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RESUMO

Objetivo: analisar o efeito da leitura de uma caderneta edu-
cativa sobre doenga falciforme relacionada com o conheci-
mento de familiares. Métodos: estudo quase-experimental,
com 20 familiares de criangas com doenga falciforme. Uti-
lizou-se um formulario antes e 30 dias depois da consulta
médica (pré e pos-teste). A caderneta foi entregue ao fa-
miliar no dia da consulta. A andlise foi realizada através do
Statistical Package for the Social Science versdao 20 com os
testes estatisticos Shapiro-Wilk, t de Student, Qui-Quadrado
de McNemar e Odds Ratio. Resultados: todos os participan-
tes eram do sexo feminino, a maioria, maes de 20 a 30 anos
com ensino médio. A andlise revelou aumento do numero
de acertos apo6s leitura da caderneta com significancia es-
tatistica (p<0,001). Conclusao: a leitura da caderneta e as
estratégias utilizadas para o seu incentivo contribuiram para
o aumento do conhecimento dos familiares sobre alguns
aspectos da doenga, capacitando-os para lidar melhor com
essa enfermidade.

Descritores: Anemia Falciforme; Tecnologia Educacional; Edu-
cacdo em Saudde; Crianga; Familia.

ABSTRACT

Objective: to analyze the effect of reading an educational
booklet about sickle cell disease related to family mem-
bers’ knowledge. Methods: quasi-experimental study, with
20 children’s family members with sickle cell disease. A
form was used before and 30 days after medical consulta-
tion (pre- and post-test). The booklet was given to the fa-
mily member on the day of the consultation. Analysis was
performed using Statistical Package for the Social Science
version 20 with the Shapiro-Wilk, Student’s t, McNemar’s
chi-square and Odds Ratio statistical tests. Results: all par-
ticipants were female, mostly mothers aged 20 to 30 years
with high school education. The analysis revealed increase
in the number of correct answers after reading the booklet
with statistical significance (p<0.001). Conclusion: the re-
ading of the booklet and the strategies used to encourage it
contributed to increase the knowledge of family members
about some disease aspects, enabling them to better deal
with this disease.

Descriptors: Anemia, Sickle Cell; Educational Technology;
Health Education; Child; Family.

Rev Rene. 2021;22:e61458.



https://orcid.org/0000-0003-1014-086X
https://orcid.org/0000-0003-1424-0649
https://orcid.org/0000-0002-8796-8510
https://orcid.org/0000-0001-9658-0377
https://orcid.org/0000-0002-1861-5121

Figueiredo SV, Moreira TMM, Campos DB, Chaves EMC, Gomes ILV

Introducao

As doengas falciformes sdo caracterizadas pela
presenca de hemacias que assumem conformacio
diferente, rigida e no formato de foice, diminuindo
sua flexibilidade e o adequado fluxo sanguineo nos
vasos, o que gera complicacdes em diversos érgios
e tecidos®?. Essas doengas contribuem para a baixa
qualidade de vida e aumento da morbimortalidade
de criancas e adultos jovens, mundialmente, sendo o
grupo mais vulneravel o de criangas até cinco anos de
idade, periodo no qual ocorre o inicio das crises falci-
formes®.

Neste caso, os familiares passam a se envol-
ver com multiplos cuidados e acompanhamento em
saude, necessarios ao controle da doenca. Estudo
desenvolvido na india com familiares de crian¢a com
doenca falciforme revelou que o conhecimento e as
habilidades dos pais sdo relevantes para o cuidado
da crianga, pela percep¢do precoce de situacdes de
crise. A participacdo mais direta e consciente destes
cuidadores possibilita reduzir a morbimortalidade
associada a essa doenc¢a®, mas a literatura nacional e
internacional tém identificado o pouco conhecimento
populacional sobre a doenca falciforme®*®),

Para contribuir para a mudanga dessa reali-
dade com o uso de ferramentas que facilitem a com-
preensdo de familiares sobre a doencga falciforme e
cuidados necessarios a prevencdo de suas crises, uma
caderneta sobre o tema foi elaborada e validada em
2018, no formato impresso e digital, como suporte
a familiares. A referida tecnologia é a tnica existen-
te para educacdo em saude de familiares de criancas
com doenga falciforme em lingua portuguesa e passou
por rigoroso processo de criacdo e validacdo de con-
tetido e aparéncia por juizes especialistas e publico-
-alvo”, sendo escolhida para o desenvolvimento da
presente pesquisa. Com base nessas consideracgoes,
objetivou-se analisar o efeito da leitura de uma cader-
neta educativa sobre a doenca falciforme relacionada
com o conhecimento de familiares.
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Métodos

Trata-se de um estudo quase-experimental,
cuja intervencgao foi a leitura da caderneta “Cuidando
de uma crianca com doenga falciforme” e as estraté-
gias utilizadas para o seu incentivo. O conhecimento
dos familiares sobre a doencga falciforme foi avalia-
do pré e pos-teste. Cada individuo foi o seu proprio
controle e a coleta de dados se deu no periodo de 1°
de dezembro de 2017 a 31 de janeiro de 2018, com
aplicacao antes de formulario avaliativo sobre o tema
e 30 dias depois. A caderneta foi entregue ao familiar
no dia da consulta, sendo, também, enviada uma men-
sagem de texto e um telefonema, quinzenalmente, de
forma conjunta com igual forma e teor, com texto pa-
drdo verbal e escrito de recordacido ao participante
sobre a pesquisa e a importancia da leitura para seu
aprendizado, isso no decorrer do intervalo de 30 dias
entre os dois encontros (estratégias de refor¢o/incen-
tivo a leitura).

Nos dois meses de coleta, 34 familiares compa-
receram ao servico e foram convidados a participar do
estudo, o que foi aceito por 33 familiares, mas somen-
te 20 deles permaneceram até a finaliza¢do do estudo.
Foram critérios de inclusdo: ser o responsavel pelo
menor e participar do seu tratamento nos servigos de
saude e cuidados domiciliares, e a crianca ter doenga
falciforme com confirmacio laboratorial. O critério de
exclusao foi: familiares com detecg¢io prévia de déficit
cognitivo diagnosticado por médico.

Na coleta dos dados foi preenchido formula-
rio com duas partes: a primeira parte continha dados
sociodemograficos do familiar e clinicos da crianca;
a segunda parte continha 16 perguntas fechadas so-
bre doenca falciforme, com quatro possibilidades de
resposta e apenas uma alternativa correta em cada
questao. O instrumento foi construido com base nos
Manuais do Ministério da Saude e na literatura per-
tinente, incluindo os principais contetidos abordados
na caderneta. Realizou-se um teste-piloto com cinco
familiares, sem terem sido observadas dificuldades de
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compreensao das perguntas e alternativas das respos-
tas. As 16 perguntas foram aplicadas no primeiro mo-
mento de forma presencial e reaplicadas com 30 dias
durante uma ligacdo telefonica efetuada por uma das
pesquisadoras. O familiar ndo era informado de que
seria submetido as mesmas perguntas posteriormen-
te, de modo a tentar reduzir a possibilidade de ocor-
réncia do chamado “efeito do aprendizado”, situacdo
onde os participantes tém melhor desempenho no
pos-teste, devido ao aprendizado da experiéncia do
pré-teste. Assim, ap6s um meés, foi realizada uma liga-
¢do e, ap0ds confirmacdo da leitura, foram submetidos
areaplicagdo do formulario (pos-teste).

Neste momento, ocorreram dificuldades em
contactar os participantes. Apesar das diversas tenta-
tivas em dias da semana, finais de semana e horarios
diferentes, dois participantes estavam com o telefo-
ne constantemente em modo desligado ou ausentes,
quatro ndo atenderam as ligacdes, trés enfrentavam
problemas pessoais e desistiram da pesquisa, quatro
nao concluiram a leitura da caderneta, totalizando 13
exclusdes por descontinuidade. Assim, no pds-teste,
participaram 20 familiares.

A andlise de dados foi realizada com o uso do
programa Statistical Package for the Social Science®
versdo 20. A analise descritiva se deu por meio das
frequéncias absolutas e percentuais das variaveis. Na
analise bivariada, utilizou-se o Teste de Shapiro-Wilk
para testar a normalidade das variaveis. Nos dados
paramétricos, realizou-se Teste t de Student com ni-
vel de significincia estatistica de 5%. Analisou-se,
também, o conhecimento por questdes, antes e apos a
aplicacdo da caderneta via Qui-Quadrado de McNemar
e também via Odds Ratio com Intervalo de Confianca
de 95%. Os dados foram agrupados e organizados em
tabelas. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Eti-
ca em Pesquisa da Universidade Estadual do Ceara no
parecer n.° 1.955.727/2017 e pelo comité do referido
hospital pediatrico (protocolo n? 1.994.879/2017).

Resultados

Todos os 20 participantes responsaveis pelas

criancas eram do sexo feminino e a maioria era cons-
tituida pelas maes das criancas (90,0%), sendo 70,0%
entre 20 e 30 anos de idade. Quanto a escolaridade,
a maior parcela apresentava ensino médio (completo
e incompleto) (70,0%). A maioria dos participantes
residia em municipios do interior do estado do Ceara
(60,0%) e ndo apresentava emprego formal (85,0%).
A renda variou de <1 salario minimo até trés salarios
minimos, sendo que a maior parte possuia de um a
dois salarios (75,0%).

Em relacdo as informagdes sobre a crianca, a
maioria era do sexo feminino (60,0%). A idade variou
de nove meses a 11 anos e metade delas tinha até trés
anos de idade. Sobre os tipos de doenga falciforme,
55,0% eram Hemoglobinopatia (Hb) SS (anemia fal-
ciforme), 30,0% HbSC (doeng¢a SC) e 15,0% HbS beta
talassemia. Foi identificado que 60,0% das criancas
ja haviam sido submetidas a mais de 10 consultas de
acompanhamento no servigo pediatrico, com médi-
co(a) hematologista. A Tabela 1 apresenta os acertos
dos participantes no pré e pds-teste.

Tabela 1 - Percentual dos acertos no pré e pds-teste.
Fortaleza, CE, Brasil, 2018 (n=20)

Participantes Pré-teste Pos-teste Diferenca (%)
n (%) n (%)
1 13 (81,2) 15 (93,7) +12,5
2 12 (75,0) 15 (93,7) +18,7
3 6 (37,5) 16 (100) +62,5
4 8(50,0) 14 (87,5) +37,5
5 14 (87,5) 16 (100) +12,5
6 5(31,2) 11 (68,7) +37,5
7 12 (75,0) 15 (93,7) +18,7
8 5(31,2) 15 (93,7) +62,5
9 12 (75,0) 16 (100) +25,0
10 9 (56,2) 14 (87,5) +31,2
11 12 (75,0) 14 (87,5) +12,5
12 7 (43,7) 14 (87,5) +43,7
13 8(50,0) 15 (93,7) +43,7
14 3(18,7) 4 (25,0) +6,2
15 5(31,2) 9(56,2) +25,0
16 13 (81,2) 14 (87,5) +6,2
17 3(18,7) 12 (75,0) +56,2
18 5(31,2) 11 (68,7) +37,5
19 9 (56,2) 16 (100) +43,7
20 10 (66,6) 12 (75,0) +8,3
Média 8,55 (53,4) 13,4 (83,7) 30,31
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Com base nessa analise, percebeu-se aumento
no numero de respostas corretas ap6s a leitura da ca-
derneta entre todos os participantes. A diferenca nes-
se aumento variou de 6,2% a 62,5%, sendo a média
de 30,1%.

Em média, o nimero de acertos apds a leitura
da caderneta (Média = 13,40; Erro Padrao = 0,659)
foi maior do que o numero de acertos antes da leitura
(Média = 8,55, Erro Padrao = 0,796), com significancia
estatistica (p<0,001).

Na Tabela a seguir, é possivel observar a por-
centagem de acertos no pré e pds-teste, de modo mais
especifico, para cada uma das perguntas realizadas.

As perguntas com maior porcentagem de erro
no pré-teste foram as questdes 3, 10, 11, 12, 14 e 15.
Em relagdo aquelas com maior nimero de acertos
no pré-teste, foram 1 e 2 (90,0%). A analise pelo X?
de McNemar demonstrou significancia estatistica nas
diferencas entre as pontuacgdes do pré e pos-teste nas
questdes 11, 12, 14 e 16 (Tabela 2).

Tabela 2 - Acertos das questdes do formulario no pré e pos-teste. Fortaleza, CE, Brasil, 2018 (n=20)

Pos-teste
, Valor Odds Ratio
Perguntas Pré-teste Erro Acerto p* (1C95%)
n (%) n (%)
) _ Erro 2 (66,7) 1(33,3)
1. 0 que é a doenga falciforme? 1,000 0,61 -14,86
Acerto - 17 (100,0)
) . Erro - 2(100,0)
2. Como se adquire a doenga falciforme? 1,000 0,84-1,06
Acerto 1(5,6) 17 (94,4)
, . Erro 11 (64,7) 6(35,3)
3.0 que é o trago falciforme? 0,130 0,68 - 5,28
Acerto 1(33,3) 2 (66,7)
o . . Erro 1(12,5) 7 (87,5)
4. Quais sao alguns dos sintomas da doenca falciforme? 0,020 0,88-1,49
Acerto - 12 (100,0)
) L . Erro 2(20,0) 8(80,0)
5. Qual item mostra complica¢des da doenca falciforme? 0,010" 0,92-1,70
Acerto - 10 (100,0)
) ) ) Erro 1(11,1) 8(88,9)
6. Que cuidados sdo importantes para prevenir a dor? 0,010t 0,89-1,42
Acerto - 11 (100,0)
Lo L . Erro 2 (28,6) 5(71,4)
7. Como é feito o diagndstico da doenga falciforme? 0,060 0,88 - 2,24
Acerto - 13 (100,0)
o . Erro 1(12,5) 7 (87,5)
8. 0 que é hidroxiureia? 0,020t 0,88-1,49
Acerto - 12 (100,0)
o L . . Erro 3 (50,0) 3(50,0)
9. Quais cuidados necessarios aos dentes da crianga com doenga falciforme? 0,630 0,82-4,19
Acerto 1(7,1) 13 (92,9)
. . . . . Erro 1(91) 10 (90,9)
10. Quais os cuidados com a alimentacdo dessas criangas? 0,010" 0,73-1,32
Acerto 1(11,1) 8(88,9)
) . o Erro 5(33,5) 10 (66,7)
11. Qual a importancia da vacinagdo? <0,001* 1,05-2,15
Acerto - 5(100,0)
o , Erro 4(36,4) 7 (63,6)
12. S3o direitos em saude 0,020"  1,01-2,46
Acerto - 9 (100,0)
. . o ) Erro - 7 (100,0)
13. Quais os cuidados a crianga escolar com doenca falciforme? ks ks
Acerto - 13 (100,0)
3 3 Erro 6 (46,2) 7 (53,8)
14. 0 que é o transplante de medula dssea? 0,020t 1,12-3,07
Acerto - 7 (100,0)
. L . Erro 3(25,0) 9 (75,0)
15. Sdo complicagdes da doenga falciforme (marcar corretas) 0,070 0,60-1,68
Acerto 2 (25,0) 6(75,0)
3 Erro 4 (40,0) 6(60,0)
16. Como é o tratamento? 0,030t 1,01-2,77
Acerto - 10 (100,0)

*Teste de X? de McNemar; Valores de p<0,05, o nimero de acerto no pré e pos-teste diferem significativamente; *Nenhuma estatistica foi computada porque a

pergunta 13 pos-teste é uma constante; IC: Intervalo de Confianga
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Discussao

Dentre as limitagdes apresentadas na presen-
te pesquisa, destaca-se a dificuldade de contato tele-
fonico com os participantes para se dar continuidade
a pesquisa e a descontinuidade de 13, o que gerou a
reducdo no tamanho da amostra final. Além disso, uti-
lizou-se 0 mesmo instrumento de coleta de dados no
pré e pos-teste e, apesar de o familiar ndo ser infor-
mado sobre isso na primeira coleta, buscando-se evi-
tar “efeito do aprendizado”, esses aspectos podem ter
influenciado os achados. Outra limitagdo diz respeito
a incapacidade do estudo de estabelecer relacdo de
causa e efeito com outras variaveis clinicas.

Apesar dos entraves, o estudo traz contribui-
¢Oes para a pratica, na medida em que se percebeu
que a leitura da caderneta pelos familiares e as estra-
tégias para o seu incentivo contribuiram para a me-
lhoria do aprendizado, o que revela a aplicabilidade
da caderneta como tecnologia que podera ser utiliza-
da nos processos de educacdo em satide nesse grupo.

No que diz respeito a caracterizagdo dos par-
ticipantes, corroborando as evidéncias encontradas
na literatura, ha predominio de cuidadoras maes de
criangas cronicamente adoecidas®!?. Em relagdo
ao perfil de maes de criangas com doenca falcifor-
me, o presente estudo identificou que a maioria das
maes possuia o nivel médio, resultados semelhantes
aqueles encontrados em uma pesquisa em Oma (Pe-
ninsula Ardbica), que revelou que a maioria dos pais
apresentava ensino médio®?,

Observou-se que essas pessoas com maior es-
colaridade conseguiram atingir maiores pontuacoes
no poés-teste, como provavel consequéncia da maior
facilidade de compreensdo dos assuntos expostos na
caderneta, o que também foi visto em pesquisa de ati-
vidade educativa com as maes de crian¢as com doenca
falciforme no Egito(*?, Entretanto, ressalta-se que to-
dos os participantes aumentaram suas pontuagdes no
formulario sobre a doenca falciforme apés a leitura da
caderneta, dentre os diferentes niveis de escolaridade
(Tabela 1).

Quanto a renda, percebeu-se baixo nivel so-
cioecondmico familiar e a importancia dos benefi-
cios financeiros fornecidos pelo Governo, diante das
constantes demandas de cuidado dessas criangas,
tanto no domicilio, quanto no acompanhamento nos
servicos de satide. Ademais, a maioria necessitava de
deslocamentos de longas distancias para conseguir
assisténcia em saude adequada a crian¢a, uma vez que
em seus municipios havia indisponibilidade de recur-
sos para esse tratamento, o que também demandava
custos para essas familias. Por outro lado, destaca-se
que ndo se observou nenhuma relagio entre o nivel
socioeconomico e o aprendizado dos conteudos da ca-
derneta.

Nesse contexto, estudo realizado com 164 fa-
miliares de criancas com doenca falciforme apontou
como um de seus principais resultados as condicdes
socioeconOmicas precarias dos cuidadores, destacan-
do a inexisténcia de vinculos empregaticios para a
maioria das maes (79,4%)*%. Outrossim, uma pesqui-
sa, demonstrou dificuldades financeiras para os fami-
liares de criangas com doencas cronicas na lida com os
cuidados continuos em satide impostos pela doenca®.

Quanto ao perfil das criancas, houve predo-
minio do sexo feminino, semelhante a outro estudo
transversal, com 668 prontuarios de pacientes com
doenca falciforme, dos quais 53% eram mulheres®¥. A
anemia falciforme (HbSS), ainda, tem sido evidencia-
da como o tipo de doenga falciforme mais prevalente,
corroborando os resultados do presente estudo®*1%),

Em relagdo ao ndmero de atendimentos ambu-
latoriais, inicialmente acreditou-se que os familiares
com maior nimero de acesso a estas consultas pode-
riam apresentar maior conhecimento sobre doenga
falciforme devido ao aumento nas chances de terem
sido orientados pelo profissional especialista. Entre-
tanto, as analises estatisticas ndo evidenciaram tal as-
sociacao.

Pesquisa desenvolvida com 48 criancgas e ado-
lescentes com doenga falciforme identificou que
87,5% possuiam seguimento ambulatorial de con-
sultas irregulares, o que também foi encontrado no
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presente estudo®. Porém, destaca-se o tamanho re-
duzido da amostra (20 participantes) e as diferencas
que possam existir, a depender do tipo de doenca fal-
ciforme e de suas complica¢des, uma vez que quanto
mais grave, maior pode ser o nimero de consultas ne-
cessarias.

No que se refere ao conhecimento dos familia-
res, constatou-se reduzida média de acertos antes da
leitura da caderneta, que sofreu efeito positivo da lei-
tura da caderneta, bem como do refor¢o a esta leitura
via mensagem e telefonema.

Corroborando os achados, pesquisa que tam-
bém avaliou o grau de conhecimento de maes de
criancgas com doenca falciforme, antes e apods sessoes
de educagdo em saude, no Egito, evidenciou que a
maioria possuia baixo grau de conhecimento sobre
conceitos de anemia falciforme, bem como sobre suas
complicagdes, formas de tratamento e prevengao. No
geral, o autor expds que, do conhecimento total sobre
a tematica, 55% tinham compreensio pobret?,

De modo semelhante, estudo que avaliou as
praticas e o conhecimento de familiares de criancas
com doenca falciforme acerca dos aspectos que pre-
cipitam as crises falcémicas mostrou que estes apre-
sentavam compreensao intermediaria sobre a doenca,
gerando discussdes sobre o papel essencial das a¢des
educativas ante esta realidade(®.

Observa-se que o conhecimento dos familiares
se deteve, muitas vezes, apenas em conceitos técnicos,
como na sua definicdo e forma de aquisi¢ao, pois tais
conceitos corresponderam as duas perguntas com
maior grau de acertos no pré-teste. Ainda nessa pers-
pectiva, outro estudo com familiares de criancas com
doenca falciforme também enfatizou seu baixo nivel
de conhecimento sobre a referida doenca, em relacdo
aos seus aspectos gerais e as crises falcémicas®.

Salienta-se que, com o aumento da sobrevida
apos os cinco anos de idade nas ultimas décadas, as
discussdes acerca dos cuidados as criangas e aos ado-
lescentes passaram a enfocar situagdes de alto risco
de ocorréncia, como as complica¢des da doenca falci-
forme, tal como ocorre com relagdo ao Acidente Vas-
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cular Cerebral, gerador de incapacidades graves, po-
dendo levar ao 6bito®”,

Assim, percebeu-se que o conhecimento desses
familiares antes da leitura da caderneta sobre assun-
tos relevantes da doenca na crianca era baixo, princi-
palmente quando se trata das complicag¢des, cuidados
para prevenir as crises dolorosas, importancia da va-
cinac¢do, terapéuticas necessarias e cuidados com a
alimentacao, revelando a importancia da urgente ne-
cessidade de implementacdo de estratégias que bus-
quem reverter essa situacao.

Pesquisa realizada salientou constantes an-
seios dos familiares cuidadores de criancas com doen-
ca falciforme para compreender os diferentes aspec-
tos que permeiam essa enfermidade sobretudo no que
se refere ao enfrentamento e tratamento necessarios
no cotidiano, os quais podem, por sua vez, gerar even-
tos estressantes como ansiedade e depressao®.

Por outro lado, destaca-se que apds a leitura
da caderneta “Cuidando de uma crian¢a com doenca
falciforme” e das estratégias utilizadas para o seu in-
centivo, todos os participantes acertaram pelo menos
70% das questdes no pos-teste, com excecdo da per-
gunta sobre o trago falciforme que obteve apenas 40%
dos acertos (25% a mais do que no pré-teste).

De modo semelhante a esta pesquisa, um estu-
do experimental com 72 familiares de criancas com
doenga falciforme (37 no grupo intervencao e 35 no
controle) avaliou o efeito de intervencao educativa
(dois videos educativos fornecidos via celular e qua-
tro conversas telefonicas de orientagdo) no aumento
do conhecimento desses familiares, pela aplicacao de
um questionario com 25 itens. Apds quatro semanas,
o grupo-intervencdo obteve escores de conhecimen-
to mais altos (21,8 + 1,3), em comparagdo ao grupo-
controle (11,7 * 2,3), havendo significancia estatistica
(p<0,001), o que reforca a importancia e eficacia da
educagdo em saide com esse publico-alvo®V,

Outros estudos também apresentaram signifi-
cancia estatistica ao analisar atividades de educacdo
em saude sobre doenga falciforme para familiares de
criancas, em pré e po6s-teste®!?, Logo, a utilizacdo de
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tecnologias nesse sentido tem revelado importantes
estratégias de auxilio no processo de orientacdo aos
familiares e cuidadores.

Conclusao

A leitura da caderneta educativa “Cuidando de
uma crian¢a com doenca falciforme” e as estratégias
para incentivo a tais agdes podem contribuir positiva-
mente para o processo de aprendizagem de familiares
sobre diferentes aspectos que permeiam esta doen-
¢a cronica. Assim, essa caderneta pode ser utilizada
como tecnologia nos processos de educagio em satude
com a clientela pesquisada.
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