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RESUMO

A Anemia Falciforme é uma doenca genética decorrente da
presenca de hemoglobina S, uma mutagéo que altera as
propriedades fisioldgicas da hemoglobina causando
alteracdo morfologica em sua estrutura. Existem cerca de
3.500 casos anuais somente no Brasil. A triagem neonatal é
realizada por meio do exame instituido por “teste do
pezinho”, detectando precocemente algumas patologias
genéticas, entre elas a Anemia Falciforme. Este trabalho
teve como objetivo descrever sobre os desafios da
enfermagem na assisténcia a crianca portadora de anemia
falciforme. O estudo foi por método bibliogréfico,
descritivo e exploratério, baseado em artigos cientificos
proveniente de bases de dados virtuais em saude, na
Biblioteca Virtual de Saude. Estudos revelam a caréncia de
um tratamento especifico para a Anemia Falciforme,
fazendo-se necessario o precoce diagnostico possibilitando
assim uma melhor sobrevida para crianga portadora da
doenca mostrando a importéncia de iniciar o tratamento o
mais breve possivel. A crianca com Anemia Falciforme
necessita de um acompanhamento continuo, devendo ser
oferecida uma assisténcia qualificada no &ambito da
atencdo primaria a satde. A Enfermagem possui um papel
extremamente importante na vida destes pacientes durante
0 agravamento da doenca e em crises algicas que
geralmente resultam em internagdes. Possuimos poucos
estudos e pouca preparacdo para lidar com o paciente
portador da anemia falciforme, que desde seu nascimento
tem que lidar com seu complexo quadro clinico. Este
estudo teve como objetivo descrever sobre criancas
portadoras de Anemia falciforme acerca dos desafios da
assisténcia de enfermagem e dificuldades encontradas
pelos familiares na busca por assisténcia médica no &mbito
do Sistema Unico de Salde, apontar a eficicia da
assisténcia prestada a crianca portadora de anemia
falciforme.

PALAVRAS-CHAVE: Assisténcia; Enfermagem;
Anemia Falciforme; Crianca.

ABSTRACT

Sickle cell anemia is a genetic disease resulting from the
presence of hemoglobin S, a mutation that alters the
physiological properties of hemoglobin causing

morphological changes in its structure. There are about
3,500 annual cases in Brazil alone. Neonatal screening
is carried out by means of an examination instituted by
a “heel prick test”, detecting early some genetic
pathologies, including sickle cell anemia. This study
aimed to describe the challenges of nursing in assisting
children with sickle cell anemia. The study was by
bibliographic, descriptive and exploratory method,
based on scientific articles from virtual health databases,
at the Virtual Health Library. Studies reveal the lack of
specific treatment for Sickle Cell Anemia, making an
early diagnosis necessary thus enabling a better survival
for children with the disease showing the importance of
starting treatment as soon as possible. The child with
sickle cell anemia needs continuous monitoring, and
qualified assistance should be offered in the context of
primary health care. Nursing has an extremely important
role in the lives of these patients during the worsening
of the disease and in pain crises that usually result in
hospitalizations. We have few studies and little
preparation to deal with the patient with sickle cell
anemia, who has had to deal with his complex clinical
condition since birth. This study aimed to describe
children with sickle cell anemia about the challenges of
nursing care and difficulties encountered by family
members in the search for medical care within the scope
of the Unified Health System, to point out the
effectiveness of care provided to children with sickle
cell anemia.

KEYWORDS: Assistance; Nursing; Sickle cell
Anemia; Child.

1. INTRODUGAO

A Anemia Falciforme ¢ uma doenca genética
decorrente da presenca de hemoglobina S (Hbs), uma
mutagdo que altera as propriedades fisiologicas da
hemoglobina causando alteracdo morfolégica em sua
estrutura. A hemoglobina S forma fibras que modificam
a estrutura da hemacia formando uma estrutura de célula
falciforme (forma de foice) ¢ entre as
hemoglobinopatias, a mais comumente diagnosticada
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em nosso pais e passando a ser considerado um
problema de saude publica devido ao seu aumento na
incidéncia (RODRIGUES et al., 2018; FORTINI et al.,
2019). Com o grande numero de diagnosticos da Doenga
Falciforme registrado, cerca de 3.500 casos
anuais somente no Brasil, faz-se necessario refletir
sobre a importancia de uma assisténcia eficaz e sobre os
desafios enfrentados por ambas as partes envolvidas
neste processo. Existe um grau elevado de
miscigenagdo, sendo a Anemia Falciforme uma doenga
geneticamente predominante e que acomete comumente
as pessoas de raga negra, cerca de 0,1 a 0,3% desses
individuos (RODRIGUES et al., 2018; FORTINI et al.,
2019; DANTAS; SANCHEZ et al., 2016).

A Portaria GM/MS n° 822, de 6 de junho de 2001,
incluiu no Sistema Unico de Saude — SUS, o Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), estabelecendo
as acdes de triagem neonatal abrangendo todos os recém
nascidos vivos, com acompanhamento e tratamento nas
redes de atencdo do SUS, para todas as criangas
acometidas de alguma patologia genética. Entre as
doengas incluidas no programa, existe a doenga
falciforme e outras hemoglobinopatias (BRASIL, 2016).

A triagem neonatal ¢ realizada por meio do exame
instituido por “teste do pezinho”, que
detecta precocemente  algumas patologias  genéticas
entre elas a Anemia Falciforme (hemoglobinopatia
-HbS). A coleta de amostra sanguinease da em
maternidades, centros de triagem neonatal e ou, nas
Unidades Basicas de Saude, sendo realizado por um
profissional habilitado entre o 3° e 7° dia de vida, sendo
ideal o 5° dia, todavia ¢é preconizado ndo coletar antes de
48 horas e ndo ultrapassar 30 dias ap6s o nascimento,
evitando-se complicagdes do diagnoéstico tardio (JAKS
et al., 2018). Se tratando de doenga genética, devemos
considerar também os prejuizos na qualidade da
capacidade funcional ¢ emocional desta crianga ¢ a
sobrecarga emocional que envolve a familia, devido o
risco elevado de morte, as frequentes crises dolorosas,
longos periodos de tratamento e a necessidade de
reorganizacdo da rotina diaria de toda a familia
(LORENCINI; PAULA et al., 2015).

Estudos revelam a caréncia de um tratamento
especifico para a Anemia Falciforme ¢ como faz-se
necessario o precoce diagnodstico possibilitando assim
uma melhor sobrevida para crianca portadora da doenga
mostrando a importancia de iniciar o tratamento o mais
breve possivel. Tratamento esse que permanecera
durante toda sua vida de forma paliativa e sintomatica.
As medidas tomadas proporcionam melhor qualidade de
vida para as criangas, promovendo profilaxia de crises e
reducdo de complicagdes da doenga (FORTINI et al.,
2019). Os desfechos agudos comumente sdo, crise vaso-
oclusiva, dor, infarto pulmonar, priapismo, surdez,
anemia aguda e a infec¢do bacteriana (muito suscetiveis)
e acidente vascular encefalico. Os sintomas cronicos da
doenca sdo: anemia, dor e alteragdes do funcionamento
de orgdos vitais, além das complicagdes iatrogénicas
(FERREIRA; GOUVEA et al., 2018).

Comumente nos deparamos com profissionais que se

consideram possuidores do conhecimento, ignorando a
importancia da conscientiza¢do dos pais sobre a satde
de seus filhos, consequentemente levando aos mesmos,
a negligenciarem e desvalorizarem o acompanhamento
do desenvolvimento da crianca por um profissional da
saude capacitado para prestar uma assisténcia
(DAMASCENO et al., 2016).A crianca com Anemia
Falciforme necessita de um acompanhamento continuo,
devendo ser oferecida assisténcia qualificada no ambito
da atengdo primaria a saide, sendo assim o objetivo
deste estudo buscar na literatura uma revisdo sistematica
de artigos cientificos que mencionem os desafios da
enfermagem na assisténcia a crianga portadora de
anemia falciforme, descrevendo sobre assisténcia a
criangas portadoras de Anemia falciforme no
Atendimento Primério no Sistema Unico de Satide
(SUS), mencionar eficacia do servigo disponibilizado e
barreiras enfrentadas pelos pais na busca desta
assisténcia.

2. METODO

Tratou-se de um estudo do tipo bibliografico,
descritivo e exploratério. Para o levantamento dos
artigos na literatura, realizou-se busca no banco de
dados da Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Sistema
Latino-Americano e do Caribe de Informagdes em
Ciéncias da Saude (LILACS), Scientific Eletrénic
Library Online (SciELO) e Bancos de dados em
enfermagem (BDENF). Foram utilizados os descritores:
Assisténcia, enfermagem, anemia falciforme e crianga.
O passo seguinte foi leitura exploratoéria das publicagdes
nos anos 2015 a 2020, onde encontrou-se cerca de 98
artigos, dos quais 13 foram utilizados e 1 manual. Como
critério de inclusdo: artigos publicados em portugués na
integra que retratassem a tematica indicadas nos bancos
de dados nos ultimos 5 anos.

Apods a leitura analitica, iniciou-se a leitura
interpretativa destacando os pontos mais relevantes de
interesse da nossa pesquisa, ressalvando as ideias
principais e dados mais importantes.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

A Anemia Falciforme é uma doenca genética
decorrente da presenca de hemoglobina S (HbS), uma
mutacdo que altera as propriedades fisiologicas da
hemoglobina causando alteragcdo morfolégica em sua
estrutura. A hemoglobina S forma fibras que modificam
a estrutura da hemécia formando uma estrutura de célula
falciforme (forma de foice) é entre
as hemoglobinopatias, a mais comumente diagnosticada
em nosso pais e passando a ser considerado um
problema de saude publica devido ao seu aumento na
incidéncia (RODRIGUES et al., 2018 ¢ FORTINI et al.,
2019).

No Brasil ¢éa doenca  genética  mais
predominante que acomete comumente as pessoas de
raca negra cerca de 0,1 a 0,3% desses individuos, para
Dantas e Sanches., (2016), e demonstra tendéncia para
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atingir grande parte da populacdo devido ao grau de
miscigenacdo, uma doenga frequente do homem e de
facil disseminacdo. No estudo de Garioli, Paula e
Enumo., (2019) eles referem de 6% a 10% da populagdo
afro-brasileira ja afetadas por esta.

A Enfermagem possui um papel extremamente
importante na vida destes pacientes. O agravamento da
doenca e as crises algicas, geralmente, resultam em
internacdes. E imprescindivel a capacitacdo dos
profissionais da salde para oferecer uma assisténcia de
qualidade que atenda as necessidades destes pacientes,
minimizando os agravos relacionados a doenca, porém
muitos ndo possuem conhecimento necessario para
atender o0s pacientes em momentos de crise
(MONTEIRO et al., 2017).

Para Garioli, Paula e Enumo et al., (2019), também
afirmam que possuimos poucos estudos e pouca
preparagdo para lidar com o paciente portador da anemia
falciforme, que desde seu nascimento tem que lidar com
seu complexo quadro clinico, que pode incluir, crises
dolorosas, infecgdes, dactilite, crises de sequestros
esplénicos (principal causadora de &bito), acidente
vascular cerebral, complicagdes oculares e calculo
biliar.

O desconhecimento dos profissionais de sadde da
atencdo basica ou de prontos socorros em relagdo a
doengas falciforme é um desafio para o paciente e seu
familiar, que busca assisténcia adequada (MONTEIRO
etal., 2017).

E comum nos depararmos com profissionais que se
consideram possuidores do conhecimento, ignorando a
importancia da conscientizacdo dos pais sobre a salde
de seus filhos, levando assim aos mesmos, negligenciar
e desvalorizar o acompanhamento do desenvolvimento
da crianga, por um profissional da satde capacitado para
prestar essa assisténcia (DAMASCENO et al., 2016).

E  importante  ressaltarquea  postura  do
profissional frente ao paciente e seus familiares, leva-0 a

identificar 0 perfil destes pacientes
e conhecer melhor suas dificuldades para
contribuir melhor com planejamento de

intervencdes adequada. O intuito é que o profissional
consiga, através dessa proximidade, identificar os riscos
e fragilidades que envolvem esse paciente e promover
maneiras apropriadas para orientar e direcionar esse
atendimento de forma resolutiva (MOTA., 2015).

Os Estados Unidos da Américae Cuba, obtiveram
avangos significativas ao implementar uma politica
publica com assisténcia adequada com uma equipe
multiprofissional treinada e habilitada, mostrando assim
a importancia da capacitacdo para o éxito nos resultados
da longevidade desses pacientes (MORAES et al.,
2017).

A Portaria GM/MS n° 822, de 6 de junho de 2001,
incluiu no Sistema Unico de Satide — SUS, o Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), estabelecendo
as acoes de triagem neonatal abrangendo
com acompanhamento e tratamento nas redes de atencao
do SUS, para todas as criangas acometidas de alguma
patologia genética. Entre as doencas incluidas no

programa, existe adoenca falciforme e
outras hemoglobinopatias (BRASIL., 2016)

A triagem neonatal € realizada por meio do exame
instituido por “teste do pezinho”, que
detecta precocemente algumas patologias genéticas,
entre elas & Anemia Falciforme (hemoglobinopatia -
HbS). A coleta de amostra sanguinease da em
maternidades, centros de triagem neonatal e ou, nas
Unidades Basicas de Salde, sendo realizado por um
profissional habilitado entre o 3° e 7° dia de vida, sendo
ideal o0 5° dia, todavia € preconizado ndo coletar antes de
48horas e ndo ultrapassar 30 dias ap0s 0 nascimento,
evitando-se complicacdes do diagnostico tardio (JAKS
etal., 2018).

Ao observar a sintomatologia da anemia falciforme,
vé-se que todas as apari¢des sdo em virtude da presenca
da hemoglobina S (HbS). A ocorréncia da hemdlise e a
vaso-oclusdo, desencadeia sintomas da doenga ao ponto
de poder afetar os sistemas organicos. O tratamento se
dd com o controle dos sintomas decorrentes da
doenca (FERREIRA; GOUVEA et al., 2018).

Ainda que seja uma mutagdo no DNA de um Unico
gene, a anemia apresenta manifestaces potencialmente
diferentes, sendo eles de média e grande intensidade
chegando a fatalidade. Normalmente os primeiros
sintomas aparecem ap6s alguns meses de vida,
desencadeados por hemdlise e vaso-oclusdo
(FERREIRA; GOUVEA et al., 2018).

Pode-se ainda encontrar, crises algicas na regido
abdominal, nos pulmdes, nas articulagdes e nos 0ssos, 0
baco como sendo um dos 6rgdos mais afetados pela
obstrucdo dos vasos sanguineos, chegando a perda de
sua funcdo ainda nos primeiros anos de vida,
insuficiéncia renal e cardiaca, Ulceras, as necrose nos
0ss0s (especialmente, Umero e fémur) e lesdes oculares
(MORAES et al., 2017).

A dor pode ser cronica, com episodios agudos ou de
longa duracdo, devido a forma falciforme das hemécias,
que causa a vaso-oclusdo e até enfartamento dos tecidos.
As hospitalizagbes e consultas sdo cada vez mais
frequentes. E uma doenga que afeta o desenvolvimento
emocional, comportamental, cognitivo, académico e
social, levando a baixa da qualidade de vida devida as
restricBes da vida cotidiana, ansiedade e depresséo, bem
como alteragdes neurocognitivas (GARIOLI; PAULA,;
ENUMO et al., 2019).

Os desfechos agudos geralmente sdo, crise vaso-
oclusiva, dor, infarto pulmonar, priapismo, surdez,
anemia aguda e a infecgdo bacteriana (muito suscetiveis)
e acidente vascular cerebral, j4 os sintomas cronicos,
anemia, dor e alteracbes do funcionamento de 6rgaos
vitais, além das complicagcbes iatrogénicas
(FERREIRA; GOUVEA et al., 2018).

Se tratando de doenca genética, devemos considerar
também os prejuizos na qualidade da capacidade
funcional e emocional desta crianca e a sobrecarga
emocional que envolve a familia, as frequentes crises
dolorosas, longos periodos de tratamento e a
necessidade de reorganizagdo da rotina diaria de toda a
familia (LORENCINI; PAULA et al., 2015).
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A Portaria GM 1.391/05 constituida ha anos, com o
conceito de medicina preventiva estabelecido
por Leavell e Clark (1976), traz a proposta de promover
assisténcia segmentar para esses pacientes, com a
integralizacdo do cuidado de forma sistematizada e com
uma equipe multidisciplinar treinada e capacitada, assim
sendo, instituiu-se a implementacdo de capacitacdo
permanente para o0s profissionais e estimulos &
pesquisas, e aos familiares e pacientes, promovendo
aconselhamento genético, medicamentos essenciais e
informac&o, com o intuito de garantir uma melhora na
qualidade de vida dos pacientes e seus familiares
(Moraes et al, 2017).

4. CONSIDERAGOES FINAIS

Concluimos que o maior desafio da enfermagem na
assisténcia a criang¢a portadora de anemia falciforme,
vem da falta de conhecimento adquirido acerta da
doenca. A enfermagem ¢ composta por profissionais
que lidam de perto com o paciente, sendo a educagdo em
saude a base para reduzir os agravos decorrentes de
doengas. Para que isto ocorra é preciso entender que a
aten¢do primdria e a interacdo da enfermagem com o
paciente e seus familiares, é imprescindivel para
melhorar a qualidade de vida destes pacientes que forem
constantes crises algicas e internagdes. A assisténcia
oferecida pelo SUS, inicia-se ao nascer e estende-se por
toda vida e como disseminadores desse conhecimento
somos responsaveis pelo cuidado e por assegurar um
tratamento e suporte adequado.
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