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RESUMO

Introducdo: A gestacdo é um processo biologico que acarreta mudancgas fisicas e
emocionais; para a mulher portadora da Doenca Falciforme esse processo € mais
complicado, pois além de lidar com essas mudancas, tem que enfrentar as complicacdes de
uma doencga crbnica e as dificuldades relacionadas a patologia. Objetivos: Apresentar as
dificuldades enfrentadas pelas gestantes portadoras da Doenca Falciforme; Investigar as
principais complicagbes clinicas que acometem as gestantes portadoras da Doenca
Falciforme. Metodologia: Trata-se de uma revisdo de literatura, de carater descritivo e
abordagem qualitativa, realizada através de um levantamento de estudos cientificos
publicados nas bases de dados: LILACS, SciELO, no periodo de 2010 a 2015. Resultados e
Discussfes: As complicagbes mais frequentes nas gestantes com Doenga Falciforme sdo
as crises algicas, as infec¢des urinarias, pneumonias. A maior dificuldade enfrentada foi a
dificuldade de acesso aos servicos de saude especializados, a auséncia de vagas em
maternidades de referéncia para gestacao de alto risco, e 0 momento da descoberta de uma
doenca crbnica na gestacdo. Consideracdes Finais: Ha um déficit no atendimento ofertado
a gestantes portadoras da doenca. Uma vez que um dos principios que rege o SUS € a
integralidade, a assisténcia deve ser ofertada visando o aspecto biopsicossocial.

Palavras-chave: Doenca falciforme. Gestantes. Desafios.

1. INTRODUCAO

A Doenga Falciforme (DF) de origem Africana, descrita pela primeira vez por
Herrick em 1910, trazida para o Brasil através do transporte de comercializacdo de
escravos, sendo considerada hoje a doenca genética mais comum no Brasil.>?

E caracterizada como uma alteracdo genética causada por uma mutacdo no
gene que produz a hemoglobina, transformando a hemoglobina normal denominada
(HbA) para hemoglobina S (HbS). A hemoglobina é responsavel por levar a
oxigenacdo aos tecidos e 6rgdos do corpo humano, ao sofrer essa alteracdo ela

adquire um formato de foice dificultando assim, o seu processo de oxigenacao,
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causando lesdes aos Orgaos e tecidos, que consequentemente apresentam seérias
complicacdes.'®

Por possuir uma elevada morbidade e alto indice de mortalidade, tem sido
apontada como uma questdo de saude publica. Segundo o Ministério da Saude a
regido Nordeste do Brasil apresenta a maior incidéncia do gene, sendo que o estado
da Bahia tem o maior indice de portadores da doenca falciforme, onde a prevaléncia
é de 5,5%, devido a grande concentracdo de afrodescendentes.™**

Portanto, além de ser a doenca hereditaria de maior prevaléncia no

Brasil, a anemia falciforme ainda acarreta uma elevada morbimortalidade, visto que
78,4% dos 6bitos por esta doenca ocorrem até os 29 anos de idade, sendo 37,5%
em menores de 09 anos, afetando diretamente a populacéo afrodescendente. Isso a
torna de grande importancia epidemiol6gica, motivo este que a mesma foi incluida
nas acdes da Politica Nacional de Atencéo Integral a Saude da Populacdo Negra, e
tem como subsidio o regulamento do SUS a Portaria GM/MS N° 2048 nos artigos
187 e 188 de 03 de setembro de 2010, que define as diretrizes da Politica Nacional
de Atencdo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme, no ambito do Sistema
Unico de Salde (SUS), onde a Secretaria de Atencdo a Saude tem a
responsabilidade de adotar todas as providéncias necessarias para implementacao
da Politica Nacional de Atencado Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias, garantindo aos portadores da DF uma rede de servigos
estruturada para oferecer a promocao, prevencao, diagnostico precoce, tratamento e
a reabilitacdo de agravos a saude, assim como uma equipe multiprofissional
especializada para atender essa demanda. **°

Além de a DF acarretar danos fisicos em decorréncia dos 6rgaos afetados,
também compromete a esfera psicossocial, fatores esses que podem levar a
reducao significativa da qualidade de vida do doente e de seus familiares. 2

Para as gestantes com anemia falciforme, a gravidez € uma situacao grave,
que pode deixa-la fragilizada e insegura. A gestacdo € um processo biolégico que
acarreta mudancas fisicas e emocionais, para a mulher portadora da DF esse
processo é mais complicado, pois além de lidar com essas mudancas, tem que

enfrentar as complicagbes de uma doenca cronica e as dificuldades relacionadas a
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patologia. Portanto vivenciar uma gestacao de risco principalmente sendo portador
de uma doenca crénica é muito dificil. >

Essa pesquisa tem como pergunta de investigacdo: Quais o0s desafios
enfrentados pelas gestantes portadoras da Doenca Falciforme. Considerando que a
doenca falciforme é uma doenca cronica, com maior prevaléncia na populacéo
afrodescendente, descrita como um problema de saude publica, torna essa pesquisa
de grande relevancia, pois tem como objetivos: Apresentar as dificuldades
enfrentadas pelas gestantes portadoras da DF, Identificar as principais complicacbes
clinicas que acometem as gestantes portadoras da DF.

Contribui também para que os profissionais de saude, os familiares dessas
gestantes, e a populacdo em geral, tenham um melhor entendimento acerca dessas
dificuldades e complica¢gOes e assim possam ter um olhar diferenciado, uma escuta
qualificada & essas mulheres, que precisam de um apoio em um momento tao
sensivel como a gestacdo. Pois assim proporcionara uma assisténcia mais
humanizada, reduzir o sofrimento, medos e anseios e consequentemente ofertar

uma melhor qualidade de vida para essas gestantes.

2. DESENVOLVIMENTO E APRESENTACAO DE RESULTADOS

Trata-se de uma pesquisa de revisdo de literatura, de carater descritivo e
abordagem qualitativa, realizada através de um levantamento de estudos cientificos
publicados nas bases de dados: LILACS (Literatura Latino-Americana em Ciéncias
de Saude), SciELO (Scientific Electronic Library).

A localizacdo dos estudos nas bases de dados se deu através de uma
pesquisa utilizando o0s seguintes descritores: Doenca Falciforme, gestantes,
desafios. Para obter um maior nimero de publicacdes foi necessario fazer um
cruzamento entre 0S mesmos.

Para selecionar os estudos foram aplicados como critérios de incluséo:
Estudos publicados no periodo de 2010 a 2015, disponibilizados na integra, na
lingua portuguesa, artigos originais, Teses e dissertagbes relacionadas ao tema
abordado; Assim, foram encontrados 11 estudos.

Os dados foram coletados nos meses de Julho a Novembro de 2016,

analisados de forma criteriosa através de leituras sistematicas e analiticas dos
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conteudos, e interpretados os pontos mais importantes para a realizacdo da
pesquisa considerando 0s objetivos propostos para o estudo, posteriormente foi feito
fichamentos com o0s pontos convergentes e divergentes entre 0s autores
selecionados, onde emergiram as categorias de analise: Principais complicacdes
clinicas que acometem as gestantes portadoras de DF. Dificuldades enfrentadas
pelas gestantes portadoras de DF.

O estudo atendeu os principios éticos regidos pela Resolucdo de numero
311/2007 do Conselho Federal de Enfermagem (COFEN), que preconiza o
cumprimento das questdes éticas, legais e dos direitos humanos, honestidade,
fidelidade, respeito ao direito das producdes cientificas, dos autores das obras
utilizadas no desenvolvimento da pesquisa, assim como a publicacdo dos resultados
da pesquisa a comunidade cientifica e a sociedade em geral.

O resultado desse artigo foi obtido a partir das andlises e discurssées dos
pontos convergentes e divergentes entre os autores das obras apresentadas no

quadro abaixo.

Quadro 1 — Caracterizacao das publicacdes cientificas selecionadas segundo autor,
ano de publicacao, titulo da obra e tipo de estudo

Autor Ano Titulo da obra Tipo de
estudo
Amaral, 2015 Perfil sociodemografico, econémico e Descritiva
Almeida de saude de adultos com doenca Quantitativa
Santos, falciforme

Oliveira, Lanza

Percepcédo de mulheres com anemia

Xavier, 2013 falciforme sobre a gestacédo: estudo Descritivo
Ferreira, exploratorio Qualitativo
Carvalho, Explorat6rio
Araujo,
Cordeiro
Barbosa, Dias, 2012 Gravidez na adolescéncia e sua Relato de caso
Abreu interacdo com a anemia falciforme.

Gravidez na paciente com Doenca
Costa 2012 Falciforme:Resultados maternos e Descritivo
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perinatais

Decisdes reprodutivas e triagem

Guedes 2012 neonatal: a perspectiva de mulheres Qualitativa

cuidadoras de criangas com doencga
falciforme

Estudo das complicacdes e fatores

Cardoso 2012 | determinantes de 6bito materno e near | Segmento de
miss em gestantes com Doenca corte mista
Falciforme

Fonte: Quadro elaborado pela prépria autora com base nos dados bibliografico.

Quadro 1 — (cont.) Caracterizacao das publicacdes cientificas selecionadas segundo
autor, ano de publicacéo, titulo da obra e tipo de estudo

Autor Ano Titulo da obra Tipo de estudo

Experiéncias reprodutivas de

Xavier 2011 mulheres com anemia Qualitativo
falciforme
Vivéncias sobre gravidez
Santos, Chavatal, 2011 | relatadas por mulheres com Qualitativo
Varga, Luiz.Turato anemia falciforme em

hospital universitario

Resultados maternos e

Nomura, lgai,Tosta, perinatais em gestacdes Retrospectivo e
Fonseca, 2010 complicadas por Doenca comparativo
Gualandro,Zugaib Ealciforme
Viana Junior,
Felix, Cipolotti 2010 Regularidade de ciclos e Estudo de caso
padrdo ovulatério em jovens
portadoras de anemia
falciforme
Cordeiro, Ferreira Narrativas de mulheres com Descritivo
2010 anemia falciforme Exploratério

Qualitativa

Fonte: Quadro elaborado pela prépria autora com base nos dados bibliograficos.

Das obras que compdem o estudo foram encontrados: 08 artigos nos quais

foram publicados 1 artigo em 2015, 01 artigo em 2013, 03 artigos em 2012, 01 artigo
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em 2011 e 02 artigos em 2010, sendo que a maior publicacdo de artigos que aborda
a tematica ocorreu no ano de 2012; 03 Dissertac6es de Mestrado 02 publicadas no
ano de 2012 e 01 em 2011.

Em relacdo aos tipos de estudos o quadro apresenta: 01 do tipo descritivo, 03
do tipo qualitativo, 02 do tipo descritivo qualitativo exploratorio, 01 do tipo descritivo
quantitativo, 02 relatos de caso, 01 Segmento de corte mista, e 01 do tipo
retrospectivo e comparativo.

Para embasamento referencial foram utilizados também dois documentos

oficiais e um manual do Ministério da Saude.

3.2 PRINCIPAIS COMPLICACOES CLINICAS QUE ACOMETEM AS GESTANTES
PORTADORAS DE DF

A doenca falciforme é a doenca genética que mais prevalece no Brasil, sua
causa € decorrente de uma mutacdo no gene da hemoglobina, originaria do
continente africano, trazido para as Ameéricas através dos escravos. Atualmente
encontra difundida em todo o Brasil. A hemoglobina é uma molécula responsavel por
levar a oxigenacao aos tecidos e 6rgaos do corpo humano, ao sofrer a mutacédo a
hemoglobina normal denominada (HbA) se transforma em hemoglobina S (HbS),
assim o seu processo de oxigenacéo torna se ineficaz, causando lesGes aos 6rgaos
e tecidos, que consequentemente apresentam sérias complicacées. 1

O estado da Bahia por apresentar um maior numero de afrodescentes, tem o
maior contingente de nascidos vivos por ano com a doenca, através de dados da
triagem neonatal, pode se afirmar que a proporcéo € de 1:650 na Bahia, 1:1300 no
Rio de Janeiro, 1:1400 em Pernambuco, maranhdo minas gerais e Goias, 1:1800
Espirito santos e 1:4000 no estado de sao Paulo. Sendo que no estado da Bahia o
traco falciforme esté presente em 1 a cada 17 criangas nascidas vivas. Essa grande
incidéncia de criancas com traco falciforme, possibilita que no futuro elas possam ter
filhos com a doenca falciforme, assim teremos uma geragéao imensa de criangas com
a doenca. Esses dados nos mostra que a doenca é predominante na Bahia, e se faz

necessario a implantagcdo de suporte para atendimento dessas criancas e

qualificacbes dos profissionais de saude, principalmente na atencdo basica, onde é
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realizado todo o trabalho de educacdo em saude, na tentativa de ofertar uma melhor
qualidade de vida a essa demanda. *

A DF por ser uma doenga cronica, com sinais e sintomas diversos pode
ocasionar diversas complicagdes e interfere diretamente no aspecto psicossocial dos
portadores. ’

Algumas mulheres portadoras de DF esperam apreensivas pela gestacao,
uma vez que a mesma nao impede que a mulher possa reproduzir normalmente.
Porém a gestante pode sofrer sérias complicacdes. % °

Na presente categoria 0s autores relatam as principais complica¢des clinicas
gue as gestantes portadoras da DF enfrentam.

Gestantes com a DF sofrem com complicagfes cronicas que podem interferir
diretamente na evolucdo da gestacdo. O indice de partos cesariano € elevado
devido as complicagbes maternas, a gestacdo € interrompida principalmente em
gestantes com necrose vascular da cabeca do fémur. Portanto elas devem ser
acompanhadas e monitoradas durante toda a gestacdo por uma equipe
especializada. *

As crises algicas sdo consideradas a complicacdo mais prevalente em
gestantes, caracterizada pela vaso-oclusédo, causando fortes dores nos bracos, nas
pernas, nas articulacbes, no térax, no abdébmen e nas costas. Sdo apontadas
também como a principal causa de internamento de gestantes com doenca
falciforme. *’

A doenca falciforme representa um elevado indice de gravidade para o
organismo materno e para o feto, as complicacdes clinicas mais frequentes em
gestantes falcemicas sdo as infec¢bes urinarias, que Sao responsaveis por uma
consideravel causa das morbidades. **

Xavier et al concorda que as crises algicas e as infec¢cdes predominaram
dentre as complicacfes sendo que as infec¢des urinarias teve maior frequéncia e as
pneumonias dominaram o segundo lugar.®

Em estudo populacional realizado nos Estados Unidos, mostrou que a chance
de pielonefrite foi 30% maior em gestantes com doenca falciforme em comparagao
com as gestantes que ndo apresentavam a doenga. As pneumonias sao a segunda

infeccdo mais frequente nas gestantes, cerca da metade das gestantes apresentam
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crises algicas durante a gestacdo, consequentemente as internacdes hospitalares
destas gestantes antes do parto estao relacionadas ao tratamento das crises algicas
e do quadro infeccioso decorrentes da patologia. Pesquisa ainda revela que a
complicagdo detectada com maior indice no momento do parto € a sindrome
toracica aguda, considerada uma complicacdo pulmonar grave em gestantes com
doenca falciforme, apontada como a principal causa de morte materna da
pesquisa.” ! 1

As crises dolorosas ocorrem geralmente no terceiro trimestre da gestacao e
pode se estender a ponto de nédo ter resolucdo até o parto. Portanto a gestacdo de
mulheres portadoras da doenca falciforme é marcada por grandes desafios devido
ao aumento dessas complicacdes, que pode evoluir para 6bitos maternos fetais. **

Ha uma maior prevaléncia de abortamento, morte neonatal ou natimorto em
mulheres com Doenca Falciforme quando comparados com mulheres no geral. Os
fatores que mais interferem de forma negativa no prognostico materno e fetais séo
as crises dolorosas, infec¢des, anemias, hemorragias e abortos. Situacdo esta que
compromete o estado emocional, causando medo, tristeza inseguranca a essas
mulheres. °

Muitas vezes as complicacbes causam grandes impactos emocionais e
psicolégicos quando a gestacao € interrompida por um aborto espontaneo, fato que
destr6i o sonho da maternidade e as levam a uma tristeza e frustacdo que pode
desencadear uma depressdo. Estudo relata que a capacidade de enfrentar os
desafios da doenca vem através do apoio social em especial do parceiro e
familiares, isso as tornam vencedoras, capazes de lidar com as complicacdes da

doenca. ®

3.3 DIFICULDADES ENFRENTADAS PELAS GESTANTES PORTADORAS DA
DOENCA FALCIFORME

Além das complicacdes clinicas essa categoria vem afirmar que as gestantes
enfrentam também dificuldades durante todo o periodo gestacional, como:
dificuldades de acesso aos servigos de saude especializados, auséncia de vagas em

maternidades de referencia para gestacéo de alto risco. 8
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As gestantes portadoras da DF fazem parte da classe socioeconémica menos
favorecida e enfrentam dificuldades de acesso aos servicos de saude
especializados, para realizar o sonho da maternidade de forma segura. *

Apesar de serem implantadas novas politicas publicas para tratamento e
diagnoéstico da DF, no Brasil ainda ha um déficit na oferta desses atendimentos,
assim como a falta de estrutura e capacitagéo dos profissionais. *

O Ministério da Saude preconiza que quando o diagnostico € precoce a
gestante deve ser encaminha ao pré-natal de alto risco, para receber toda a
orientacdo necessaria acerca da doenca, da sua condicdo genética, dos riscos, das
complicacBes futuras que podem ser evitadas com o autocuidado, e ter uma
assisténcia multiprofissional especializada. Porém em muitos casos a doenca é
diagnosticada tardiamente, existem mulheres que sé descobriram a doenca na
gestacdo, contudo aumenta a taxa de letalidade em gestantes. *

O momento de maior dificuldade dessas mulheres € a descoberta da doenca,
o fato de receber o diagnostico de uma doenca cronica, incuravel, na gestacéao
principalmente em uma fase em que a mulher esta sensivel, como a gestacéo,
interfere diretamente no estado psicolégico e na qualidade de vida pois um momento
gue seria de satisfacdo torna se marcado por medo e inseguranca. Portanto, a
equipe multidisciplinar deve estar preparada para prestar uma assisténcia de
qualidade e oferecer um apoio para essas mulheres. *°

Para facilitar esse diagndstico foi implantado através da Portaria GM/SM n°
650/2011, a realizacdo do exame que detecta a doenca, a eletroforése de
hemoglobina, no pré - natal custeado pelo SUS. Esse avan¢o promove a reducdo da
taxa de morbidade e letalidade na gestacdo. *

A falta de apoio do parceiro e muitas vezes da familia, o medo de ter uma
crianca com a doenca falciforme, o déficit de estrutura do servico de
acompanhamento de criancas falcemicas, as condicbes socioecondmicas do casal,
sao dificuldades que muitas vezes levam a decisdo do aborto ilegal. ®

Por outro lado mais de um terco das gestacbes relacionada a Doenca
Falciforme evolui para aborto espontaneo, morte do feto, ou até mesmo do neonato.

E fato que esta problematica interfere no estado emocional e psicolégico do casal. =
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Essas dificuldades seriam sanadas através do aconselhamento genético, que
tem como objetivo esclarecer o casal a sua condicdo genética, 0S riscos que a
doenca pode causar na gestacdo; o acompanhamento social que minimizara as
dificuldades de enfrentamento da doenca. Essa conduta nao retira o direito de
reproducao e sim esclarece e prepara para a tomada da decisao, reduzindo as taxas

de abortos ilegais. ** *°

3. CONCLUSAO OU CONSIDERACOES FINAIS

A doenca falciforme é um problema de saude publica que acomete com maior
frequéncia as pessoas menos favorecidas, por apresentar diversas complicagdes
cronicas essas pessoas necessitam de um atendimento especializado, a fim de
minimizar o sofrimento e ter uma qualidade de vida. As gestantes falcemicas além
de sofrer com as complica¢des clinicas que a doenca desencadeia, ainda enfrentam
a falta de servicos especializados para realizar o sonho de ser mée de forma segura.
Apesar de jé existir politicas publicas que abrange a DF, ainda ha um déficit no
atendimento ofertado a gestantes portadoras da doenca. Uma vez que um dos
principios que rege o SUS ¢€ a integralidade, a assisténcia deve ser ofertada visando
0 aspecto biopsicossocial. Portanto esses sofrimentos seriam minimizados com a
implantacdo de novos pontos de referéncia, que possam atender as gestantes de
alto risco de forma integral através de uma assisténcia multiprofissional humanizada,
para tal os profissionais que estdo nessa linha de cuidado devem ser treinados e
capacitados, para ofertar a melhor assisténcia possivel a essas gestantes que
muitas vezes encontram se fragilizadas por conta das complicacdes clinicas e da
peregrinagdo em busca de atendimento especializado. 15 Sugere se também que os
pesquisadores realizem estudos a cerca dessa tematica, pois existem muitas obras
abordando a Doenca Falciforme, porém h& poucas publica¢cdes que contextualizam

a doenca na gestacéao.
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