncia ou diminuicdo de oxigénio
se aglomera e altera a forma do glébulo vermelho, que de arredondado adquire
a forma de foice ou de "meia lua", dai a letra S de Sickle cell (célula falciforme).
Os glébulos vermelhos chamados falciformes s&o pouco flexiveis, n&o
conseguem ultrapassar os vasos muitos pequenos, provocando sua obstrugéo
e impedindo a adequada oxigenacdo do 6rgédo ou tecido. A anemia ocorre
devido a destruigdo precoce dos globulos vermelhos em forma de foice (Brasil,
2006; Brasil, 2007; Brasil, 2009; Cangado e Jesus, 2007; Zago, 2001).

Além disso, os glébulos vermelhos falciformes podem aderir uns aos
outros, formando pequenos grumos de células que podem prejudicar a
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circulagado sanguinea e até obstruir o vaso sanguineo, provocando quadros de
dor e dano a inumeros 6rgaos (Brasil, 2009; Cancado e Jesus, 2007).

A anemia falciforme originou-se na Africa e foi trazida as Américas pela
imigracdo dos escravos; acomete mais frequentemente, mas n&o
exclusivamente, individuos de etnia afrodescendente. E encontrada em
grandes regides da Asia, Europa, Américas, e no Brasil distribui-se
desigualmente, predominando nos estados do Norte e Nordeste. Atualmente, a
maioria da populacado brasileira apresenta tracos de afrodescendéncia, o que
faz da anemia falciforme a doenga hereditaria mais comum do Brasil (Brasil,
2015; Zago, 2002).

Atualmente, no Brasil, a prevaléncia estimada para o traco falciforme da
populacdo geral € de 4%, podendo variar entre 2% até 8%; entre os
afrodescendentes 6% a 10%; e a expectativa de individuos com traco
falciforme é de 7.200.000. Com relacdo a doenga falciforme, o numero
estimado de brasileiros com anemia falciforme € de 25.000 a 30.000 e o
numero de casos novos por ano seja proximo de 3.500, ou seja, 1 recém-
nascido doente para cada 1.000 recém-nascidos vivos (Cangado e Jesus,
2007).

. _ Freqiiéncia do
Y oY gene S no Brasil
‘ b L_ N, Populacdo

Pa——— e 186,7 milhdes

o e s o Pernambuco
] AS 4% (1:23)
DF 1:1.400
Bahia
o, AS 5,3% (1:17)
__Sao Paulo A ! DF 1:650
AS 2,8% (1:35) Minas Gerais
DF 1:4.000 AS 3% (1:23)
DF 1:1.400
——— Rio de Janeiro
AS 4% (1:21)
DF 1:1.200
AE=tace fiatorie Rio Grande do Sul
= 4 0, .
DF=doenca falciforme Sg 12/;0(:):5)

Fonte: Ministéric da Saude do Brasil

Figura 1 - Frequéncia do gene S nas diferentes regides do Brasil.
Fonte: A doenca falciforme no Brasil. Cangado e Jesus, 2007.
A anemia falciforme é uma doenca caracterizada pela sua variabilidade
clinica. Enquanto algumas pessoas apresentam um quadro de grande
gravidade, sujeitos a inumeras crises de dor e danos aos 6rgéos e frequentes

hospitalizagdes, conferindo maior risco de complicagdes clinicas e morte ja nos
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primeiros anos de vida, outras apresentam um quadro de pouca gravidade ou
entdo em alguns casos quase assintomatica, permitindo que esses pacientes
tenham uma boa qualidade de vida sem muitos problemas de saude. Nesse
sentido, os sinais e sintomas relacionados a doenga sdo variados e atingem
cada pessoa de forma diferente. Alguns fatores que contribuem para esta
variabilidade clinica sdo fatores genéticos, ambientais, nivel socioeconémico,
condigcbes de higiene e alimentagdo, condicbes de moradia e trabalho,
assisténcia médica, dentre outros (Cangado e Jesus, 2007; Zago, 2001).

Os sinais e sintomas podem comecar a aparecer ainda no primeiro ano
de vida, mostrando a importancia do diagndstico e tratamento precoce como
principal medida de impacto positiva na assisténcia de qualidade as pessoas
com a doenga, aumentando a sobrevida, que, para tanto, devem ser
acompanhadas em centros de referéncia especializados capazes de oferecer
atendimento global, multidisciplinar e multiprofissional (Alves et al., 2015;
Cancado e Jesus, 2007).

Os sintomas e sinais mais comuns da doenga s&o a anemia, crises de
dor, infecgdes e ictericia. Outras manifestacdes clinicas que demonstram a
gravidade da doenga, aumentando a morbidade e a mortalidade sao, o
sequestro esplénico, a sindrome toracica aguda, o acidente vascular cerebral
(AVC), o priapismo, a crise aplastica, a ulcera de perna, entre outros(Alves et
al., 2015).

Alguns dos sintomas e os sinais que indicam o quadro clinico da doenga,
segundo os autores, Alves et al.(2015); Brasil (2006); Brasil (2007), s&o:

. Crises de dor: As crises dolorosas sao as complicagdes mais

frequentes da doenga. Pode ocorrer em qualquer parte do corpo, porém

sdo mais frequentes nos ossos e nas articulagdes. O tempo de duragao
da dor pode variar, e também pode ocorrer diversas vezes ao ano.

Alguns fatores desencadeantes sdo: diminuigdo dos niveis de oxigénio

no sangue (hipdxia), infecgdes; febre; desidratacdo; perda de

temperatura corporal; exposigdo prolongada ao frio; atividade fisica
extenuante; estresse emocional.

. Sindrome méao-pé: Um dos tipos de crises de dor; quando ocorre

vermelhiddo, inchaco nas maos e pés, podendo também haver

sensacgao de formigamento, dor ou queimagao nos locais. Geralmente,
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acontece em criangas pequenas devido a inflamagao dos tecidos moles
que envolvem as articulagbes do punho, tornozelo, dedos das maos e
dos pés.

. Ictericia: Quando os glébulos vermelhos se rompem, surgem
pigmentos amarelados no sangue, chamados de bilirrubina, por isso, os
olhos e a pele adquirem cor amarelada.

. Anemia: Palidez, cansaco facil, que ocorrem por causa da
reducdo do oxigénio circulante no corpo.

. Infecgbes: As pessoas com anemia falciforme apresentam maior
predisposi¢cao para contrair infecgdes, requerendo cuidados. Por isso, a
avaliacdo e acompanhamento médico s&o essenciais para diagnosticar
o mais cedo possivel e controlar com mais facilidade a infecgédo. As
criangas mais novas possuem risco aumentado de contrair otite,
amigdalite, pneumonia e meningite. A febre € um sinal de alerta de
infecgao.

. Ulceras: Frequentemente pessoas com a doenca desenvolvem
ulceras (feridas) na regido dos tornozelos. A cicatrizagdo dessas ulceras
costuma ser bastante demorada e quando nao cuidadas de forma
adequada logo no inicio, podem se agravar ainda mais.

. Sequestro esplénico agudo: Caracteriza-se pelo aumento rapido
do tamanho do bago, causando dor e aumento da barriga, aumento da
palidez por piora da anemia.

. Sindrome toracica aguda: Caracteriza-se por dor toracica aguda e
intensa, febre, tosse e falta de ar.

. Problemas neurologicos: Desde tontura, dor de cabega forte,
desmaio, infarto cerebral transitorio (também chamado ataque isquémico
transitorio) até o acidente vascular cerebral (AVC), decorrente da
oclusdo de vaso sanguineo cerebral ou hemorragia.

. Crises aplasticas: Parada da produgdo dos globulos vermelhos
pela medula Ossea agravando os sintomas de anemia. Essa
complicagdo também € mais comum em criangas.

. Colecistite: Caracteriza-se pela inflamagao da vesicula biliar.
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. Priapismo: Caracteriza-se pela ere¢do prolongada e dolorosa.
Pode acontecer na forma de episodios de curta duragdo e recorrentes
ou de episddios longos, com risco de impoténcia sexual.

. Retardo do crescimento e maturagdo sexual: Pela presencga da
anemia desde o nascimento e infeccbes recorrentes, pode ocorrer
interferéncia na produgdo hormonal, prejudicando o crescimento e

desenvolvimento normal dos individuos com anemia falciforme.

. Colelitiase: Caracteriza-se pela presenga de calculos na vesicula
biliar.
. Retinopatia: Caracteriza-se por alteragbes nos vasos sanguineos

da retina dos olhos.
. Dores ésseas: Particularmente da cabeca do fémur, devido a

destruicdo/necrose do 0sso.

. Anomalias da funcédo pulmonar como tosse, chiado no peito, falta
de ar.
. Enurese: A criangca perde urina sem querer, como por exemplo:

fazer xixi na cama ou precisa sair da sala de aula para urinar.

Para o diagndstico da doenga, € necessario a realizagao do hemograma,
onde se observa se ha anemia e a presenca de glébulos vermelhos falciformes
no sangue, e da eletroforese de hemoglobina, exame realizado no chamado
teste do pezinho, que permite o diagnostico da doenga nos primeiros dias de
vida.

O tratamento da anemia falciforme se da a partir de medidas gerais e
preventivas que minoram as consequéncias da anemia crénica, crises de dor e
predisposicdo para infecgdes. Estas medidas incluem boa alimentacgao,
profilaxia e tratamento precoce de infecgdes. Por isso, o quanto mais cedo for
feito o diagnostico da doenga e quanto mais assistido e acompanhado pelos
profissionais da saude, inclusive com a participacéo ativa da familia em relagao
ao conhecimento da doenca e pratica do tratamento proposto, sdo menores os
riscos de complicagdes e da mortalidade nos primeiros anos de vida (Alves et
al., 2015; Zago, 2001).

Além das medidas preventivas, o tratamento especifico do paciente com

anemia falciforme compreende o uso de hidroxiuréia ou transfusdo de
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hemacias, que sao intervencbes precoces com o objetivo de minimizar as
possiveis complicagbes da doenca. Mais recentemente, o transplante de
medula 6ssea tornou-se a unica possibilidade de cura da doencga, sobretudo
naqueles com doenca mais grave ja nos primeiros anos de vida e que tém
doador compativel (Cangado e Jesus, 2007).

Por ser uma condi¢cao cronica e hereditaria, a anemia falciforme causa
grande impacto e sofrimento na vida da pessoa com a doenga, o que
demonstra, a importancia do psicologo e outros profissionais que possibilitem
espacos para que ela tenha visibilidade e possa se expressar.

2.2. Accrianga e a anemia falciforme

A crianga com anemia falciforme experiencia muito sofrimento, pois
interage constantemente com um corpo que doéi, que impde limitagbes e que
precisa de cuidados. Nesse sentido, as hospitalizacbes podem ser recorrentes,
causando a interrupcdo das atividades diarias em relagcdo a vida escolar, a
convivéncia familiar e dos amigos e lazer. Mesmo que as hospitalizagdes
exponham a crianga a procedimentos estressantes, eles se tornam
imprescindiveis para o controle e alivio da dor, que sempre ira voltar (Mozel et
al., 2015; Souza, 2011).

Além das hospitalizagcbes, muitas vezes, a prépria doenga impede com
que a crianga consiga brincar, realizar atividades préprias da infancia, e ir para
a escola, pois se sente limitada pela dor (Souza, 2011).

Além da interag&o continua com a dor, “a crianga convive com o fato de
que a anemia falciforme foi herdada pela prépria familia” (Souza, 2011, p.54), o
que faz com que pense a doenga como punicdo dos pais e/ou muitas vezes
que sinta medo que a doenga possa estar presente em outros membros da
familia. Por ser uma doencga hereditaria, genética e crbnica, a crianga tem que
conviver com os sintomas e intercorréncias desde muito cedo e para o resto de
sua vida (Lorencini e Paula, 2015; Souza, 2011).

A falta da vida diaria da familia frente a hospitalizacdo € um dos motivos
de muito sofrimento para a crianga com anemia falciforme (Souza, 2011).

Partindo do pressuposto que a familia é a base para o desenvolvimento
de uma crianga e é aquela que oferece o suporte necessario, o apoio familiar é
um importante aliado no enfrentamento da doenca (Mota, Queiroz e Dias,
2015; Schliemann, 2003).
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Ao saber do diagnostico da crianga, a familia sofre profundos abalos em
sua estrutura fisica e psiquica, de modo que se deparam com uma situagao
que jamais imaginaram acontecer ou experimentar. A doenga rompe com 0s
projetos iniciais da familia em relagdo ao futuro da crianga, e da possibilidade
de desenvolver seus dons e realizar seus sonhos e conquistas profissionais
(Borba, Ribeiro e Hauser, 2009; Schultz, 2007).

A reacado da familia frente ao processo de instalagdo e evolugao da
doenca, muitas vezes nao se manifesta por emocdes similares e, ou
simultaneas as da crianga, pois a experiéncia subjetiva e particular de cada um
dos pais e/ou cuidadores envolvidos, influenciam o modo com que recebem e
lidam com o adoecimento (Schliemann, 2003).

De acordo com Schultz (2007), Borba, Ribeiro e Hauser (2009), algumas
das emocgdes que os pais e cuidadores podem manifestar sdo: sofrimento,
medo, raiva, negacao, luto, angustia, tristeza, duvidas, incerteza, impoténcia,
vulnerabilidade. No caso da anemia falciforme, os pais podem se sentir ainda
mais culpados por serem os responsaveis da doenga da crianca.

Os pais se sentem na obrigacédo de proteger e anular o sofrimento e a
dor do filho, o que torna a aceitacdo da doenca ainda mais dificil. Somado a
isso, 0s pais se dao conta de sua impoténcia diante do irreversivel, pois
percebem que ndo tem controle da situagdo atual e muito menos do controle
sobre o futuro da crianga, o que impossibilita uma visdo ampla do futuro da
crianga, sobre seu tratamento e evolugdo. Diante da incerteza da cura,
observa-se, também, uma dificuldade, encontrada por alguns pais, em
investirem em uma crianga que ira morrer (Schliemann, 2003; Schultz, 2007).

A doenga demanda da familia, um processo continuo de cuidados,
exigindo rearranjos nas fungdes e na dindmica familiar para suprir as
necessidades da crianga doente. Para isso, os pais muitas vezes modificam a
rotina da casa, do trabalho, provocando alteragdes significativas da condigc&o
socioecon6mica (Mota, Queiroz e Dias, 2015; Schultz, 2007).

Segundo Mota, Queiroz e Dias (2015), na anemia falciforme, muitas
familias apresentam uma condicdo econbémica e social vulneravel por
pertencerem a condi¢gdes mais empobrecidas da populagdo. Com a situagao da
doenga isso fica ainda mais prejudicado, pois o manejo do cuidado aos seus
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filhos acaba dificultando o vinculo empregaticio, voltando a ateng&o para o filho
doente.

Além dos cuidados dos familiares, que sao imprescindiveis, a condi¢gao
socioecondmica da familia influencia no entendimento da crianca em relacéo a
sua doenca, bem como da prépria familia. Esse processo conjunto de
influenciar direta e indiretamente o entendimento e o enfrentamento da doencga,
possibilitara a busca da assisténcia por profissionais da saude.

Além da familia outro importante aliado no enfrentamento da doenga € a
escola. A escola € o lugar que as criangas passam grande parte de seu dia e
adquirem e constroem suas opinides, ideias e conhecimentos, desenvolvendo-
se intelectual, cognitiva e socialmente.

Muitas situagbes podem interferir no processo de ensino-aprendizagem
e adaptacdo ao ambiente escolar, constituindo muitos desafios a serem
enfrentados pela crianga, sua familia e a propria escola. A anemia falciforme
impacta significativamente a experiéncia educacional da crianga e requer a
unido de forcas de uma rede social de forma a possibilitar o pleno
desenvolvimento da crianga (Brasil, 2009).

As limitacdes e os cuidados que a anemia falciforme impde, acabam por
afastar a crianga do ambiente e convivio escolar com implica¢gdes importantes
no processo de aprendizagem e na continuidade da escolarizagdo. O
comparecimento as aulas se torna dificultado, pois, a hospitalizagdo permeia
seus processos de crescimento e desenvolvimento, modificando, em maior ou
menor grau, a aprendizagem pelas exigéncias do tratamento (Brasil, 2009;
Nonose, 2009).

Além da doencga dificultar a frequéncia as aulas, a criangca com anemia
falciforme pode sofrer discriminagao, exclusdo ou superprotecédo dos colegas e
professores, pois muitas vezes nado compreendem e respeitam as dificuldades
de concentragdo ou de n&o terem energia para participar de atividades devido
as limitagdes da doenga. A crianga passa a se sentir diferente e isolada,
interferindo diretamente em sua autoestima (Nonose, 2009).

Nesse sentido, é importante ressaltar que os professores e os colegas
de sala apresentam papéis importantes e que determinam a permanéncia da
crianga com doencga cronica na escola, e ndo sé o seu estado de saude e os

efeitos do tratamento, justamente por viabilizar um espago onde a
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crianga/adolescente pode ser visto como uma crianga/estudante em lugar de
um doente/paciente. E para isso, é importante que o ambiente e a equipe
escolar disponham das questdes envolvidas de sua doenca, adaptado de forma
a oferecer acessibilidade/acolhimento e condigcbes adequadas de ensino sem
que prejudique seu desenvolvimento no ambiente escolar (Brasil, 2009;
Nonose, 2009).

Muitos professores ndo tém conhecimento da condicdo de saude dos
seus alunos e ao serem defrontados com o diagndstico do aluno, poderiam
experimentar choque, preocupacao e frustracdo de que poderiam lidar melhor
com a situagao se tivessem informagao adequada e apoio. E importante que os
professores adquiram informag&o néo so6 focalizada na doenga, progndsticos e
tratamentos, mas também na probabilidade de elas acontecerem no contexto
de aula, advertindo sinais e administragdo de emergéncias meédicas,
comportamentos e problemas psicologicos que a crianga pode experimentar
como resultado do uso de medicamentos, tratamentos e da doenga em si
(Nonose, 2009).

Ao se tratar do aluno com problemas de saude, o grande desafio para a
escola, familia e toda a comunidade € encontrar a medida certa na relagdo com
a crianca, de modo a entender a especificidade que a doencga traz, mas
também possibilitar o desenvolvimento das potencialidades que e crianga tem.
Deste modo, o professor pode contribuir positivamente na sua forma de lidar
com a doenga, bem como em sua trajetoria escolar, o que tera impacto em seu
futuro, tanto pessoal quanto profissional (Brasil, 2009).

De acordo com Brasil (2009) algumas medidas e orientagdes que
poderiam auxiliar os professores em relagdo aos sintomas mais recorrentes,
como dor e febre, sdo: no caso de crises de dor, o professor deve observar
mudangas no comportamento da crianga, avaliar a intensidade da dor, pedindo
qgue a crianga identifique através de escalas de dor, entrar em contato com pais
ou responsaveis, e estimular a ingestdo de liquidos; no caso de febre, o
professor pode, havendo termdémetro, medir a temperatura, e na
impossibilidade de entrar em contato com a familia, procurar uma Unidade

Basica de Saude, mantendo a crianga informada.



19

2.3. O processo de adoecimento

A doenga faz parte da vida do ser humano e pode acontecer em
qualguer momento com qualquer pessoa. Do ponto de vista médico, o
adoecimento é visto como uma fung&o do organismo que n&o esta trabalhando
adequadamente, essa visao esta, historicamente, baseada no bindmio
diagndstico e conduta.

Ja do ponto de vista psicologico o adoecimento é um processo que
acompanha a doenga que diz respeito aos impactos que a patologia provoca
na vida da pessoa, ao conjunto de vivéncias e sentidos. Portanto, a forma com
que o processo de adoecimento é experienciado e vivido é singular e subijetivo.
Nesse sentido, cada pessoa reage de maneiras diferentes frente a doenga,
pois possui aspectos psicologicos envolvidos nesse processo, sua historia e
trajetdria de vida, contexto que esta inserido (Rosa, 2015; Simonetti, 2016).

Os aspectos psicolégicos ligados ao adoecimento e a doenca
influenciam diretamente na compreensao da prépria doenga, do tratamento, na
auto percepcao, nas expectativas pessoais e familiares quanto ao futuro, nas
perdas ou prejuizos na aquisicdo ou manutengao das conquistas (Schliemann,
2003).

A apropriacao do processo de adoecimento € muito importante para que
seja possivel visualizar quais sdo as possibilidades de enfrentamento da
doenga, inclusive para a adesao ao tratamento. O psicélogo hospitalar pode
auxiliar na elaboragao das vivéncias, pois busca através da escuta, acolher e
compreender os sentidos juntamente com o paciente, de modo que ele se
aproprie dos seus pensamentos, angustias e sofrimento, aprendendo a
conviver e a lidar com as limitagdes da doenca e construindo uma nova vida
identificando quais sdo as potencialidades que podem entdo serem
desenvolvidas (Simonetti, 2016).

A percepcao infantil sobre a doenca € diferente da percepcdo dos
adultos e para que seja possivel estabelecer um contato com as vivéncias e
experiéncias da crianca, € preciso se conectar com o que constitui 0 universo
da infancia, que € o brincar.

O brincar é a linguagem que a crianga encontra para se comunicar e
expressar o seu cotidiano, o que sente e pensa, para explorar 0 corpo e 0s
objetos. E por meio da atividade ludica que a crianca se apreende, dialoga,
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conhece e inventa um lugar de existir no mundo, possam ser protagonistas de
seu processo de adoecimento, apropriando-se de sua condicdo de modo
afirmativo, ndo como vitima dos acontecimentos, mas como oportunidade de
reinvengao de si e de seu lugar no mundo (Angeli, Luvizaro e Galheigo, 2012).

A atividade ludica € um veiculo fundamental de comunicagdo e ajuda
criangas hospitalizadas. Acredita-se que o ludico facilite e melhore as
condicbes de saude-doencga-cuidado dos envolvidos no processo de
hospitalizagdo, sejam familiares, profissionais de saude e/ou sujeitos da
atencdo (Angeli, Luvizaro e Galheigo, 2012).

Em relacdo a utilizagdo de material ludico na anemia falciforme foi
encontrado apenas um estudo na area da enfermagem de Souza (2011) que
buscou compreender o significado de ter anemia falciforme para a crianga
através de entrevistas com a crianca e seus familiares e a intermediacdo de um
brinquedo terapéutico.

Além deste estudo nenhum material similar foi encontrado,
especialmente envolvendo a atuagdo de psicélogos na anemia falciforme e
como este poderia contribuir na apropriacdo da crianga em relagdo a sua
doenca e processo de adoecimento, bem como estudos que discutissem sobre
o0 conhecimento da crianga em relagado a propria doenca.

Diante da auséncia de material, uma vez mais, a ideia de desenvolver
uma cartilha foi se confirmando. Um material gratuito e de livre acesso que
poderia ser usado com os doentes por educadores, familiares e profissionais
da saude seria uma forma de partilhar conhecimentos.

De acordo com Moreira, Nébrega e Silva (2003) no contexto da
educacdo em saude, o material escrito, aléem de fornecer informagdes sobre
diversas tematicas tem como objetivos de desenvolver habilidades, favorecer a

autonomia, promover a adesido, compreensao e importancia do cuidado.
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3 METODO
A presente pesquisa é qualitativa e se baseou na revisdo da literatura,
caracterizando-se como uma pesquisa bibliografica.
Segundo Minayo (2001) a pesquisa qualitativa busca a compreensao e
explicacao das relagdes sociais e de aspectos da realidade que ndo podem ser
quantificados. Dessa forma:

“a pesquisa qualitativa trabalha com o universo de
significados, motivos, aspiragcbes, crengas, valores e
atitudes, o que corresponde a um espago mais profundo
das relacbes, dos processos e dos fendbmenos que nao
podem ser reduzidos a operacionalizagdo de variaveis”

(p-22).

De acordo com Fonseca (2002) a pesquisa bibliografica se refere ao
levantamento de referéncias tedricas que foram previamente analisadas ou
publicadas por meios escritos e eletrdbnicos, como livros, artigos cientificos,
paginas de web sites, que tem como objetivo, de recolher informag¢des ou
conhecimentos ja estabelecidos sobre o problema a respeito do qual se
procura a resposta.

As pesquisas foram encontradas através de sites como Google
académico, Pepsic, onde foram encontrados artigos, revistas e manuais. Os
descritores foram crianga, anemia falciforme, psicologia hospitalar,
adoecimento e materiais educativos no periodo de 2001 a 2016.

Os dados obtidos nesta fase da pesquisa se voltaram primeiramente
para a compreensao da anemia falciforme, quais sdo as caracteristicas da
doenga, do diagndstico, quais sao os sinais e sintomas, tipos de tratamento e
prognostico, qual foram encontrados em revistas e manuais eletrénicos de
saude como por exemplo, o Manual de Diagnostico e Tratamento das Doencas
Falciformes do Ministério da Saude; Manual de condutas basicas para doencga
falciforme; Manual da Anemia Falciforme para a Populagdo; Manual Doenca
Falciforme: Conhecer para cuidar; Revista Brasileira de Hematologia e
Hemoterapia. Todos os manuais e revistas lidos abordaram temas técnicos
sobre a doenca, de forma a passar informacgdes especificas, como a Anemia
falciforme chegou no Brasil, a populagdo que é afetada, os cuidados que
precisam ser feitos, os tipos de atencao.
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Depois foi pesquisado sobre a crianga com anemia falciforme e como a
doenca interfere na vida da crianga, especialmente no que diz respeito a familia
e a escolarizagao.

Foi pesquisado, também, sobre a atuagcdo do psicélogo hospitalar, e
como ele pode contribuir para uma outra perspectiva para a crianga com
anemia falciforme. Especificamente na anemia falciforme, houve bastante
dificuldade em encontrar materiais que discutissem sobre a atuacdo do
psicologo. Como houve essa dificuldade, surgiu a ideia de analisar a
possibilidade de utilizacdo de materiais ludicos que pudessem ser colocados
como forma de apropriagdo do adoecimento. Esse tipo de material existe para
criangas com cancer, por exemplo.

Por fim, foi pesquisado sobre como se da a criacdo de materiais
educativos, de forma a realizar a construcdo de um material com o viés
educativo, informativo e interativo que facilitasse um desenvolvimento
emocional para a crianga doente.

Para a realizacdo da montagem do instrumento foram feitos encontros
com uma designer profissional no desenvolvimento de folhetos e catalogos que
se deram a partir de reunides e a criagdo de um grupo de Whatsapp e e-mail
que tinham como objetivo de facilitar a comunicagéo e a discussédo do conteudo
da cartilha, qual seguindo as orientagbes de Moreira, Nobrega e Silva (2003),
trés aspectos principais como a linguagem, ilustracdo, layout e design
fundamentaram a organizac&o dos conteudos de cada pagina.

A cartilha partiu da ideia da criagdo de um instrumento para desenvolver
estratégias de apropriagdo e cuidado, a fim de fornecer informacdes e
conscientizagéo as criangas com anemia falciforme e seus familiares acerca da
sua doenca e seu processo de adoecimento. Este instrumento também trouxe
elementos que retomassem a importancia da atencédo de saude multidisciplinar,
bem como a importancia de cada profissional na rotina de atendimento ao
paciente com anemia falciforme.

A linguagem como forma de levar a informagado adequada ao publico
alvo de modo que o instrumento auxiliasse no processo de entendimento da
informagédo e evitar duvidas. As informagdes contidas nos textos foram de
maneira informal e de conversacgao, para que ficasse mais natural e facil de ser

lido e entendido. Nao foram utilizados termos cientificos, abreviaturas e siglas,
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entretanto, foram utilizadas algumas palavras que fazem parte de termos
técnicos da doenga e que a crianga pode necessitar de ajuda. Cada tema foi
apresentado numa ordem logica e foi desenvolvido de forma a complementar o
tema seguinte. Em cada tema, foram utilizadas ilustragbes que
acompanhassem o texto explicativo, que tiveram como objetivo de reiterar o
conteudo abordado e de proporcionar um momento de diversédo e aprendizado.
Logo na apresentagédo foi informado, com clareza, qual o objetivo da cartilha e
0 que se espera da crianga, a fim de que ela compreendesse a importancia de
aprender sobre sua doenca.

A ilustracdo como forma de atrair, despertar e manter o interesse do
leitor através de desenhos, imagens e simbolos, assim como complementando
e reforcando a informacado. Nas ilustracbes apresentadas, foi levado em conta
as caracteristicas raciais e étnicas do publico-alvo. Tais ilustragbes foram
dispostas de modo que a crianga pudesse segui-las, entendé-las e interagir.
Foram empregados desenhos apropriados, de boa qualidade e alta defini¢ao,
sendo estas realizadas por um profissional da area de design grafico.

O layout e o design com a finalidade de tornar o material mais atraente e
facilitar a leitura para tanto para o publico infantil quanto para seus cuidadores,
familiares e profissionais da saude que acompanham. O uso de negrito foi
empregado apenas para os titulos ou destaques considerados importantes.
Priorizou-se as imagens e atividades junto aos textos, visto que nem todos os
leitores terdo capacidade de ler e interpretar apenas com palavras escritas. A
cartilha apresenta-se com 17 paginas, sem contar frente e verso. Todas no
tamanho 15cm de largura por 20cm de altura. Cada pagina teve pelo menos 1
ilustracdo, somando um total de 45 ilustragbes. Em 7 paginas foi deixado um
espaco para a crianga desenhar, escrever e se expressar de maneira livre. As
cores utilizadas se alteram em cada pagina de forma a despertar a atencéo e
interesse pelos diferentes temas abordados, com cautela para n&o causar
poluigao visual. As letras se encontram na cor branca, facilitando a leitura em
fundos coloridos e dinamicos. Em relacdo aos textos, as fontes utilizadas
variaram de tamanho de 23cm a 25cm para os temas em cada pagina e de
18cm a 24cm para os textos e informagdes contidos nas paginas conforme
melhor adequacgao ao layout considerando a quantidade de texto e imagem.
Quanto as ilustragdes, a cartilha nao teve um tamanho padronizado em todo o
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material, as imagens foram distribuidas seguindo as proporgdes de suas
paginas individuais.
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4 RESULTADOS
O resultado mais importante deste estudo foi a elaboragédo e confeccéo
da cartilha denominada Minha Cartilha de Anemia Falciforme.
As paginas da cartilha serdo apresentadas com seu detalhamento em
cada tema abordado:

V. Anemia
FALCIFORME
f : ! .

Figura 2— Capa.
Fonte: elaboragéo propria.

A capa foi elaborada com a intengdo de chamar a atengdo da crianga
para o material. Existem nela elementos da area da saude com os quais a
crianga esta convivendo. O uso de cores fortes tem 0 mesmo objetivo.

A personagem principal foi colocada na capa porque ira acompanhar
todo o desenvolvimento das atividades.

Optou-se por uma personagem do sexo feminino porque as meninas
costumam ser mais receptivas a esse tipo de material. Como o tempo néao
permitiu ndo foi feita uma cartilha com personagem masculino, mas existem

planos para fazé-la.
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Ola,

Meu nome é Lalu e sou uma
crianga como vocé e também
tenho Anemia Falciforme.

Queria que vocé soubesse que este
livrinho foi feito para vocé e que pode
mostrar, ler e fazer com quem quiser.

Estou aqui para te conhecer e embarcarmos
nessa aventura juntos... para brincar, para
pensar e para aprender sobre a nossa
doenga.

Sabe... quando eu tenho uma davida do
que vai acontecer comigo ou com meu
tratamento eu pergunto para

os profissionais que cuidam

de mim e para os meus

familiares, isso me

ajuda muito!

Eu te dou esse mesmo
conselho, se tiver
davida

pergunte.

Calu

Figura 3— Apresentacéo.
Fonte: elaboracao propria.
Na Apresentacao, o texto de introdugcdo cumpriu a funcao de orientar o

leitor sobre o objetivo do material e o tema a ser desenvolvido. Partiu-se da
ideia da criagcdo de uma personagem que a crianga se identificasse e a
acompanhasse durante as atividades e informagdes sobre a doenga, reiterando
a importancia do envolvimento dos familiares e profissionais que a

acompanham, inclusive para que ela pudesse esclarecer suas duvidas.

Desenhe ou escreva sobre
vocé e sua familia.

Figura 4 — Quem sou eu?
Fonte: elaboracao propria.

O tema Quem sou eu? teve como objetivo proporcionar um primeiro
contato da crianga consigo mesma, que através do desenho ou escrita pudesse
se expressar, se comunicar, contar sobre ela, a forma que ela se reconhece,

bem como seus familiares.
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Os glébulos

o oue Eu Tenho? vermelhos

s@o
responsaveis

pelo
transporte
A Anemia Falciforme é uma de oxigénio
doenga que altera a forma das © nutrientes
- = que viajam
células que ficam no sangue, B
chamadas de glébulos vermelhos o0 corpo

ou hemdcias. 6rgaos e
sistemas.

Os glébulos vermelhos normais
apresentam forma arredondada

bicdncava e possuem, no seu P
interior, as hemoglobinas que

dao a cor avermelhada do
sangue.

-

A\ ), Na doeng¢a, as hemoglobinas se
alteram causando a deformagéao dos
glébulos vermelhos que, de forma
arredondada, adquirem a forma de
foice ou meia lua, chamados de

glébulos vermelhos falciformes

Estas mudancas dificultam o transporte de
oxigénio e nutrientes trazendo
complicagdes para a sadde.

Figura 5- O que eu tenho?
Fonte: elaboracéao propria.

O tema O que eu tenho? teve como objetivo estabelecer a comunicagao
das informagdes sobre a anemia falciforme, de forma que os desenhos
ilustrassem o que ocorre dentro do sangue e o que pode ocasionar na saude

da crianga.

forme &
A anemid falcl genética, OU

doenga heredt.t.é‘;i: ee e e
| gransmit e
?\’:4: e & por 550 que voce )
i

Assim como outra.

anemia  fajcj s doengas cronicqs,

. forme ¢ uma doencg

didrias, causar |
adaptagges,

Por isso, @ importante que vocé conhega a
doenca e aprenda a conviver com ela e
com as mudangas que pode provocar em
sua vida, no convivio familiar, escolar e

g so;:l.

Figura 6 — Vocé sabe porque vocé tem essa doenga?
Fonte: elaboracao propria.

Completando o tema O que eu tenho? esta pagina teve como objetivo

passar informagdes das caracteristicas genéticas, hereditarias e crénicas da
doenca, de modo que a crianga pudesse compreender o por que tem essa

doenca e sua duragao.



Principais Sintomas

-

Toda doenga se manifesta por sintomas

que modificam a saade do nosso corpo.

Na anemia falciforme, os sintomas sao

muito variados e atingem cada pessoa de
maneira diferente.

E igual para todo mundo?

Algumas pessoas podem ter poucos sintomas
relacionados a doenga, mas a maioria
apresenta vdarios sintomas que podem causar

muitos problemas de saade.

Os sintomas mais
comuns sGo;

> Anemia;

> Crises de Dor;
> Infecgbes;

> Ictericia

Figura 7 - Sintomas principais.

Fonte: elaboragéo propria.
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O tema Principais sintomas teve como objetivo realizar uma breve

explicacdo da variabilidade clinica da doencga, que pode afetar de maneiras

diferentes em cada pessoa e o apontamento dos sintomas mais comuns da

anemia falciforme.

E por que isso acontece?

Ambiente e
contexto que
vocé estd
inserido

Porque depende
dos fatores
genéticos e de
outros fatores
como:

Alimentagéo

Condigdes Condigoes de
da sua Moradia e
Familia Trabalho

Figura 8 — E por que isso acontece?

Fonte: elaboracao propria.

Complementando o tema Principais sinfomas, esta pagina teve como

objetivo esclarecer a variabilidade clinica da doenga, bem como os aspectos

que influenciam a variabilidade. Além de enfatizar a

importéncia do

conhecimento sobre a doenga para a realizagdo do diagndstico e inicio do

tratamento.
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Para vocé entender sua doenga é importante
que vocé saiba identificar os sintomas que vocé

tem. Abaixo tem uma breve explicagéo sobre os
sintomas mais comuns da anemia falciforme,
que s&o:

Ligue as imagens com o "_m Mao-Pé
texto que vocé achar que /AR

corresponde como no quando vermelhiddo,
exemplo: inchago @ pés, podendo

po
do oxigénio que circula por
todo o corpo.

3 f al
olem de aue vock esté com

I alguma infeccao.

Figura 9 — Atividade sobre os sintomas.
Fonte: elaboracao propria.

Ainda completando o tema Principais sintomas, esta pagina teve como

objetivo propor uma atividade de liga-pontos, através de imagens que
elucidassem como o sintoma interfere no corpo, aonde a crianga poderia
adquirir o conhecimento ndo s6 dos sintomas e o que eles provocam, mas
também do que eles interferem no corpo. Uma das imagens ja esta preenchida

para que a crianga tenha o exemplo de como a atividade deve ser feita.

O quanto esses sintomas incomodam vocé?

OISO )

Incémodo Incomoda Incomoda Inccmodo Nao
Maximo Bastante Pouco  Incomoda

Eles te incomodam? Conta para mim sobre

E quando vocé estiver com
esses sintomas atacados,
snif... snif ... vocé precisard ir
ao hospital e ficar internado.

Figura 10 — O quanto esses sintomas incomodam vocé?
Fonte: elaboracao propria.

O tema O quanto esses sinfomas incomodam vocé? teve como objetivo
proporcionar um espago que a crianca se sentisse a vontade para pensar e

expressar o incOmodo que sente em relagdo aos sintomas.
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Quando vocé fica internado no hospital o
que vocé sente?

ZUYMTPMHLA
MELHORATIL
Osaubabe [EDoR ;:::’M P GRF‘ZDV'
Osoupido [JALVIO [ p |
Orristeza [ meEDO OAT Q [}
A B E D E
[ MELHORA Bz ic °
AMP P
E S R I

Hé mais alguma coisa que vocé sente e
gostaria de escrever ou desenhar?

=

A doen¢a interrompe as
atividades do dia a dia,

interfere no que vocé gosta
de fazer e poxa, como é
dificil, né?

Figura 11 — Caga-Palavras.
Fonte: elaboragao propria.
A atividade Caga-palavras teve como objetivo, abordar um dos temas

mais delicados do adoecimento, os sentimentos e emogdes que a crianga
experiencia durante o periodo de sua internacdo. Além da atividade foi
proposto um espaco, qual a criangca poderia relatar ou desenhar sobre outros

sentimentos.

A Internagdo

Quando vocé estd internado no hospital do que
vocé sente falta? Escreva o porqué abaixo dos

desenhos.
Exemplo:
7

1 i N [ i 5
[ |

Desenhe outros motivos nos quadros
em branco e escreva o porqué

As vezes a internagdo pode ser um
o dificil,

Figura 12 — A internagéo.
Fonte: elaboracao propria.
O tema A internagdo teve como objetivo identificar quais ambitos da vida

da crianca sdo impactados quando ela esta internada, proporcionando um

espaco para desenho e escrita.
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aHo

Quem sdo os profissionais que cuidam de vocé?

Escreva os
nomes dos
Médicos(as) e
Enfermeiros(as)
que cuidam de

Se tiver mais algum profissional que cuide de
vocé, acrescente com os desenhos e nomes.

- S

Figura 13 — Minha equipe.
Fonte: elaboracgao propria.
O tema Minha Equipe teve como objetivo identificar se a crianga tem

conhecimento sobre os profissionais que acompanham sua doencga e processo
de adoecimento. Via de regra, convive-se com o profissional e ndo sabe como

cada profissional pode auxiliar no seu tratamento.

MinhaﬁEquipe

Vocé sabia que além desses profissionais que vocé
colocou existem outros profissionais da sadde que
vocé pode pedir ajuda e cuidados?

= ok Cuida da sua rede
Cuida da higiene do soclal de apolo,
i como por exemplo,
casa, familia,
amigos, escola

relagao as

mudangas que a

doenga provoca
em sua vida,

Cuida da sua Cuida dos seus
alimentacao dentes e da satide
da sua boca.

Figura 14 — Minha equipe.
Fonte: elaboracao propria.
Ainda seguindo o tema Minha equipe, foi disposto outros profissionais da

saude. Além disso, houve a explicitagado das funcdes de cada profissional e de
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que forma poderia auxiliar ou contribuir para o tratamento e cuidado a crianca e

sua doenca.

% "

Figura 15 — Recadinhos.
Fonte: elaboragéo propria.

O tema Recadinhos teve como objetivo proporcionar um espago para
que profissionais que acompanham a crianga pudessem deixar um recado que
a incentivem nesse momento de enfretamento da doenca. Palavras de conforto

sempre auxiliam as pessoas a lidarem com a doenca de forma mais motivada.

Espero que tenha gostado da
aventura que passamos juntos.

Espero que vocé aprenda a lidar
com a anemia falciforme e que um dia
nos encontremos novamente.

Ah, vocé viu que eu mudei de roupa?
Viu que eu cresci?

Agora eu estou estudando Psicologia
para ajudar as pessoads assim como

espero ter ajudado vocé.

Beijos

Figura 16 — Encerramento.
Fonte: elaboracao propria.
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O Encerramento contou com a despedida da personagem que

acompanhou a crianga durante a cartilha, de modo a mostrar que ela nao esta
sozinha.

Ligue as Imagens com os Textos
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Figura 17 — Respostas.
Fonte: elaboracao propria.

O tema Respostas foi colocado ao final da cartilha para que a crianga,
junto aos seus familiares ou profissionais que a acompanham pudessem

verificar as respostas corretas das atividades, de modo a se certificar do
aprendizado.

Figura 18 — Contracapa.
Fonte: elaboracgao propria.

O intuito deste material € que seja distribuido e utilizado livremente, como
modo de auxiliar a crianga no conhecimento e enfrentamento da doencga. Este
material esta disponivel online no endereco:
http://www.youblisher.com/p/1832806-Minha-Cartilha-de-Anemia-FAlciforme/
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5 DISCUSSAO

As cartilhas em saude vém crescendo como uma forma de comunicagao
entre doentes, profissionais e familiares. Elas esclarecem, educam, ajudam a
lidar com sentimentos e reag¢des ao processo de adoecimento.

O trabalho para desenvolver uma cartilha € arduo cheio de idas e vindas,
e ao final sempre falta algum topico ou o desejo de realizar mudangas.

A confeccdo da cartilha trouxe a discussao sobre a educacédo em saude,
tantas vezes negligenciada na formagao do psicélogo e que ndo se limita a
conteudos e orientagcdes, mas a missdo de auxiliar o doente e seu familiar na
elaboracdo de seu processo de adoecimento. A cartiiha é uma forma de
intervencdo singela e simples, mas que atinge a linguagem das criangas e
ajuda na vivéncia da doenca.

Observou-se que o auxilio do psicologo atrelado aos demais
profissionais da area da saude, pode contribuir para a compreensao da crianca
em relacdo a sua propria doenga e processo de adoecimento, de modo a
resgatar um olhar voltado para a subjetividade, que nao tenha por foco apenas
o diagnostico, mas também, as vivéncias e representagdes que a crianga
apresenta em relagcédo ao seu processo de saude/doenca.

Nesse sentido, a Psicologia pode contribuir para a compreensédo e
apropriacdo do individuo em relacdo ao funcionamento dos conflitos
enfrentados devido a patologia vivenciada, e oferecer instrumentos que
possam ajudar a resgatar o sentido de sua existéncia, sofrimento, angustia e os
demais mecanismos psiquicos, buscando possibilidades acessiveis de
enfrentamento.

A partir da revisdo da literatura sobre a anemia falciforme, foi possivel
observar que a doenga provoca muitos impactos na vida da crianga desde
muito cedo, sendo a educacdo em saude uma alternativa primordial para
amenizar o impacto dos prejuizos que a doenga provoca. Neste sentido, a
cartilha educativa tem uma contribuicdo valiosa para se desenvolver
habilidades e favorecer a autonomia do individuo.

Esse estudo abriu caminhos para um novo estudo na medida que sera

importante que a cartilha seja avaliada cientificamente junto as criangas que
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tem anemia falciforme e saber qual € de fato seu impacto e sua importancia na
discussao da doencga.

Ao final temas importantes como a escolaridade, relagbes com a familia
extensa, grupos de amigos, religiosidade, bem como mais informagdes sobre a
doenca, ndo foram contemplados no material e precisam ser retomadas em

uma nova edi¢cao do material.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

Ao final desse trabalho que teve por objetivo desenvolver um material
ludico e educativo, uma cartilha que ajudasse a crianga a compreender a
anemia falciforme pode-se dizer que o objetivo foi atingido.

Pode-se perguntar aqui, também, se as cartilhas substituem um
profissional da saude ou da educacao? N&o.

Esse tipo de material € um instrumento facilitador de comunicacéo entre
os envolvidos e precisa ser usado nesse fim. A cartilha pode ajudar no contato
com a criangca, a abordar temas dificeis e que sdo necessarios para o
enfrentamento da doenca.

Sabe-se que aqui outros temas podem ser acrescentados tais como a
escola, os amigos, os aspectos religiosos, a morte e o luto, bem como
aperfeicoar o que ja esta escrito. Ha interesse em ampliar os estudos e
desenvolver um novo trabalho que teste a utilidade para os doentes e demais
publicos alvos desse material.

Acredita-se que esse estudo contribuiu para fortalecer as praticas
educativas e, assim, melhorar a qualidade de vida desses pacientes, além
mostrar outras questdes de pesquisa, que possibilitem o aperfeicoamento do
material educativo. Por fim, acredita-se que nenhum conhecimento é estatico,
logo este instrumento devera passar periodicamente por revisdes apuradas,
para torna-lo sempre atualizado e util na pratica.

Espera-se que este trabalho tenha contribuido com pequenas mudancas
que possam repercutir em transformacgdes na area da saude, que implicam nao
apenas a produgédo e utilizagdo de instrumentos e recursos tecnologicos, mas
principalmente no fortalecimento dos vinculos da crianga, familia, equipe de
profissionais e escola.
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