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UMA RFLEXION SOBRE LA GESTION DE A FAMILIA DE LO NINO COM ENFERMEDAD DE CELULAS FALCIFORMES
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RESUMO

Objetivo: suscitar uma breve reflexao acerca de elementos que envolvem o manejo familiar da crianca com doenca
falciforme. Método: trata-se de uma reflexdo teorica, com revisao de literatura para respaldar as questdes norteadoras: o
que é manejo familiar e quais sdo os seus principais aspectos que norteiam a assisténcia voltada a crianca nesta condicao?
Os artigos selecionados foram analisados segundo a técnica de analise textual, surgindo duas categorias: “Impacto da
doenca cronica na crianca e familia” e “Manejo familiar da crianca com doenca falciforme e o papel da enfermagem”.
Resultados: a doenca falciforme é uma condicao cronica em que ha a necessidade de cuidado continuo no domicilio. Para
atender as familias, o profissional de salde precisa conhecer a rede social e de suporte dessa familia, bem como, a
estrutura familiar, o cuidador principal e como os membros da familia manejam a doenca no cotidiano. Esse contexto
possibilita tracar acdes de salde para a crianca e sua familia. Conclusdo: conhecer os diferentes manejos familiares
permite que profissionais de saude, entre eles, a enfermagem possam auxilia-los no enfrentamento da doenca
favorecendo o alcance da assisténcia integral a crianca com doenca falciforme.

Descritores: Crianca; Doenca cronica; Familia; Enfermagem.

ABSTRACT

Objetivo: suscitar uma breve reflexao acerca de elementos que envolvem o manejo familiar da crianca com doenca
falciforme. Método: trata-se de uma reflexao tedrica, com revisao de literatura para respaldar as questdes norteadoras: o
que é manejo familiar e quais sdo os seus principais aspectos que norteiam a assisténcia voltada a crianca nesta condicao?
Os artigos selecionados foram analisados segundo a técnica de analise textual, surgindo duas categorias: “Impacto da
doenca cronica na crianca e familia” e “Manejo familiar da crianca com doenca falciforme e o papel da enfermagem”.
Resultados: a doenca falciforme é uma condicao cronica em que ha a necessidade de cuidado continuo no domicilio. Para
atender as familias, o profissional de salde precisa conhecer a rede social e de suporte dessa familia, bem como, a
estrutura familiar, o cuidador principal e como os membros da familia manejam a doenca no cotidiano. Esse contexto
possibilita tracar acdes de salde para a crianca e sua familia. Conclusdo: conhecer os diferentes manejos familiares
permite que profissionais de saude, entre eles, a enfermagem possam auxilid-los no enfrentamento da doenca
favorecendo o alcance da assisténcia integral a crianca com doenca falciforme.

Descritores: Crianca; Doenca cronica; Familia; Enfermagem.

RESUMEN
Objetivo: reflexionar sobre algunos elementos que implican la gestion de la familia de los nifios con enfermedad de

células falciformes. Método: es una reflexion tedrica, con la revision de la literatura para apoyar las preguntas: ;qué es la
gestion familiar y cuales son sus principales aspectos que guian la atencion centrada en los nifios en esta condicion? Los
articulos seleccionados fueron analizados utilizando la técnica de analisis textual, surgiendo dos categorias: "Impacto de la
enfermedad cronica en el nifio y la familia” y "Gestion de la familia de los nifios con enfermedad de células falciformes y el
papel de la enfermeria.” Resultados: La enfermedad de células falciformes es un trastorno en el que existe la necesidad
de atencién continuada. Para apoyar a las familas los profesionales de la salud necesitan conocer la red social y el apoyo
de la familia, asi como la estructura familiar, quién el cuidador del nifio es, y como la familia maneja la enfermedad todos
los dias. Este contexto permite rastrear las intervenciones de salud para el nifo y su familia. Conclusién: conocer las
diferentes gestiones de la familia permite a los profesionales de la salud, incluyendo, la enfermeria ayudar a las familias a
lo que hacer frente a la enfermedad favoreciendo alcanzar una asistencia integral a los nifios con enfermedad de células
falciformes.

Descriptores: Nifo; Enfermedad cronica; Familia; Enfermeria.
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INTRODUCAO Com esta alteracao, uma hemoglobina
anormal surge, a hemoglobina (HbS) que

A doenca falciforme pertence a um interfere na estrutura fisico-quimica da
grupo de alteracbes genéticas em que a molécula  da  hemoglobina  (HbA)?,
hemoglobina (HbA) dos individuos afetados & consequentemente  a  presenca  desta
modificada por meio de mutacdo do gene da hemoglobina  variante S nas hemacias
globina beta da hemoglobina®. desencadeia manifestacoes clinicas devido aos
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fendmenos vaso-oclusivos e a hemdlise
cronica®.

A génese da doenca ocorreu na Africa e
disseminou-se pelas Américas por meio da
Atualmente

imigracao dos escravos.

encontramos individuos com doenca
falciforme e portadores do traco falcémico
pela Europa e Asia. Em nosso pais, ela
espalhou-se de forma heterogénea e atinge
individuos negros, pardos e brancos. Na regiao
sudeste segundo o Ministério da Saude “a
prevaléncia média de heterozigotos
(portadores) é 2%, valor que sobe cerca de 6 a
10% entre negros”®. As estimativas com base
nessa prevaléncia sugere que mais de 2
milhdes sao de portadores do gene HbS e mais
de 8.000 estao afetados pela forma
homozigoética (HbSS)™.

Segundo o Ministério da Saide®, dados
do Programa Nacional de Triagem Neonatal
mostram que no Estado da Bahia a incidéncia
da doenca falciforme é de 1:650, enquanto a
do Traco Falciforme é de 1:17, entre os
nascidos vivos. No Rio de Janeiro 1:1200 para
a doenca e 1:21 de traco. Em Minas Gerais €
na proporcao de 1:1400 com a doenca e de
1:23 com Traco Falciforme. Com base nesses
dados calcula-se que nascam, por ano, no pais
cerca de 3.500 «criancas com doenca
falciforme e 200.000 portadores de traco.

Embora a Doenca Falciforme determine
altas taxas de morbidade, a mortalidade tem
diminuido com o uso de medicamentos que
previnem complicacées como o acidente
vascular encefalico (AVE) e convulsdes, e
ainda auxiliam nas crises dolorosas.

Porém, ela ainda continua sendo
caracterizada como um problema de salde
publica devido a sua importancia
hematoldgica, clinica, genética,
antropologica, epidemiolodgica e por se tratar
de uma doenca cronica”.

Os sintomas iniciais da Doenca
Falciforme aparecem por volta do sexto més
de vida ja que no sangue do recém-nascido

ainda ha predominancia das cadeias gama e
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da hemoglobina fetal®®, apds esse periodo, as
cadeias de beta-globina cumprem mais
intensamente a sua funcao e surgem as
manifestacdes da doenca.

As primeiras manifestacées infantis
estdo relacionadas as crises dolorosas,
“sindrome  mao-pé”,

dactilite

iniciando-se  com
consequente a isquémica
desencadeada pelo fendmeno de vasoclusao®.
Estas reacoes dolorosas tendem a ser intensas
e progressivas porque a hipoxia tecidual
provoca a lesao do tecido e estimula a
percepcao nociceptiva do centro da dor e
assim 0s componentes neuropaticos
desencadeiam a sensacao de queimacao e
dorméncia principalmente nos 0ssos como
Umero, tibia e fémur.

No periodo que compreende as idades
entre seis a doze anos as crises passam a ser
mais intensas com crises dolorosas de
repeticao, infeccdes, anemia crénica, ictericia
e gradativamente aumenta-se o0 risco de
complicacées ja mencionadas como o AVE.
Acima desta faixa etaria, ainda encontramos
complicacoes oculares, priapismo, Ulcera de
membros inferiores, atraso de crescimento e
de caracteres sexuais, incluindo menarca e
primeira ejaculacao tardia®.

As infeccoes decorrem da asplenia
funcional e podem evoluir para septicemia,
choque séptico e dbito se nao forem tratados
rapidamente®. Por isso, é importante que os
pais sejam orientados a procurarem 0O servico
de saude quando a crianca apresenta febre, a
fim de avaliar o quadro e prevenir
complicacoes.

Os sintomas de palidez slbita,
esplenomegalia, queda da hemoglobina maior
ou igual a 2g/dl em relacao aos valores basais
que a crianca apresenta sugere o fendomeno de
sequestro esplénico, que necessita imediato
tratamento devido ao risco de choque
hipovolémico, esse sintoma podera estar ou
nao associado a infeccbes virais ou
bacterianas e também a sindrome toracica

aguda'”.
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Ja o AVE é uma complicacao neuroldgica
grave, em criancas apresenta-se na forma
isquémica e em adolescentes na condicao
hemorragica desencadeando hemiparesia,
hemianestesia, déficits visuais, convulsoes e
coma. Atualmente a Portaria SAS/MS n° 473,
de 26 de abril de 2013 estabeleceu o
protocolo de uso do Doppler Transcraniano
como procedimento ambulatorial visando
prevenir o AVE em individuos falciformes, o
que minimiza possiveis sequelas neurologicas
aumentando a sobrevida e qualidade de vida
de criancas e adolescentes.

Frente a essa complexidade de sintomas
e possiveis complicacdes, ha recorrentes
hospitalizacées que acabam modificando o
cotidiano das criancas e de suas familias, pois
a condicdo cronica envolve tratamentos
prolongados que se estendem para o domicilio
e ocorrem de forma imprevisivel,
sobrecarregando os familiares e mais
intensamente o cuidador®.

Desse modo, cada familia, enquanto
uma unidade, responde de diferentes modos a
doenca crénica, esse processo & conhecido
como manejo familiar®. Assim, a partir do
conhecimento do manejo de cada familia
frente a doenca falciforme, é possivel obter
subsidios para acoes de salde personalizadas,
e que contribuem na qualidade de vida das
criancas falcémicas e de suas familias.

Acredita-se que o compartilhar de ideias
desperte nos profissionais de salde o interesse
em atualizar-se na area da familia com foco
na crianca com doenca cronica, e para as
familias, uma autorreflexao sobre a sua
propria experiéncia de manejo da doenca
falciforme, principalmente para o cuidador
principal, visando uma reelaboracao dos
cuidados diarios a crianca na dinamica
familiar.

Nesse contexto, o presente estudo tem
como objetivo suscitar uma breve reflexao
acerca de elementos que envolvem o manejo

familiar da crianca com doenca falciforme.
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METODOS

Trata-se de uma reflexao tedrica acerca
do manejo familiar frente aos cuidados com a
crianca portadora de doenca falciforme,
partindo das seguintes questdes norteadoras:
0 que € manejo familiar e quais sdao os seus
principais aspectos que norteiam a assisténcia
voltada a crianca nesta condicao?

Desse modo, buscaram-se os artigos
cientificos completos, disponiveis online e
publicados na lingua portuguesa, inglesa e
espanhola no periodo de 2004 a 2014. Foram
excluidos textos de dissertacoes, teses e
manuais. Os estudos foram selecionados na
Biblioteca Virtual de Saude (BVS), a partir das
bases de dados Literatura Latino-Americana e
do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs) e
Scientific Electronic Library Online (Scielo) e
Literatura Internacional em Ciéncias da Salude
(Medline).

Para a busca desses artigos dos Ultimos
dez anos, periodo compreendido entre 2004-
2014, a coleta de dados ocorreu durante os
meses de marco a julho de 2014. Foram
utilizadas as palavras-chave com as seguintes
combinacgdes: “doenca falciforme e crianca”;
“crianca com doenca falciforme e familia”;
“crianca com doenca cronica e familia”; e
“manejo familiar da crianca com doenca
falciforme”.

Os dados foram analisados seguindo a
técnica de analise textual que se configura em
ferramenta analitica para os estudos
cientificos"?. Assim, os artigos que atendiam
os critérios de inclusao anteriormente
mencionados foram selecionados.

A analise foi composta de trés etapas:
em uma primeira etapa foram lidos os titulos
e resumos extraindo-se os artigos que
continham as palavras-chave da tematica.

Na segunda etapa foram lidos os resumos
e os artigos que condiziam com o objetivo
proposto, os quais, foram arquivados e lidos

na integra.
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E na terceira etapa, os estudos foram
lidos em profundidade buscando-se a
impregnacao do material a fim de descobrir os
nucleos de sentido relevantes e que se
repetiam ao longo das leituras, essa trajetoria
permitiu encontrar respostas para as questoes
norteadoras da

presente  investigacao

reflexiva'.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir das ideias tematicas contidas
nos artigos, surgiram duas categorias:
“Impacto da doenca cronica na crianca e
familia” e “Manejo familiar da crianca com

Doenca Falciforme e o papel da enfermagem”.

Impacto da doenca cronica na crianca e

familia

A familia é uma instituicao criada pelo
homem incluindo os seus semelhantes e, que
assume em situacées e em tempo distintos o
cuidado em relacao aos seus membros.
Basicamente ela mantém relacdes internas
entre si e externamente com a sociedade, por
isso sofre influéncias do contexto histérico e
social ao longo do tempo''?.

Desse modo, antes de trabalhar com
familias, os profissionais de salde devem
estar aptos a conhecer quem € essa familia,
como ela esta inserida na sociedade, quais sao
0s seus membros, quais sao os seus valores

socioculturais"®

, bem como, suas relacoes
frente as redes sociais e de apoio.

Frente ao exposto, especificamente na
enfermagem, ha uma evolucdo em estudos na
area de familia relacionados ao entendimento
sistémico desta unidade e suas experiéncias
com problemas de satde ¥, o que permite na
pratica clinica reunir dados, identificar os
problemas de salude e tracar planos para o
tratamento de doencas, principalmente
quando a doenca é cronica exigindo da familia
esforcos para a adaptacao ao novo.

A doenca cronica na crianca modifica o

cotidiano da familia devido as limitacoes
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organicas, emocionais e sociais impostas pela
enfermidade!", a partir da descoberta inicia-
se uma luta para confirmar o diagnostico, o
tratamento e as chances de cura. Infelizmente
quando é dada a noticia “incuravel”, a familia
passa por fases de negacao e desespero
adquirindo ao longo da experiéncia a
capacidade de enfrentamento na busca do
viver em equilibrio, o que é muito dificil.

No caso da Doenca Falciforme, a
crianca é diagnosticada apo6s o nascimento por
meio do teste de triagem neonatal, mas os
sintomas como ja mencionados s6 aparecem
por volta do sexto més de vida, é a partir
deste momento que a familia percebe mais
intensamente a gravidade da doenca, o filho
sonhado torna-se especial e necessitara de
tratamento intensivo, com acompanhamento
constante e orientacdes adequadas para
prevenir complicacoes.

Um estudo'® sobre a experiéncia da
familia na doenca cronica da crianca, reforca
a ideia de que a familia sente-se fora do
controle, ela nao sabe se conseguira continuar
vivendo com o sofrimento e se ela tera
condicoes de ajudar a crianca. Por isso, e para
isto, € que a familia precisa ser encorajada a
cuidar da crianca com doenca falciforme de
forma segura e autonoma, porque ela é a
extensao do cuidado apds as hospitalizacoes e
procedimentos como hemotransfusdes que a
crianca recebera ao longo de sua vida.

As hospitalizacées de repeticao, em
que a familia vivencia os procedimentos
invasivos na crianca como as venopuncoes e
administracbes de medicamentos, gera o
sofrimento e o medo da perda do filho "),
Além disso, a crianca tem o seu dia a dia
modificado, é afastado de sua rotina, das
brincadeiras, da escola, do convivio com os
amigos e outros membros da familia que nao
podem estar o tempo todo no hospital,
estando apenas no momento das visitas.

A doenca crénica na infancia leva a
familia a um evento inesperado em que os
decisGes

individuos precisam tomar
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importantes como, quem cuidara da crianca e
quem deixara de trabalhar para cuida-la.
Normalmente o cuidador principal é mae, ela
€ a precursora do cuidado no seio familiar, ela
assumira o duplo papel de ser mae e
cuidadora de um filho doente cronico"”.
Nesse sentido, a familia passa a
instituir mecanismos de aceitacao da doenca
e, pode «criar a crianca tentando
superprotegé-la, o que precisa  ser
supervisionado  pelos  profissionais  que
acompanham o caso para que a crianca hao se
sinta incapaz de viver e conviver em
sociedade. Logo, o impacto da doenca leva a
um desgaste fisico intenso, a familia passa por
periodos de maior ou menor controle da
doenca, sentindo-se perdida com momentos
de esperanca e desesperanca. A partir deste
momento, a familia busca meios para superar
a situacao, entre eles, o apoio espiritual,
comunitario, familiar e profissional para

enfrentar o manejo da doenca''®.

Manejo familiar da crianca com Doenca

Falciforme e o papel da enfermagem

A expressao manejo familiar é definida
como “[...] o papel da familia enquanto
responde ativamente a doenca e diferentes
situacdes de cuidado a saude”,

Os trabalhos iniciais que exploraram a
dimensao de manejo familiar partiram de uma

abordagem a!'#19

quantitativ em que
instrumentos de medida do manejo familiar
foram mensurados em criancas com asma, a
fim de identificar e compreender a resposta
familiar frente a esta experiéncia, o que
gerou escalas para guiar a avaliacao e
intervencao junto as familias. Os mesmos
autores defendem que a resposta familiar aos
sintomas de uma doenca cronica é primordial
para a eficacia do tratamento, embora a
doenca seja incuravel.

Nesta otica, os trabalhos qualitativos
foram desenvolvidos considerando que é

importante a identificacao de padrdes de

A reflection on family management...
resposta familiar nas condicdoes de doenca
cronica para tracar metas que incluam a
avaliacdo e intervencdo com estas familias"""

20-21)

Na atualidade, 0s estudos
internacionais sobre o manejo familiar
conhecido por “estilo de manejo familiar”
vém corroborando nas investigacoes que
abordam familia e doenca cronica, assim
pesquisar os estilos que cada familia assume
frente aos cuidados com a crianca permite
decifrar  tipologias de comportamento
familiar. Esta busca comporta “[...] aplicar
intervencoes personalizadas (...) para as
familias individualmente”®”,

E valido ressaltar que a partir da
compreensao dos estilos de manejo familiar, é
possivel conhecer aspectos que permeiam a
vida da familia e essa enquanto uma unidade
responde a doenca. Neste sentido, a tese
brasileira intitulada “Manejo familiar no

»(21) vem

transplante hepatico da crianca
agregar o conhecimento nesta area do manejo
trazendo como principais resultados, os
multiplos sentimentos que a familia tem em
relacdo a crianca desde “fragil” até “normal”
e, a condicao do transplante como um item
“ameacador” e “exaustivo”, estas definicoes
que emergiram da producao de dados da
referida tese, mostram que estas
identificacoes moldam os comportamentos de
manejo das familias que modificam-se de
acordo com as experiéncias vividas antes,
durante e apos o transplante.

Reafirma-se aqui, a importancia de
conhecer e de se apropriar dos estudos sobre
0 manejo para o alcance de uma intervencao
efetiva com as familias de criancas com
doenca cronica.

No campo da doenca falciforme, esta
reflexao teodrica permitiu encontrar nas bases
de dados LILACS e SCIELO duplamente dois
estudos com familias, um sendo pesquisa de
campo e outro como revisao de literatura,
ambos da Revista Brasileira de Hematologia e

Hemoterapia®?’.Na base de dados MEDLINE
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encontrou-se sete artigos®?*?2>26:27-28:29-30)

que
exploraram o tema familia da crianca com
Doenca Falciforme sob diferentes aspectos, a
saber: “Enfrentamento e impacto da doenca
nos pais” e “Efeitos psicoldgicos sobre os
irmaos da crianca com Doenca Falciforme”.

Estes artigos versam sobre o cotidiano
das familias e afirmam que as vidas dos
envolvidos foram profundamente modificadas
pela doenca, conforme as concepcoes
descritas a seguir.

Notou-se que o cuidado a crianca
envolve uma variedade de tarefas que sao
potencialmente estressantes®” e que incluem
a administracao de medicamentos, nutricao
adequada, controle da dor e organizacao da
crianca na rotina escolar (necessidade de
orientar educadores sobre a diminuicao de
esforcos fisicos, ja que a crianca tem uma
hipoxia tecidual), além disso, precisa
enfrentar as  recorrentes  internacoes
hospitalares. Sendo assim, a familia enfrenta
situacoes de adversidades e precisa de apoio
para tornar-se resiliente frente ao manejo da
crianca com Doenca Falciforme.

Nesse contexto, entre os obstaculos a
serem superados, se revela a realidade das
maes que para gerarem renda, procuram por
trabalhos que sejam realizados em casa, ja
que precisam dispensar cuidados ao filho com
doenca cronica e, ainda como ela ¢ a principal
cuidadora da crianca, ha nitidamente uma
sobrecarga materna®. Em contrapartida,
quando essa mae consegue dividir o manejo
do cuidado com os outros membros da familia,
ha a necessidade de que esta conduta seja
orientada por uma equipe multiprofissional
para que nao afete as relagcoes
intrafamiliares, principalmente com os irmaos
da crianca, pois eles também precisam do
cuidado desta familia.

Evidenciou-se que a crianca com
doenca falciforme precisa de
acompanhamento domiciliar ao longo da vida
e esta condicio cronica permite a

enfermagem uma aproximacao junto a familia
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garantindo o conhecimento e intervencao
diante de suas demandas®?.

A visita domiciliar € um espaco
privilegiado porque favorece esse contato com
os membros da familia e, permite conhecer a
estrutura familiar por meio da construcao de
genograma e ecomapa'’®; além de identificar
o principal cuidador, o cotidiano familiar, as
condicoes familiares de enfrentamento da
doenca cronica e seus comportamentos para o
manejo de cuidados a crianca.

Portanto, a atencao as familias e a
comunidade é o objetivo central da visita
domiciliar, sendo entendidas, familia e
comunidade, como entidades influenciadoras
no processo de adoecer dos individuos, os
quais sao regidos pelas relacées que
estabelecem nos contextos em que estao
inseridos. Compreender o contexto de vida
destas criancas e de suas familias permite
novas demarcacoes conceituais e,
consequentemente o planejamento das acoes
considerando o modo de vida e os recursos de
que as familias dispéem, suas articulacoes
com a rede social e de apoio que as auxiliam
neste percurso da doenca®'??,

Com esse olhar, a assisténcia de
enfermagem no manejo da Doenca Falciforme
deve propiciar uma avaliacao detalhada sobre
o empoderamento desta familia em relacao a
doenca e ao cuidado, permitindo intervencoes
que favorecam a autonomia, a superacao de
desafios e o0 ajustamento da unidade

familiar® 23,

CONSIDERAGOES FINAIS

A presente reflexao tedrica propiciou
conhecer elementos que envolvem o manejo
familiar da crianca com Doenca Falciforme
por meio de estudos nacionais e internacionais
envolvidos com a tematica.

Percebe-se que a Doenca Falciforme é
uma condicao cronica que causa um impacto
na familia. Ao se depararem com o
diagndstico de seus filhos, os pais sentem-se

angustiados passando por uma fase de
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negacao, sofrimento e dlvidas até aceitarem
a verdade.

O manejo familiar de criancas com
doenca falciforme envolve atividades da
rotina comum, que sao modificadas por
cuidados especificos a crianca doente.

Desse modo, cada familia adquire o seu
jeito, ou seja, o seu estilo de manejar a
situacdo. Assim, ha mudancas sociais,
culturais e de ordem financeira que impactam
a vida de todos os membros.

Por isso, os profissionais de saude devem
estar envolvidos, conhecendo os membros da
familia, suas relacdes intra e extrafamiliares,
o gerenciamento do cuidado no domicilio e as
principais redes de apoio e social que
subsidiam o cotidiano desses sujeitos, a fim de
tracar acdes que possam auxilia-los no
cuidado diario com a crianca falcémica.

Os estudos sobre manejo familiar
internacionalmente conhecido por “estilo de
manejo familiar” vém apontando para a
necessidade de aprofundamento nesta area
que envolve a diade: familia e crianca com
doenca cronica.

Nesse sentido, esta reflexao revelou
uma escassa e incipiente producdao nacional
sobre o manejo familiar no tocante a crianca
com Doenca Falciforme.

Os artigos pesquisados trouxeram
experiéncias de alguns membros da familia
frente a situacao da doenca cronica, mas nao
dos “manejos familiares”, exceto na literatura
internacional, que trouxe contribuicbes do
manejo de familias, como exemplo, a crianca
asmatica.

Porém, ainda nao relacionado a crianca
com Doenca Falciforme, o que reforca a
necessidade de estudos que contribuam com
as familias que vivenciam esta situacao e,
também, para a producao do conhecimento
nas areas da crianca e familia.

Desse modo, destaca-se a importancia
de conhecer os diferentes tipos de manejo
familiar, para que os profissionais de saude,

entre eles os da enfermagem, possam auxilia-

A reflection on family management...
los no enfrentamento da doenca favorecendo
o alcance da assisténcia integral a crianca

com Doenca Falciforme.
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