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Resumo

A anemia falciforme é a doenga hematologica e genética de maior prevaléncia no Brasil, acometendo cerca de 3.500 nascidos vivos
por ano. No curso da doenga, surgem diversas complicagdes clinicas, principalmente relacionadas as crises de vaso-oclusdo. A
adolescéncia ¢ uma fase de diversas instabilidades e ainda o viver do adolescente com uma doencga cronica pode provocar grandes
limitagdes ¢ mudangas que afetam diretamente a qualidade de vida do individuo, fazendo necessario a pratica do autocuidado,
minimizando prejuizos para a saude. O objetivo deste estudo ¢ descrever, segundo a literatura cientifica, as a¢des de autocuidado
adotadas por adolescentes com Anemia Falciforme. Esta pesquisa ¢ um estudo de revisdo integrativa, realizado na plataforma de
dados BIREME, onde foram selecionados e analisados 8 estudos cientificos. Como resultados, os estudos revelam um déficit nos
achados cientificos acerca das agdes de autocuidado adotadas por adolescentes com Anemia falciforme, podendo ser justificado pelas
dificuldades enfrentadas por esse publico no cuidado e gerenciamento da sua doenca. Diante desse achado, a pesquisa traz a
necessidade de desenvolver a¢des para melhoria da qualidade de vida dos adolescentes, podendo se utilizar da educacdo em saude
como ferramenta facilitadora objetivando uma melhor gestdo nos cuidados de satde, aumentando a autonomia e melhorando o
preparo de transi¢@o para a vida adulta.

Palavras-chave: Autocuidado; Anemia Falciforme; Adolescente.

Abstract

Sickle cell anemia is the most prevalent hematological and genetic disease in Brazil, affecting approximately 3,500 live births per
year. During the course of the disease, several clinical complications arise, mainly related to vaso-occlusion crises. Adolescence is a
phase of various instabilities and even living with a chronic illness can cause major limitations and changes that directly affect the
individual's quality of life, making it necessary to practice self-care, minimizing damage to health. The objective of this study is to
describe, according to the scientific literature, the self-care actions adopted by adolescents with Sickle Cell Disease. This research is
an integrative review study, carried out on the BIREME data platform, where 8 scientific studies were selected and analyzed. As a
result, the studies reveal a deficit in scientific findings about self-care actions adopted by adolescents with sickle cell anemia, which
can be explained by the difficulties faced by this public in the care and management of their disease. In view of this finding, the
research brings up the need to develop actions to improve the quality of life of adolescents, being able to use health education as a
facilitating tool aiming at better management in health care, increasing autonomy and transition to adult life.

Keywords: Self-care; Sickle Cell Anemia; Adolescent.



Resumen

La anemia de células falciformes es la enfermedad hematologica y genética mas prevalente en Brasil, afectando aproximadamente a
3.500 nacidos vivos por afio. Durante el curso de la enfermedad surgen diversas complicaciones clinicas, principalmente relacionadas
con crisis de vaso-oclusion. La adolescencia es una etapa de diversas inestabilidades e incluso vivir con una enfermedad crénica
puede causar grandes limitaciones y cambios que afectan directamente la calidad de vida del individuo, siendo necesario practicar el
autocuidado, minimizando los dafios a la salud. El objetivo de este estudio es describir, de acuerdo con la literatura cientifica, las
acciones de autocuidado adoptadas por adolescentes con Enfermedad de Células Falciformes. Esta investigacion es un estudio de
revision integradora, realizada en la plataforma de datos BIREME, donde se seleccionaron y analizaron 8 estudios cientificos. Como
resultado, los estudios revelan un déficit de hallazgos cientificos sobre las acciones de autocuidado adoptadas por adolescentes con
anemia falciforme, lo que puede explicarse por las dificultades enfrentadas por ese publico en el cuidado y manejo de su enfermedad.
Frente a este hallazgo, la investigacion plantea la necesidad de desarrollar acciones para mejorar la calidad de vida de los
adolescentes, pudiendo utilizar la educacion en salud como herramienta facilitadora con vistas a una mejor gestion en el cuidado de la
salud, aumentando la autonomia y la transicion a la vida adulta

Palabras clave: Cuidados personales; Anemia de células falciformes; Adolescente.

1. Introducao

As doengas cronicas sdo aquelas que provocam no individuo dificuldades permanentes ou residuais na realizagdo das
atividades diarias, alteragdo patologica irreversivel ou que necessita de periodos prolongados de supervisdo, observagao, atengdo e/ou
reabilitacdo, fazendo com que o sujeito conviva com a doencga durante todo o ciclo de vida (GROSSMAN, 2008). Dentre as
enfermidades cronicas, encontra-se a Doenga falciforme (DF), sendo uma doenga hematoldgica, onde a estrutura das moléculas de
hemoglobina ¢ afetada, as quais t€m como principal func¢do transportar oxigénio dos pulmdes para todo o corpo. A DF ¢ adquirida

genética e hereditariamente, com grande prevaléncia no Brasil e em todo o mundo (BATISTA, 2008).

Durante o periodo de 2014 a 2020, o programa nacional de triagem neonatal registrou uma média anual de 1.087 novos casos
de criangas diagnosticadas com doenga falciforme no Brasil, o que resultou em uma incidéncia de 3,78 a cada 10 mil nascidos vivos.
Acredita-se que, atualmente, existam entre 60 mil e 100 mil individuos com doenga falciforme no pais, distribuidos de forma
heterogénea (Brasil , 2022). Diante desse cenario, a doenga falciforme torna-se um problema de saude publica, sendo necessario a

criagdo de estratégias para o cuidado com esse publico (CORDEIRO, FERREIRA, SANTOS, 2014).

A doenga falciforme ocorre da mutagdo no gene da globina (DNA), a qual ¢ responséavel por produzir a Hemoglobina A, e
por conta dessa modificagdo, ¢ gerada uma outra molécula, mutante, a Hemoglobina S. Além dessa célula, existem outras alteradas,
como a hemoglobina C, D, E e Beta talassemia, todas elas combinadas com a hemoglobina S fazem parte das doencas falciformes,
com sinais e sintomas comuns. Porém, apenas quando a molécula se apresentar em homozigose (SS), ¢ que o individuo sera

diagnosticado com a anemia falciforme, sendo esta a manifestaga@o clinica mais recorrente (BRASIL, 2014; BRASIL, 2015).

Sabe-se que a fase da adolescéncia ¢ caracterizada por transformagdes fisicas, emocionais, sexuais, cognitivas e sociais que
possibilitam o surgimento de comportamentos desafiadores pela falta de maturidade ao lidar com seus sentimentos; Essa fase torna o
adolescente com doenga falciforme ainda mais vulneravel a ter complicagdes na saude, isto porque o jovem passa a ter que assumir o
controle da autogestdo de sua condi¢do, a0 mesmo tempo que tem que lidar com os desafios de uma nova vivéncia (FERREIRA,
BATISTA, 2016). Na anemia falciforme ocorre diversas manifestagdes clinicas, como a anemia cronica, palidez cutdneo-mucosa,
fadiga, tolerancia reduzida aos esforcos, ictericia, infartos 6sseos repetidos, incluindo crises vaso-oclusivas, também conhecidas como

crise algica, que ¢ desencadeadas pela obstru¢do dos pequenos vasos sanguineos, causando dor aguda e limitante (BRASIL, 2015;
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BRASIL, 2018). Além dos aspectos fisioldgicos, fatores ambientais e socioemocionais, podem desencadear as crises, fazendo com

que a dor vivenciada interfira nas atividades cotidianas ¢ no convivio social (BATISTA et al., 2008).

Para o adolescente com anemia falciforme, ¢ necessario o convivio com as limitacdes e ajustes em seu cotidiano, a fim de
evitar aparicdo das manifestagdes clinicas, que afetem seu desenvolvimento global em varias areas da vida (FREIRE et al., 2015). As
limitagdes incluem a necessidade de cuidados especificos, como alimentacdo e hidratacdo adequada, atividades fisicas moderadas e
praticas de autocuidado, que podem interferir nas relagdes sociais, autonomia e liberdade de explorar novas experiéncias, comuns
nessa fase da vida (SILVA, VECCHIA e BRAGA, 2016).Assim, ¢ fundamental que o adolescente tenha um acompanhamento
multidisciplinar, bem como o suporte emocional necessario para lidar com a dor cronica e as limitagdes decorrentes da doenga

(FERREIRA e BATISTA, 2016).

O conceito de autocuidado, segundo a Organizacdo Mundial da Satide (2022), consiste na capacidade do individuo, familia e
comunidade em promover a saude, prevenir doengas e manter-se saudavel, com ou sem a assisténcia de um responsavel. A
perspectiva historica do autocuidado, apresentada por Lange (1997), revela que essa pratica ¢ uma busca incessante pela preservacao
da vida humana, na qual o individuo adquire valores e habitos que resultam em uma melhor qualidade de vida. Desse modo, agdes de
autocuidado para adolescentes com anemia falciforme sdo essenciais para a manutengdo da satde, desenvolvimento de estratégias
para cuidar do corpo e da mente, adogdo de habitos saudaveis, controle de fatores de risco e a prevengdo das manifestagdes clinicas da

doenga (BRASIL, 2008).

Considerando, portanto, que a anemia falciforme ¢ uma doenga cronica que requer um cuidado especial por parte dos
pacientes, para a continuacao da saude. O autocuidado ¢ fundamental para a melhoria da qualidade de vida desses jovens, pois permite
que eles adotem estratégias para cuidar de si mesmos, evitando habitos nocivos, adotando uma alimentagdo saudavel, mantendo a
hidratagdo, praticando atividades fisicas moderadas e controlando os fatores de risco. A partir dessa observagdo, surge o presente
estudo, cujo objetivo é descrever, segundo a literatura cientifica, as a¢des de autocuidado adotadas por adolescentes com Doenga

Falciforme.

2. Metodologia

Esta pesquisa consiste em um estudo de revisdo integrativa que tem como objetivo reunir conhecimentos a partir de uma
sintese ¢ analise dos resultados, com uma abordagem fundamentada no conhecimento ¢ na qualidade da evidéncia, segundo Sousa,
Silva e Carvalho (2010). O processo metodologico utilizado para elaboragdo da revisdo integrativa foi pautado no Guia de
Orientacdes para Estudos de Revisdo Integrativa (2021). Conforme os autores, a referida abordagem permite uma analise critica dos

resultados encontrados na literatura, proporcionando uma compreensao ampla e aprofundada do tema estudado.

O presente estudo foi concebido a partir do interesse pela tematica, que culminou na formulagido da pergunta condutora que

norteou a investigagdo “Quais as agdes de autocuidado sdo adotadas por adolescentes com Doenca Falciforme?”

A pesquisa bibliografica foi conduzida entre fevereiro e abril de 2023, utilizando a plataforma de busca Bireme. Para a
selecdo dos estudos relevantes, foram empregados descritores e sindnimos, obtidos a partir dos bancos de vocabulérios estruturados

DeCS (Descritores em Ciéncias da Saude) e MeSH (Medical Subject Headings).

De acordo com as orientagdes sugeridas pelo Guia para Estudos de Revisdo Integrativa (2021), os descritores e sinonimos
selecionados cruzaram com o termo livre principal “Autocuidado” sendo o condutor e objeto principal de estudo da pesquisa. Os
descritores e sindnimos escolhidos por terem maior afinidade com o objeto da pesquisa e possibilitar a busca dos resultados,
encontrados no DeCS e MeSH foram: Autocuidado, Anemia Falciforme, Doenca Falciforme, Estado Funcional, Independéncia
Funcional, Adolescente, Adolescentes, Adolescéncia, Terapia Ocupacional (Quadro 1). Em todos os cruzamentos na plataforma de

busca Bireme, foi utilizado o filtro “Texto completo”, ja no cruzamento 3 foi adicionado o filtro “Assunto importante”.
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Na busca realizada nas bases de dados, utilizou-se o operador booleano AND com a finalidade de relacionar os termos que
precisavam estar presentes simultaneamente em um artigo, complementando assim a estratégia de busca, conforme recomendado por

Latorraca et al (2019).

Quadro 1 - Cruzamento do descritor principal com os descritores (D) e sindnimos escolhidos (S)

Cruzamento Autocuidado (D) AND Anemia falciforme (D)
1

Autocuidado (D) AND Doenga Falciforme (S)

Cruzamento Autocuidado (D) AND Estado Funcional (D)
2

Autocuidado (D) AND Independéncia Funcional (S)

Autocuidado (D) AND Adolescente (D)

Cruzamento Autocuidado (D) AND Adolescentes (S)
3

Autocuidado (D) AND Adolescéncia (S)

Cruzamento Autocuidado (D) AND Terapia Ocupacional (D)
4

2.2 Critérios de selecao

Foram adicionados na pesquisa estudos completos relacionados a tematica, estudos de natureza cientifica sendo eles: artigos
cientificos, teses, dissertagdes ou trabalho de conclusdo de curso. O processo de sele¢do buscou estudos sem delimitagdo de tempo ou
de idioma. Para o critério de exclusdo foi estabelecido ndo ter acesso livre ao texto completo e artigos do tipo de estudo de revisao ou

editoriais.
2.3 Analise dos dados

Para a obtencdo dos dados deste estudo, foi realizada uma busca sistematica na base de dados eletronica, na qual o termo
principal foi combinado com descritores e sinénimos, seguindo as estratégias de busca estabelecidas. Em seguida, os estudos
duplicados foram identificados e removidos a partir da leitura dos titulos e resumos. Os estudos que atenderam aos critérios de
inclus@o foram selecionados para analise e, posteriormente, foi realizada a leitura completa dos textos para verificar se atendiam aos
critérios de selegdo. Os estudos que continuaram a atender aos critérios foram entdo analisados para a finalizagdo da pesquisa,
conforme apresentado no fluxograma a seguir. Esse processo de selecdo dos estudos é fundamental para garantir a validade ¢ a

confiabilidade dos resultados obtidos a partir da pesquisa bibliografica realizada.



Fluxograma 1- Selegdo dos artigos

Total de artigos encontrados
na base de dados BIREME
%57

Excluidos por repeticio
857 — 101 =736

Excluidos pelo titulo

736 — 630 =126

Excluidos pelo resumo

126 —43 =83

Excluidos por textos
meompletos

83 -42=4]

Excluidos por leitura

na integra

41-33=8

Selecionados para analise e
incluidos na revisio
integrativa

8

Fonte: criagdo da autora



3. Resultados

Os resultados estdo distribuidos na tabela a seguir (tabela 1), que descreve as principais informagdes dos estudos selecionados para a pesquisa em questdo. As varidveis apresentadas na

tabela incluem titulo, autores, ano de publicagdo, desenho do estudo, objetivos, participantes e resultados.

TITULO AUTORES ANO DE DESENHO DE OBJETIVOS PARTICIPANTES RESULTADOS
PUBLICACAO ESTUDO
Andlise do desempenho Nayara 2011 Estudo Analisar o desempenho ocupacional | Treze Revelam, através do COPM, as dificuldades
ocupacional de criangas e Bernardes exploratdrio do de  criancas/adolescentes  com | criangas/adolescentes no desempenho ocupacional dos sujeitos
adolescentes com anemia Segava, tipo diagnostico de AF, investigando o | com diagndstico de pesquisados, decorrente da falta de
falciforme Alessandra quanti-qualitativa | impacto da patologia na condi¢io | Anemia Falciforme informagdes precisas sobre a patologia e
Cavalcanti de saude destes estratégias eficazes para o autocuidado
Challenges in Shifting Mariam Kayle, | 2016 Grupo focal Explorar os desafios enfrentados | Dois grupos focais | O estudo constata a dificuldade de transicao
Management Paula Tanabe, descritivo por adolescentes com doenga | com 14 adolescentes | do cuidado dos pais para os filhos, bem
Responsibility From Parents | Paula Tanabe, qualitativo falciforme (DF) e seus pais, ¢ o | (11 a 18 anos) edois | como os desafios enfrentados no
to Adolescents With Lynne Baker, trabalho que eles realizam para | grupos focais com 15 | estabelecimento do  autocuidado no
Sickle Cell Disease Sharron L. mudar progressivamente do | pais adolesceste com anemia falciforme
Docherty gerenciamento dos pais para o
autogerenciamento independente do
adolescente
Desenvolvimento e validagdo | Sonia 2019 Estudo Elaborar e validar o protocolo de | Jovens com | Estabelece a utilizagdo de um aplicativo
do protocolo de autocuidado | Aparecida dos observacional, autocuidado em doenca falciforme - | diagndstico de doenca | mével direcionado para adolescentes com

em Doenga Falciforme
(PAUT@-DF) para apoio
educacional aos jovens pelo

aplicativo movel

Santos Pereira

exploratdrio e

descritivo

PAUTA@-DF e implantd-lo no

aplicativo movel Globin

falciforme e idade

entre 13 e 24 anos

Anemia  Falciforme como  material

educativo, que pode incentivar e aprimorar

a pratica do autocuidado
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Executive Functioning Kelly E. Jones, | 2021 N.I Investigar o impacto da fungdo | 34 participantes com Descreve as melhorias que a fungdo
Predicts Adaptive Tristin M. executiva no funcionamento | Doenga Falciforme executiva pode promover na autogestio e
Functioning and Self-Care Nyman, Brian adaptativo e na independéncia do | com idade de 12 a 18 no funcionamento adaptativo, a fim de
Independence in P. Daly, autocuidado em jovens | anos e seus cuidadores. | proporcionar maior independéncia no
Pediatric Sickle Cell Disease | Lisa A. pré-transigao com doenga autocuidado de adolescentes com Anemia

Jacobson, falciforme Falciforme

Reem A. Tarazi
Implementation of an Cecelia L. 2019 N.I Medir a eficacia da educagao Pacientes de 13 a 21 Descreve como as intervengoes
Educational Intervention to Calhoun, baseada em habilidades anos com a Doenga educacionais ou estratégias de educagdo em
Optimize Self- Regina A. Falciforme satide podem funcionar como facilitadores
Management and Transition | Abel, Hai Ahn para melhoria das habilidades de
Readiness in Young Adults Pham, Shomari autocuidado e ser uma ferramenta eficaz na
wit Thompson, transi¢do de adolescentes para jovens
Sickle Cell Disease Allison adultos

A. King
O autocuidado na doenga Paulo Ivo C. 2007 N.I Mostra o autocuidado em doenga | N.I Conclui que estratégias adequadas para
falciforme Araujo falciforme em quatro fases distintas promover a pratica do autocuidado em

da adolescentes com Anemia Falciforme
pessoa afetada pela doenga podem facilitar a adesdo ao tratamento e os
cuidados com os fatores de risco

O cotidiano de adolescentes Tatiana Franco | 2008 Estudo descritivo, | Compreender as experiéncias de ser | Dez adolescentes com | Estabelece que o contexto socioecondmico

com (vivendo) com anemia

falciforme

Batista,
Climene Laura
de Camargo,
Aisiane Cedraz

Morais

com abordagem

qualitativa

adolescente com a  Doenga

Falciforme

doenga falciforme,
com idades entre 12 ¢

15 anos

e familiar pode  contribuir com

desenvolvimento  de  prejuizos  na
compreensdo da doenga falciforme e na
gestdio do autocuidado, dificultando o

acesso a uma melhor qualidade de vida
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Ser adolescente apesar das
restri¢des e da discriminagdo
impostas pela doenca

falciforme

Luciano
Santos,
Terezinha Neta,
Luana Brito,
Silvia Passos,
Coretta
Jenerette,
Evanilda

Carvalho

2021

Estudo qualitativo,
exploratorio e

descritivo

Compreender as experiéncias de ser
adolescente  com a  doenca

falciforme

Adolescentes com

idade de 12 a 15 anos

Destaca o estigma social como um fator
preocupante e desafiador em adolescentes
com Anemia Falciforme, devido as
comorbidades da doenga, que lhes causam

uma vida de constantes limitagoes

N.I: Nao informado

Fonte: Cria¢do da autora
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4. Discussao

No estudo feito por Kayle et al (2016) ¢é possivel observar que, o adolescente enquanto lida com a fragilidade emocional da
idade, ainda tem que elaborar sua vivéncia com as crises algicas que, por vezes limitam suas atividades cotidianas, fazendo com que
sua vida seja permeada de restri¢des, fator que vai de encontro com a natureza exploratoria da adolescéncia, que tem como principal
caracteristica a busca incessante pela independéncia. Como estratégias para minimizar estes efeitos, ¢ de comum acordo dentre os
artigos levantados; que este publico busca através de acdes de autocuidado, gerenciar sua doenca e seus aspectos negativos em suas

rotinas.

De acordo com os achados, observa-se que durante o periodo da adolescéncia ¢é crucial que ocorra uma transi¢ao progressiva
do papel de dependéncia dos pais no gerenciamento dos cuidados de satide para um papel mais ativo e autdnomo por parte dos jovens.
E necessario que os adolescentes sejam encorajados a se envolverem em suas proprias decisdes de saude e a assumirem um papel de
lideranga nesse processo, isto porque essa transi¢do ¢ fundamental para o desenvolvimento de habilidades de autocuidado e para a

promocao de uma transi¢do bem-sucedida para a vida adulta resultando em uma melhor qualidade de vida (Kayle et al, 2016).

O estudo conduzido por Calhoun e colaboradores (2019) revelou que a utilizagdo de intervengdes educacionais em satude, por
meio de folhetos educativos, resultou em melhorias significativas em habilidades de transi¢@o para a idade adulta entre adolescentes
com anemia falciforme. Os resultados sugerem que os folhetos educativos sdo uma intervencao eficaz e bem aceita por esse grupo
populacional. Em concordancia com esses achados, Pereira (2019) apresentou a implementagdo de um aplicativo mével voltado para
o conhecimento de estratégias de autocuidado entre adolescentes com anemia falciforme. Essa intervencdo foi fundamental para

aumentar o entendimento sobre a necessidade de cuidados e aprimorar a pratica do autocuidado por esses individuos.

Segundo Segava e Cavalcante (2011), em um estudo qualitativo, foi possivel observar que os jovens que possuem a
compreensdo da importancia de sua participagdo ativa no seu processo de saude-doenca, utilizam-se de praticas de autocuidado que
vao desde a observacdo dos sinais e sintomas da doenga falciforme em seus corpos, a medidas de precaucdes, tais como a evitacao da
ingestdo de determinados alimentos, a hidratagdo continua, pratica de esportes ¢ de lazer, bem como a utilizagdo de roupas adequadas

de acordo com o clima, ¢ a ingestdo correta de suas medicagoes.

No entanto, embora alguns adolescentes com anemia falciforme possam ter um conhecimento potencialmente adquirido
sobre sua condig¢do ¢ estratégias de controle de satde, ainda ha uma lacuna consideravel no conhecimento cientifico sobre essa
assunto, especialmente diante do grande niimero de adolescentes afetados pela doenga - cerca de 3.500 criangas por ano, o que
equivale uma a cada mil nascidos vivos. Esse déficit pode ser atribuido tanto pelas diversas barreiras sociais, emocionais e cognitivas
enfrentados por esse publico, como também a auséncia do interesse, por parte dos profissionais da satide, em produzir um trabalho
direcionado a educagdo em saude, visando o estabelecimento das possiveis agdes de autocuidado na adolescéncia que, por

consequéncia, corroborardo com a manutengio da satide do adolescente (ARAUJO, 2007).

De acordo com o levantamento tedrico dessa revisdo, observa-se que os adolescentes com AF apresentam piores resultados
de satide em comparagdo com criangas mais novas com a mesma condi¢do, devido a problemas com a autogestdo de sua doenca
(KAYLE et al, 2016). Um dos principais fatores que contribuem para essa dificuldade ¢ a defasagem na educag@o em saude recebida
durante a infincia, que ¢ fundamental para garantir uma boa manutencdo do autocuidado na adolescéncia. Conforme apontado por
Araujo (2007), ap0s a filosofia do autocuidado ser trabalhada durante toda a infincia, o maior desafio € manter a adesdo do jovem ao

regime terapéutico e as praticas de autocuidado.

Além dos desafios fisicos, a vivéncia do adolescente com anemia falciforme também ¢ afetada por aspectos cognitivos. De
acordo com um estudo realizado por Jones et al (2021), o funcionamento executivo e adaptativo, bem como a independéncia na
doenga falciforme, sdo prejudicados pelas habilidades cognitivas comprometidas no adolescente. Segundo o estudo, essas habilidades,

como direcionar comportamentos, planejar, organizar e resolver problemas, dependem da memoria de trabalho, velocidade de
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processamento, flexibilidade e inibigdo. Portanto, para o adolescente com anemia falciforme, lembrar-se de tomar seu medicamento,

por exemplo, pode se tornar uma tarefa mais desafiadora do que o normal.

O estudo realizado por Kayle et al (2016) aponta outro fator importante para entender os desafios enfrentados para a
manutencdo do autocuidado na adolescéncia, sendo os aspectos emocionais, que estdo diretamente ligados ao ambiente familiar. Para
o adolescente com falciforme, ha uma propensio a taxas mais altas de depressdo e ansiedade, isto pode ser justificado pela
consciéncia que este jovem desenvolve por meio da convivéncia com sua doenga cronica, reconhecendo as suas consequéncias
negativas em sua vida produtiva, escolar e social, que muitas vezes podem gerar dificuldades no entendimento do autoconceito

(JONES et al, 2021).

E possivel observar uma tendéncia entre adolescentes com anemia falciforme em ocultar sua condigdo por motivos diversos,
tais como vergonha ou autodefesa, como forma de minimizar as interferéncias da doenga em seu dia a dia. Conforme apontado por
Batista e colaboradores (2008), essa alienacdo em relagdo a doenga pode ser uma estratégia utilizada pelos adolescentes para enfrentar
as limitacdes impostas pela enfermidade e lidar com o medo do que ela pode gerar. Na busca pela normalidade enquanto adolescentes,
as estratégias de autocuidado sdo adotadas, porém, Santos et al (2021) explica que tal comportamento se d4 pelo medo em ndo ser

aceito ou reconhecido pelos seus pares, caso apresentem as manifestagdes clinicas da anemia falciforme.

De acordo com uma pesquisa realizada por Kayle et al (2016), ¢ possivel identificar qualitativamente que o autocuidado
durante a adolescéncia estd relacionado a compreensdo de que os cuidadores devem assumir um papel mais passivo na gestdo da
doenga de seus filhos, deixando de ser gerentes primarios de cuidado ¢ se tornando conselheiros e apoiadores continuos dos
adolescentes. Entretanto, observa-se que essa transi¢do ndo ¢ uma tarefa facil, tanto para os pais, que relutam em passar o controle
para seus filhos por acreditarem que ndo sdo competentes o suficiente para gerenciar seu processo de saude-doenga, quanto para os
adolescentes que desejam mais independéncia e liberdade. Além disso, de acordo com as pesquisas analisadas nesta revisdo, os

conflitos familiares também se apresentam como um obstaculo para a manutengdo do autocuidado durante a adolescéncia.

Por fim, observa-se que ha uma dificuldade significativa em fazer um apanhado sobre as praticas de autocuidado realizadas
pelo publico adolescente, em razdo das barreiras enfrentadas pelo adolescente com anemia falciforme que, em muitas situagdes
acabam ndo conseguindo transpd-las, deixando de lado o autocuidado, acarretando em crises € em casos mais graves, internagdes.
Assim sendo, no que diz respeito ao autocuidado do adolescente com anemia falciforme, boa parte da literatura coletada apresenta
defasagem no levantamento desses dados, por essa razdo a perspectiva dessa revisao oferece a reflexdo da necessidade em apresentar
estratégias de educagdo em saude para esse publico, intensificando o trabalho continuo da equipe multidisciplinar na tematica do

autocuidado, objetivando uma melhor qualidade de vida durante a fase da adolescéncia.
CONCLUSAO

Apesar de haver uma quantidade significativa de pesquisas sobre a anemia falciforme, ¢ importante destacar que ainda existem
lacunas na producédo cientifica sobre estratégias do autocuidado na adolescéncia, com o objetivo de ampliar conhecimento sobre as
acdes de autocuidado necessarias para melhorar a saide e o bem-estar direcionado aos que sofrem com essa condigdo. Embora o
levantamento de dados ndo tenha respondido a pergunta condutora deste trabalho, a pesquisa trouxe resultados importantes sobre os
desafios enfrentados por adolescentes com anemia falciforme no manejo de sua saude. Sabendo dessa necessidade, os profissionais de
satde poderdo desenvolver interven¢des para melhorar a qualidade de vida desses paciente, permitindo-lhes lidar melhor com os
desafios da doenga, pois, a educagdo em saude assume o papel importante no incentivo desse publico para que se tornem participantes
ativos em sua gestdo de cuidados de satide que resultaro em sua autonomia e no preparo de transicdo para a vida adulta com sucesso.
Assim sendo, as estratégias de autocuidado podem ser tteis no gerenciamento da Anemia falciforme e em seus efeitos negativos em

sua rotina.
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