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Estudo descritivo, cujos objetivos foram: caracterizar os aspectos sociodemogrdficos, clinicos e terapéuticos de criangas e adolescentes
com febre reumdtica e descrever experiéncias dos sujeitos que convivem com a doenga. Desenvolvido em um hospital do Sistema Unico
de Satide de referéncia na atengdo tercidria, em Fortaleza-Ce. Amostra constituida de 20 sujeitos internados com diagndstico de febre
reumdtica em 2004 e 2005. Na coleta, utilizaram-se dados de 20 prontudrios e entrevista semiestruturada aplicada a seis (6) sujeitos
escolhidos, intencionalmente, incluindo os responsdveis. A andlise permitiu perceber as diversas condicées clinicas e sociais que pre-
dispoem criangas e adolescentes a desconfortos fisicos e psicossociais pelas restrigoes as condigoes de vida. Hd, portanto, necessidade de
esforgos da equipe assistencial para detectar e tratar precocemente com vistas a contribuir para o melhor progndstico e qualidade de vida
daqueles que sdo acometidos por esta afeccdo.

DESCRITORES: Febre Reumatica; Crianga; Adolescente; Enfermagem.

This is a descriptive study whose objectives were: to characterize socio demographic, clinical and therapeutic aspects of children and ado-
lescents with rheumatic fever and to describe the experiences of these subjects with the disease as well its treatment. It was developed at a
Unified National Health System hospital, of reference. In fact, a tertiary care hospital. The sample was constituted of 20 subjects interned
with rheumatic fever diagnosis in the years 2004 and 2005. For the data collection it was used 20 medical records and semi-structured
interviews applied to (6) six subjects intentionally chosen, including their custodial parents. There is, therefore, the need for efforts of the
assistential team to detect and to treat precociously, contributing to the best prognostic and to the quality of life improvement of those
attacked by this disease.

DESCRIPTORS: Rheumatic Fever; Child; Adolescent; Nursing.

Estudio descriptivo, cuyos objetivos fueron: caracterizar los aspectos sociodemogrdficos, clinicos y terapeuticos de nifios y adolescentes
con fiebre reumdtica y describir experiencias de sujetos que viven con la enfermedad. Desarrollado en un hospital del Sistema Unico de
Salud recomendable en la atencion terciaria en Fortaleza-Ce. Amuestra compuesta de 20 sujetos internados con diagnosticos de fiebre
reumdtica en 2004 y 2005. En la colecta se utilizaron datos de 20 registros médicos, ademds de entrevista semiestructurada, aplicada a
los seis sujetos escojidos intencionalmente, incluyéndose los responsables. El andlisis permitio percibir las diversas condiciones clinicas
y sociales que predisponen niiios y adolescentes a la falta de confuertos fisicos y psicosiales por las restriciones a las condiciones de vida.
Hay, por lo tanto, la necesidad de esfuerzos del equipo asistencial para la deteccion y tratamiento precoz para mejor prondstico y cualidad
de vida de aquellos afectados por esta enfermedad.
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INTRODUCAO

Atualmente, observam-se vdrias afeccoes adqui-
ridas e preveniveis que causam alteracdes no cresci-
mento e no desenvolvimento da populacdo infanto-
-juvenil. Dentre elas, tem-se a febre reumdtica, a qual
deteve uma atencdo especial devido ao seu poder inca-
pacitante, uma vez que limita a convivéncia da crianga
e/ou do adolescente no ambiente social e familiar.

Durante a atuacdo profissional das pesquisa-
doras, foi possivel cuidar de uma clientela com febre
reumdtica, ora desenvolvendo acdes de prevencio,
ora cuidando da doenca na fase ativa ou reparando
suas sequelas. Nesta assisténcia, percebeu-se o quanto
hd demora ou imprecisdo nos achados diagnésticos
para febre reumdtica.

No campo da prevencdo, visualizou-se a nio
valorizacdo das queixas referidas pelo doente e/ou
cuidador responsével. Devido a demora no diagnds-
tico e no tratamento especifico, notou-se que, muitas
criancas, desenvolvem complicacoes que resultam em
limitacoes fisicas e sociais com repercussoes na qua-
lidade de vida.

A febre reumatica é considerada uma compli-
cacdo inflamatéria ndo supurativa que ocorre como
sequela tardia de uma faringoamigdalite, causada pelo
estreptococo beta-hemolitico do grupo A, em indivi-
duos predispostos geneticamente, principalmente, na
faixa etdria de 5 a 15 anos!"2).

Esta afec¢do bacteriana considerada como pro-
blema de satide piblica é percebida com maior frequ-
éncia em paises em desenvolvimento, pois as criancas
pobres estdo mais expostas a infec¢do pelo estrepto-
coco e, logo, tém mais chances de desenvolverem a
doenca.

Trabalhos isolados demonstraram que a inci-
déncia da febre reumatica é de dois a cinco casos para
100.000 criangas em paises desenvolvidos, enquanto
que nos paises em desenvolvimento este valor pode
chegar a 22 casos por 1.000 habitantes®. A preva-
léncia da doenca varia entre as populagdes, depen-

dendo da condi¢do econdmica, de moradia, higiene
e nutricdo, em que, em geral, é maior em zonas de
baixo nivel socioecondmico, devido as condicdes de
super populacdo e a higiene precdria que predispdem
a infecces™®.

Um dos sistemas organicos afetado pela fe-
bre reumdtica é o cardiovascular, envolvendo lesoes
de vélvulas cardiacas que podem conduzir a seque-
las cronicas, incapacitantes e cardiopatias. Por isso,
a febre reumdtica, ainda, se constitui em um grande
desafio clinico, pois a cardiopatia desencadeada pela
doenca acarreta limita¢oes na qualidade de vida, sen-
do a principal responsdvel pela mortalidade na idade
escolar®.

No Brasil, apesar da escassez de dados estatis-
ticos confidveis, a incidéncia da febre reumadtica é de
0,3% a 3,0% da populacdo suscetivel, e um terco des-
tes casos evolui com leses cronicas das valvas cardia-
cas, correspondendo a aproximadamente seis mil no-
vos casos de cardiopatia reumdtica cronica por ano®.

As alteragBes bioldgicas e, 20 mesmo tempo, as
limitagOes impostas pela doenga, em uma faixa etdria
de intenso desenvolvimento somdtico e psiquico, po-
dem afetar a qualidade de vida dos jovens e de suas
familias. Nesse sentido, além da descricdo da amos-
tra, contemplando caracteristicas sociodemograficas
e manifestacoes clinicas da doenca, destacam-se nesta
pesquisa as experiéncias vivenciadas por estes sujeitos
com suas implicacoes nas condigoes de vida e satide.

Estudos mostram que a doenca cronica na
crianga e na adolescéncia pode trazer repercussoes
negativas por ocorrer em momentos da vida em que
estes infantes convivem com fatores estressantes pro-
prios da faixa etdria e a0 mesmo tempo, por lidar com
aqueles produzidos pela doenca e pelas necessidades
de mudancas comportamentais que o tratamento da
doenca exige. Algumas fases da doenca podem ser
previsiveis, outras podem ser incertas, porém todas
causam impactos e danos 2 crianca e a familia. Cada
fase requer tarefas préprias destas pessoas, mudancas
de comportamentos, atitudes e readaptacdes .
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A febre reumdtica pode ser considerada uma
doenca cronica de evolucdo lenta e progressiva que
necessita de tratamento intensivo com a participacdo
harmoniosa entre a crianca, a familia e o profissional
de saide. Entretanto, sabe-se que o cuidado 2 saide
ainda ocorre de forma fragmentada e desvinculada do
contexto social no qual pertence o ser cuidado, o que
agrava mais ainda as decisoes e aces de recuperaco
e reabilitacdo da saide.

Ao refletir sobre as consideracdes acima, e re-
conhecendo a efetividade das agdes na prevengio da
referida doenca, optou-se por ampliar o conhecimen-
to sobre as condicoes que atravessam o diagndstico, a
terapéutica e as repercussoes na vida e na satide dos
sujeitos acometidos, considerando os aspectos so-
cioculturais envolvidos na febre reumatica, a fim de
contribuir nas agoes e nos cuidados direcionados a0
individuo e néo apenas a doenca.

Diante da problemdtica da febre reumaitica,
este trabalho tem relevincia na compreensdo tedrica
e pritica sobre esse fendmeno que traz implicacoes
sociais, pois se torna um problema de saide puiblica
que requer atencgdo especializada e medidas de inter-
vencdo. Assim, a pesquisa apresenta informagoes que
poderdo subsidiar acoes profissionais e politicas de
melhoria nas acoes de prevencdo e recuperacdo da
satide das criangas e dos adolescentes.

Logo, foram objetivos deste estudo: caracterizar
os aspectos demograficos, clinicos e terapéuticos de
criangas e adolescentes com febre reumdtica e des-
crever as experiéncias e o tratamento dos sujeitos aco-
metidos pela febre reumatica.

PERCURSO METODOLOGICO

Estudo descritivo que traz caracteristicas par-
ticulares de criancas e adolescentes em situacoes de
adoecimento com febre reumdtica e suas experiéncias
na convivéncia com a doenca. Teve, portanto, o pro-
posito de observar e descrever os fendmenos associa-
dos a0 objeto da pesquisa expostos nos objetivos.

9
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0 local da pesquisa foi uma Unidade de Inter-
naciio Pedidtrica, de um Hospital do Sistema Unico de
Satde (SUS), de referéncia secundaria e terciiria no
atendimento ao ptiblico em geral, incluindo a crianga
e o adolescente, sediado em Fortaleza, Ceard, Brasil.

A Unidade de Pediatria possuia, durante o estu-
do, 36 leitos, incluindo clinicos e cirtirgicos, sendo,
exclusivamente, da clinica pedidtrica o quantitativo de
16 leitos. Estes leitos possuem, normalmente, pouca
rotatividade, por ser o hospital em questdo, de ensi-
no, com residéncia médica, admitindo varias criangas
para esclarecimento diagndstico. Vale esclarecer, que
os casos clinicos pedidtricos visualizados na interna-
¢do, normalmente, s30 casos insidiosos que carecem
de internamentos repetidos, repercutindo, ainda as-
sim, na menor rotatividade de leitos.

A amostra, para o estudo de prontudrios, foi
constituida de 20 criangas na faixa etdria pré-escolar
e escolar, de ambos os sexos, aproximando-se do total
de criancas atendidas em 2004 e 2005 com o diag-
néstico de febre reumdtica no hospital em estudo. Os
critérios de exclusdo empregados na pesquisa foram:
ser portador de outra doenga cronica, menor de qua-
tro anos e maior de 18 anos, morar fora do estado do
Ceard.

A identificacdo das criancas com diagndstico
de febre reumdtica foi obtida por meio do livro de
registro da enfermaria pedidtrica, na qual constavam
dados relativos 2 admissao, a0 nimero do prontudrio,
ao diagnostico e a alta hospitalar das criangas inter-
nadas. A partir destes dados primdrios, foi realizada
uma busca nos prontudrios dos casos de febre reuma-
tica, de janeiro/2004 a dezembro/2005, tendo como
suporte para o acesso a0 prontudrio o Servico de Ar-
quivo Médico e Estatistico.

Para apreensio das informacdes sobre a convi-
véncia dos sujeitos com a doenca, foi utilizada a entre-
vista semiestruturada com seis criangas, incluindo em
algumas, os seus responsaveis. As questdes norteado-
ras das entrevistas foram: o que mudou em sua vida
apos o diagnostico de febre reumdtica? Como concilia
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o tratamento da doenca e as suas atividades de vida
didria, como escola e lazer? Que impedimentos ocor-
reram na sua vida apds a doenca?

Com esse quantitativo, percebeu-se a saturacao
tedrica, que significa a repetitividade das informacdes.
Na pesquisa qualitativa, o fim da coleta ocorre quando
outras observacdes nao trazem nenhum conhecimen-
to adicional ”,

Os entrevistados foram contactados por meio
de informagdes nos prontudrios avaliados, tendo em
vista os registros admissionais de internacdo e/ou os
relatorios do servico social. Apds a obtencdo das in-
formacdes para contato, propos-se por telefone um
encontro no hospital, local onde se desenvolveu o es-
tudo, para realizacdo da entrevista. Foi buscado um
ambiente adequado que proporcionasse privacidade,
para que os sujeitos se sentissem 2 vontade para re-
latar as experiéncias vivenciadas diante da doenca. As
entrevistas foram gravadas e os participantes foram
identificados pela letra “E”; seguido do niimero de
ordem da entrevista.

Os dados extraidos dos prontudrios sobre os
aspectos sociodemogrificos, clinicos e terapéuticos
dos sujeitos foram descritos na ordem das varidveis
pesquisadas. Seguidamente, foram apresentadas ana-
liticamente as experiéncias dos sujeitos incluidos in-
tencionalmente, cuja finalidade foi abordar questdes
que derivam dos componentes vividos pelos sujeitos
nas situacoes reais do adoecimento.

Desse modo, as entrevistas foram analisadas,
apos leituras repetidas, buscando identificar os conte-
tidos significativos, codificando-os por palavras-chave,
que posteriormente, foram agrupados em temdticas,
tendo por base os discursos semelhantes e divergentes
para a formacdo das categorias analiticas. A andlise/
interpretacdo dos aspectos subjetivos abstraidas dos
discursos resultou na apreensio das experiéncias das
criangas e dos adolescentes convivendo com o adoe-
cimento por febre reumdtica.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica da
institui¢do, protocolada sob o n° 011206/06. Por ser

um estudo descritivo, envolvendo além da revisao de
prontudrios, foi apresentado o termo de Consentimen-
to Livre e Esclarecido 2 crianca e ao seu responsdvel
legal. Apds, tomarem ciéncia do contetido que con-
templavam os objetivos e os beneficios da pesquisa, a
garantia do anonimato dos participantes, bem como
a liberdade de participar ou ndo do estudo, todos os
convidados (crianca/adolescente e o responsivel le-
gal) assinaram o referido termo. Assim, desenvolveu-
-se a pesquisa seguindo os preceitos éticos da Resolu-
¢do n° 196/96 do Conselho Nacional de Satide® .

DISCUSSAO E ANALISE DOS RESULTADOS

0Os dados obtidos, diretamente dos prontudrios,
foram descritos seguindo as questdes do estudo, os
quais contemplaram os aspectos sociodemogrificos,
clinicos e terapéuticos relacionados as criangas com
febre reumdtica.

Em relagio ao sexo, registraram-se onze (11)
criancas do sexo masculino e nove (09) do sexo fe-
minino. A faixa etdria variou nas seguintes frequén-
cias: quatro criangas de cinco a nove anos; quatro
criancas de nove a doze (12) anos e a maior parte
encontrou-se entre 12 e 15 anos com 12 adolescen-
tes. Quanto a procedéncia, os dados encontrados fo-
ram 16 criangas da capital e quatro (04) do interior.
Vale ressaltar que as faixas etdrias foram organiza-
das, tendo em vista a aproximacdo das diferencas
dos sujeitos sobre o crescimento e o desenvolvi-
mento. Consideraram-se as diferencas em diversos
aspectos cognitivos, de linguagem, psicossociais, en-
fim influéncias comportamentais que se manifestam
nas faixas etdrias relativas a infincia e 2 adolescén-
cia. A faixa etdria de ocorréncias de febre reumatica,
neste estudo, teve variagio de 5 a 15 anos. Esta fase
¢ explicada, tendo em vista que o quadro clinico da
febre reumdtica manifesta-se apds instalacio de um
quadro inflamatério das vias dreas superior de etio-
logia estreptocicica em individuos predisponentes a
doenca e, é nesta fase de crescimento e desenvolvi-
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mento, que se observa maior frequéncia de faringites
estreptocécicas 10,

0 sexo e a procedéncia foram demonstrados
com a finalidade de caracterizar a populacdo pesqui-
sada, ja que ndo foi encontrado em nenhuma literatu-
ra a relacdo destes com o grau de incidéncia ou sur-
gimento da doenga em questdo. Sobre a escolaridade,
verificou-se que foi citada, apenas, insuficientemente
nos prontudrios, no permitindo uma melhor caracte-
rizacdo dos sujeitos em estudo. Alguns aspectos socio-
demogrificos, registradas nos prontudrios pela ficha
do servico social, despertou-nos atenco especial pelo
fato de que, embora a maioria das residéncias fosse de
alvenaria, com saneamento bdsico e com registros de
dgua tratada, a relacdo niimero de comodos e pessoas
chegou a 1-3 e 4-10 entre a maior parte dos sujeitos
estudados. Este fato demonstra a prevaléncia da febre
reumdtica em relacdo 2 condi¢do econdomica, mora-
dia, higiene e nutricdo, cujas condicoes de superlo-
tacdo e higiene precdria predispdem as infeccdes™.

As condigdes sociodemogrificas e ambientais
sao claramente vinculadas, neste estudo, a incidéncia
da febre reumdtica, sendo mais prevalentes nos locais
em que as pessoas vivem aglomeradas. Vdrios estudos
contribuintes demonstram que familias de criangas
com febre reumdtica tém em média maior nimero
de pessoas por dormitdrio. Este achado ambiental ird
contribuir para um risco maior de disseminacdo de
infecgdes estreptoccicas !V,

Nesse sentido, é mister implementar medidas
de prevencdo e controle, como reducio de exposicao
a0 estreptococo do grupo A, profilaxia primdria para
prevencdo inicial de um surto de febre reumdtica, e
profilaxia secunddria para prevenir surtos recorren-
tes. Estas medidas devem ser ressaltadas, uma vez que
os custos sdo insignificantes e os beneficios no com-
bate 2 doenca incapacitante sao grandiosos.

Ocorréncias clinicas e terapéuticas observadas
durante a trajetdria de internagao dos sujeitos acome-
tidos por febre reumdtica foram destacadas, visando
entender a evolu¢do da doenca e as intervencoes a que
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sao submetidos durante a assisténcia hospitalar. S3o
varios os procedimentos realizados para esclareci-
mentos diagndsticos e intervengdes clinicas, por parte
de muitos profissionais. Tais ocorréncias, em funcao
da febre reumdtica, mostram o sofrimento da crianca
e do adolescente que em condi¢do plena de cresci-
mento e desenvolvimento sdo acometidos por doencas
e agravos que podem ser preveniveis.

A crianga e/ou adolescente com febre reuma-
tica sdo submetidos a variados exames laboratoriais,
de imagens e cardioldgicos para identificacio clinica
e diagndstico diferencial, necessitando de internaces
para resolucdo do tratamento, bem como de exposi-
¢do a procedimentos invasivos de puncdo sanguinea
rotineirat?.

Quanto ao tratamento clinico farmacoldgico,
ressalte-se que se consistiu, principalmente, de anti-in-
flamatérios, antibidticos e tratamento especifico para
a coréia de Sydenham, uma manifestacio da doenga
que é caracterizada por uma série de sintomas neu-
ropsiquidtricos, incluindo movimentos anormais (co-
réia e tiques) e comportamento obsessivo-compulsi-
vo. Alguns desses sintomas s3o também observados na
sindrome de Tourette e no transtorno obsessivo-com-
pulsivo. O Pediatric Autoimmune Neuropsychiatric
Disorder Associated With Streptococcus (PANDAS)
foi introduzido para descrever um grupo de pacientes
com esses diagndsticos, em que o inicio dos sintomas
ou a exacerbacio destes correlacionam-se 2 infeccao
estreptocécical!®. A terapéutica medicamentosa da
febre reumdtica foi discutida neste estudo para veri-
ficacdo das medicagoes usualmente utilizadas durante
o processo de internagao hospitalar.

0 uso de anti-inflamatérios foi identificado du-
rante as manifestacoes articulares e no tratamento da
cardite. A droga utilizada pelos pacientes avaliados
para alivio da artrite reumdtica foi o anti-inflamatério
nao-hormonal, dcido acetilsalicilico, jd os corticos-
teréides foram utilizados em todas as criancas e/ou
adolescentes com comprometimento cardiaco. O cor-
ticéide de escolha prescrito foi a prednisona. Ainda,
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sobre a terapéutica com farmacos, observou-se que
o antibidtico de primeira escolha na pritica clinica,
foi a penicilina benzatina por via intramuscular, sendo
prescrita em todos os casos avaliados, nio perceben-
do nenhum registro de reacoes adversas. Nos pacien-
tes que ocorreram sintomas de coréia de Sydenham, a
droga usada durante a terapéutica medicamentosa foi
o haloperidol no controle dos movimentos coréicos.

Por ser uma doenca que necessita de controle
pés-internagdo, o seguimento terapéutico e as orien-
tacoes de alta foram identificados nesta pesquisa. Fato
que demonstra que a continuidade do tratamento da
afeccao reumdtica deve ser supervisionada, visando a
uma melhor aderéncia a terapéutica sugerida.

Percebeu-se que o encaminhamento da crianga
e/ou adolescente com febre reumdtica para acompa-
nhamento ambulatorial foi uma constante em todas as
sugestdes para alta da internagao hospitalar. A penici-
lina benzatina, antibidtico de eleicio para tratamento
da profilaxia secunddria, também, foi citado como
fundamental em todas as orientaces de alta, confe-
rindo cobertura antimicrobiana e prevenindo novas
infeccoes pelo estreptococo.

0 encaminhamento cardiaco especializado foi
encontrado em menos da metade dos prontudrios
avaliados, sendo que em um destes encaminhamentos
a crianga foi transferida para realizacdo de cirurgia
cardiaca. Isso demonstra que o componente cardio-
vascular é um fato marcante na doenca reumdtica, po-
dendo acometer estruturas corondrias, acarretando
restricoes fisicas e sociais.

Tendo em vista a relevancia e abrangéncia da
patologia em questdo, no que se diz respeito 2 qua-
lidade de vida e 2 saide do ser acometido, compre-
ende-se que o diagndstico da febre reumdtica é per-
meado por sentimentos e dificuldades construidas sob
diversas dimensdes que incluem aspectos subjetivos
da experiéncia vivida.

Para compreensdo de parte destas dimensdes,
descreveram-se algumas experiéncias dos sujeitos
na convivéncia com a doenga. Os aspectos relevantes

inscritos na subjetividade de cada sujeito estdo ilus-
trados nas categorias analiticas abstraidas, denomi-
nadas como: restricoes em atividades da vida didria;
trajetoria das criangas entre os primeiros sintomas e
o diagndstico definitivo.

Restri¢des em atividades da vida didria

As limitacGes fisicas e sociais presentes na vi-
véncia do individuo com febre reumdtica retratam
o poder incapacitante que a doenga pode acarretar.
Inferiu-se, todavia, a mengdo ao cansaco fisico, com
dispnéia aos esforcos. Sabe eu gostava muito de jogar
volei, e hoje se jogo, fico muito cansada, ndo é a mesma
coisa de antes (E1). Depois da doenga, eu percebi que ele
cansa mais rdpido. Ele brincava muito no colégio e a pro-
Jessora me falou que ele ndo conseguia mais brincar como
antes (E2). Quando ele anda de bicicleta, ele cansa muito
rdpido pedalando e fica chateado por ndo acompanhar os
amiguinhos (E3).

Estes relatos confirmam o que a literatura expoe
sobre as complicagoes da febre reumadtica, a exemplo:
aafecgdo cardiovascular observada com a presenga de
dispnéia, a qual pode proporcionar sequelas limitan-
tes tanto fisicas quanto sociais. Estas sequelas podem
restringir a realizacdo de afazeres didrios, bem como
o convivio social destas criancas e/ou adolescentes
acometidos pela doenca, por ndo poderem partici-
par de algumas das atividades fisicas realizadas por
seus colegas de mesma faixa etdria. Portanto, a febre
reumdtica pode ser considerada a causa de doenca
cardiovascular adquirida mais frequente e importante
da infincia e adolescéncia com impactos econdmicos
e sociais para o paciente, a familia e a sociedade?.

A cardite reumdtica tem sua relevincia por ser
um fator colaborador para uma possivel cirurgia val-
var. A cardite acarreta inflamacdo de todos os folhetos
do corago, mas as consequéncias manifestam-se de
forma mais pronunciada no miocdrdio e no endocir-
dio. A insuficiéncia cardiaca na cardite grave ocorre
tanto por disfuncao miocdrdica como por apareci-
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mento ou aumento de regurgitacdo valvar. Nos raros
casos de insuficiéncia cardiaca refratdria, a pulsotera-
pia se faz necessdria se houver insuficiéncias graves,
pode ser necessdria a abordagem cirtrgica na fase
aguda da doenca. Tal intervencdo, entretanto, deve
ser realizada no periodo de estado em pacientes com
insuficiéncia cardiaca refratiria, pelas dificuldades
técnicas e alta mortalidade. Assim, nota-se a ne-
cessidade de medidas preventivas que reconhecam
os fatores precipitantes para tal questdo, dentre eles
a presenca de dispnéia, visualizada neste estudo. Esta
acuidade diagnostica trard possibilidades de melhor
progndstico para a crianca e/ou adolescente, impe-
dindo que este(s) se depare(m) com situagdes fisicas
restritivas.

Diante desta situagao de limitagdo, o ser vitima-
do pela doenca, além do aspecto fisico, vivencia um
conflito cognitivo que atinge também a socializagdo.
Conforme os relatos destas criancas, eles se sentem
diferentes ao perceberem que outras as criangas reali-
zam atividades de recreacdo que eles nao conseguem.

Nessa perspectiva, o conflito € exteriorizado,
muitas vezes, através de atitudes agressivas reacionais
que retratam a negacdo da doenca, rejeitando as me-
didas de tratamento propostas pela terapéutica, de-
monstrando ansiedade relacionada a perda de contro-
le de suas atividades, devido a imposicao do quadro
clinico restritivo('). Esta ocorréncia visualiza-se nas
falas das maes que contribuiram com suas opinides
durante as entrevistas: ... sabe, eu acho que esta doenga
deixa a crianga mais agitada, porque depois da doenga, ele
ficou triste, zangado e choroso, dizendo que nunca mais se-
ria o mesmo (E5). O comportamento dela mudou, ela estd
mais agressiva, pois se chateia muito por ter a doenga, recla-
ma que tudo que vai fazer eu lembro que ndo pode por causa
da doenga (E4).

Conviver com a febre reumdtica pode ser confli-
tante para um ser que estd vivenciando suas primeiras
atitudes de formulacdo da personalidade, podendo
ocasionar sérios problemas no desenvolvimento fisi-
co, cognitivo e emocional. O comprometimento cli-
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nico da doenca foi visualizado como um fator contri-
buinte na limitacdo da atividade didria.

Deste modo, a febre reumdtica é percebida,
principalmente, na fase pré-escolar e escolar, etapa
cuja escolaridade nessa faixa etdria é considerada fa-
tor preponderante na vivéncia social da crianca, como
também do adolescente.

Devido ao periodo de internagdo e, muitas ve-
zes, internagdes sucessivas, com idas e vindas aos
médicos para reavaliacbes, bem como as dores de
possiveis recidivas, a crianca e/ou adolescente se vé
vitimado a perdas de aulas, e o déficit escolar é pra-
ticamente inevitdvel. Eu repeti até de ano por causa das
internagoes, quando chegava em casa, ndo queria ir para
o colégio, tomava as medicagoes e dormia muito (E1).
Quando tive a doenca, atrapalbou muito os estudos...
(E2). Tinha uma memoria muito fraca, até repetiu de ano
na escola... (E4).

Estudo realizado com 100 pacientes portado-
res de febre reumatica, na cidade de Sdo Paulo, com
idades de até 18 anos incompletos, observou que 84
pacientes perderam, desde o inicio da doenga, 1.812
dias de aulas na escola (média de 21,6 dias/pacien-
te). As faltas dos alunos decorreram principalmente
da impossibilidade de ir 2 escola por problemas de
satde, incluindo as consultas médicas e a realizacdo
de exames. Houve 22 casos de repeténcia (média de
0,06 repeténcia/paciente/ano) 17,

Estes dados revelam que a repeténcia e os dias
perdidos de aula sio fatores presentes em individuos
com febre reumdtica, proporcionando prejuizos indi-
viduais, familiares e sociais, afetando a qualidade de
vida atual e futura do ser acometido por esta afec¢do
estreptocicica.

Trajetoria das criancas entre os primeiros
sintomas e o diagnéstico definitivo

Durante as entrevistas, os relatos foram incisi-
vos sobre a trajetéria que fazem entre o hospital e o
domicilio, principalmente, na fase diagndstica com
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repetidos exames, realizados entre um servico e ou-
tro. A mde ou outra pessoa responsivel pela crianca a
conduzia a vdrios locais entre assisténcia menos com-
plexa a mais complexa, a procura de servico médico,
conforme foi evidenciado na trajetéria desses pacien-
tes. Primeiro levei para o posto de saiide, fui encaminha-
da para o hospital Infantil Albert Sabin, depois levei para o
Hospital Geral de Fortaleza (E2). Fui primeiro no posto de
satide. Fui ao Gonzaginha de Messejana... Em casa ele piorou
de novo e fui para o Frotinba de Messejana onde fui enca-
minhada para o Albert Sabin e depois vim parar aqui (E4).

Os depoimentos mostram a trajetoria entre
diagndstico e tratamento decorrentes da variedade
de procedimentos realizados, que trazem desconforto
para a crianga e o adolescente, principalmente, pela
demora, pelas idas e vindas a0 servigo de satide. Tanto
a crian¢a como o acompanhante anseiam pela alta mé-
dica e pelo retorno a casa'®. Tal realidade também
elucida que embora haja exames especializados para
confirmacio do diagndstico dessa doenca, em nosso
meio hi certa dificuldade na deteccio precoce da do-
enca e na prevencao de complicacdes. Diante dessa
realidade, entende-se ser necessdria maior atencio
dos profissionais na suspeita da doenca que é baseada
em sinais clinicos evidentes. Tais dificuldades podem
ser observadas em outros relatos: ... tomei comprimidos
para a garganta, fiquei boa, depois piorei... (E6). Quando
os resultados de uns exames chegaram a doutora suspen-
deu a benzetacil e ela comecou a tomar outro remédio e
disse que provavelmente ela ndo tinba febre reumdtica era
outra doenga. Ela tinha tomado benzetacil por mais de um
ano todo més (E1). Ele tem a doenca hd dois anos... toda
vida ele tomou a benzetacil bem diretinho, ai na tiltima
consulta a doutora disse que ndo precisava mais tomar
a benzetacil, passou outro remédio e disse que ele estava
com outra doenga (E4).

Experiéncias da crian¢a com outra doenca cro-
nica, como a doenca renal, sao percebidas como uma
trajetoria que vai no apenas com o inicio da doenga,
com mudangas frequentes e intensas, mas a cada mo-
dalidade de tratamento que é permeado por inimeras

alteracdes e adaptacoes. As criancas chegam a relatar
o sentimento gerado pelos procedimentos, hospitali-
zacio, infeccdio e medo da dor e da morte.

Em relacao a rotina de vida didria, a febre reu-
mitica tem algumas semelhancas com a doenca renal
cronica, sendo esta mais complicada, por requerer
tratamento dialitico, sendo o diagndstico mais acessi-
vel devido as caracteristicas de sinais e sintomas que
sugerem a confirmacao da doenca nos exames labo-
ratoriais. Jd a febre reumdtica ndo possui exame labo-
ratorial patognomonico, e a interpretacdo de queixas,
a avaliacao dos sinais do exame fisico e das alteracoes
laboratoriais ndo sdo sempre satisfatorias. O diagnosti-
co diferencial é amplo, em meio as enfermidades reu-
mdticas da infancia, envolvendo desde patologias loca-
lizadas e regionais, até doencas sistémicas complexas
que tém como caracteristica comum a presenca de dor
articular com ou sem lesdes nas estruturas adjacen-
tes, como 0ssos, musculos, ligamentos e tenddes. Por
serem doengas cronicas, comumente, observam-se
internagoes insidiosas, podendo afetar o crescimento
e desenvolvimento fisico, psiquico e social da crian-
ca, exigindo tratamento especializado e complexo, no
intuito de evitar prejuizos e incapacitacio funcionais
permanentes e proporcionar melhor qualidade de vida
e insercdo social do individuo afetado na familia, na
escola e no meio social em que vive'V.

Além disso, sdo poucos os estudos nacionais
e internacionais multicéntricos que abordam a febre
reumdtica como tema principal, de modo a oferecer
contribuicdes para as condutas profissionais. Muitos
dos recursos destinados a estudos clinicos sao dis-
pensados a outras doencas que parecem ter maior
relevincia e impacto social e, reserva-se a febre reu-
mdtica uma posi¢do secunddria nas prioridades rela-
cionadas 2 pesquisa. O resultado disso é que, ainda
hoje, o diagndstico de febre reumdtica é carente de
acurdcia, formando hiatos e indefinicoes relacionados
a terapéutica'?),

Soma-se a dificuldade de formulacdo diag-
néstica a pouca habilidade do profissional na reali-
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zacdo do exame fisico e na escuta atenta as queixas
referidas pelos pacientes durante a anamnese. Como
ressaltado, a melhor ferramenta para um diagndstico
adequado é a historia clinica detalhada e o exame
fisico minucioso. Este desinteresse pelas queixas do
paciente mostrou-se evidente. Nas consultas néio era a
doutora que atendia era uns alunos dela. Ai um dia na con-
sulta um deles estava era olhando no celular, eu falava e
eu acho que ele nem estava ouvindo. Ai ele escreveu um
negocio bem pequenino no prontudrio e mostrou a doutora
e voltamos para casa, sem muita explicagdo... (E2).

Por meio destas afirmacdes, é possivel ter ideia
de parte da situacdo vivida pelos sujeitos usudrios
e familiares, quando o cuidado produzido traz in-
certeza, inseguranca e, muitas vezes, é centrada no
tecnicismo sem valorizar a relagio interpessoal e o
contexto sociofamiliar, provocando esses sentimen-
tos negativos.

Neste sentido, é importante entender que o
surgimento de qualquer doenca afeta diretamente o
grupo social em que o paciente estd inserido; a fa-
milia é o primeiro grupo a enfrentar a situacdo de
cronicidade na crianga diante da rotina em funcio da
mesma, mudancas e um relacionamento de rentincia
e doagio ).

Esta condi¢ao humana de adoecimento implica
em necessidades de atencdo e acolhimento, um cor-
po mais humano para a clinica com a capacidade de
afetar e ser afetado; enseja a existéncia de um corpo
sem 6rgaos, corpo do encontro, pois a producgdo da
atenc¢o ndo se esgota na prestacdo de priticas biomé-
dicas ou normativo-cuidadoras, envolve a capacidade
de acolhimento do outro, o contato com a alteridade,
a producdo de um dizer-se respeito, em que a intera-
¢do promove praticas de si, nascidas para cada agente
em relacdo, producdo de um ambiente-tempo comum
ou, cada vez mais, comum entre dois, um momento
intensamente intercessor, encontro, no qual, de um
jeito ou de outro, dele esperam seus agentes a mesma
coisa: que seja eficaz para solucionar ou aplacar sofri-
mentos tidos como problemas de satide®V.
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A febre reumdtica apresenta cariter complexo
e multifatorial a envolver o contexto sociosanitario,
sendo responsabilidade de muitos que cuidam da sau-
de, incluindo a familia. Esta nem sempre dispde de
condigdes favoraveis para deslocar-se com frequén-
cia a0 servico de saide, além da condicao financeira,
enfrenta, ainda, a dificuldade de acesso. Apesar das
mudancas positivas no sistema de saide, hd deficién-
cia no sistema, percebida pela falta de acesso a todos,
igualmente, como preconiza o SUS.

A escuta promovida pelo acolhimento contri-
buird na identificacio dos problemas de saide dos
usudrios buscando compreender os seus significados
e as possiveis solucdes. As equipes de trabalho e até
aquelas que assumem o “acolhimento” na porta de
entrada ndo desenvolvem uma comunicagao interati-
va capaz de solucionar ou encaminhar as dificuldades
que conduzem o usudrio ao servico de satde, trazen-
do resolutividade do problema de satide em si ou ou-
tros associados.

Neste estudo, especificamente, além das dificul-
dades que se apresentam, desde a definicio diagnds-
tica até o tratamento, os usudrios se depararam com
o desinteresse e o descaso de suas queixas durante a
entrevista clinica. Este fato compromete a assisténcia
com prejuizos no progndstico e no tratamento da do-
enca, aumentando possibilidade de sequelas, restri-
coes fisicas e sociais que interferem diretamente na
qualidade de vida do paciente.

CONSIDERAGOES FINAIS

A febre reumdtica, doenga conhecida a mais
de um século, ainda continua sendo um importante
problema de saide publica, merecendo destaque na
pritica didrio do enfermeiro. O acometimento cardia-
co foi visto como fator que pode resultar em sequelas
fisicas e sociais, as quais interferem na qualidade de
vida do ser vitimado pela infeccao. Nessa perspectiva,
os resultados demonstram que o diagndstico e o tra-
tamento da febre reumatica sio permeados de dificul-
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dades no servico ptiblico, comprometendo as diversas
dimensoes socioecondmicas, culturais e sanitarias.

Na caracterizacdo social e demogrifica, os da-
dos mostram que a faixa etdria encontrada estd entre
5 e 15 anos de idade, ou seja, inicia-se na fase infante
e atravessa a fase de adolescéncia, podendo ter reper-
cussoes na idade adulta. Na andlise das condicoes so-
ciodemogrificas, observou-se que a relacio niimero
de comodos e pessoas chegou a 1-3 e 4-10, demons-
trando que a aglomeracdo é um fator precipitante e
colaborador para o aumento de infeccdes estreptoco-
cicas que podem desencadear a febre reumatica.

Visualizou-se que a internag¢ao é marcada por
varios procedimentos invasivos e ndo invasivos que
possibilitam uma andlise da evolucdo clinica da do-
enca e suas alteracdes organicas. Este fato demons-
tra que apesar dos avancos cientificos e tecnoldgicos
ainda h4 dificuldades na confirmacgdo diagndstica da
doenca em questdo, expondo a crianga a diversos pro-
cedimentos de identificacdo diagndstica que sugerem
disponibilidade de dias de internagdo para sua reali-
zac¢do, bem como estrutura mental e fisica para espera
da confirmacio da doenga.

A terapéutica medicamentosa, também, foi ca-
racteristica avaliada no percurso da internaco. O uso
de anti-inflamatorios, antibiéticos e o tratamento da
coréia de Sydenham foram encontrados neste estudo
como formas clinicas de manifestacdes da doenca.

Constatou-se limitagoes fisicas e psicossociais,
comprometendo atividades da vida didria, como a es-
colaridade e o lazer que sdo tdo significativos na vida
da crianca. Este conhecimento vem a demonstrar que
a febre reumdtica pode proporcionar restri¢des na
qualidade de vida, com consequéncias individuais, fa-
miliares e sociais.

Soma-se a tudo isso a demora no reconheci-
mento da doenca, conforme referido pelos entrevis-
tados, dificultando um tratamento especifico, o que
resulta em um tempo prolongado de internacdes, pro-
cedimentos laboratoriais repetitivos, e demora diag-
néstica precisa.

As informagdes sobre caracteristicas da febre
reumdtica, manifestacoes na crianca e no adolescen-
te em pleno desenvolvimento, associadas s experi-
éncias vividas mostram uma trajetéria carregada de
sofrimento e inseguranca na vida dos sujeitos e da
familia. Portanto, requer um cuidado individualizado
com base nos relatos de cada um, sendo responsabi-
lidade de todos que cuidam da satde disponibilizar
de condigdes favordveis para o enfrentamento da do-
enca e garantir o acesso e respostas as necessidades
destes usudrios que trazem consigo muitas dificulda-
des, incluindo as barreias geogrificas e financeiras.
Portanto, conhecer a trajetéria no diagndstico e no
tratamento, as consequéncias psicossociais da febre
reumdtica para crianca e adolescentes, devem ser o
inicio para a busca continua de desenvolvimentos de
estratégias para uma assisténcia que contribua para o
melhor progndstico e para a melhoria da qualidade de
vida daqueles acometidos por esta afec¢do.
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