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RESUMO

A Anemia Falciforme € uma doenca de alta morbinfidede, com incidéncia em todo Brasil, com
destaque para regido Nordeste. As dificuldadesagasspelos pacientes e seus familiares nos niveis
de saude do SUS pela falta de atendimento humanizathhecimento dos profissionais sobre as
especificidades da patologia, implementacdo daiigaal publicas, sdo referidas como principais
fatores limitantes da assisténcia a salde aosdpoesade Anemia Falciform@®bjetivo: Identificar as
dificuldades para obtencdo de uma assisténcia éesad ambito do Sistema Unico de Salde.
Metodologia Trata-se de uma revisdo de literatura, qualdaéwdescritiva, desenvolvida através de
publicacBes eletrdnicas nos periodos de 2010 a 2@1fhgua portuguesa e inglefesultados Os
resultados obtidos afirmam a falta de capacitag@opdofissionais de saude, a demora e ineficacia no
atendimento, a deficiéncia na fiscalizagdo da ipaelit implantadas, estrutura e material nas
emergéncias sdo fatores relevante para a caréacasgisténcia a saude que sofre o portador de
Anemia Falciforme e seu familig€onsidera¢des FinaisConclui-se que é necessaria a realizacao de
estudos, fiscaliza¢@o das politicas publicas imptias, estruturagdo das emergéncias, campanhas e
acdes, que possam atrair a populacdo para o camdrgo da doenca e diagndstico precoce.

Palavras-chave:Anemia Falciforme. SUS .Doenca Falciforme.

PATIENTS WITH SICKLE CELL DISEASE: DIFFICULTIES IN  THE
SERVICES PROVIDED BY SUS

Abstract

Sickle Cell Anemia is a high mortality disease,eafing around Brazil, especially the Northeast.
Difficulties past by patients and their families 8US health levels by the lack of humane care,
knowledge of the professionals on the specificshef pathology, implementing public policies, are
referred to as the main limiting factors of healtlre to patients with SickBackground: Sickle Cell
Anemia is a high mortality disease, affecting aBnazil, especially the Northeast. Difficulties past
by patients and their families in SUS health levgjsthe lack of humane care, knowledge of the
professionals on the specifics of the pathologypl@menting public policies, are referred to as the
main limiting factors of health care to patientghabickle Cell AnemiaObjective: To identify the
difficulties in obtaining a health care under thatiNnal Health SystemMethodology. This is a
literature review, qualitative and descriptive, eleped through electronic publications in the perio
2010-2015 in Portuguese and Englistesults The results affirm the lack of training of health
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professionals, the delay and ineffectiveness iwiser disability in monitoring the implemented
policies, structure and material in emergencieg@evant factors for the lack of health care geffe
by the carrier Sickle Cell anemia and his familinal Thoughts: It is concluded that it is necessary to
carry out studies, monitoring of implemented pulgdicies, structuring of emergencies, campaigns
and actions that can attract people to the knovdedghe disease and early diagnosis.

Keywords: Sickle Cell Anemia. SUS .Disease Sickle.

1 INTRODUCAO

A Anemia Falciforme (AF), destaca-se por apresentaportancia clinica,
hematoldgica, bioquimica, genética, antropologiapelemioldgica, entre outras, devido a
sua morbidade e alto indice de mortalidade, portes sido apontada como uma questéao de
saude publica (Manual de Diag. Trat. DF, 2002).

O gene que caracteriza a AF, a hemoglobina mutlasignada hemoglobina S pode
ser encontrado em frequéncias de 2% a 6% nas sedipais, aumentando para 6% a 10%
na populacdo afrodescendente brasileira. No NardistBrasil, a prevaléncia do gene é de

3%, chegando a 5,5% no estado da Bahia.

A mutacao teve origem no continente africano e madleencontrada em populacoes
de diversas partes do planeta com altas incidémeiadfrica, Arabia Saudita e india. No
Brasil, devido a grande presenca de afrodescergjerdeacteristica marcante da populacéo

brasileira, a frequéncia dos alelos mutantes éfgigtiva (Gomest al., 2014).

A AF faz parte do grupo das hemoglobinopatias ([QaefRalciforme), sendo
considerada a doenca cronica hereditaria mais lpreeano Brasil. Esta doenca caracteriza-se
por um tipo de hemoglobina mutante designada heshogl S (Hb-S), que provoca a
distorgéo (polimerizagcdo) dos eritrocitos (hemacitezendo-os tomar a forma de "foice" ou
"meia-lua” (Guimaradesgt al., 2009). As hemacias falciformes sdo mais rigidatrme
dificuldades para passar pelos vasos sanguinecs finas, causando assim a obstrucéo
desses vasos e dificuldade na circulacdo do sarggoe, microinfartos. (Manual de AF para
ACS,2006).
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Desse modo, os sinais clinicos observados saordates dessa forma 'afoicada’ das
hemacias, e as complicacdes clinicas fazem paséadiente da sua evolucdo, atingindo a
maior parte dos orgaos e aparelhos. Dentre essaplicacfes, algumas nao reduzem a
expectativa de vida da pessoa, mas comprometendeoagelmente a sua qualidade, que

envolve o SUS, sua organizacao e disponibilizagéseds recursos (Weet,al.,2013).

Estudo realizado em uma coorte de base populacimstrou que, apesar da
implantagcdo do diagnostico precoce para a doelhgiéofane por meio da triagem neonatal, a
taxa de Obitos de criancas ainda é elevada (Matei&duc. Saud., 2009). A Organizacdo
Mundial da Saude (OMS) reconhece a AF como pritgifdara a saude publica uma vez que
existem iniquidades de acesso aos servicos de paf@essas pessoas em diversas partes do
mundo (Manual de Cond. Bési. Trat., 2012).

Os servicos disponibilizados pelo SUS aos pacietdas AF devem ser integrados
nos trés niveis assistencias: nivel primario, ¢cargado pelas unidades basica de saude; nivel
secundério, que sdo os servigos de referéncia bEgag; e o nivel terciario, os hospitais
gue atendem estes pacientes em casos de crisestrEstservicos devem garantir ao paciente

e sua familia um atendimento de qualidade e huradaigManual de Cond. Bas. Trat., 2012).

Segundo a Portaria® 1018/GM de 1° de julho de 2005, para fins de ex@zudo
Programa Nacional de Atencdo Integral as Pessoms Boenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias, € de competéncia do gestor uatadtimular a integracdo dos servigos
do SUS, articulando a¢des e procedimentos entdealrasica, média e de alta complexidade,
visando a atencdao integral dos pacientes (Po&viaiS N2 1018/2005).

Com base nessas consideracgdes resolveu-se reahzsstudo voltado para a relagéo
da populacdo portadora de Anemia Falciforme e woiggerde saude, cuja pergunta de
investigacdo levantada foi: Quais as dificuldadesoetradas pelos pacientes com Anemia
Falciforme na busca a assisténcia a satde, nonBisténico de Saude. Definiu-se como
objetivo geral: Identificar as dificuldades viveadas pelos portadores de Anemia Falciforme

para obtencdo de uma assisténcia & salde no adwb®istema Unico de Saude; e como
3
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objetivos especificos: Conhecer os servi¢os; descras tratamentos; Identificar o papel do

enfermeiro na promoc¢éao e prevenc¢do a salude a@npesecom Anemia Falciforme.

A justificativa encontrada para elaboracdo dessidesfoi em relacdo as
informacgdes que poderéo ser utilizadas na melrm@sdisténcia e programas para viabilizar
a adesdo dos pacientes com Anemia Falciforme migeale saude nos diversos niveis de

atencdo a saude, compreendendo as dificuldadesteantas.

2 METODOLOGIA

Este estudo constituiu-se de revisédo de literatuma, levantamento bibliogréafico de
abordagem qualitativa e carater descritivo, congopstr publicacdes coletadas na base de
dados do SCIELO, Manuais e Portarias do MinistdaocSaude, e normativas do Conselho
Federal de Enfermagem (COFEN).

Os descritores utilizados foram: Anemia Falciforrs¢)S e Doenca Falciforme.
Foram selecionadas 20 publicacdes para comporcasdi#o do presente estudo, sendo 10
artigos originais, 04 protocolos institucionais @ @ocumentos oficiaisOs critérios para
selecdo dos artigos foram: artigos originais setexos na lingua portuguesa e inglesa,
publicados de 2010 a 2015, que retratam as tematicgoresente estudo. Também foram
selecionados 02 artigos de 2007 e 2009, por contestacdo direta com todas as tematicas
propostas, que abordavam os tratamentos, os serdigponiveis no SUS, o papel do

enfermeiro e as dificuldades na assisténcia a ssaglportadores de AF.

O estudo foi realizado de fevereiro a abril de 2@é8e como instrumento de coleta
de dados os fichamentos. Em seguida foi realizada releitura para levantamento dos
diferentes elementos constitutivos do texto patabesecer conexdes entre eles e 0s objetivos
da pesquisa que ja estavam tracados, obtendo-g§® assa selecdo mais especifica,
explorando pontos divergentes e convergentes evdreautores. Os resultados foram

apresentados de forma descritiva, e através deagiadmparativos.
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Foram contemplados os aspectos éticos dispost@eswucdo COFEN 311/07 Cap.
[ll, artigos 91, 92 e 93, respeitando os direitosoris, honestidade e fidedignidade das
informacdes, divulgando os resultados da pesquisanaunidade cientifica e sociedade.

Defendendo e respeitando os principios éticosadggertinentes a producéo cientifica.

3 RESULTADOS E DISCUSSOES

Os 20 artigos selecionados para compor a discuksficesente estudo possibilitou a
obtencédo de um panorama geral acerca das difi@sddos pacientes com anemia falciforme
diante dos servicos disponibilizados pelo SUS. @igas sdo apresentados no Quadro 01
abaixo.

Quadro 01: Distribuicdo das publicacbes selecionadas de acoofo autores, ano de
publicacéo e titulo da obra.

Autor Ano Titulo da obra
Brasil. Ministério da Saude; 2002 | Assisténcia de Enfermagem; Manual |de
ANVISA Diagnostico e tratamento de Doencas Falciformes
Brasil. Ministério da Saude; 2005 | Portaria GM/MS N° 1018, de 01 de julho de 2005.
Secretaria de Atencdo |a Institui no ambito do Sistema Unico de Saude, o
Saude Programa Nacional de Atencao Integral as Pegsoas
com Doencga Falciforme e outras

Hemoglobinopatias

Brasil. Ministério da Saude; 2005 | Portaria GM/MS N° 1.391, de 16 de agosto| de
Secretaria de Atencédo |a 2005. Institui no ambito do Sistema Unico |de
Saude Salde, as diretrizes para a Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doenca

Falciforme e outras Hemoglobinoatias

Brasil. Ministério da Saude; 2006 | Manual de Anemia Falciforme para agentes

Secretaria de Atencdo |a comunitarios de saude

Saude;

Brasil. Conselho Federal de 2006 | Resolucdo Cofen N° 306/2006. Fixar |as
Enfermagem competéncias e atribuicbes do Enfermeiro na area

de Hemoterapia.

Brasil. Conselho Federal de 2007 | Resolucdo N° 311/2007. Aprova a Reformulag&o

Enfermagem do Cdbdigo de Etica dos Profissionais |de
Enfermagem.
Kikuchi, B.A. 2007 | Assisténcia de enfermagem na doenca falciforme

nos servicos de atencao basica

Brasil. Ministério da Saude; 2009 | Manual de Educacdo em Saude; Linha de Cuidado

Secretaria de Atencédo |a em Doenca Falciforme
Saude;

Fonte: Quadro elaborado pela propria autora com baseéanas bibliograficos. Salvador, 2015.
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(Continuacédo) Quadro 01: Distribuicdo das publicacbes selecionadas de acomio
autores, ano de publicagdo e titulo da obra.

Guimaraes, T.M.Ret al. 2009 | O cotidiano das familias de criancas e adolescentes
portadores de anemia falciforme

Brasil. Ministério da Saude;2010 | Portaria GM/MS N° 55, de 29 de janeiro de 2010.

Secretaria de Atencédo |a Aprova o0 Protocolo Clinico e Diretrizes
Saude Terapéuticas — Doenca Falciforme.

Guimaraes, C.T.L.; Coelh0o2010 | A importdncia do aconselhamento genético| na
G.O. anemia falciforme

Martins, P.R.J.; Souza, H.M.2010 | Morbimortalidade em doenca falciforme
Silveira, T.B.

Moraes, K.C.M.; Galioti, J.B. 2010 | A doenga falciforme: um estudo genético-
populacional a partir de doadores de sangue em Sao
José dos Campos, Sao Paulo, Brasil

Brasil. Ministério da Saude;2012 | Doenca Falciforme: Manual de condutas basjcas

Secretaria de Atencédo |a para o tratamento

Saude;

Dias, T.L.et al. 2013 | A dor no cotidiano de cuidadores e criangas ¢om
anemia falciforme

Weis, M.C.et al. 2013 | A experiéncia de uma familia que vivencia a

condicdo cronica por anemia falciforme em dois
adolescentes

Brasil. Conselho Federal d014 | Resolugcdo Cofen N° 468/2014. Normatizacao| da

Enfermagem atuacdo do Enfermeiro no Aconselhamegnto
Genético

Cordeiro, R.C.; Ferreira,2014 | Experiéncias do adoecimento de pessoas |com

S.L.; Santos, A.C. anemia falciforme e estratégias de autocuidado

Gomes, L.M.Xet al. 2014 | Acesso e assisténcia a pessoa com anemia
falciforme na Atencdo Primaria

Araujo, O.M.R.et al. 2015 | Survival and mortality among users and non-users

of hydroxyurea with sickle cell disease

Fonte: Quadro elaborado pela propria autora com baseaxes bibliograficos. Salvador, 2015.

3.1 SERVICOS FORNECIDOS PELO SUS AOS PORTADORES DRBREMIA
FALCIFORME

Na presente categoria, foram apontados pelos autoseservigos fornecidos pelo
SUS aos portadores de AF, sendo primordial a plereentrada do SUS, a Estratégia de Saude
da Familia, para acompanhamento nutricional, vgéimamarcacdo de consultas e exames,
puericultura, entre outros atendimentos que caiaate este servico comum a todos. Neste
servico é privativo ao paciente com AF um atendimeliferenciado, sendo disponibilizado

acompanhamento odontoldgico semestral, assisténaiso de acido folico e antibiético até
6
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0s 5 anos, puericultura mensal até 1 ano, trimleatéa5 anos e semestral até 10 anos,
disponibilizacdo das vacinas do calendario e ascésp, educagdo em saude envolvendo a
familia, exames e consultas regulares, acompanliamen orientacdo dos agentes

comunitarios de saude e encaminhamento ao hemod&fdanual de Diag. Trat. DF, 2002).

O portador de AF, para minimizar os casos de id@agve seguir criteriosamente o
calendario nacional de vacinacdo, assim como fager das vacinas especiais que sao
disponibilizadas nos Centros de Referéncias deoimofogicos Especiais (CRIE) (Gomets
al., 2014).

No nivel de baixa complexidade, caracterizado pefadades de atencdo basica, a
triagem neonatal € a melhor forma de diagnésti@que da doenca, sendo o teste do
pezinho o servico inicial para este acompanhamamo forma de submeter os recém-
nascidos a um diagnostico precoce de patologiastigas e congénitas. Trata-se de um
procedimento implantado pelo Ministério da Saudegeamde parte do Brasil, estabelecido
em trés fases: Fase | - realiza Fenilcetonurigpetitoidismo; Fase Il - realiza Fenilcetonuria,
Hipotiroidismo e Doenga Falciforme; Fase Il - ieal Fenilcetondria, Hipotiroidismo,
Doenca Falciforme e Fibrose Cistica (Goretes ., 2014; Kikuchi, B.A., 2007).

Para os pacientes a partir dos quatro meses deévigalizada a eletroforese de

hemoglobina comum (Gomesal., 2014).

No nivel de média complexidade, os hemocentrogpern as doagbes de sangue da
populacdo, processa o sangue doado, produzindcerwados de hemécias, plaquetas e
outros, para fornecer aos pacientes nos hospitdukcps, filantropicos ou contratados pelo
SUS.®®E referéncia aos pacientes com AF, para um acorapsetto completo, tratamento
das doengas do sangue e realizagcdo de exames amplerdiranscraniano para detectar o
risco de desenvolver o primeiro Acidente VasculareBral, contudo existe as portas de
entrada do SUS, onde devem haver consultas regipareparte deste pacientes, nao sendo
substitutivo os servicos (Gometsal., 2014; Weisgt al.,2013).
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Ja na alta complexidade, os hospitais, sao diradmso0s pacientes em crises de dor,
febre ou outro sintoma que demanda equipamentoemmasl e profissionais capacitados
durante 24 horas (Gometsal., 2014).

O SUS tem além dos servigos assistenciais, asrigsrea politicas que
regulamentam, norteiam a execucao de servigcos dr@isos do paciente portador de AF,
como a Politica Nacional de Atencao Integral asséas com Doenca Falciforme, Politica
Nacional de Atencédo Integral a Saude da Populagiyd) Programa Nacional de Triagem
Neonatal, as portarias 1.018/2005, 55/2010 e &22805 (Gomest al., 2014).

As Portarias e Diretrizes do Ministério da Saudeedpaldo aos pacientes, familiares
e profissionais para priorizar e garantir a assts#€ a salude as criancas e adolescentes
(Portaria GM/MS N° 1391/200%9ssim como determina que a implantacdo do progsajaa
realizada de forma efetiva, informatizada, com capgédo dos profissionais e disseminagéo
das informacdes dadas, estimulacdo de pesquisaee sab patologia, garantia de
acompanhamento e entrega das medicagcbes, diagngsecoce (través do “teste do
pezinho”) e integracdo com as demais niveis do 8ifogramas do Ministério da Saude
(Portaria GM/MS N° 1018/2005).

A Portaria n° 1.391/2005 institui as diretrizesacgbnada a todas Doencas
Falciforme e outras Hemoglobinopatias, sendo a A&talogia de maior énfase na pesquisa e
de grande incidéncia no Brasil: | — garante quesajiégndstico da AF, através do Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) o paciente sgfigrenciado para Hemorrede Publica
e cadastrado no Programa de Cadastro Nacional dent&o Falciformes e outras
Hemoglobinopatias; Il — atendimento de forma indggpelos diversos profissionais que
compde a equipe multidisciplinar do SUS, em todosiveis assistenciaidl — implantagédo
de uma politica de capacitacdo de todos os profias envolvidos que promova a educacao
permanente (Portaria GM/MS-N° 1391/2005).
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3.2 TRATAMENTOS DISPONIVEIS NO SUS AOS PACIENTES ®&O0ANEMIA

FALCIFORME

A pessoa com AF vivencia uma rotina de horariosa pimentar-se, medicamentos
para fazer uso, exames a serem realizados pemogiita e controle da hemoglobina
(Cordeiro, R.C.; Ferreira, S.L.; Santos, A.C., 201@s avanc¢os no tratamento destes
pacientes, lhes garantiu uma melhor qualidade dig womo o transplante de medula dssea,
transfusdo crénica e o uso da medicacao hidroriugeie aumenta os niveis de hemoglobina
fetal, minimizaa gravidade clinica e fornece parametros hematmédMartins, P.R.J.;
Souza, H.M.; Silveira, T.B., 2010). Os tratamerdzponiveis no SUS aos pacientes com AF
sao distribuidos de acordo com as complexidadesdie servico. Na Estratégia de Saude da
Familia, porta de entrada do SUS é preconizadooodesantibioticoterapia, uso de acido
folico, conformidade com o calendério de vacinagdormas de tratamentos dos sintomas e
crises, isto €, acompanhamento continuo pela eqiépealde, composta por médicos,
enfermeiros, agentes comunitarios de saude, odgus) entre outros (Manual de Diag. Trat.
DF, 2002).

Nas crises de dor € recomendado orientar o pacieate ndo fazer uso de
medicacdes sem prescricdo médica, informar aodid@es sobre o uso de medicamentos
profilaticos, vacinas e antibioticos em caso dedgfio (Guimarédes, C.T.L.; Coelho, G.O.,
2010),beneficios e vantagens da transfusdo sanguindaa¢da frequente de hemograma
completo, sumario de urina e fezes, em casos dwallca perna fazer limpeza diaria,

associado a analgésicos e controle de cultura (MaleuCond. Bési. Trat., 2012).

Nos primeiros 5 anos de vida € comum a normalidkd@aciente com AF, que
posteriormente varia com episodios de crises dezéjdo. O profissional de salude deve
orientar sobre o uso diario de penicilina oral @nigilina injetavel de 21 em 21 dias, as
vacinas usuais e as especiais disponiveis no CRtlicar o uso de medicamentos de
disponibilizacdo gratuita nos postos de saude, (dlade AF para ACS,2006) com o uso da
receita e cartdo do SUS, conforme orientacdo ecagdo médica, como Paracetamol,
dipirona, acido félico ou outro antibiético, anag®ds e antiinflamatérios (Manual de AF

para ACS,2006; Manual de Educ. Saud.,2009). Emscds@&indrome da mao e pé, o agente
9
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comunitario de salde deve encaminhar o paciente Paidade de saude para melhor
avalicdo, caso ainda ndo se saiba o diagnésticayMale AF para ACS,2006).

No nivel secundario os procedimentos de maior cexighde e de alto custo sdo
realizados nos hemocentros, como ecocardiogramajoss angiotomograficos, sorologias,
fenotipagem eritrocitaria, a serem realizados aneate. E preconizado pelo Ministério da
Saude, condi¢des para o acolhimento e a aplicaggiprdtocolos de dopller transcraniano, do
uso de Hidroxiuréia e quelacdo de ferro no peditatos os centros de referéncia (Manual de
Educ. Saud., 2009).

No nivel terciario do atendimento, representadogdiospitais e emergéncias,
muitas vezes um paciente com AF em crise irA @eds um hemograma, prova cruzada e
exames de imagem, que caso confirmado serd ndceastiansfusdo de sangue no local e
regularmente apoOs alta, procedimentos hemoterapitais complexos, como a sangria
terapéutica e a exsanguineo transfusdo (Guimaetes, 2009; Manual de Educ. Saud.,
2009).

Existem tratamentos para os sintomas da AF, naalidescenelhoria da qualidade de
vida do paciente (Kikuchi, B.A., 2007), com o us® algumas medicacdes ou acdes, que
seguem um protocolo de atendimento comum aos pesieom doenca falciforme (dentre

elas a anemia falciforme) com acao profilaticarepgéutica (Gomest al., 2014).

As crises de dor sofridas pelos pacientes sdo gdaduem uma escala de 1 a 10.
Quando classificada como de 1 a 3, é indicadoaniciuso de dipirona de 4/4 h; de 3 a 6,
iniciar dipirona de 4/4 h e diclofenaco via oral&8 h; de 6 a 10, uso de dipirona de 4/4 h,
codeina de 4/4 h (intercalados) e diclofenaco v ade 8/8 hpu morfina em dores intensas
(Kikuchi, B.A, 2007).

O paciente que tem Doenca Falciforme, em especi#iFa deve manter-se
constantemente hidratado devido a perda excessividlqdido, fazendo a ingestdo de no
minimo 2 litros de liquido, caso seja adulto (Mdndex Cond. Bési. Trat., 2012; Kikuchi,

B.A, 2007).
10
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Na Sindrome Toracica aguda institui-se a hidratgggtenteral nas Necessidades
Hidricas Diarias (NHD) sem descontar a via orahdseadministrado oxigénio caso a pessoa
tenha hipéxia menor que 80 mm Hg. Um antibiéticdemenoso como a cefotaxima, deve ser
administrado imediatamente (Gonetsl., 2014).

E comum a profilaxia contra infec¢bes virais e aahas com o uso da penicilina
benzatina, que pode apresentar-se por via oraz@svao dia em miligramas que variam de
acordo com a idade em 125mg, 250mg e 500mg, eningeular a cada 21 dias ou fazer uso
de penicilina eritromicina via oral, 2 vezes ao, di@as criancas alérgicas a penicilina

benzatina, a cada 21 dias.

As vacinagbes comuns a toda crianca, com algurteaagdes para Hepatite B sendo
administrada em 3 doses de 1 ml, ao nasciment@slend meses de vida e os refor¢cos a cada
5 anos; vacina contra Haemophilus administradasg@slem intervalos de 2 meses, 7 meses a
lano de idade administrar 2 doses com intervalda meses, reforco deve ser administrado
com lano e 3 meses de idade e administrar dosa @miartir de 1 ano até 18 anos de idade;
vacina contra Pneumococos, administrar aos 2 amogeforco a cada 5 anos.

Em crise de sequestracdo esplénica deve ser fedfpida correcdo da hipovolemia
com transfusdo de hemacias para aumentar a hermaglplra 9 -10 g/dL ou usa-se
expansores de plasma sanguineo; em pessoas geeusofima crise severa de sequestro,
deve ser considerada a indicacdo de esplenectomia,vez que existe a possibilidade de
recidiva (Gomest al., 2014; Manual de Cond. Basi. Trat., 2012; KikuchiABR007).

As Ulceras de Perna devem ser tratadas com os aséteddesbridamento autolitico
ou enzimatico para retirada do tecido necroticeiieo desbridamento mecanico; coberturas
ou bandagem inelastica sdo opcOes para tratar rakasie conforme as caracteristicas

apresentadas pelas lesdes (Goehek, 2014).

Nos casos de Priapismo o tratamento deve seradalizom exercicios leves, como

caminhada e ciclismo (no momento do inicio da §risenhos mornos, hidratacdo abundante
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e analgesia. Se com essas medidas ndo houver melno24 horas, indica-se a exsanguineo
transfuséo parcial ou transfusdo simples de coramtdle hemacias ou fazem-se necessarias
medidas anestésico-cirdrgicas, como pun¢cao do®€@gwvernosos, esvaziamento cirdrgico e

derivacoes (Gomes al., 2014).

A transfusdo de sangue é indicada em pacientegsivpram Acidente Vascular
Cerebral, Sindrome Toracica Aguda, Crise de Sequé&splénico, Priapismo (quando a
medicacdo nado surge efeito), situacdes de Crisasfpgh, Crise Hiperhemolitica, Doenca
Pulmonar Hipdxica Progressiva, Septicemia, gestdgdalto risco, toxemia, anemia grave,
antes de processos cirurgicos (Goetes., 2014; Manual de Cond. Basi. Trat., 2012).

Em 2002, o Ministério da Saude aprovou o uso delrtkiuréia para pessoas com
AF, sendo a dispensacdo desse medicamento de sabgmade das Secretarias de Saude
dos Estados da Unido e Distrito Federal’” (Guimaréesl., 2009; Portaria GM/MS N°
1018/2005; Portaria GM/MS -N° 55/2010) sendo indicadmédia de idade de 10 a 20 anos
(Araujo, O.M.R. et al., 2015).

A Hidroxiuréia (HU) mostrou-se um medicamento eficao tratamento das df,
produzindo varios efeitos benéficos nos pacienbes AF, tais como: “aumento da producao
de Hemoglobina Fetal, aumento da hidratacdo doufgolermelho, aumento da taxa
hemoglobinica, maior produgcdo de Oxido nitrico raiduicdo da expressdo de moléculas de
adesdo.” Até o momento, ela é considerada a tefapreacologica de maior sucesso para a
DF, “ por ter impacto positivo na sobrevida das pessoas, mahcdo de crise vaso-
oclusiva, de hospitalizacdo e internacdo, menadémcia de sindrome toracica aguda e da

necessidade de transfusdo de hemacias (Geiraks2014).
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3.3 PAPEL DO ENFERMEIRO NO TRATAMENTO E ACOMPANHAMYTO AOS

PACIENTES COM ANEMIA FALCIFORME

A enfermagem compreende um componente proprio dlieecimentos cientificos e
técnicos, realizados com o comprometimento comidesaa prestacdo de servigos a pessoa,
familia e a coletividade (COFEN, Resok N° 311/2007

O enfermeiro, em todos o0s niveis do SUS, tem furidbna assisténcia ao portador
de Anemia Falciforme por se tratar de uma patolggetem suas crises e complicagdes em
uma idade suscetivel ao cuidado (Manual de Consl. Béat., 2012; Cordeiro, R.C.; Ferreira,
S.L.; Santos, A.C., 2014¥%endo imprescindivel que todas os recém-nascidilzem a
triagem neonatal, para diagnostico precoce da doemgue garante maior sobrevida do
paciente (Martins, P.R.J.; Souza, H.M.; Silveird3.T2010). Ocorre também a alta taxa de
mortalidade em pacientes de faixa etaria menor3fuanos, do género masculino, o que
demanda atencdo de toda fam@ianedo constante da morsendo necessario atentar para
estes pacientes, por ser uma faixa de caractertt®caso com a saude e alta mortalidade na
maioria das patologias (Martins, P.R.J.; Souza, .H3veira, T.B., 2010; Moraes, K.CM.;
Galioti J.B., 2010).

Esta patologia necessita de um cuidado continuodos® enfermeiro um dos
responsaveis pelo cuidar, dispondo de servico dié déesso, linguagem facilitada, ampla
visdo do cotidiano (Cordeiro, R.C.; Ferreira, S®antos, A.C., 2014yom abordagem que
relata a veracidade dos dados e casos da doengaena@ o incentivo a familia na
manutencéo do cuidado e melhoria na AF (MoraesMK.Galioti J.B., 2010). A aceitacao
da doenca, habituando a algumas limitacdes € eabpata o inicio do tratamento e cuidado
multiprofissional. Assim como verificacdo do histordo paciente para analisar e orientar o
paciente e sua familia, verificando as patolog@a$amilia, sinais e sintomas caracteristico da
doenca, habitos alimentares e ingestao de liqatieidades fisicas realizadas, ambiente

escolar e uso de medicacéao (Manual de Cond. Bési, 2012).

Para melhorar a qualidade de vida do paciente cBméAnecesséario a eliminagéo

dos fatores precipitantes ou aqueles que requersanatencdo maior, como mudancas de
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temperaturas, desgaste fisico, mudanca do tamanbagb, evitar traumatismo e picadas de

inseto, fazer repouso com as pernas elevadasngstrso de sédio, atentar para episodios de

émese, perda de liquido e febre persistente (Genabs2014).

A assisténcia de enfermagem é implementada diagesidtomas do paciente nas
diversas fases de sua vida, quando crianca, adalese adultos, jA que esta doenca
determina um autocuidado, melhora da qualidadeidie diminuicdo das hospitalizagdes,
prevencdo de crises e complicacdes, obtidos quarmiriente e sua familia trabalham em

conjunto com os profissionais de saude que Ihstassi(Manual de Cond. Basi. Trat., 2012).

O enfermeiro deve durante a consulta de enfermagavaliar o paciente
holisticamente, verificando historias clinicas,gb@gias na familia, manter um vinculo com o
paciente e seus familiares, encaminhar para asislesspecialidades, orienta-lo sobre a
doencga, seus sintomas e alteracbes do cotidianbzagho do autocuidado, desenvolver
atividades educativas na comunidade em que vivamtenuma relacdo ética-profissional
(COFEN, Resol. N° 468/2014). A orientacdo fornecideve ser de linguagem simples e
dindmica para melhor absorcdo das mudancas queedmno cotidiano do pacientes e todos
a sua volta. A participacdo da familia no procedsdratamento dos sinais e sintomas é de
grande importancia para uma melhor qualidade d® yidis as alternancias de bem estar do
paciente geram uma sobrecarga e desgaste que dexeramenizados com ajuda de
familiares, amigos ou no ambiente escolar, comaagleldiretores e professores (Guimaraes,
et al., 2009).

As duvidas sobre a AF surgem na proporcao gque setsnas aparecem no dia-a-
dia dos pacientes. Os enfermeiros devem contripama uma assisténcia ao paciente,
orientando sobre a patologia e suas caracterista@mselhamento genético e duavidas
geradas sobre a origem da doenca (Manual de Casil. Brat., 2012; Guimaraes, C.T.L.;
Coelho, G.0., 2010), os sintomas que poderao sdegdiferente intensidade que alteram os
habitos diarios, o estado fisico, mental e soc@lfalcémico (Kikuchi, B.A, 2007). O
enfermeiro deve avaliar criteriosamente sua compgté&écnica, cientifica, ética e legal, para
assim poder desempenhar de forma segura para &iaeop outros na orientacdo da AF

(COFEN, Resol. N° 311/2007).
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Estudos referem o papel do enfermeiro no tratamentacompanhamento aos
pacientes com AF de forma direta e indireta. Dineiate 0 enfermeiro durante a consulta de
puericultura, avalia a crianca através do exameofiatualizacdo da caderneta de vacinacgéo,
orientacdo a familia sobre a doenca e suas padaitels e limitagbes. Caracteriza-se por um
momento de concretizacdo das relagdes entre ax&agem e o paciente/familia do paciente.
De forma indireta, o enfermeiro acompanha os ptEsenom AF ao capacitar os agentes
comunitarios de saude para educacdo permanenteiawisitas e orientacdes as familias
destes pacientes, assim como na avaliacédo e contrgdrodutividade desta visita, caso tenha
sido verificado caderneta de vacinacéo, frequéestalar, crises de algia, febre e realizacéo
de atividades fisicas (Manual de Diag. Trat. DRZ)0

O enfermeiro deve capacitar e orientar os agemesiitarios de saude como agir
nas situagfes de emergéncia que sofrem os pacemesF, nos cuidados diarios, checar a
conformidade dos cartdes de vacina com o calendadioal, verificando os aprazamentos de
lapis (Manual de AF para ACS,200&8%sim como as vacinas especiais, como forma dar evit
as infec¢bes por virus e bactérias, sendo estmepal causa de Obito nos pacientdsgcar
se fazem o uso continuo da penicilina, oferecempserhastante liquido, instruir a familia
sobre a prevencédo de acidentes, observar frequérdg@gempenho escolar, possibilidade de
distarbios visuais, higiene oral, checar alimentag&e os pais conhecem o tamanho normal
do bago do seu filho (Araujo, O.M.Rt,al., 2015).

Os agentes comunitario devem informar ao enfermegponsavel pelo programa de
agentes comunitarios de saude sobre o quantitdevpessoas com AF em sua area, as
condicbes em que vive, se frequenta a escola dalti@ se é casado, se conhece sua
patologia, numero de crises, onde é acompanhadticagées em uso e outras informacgdes
inerente a sua profissdo. O enfermeiro por sualgee realizar a visita domiciliar ou agendar
consulta no posto de saude para colher dadosrgargefamilia e o paciente sobre a doenca e
suas especificidades. Todos os dados consolidalosagente comunitario de saude deve ser

passado para o enfermeiro, para maiores avaligt@esial de AF para ACS,2006).
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A mée é quem desempenha o principal papel no cwjdaditas vezes abdicando de
sua vida pessoal e social em funcéo do seu filbpjg3o 0 enfermeiro deve tratar tanto do
paciente como de sua familia. Os direitos e sesvitigponiveis ao paciente devem ser
informados aos familiares para melhor adquirirena @ssisténcia a saude, orientar o paciente
diante dos sintomas que ele pode apresentar e guérgpossui a mesma patologia nao, de
forma que esclareca a individualidade do ser huneashm cuidado; informar como identificar

as crises de dor e AVC, para um encaminhamentda§Veis,et al.,2013).

O enfermeiro acompanha o paciente com AF em diserBeis de atencdo a saude,
sendo retratado no nivel ambulatorial, avaliarcalesanal6gica da dor, iniciar hidrata¢éo oral
e controle do fator predisponente, fazer uso ddgési@os (apesar o enfermeiro néo
prescrever a medicacéo, pode orientar o0 médice soprotocolo de analgesia para pacientes
com AF). Avaliar caderneta de vacinacdo, verifidastérico de patologias, crises e

medicacbes em uso.

Na internacéo, o enfermeiro oferece hidratacdo wrdisa e analgesia, verifica 0s
exames solicitados e caso estejam prontos encamipbhea o médico, monitora o paciente,
verifica queixas, dejecdes, alimentacdo e duvidasfainiliar e do portador de anemia
falciforme (Gomest al., 2014). O enfermeiro deve orientar sobre o0 uso dmoiiureia de
forma continua pois, segundo estudos, a alta naati ocorre nos pacientes que nao fazem

uso da medicacgéo ou que fazem de maneira ale@daajo, O.M.R. et al., 2015).

As crises de falcizagdo caracterizadas pela elevaéasidade da dor deve ser
avaliada pelo enfermeiro (Kikuchi, B.A, 2007) denfia subjetiva, pois a dor pode se
apresentar de trés formas: dor fisica, nas argidek® abdominal, éssea ou cefaleia; dor
emocional, por se tratar de recorrentes internadgd@smentos invasivos e percepcao do
sofrimento dos familiares; dor psicologica, gerpd estresse por ter uma doenca incuravel,
mudancas de habitos e diversas limitacdes. A iitads da dor € avaliada de diferentes
formas entre pais e pacientes, e 0 enfermeiro sievanparcial durante o atendimergendo

seu limiar especifico para cada pessoa (Dias, ZA13).
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A oclusdo dos vasos sanguineos é uma caracterdstieeminante para a gravidade
clinica do surgimento das Ulceras de perna. O mefep deve prevenir e orientar o portador
de AF, sobre as Ulceras e caso ja possua estaqeemdiegridade da pele, ter o cuidado com a
limpeza e a realizacdo de curativos (no minimo diez®es ao dia) que pode ser feita na
unidade de salude proximo a sua residénoia, controle de culturas, emprego de antibiéticos
locais prescritos e descricdo minuciosa da evoldggédlcera com mensuracdo semanal das

dimensoes da lesao.

Diante de sua sintomatologia sao dadas as pressrdgenfermagem para o cuidado
do paciente de forma simples e objetiva, como tarems familiares da necessidade de uma
dieta hiperproteica e hipercaldrica, devido aoseisiwbaixos de hemoglobinajanter o
paciente seguro, confortavel e bem acolhido, assimo seu acompanhante (Kikuchi, B.A,
2007);0 uso de meias de algodao e sapatos confortaweiepidar as Ulceras de perna, o uso
de roupas adequadas na mudanca climética, devidasés de falcizagdo, a exaustdo que o
paciente pode sentir apos atividade fisica, mas rigice 0 impede de realizar de forma
moderada (Manual de Cond. Basi. Trat., 2012).

Orientar o familiar sobre o uso das medicacfes lecagpes injetaveis, sua
importancia e como fazé-lo nos horarios corretespeitando a meia vida dos farmacos
(Manual de Cond. Basi. Trat., 2012; Kikuchi, B.A0Z); informar sobre a possibilidade da
crianca ficar com maos e pés inchados, olhos aate| desgaste intenso apoés atividades e
episdédios de priapismo, sendo processo naturabdacd, que pode ser minimizado com o
uso das medicacgfes; explicar aos pais da criartgananho normal do bago e quando ha
alteracOes; esclarecer sobre beneficios, riscoadeagcdes do Programa de transfusao
periodica; orientar sobre a heranca genética equibrar a paciente e seu companheiro;
orientar aos pais do paciente com quelacao de, feormo injetar a medicacdo em tecido

subcutaneo em 5 dias por semana, assim como sgmaisuseio, conservagao e descarte.

Os familiares ou responsaveis pelo portador de A¥ewh ser orientados sobre
situacdes que sugerem AVC para que possam socofatcémico de forma rapida e segura
(Kikuchi, B.A, 2007), como em casos de cefaleia intensa, febre persstpatalisacdo da

fala, alteracdo da marcha ou émese, e leva-lo atandimento de emergéncia, referindo a
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sua patologia, com conhecimento prévio dos direiteste paciente no SUS (Manual de
Cond. Bési. Trat., 2012).

O papel do enfermeiro se assemelha as demaisdreasdar, sedo responsavel por
“ Assistir de maneira integral aos doadores, regepte suas familias, tendo como base o
Cadigo de Etica dos Profissionais de Enfermagems moamas vigentes (COFEN, Resok. N°
311/2007; COFEN, Resol.-N° 306/2006) promover endiifr medidas de saude preventivas e
curativas por meio da educacao de doadores, reespfamiliares e comunidade em geral,
objetivando a sua saude e seguranca dos mesmakzdrea triagem clinica [...]; realizar a
consulta de enfermagem [...];” proporcionar condg0para o0 aprimoramento dos
profissionais de enfermagem atuante na area, atrd@écursos, atualizacfes estagios em
instituicdes afins; participar da definicdo da ficdi de recursos humanos, da aquisicao de
material e da disposicdo da area fisica necessassisténcia integral aos usuarios; executar
e/ou supervisionar a administracdo e a monitorzat# infusdo de hemocomponentes e
hemoderivados, atuando nos casos de reacdes ajler8a equipe de enfermagem
desenvolve atividades em todas as areas da saade,d enfermeiro papel de supervisionar,
orientar e capacitar os demais de nivel médiorad@COFEN, Resol. N° 306/2006).

A AF por se tratar de uma doenca hereditaria, cedaicom episodios de crises de
falcizacéo, torna necessario que as pessoas comfalaiforme e com a patologia realizem o
aconselhamento genético, nesse nivel de atencaoforce os documentos que
fundamentaram a Resolu¢cdo do COFEN N° 468/2014espabelece que seja necessario que
o profissional Enfermeiro “possua capacitacdo dfpacou especializacdo na area de
genética, para realizar a interpretacdo de exanmscedimentos de triagem e diagndstico

para o estado atual do cliente”.

O aconselhamento genético ndo se restringe a ag@mt podem incluir mas nédo se
limitam a testes genéticos, terapias e procedimed® diagnéstico. O enfermeiro deve
garantir que a coleta de informacdes, armazenanergestdo de dados permanecam em
privacidade e confidencialidadmyaliar e orientar ao paciente e seu familiar solsrefeitos
adversos, dos farmacos a serem utilizados e coaside tratamentos nao farmacoldgicos;

informar sobre os custos e as possibilidades tlmentos alternativodjspor de documentos
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legais e éticos, ao paciente, como o consentimentormado; contribuir para o
desenvolvimento profissional e da empresa empregadestabelecer e manter relacdes
efetivas de trabalho com a equipe multidisciplindg, forma a dar um encaminhamento
adequado e ajustado ao paciente e familiares, woafas suas necessidades(COFEN, Resol.
N° 468/2014).

3.4 DIFICULDADES PARA OBTENCAO DE UMA ASSISTENCIA ASAUDE NO
AMBITO DO SUS

O Brasil possui numeros alarmantes de pessoas déemer especial a regido
Nordeste, onde ocorreram fluxo maior de imigracdeeeinstalaram grande numero de
afrodescendentes. Na regido Nordeste, apesar dddpde de pessoas com esta patologia, a
informagédo sobre a doenga ainda nao se encontrgple@amente disseminada e o
acompanhamento em todas as atenc¢des do SUS, amésta bem delimitada.

O presente estudo informa que se houver médiataupedvaléncia da doenca, é
dever do Estado estruturar uma rede de unidadesaalde qualificada para atender essa
demanda, contudo o diagndstico precoce, feito pPetmrama de Triagem Neonatal, ndo é
realizado em todos os estados de forma complefae anviabiliza este critério, ja que alguns
dados podem ser perdidos por falta da universaidadatendimento, uma das doutrinas do
SUS (Manual de Educ. Saud., 2009). O programaiagetn neonatal é dividido em 3 fases:
Fase | - realiza Fenilcetontria e Hipotiroidismoas€ Il - realiza Fenilcetondria,
Hipotiroidismo e Doenga Falciforme; Fase Ill - ieal Fenilcetondria, Hipotiroidismo,

Doenca Falciforme e Fibrose Cistica.

Os estados da federacao que estao na fase Il aGréhde do Sul, S&o Paulo, Rio
de Janeiro, Mato Grosso do Sul, Espirito Santond®ebuco, Bahia, Minas Gerais e
Maranh&o. Na fase lll, Parana, Santa Catarina (Getred., 2014; Manual de Educ. Saud.,
2009).

Também é preconizado que todos os estados do Beasiam pelo menos um

servico especializado de referéncia hematologmatudo poucos sdo os estados que dispde
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[ —— 1
de médico hematologista que esteja em atividadedhho SUS e aqueles que desempenham

a funcéo, sdo poucos, se comparada a demandandiévaatos, principalmente em grandes
capitais (Manual de Educ. Saud., 2009).

Diante do grande gquantitativo de pessoas com Aréeptivel a necessidade de
reorganizagdo, estruturacdo, qualificacdo da redsssisténcia do SUS e diagndstico precoce
em todos os estados (Gonetsal., 2014), através de uma Portaria do Ministério dad8au
mais efetiva que imponha a prioridade dos paciestss AF, em crises de dor nas
emergéncia e unidade de pronto atendimento (MateuBliag. Trat. DF, 2002; Guimaraes,
al., 2009). E perceptivel o descaso no acolhimenimgem e atendimento, que por serem
crises de dor de parametro bastante relativo, atabgixando este pacientes para serem
atendidos depois, ndo havendo prioridade (Guimaeéals, 2009).

Os pacientes com AF que nao diagnosticaram pre@tena doenca, ao serem
levados as emergéncias, com crises de dor, fetitere constante, o diagnostico e tratamento
oferecidos séo paliativos para doencas endémiéassurtindo efeito ou causando recorrentes

internacdes, 0 que agrava a situacéo do pacierdes (8/al.,2013).

Durante as crises de falcizacdo, o paciente comséfte dores intensas e seus
familiares por observarem esta situacdo ficam pgados, com medo, nervosos e anseiam
pela cessao da dor, contudo frequentemente osselad de descaso e falta de conhecimento
sobre a doenca, por parte dos profissionais dees@ddnual de Cond. Bési. Trat., 2012).
Assim como ocorre dos pais ou o0s profissionaisadeles, subestimarem a intensidade da dor
do paciente, por se tratar de um pessoa que natvaema aparente, recorrentes internacoes e

dependéncia no uso de morfina para analgesia (Diasgt al., 2013).

A falta de estrutura e de material nas emergérciagdades de pronto atendimento
para atender estes pacientes, permanece como whkerpatica na assisténcia a saude,
somatizando a deficiéncia no quadro de profiss@ifprincipalmente hematologistas) no
ambiente hospitalar, em especial durante os plantétirnos, o que gera para os familiares
revolta, desespero, frustagéo, hesitacdo e deaogafino SUS. A falta de medicamentos

essenciais no tratamento, dificuldade de consegmsultas para os diversos profissionais, a
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conformidade de uma morte futura e a sobrecargdidariWeis, et al.,2013), recorrentes
idas ao hospital de dificil acesso e de distantalitacdo, sendo os gastos de transporte um
fator limitante para a busca da assisténcia a sdulidmte crises de dor, sdo dificuldades que

0s pacientes e seus familiares vivenciam constamen{Guimaraest al., 2009).

A AF é uma doenca que ainda possui seu tratameoitade para o modelo
biomédico, onde o hematologista € o Unico respahgd@la saude do paciente (Cordeiro,
R.C.; Ferreira, S.L.; Santos, A.C., 201Mhs atendimentos, o corpo clinico persiste em nao
ser fidedignos com as informagdes coletadas, commpglo, inserir a informacgéo qual a cor
racial do paciente, o que dificulta a consolidagas dados estatisticos e epidemiol6gicos
(Martins, P.R.J.; Souza, H.M.; Silveira, T.B., 2Dlilizam palavras de desconhecimento da
populacao, caracterizada pelos pacientes e subada@mino de dificil compreenséo (Cordeiro,
R.C.; Ferreira, S.L.; Santos, A.C., 201@% pais dos portadores de AF, em sua maioria Sao
afrodescendentes de posi¢do aquisitiva baixa eobaixel de escolaridade, havendo a
necessidade pelos profissionais de saude, de @tmntde forma simples e objetivA.
orientacdo passada aos pais destes pacientes oows t&cnicos e linguagem rebuscada,
dificultam o entendimento e prejudica o0 autocuidado sua residéncia (Guimaraesal.,
2009).

Esta patologia, tem diversas peculiaridades quataliaos agravos de maior
demanda, como Hipertensdo e Diabetes, acaba segdecedo e ndo relembrados pelos
profissionais de saude. Estes profissionais comhexeAF e seus pacientes, contudo nao
reconhecem seus sintomas e como agir diante glesdo ser um agravo de assisténcia do
seu dia a dia (Manual de Diag. Trat. DF, 2002; KKkuB.A, 2007).

Os familiares quando vao em busca de um atendimemiostantemente tem
dificuldade de encontrar um profissional que coahagdoenca e suas especificidades e os
aqueles que conhecem a doenca, em alguns casagendem com presteza, tendo a familia
que aprender diante da vivéncia dos acontecimen&sos cometidosendo este um fator
limitante na assisténcia (Manual de Diag. Trat. RB0Q2; Weis,et al.,2013). A falta de

capacitacdo dos profissionais, pode causar a f#taconhecimento sobre a doenca,
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consequentemente, a falta de conexdo com os Celetieeferéncia (Manual de Educ. Saud.,
2009).

ApoOs o diagnodstico da doenca, os pacientes serderteno direito de poder decidir
sobre o processo de reproducdo (Guimardes, C.Caelho, G.O., 2010); a falta de
conhecimento dos enfermeiros sobre o uso da mediciiidroxiureia; poucos estudos
publicados sobre esta tematica; falta de inforragfim no campo de estudo; pesquisas
baseadas em registros médicos de tempo anteri@rtm, 0 que causa sua limitacao;
diagnostico tardio; falta de orientacdo a famitiaréncia nas medidas preventivas contra
infecgBes; o ineficaz atendimento meédico durantecasplicacdes clinicas; a prestacdo
irregular de medicamentos (Araujo, O.M.R.al., 2015);acompanhamento do enfermeiro e
agentes comunitarios de saude assistematico, cgitasvdomiciliares ndo frequentes, sendo
0s hemocentros as portas de entrada para os padade AF (Manual de Diag. Trat. DF,
2002); pouco investimento na &rea de pesquisa sobre agibbgia, como por exemplo, a
experiéncia da Universidade Federal da Bahia (UFB&n células-tronco em lesbes

incipientes nos pacientes falcémico (Manual de E8add., 2009).

Apesar das medidas implementadas pelo Ministérifalale e Secretarias da Saude,
a AF ainda ndo tem cura, apenas medidas para raelaajualidade de vida e aumentar a
sobrevida do paciente (Moraes, K.CM.; Galioti J2.10).

4 CONSIDERACOES FINAIS

O principal objetivo desta pesquisa foi identifiear dificuldades para obtencédo de
uma assisténcia a saude no ambito do SUS, demushsteaimportancia da avaliagcdo dos
servicos disponiveis, papel do enfermeiro e osarrahtos fornecidos a uma patologia
hereditaria, incuravel e de grande incidéncia rasir

Nos ultimos cinco anos houve melhorias no atendimeos pacientes com AF,
contudo diante da quantidade de pessoas acomgimtosssa doenca essa mudanca acaba
sendo desproporcional. Como por exemplo, no mubici@ Salvador: onde existem no nivel

primario, 12 unidades de referéncia para paciecves AF, de tratamento e diagndstico,
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[ 1 e —

sendo 2 com hematologistas, no Multicentro Vale Plagrinhas e CAE Carlos Gomes. No
nivel secundario, a APAE, Hemoba e o Hospital ddéimidas sdo responsaveis pelo
acompanhamento e exames de maior complexidadeaebiggnente de outros estados como
Séo Paulo, a Bahia ndo tem um hospital de refexéewi DF, para intercorréncias mais

graves.

Os tratamentos disponiveis para os portadores deddFpouco abordados, sendo
enfatizado o uso de analgésicos, na maioria dassgrsem um padrdo de medicacdes ou
medidas a serem tomadas, ficando a cargo do paaestu familiar a procura pelo melhor

itinerario terapéutico.

O uso da Hidroxiuréia foi uma medida implantada fjtma a necessidade de uma
medicacdo para sanar ou diminuir a sintomatologs ghcientes, contudo sua dispensacgéo
ainda nao foi implantada de forma efetiva nos haspi

O papel do enfermeiro foi amplamente discutido ca®ndo essencial ao portador
de AF, por se tratar de uma doenca que demandatag@es e cuidado continuo. Este
acompanhamento vem se destacando no nivel prinpéner de facil acesso do paciente. O
enfermeiro por sua vez, assim como outros profisgsy) ndo corresponde as necessidades do

paciente e sua familia, por ndo conhecer a patkguas especificidades.

Cabe ao enfermeiro desempenhar sua fungdo avali@nitleriosamente sua
competéncia técnica, cientifica, ética e legalaz@r desenvolvida em favor do seu paciente.
A capacitacdo deste profissional € dever dos gestde saude, contudo a busca pelo
conhecimento e atualizacéo de informacdes inerengea funcao € atribuicdo do enfermeiro,
sendo este compromisso assumido em graduacéao so @eirenfermagem e legitimado pelo
Cadigo de Etica dos Profissionais de enfermagem.

As dificuldades encontradas pelo pacientes comg8E,abrange questbes politicas,
éticas e profissionais, fez com que positivamest@essoas ou familiares de pacientes, se
organizassem em associagdes, como a Abadfal (AgsacBaiana de Pessoas com Doenca

Falciforme) e a Fenafal (Federacdo Nacional dasodagdes de Pessoas com Doenca
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Falciforme) com objetivo de alertar, discutir egéximedidas favoraveis a populacdo sobre
esta patologia de grande incidéncia no Brasil,eamgo do estado da Bahia.

A partir da analise realizada, fica evidenciado gsaificuldades encontradas pelos
portadores de Anemia Falciforme nos servi¢cos dédes@&in todos os niveis de atencéo é o
fator principal do elevado numero de hospitalizagObaixa expectativa de vida e
credibilidade do SUS. Destacando como dificuldamesos, a falta de conhecimento do
profissional diante das especificidades da doeacanecessidade de implementacdo de
politicas publicas referente a priorizacdo e humeag@io no atendimento, a falta de orientacao
da populacéo sobre a doenca e seu diagnosticoérc@da rede assistencial para tratamento
e prevencdo, poucos estudos acerca dos servico dpdS dispde e as dificuldades
encontradas pelo pacientes, falta de medicamesgene@ais, de estrutura e de material nas
emergéncias para atender aos pacientes com AFtisant a deficiéncia no quadro de
profissionais (principalmente hematologistas) nobigmie hospitalar, permanecem como

fator limitante na assisténcia ao paciente e sudita

Sugere-se, portanto, a realizacdo de campanhasndeientizacdo focadas na saude
do paciente com AF, reforcando sempre a importadaigprevencdo e promocdo a saude,
diminuindo assim os indices de mortalidade poafd# prevencéao de determinados sintomas.
Além disso, é fundamental uma maior e melhor guoalifio dos profissionais de saude,
podendo orienta-los da melhor forma sobre a pawlegseus sintomas, prestando uma

assisténcia de forma integral e humanizada.

Desta forma, este estudo torna-se relevante, ocquogibui para a reflexdo dos
profissionais de enfermagem ou estudantes da aokse a AF e 0s servicos de saude,
visando identificar as dificuldades que passamseg&eientes e seus familiares na busca
assistencial ao SUS, podendo ser revertidas comeingmtacdo de Politicas Publicas
direcionadas aos pacientes com AF, melhoria nautastr das unidades de referéncia,
hemocentros e emergéncias, maior disponibilizac& ndedicamentos e materiais,
implantacdo de acdes de promogdo e prevencdo &,sambnhecendo o profissional de

enfermagem como elemento de ligacéo entre os serdig saude.
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Além de se comportar como incentivador para elai@arade praticas e acgbes
voltadas ao paciente e seus familiares, ou respeisspelo cuidado. Portanto, espera-se que,

a partir deste estudo, outras pessoas possam arammpreensao dos fatos aqui relatados,

possibilitando o surgimento de novas pesquisasessia tematica.
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