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RESUMO: A anemia falciforme (AF) configura-se como uma das doencgas genéticas de maior
frequéncia no mundo e no Brasil e vem sendo descrita apenas com relagdo as implicagdes na
funcdo e estrutura do corpo. Esta pesquisa teve como objetivo analisar o desempenho ocupacional
de criangas/adolescentes com o diagnostico de AF, investigando-se o impacto da patologia na
condigdo de saude destes. Os dados foram coletados através da Medida Canadense de Desempenho
Ocupacional (COPM) junto a treze criangas/adolescentes e considerados a partir da técnica de
analise de contetido. Verificou-se que as alteragdes obtidas no desempenho e na satisfagdo ocorrem
ndo somente em decorréncia da disfungdo organica.
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INTRODUCAO

doenga falciforme (DF) ¢ reconhecida pelo
Ministério da Saude (MS) como uma das
oengas genéticas de maior frequéncia no
Brasil e no mundo (BRASIL, 2009a). A anemia falciforme
(AF) configura-se como um dos tipos de DF, e ¢ causada
por uma alteragdo genética ¢ hereditaria que determina
uma anormalidade da hemoglobina presente nas hemacias,
responsavel pelo transporte de oxigénio a todas as partes do
organismo. A anormalidade define-se em um novo formato
das hemacias, que se tornam ndo circular (adquirindo o
formato de meia lua ou foice), com incapacidade de se
transpor pelos pequenos vasos sanguineos, bloqueando-
os e impedindo a circulacdo do sangue nas areas ao redor
(OLIVEIRA, 2001; ZAGO, 2001; BRASIL, 2006, 2007).

Assim a oxigenagao do organismo se torna deficiente
e consequentemente problemas como isquemia, dor, necrose
tecidual e disfungdes ocorrem, e, em estigios avangados
danos permanentes em tecidos e 6rgdos essenciais ao
funcionamento do corpo podem ser observados.

De acordo com dados obtidos pelo Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), nascem cerca
de 3.500 criangas por ano com DF e 200.000 sao
portadoras do trago falciforme (possuem apenas um gene
anormal — heterozigoto); sendo distribuida na populacao
heterogeneamente, tendo uma maior frequéncia nos Estados
que possuem um maior numero de afrodescendentes e com o
recorte social entre os mais pobres (BRASIL, 2009b).

O Estado de Minas Gerais apresenta um niimero
significativo quanto a presenga da doenga na populag@o.
Segundo os dados do PNTN, a propor¢do de nascidos
vivos diagnosticados com a DF ¢ de 1:1.400 e com o trago
falciforme ¢ de 1:23 (BRASIL, 2008a, 2009b).

Uma vez diagnosticado a DF do tipo AF, as
manifesta¢des clinicas descritas sdo variadas, em alguns
casos, assintomaticas e em outros de extrema gravidade,
levando a complicagdes que podem chegar a afetar quase
todos os orgaos e sistemas (BRASIL, 2007, 2009).

Estas manifestagdes sdo derivadas primariamente
da oclusdo vascular e, em menor grau da anemia. Os
individuos com esse diagnostico podem apresentar periodos
sem manifesta¢des clinicas denominadas “fase estavel”
da doenca, sendo que esta fase pode ser interrompida por
manifestagdes agudas, como as crises vaso-oclusivas ou
dolorosas (secundaria a falciza¢ao das hemacias) (COSTA,
2004). A dor ocasionada em decorréncia destas crises se torna
um fator limitante para o desempenho de atividades.

A variabilidade clinica ¢ advinda da influéncia de
fatores hereditarios, caracteristicas proprias do individuo
(fatores do cliente), contextuais e ambientais, tais como as
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condig¢des socioecondmicas, que determinam as categorias
de moradia, trabalho, alimentacao, prevengdo e assisténcia
médica (ZAGO, 2001).

A dificuldade que o individuo com AF pode encontrar
na execucao de tarefas e os problemas que pode enfrentar
ao se envolver em situa¢cdes comuns do dia-a-dia ampliam
a fragilidade da sua condigdo de saude.

A condi¢do de saude passou a ser compreendida
em nova perspectiva pela Organizagdo Mundial de Satde
(OMS, 2003). A preocupacgao sobre o que “uma pessoa com
uma doenca ou perturbagdo faz ou pode fazer” (OPAS/
OMS, 2003, p.07), e ndo somente quais as consequéncias
da doenga, passou a ser considerada. A nova linguagem se
encontra na Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) que complementa a estrutura
etioldégica das doencgas, descritas pela Classificagdo
Internacional de Doengas, Décima Revisao (CID-10) (OPAS/
OMS, 2003).

Nessa perspectiva as pessoas com AF podem
apresentar distintos niveis de funcionalidade ou de
incapacidade, determinados ndo somente pelas manifestacdes
clinicas (fungdes e estruturas do corpo), mas também pelo
nivel de participacdo e envolvimento em atividades nos
diferentes contextos.

Neste estudo se avalia impacto da AF na condigdo
geral de satde de criancas e adolescentes, e a forma como
desempenham suas ocupagdes. Buscou-se compreender
as possiveis limitagdes impostas pela AF, que impedem o
envolvimento em ocupacdes significativas e em atividades
desejadas e/ou necessarias.

Compreende-se o desempenho ocupacional como a
capacidade de realizar as tarefas que possibilitam a execugao
de papéis ocupacionais e sociais de maneira satisfatoria e
apropriada para o estdgio de desenvolvimento, cultura e
ambiente do individuo (PEDRETTY; EARLY, 2005). Pode
ser avaliado por terapeutas ocupacionais por meio da Medida
Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM).

PERCURSOS METODOLOGICOS

Realizou-se uma pesquisa exploratdria do tipo
quanti-qualitativa, delineada como estudo de caso, através
de emprego de entrevista semi-estruturada denominada
Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM),
com tomada de nota e gravagao.

A COPM mede a percepgao do cliente sobre seu
desempenho ocupacional, resultado da interacdo entre
a pessoa, o ambiente e a ocupagdo. As ocupagdes sdo
categorizadas em: autocuidado (cuidado pessoal, mobilidade
funcional e o funcionamento na comunidade); produtividade
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(trabalho remunerado ou ndo, manejo das tarefas domésticas,
escola e brincar); lazer (recreagao tranquila, recreacdo ativa
e socializagdo). Estas categorias da COPM sdo abertas e
permitem que o terapeuta ocupacional explore as diversas
areas de ocupagdo (LAW et al., 2009).

A amostra foi constituida a partir de um levantamento,
junto a uma institui¢@o que atende individuos com AF, que
identificou 13 criancas/adolescentes com o diagndstico.
O protocolo de entrevista da COPM foi aplicado junto a
essas criancgas/adolescentes apds aprovacdo da pesquisa
pelo Comité de Etica e Pesquisa da UFTM (parecer n°
1428/10).

A coleta de dados ocorreu entre os meses de fevereiro
e margo de 2010 e cada crianga/adolescente e respectivo
responsavel foram informados acerca dos objetivos e
procedimentos do estudo e sobre o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. Um teste piloto foi conduzido a fim
de detectar possiveis necessidades de modificagdo na
abordagem da entrevista ¢/ou na linguagem da avaliagao.

Apo6s a coleta dos dados, usando o protocolo de
entrevista da COPM, procedeu-se a analise e interpretacao
que empregou a técnica de ‘analise de conteudo’ (BARDIN,
2010). Utilizaram-se unidades de registro pré-estabelecidas
(categorias tituladas na COPM), registrando-se a ocorréncia e
frequéncia dos elementos nos depoimentos de cada sujeito do
estudo, os quais foram apresentados com a seguinte legenda:
E,: entrevista 1; E,: entrevista 2, e assim consecutivamente
(MINAYO, 20006).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Entendendo a satide como relacionada ao conjunto de
fatores que define a funcionalidade do individuo, no caso

deste estudo criangas/adolescentes com AF; os sujeitos
pesquisados apresentam uma patologia que afeta fungdes
e estruturas do corpo.

A Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora
de Deficiéncia esclarece que algumas patologias nao se
enquadram como deficiéncias na classificagado da OMS, no
entanto, repercutem direta ou indiretamente na condig@o
de saude e estados relacionados a ela, sejam em graus
variaveis de limitagdo de atividades ou de restricdo de
participagdo, como ¢ o caso daqueles com diagndstico de
AF (BRASIL, 2008b).

Sobre essa perspectiva, sendo a AF uma patologia
cronica, espera-se que os individuos tenham satide e bem-
estar, pois “a saide se promove proporcionando condigdes
de vida decentes, boas condigdes de trabalho, educacgéo,
cultura fisica e formas de lazer e descanso” (SIGERIST,
1946 apud ROSEN, 1979 apud BUSS, 2000, p. 166).
Neste estudo as criancas e adolescentes entrevistados
ndo relataram uma condi¢do de saude ¢ bem-estar
satisfatoria.

Os resultados revelam os problemas, preocupagdes e
questdes relativas ao desempenho ocupacional das criangas
e adolescentes com diagndstico de AF, realizado através da
aplicagdo da COPM. A COPM adota como parametro para o
escore de desempenho (1 a 10), sendo o escore / entendido
como ‘incapaz de fazer’ e o escore 10 como ‘capaz de
fazer extremamente bem’. O mesmo se aplica ao escore
de satisfago, sendo compreendido respectivamente como,
escore / ‘nada satisfeito’ e 10 ‘extremamente satisfeito’.

O escore de desempenho e o escore de satisfagao
apresentaram-se baixos, conforme visualizagdo nos
Graficos 1 e 2.

Grifico 1- Desempenho ocupacional relativo ao niimero de sujeitos
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Grafico 2 - Pontuagao da satisfagdo por nimero de sujeitos
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A partir da analise dos graficos, verifica-se uma
variagdo da pontuagdo em relagdo ao niimero de sujeitos
entrevistados para desempenho (escore: 3 a 8) ¢ para
satisfacdo (escore: 4 a 9); e tem-se a média de desempenho
em escore 6 e de satisfagdo em escore 4.

Esta variacdo pode ser entendida pela composigdo da

Escore-Satisfaciio

amostra, que contemplou criangas e adolescentes em ampla
faixa etaria (Grafico 3), como também pode ser justificada
pelos fatores contextuais e pessoais de cada sujeito, como
a condigdo s6cio-econdmica, o ambiente fisico e social, e
as percepgdes culturais, além das condi¢des clinicas que
caracterizam a AF.

Grafico 3 - Variagdo da faixa etaria pelo nimero de sujeitos
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Na identificagdo das atividades do dia-a-dia que
as criangas/adolescentes desejam, necessitam ou esperam
realizar, as areas do desempenho analisadas foram as
categorias da COPM.

Das atividades de autocuidado, foram ressaltados os
dominios cuidados pessoais e mobilidade funcional. Nos

282

cuidados pessoais foram relatadas como particularidades
pelos participantes do estudo: (1) a alimentagdo; (2) o
vestuario/ banho/ higiene pessoal; e (3) o sono.

A alimentag@o, definida como o processo de colocar,
trazer a comida até a boca (AOTA, 2008), foi referida em
6 das entrevistas realizadas. Para esses participantes existe
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restricdo alimentar vinculada a alguns alimentos que ndo
podem ser ingeridos, tais como: alimentos acidos, gelados
e gordurosos:

“(...) ndo posso tomar coisa gelada, no caso, de eu
tomar muito, ai eu como na hora ndo da nada, ai passa e
depois de uma semana comega... Mde esta doendo minha
garganta, estd doendo minha barriga, ai come¢a a me
dar crise. E se eu comer pode me dar dor de cabega, dor
no brago”. E,

“Algumas coisas a gente ndo pode comer. Suco de limdo,
abacaxi... mas a gente come 56 de vez em quando (...)
também ndo posso comer carne de porco porque depois
eu passo mal, minha barriga comega a inchar”. E,

Observa-se que os sujeitos entrevistados incorporam
que alguns alimentos fazem mal ou sdo desencadeadores de
dor/crise, como os alimentos 4cidos, alimentos gordurosos
e alimentos gelados. Esta situag@o interfere nos habitos
alimentares das criancas/adolescentes e em sua satisfacao
e habitos alimentares.

Entretanto, a literatura aponta para restrigdes
alimentares apenas em situagdes em que os individuos
com AF necessitam de transfusdes recorrentes, o que gera
acumulo de ferro (CANCADO, 2007). Assim, exceto em
tais situagdes, que requerem acompanhamento nutricional,
nao ha restri¢cdes alimentares recomendadas aos individuos
com AF.

A segunda questao relatada no dominio cuidados
pessoal foi o vestuario/banho/higiene pessoal referido por
trés dos entrevistados. O vestuario compreende a capacidade
de despir-se e vestir-se adequadamente; enquanto o
banho refere-se a capacidade de obtencao e utilizagao de
equipamentos para ensaboar, enxaguar e secar 0 corpo; € a
higiene pessoal ¢ a capacidade para obter e usar suprimentos,
e cuidar de partes do corpo como pele, orelhas, olhos, nariz,
boca e cabelo (AOTA, 2008).

Em todas as entrevistas foi ressaltada a limitacao na
realizagdo destas atividades devido aos processos algicos.
Para serem efetivadas necessitam de auxilio de cuidadores,
porém, estas limitagdes ocorrem somente na presenca desses
processos:

“Teve uma vez que eu estava com muita dor, acho que
era na barriga, (...) dai eu nem dei conta de tomar banho,
sozinha, ai a minha mde ou o meu pai me pega no colo
e me leva no banheiro, até tem uma cadeira la pra eu
sentar”. E

“As vezes se for para eu colocar uma blusa assim de
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frio, ai eu preciso de ajuda, dependendo de onde é a dor

também né”. E,

Em geral os episodios de dor sdo autolimitados,
com variagdes de intensidade e duragdo e acometem
principalmente a regido lombar, ossos longos e articulagdes
(NAOUM; NAOUM, 2004). Costa (2004) acresce que
a frequéncia e a gravidade da dor sdo variaveis para
cada paciente e inclusive, pode ser distinta no mesmo
paciente, em diferentes periodos de sua vida. Os fatores
desencadeantes sdo inimeros: infecgdo, desidratacéo, tensdo
emocional, hipdxia, acidose, bem como pela mudanga
brusca na temperatura (COSTA, 2004; NAOUM; NAOUM,
2004).

O terceiro tema referido por 7 participantes, esta no
dominio cuidados pessoal foi o sono. De acordo com os
discursos dos participantes, identificaram-se 2 aspectos: 1)
ador ¢ aresponsavel pela interrupgao do sono, despertando
o sujeito e interrompendo o periodo de sono restaurativo;
e 2) a dor ndo permite que a crianga/adolescente inicie o
periodo de descanso, mantendo-o em estado de alerta e
consequentemente, levando-o ao cansaco no dia que se
segue:

“(...) teve uma vez que eu estava em crise, eu acordei
estava sentindo muita dor que eu ndo agiientei, ai eu
falei assim “nossa mde, pelo amor de Deus me leva pro
hospital que eu estou sentindo muita dor”. Ai ela falou
assim ‘“‘ndo eu ndo vou te levar agora ndo”, fez uma
massagem na minha barriga e me deu um remédio que
a médica me passou pra dor, ai eu comecei a melhorar e

consegui dormir direitinho”. E

“Eu durmo bem. Mas depende de onde vem a crise, a crise

mais forte é na barriga, ai eu ndo consigo dormir”. E,

De acordo com a AOTA (2008) dormir e descansar
sdo areas de ocupacdo, sendo o sono compreendido como
atividade resultante do ir dormir, ficar adormecido e garantir
saude e seguranga através da participacdo. Nos sujeitos
entrevistados identificou-se limitacdo neste aspecto , pois
estes enfrentam impedimentos nos momentos de crises
algicas de realizar o sono restaurativo necessario para a
saude e o envolvimento em demais ocupagdes, ou seja, seu
envolvimento em outros contextos (OPAS/OMS, 2003).

A mobilidade funcional referente ao dominio
autocuidado enfoca dois campos, o primeiro denominado de
‘mobilidade funcional’, se refere as atividades de vida diaria
e o segundo, denominado de ‘mobilidade na comunidade’,
se refere as atividades instrumentais da vida diaria.
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A ‘mobilidade funcional’ diz respeito a capacidade
de mover-se de uma posicao para outra: na cama, na cadeira
de rodas, em transferéncias e a deambulagdo funcional,
sendo que se aplica aos individuos estudados somente o item
deambulagdo funcional. Ja a mobilidade na comunidade,
distingue-se da anterior por descrever deslocamentos na
comunidade, como o uso dos meios de transportes, o que
também foi evidenciado pelos participantes da pesquisa
(AOTA, 2008).

Neste dominio oito participantes referiram limitagdo
por dor. Assim como para os cuidados pessoais, a dor no
dominio mobilidade funcional se estabeleceu como um fator
incapacitante para participagdo em atividades rotineiras,
sendo o “andar” comentado pelos sujeitos como limitado
em episddios de crises algicas:

“De vez em quando, quando eu sinto dor na coluna eu
fico gemendo ai eu ndo dou conta de andar direito”.
E

12

“(...) dependendo de onde é a dor se for, por exemplo, na
perna eu sinto dificuldade pra andar, é muito dependente

de onde é a dor”. E,

Alguns ainda expuseram que a propria ‘mobilidade
funcional’ em demasia em um periodo do dia ¢ fator que
incita os processos de crise e, restringe o envolvimento em
atividades habituais como caminhadas a longa distancia:

“(...) quando eu subo um morro, eu fico com falta de ar,
a noite essa perna minha doi”. E,

No dominio autocuidado — independéncia fora de
casa, os sujeitos ndo apresentaram relatos.

Na segunda categoria, apresentada pela COPM,
foram ponderados todos os dominios trabalho, tarefas
domésticas e escola/brincar.

O dominio produtividade — trabalho remunerado/
ndo remunerado foi abordado por 3 dos entrevistados, em
decorréncia da faixa etaria do grupo pesquisado em questao,
em que ha um predominio de criangas com idade inferior
aos quatorze anos de idade (Grafico 3) que, portanto ainda
nao possuem envolvimento nesta ocupagao.

A area de ocupagdo — frabalho inclui atividades
necessarias para o envolvimento remunerado em
empregos ou atividades voluntérias (AOTA, 2008), sendo
identificado pelos participantes como uma atividade em
que os mesmos estao limitados, sobretudo por ndo poderem
“pegar peso:

“(...) entdo porque a gente ndo pode pegar muito
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peso, sendo da dor, entdo qualquer servigo tem algum
problema”. E |

Sabe-se que quando uma pessoa se exercita,
seu corpo requer maior quantidade de oxigénio. Na AF
os individuos possuem uma limitagdo no consumo de
oxigénio durante atividades que exigem vigor. Isto ocorre
em decorréncia de mecanismos centrais (pulmonar e
cardiovascular) na afinidade da hemoglobina por oxigénio
que na AF encontra-se alterada; da pressdo sanguinea
arterial que pode sofrer interrupgdes apds vaso-oclusdo; e
de mecanismos periféricos (circulacdo local) como o fluxo
sanguineo muscular, que também pode estar diminuido
(MAUGHAN et al., 2000).

Sobre a mesma perspectiva alguns adolescentes
apontaram as variagdes na temperatura, principalmente
para o calor, como um fator limitante para inser¢do no
trabalho:

“Trabalhar ndo pode né. E, porque niio pode ficar no sol.
Uma vez minha mde ia me colocar no Probem, dai ela fez
um atestado falando que eu ndo podia ficar no sol, fazer
aquilo, dai eles falaram entdo ndo tem jeito né, ela ndo
pode ficar em lugar nenhum”. E,,

A inabilidade de concentrar urina, que leva a perda
de liquidos e a desidratagao rapida, pode ser entendida pelo
possivel comprometimento das fungdes geniturinarias pois
0 rim apresenta um microambiente propicio para o processo
de falcizagdo devido as reduzidas tensdes de oxigénio
(COSTA, 2004).

Por isso, em situagdes de temperatura clevada, a
hidratag@o deve ser considerada para que ndo favoreca o
processo de falcizagdo, e, consequentemente, induza as
crises de dor.

O que se percebe nas entrevistas ¢ que a maioria
dos sujeitos ndo possui clareza sobre a necessidade do
balango hidrico regular, principalmente em episodios de
calor excessivo. Desta forma, tanto o exercicio fisico, ‘pegar
peso’, como o ‘calor’ se tornam fatores limitantes para o
envolvimento em atividades de trabalho.

As tarefas domésticas (atividades que apoiam
a vida diaria dentro da casa e da comunidade (AOTA,
2008), também foram descritas por 4 dos entrevistados
como limitadas por favorecerem o aparecimento de dor
em situagdes que demandam a realiza¢do de tarefas que
necessitam ‘pegar peso’:

“Eu gosto muito de lavar a casa so que eu ndo posso
porque assim eu tenho que jogar dgua com o balde e dai
eu ja estou pegando peso”. E,
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Além da limitagdo para a realizagdo de atividades que
deverdo pegar e/ou carregar peso, as criangas/ adolescentes
relataram o aparecimento do quadro algico, nas tarefas
domésticas que demandam o uso da agua fria, como lavar
louga, roupa ¢ o quintal:

“(...) dai quando tem alguma coisa para lavar, eu lavo
louga, mas também eu ndo lavo exageradamente porque
depois me da dor... Ndao é muito bom ficar muito tempo
pondo a mdo na dgua gelada... eu também lavo roupa...
assim pecinhas minhas (...)". E,

Em relagcdo a escola, trés criangas e adolescentes
relataram faltas frequentes causadas pelos periodos de
crises:

“As faltas me atrapalha um pouco, mas dai com bastante
refor¢o da pra passar, mas as vezes prejudica um pouco,
porque dai vocé perde matéria... o més passado eu faltei

uma semana seguida”. E,

Nota-se que em virtude do quadro recorrente e
dos comprometimentos associados a patologia, por vezes
as criancas/adolescentes tem suas atividades habituais
alteradas . O absenteismo escolar, devido as internagdes,
influencia negativamente tanto o aprendizado escolar
quanto a restri¢do de participa¢do do meio social, inibindo
o usufruto de direitos. (BRASIL, 2008c).

Ainda nas atividades escolares nove criancgas/
adolescentes disseram ter restricdes pontuando com baixo
escore o desempenho e a satisfagdo para a participagdo na
educagao fisica:

“Fu participo, s6 que quando eu jogo futebol ou corro
muito ai eu vou ficando cansada, dai eu paro um pouco, vou tomo
dagua e depois euvolto™. E,

As mesmas queixas para desempenho e satisfagido
referidas para as atividades da educacdo fisica se
configuraram em relagdo ao brincar, sendo ponderadas por
10 dos sujeitos:

“(...) quando eu estou andando de bicicleta eu fico
cansado”. E

12
Em todas as narrativas, verifica-se que o cansaco
originado em tarefas que demandam esforgo fisico restringe
as criancas/adolescentes no envolvimento satisfatério da
ocupagao/atividade. Moreira et al. (2002) relatam que isso
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pode ser atribuido em decorréncia da AF, pois ocorrendo a
dispnéia o cansago ¢ frequente.

Ressalta-se também no dominio escola/brincar
restricdo em decorréncia das variagdes climaticas,
principalmente o sol. Na mesma perspectiva de restri¢ao
narrada no dominio trabalho, o desequilibrio no balango
hidrico é um fator predisponente a crise vaso-oclusiva
e consequentemente a dor limitara o envolvimento em
brincadeiras que sejam expostos ao sol:

Pipa, no sol quente eu ndo posso”. E,
No dominio lazer — recreag¢do tranquila, os
participantes ndo apresentaram queixas ¢ o dominio lazer
- recreagdo ativa 10 dos entrevistados relataram restrigdes
para realizar a atividade de natagao.

“(...) eu ndo posso ficar muito tempo nadando, por
exemplo, se eu estou no sol agora dai eu ndo posso
entrar na dgua porque eu sei que eu vou sentir dor. Mas
dai depois, por exemplo, se eu parar um pouquinho na
sombra até a minha cabega esfriar ai eu posso (...)".
E

5

Entende-se que devido a alteragdo brusca na
temperatura corporal em decorréncia da temperatura da
agua, estes individuos sdao acometidos por dor, assim como
descrito antes nas tarefas domésticas, onde a varia¢do brusca
na temperatura ambiental ¢ fator predisponente para a crise
da falcizagdo.

No que concerne o dominio lazer — recreagdo ativa,
além da atividade de natag@o ¢ evidenciada as limitagdes
nas atividades que se caracterizam pelo esforgo fisico,
com envolvimento global do corpo, como a danga ¢ a
capoeira:

“Eu amo dangar, mas dang¢ar muito eu ndo posso, porque
depois de um tempo eu comego a ficar cansada e me da
dor nas pernas”. E
“Eu ndo posso fazer capoeira, eu fazia, mas parei porque
estava inchando as minhas pernas”. E,

Para explicar essa limitacdo ha a hipdtese de que
o exercicio fisico praticado em demasiado pelo sujeito
com AF produz mudancas fisiologicas que induzem o
processo de falcizagdo das hemoglobinas devido aos
fatores predisponentes, como a desidratagdo, o aumento
na temperatura corporal, a hipoxia e a acidose, que
ocorrem durante a pratica do exercicio (KLUG, 1974 apud
MOREIRA et al., 2002).
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Por outro lado, Moreira et al. (2002) destacam que
a restricdo para o desenvolvimento da atividade fisica ¢
particular e dependera do limite fisico de cada individuo,
bem como do desejo de se envolver no exercicio oferecido.
Um baixo limite fisico pode estar associado a anemia
cronica e/ou a uma disfung@o cardiaca que esses individuos
diagnosticados com AF podem apresentar.

Os apontamentos referentes as variagdes climaticas
também sdo enfatizados no dominio lazer - socializacédo. A
socializacdo é definida como o envolvimento em atividades
que resultam em interagdes sucedidas no nivel comunitario,
familiar e outros (AOTA, 2008). Os sujeitos relataram
restri¢do para o desempenho de atividades rotineiras,
como uma tarefa junto a familia devido a possibilidade
de aparecimento de quadro algico (dor), muitas das vezes
em decorréncia das interferéncias climaticas (variagdes
de temperatura), sendo relatado por cinco sujeitos
entrevistados.

“Eu ndo posso é ficar quando estd chovendo. Meu pai
. . ~ ”
me chama para ajudar ele, s6 que eu ndo posso”. E

Os participantes descrevem as variagdes sazonais
como fator que os restringem, no envolvimento em
atividades de lazer, o que perpetua para a restri¢do da
participacdo social, seja na comunidade, na familia ou
no relacionamento com outros. As mudangas bruscas na
temperatura podem gerar o aparecimento de crises de
falcizagdo, e, consequentemente de dor, da mesma forma
que ocorre quando se envolvem em atividades de natag@o
onde terdo contato com a agua fria.

Assim, os problemas de desempenho descritos; isto
¢, as atividades e ocupagoes dificeis de serem realizadas de
forma satisfatoria, ndo possuem completa analogia com a
clinica da anemia falciforme. Observa-se que as alteragdes
obtidas no desempenho e na satisfagdo ocorrem em grande
parte a falta de esclarecimentos e informagdes acerca da
propria patologia.

CONSIDERACOES FINAIS

Sobre a nova perspectiva de saude e estados
relacionados a saude enfatizados pela CIF(OPAS/OMS,
2003), pessoas com diagndstico de AF apresentardo déficits
em sua condi¢do de saude e nos estados relacionados
a ela (incapacidade) que interferem na capacidade de
desempenho/execucdo de tarefas, gerando assim limitag@o
da atividade e restri¢ao na participacao.

Na bibliografia consultada ndo foram identificadas
discussdes acerca da capacidade de execugao de tarefas e/
ou limitacdes de atividades e restri¢des na participacao das

286

pessoas com AF. Nao existindo delimitag¢ao do(s) aspecto(s)
da funcionalidade e o/u incapacidade da doenga, uma
vez que as descrigdes existentes sdo exclusivamente das
alteragdes nos sistemas corporais (fatores do cliente).

Neste trabalho verificou-se que a incapacidade
(limitacao das atividades e restri¢do na participacdo) pode
ser resultante de falha nas informacdes e esclarecimentos
acerca da AF e ndo somente em decorréncia da interacdo
entre a disfung@o organica ou das estruturas e fungdes do
corpo.

Salienta-se que isto ndo pode ser generalizado
para todos os individuos com esse diagndstico, pois na
amostra estudada ha peculiaridades, como a condigdo
socioecondémica, 0 meio em que estdo inseridos, e suas
percepgdes culturais, bem como, o contexto familiar que
pode influenciar na restri¢do de envolvimento em atividades
do dia-a-dia, por condutas protetoras.

Apesar disso, verificou-se dificuldade na execugdo
de tarefas e identificaram-se problemas que enfrentam
ao se envolver em situagdes comuns do dia-a-dia, o que
amplia a fragilidade da condi¢do de saude dessas criangas
e adolescentes, inibindo-os de se envolverem em ocupagoes
significativas de seu contexto.

A terapia ocupacional pode auxiliar as pessoas a se
envolverem nas ocupagdes ¢/ou atividades da vida diaria,
importantes e significativas para elas com o intuito de
manter seu estado de satide e bem-estar. O envolvimento
na ocupagdo ¢ visto como algo que naturalmente apoia e
leva a participac¢do do individuo em seu contexto (AOTA,
2008).

Frente a isto, constata-se a necessidade de
desenvolvimento de agdes e estratégias para esclarecer
sobre as reais imposi¢des da anemia falciforme na condigao
de saude de seus portadores. A educagdo deve abranger
esclarecimentos tanto para as criangas/adolescentes
quanto para familiares e cuidadores, e agregar valor
sobre a patologia e os fatores predisponentes de crises de
falcizagdo, bem como, tem-se a necessidade de desmistificar
concepgdes ¢ condutas que ndo possuem relagdo com a
doenca, como no caso da restri¢do alimentar.

Os dados contribuem para a realizagdo de parcerias
com instituigdes que atendam a esta demanda, na criag@o
de novos projetos, como os extensionistas vinculados
a instituigdes de ensino. As agdes voltadas para essa
clientela deveriam enfocar na educacéo e esclarecimento
das possibilidades de execugdo das atividades diarias, bem
como, nas possibilidades de participag@o e envolvimento em
tarefas do dia-a-dia no que se refere as atividades produtivas,
de autocuidado e de lazer, promovendo assim a qualidade
de vida e o desempenho ocupacional satisfatorio.
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ABSTRACT: Sickle cell anemia (SCA) configures itself as one of the genetic illness of a major
frequency in the world and in the Brazil and the disease has been described only in relation to its
implications in the function and structure of the body. This research aimed to analyze the occupational
performance of children/adolescents with a diagnostic of SCA, investigating the impact of the
pathology in the condition of their health. The data were collected through the Canadian Occupational
Performance Measure (COPM) with thirteen children/adolescent, and were considered from analysis
of the content. It was verified that the alterations obtained in the performance and in the satisfaction

not only occur as a result of organic dysfunction.
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