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RESUMO

A Doenga Falciforme (DF) ¢ uma hemoglobinopatia hereditaria de grande relevancia
epidemioldgica, considerada problema de salde publica global devido a sua elevada
morbimortalidade e impacto social. No Brasil, € uma das condi¢bes genéticas mais
incidentes, com aproximadamente 3.500 novos casos por ano, afetando, sobretudo,
populacbes em situacdo de vulnerabilidade. O curso cronico da DF impde demandas
complexas e continuas de cuidado, que extrapolam o ambito clinico e recaem
majoritariamente sobre o nicleo familiar, configurando a familia como principal rede de
suporte no enfrentamento da doenca. Nesse contexto, torna-se fundamental compreender
como os familiares vivenciam o processo de cuidar, organizam estratégias de
enfrentamento e respondem as mdltiplas exigéncias impostas pela enfermidade. O
objetivo deste estudo foi mapear as evidéncias cientificas disponiveis acerca do suporte
oferecido pelas familias as pessoas com DF, por meio de uma revisdo integrativa da
literatura. A pesquisa foi conduzida segundo as diretrizes metodoldgicas do Instituto
Joanna Briggs (JBI), com busca realizada nas bases SCiELO e PubMed, utilizando
descritores em portugués e inglés relacionados a “familia” e “doenga falciforme”. Foram
identificados 354 artigos, dos quais 18 compuseram o corpus final apds aplicagdo dos
critérios de inclusdo e exclusdo. Os estudos incluidos, publicados entre 2020 e 2024,
contemplaram diferentes delineamentos metodoldgicos, com predominancia de pesquisas
quantitativas transversais, além de investigacfes qualitativas e revisdes narrativas. A
andlise das evidéncias revelou que a familia exerce papel central no cuidado diario da
pessoa com DF, assumindo responsabilidades praticas, como manejo das crises dolorosas,
acompanhamento as consultas, incentivo a adesdo terapéutica e organizacdo de rotinas,
bem como funcdes afetivas e emocionais, que fortalecem a resiliéncia e contribuem para
a adaptacdo as exigéncias da doenca. Apesar da diversidade de contextos geogréficos
investigados, foi recorrente a identificacdo de sobrecarga emocional e financeira entre os
cuidadores, além da necessidade de maior suporte institucional e multiprofissional.
Ademais, observou-se que o vinculo familiar e a rede de apoio social se configuram como
fatores protetores, capazes de mitigar o estresse e favorecer a qualidade de vida dos
individuos com DF. Conclui-se que a familia é protagonista no cuidado as pessoas com
DF, desempenhando fungdes indispensaveis a manutencdo da saude, ao enfrentamento



das complicagdes e a promogdo da qualidade de vida. Entretanto, os achados também
apontam para a necessidade urgente de fortalecimento das politicas publicas e da
assisténcia multiprofissional, de modo a apoiar os familiares em suas préaticas de cuidado
e assegurar maior integralidade no acompanhamento das pessoas com DF. Assim, este
estudo contribui para ampliar a visibilidade cientifica sobre o papel da familia no contexto
da DF, além de subsidiar futuras pesquisas e intervencdes em salde que reconhecam e
valorizem o nucleo familiar como eixo estruturante do cuidado.
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