UNIVERSIDADE FEDERAL DO TOCANTINS
CAMPUS DE PALMAS
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO MESTRADO PROFISSIONAL EM CIENCIAS
DA SAUDE

NAJLA MURAD

MANEJO FAMILIAR E IMPACTO SUBJETIVO DA PATOLOGIA EM
CUIDADORES DE CRIANCAS COM DOENCA FALCIFORME

Palmas/TO
2024



NAJLA MURAD

MANEJO FAMILIAR E IMPACTO SUBJETIVO DA PATOLOGIA EM
CUIDADORES DE CRIANGCAS COM DOENCA FALCIFORME

Dissertacao apresentada ao Programa de Pés-
Graduagao em Ciéncias da Saude da Universidade
Federal do Tocantins (UFT), como requisito a
obtengéo do grau de mestre em Ciéncias da Saude.

Orientadora: Profa. Dra. Leila Rute Oliveira Gurgel

do Amaral
Coorientadora: Profa. Dra. Talita Buttarello Mucari

Palmas/TO
2024



Dados Internacionais de Catalogacao na Publicacao (CIP)

M973m
Murad, Najla

Manejo familiar e impacto subjetivo da patologia em cuidadores de criangas com
doenca falciforme [recurso eletrdnico] / Najla Murad. — Palmas, TO: [S.n.], 2024.
121 p.: il. Color.

Inclui anexos com fac-similes inferidos

Dissertacao (Mestrado) — Universidade Federal do Tocantins, Programa de Pds-
Graduagao Profissional em Ciéncias da Saude, Palmas, TO, 2024.

Orientadora: Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral

Coorientadora: Talita Buttarello Mucari

1. Doenga falciforme — Criangas — Tocantins. 2. Cuidadores — Aspectos
psicossociais. 3. Qualidade de vida — Criangas. 4. Saude publica — Politicas publicas. I.
Titulo.

CDD: 616.15
CDU: 616.155-053.2:614.253
NLM: WS 430

Elaborada por Marcelo Diniz — Bibliotecario — CRB 2/1533.
Resolugao CFB n° 184, de 29 de setembro de 2017.






NAJLA MURAD

MANEJO FAMILIAR E IMPACTO SUBJETIVO DA PATOLOGIA EM
CUIDADORES DE CRIANCAS COM DOENCA FALCIFORME

Dissertagao apresentada ao Programa de Pods-
Graduagdo em Ciéncias da Saude. Foi avaliada
para obtengao do titulo de Mestre em Ciéncias da
Saude e aprovada em sua forma final pelo
orientador e pela Banca Examinadora.

Data de aprovacéo: / /

Banca Examinadora

Profa. Dra. Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral (UFT)

Profa. Dra. Talita Buttarello Mucari (UFT)

Profa. Dra. Sandra Maria Botelho Mariano (UFT)

Profa. Dra. Gicelle Galvan Machineski (UNIOESTE)



Dedico esse trabalho ao Alfa e Omega, Inicio e Fim.



RESUMO

A doenga falciforme é uma hemoglobinopatia hereditaria e suas graves complicagbes
imp&em desafios diarios que exigem adaptag¢des emocionais, financeiras e sociais dos
pacientes e cuidadores, afetando amplamente a qualidade de vida familiar. O objetivo
da pesquisa foi analisar os fatores relacionados ao manejo familiar em criancas de 3
a 12 anos com doenca falciforme na regido centro-sul do Estado do Tocantins. Tratou-
se de estudo quantitativo, analitico-descritivo e transversal, com amostra de 96 diades
de cuidadores-criangcas, entre os meses de setembro de 2023 a abril de 2024.
Utilizaram-se os seguintes instrumentos para coleta de dados: Questionario
sociocultural e de condi¢gdes de saude; Formulario para dados clinicos de prontuarios;
Scale Wong-Baker Faces Pain Rating Scale; Family Management Measure (FaMM) e
a Caregiver Burden. Para analise estatistica utilizou-se o software SPSS. Realizaram-
se calculos de frequéncias e de medidas de tendéncia central e variabilidade. A
normalidade foi testada por Kolmogorov Smirnov. A analise estatistica incluiu testes
de normalidade e correlagdo de Spearman. Considerou-se nivel de significancia de
5%. Dos 91 participantes, 90,11% dos cuidadores sdo maes, idade predominante
entre 30 e 45 anos, 80,22% autodeclararam-se pardos, 60,44% tém ensino médio
completo e 67,63% possuem crenca e frequentam instituicdo religiosa. Entre as
criangas com doenga falciforme, 75,82% tém entre 7 e 12 anos, e 90,11% sofreram
crises algicas nos ultimos 24 meses. Os resultados das analises indicaram que, com
o envelhecimento da crianga, a percepcao de independéncia pelos cuidadores tende
a diminuir, especialmente em situagdes de crises de dor frequentes, que impactam
negativamente a habilidade de manejo. Por outro lado, progressos na autonomia da
crianga favorecem o bem-estar emocional dos cuidadores, reduzindo o estresse e a
tensdo, preservando as relagbes sociais. Cuidadores confiantes demonstram maior
capacidade de lidar com fatores estressores externos, o que alivia a sobrecarga
emocional e melhora a gestdo do cuidado. Contudo, esforgcos mais intensos, como
transfusdes frequentes, provocam o afastamento social e a redugao da disponibilidade
emocional para vinculos afetivos com a crianga. A interferéncia da doencga na rotina
familiar aumenta a pressdo emocional e a vulnerabilidade dos cuidadores. A auséncia
de apoio social e financeiro agrava as dificuldades familiares, aumentando o impacto
subjetivo na saude dos cuidadores e dificultando a organizacdo do cuidado. Apesar

disso, em alguns casos, o isolamento social favorece maior cooperagéo entre os pais,



fortalecendo os vinculos familiares e aprimorando a gestdo. Assim, estratégias que
promovam a autonomia da crianca, a confianga dos cuidadores e o suporte social séo
essenciais para melhorar a qualidade de vida das familias. Conclui-se que os
cuidadores de criangcas com doenca falciforme sentem o impacto psicossocial,
decorrente das intensas demandas de cuidado exigidas pela condigdo da crianga,
bem como das complicagbes clinicas correlacionadas a patologia. O estudo sugere
que o fortalecimento de redes de apoio e das politicas publicas & essencial para

melhorar a qualidade de vidas dessas familias.

Palavras-chave: Doenca Falciforme; impacto psicossocial; familiar cuidador; crianca;

politicas de saude.



ABSTRACT

Sickle cell disease is a hereditary hemoglobinopathy, and its severe complications
pose daily challenges that demand emotional, financial, and social adaptations from
patients and caregivers, significantly impacting the overall quality of family life. The aim
of this research was to analyze factors related to family management in children aged
3 to 12 years with sickle cell disease in the south-central region of the state of
Tocantins, Brazil. This was a quantitative, analytical-descriptive, and cross-sectional
study with a sample of 96 caregiver-child dyads, between the months of September
2023 to April 2024. Data collection instruments included a Sociocultural and Health
Conditions Questionnaire, a Clinical Data Form from medical records, the Wong-Baker
Faces Pain Rating Scale, the Family Management Measure (FaMM), and the
Caregiver Burden Scale. Statistical analysis was performed using SPSS software.
Frequency calculations, measures of central tendency, and variability were conducted.
Normality was tested using the Kolmogorov-Smirnov test. Statistical analysis also
included normality tests and Spearman's correlation. A significance level of 5% was
considered. Among the 91 participants, 90.11% of the caregivers were mothers,
predominantly aged between 30 and 45 years. Additionally, 80.22% self-identified as
mixed-race, 60.44% had completed high school, and 67.63% reported religious beliefs
and attendance at a religious institution. Among the children with sickle cell disease,
75.82% were between 7 and 12 years old, and 90.11% had experienced painful crises
in the past 24 months. The analysis results indicated that, as children age, caregivers’
perceptions of their independence tend to decrease, especially during frequent pain
crises, which negatively impact management abilities. Conversely, improvements in
children’s autonomy contribute to caregivers’ emotional well-being by reducing stress
and tension and preserving social relationships. Confident caregivers demonstrate a
greater ability to handle external stressors, which alleviates emotional burdens and
enhances care management. However, more intense demands, such as frequent
transfusions, lead to social withdrawal and reduced emotional availability for bonding
with the child. The interference of the disease in family routines increases emotional
strain and caregiver vulnerability. A lack of social and financial support exacerbates
family difficulties, heightening the subjective impact on caregivers’ health and

complicating care organization. Despite these challenges, in some cases, social



isolation fosters greater cooperation between parents, strengthening family bonds and
improving management. Therefore, strategies promoting children’s autonomy,
caregiver confidence, and social support are essential to enhancing families’ quality of
life. In conclusion, caregivers of children with sickle cell disease experience significant
psychosocial impacts due to the intense care demands associated with the child’s
condition and the clinical complications of the disease. This study suggests that
strengthening support networks and public policies is crucial to improving the quality

of life for these families.

Keywords: Sickle Cell Disease; psychosocial impact; family caregiver; child; health

policies.
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