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APRESENTACAO

A Secretaria de Estado de Saude, por meio da Geréncia de Equidade
em Saulde, em parceria com a Escola de Saude Publica Dr. Jorge
David Nasser, vem desenvolvendo acdes com o intuito de possibilitar
a melhoria da qualidade de vida das pessoas com Anemia Falciforme
e de aumentar a longevidade das pessoas diagnosticadas, utilizando
estratégias educativas e abordando o papel dos profissionais sobre o
tema.

A anemia falciforme é uma doenca genética comum no Brasil,
caracterizada por uma alteracdo na estrutura da hemoglobina (Hb).
Apesar de ser comum, especialmente na populacdo negra, essa doenca
hereditaria apresenta uma alta taxa de morbimortalidade, exigindo que
os profissionais de saide tenham conhecimento sobre os impactos da
doenca no paciente, na familia e na sociedade.

Por serumadoencacrénica que exige cuidados prolongados e continuos,
é essencial que os profissionais de salde estejam capacitados para
acolher, acompanhar, informar e fortalecer os pacientes e suas familias,
ajudando-os a enfrentar as dificuldades e a minimizar possiveis
complicacdes de saude.

Reconhecer que cada familia é Unica em seu modo de ser e viver requer
profissionais empaticos e acolhedores, capazes de oferecer suporte
adequado conforme o quadro de saide apresentado, bem como diante
do surgimento de intercorréncias e complicacdes, visando sempre a
melhoria da qualidade de vida das pessoas com anemia falciforme.

Aparecida Queiroz Zacarias Silva
Gerente de Equidade em Saude/SES/MS
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“Entdo, quando a gente descobriu, bate um desespero,
desesperador, primeiro é uma coisa que a gente ndo
conhece [...] porque, quando o médico explica fala para
gente, ele fala: “Ndo pode praia, ndo pode futebol, ndo
pode nenhuma luta, nenhum esporte, tem que ficar sempre
hidratando, ndo pode banho frio”, e a gente comeca ficar
desesperado, entdo ele ndo pode fazer nada? Entendeu,

ir a gente tem que ir testando através de limites” (M8)
(Rocha et al., 2022, p. 5).
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A Doenca Falciforme exerce grande impacto sobre o sistema
circulatério, podendo resultar em dbito ou em danos irreversiveis a
uma variedade de érgdos no corpo humano (Araujo, 2007).

VOCE NAO VE, G
MAS EU SINTO.

Os sintemas da doenga falciforme sio
devastadoras, mas como sdo invisiveis,
eles sdo desconsid dos pela laga

LEIA AQUI

ou acesse o QR Code

A grande maioria das pessoas acometidas por essa condicao pertence,
em sua maioria, as camadas economicamente desfavorecidas, encon-
trando-se regularmente sujeitas aos efeitos persistentes do racismo
institucional, ainda profundamente arraigado em nossa sociedade,
o qual frequentemente dificulta o acesso e a qualidade da atencao
integral oferecida a esses individuos (Oliveira, 2003; Santos, 2003).

Essa realidade conduz a uma maior vulnerabilidade e, consequen-
temente, um maior risco de complicacées que podem ser fatais e
gerar sequelas. Portanto, ao longo de toda a vida, é imperativo contar
com o respaldo de diversas especialidades médicas e de outros profis-
sionais da area da saude, considerando eventos mdrbidos altamente
prevalentes, tais como infeccoes pulmonares recorrentes, infarto
cerebral, sequestro esplénico, crises de dor, entre outros (Araujo,
2007).


https://www.esp.ms.gov.br/wp-content/uploads/2024/10/Doencas-Falciformes-DF-e-outras-Hemoglobinopatias-Hospital-Santa-Rita-Jaboticaba_RS.pdf
https://www.esp.ms.gov.br/wp-content/uploads/2024/10/Doencas-Falciformes-DF-e-outras-Hemoglobinopatias-Hospital-Santa-Rita-Jaboticaba_RS.pdf
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O atendimento aos portadores da Doenca Falciforme no Sistema Uni-

co de Saude (SUS) estd em consonincia com:

€

@y

BAIXE AQUI

ou acesse o QR Code
Politica Nacional de Atencao Integral

as Pessoas com Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias;

BAIXE AQUI

ou acesse o QR Code
Programa Nacional de Atencao
Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme;

BAIXE AQUI

ou acesse o QR Code

Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas da Doenca Falciforme;

BAIXE AQUI

ou acesse o QR Code
Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas da Sobrecarga de Ferro.



https://www.esp.ms.gov.br/wp-content/uploads/2024/09/PNAI_Doenca_Falciforme_Hemoglobinopatias.pdf
https://www.esp.ms.gov.br/wp-content/uploads/2024/09/PNAI_Doenca_Falciforme_Hemoglobinopatias.pdf
https://www.esp.ms.gov.br/wp-content/uploads/2024/09/PNAI_Doenca_Falciforme.pdf
https://www.esp.ms.gov.br/wp-content/uploads/2024/09/PNAI_Doenca_Falciforme.pdf
https://www.esp.ms.gov.br/wp-content/uploads/2024/09/PCDT_Sobrecarga_Ferro.pdf
https://www.esp.ms.gov.br/wp-content/uploads/2024/09/PCDT_Sobrecarga_Ferro.pdf
https://www.esp.ms.gov.br/wp-content/uploads/2024/09/PCDT_Doenca_Falciforme.pdf
https://www.esp.ms.gov.br/wp-content/uploads/2024/09/PCDT_Doenca_Falciforme.pdf
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Parte I:
ALTERACAO GENETICA

A Doenca Falciforme (DF - Conceito: desordem hereditéria autosso-

mica recessiva.) é aluEylele [l LY ENEY mais prevalente no mundo e

com alta prevaléncia no Brasil (Cordovil et al., 2023).

“As hemoglobinopatias constituem um grupo de doencas de origem
genética, em que mutacdes nos genes que codificam ahemoglobinalevam
a alteracées na sua producdo. Estas alteracdes podem ser divididas em
estruturais ou de producdo. As alteracbes estruturais sdo aquelas em que

a hemoglobina produzida ndo funciona de forma adequada, o que leva

a reducdo na vida dtil dos glébulos vermelhos e a outras complicacdes.
As alteracdes de producdo sdo aquelas que resultam em uma diminuicGo
na taxa de producdo da hemoglobina, provocando graus variados de

anemia.” (Biblioteca Virtual em Saude, 2023).

E uma alteracdo genética que ocorre no gene responsavel pela sin-
tese da hemoglobina (HbA), formando uma hemoglobina anormal,
chamada de hemoglobina S (HbS), existindo outras variantes como
as hemoglobinas C, D e a beta-talassemia (Sundd; Gladwin; Novelli,
2019).

A existéncia de um gene para hemoglobina S em conjunto com outro
gene para hemoglobina A resultard em um padrao genético AS (he-
terozigose), que ndo se manifesta clinicamente na Anemia Falciforme
(AF). Nesse caso, o individuo é portador do Traco Falciforme (TF), ndo
possuindo sintomas clinicos. Sua relevancia reside na orientacdo gené-

tica para o portador e sua familia (Brasil, 2015).

“Por exemplo, uma mulher com o traco falciforme pode gerar um filho
com AF se o pai também possuir o traco S ou outros tracos como C, D,

E, entre outros e vice-versa (Brasil, 2015).”
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A Anemia Falciforme (AF) é caracterizada pela homozigose HbSS,
podendo se manifestar em criancas, adolescentes e adultos, sendo a

forma clinica mais grave. Evolui com diversas intercorréncias, impdem

limitacSes socioeco-némicas e emocionais e pode conduzir a incapa-
cidade e morte (Brasil, 2015).
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Parte Il:
A DOR SOCIAL DADOENCA CRONICA

As doencas cronicas estdo entre as complicacdes mais prejudiciais
para o desenvolvimento individual e social. A Anemia Falciforme
é uma delas e tem como caracteristica a Esse sofrimento
social promove o medo do isolamento, do abandono e das dificuldades
de comunicacdo, bem como perdas econémicas e perda de papéis so-
ciais com familiares e amigos (Silva; Ramalho; Cassorla, 1993).

A dor social pode ser compreendida como sensacdes dolorosas
associadas ao dano real ou potencial dos lacos sociais, ou seja, aquelas
que derivam da rejeicdo social, exclusdo ou perda social. Diferentemente
da dor fisica na qual os sentimentos dificilmente serdo reexperimentados

depois do episddio doloroso ser sanado, os sentimentos decorrentes

da dor social podem ser revividos mesmo que o evento doloroso tenha
acontecido ha muito tempo (SILVA et al., 2013).

A presenca de doencas crénicas nos primeiros anos de vida é consi-
derada um dos principais riscos para o desenvolvimento saudavel de-
vido a sua complexidade. O tratamento longo normalmente envolve
mudancas na vida didria das criancas e dos adolescentes, causando
muitas limitacoes, como as visitas frequentes a hospitais e unidades
de tratamento, submissado a procedimentos dolorosos e invasivos, au-
séncia da escola culminando na reducao da interacao com colegas e
inclusdo em atividades prazerosas (Silva et al., 2013).

O impacto fisico e emocional dessas dificuldades é dificil de ser di-
mensionado por aqueles que ndo vivenciam diariamente a realidade da
AF. Entretanto, é possivel adquirir uma compreensao dessa experién-
cia por meio dos relatos, narrativas e memdrias compartilhadas pelos
pacientes e seus familiares, permitindo uma analise reflexiva sobre

as necessidades e desafios enfrentados por elas (Ramos et al., 2020).
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“Vamos levar a vida até Deus achar que a gente pode levar.

[...] Meu Deus, por que é que ddi tanto assim, ele comeca a
gritar: “Mde, me ajuda, mde, meu Deus, me ajuda”. Al vocé,
vai fazendo o que vocé pode ali. Ai, meu Deus, o que que eu
posso fazer mais [...] Tem dia que eu ajoelho no chdo e falo:
meu Deus do céu, eu ndo aguento mais ndo, porque que esse
menino sente tanta dor. [...] Mas vai melhorar, se Deus quiser.”
(E9) (RAMOS et al, 2020, pdg. 5).

“Porque minha vida vive em fung¢do dele|...], eu vivo em funcdo
dele totalmente. [...] Correria, sai do servico, correria, ir na
escola buscar quando td passando mal, é muito dificil. [...]
Cansada, eu té cansada. [...] quando ele adoeceu, o pai dele
foi embora, entdo eu me sinto cansada” (E3) (RAMOS et al,
2020, pdg. 4).



“Eu nunca me sinto 100% sauddvel, pois € uma doenca que
necessita de muitos cuidados. Ao mesmo tempo em que
me sinto bem, eu estou sentindo dor, e isto me faz sentir
fraco, vivendo diariamente com alguma complicacdo. Se
eu aguentasse, eu poderia ter um trabalho formal, mas
infelizmente, eu ndo posso, porque eu sinto muita dor [...].
Atualmente, eu ndo tenho mais vigor e forca para certos
trabalhos que sdo oferecidos, como trabalho bracal, e como
homem, isso me afeta. Ultimamente tenho trabalhado por
conta prépria, mas o que eu realmente queria, era trabalhar
para ter uma vida ativa de novo. Eu tenho dificuldade para
estudar, porque sou lento para ler e escrever. [...] Tornei-me
dependente de hospital[...] eu nGo consigo me relacionar com
uma pessoa normal. Isso afeta minha masculinidade e minha

vontade de viver” (RAMOS et al, 2021, pdg. 4).
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A escuta atenta e o respeito as vivéncias individuais sdo fundamen-
tais para que os trabalhadores da saldde possam oferecer um atendi-
mento adequado e buscar solucdes que melhorem a qualidade de

vida dos pacientes com anemia falciforme.
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Parte lll:
INCIDENCIA DA DOENCA FALCIFORME

No Brasil, estima-se que existam
entre 25.000 a 50.000 mil pessoas
com a forma homozigética (HbSS)
e que 3.500 criancas nascem
anualmente portadoras de anemia
falciforme (BRASIL, 2018). A
incidéncia em Mato Grosso do
Sul equivale a 1 em cada 8.300
nascidos vivos com a forma
homozigdtica (Silva-Pinto et al.,
2019).

Em Mato Grosso do Sul, no ano de 2019, foram analisadas 35.858
amostras pelo Programa Estadual de Triagem Neonatal IPED/APAE,
detectando 919 hemoglobinas anormais, 2,6% da amostra (Candido-
Bacani et al., 2022).

LEIA AQUI

Normas Técnicas para Coleta,
ou acesse o QR Code

Armazenamento e Envio de
Amostras

Triagem Pre-Natal e Neonatal

16


https://www.esp.ms.gov.br/wp-content/uploads/2024/09/Treinamento-Coleta-IPED-2020.pdf
https://www.esp.ms.gov.br/wp-content/uploads/2024/09/Treinamento-Coleta-IPED-2020.pdf
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De 2000 a 2018, no Brasil, ocorreram um total de 9.817 mortes relacio-
nadas a DF durante o periodo de 19 anos, sendo que em 6.924 (70,5%)
casos a DF foi a causa subjacente e em 2.893 (29,5%) foi a causa asso-
ciada de ébito. As idades média e mediana ao falecer, durante todo
o periodo, foram significativamente menores para os homens — 29,4
anos (£19,6) e 27,5 anos (15,5—41,5), respectivamente — em comparacao
as mulheres — 33,3 anos (+20,3) e 31,0 anos (19,5-46,5). As principais
causas associadas de dbito relacionadas a SCD foram septicemias
(32,1%), seguidas por pneumonias (19,4%) e insuficiéncia respiraté-
ria (18,2%). Nos atestados de ébito em que a DF foi mencionada como
causa associada, as causas subjacentes de morte foram doencas do
sistema circulatério (8,7%), seguidas, entre os homens, por doencas
do sistema digestivo, doencas infecciosas e faléncia do sistema
respiratdrio. Entre as mulheres, as mortes maternas — incluidas no
capitulo sobre gravidez, parto e puerpério — representaram 4,6% dos
obitos femininos, seguidas por doencas do sistema digestivo e
doencas infecciosas. (Santo, 2022, pag. 177).

9 817 MORTES 10,5% siwaiger

DOENGA FALCIFORME 29,5% st

ASSOCIADA DE OBITO

Estes nimeros gigantes também geram custos diretos e indiretos
para o SUS. Por exemplo, os nimeros de 2018 demonstram que foram
dispostos cerca de 414 milhGes de délares para o manejo da AF, sen-
do 123 milhdes com custos diretos e 290 milhdes com indiretos, consi-
derando adultos e criancas (Silva-Pinto et al., 2022).
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Parte |V:
LINHA DE CUIDADO DA DOENCA FALCIFORME

Apesar da alta prevaléncia no Brasil, a maior parte das intercorréncias
e complicacdes podem ter boa resolutividade na atencdo basica

Iu
)

seguindo os cuidados profilaticos e implantando o EIT{I«TT.EYe [

ETIJET. LA Tais medidas previnem o agravamento da doenca, o

surgimento das intercorréncias e complicacdes e melhora a qualidade
de vida (Brasil, 2015).

O autocuidado apoiado consiste na oferta sistematica de intervencdes
educacionais e de apoio para aumentar as habilidades e a confianca
das pessoas em gerenciarem suas condicdes de saude, o que inclui o
monitoramento regular dos problemas, o estabelecimento de metas
e o suporte de técnicas de solugcdo de problemas. Envolve pacientes

no manejo de sua prépria condicdo, engajando-os na discussdo sobre

o diagndstico e opgdes de tratamento, desenvolvendo conjuntamente
um plano individual de autocuidado, direcionado por um tratamento
orientado por metas e monitorando a resposta para sinais de lapso/
recorréncia. Quando apropriado, utiliza recursos de educagdo em saude

e outros, incluindo recursos comunitéarios. Fonte: CONASS, 2015.

S VA BAHIA,
BS NO) A

d.ﬂ"'ﬁ.""‘."‘"“"’""""‘!‘ a J

1T TR 91 e
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As Unidades Basicas de Saude (UBS) cumprem papel fundamen-
tal aos estarem mais préximas aos locais de moradia, facilitando um
vinculo sélido entre o usuério e a equipe de saide promovendo uma
abordagem mais abrangente.

O resultado esperado é a reducdo da morbimortalidade e o aumento
da expectativa de vida para as pessoas com a doenca (Brasil, 2015). Es-
sas mudancas significativas podem ser implementadas na populacéo
por meio da qualificacao da forca de trabalho.

Para a Jll-UIELELMELELGIEN em acompanhamento, devem ser

marcadas visitas regulares aos ambulatérios de referéncia para a
realizacdo dos procedimentos especializados: ecocardiograma,
estudos angiotomograficos, sorologias e fenotipagem eritrocitaria
(Brasil, 2015).

Populacdo que esta presente no territério da UBS, de forma a estimular
o desenvolvimento de relacdes de vinculo e responsabilizacdo entre as

equipes e a populagdo, garantindo a continuidade das acdes de saide e

a longitudinalidade do cuidado e com o objetivo de ser referéncia para
o seu cuidado.

Ditehize da Atencio Bsica

ou acesse o QR Code

Eegionaliragso » Herorquirngse



https://www.esp.ms.gov.br/wp-content/uploads/2024/10/Diretrizes.pdf
https://www.esp.ms.gov.br/wp-content/uploads/2024/10/Diretrizes.pdf
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Cabe também a equipe identificar criancas e adultos que devem ser

imediatamente conduzidos ao atendimento de urgéncia e emer-

géncia na presenca de sinais e sintomas indicativos de perigo. Sendo

eles (Brasil, 2009):
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- Convulsoes
@ - Letargia
- - Fraqueza muscular

— - Mudanca de comportamento
\!/ - Vémitos
- Desidratacao
Alteracoes
neurolégicas

O priapismo é a erecdo dolorosa do pénis com episédios breves

e recorrentes ou episédios longos, com risco de impoténcia sexual.
(CEHMOB-MG, 2005; BRASIL, 2012).

Um profissional hematologista deve assistir aos pacientes nas uni-
dades de referéncia, como hospitais ou hemocentros, e entdo, enca-
minhar para a assisténcia de especialidades médicas, diagndsticas e
terapéuticas, inclusive para a rede transfusional (Brasil, 2009).
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A prevencao das complicacoes inclui (Brasil, 2018):

- Antibioticoterapia profilatica (inclusive penicilina para menores de 5
anos);

- Vacinacao antipneumocdcica;

- Uso da hidroxiureia (acdo preventiva e terapéutica);

- Uso de ultrassonografia e[ ] RIS E N EL LY (C L LA R-R IE 1015 {11 1)

LT IUTEE] (prevencdo do acidente vascular);

- Uso do quelante oral de ferro;

- Educacdo em saldde com pacientes e seus cuidadores.

O uso da DTC e o programa de transfusao regular nas criancas com
alto risco de acidente vascular melhoram o prognédstico, a qualidade e a
sobrevida do paciente.

A clinica da DF é varidvel, mas as formas cronicas e graves da do-
enca podem ser exacerbadas pelas crises agudas; no Quadro 1 é pos-
sivel observar as mais frequentes. Por isso, a qualificacdo da equipe de
urgéncia e emergéncia é fundamental para a intervencao terapéutica,
pois previnem o agravamento, as sequelas e os dbitos da DF (Lobo;
Marra; Silva, 2007).

QUADRO 1- FORMAS MAIS FREQUENTES DE CRISES
VASOCLUSIVAS ASSOCIADAS A DOENCA FALCIFORME.

INTERCORRENCIA QUADRO CLINICO CARACTERISTICAS ESPECIAIS

- Inicio abrupto; - Recorrente;
. o - Em qualquer area do - Grande variabilidade;
Crise alérgica _
ety - Todas as idades.

- Imprevisivel.

- Edema doloroso dorso - Frequente na infancia;

ma As: . .
das maos e pés; - Frequente como primeira

- Infarto simétrico (meta- manifestacdo da doenca.
carpo e metatarso).

- Edema; - Acompanha o dactilito;
Inflamac3o aguda - Dor articular; - Artrite séptica é rara.
de articulacoes . Inflamac3o;
- Infeccao.

Fonte: Lobo; Marra; Silva, 2007.
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Sindrome toracica
aguda

Sequestro
esplénico

Sequestro hepatico

Dor abdominal

Priapismo

Necrose avascular
do fémur ou iumero

Dor cronica
neuropatica

- Dor toracica;
- Febre;

taquipneia;

- Hipdxia;
- Infiltracdo pulmonar;

- Infarto ou infeccao.

- Morbidade na infancia:
- Morbidade no adulto.

- Dor no quadrante supe-

rior esquerdo;

.- Palidez;:
- Anemia aguda;

- Baco aumentado.

- Choque hipovolémico na

crianca;

- Raro e insidioso no adulto.

- Dor no quadrante supe-

rior direito;

- Anemia aguda;

- Figado aumentado.

- Mais frequente em adulto.

- |ctericia;
. Colelitiase;

- Infarto mesentérico.

- Pode ser manifestacdo

inicial da sindrome toraci-
ca aguda.

- Erecdo dolorosa do pé-

nis.

- Agudo;

- Crdénico e intermitente.

- Dor constante e prolon-

gada;

. Infarto dsseo.

- Fisioterapia é util para

reduzir a dor e manter a
funcdo do membro afeta-

do.

- Sem causa aparente;
- Espontanea;

- Lancinante.

- Raramente lembrada em

doenca falciforme;

- Estado crénico de dor.

Fonte: Lobo; Marra; Silva, 2007.

Por isso, a integracao, a organizacao e a regulacao s3o o tripé para

uma assisténcia integrada e eficaz que abrange o suporte diagndstico,

assisténcia farmacéutica e rede de medicina transfusional para o devi-

do enfrentamento das emergéncias (Brasil, 2015).
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A regulacdo para especialidades e leitos hospitalares deve se guiar
pela intensidade da gravidade das complicacoes, pois quando
ndo assistidas a tempo, comprometem de forma grave a saiude dos
pacientes (Brasil, 2015).

Os encaminhamentos assistenciais destinados a suprir as demandas de
saude associadas as condicdes crbénicas e implicacdes multissistémicas
sdo delineados na Linha de Cuidado, que deve estar amparada no
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (Quadro 2), aprovado

em 2018, pela Comissdo Nacional de Incorporacao de Tecnologias no
Sistema Unico de Satde (CONITEQ).

QUADRO 2 - SINTESE DO PROTOCOLO CLINICO E DIRE-
TRIZES TERAPEUTICAS DA DOENGCA FALCIFORME

REDE DE ASSISTENCIA A SAUDE

APAE, HEMOCENTROS, HOSPITAIS UNIVERSITARIOS, HOSPITAIS REGIONAIS

. SISTEMA

ATENGAO ATENGAO ﬁTREGNEC’,fS ANSAES ATENGAO DE APOIO E
BASICA AMBULATORIAL | oo o o | ESPECIALIZADA | SISTEMA DE
LOGISTICA

- Planejar o cuidado considerando a avaliacdo da vulnerabilidade e da capaci-
dade de autocuidado;

- Organizar acdes que promovam os cuidados necessarios e articulando com
os demais niveis de atencao;

- Disponibilizar todos os medicamentos para os cuidados necessérios;

- Promover o autocuidado na prevencao das ulceras e feridas de perna e en-
caminhar para o tratamento nos niveis de atencdo;

- Alimentar os sistemas de informacdes vigentes;

- Manter comunicacdo com as equipes multiprofissionais dos demais niveis
de atencdo do cuidado.

“Rede organizada em conjunto com a atencdo bdsica (Porta de Entrada
Preferencial) e secunddria, atencdo hospitalar, atencdo domiciliar e o SAMU
192.

Fonte: (Brasil, 2018.)
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REDE DE ASSISTENCIA A SAUDE

ATENGAO
BASICA

PORTA DE ENTRADA
NO SUS

0 a 12 MESES
- APAE / IPED
- Médico;
- Psicdlogo;
- Assistente social;
- Dentista;

- Farmacéutico.

acima de 12 MESES

- Unidades basica de saude
- UBS;

- Hemossul:

- HU UFMS;

- HRMS;

- Médico psicdlogo;
- Assistente social;

- Dentista farmacéutico.

CENTRO DE REFERENCIA EM DOENCA FALCIFORME

ATENCAO A SAUDE DA
MULHER, DA GESTANTE,
DO IDOSO, DA CRIANCA
E DO ADOLSCENTE, SAU-
DE BUCAL, ASSISTENCIA

FARMACEUTICA

- Diagndstico da DF;
- Diagndstico TF*;
- Teste do pezinho;

- Diagnéstico do traco
falcémico™;

- Terapéutico: assisténcia
médica,

- Social e farmacéutica;

- Realizar busca ativa,
acolhimento, diagndstico e
acompanhamento (PDCT);

- Prevenir, identificar e
cuidar das complicacdes;

- Encaminhar para a
atencao especializada
casos diagnosticados em
funcdo de complicacdes
graves, quando esgotadas
as possibilidades
terapéuticas na ubs;

- Coordenar o cuidado,
mesmo quando
referenciadas para outros
niveis da ras.

Fonte: (Brasil, 2018.)
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REDE DE ASSISTENCIA A SAUDE

CENTRO DE REFERENCIA EM DOENCA FALCIFORME

ATENGCAO PROTOCOLOS DE
AMBULATORIAL E USO DO DTC, DO USO
HOSPITALAR DE HIDROXIUREIA,
ESPECIALIZADA, DA QUELACAO DA
ASSISTENCIA SOBRECARGA DE FERRO E
FARMACEUTICA HEMOTERAPIA
- Hemocentro; - Diagnésticos diversos:

assisténcia ambulatorial

- Hospital universitario; ; o
eletiva de média

+ Hospital regional; complexidade / equipe
- Unidade de pronto atendi- multiprofissionais;
mento — upa (24h); - Realizar contrarreferéncia
- Ecocardiogramas, endos- em casos de alta para os
copias. servicos de ab;

- Encaminhar para a

. atencdo hospitalar
ATENGAO procedimentos clinicos

SECUNDARIA S ~

ou cirdrgicos, em funcdo

de complicacdes,

quando esgotadas as

possibilidades na atencdo

ambulatorial;

- Manter cadastro
atualizado de todos os
diagndsticos;

- Promover a inclusio social;

- Cidaddos no @mbito do
trabalho, da educacao e
do desenvolvimento social;

- Contar com a hemorrede,
especialistas, insumos
e procedimentos
adequados.

Fonte: (Brasil, 2018.)
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REDE DE ASSISTENCIA A SAUDE

CENTRO DE REFERENCIA EM DOENCA FALCIFORME

ATENCAO HOSPITALAR PROCEDIMENTOS DE
ESPECIALIZADA, ASSIS- ALTA
TENCIA FARMACEUTICA TECNOLOGIA TCTH**
- Hospital especializado de - Diagnésticos diversos:
grande, médio e pequeno exames, medicamentos,
porte; tratamento for a de
. Santa casa; domicilio - tfd;
- Unidades de ensino e + Atencao ambulatorial
oesquisa; eletiva d.e alta o
complexidade: hospitais
- (Uti, centros cirdrgicos de grande, médio e
ATENCAO grandes e complexos, pequeno porte;
TERCIARIA cardiovascular, _
transplantes). . Procedlmentos de
tecnologia de ponta e
custos;

- Assisténcia a cirurgias
reparadoras, processos
singulares ou complexos;

- Exames: ressonancia
magnética, tomografla
computadorizada,
cintilografia, angior-
ressonancia.

Fonte: (Brasil, 2018.)
Parte V:

AUTOCUIDADO APOIADO AOS PORTADORES DA
DOENCA FALCIFORME

A consciéncia sobre a importancia do autocuidado é o primeiro passo
para o controle da doenca e prevencdo dos danos. A percepcdo das
familias sobre as variaveis clinicas da doenca é essencial para que
acoes sejam oportunas na assisténcia ao paciente (Brasil; 2015).

27



[...] sei palpar o baco para ver se o baco estd aumentando;
quando a hemoglobina dela estd caindo, o olho dela fica
amarelado, a pele dela fica meio amarelada [...]. Mas quando
ela esta passando mal mesmo [...] eu ja venho correndo [...].
(M12) (Rocha et al., 2022).
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E fundamental que o portador da DF seja capaz de incluir na sua rotina
acoes positivas para viver com a doenca. Mediante o desejo pessoal
de mudar e de agir, ele ndo apenas procura informacdes, mas também
demonstra interesse, engajamento e torna-se um participante ativo no
processo de transformacado. Essa mudanca de atitude pode influen-
ciar significativamente o curso da doenca (Aradjo, 2007).

Araujo (2007) aborda o autocuidado da doenca falciforme dividindo em
quatro fases: crianca, adolescente, gestante e adulto. Vamos fa-

lar de cada uma delas a seguir.

CRIANCA

A intervencao multiprofissional é essencial desde os primeiros

meses de vida, preparando tanto a crianca quanto sua familia
para o autocuidado conforme ela se desenvolve. E crucial que essa

abordagem seja impregnada por uma perspectiva
Destacamos 5 pontos de risco para esta fase:

“Entende-se por humanizacao, além de um ambiente
confortavel para esta assisténcia, o acolhimento da pessoa
com doenca falciforme pelo profissional da saide sem

preconceitos, estigmas, escutando suas duvidas e dificuldades

e permitindo o didlogo através da democratizacdo da
linguagem utilizando formas acessiveis para esta populacdo”
(Aradjo, 2007).

1. DESCONHECIMENTO SOBRE A DOENCA E O TRATAMENTO

O diagndstico precoce através da triagem neonatal e a inclusdo
imediata em programas de cuidado reduzem significativamente
a morbidade e mortalidade. Acdes de educagdo em saldde
visando melhorar o nivel de conhecimento sobre a doenca, seu
tratamento, suas especificidades corroboram para minimizar este
risco, confira o Quadro 3 (Araujo, 2007).
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QUADRO 3 - ESTRATEGIAS RECOMENDADAS PARA O
DESCONHECIMENTO SOBRE A DOENCA E O TRATAMENTO.

O QUE FAZER?

- Acoes educativas periédicas sobre aspectos especificos da

doenca, como: triagem neonatal, sinais e sintomas, habitos sauda-
veis, vacinacdes especiais, medidas preventivas e profilaticas, perio-
dicidade das consultas com cada especialista.

- Acao educativa sobre a crise de sequestro esplénico através do

ensino da palpacédo do baco.

O autocuidado na doenca falciforme
Sickle cell disease and the self care

LEIA AQUI

ou acesse o QR Code

Fonte: Araujo, 2007.
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COMO FAZER?

- Em consultas individualizadas e compartilhadas, com profissionais
especializados.

- Em grupos, em salas de espera de ambulatdrios, espacos especifi-
cos ou reunides comunitarias.

COM QUEM FAZER?

- A crianca portadora da doenca.
- Pais e familiares da crianca.

. Cuidadores.

QUEM FAZ?

- Profissionais de nivel superior, com conhecimento da doenca, nas
diversas areas de atuacdo (médicos, enfermeiros, odontdlogos, nutri-
cionistas, assistentes sociais, fisioterapeutas, etc.).

- Profissionais de nivel médio, com conhecimento da doenca, como
agentes comunitérios, devidamente capacitados e supervisionados
pelo primeiro grupo.

RESULTADO ESPERADO

A familia gerenciando de maneira apropriada a condicdo de saide e o
tratamento junto a atencao basica.

Fonte: Aradjo, 2007.
2. RISCO PARA DESENVOLVER A DOR
A crise de dor é a razdo mais comum pela qual as pessoas com
doenca falciforme buscam servicos de emergéncia. Assim,
priorizar o desenvolvimento do autocuidado por meio da educacao
em saude deve ser uma prioridade em nossa abordagem integral
(Aradjo, 2007). Veja as estratégias recomendadas no Quadro 4.
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QUADRO 4 - ESTRATEGIAS RECOMENDAS
PARA O RISCO DE DESENVOLVER DOR.

O QUE FAZER?

Acoes educativas periddicas sobre:
- Razdes da dor;
- Fatores que predispdem a dor;
- Formas de prevencéo da dor;
- Formas de tratamento da dor;
- Formas de reconhecimento dos sinais de dor;
- Sinais precoces de infeccao;
- Fatores desencadeantes da dor.

Terapias nao farmacolégicas, como massagens, compressas quen-
tes, respiracdo ritmica e imaginacdo orientada.

COMO FAZER?

- Em consultas individualizadas e compartilhadas, com profissionais
especializados.

- Em grupos, em salas de espera de ambulatérios, espacos especifi-
cos ou reunides comunitarias.

COM QUEM FAZER?

- A crianca portadora da doenca.
- Pais e familiares da crianca.

. Cuidadores.

QUEM FAZ?

- Profissionais de nivel superior, com conhecimento da doenca, nas
diversas areas de atuacdo (médicos, enfermeiros, odontdlogos, nutri-
cionistas, assistentes sociais, fisioterapeutas, etc.).

- Profissionais de nivel médio, com conhecimento da doenca, como
agentes comunitarios, devidamente capacitados e supervisionados
pelo primeiro grupo.

RESULTADO ESPERADO

Crianca apresentando menor frequéncia de episédios dolorosos.

Fonte: Aradjo, 2007.
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3. QUADRO DE DOR

A abordagem da dor em pacientes crénicos deve envolver um
grupo multidisciplinar que proporciona orientacdo adequada,
assim a maioria dos episédios dolorosos pode ser tratado
no ambiente domiciliar. Garantir o acesso adequado aos
medicamentos melhora a relacdo do paciente com a equipe de
saude e permite um cuidado individualizado e mais humanizado
(Lobo; Marra; Silva, 2007).

Durante episédios de dor, a pessoa afetada experimenta
uma gama de sentimentos que muitas vezes passam
despercebidos pelos profissionais de sadde. Esses sentimentos
podem impactar significativamente a relacdo profissional-usuario
e, consequentemente, o resultado do tratamento (Araujo, 2007;
Lobo; Marra; Silva, 2007).

A avaliacdo da dor é desafiadora devido a sua natureza
complexa, entretanto a compreensdo desse sentimento é
crucial para proporcionar a assisténcia de qualidade. Alguns
dos sentimentos associados a dor incluem depressao, insdnia,
hostilidade, inapeténcia, ansiedade e descrenca no tratamento
(Araujo, 2007).

O uso da Escala Visual de Dor, que consiste na afericdo da
intensidade de dor pelo paciente, onde 0 significa auséncia total
e 10 a pior dor possivel, é observado como ferramenta para um
atendimento mais humanizado, possibilitando a implementacao
de intervencdes que minimizem o sofrimento (Bottega; Fontana,
2010).

A e

2 8
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4. DEFICIT DE CRESCIMENTO E DESENVOLVIMENTO

Diversos fatores adversos influenciam o desenvolvimento na
doenca falciforme, incluindo hipdxia tecidual decorrente de ane-
mia grave, efeitos agudos e crénicos da vaso-oclusdo, disfuncdes
enddcrinas associadas a anemia, lesGes orgéanicas persistentes
decorrentes da falcizacdo das hemacias, inadequada ingestdo
alimentar ou elevado requerimento energético, juntamente com
condicdes socioecondmicas desfavoraveis.

Além da restricdo no crescimento e
estado nutricional, é notado um atraso
no amadurecimento puberal e 6sseo

- et

D & 0
nesses pacientes (Verissimo, 2007). Por N A
isso, € recomendada algumas acdes

(Quadro 5) para monitorar o estado de

| VI |

saude.

QUADRO 5 - ESTRATEGIAS RECOMENDADAS PARA O DEFICIT DE
CRESCIMENTO E DESENVOLVIMENTO.

O QUE FAZER?

Monitorar crescimento:
Peso:
- Pesar semanalmente, até os 6 meses de vida;

- Pesar a cada 2 meses entre 6 meses e 1 ano; pesar a cada 3 meses até
os 2 anos de idade;

- Pesar a cada 6 meses até acontecer o estirdo puberal,
e apds, anualmente.

Fonte: Aradjo, 2007.
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Altura:

- Medir 1 vez ao més até o 62 més de vida;
- Medir a cada 2 meses até completar um ano;
- Medir a cada 3 meses até 2 anos;

- Medir a cada 6 meses do 22 ano até o estirdo puberal
e depois anualmente.

Puberdade:

- Avaliacdo de desenvolvimento puberal a cada 6 meses a partir dos 6
anos de idade (usar a escala de tanner).

- Menina que ndo atingir a menarca até os 15 anos deve ser encaminha-
da para o endocrinologista;

ESTAGIAMENTO PUBERAL:
CRITERIOS DE TANNER

LEIA AQUI

ou acesse o QR Code

COMO FAZER?

- Em consultas individualizadas e compartilhadas, com profissionais
especializados.

Fonte: Aradjo, 2007.
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CAPITULO |

CRIANCA

COM QUEM FAZER?

- A crianca portadora da doenca.

QUEM FAZ?

- Profissionais de nivel superior, com conhecimento da doenca, nas
diversas areas de atuacdo (médicos, enfermeiros, odontdlogos, nutri-
cionistas, assistentes sociais, fisioterapeutas, etc.).

- Profissionais de nivel médio, com conhecimento da doenca, como
agentes comunitérios, devidamente capacitados e supervisionados
pelo primeiro grupo.

RESULTADO ESPERADO

Crianga mais independente, com conhecimento adequado sobre o seu
desenvolvimento para a sua fase de vida em relacdo a sua doenca de
base.

Fonte: Araujo, 2007.

5. RISCO PARA INFECCAO

A principal causa de ébito infantil na doenca falciforme ¢é a in-
feccao. Assim, familiares, cuidadores e a prépria crianca devem
ser orientados a fim de possuir os conhecimentos necessarios
para detectar precocemente os sinais da infeccdo (Aradjo, 2007).
E crucial orienté-los a buscar atendimento médico imediata-
mente ao detectar quaisquer destes sinais ou sintomas: palidez,
febre, dor toracica, dispneia, dor abdominal, cefaleia, nduseas ou
vomitos, aumento do baco e alteracdes comportamentais (Braga,
2007).

O acompanhamento regular para imuni-
zacao adequada é fundamental para
minimizar o risco de infeccdo. Veja no

Quadro 6 asvacinas que saorecomendadas
na DF, para além do calendario regular de
imunizacado (Braga, 2007).
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QUADRO 6 - ESQUEMA DE IMUNIZACAO DAS VACINAS
RECOMENDADAS PARA O PACIENTE COM DF

VACINA 19 DOSE 22 DOSE 32 DOSE REFORCO
Hepatite B* Ao nascer 2 meses 6 meses -
Hemdéfilus** 2 meses 4 meses 6 meses 15-18 meses
Pneumocécica 2 meses 4 meses 6 meses 15 meses
Conjugada
7-valente
Pneumocécica > 2 anos de Apds 3-5 anos
Conjugada idade da 19 dose
23-valente
Meningococo C Ver esquema

abaixo
Virus Influenza Ver esquema

abaixo

*Hepatite: a vacinacdo pode ser iniciada em qualquer idade. Deve ser administrada em
trés doses. Em adultos, deve ser administrada apenas naqueles com sorologia negativa
para hepatite B.

**Hemdfilus: se o esquema da vacinase iniciar a partir de: 7-12 meses deve-se administrar
duas doses com intervalo de dois meses, seguidas de reforco aos 15 meses. >1 ano de idade
e < 19 anos de idade deve-se administrar apenas uma dose com reforco apds cinco anos.

Fonte: Braga, 2007.
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ADOLESCENTE

Quando a crianca entra na adolescéncia e a filosofia do autocui-
dado foi cultivada ao longo da infancia, o desafio principal re-
side em garantir a adesdo do jovem ao regime terapéutico e
as praticas de autocuidado. Nesta fase, a crise de identidade
do adolescente e as complexidades nas relagdes com seus pais
podem representar obstaculos para a aderéncia ao tratamento
(Aradjo, 2007).

Destaca-se abaixo os 5 pontos de risco para esta fase: risco
para disturbio do autoconceito, da autoimagem e da autoestima;
risco para a integridade da pele prejudicada; risco para mobilida-
de fisica prejudicada; risco para infeccao.

1. RISCO PARA DISTURBIO DO AUTOCONCEITO, DA AUTOIMAGEM E
DA AUTOESTIMA

O retardo no desenvolvimento e crescimento causado pela
doenca expde esses adolescentes a atitudes preconceituosas,
estigmatizacdo e segregacdo social, especialmente no ambiente
escolar. Essas consequéncias sdo agravadas pela falta de conhe-
cimento dos profissionais da educacdo sobre a doenca, resultan-
do em disturbios na autoestima.

Os jovens afetados sentem-se infantilizados, inferiorizados em
relacdo a sua maturacdo sexual, frequentemente sendo alvo de
apelidos depreciativos, pois as transformacdes fisicas nesses
jovens ocorrem em ritmo mais lento do que em seus colegas,
levando a disturbios na autoimagem.

O reconhecimento da natureza cronica da doenca e suas possiveis
consequéncias na vida produtiva, educacional e social pode
impactar negativamente o autoconceito desses jovens (Aradjo,
2007). Vamos ver no Quadro 7 as acdes recomendadas.
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QUADRO 7 - ESTRATEGIAS RECOMENDAS PARA RISCO PARA DISTURBIO DO
AUTOCONCEITO, DA AUTOIMAGEM E DA AUTOESTIMA

O QUE FAZER?

Acdes educativas periddicas para empoderamento deste jovem,
como:

. Sanar duvidas sobre o retardo no crescimento:
- Sanar duvidas sobre as diferencas no desenvolvimento sexual;

- Didlogos abertos para que o adolescente possa expor suas ansieda-
des;

- Pactuar responsabilidades frente ao seu tratamento, dando-lhe mais
participacdo nas decisdes do cuidado.

Acoes educativas para profissionais da area da educacao, com
instrumentos esclarecedores sobre a doenca, suas alteracdes e conse-
quéncias no dia-a-dia do adolescente.

COMO FAZER?

- Em consultas individualizadas e compartilhadas, com profissionais
especializados.

- Em grupos, em salas de espera de ambulatérios, espacos especifi-
cos ou reunides comunitarias.

COM QUEM FAZER?

- Adolescente portador da doenca.
- Pais e familiares da crianca.

- Cuidadores;

- Professores do adolescente portador da doenca.

QUEM FAZ?

- Profissionais de nivel superior, com conhecimento da doenca, nas
diversas areas de atuacdo (médicos, enfermeiros, odontdlogos, nutri-
cionistas, assistentes sociais, fisioterapeutas, etc.).

- Profissionais de nivel médio, com conhecimento da doenca, como
agentes comunitérios, devidamente capacitados e supervisionados
pelo primeiro grupo.

Fonte: Aradjo, 2007.
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RESULTADO ESPERADO

Um jovem independente, mais participante e confiante, consciente
das responsabilidades do seu regime terapéutico e produtivo na
comunidade.

Fonte: Aradjo, 2007.

2. RISCO PARA A INTEGRIDADE DA PELE PREJUDICADA

Geralmente, as ulceras nas pernas surgem em pacientes jovens,
a partir da segunda década de vida, sendo manifestacdes cutéa-
neas frequentes na DF. Essas lesGes sdo caracterizadas por dor
intensa, crénica e persistente, além de apresentarem taxas ele-
vadas de recorréncia, podendo causar incapacidade. Impactando
negativamente a qualidade de vida, essas Ulceras podem estar
associadas a quadros de depressdo e resultar em um considera-
vel aumento nos custos relacionados aos cuidados com a saude
(Granja et al., 2020)

O local mais comum do aparecimento das
Ulceras na DF é a regiao maleolar ex-
terna, orientacdes devem ser frequentes

para minimizar este risco (Araujo, 2007).

Estas acdes educativas devem compreen-

der: hidratacdo da pele, exames visuais frequentes de pernas
e regiao maleolar detectando possiveis inicios de ulceracdes, uso
de repelentes e inseticidas e, caso ocorra a picada ndo cocar
diminuindo o risco do desenvolvimento de uma ulcera, atencao
a traumas, orientando o uso sistemético de sapatos fecha-
dos, ténis de cano alto, com o uso de meias de algoddo macias
(Granja et al., 2020). O resultado disso é um adolescente com a
pele mais integra, com menor risco de internacao.
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O Ministério da Saude, em 2012, lancou um caderno sobre as tl-
ceras na Doenca Falciforme, seu tratamento e prevencao, que
pode ser acessado na integra aqui.

LEIA AQUI

ou acesse o QR Code

ULCERAS: PREVENGAO
ETRATAMENTO

3. RISCO PARA MOBILIDADE FiSICA PREJUDICADA

As atividades educacionais, como a educacao fisica, sdo
essenciais para o desenvolvimento dos adolescentes. No
entanto, aqueles com DF podem enfrentar desafios que os levam
a interromper a participacdo devido a sintomas como cansaco,
dor e edema e até mesmo devido a uma protecdo imposta pelos
pais (Segava et al., 2014).

Muitas vezes, falta clareza aos jovens sobre suas capacidades
e limitacoes, tornando importante a abordagem sensivel por
parte da escola e dos profissionais envolvidos (Segava et al., 2014).
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A promocao de um didlogo aberto com os adolescentes sobre os
limites na pratica esportiva é crucial, levando em consideracao
as limitacdes individuais de cada um. Nao é aconselhavel a
realizacdo de exercicios extenuantes e deve-se orientar manter
uma hidratacdo adequada durante a pratica esportiva, prevenir
choques térmicos, especialmente em atividades aquaticas, dar
énfase aos exercicios de alongamento e flexibilidade, e em casos
de esportes de contato devem ser realizados com medidas de
seguranca (Aradjo, 2007).

Oresultado esperado dessa acdo é um jovem com desenvolvimento
apropriado e uma integracao bem-sucedida na sociedade
(Aradjo, 2007).

-

4. RISCO PARA INFECCAO

Nesta fase além dos cuidados j& descritos para as criancas, deve-se
abordar a prevencao as Infeccoes Sexualmente Transmissiveis
e introduzir discussdes sobre a gravidez precoce, além do uso
de preservativos masculinos e femininos (Aradjo, 2007). Neste
item, o resultado esperado é o jovem sem sinais de infeccdo e com
a vacinacdo completa (Araujo, 2007).

42



CAPITULO |

GESTANTE

A gestacdo em mulheres portadoras

de doenca falciforme é considerada de
alto risco, assim apresenta desafios
especificos que requerem uma atencdo
especial durante o pré-natal. Acolaboracao
de uma equipe multidisciplinar,
75‘

envolvendo obstetras, hematologistas,
enfermeiros e outros profissionais de
saude, é crucial para monitorar de perto
a gestante e implementar estratégias de

manejo adequadas, visando minimizar H

os riscos para a mae e o feto (Cehmob-
Mg, 2009).

Os riscos para esta fase sao 3:

1. MEDO E DEFICIT DE CONHECIMENTO SOBRE A FISIOPATOLOGIA
DA GRAVIDEZ NA DOENCA FALCIFORME

Além dos desafios fisicos, existem os aspectos psicolégicos da
gestante.

A natureza crbnica e, por vezes, imprevisivel da doenca pode
gerar ansiedade, medo e preocupacdes especificas relacionadas
a saude da mae e do feto, aliado ao aumento de conflitos entre
o casal, muitas vezes por ndo compreensdo do companheiro
(Aradjo, 2007). Por isso, a equipe de saude deve estar preparada
para trabalhar os anseios desta fase.
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QUADRO 8 - ESTRATEGIAS RECOMENDAS PARA O MEDO E DEFICIT DE CONHE-
CIMENTO SOBRE A FISIOPATOLOGIA DA GRAVIDEZ NA DOENCA FALCIFORME.

O QUE FAZER?

Acodes educativas periddicas sobre:
- Desenvolvimento da gestacdo na df;

- Papel ativo da gestante, do companheiro e da familia durante a ges-
tacao;

- As dificuldades e intercorréncias da gestacao;

- Didlogos abertos para que a gestante exponha suas expectativas,
medos e insegurancas;

- Esclarecimentos sobre a importancia da triagem apds o nascimento.

COMO FAZER?

- Em consultas individualizadas e compartilhadas, com profissionais
especializados.

- Em grupos, em salas de espera de ambulatérios, espacos especifi-
cos ou reunides comunitarias.

COM QUEM FAZER?

- A gestante portadora da doenca.
- Companbheiro.

- Familiares e cuidadores da gestante.

QUEM FAZ?

- Profissionais de nivel superior, com conhecimento da doenca, nas
diversas areas de atuacdo (médicos, enfermeiros, odontdlogos, nutri-
cionistas, assistentes sociais, fisioterapeutas, hematologistas, etc.)

- Profissionais de nivel médio, com conhecimento da doenca, como
agentes comunitérios, devidamente capacitados e supervisionados
pelo primeiro grupo.

RESULTADO ESPERADO

Gestacado mais segura; gestante mais saudavel, sensibilizada e mais
participativa, atenta ao seu desenvolvimento.

Fonte: Aradjo, 2007.
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A promocao de redes de apoio, tanto familiares quanto sociais,
é vital para ajudar a gestante a enfrentar os desafios emocionais
associados a gestacdo com doenca falciforme. A abordagem in-
tegral que considera ndo apenas os aspectos fisicos, mas também
os psicoldgicos, contribui para uma melhor qualidade de vida du-
rante esse periodo critico (Silva et al., 2021).

2. INTOLERANCIA A ATIVIDADE

No cotidiano dos individuos com a DF, j& se observa uma fadiga
exacerbada devido a prépria fisiopatologia da doenca. No
contexto da gestacdo, essa condicdo € ainda mais acentuada,
uma vez que as atividades didrias, tanto profissionais quanto
domésticas, podem representar um aumento significativo no risco
associado a qualidade de vida da mulher gravida (Almeida et al.,
2023).

O estado crénico de anemia, a propensao a crises vaso-oclusivas
e as demandas metabdlicas adicionais durante a gestacdo
contribuem para a intensificacdo da fadiga, tornando essas
atividades didrias potenciais desafios adicionais. Portanto, a
compreensao aprofundada desses impactos é fundamental
para orientar estratégias de manejo que visem mitigar os efeitos
adversos na qualidade de vida das gestantes, reconhecendo a
necessidade de adaptacdes e suporte personalizado (Brasil, 2023).

Recomenda-se alguns cuidados, onde o resultado esperado é
uma gestante executando suas tarefas didrias em um estado de
saude favoravel. Sendo (Aradujo, 2007):

Priorizar e escalonar as atividades do dia;

Atribuir pausas no trabalho, durante o dia, para descansar;
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Conversar com a familia e companheiros sobre os trabalhos
domésticos, a fim de que possa haver cooperacao;

Orientar e incentivar a qualidade e a regularidade das refei-
coes;

Relembrar sistematicamente a importancia da hidratacao.

3. RISCO PARA INFECGCAO

A gestacdo constitui um fator de predisposicdo para infeccoes
urinarias em mulheres em geral, sendo essa suscetibilidade
significativamente ampliada em gestantes portadoras da DF.
Estratégias como o estimulo a hidratacao e a adocao de praticas
de higiene intima s3o preconizadas para atenuar a incidéncia

de LEIR I ITIERETESH LT EL R uma condicdo frequentemente

observada nesse contexto.

E um quadro clinico no qual um nimero de bactérias maior

do que o normal esta presente na urina, mas ndo ha sintomas

presentes.

Ademais, é imperativo instruir a gestante acerca dos indicadores
precoces de infeccdo, orientando-a a buscar prontamente assis-
téncia médica na manifestacdo de sinais sugestivos de compli-
cagdles infecciosas e clinicas (Aradjo, 2007). Espera-se com essa
acao mulheres com menos infeccdes urindrias e complicacdes na

gestacao.
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A conceito de autocuidado é muito recente, assim a crianca e
o adolescente que j&d vem crescendo com essa ideia se adap-
ta com mais facilidade e chega a um adulto mais consciente. O
desafio é o adulto compreender a sua real necessidade dos ha-
bitos saudaveis, estabelecendo me-
didas preventivas e possuindo conhe-
cimento minimo para identificar suas
intercorréncias clinicas (Brasil, 2008).

Os pontos de risco na fase de adulto sdo
riscos para infeccao; perfusdo tissular al-
terada; dor; risco para integridade da pele
prejudicada; risco para a paternidade ou
maternidade alterada (Araujo, 2007). Com-

preenda o que pode ser feito no Quadro 9.

QUADRO 9 - ESTRATEGIAS RECOMENDADAS PARA AUTOCUIDADO NO ADULTO.

O QUE FAZER?

Acdes educativas periddicas sobre:
- Praticar exercicios respiratérios domiciliares;
- Cuidados de higiene pessoal;
- Importéncia da hidratacdo e alimentacdo adequados;
- Abordagem sobre as ists;
- Conhecimento sobre o priapismo.

Cuidados com fatores predisponentes as crises algicas, como:
mudangas de temperatura, infecg?)es, estresse, exercicios extremos, uso
de bebidas alcodlicas;

Cuidados com as ulceracoes, como: uso de repelentes e inseticidas,
traumas locais com escoriacdes, manter a pele hidratada, usar meias
de algodao, ténis de cano alto, calcas e evitar cocar locais previamente
machucados/picados.

Informacdes genéticas ao casal para que a doenca ndo seja um impedi-
tivo para constituicdo familiar.

Fonte: Araujo, 2007.
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COMO FAZER?

- Em consultas individualizadas e compartilhadas, com profissionais
especializados.

- Em grupos, em salas de espera de ambulatérios, espacos especifi-
cos ou reunides comunitarias.

COM QUEM FAZER?

- O adulto portador da doenca.

- Companheiro.

- Familiares e cuidadores da gestante.

QUEM FAZ?

- Profissionais de nivel superior, com conhecimento da doenca, nas
diversas areas de atuacdo (médicos, enfermeiros, odontdlogos, nutri-
cionistas, assistentes sociais, fisioterapeutas, hematologistas, etc.)

- Profissionais de nivel médio, com conhecimento da doenca, como
agentes comunitérios, devidamente capacitados e supervisionados
pelo primeiro grupo.

RESULTADO ESPERADO

Adultos com melhor qualidade em todos os ambitos de vida (familiar,
profissional e social).

Fonte: Aradjo, 2007.

Na abordagem abrangente da assisténcia a saude, os servicos
devem ser estruturados para garantir protecao, promocao e
recuperacao da saude. Trabalhadores da saude que adotam a
filosofia do autocuidado tém a responsabilidade de diagnosticar
e tratar as respostas aos cuidados, visando o bem-estar.

Eles devem capacitar as pessoas em relacdo a doenca falci-
forme, promover o pensamento critico das familias, melhorar
a qualidade de vida e longevidade dos pacientes, estimular a
cidadania e contribuir para a equidade, resgatando parte da
divida histérica com a populacdo afrodescendente (Brasil, 2008).
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CAPITULO I

A DOENCA
FALCIFORME:
SEUS SINAIS,
SINTOMAS,
DIAGNOSTICOE
TRATAMENTO

Leny Lobo Dias

Marcia Naomi Santos Higashijima



“Sinto falta do emprego [...], de um lugar pra eu morar, porque
eu moro com a minha mde, dependo dela pra tudo![...] era pra
eu ter ido embora da casa, sé ndo fui por causa da menina!
E uma barra! Por isso eu falo, se ela [...] ndo tivesse esse
probleminha, eu ja tinha arrumado um jeito de sair da casa
de minha mde, mas eu [...] penso mais na minha filha [...].”
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Quando uma familia se depara com a realidade de um de seus
membros ser diagnosticado com uma doenca grave, isso desencadeia
uma série de desafios na dindmica familiar. O impacto é profundo,
exigindo uma adaptacdo e reorganizacdo para lidar com a situacdo
(Ataide; Ricas, 2017).

A doenca ndo apenas exclui o individuo afetado, mas também gera
estigmas sociais e rupturas internas na familia. O processo de
adoecimento é muitas vezes encarado como uma ameaga, perturbando
as atividades didrias, os planos futuros e gerando ansiedade em relacéo
ao desconhecido (Ataide; Ricas, 2017).

O diagnédstico precoce é fundamental no tratamento da AF, pois
compreender suas implicagdes familiares pode amenizar o sofrimento
e promover uma abordagem mais proativa, garantindo um tratamento
eficaz e de qualidade aos pacientes (Ataide; Ricas, 2017).

Anterior ao ano 20010 paciente e seus familiares percebiam a doencaem
funcdo dos sinais clinicos severos e sé entdo procuravam os servicos
de saude e eram diagnosticados. Apds a implementacao do Programa
Nacional de Triagem Neonatal, a anemia falciforme passou a ser
identificada mesmo antes de a crianca apresentar quaisquer sinais
ou sintomas. Assim, as familias sdo informadas desde cedo de que
estdo lidando com uma crianca que enfrentard desafios de saude
cronicos, exigindo cuidados especiais e enfrentando limitacdes em
seu desenvolvimento fisico e psicossocial (Almeida et al., 2023).

Parte I:
SINAIS E SINTOMAS

As manifestacoes clinicas podem exibir uma gama de variacdes,
tanto entre diferentes pessoas que sofrem da condicdo quanto den-
tro do mesmo individuo com o passar dos anos. Essa diversidade de
sintomas pode ser influenciada por uma série de fatores, incluindo a
gravidade da doenca, a presenca de complicacoes adicionais e a
resposta individual ao tratamento (Alves et al., 2015).



Y

Entender os sinais e sintomas associados é essencial para o

manejo eficaz dessa doenca. Compreender como esses sintomas se
manifestam ao longo da vida de um individuo pode fornecer uma
compreensao valiosa para os profissionais de saldde ajudarem a
melhorar a qualidade de vida desses pacientes (Agencia Nacional de
Vigilancia Sanitaria, 2002).

Agora, examinaremos os sinais e sintomas mais comuns até as
manifestacdes mais sutis que podem passar despercebidas. E,
discutiremos as complicac6es potenciais associadas a essa condicdo

e como elas impactam a saude e o bem-estar das pessoas portadoras
da AF.
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Segundo Araujo e colaboradores (2019), os sinais e sintomas mais re-
levantes da doenca falciforme sdo: dactilite falcémica, crises algicas,
palidez e cansaco facil, infeccdo e febre, ictericia, crise de sequestro
esplénico, ulcera de pernas, priapismo, retardo no crescimento e aci-
dente vascular cerebral (AVC) ou acidente vascular encefdlico (AVE).

DACTILITE FALCEMICA

Também conhecida como sindrome mao-pé é, normalmente, a
primeira manifestacdo da doenca, acometendo criancas menores
de 5 anos, a partir do 4° més de vida, sendo a crise dolorosa mais
prevalente (Agencia Nacional de Vigilancia Sanitéria, 2002). Sendo
uma inflamacao aguda dos tecidos que revestem os ossos
do tornozelo, punho, mao e pé. A dor é intensa e a regido pode
ficar quente e avermelhada, deixando a crianca irritada e inquieta
e com a mobilidade comprometida nestes locais (Alves et al., 2015).

CRISES ALGICAS

As crises de dores ocorrem devido a obstrucdo da microcirculacdo
pelo formato anormal das hemacias (processo de vaso-oclusdo),
levando éMdos tecidos, a qual desencadeia uma respos-
ta inflamatdria aguda. Essas crises surgem de forma imprevisivel,
resultando em um significativo impacto na qualidade de vida da
pessoa (Vieira; Almeida, 2013).

Isquemia: diminuicdo ou suspensdo da irrigacdo sanguinea,
numa parte do organismo, ocasionada por obstrucdo arterial

ou por vasoconstrigdo.

Tanto a gravidade quanto a frequéncia das crises variam entre as
pessoas e ao longo das diferentes fases da vida. A intensidade
da dor vai desde episédios moderados e breves até crises gene-
ralizadas de longa duracdo, chegando a internacdo hospitalar. As
regides mais afetadas incluem bracos, pernas, articulacdes, té-
rax, abddmen e costas (Alves et al., 2015; Vieira; Almeida, 2013).
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Alguns fatores podem desencadear as crises algicas (Melnikoff;
Aluisi; Santos, 2021):

- Exposicado ao frio; - Desidratacao;

- Mudanca brusca de temperatura; - Periodo menstrual;

- Infeccdes; - Gravidez;

. Febre; - Fatores psicoldgicos.

. Atividade fisica extenuante;

PALIDEZ E CANSACO FACIL

Este quadro de fadiga, fraqueza, mal-estar e palidez esta relacio-
nado a um quadro de anemia, sendo frequente encontrar niveis
de hemoglobina bem baixos, como 6g/dL (Brasil, 2013). A anemia
na doenca falciforme é um quadro cronico, provocado pela des-
truicdo das hemacias falcizadas, pois estas hemacias em formato
de foice sdo mais rigidas e vivem em média 10 dias, enquanto uma
hemacia normal tem em média 120 dias de vida (Alves et al., 2015).
Atencao! Este quadro ndo esté relacionado com a deficiéncia de
ferro e, por isso, ndo pode ser corrigido via alimentacdo nem me-

diante terapia com sulfato ferroso (Vicente et al., 2022).

Valores normais HOMENS adultos: 13,5 a 16,5 g/dL.
Valores normais MULHERES adultas: 12 a 16 g/dL.

INFECCAO E FEBRE

As criancas com menos de trés anos de idade estdo em

um grupo de maior vulnerabilidade para infeccdes graves,
incluindo meningite, pneumonia e septicemia, que sdo as
principais causas de morte nessa faixa etaria (Souza et al., 2016).
Os principais agentes causadores de infeccdes bacterianas
em criancas, listados em ordem decrescente de frequéncia,
sdo: streptococcus pneumoniae, salmonella spp, haemophilus
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influenzae tipo B (Hib), escherichia coli e klebsiella spp (Braga,
2007). Especificamente, o risco é de trinta a cem vezes maior
para bacteremia e até quatrocentas vezes maior para sepse ou
meningite. Em relacdo ao Haemophilus, o risco é de cerca de duas

a quatro vezes maior (Souza et al., 2016).

FEBRE = ALTO RISCO
EM CRIANGAS

Episddios de febre em criancas devem ser tratados como situacdes

de alto risco, exigindo hospitalizacao imediata. Isso envolve
um exame fisico minucioso, coleta de exames laboratoriais e
inicio imediato da terapia apropriada. Essas medidas sdo cruciais,
pois a doenca pneumocdcica invasiva em criancas com anemia
falciforme é altamente agressiva e progressiva, com relatos de
dbito ocorrendo em menos de 12 horas apds o inicio da febre
(Braga, 2007).

ICTERICIA

O quadro de ictericia ocorre em funcao darépida
das células vermelhas do sangue, pois na DF os pacientes
apresentam, devido ao seu afoicamento. A destruicdo destas
células produz a bilirrubina em excesso, o figado ndo consegue
eliminar, ocasionando um depdsito na pele e na esclera (parte
branca do olho), deixando ambos amarelados (Agencia Nacional
de Vigilancia Sanitéria, 2006).

Processo de destruicdo prematura das hemacias (glébulos
vermelhos), ocorrendo quando a membrana das hemécias se
rompe, libertando hemoglobina e outras substancias para o
meio, consequentemente, um ciclo de vida mais curto dos

eritrécitos (< 120 dias).
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Entretanto, diferente das outras anemias hemoliticas, paci-
entes com doengas falciformes ndo costumam apresentar
esplenomegalia (aumento de tamanho do baco), pois em
funcdo dos repetidos episddios de vaso-oclusdo ocorre uma
fibrose e atrofia do baco, impedindo esse aumento de tamanho.
Essa destruicdo do baco é a principal responsavel pela susceti-
bilidade aumentada as infeccdes graves, ou seja, septicemias
(Damasceno; Souza, 2018).

CRISE DE SEQUESTRO ESPLENICO

A retencdo subita e volumosa de sangue no baco é um evento

grave que ocorre tipicamente nos primeiros cinco anos de
vida, sendo extremamente rara apds esse periodo. Este quadro
agudo, se ndo tratado prontamente com transfusdo, em uma
unidade hospitalar, pode resultar em morte. E crucial educar os
pais sobre a localizacdo do baco e a realizacdo de sua palpacao
como medidas periddicas. Nos primeiros dois anos de vida, é
comum o baco ser palpavel, mas ao longo do tempo, devido a
repetidos micro infartos, ele tende a diminuir de tamanho até
se tornar impalpéavel (Agencia Nacional de Vigilancia Sanitéria,
2006).

ULCERA DE PERNAS

As Ulceras nos membros inferiores constituem lesdes dolorosas
e recorrentes, comumente observadas em adolescentes
e adultos. Sua ocorréncia é frequentemente associada a
traumatismos, picadas de insetos ou irritacdes decorrentes
de coceira persistente. Estas lesGes apresentam uma notavel
resisténcia ao tratamento convencional, persistindo por longos
periodos, que podem se estender por meses ou até mesmo
anos (Melnikoff; Aluisi; Santos, 2021). Acarretando significativas

limitacdes nas atividades cotidianas de adolescentes e adultos,
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restringindo a escolha de vestuéario, como o uso de bermudas
e saias, tanto em contextos de lazer quanto em ambientes

educacionais e profissionais (Melnikoff; Aluisi; Santos, 2021).

PRIAPISMO

Uma complicacdo relativamente frequente é a oclusdo dos

corpos cavernosos e esponjosos do pénis pelas células
falciformes, resultando no priapismo. Este fendmeno apresenta
duas apresentacdes clinicas distintas: o priapismo agudo e o
priapismo recorrente, também denominado "intermitente".

O priapismo agudo é Em contraste, o priapismo
caracterizado por uma recorrente manifesta-se
erecdo prolongada e por episddios reversiveis
dolorosa que persiste por de erecdo, os quais

varias horas. podem ocorrer em

intervalos variaveis, com
duracdo de minutos, e
repetir-se varias vezes ao
longo do mesmo dia.

(Zago; Falc3o; Pasquini, 2021).

Essa situacdo pode ser bastante desconfortdvel e embaracosa
para o individuo afetado. E essencial que tanto a familia quanto
a equipe médica reconhecam a sensibilidade desse problema e
oferecam apoio e cuidados com empatia e respeito, garantindo
que a pessoa se sinta compreendida e acolhida durante todo o
processo de tratamento (Melnikoff; Aluisi; Santos, 2021).
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O crescimento e desenvolvimento sdo fenémenos complexos,
influenciados por uma variedade de fatores, que podem ser
classificados em extrinsecos ou ambientais, como dieta, atividade
fisica, estimulo bio-psicossocial e ambiental; e intrinsecos ou
organicos, incluindo carga genética e funcionamento do sistema
neuroenddcrino (Agencia Nacional de Vigilancia Sanitaria, 2002).
E incontestavel oimpacto da doenca falciforme no crescimento e
desenvolvimento de criancas e adolescentes. Manifestacdes como
déficits significativos no peso e estatura, j& perceptiveis no
primeiro ano de vida, juntamente com atrasos na maturacao sexual
e prejuizos no desempenho escolar, sdo comuns (Agencia Nacional
de Vigilancia Sanitéaria, 2002). As implicacdoes psicossociais
decorrentes das alteracdes no crescimento e maturacdo devem
ser devidamente consideradas, ressaltando-se a necessidade de
uma abordagem multidisciplinar no manejo desses pacientes.

ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL (AVC)

OU ACIDENTE VASCULAR ENCEFALICO (AVE)

O acidente vascular cerebral (AVC) representa uma das compli-
cacoes mais severas do sistema nervoso central relacionadas
as doencas falciformes, afetando uma proporcao significativa,
aproximadamente 10% dos pacientes até os 14 anos de idade. As
apresentacdes clinicas mais indicativas de AVC incluem alteracdes
de consciéncia, convulsdes, déficits neuroldgicos focalizados,
afasia, paresias, cefaléia de intensidade severa e confusdo mental.
Este cendrio demanda uma intervencao terapéutica imediata. A
gestdo do episddio agudo requer a admissao hospitalar imediata,
com uma avaliacdo neuroldégica abrangente para pacientes
apresentando sintomas suspeitos (Vieira; Almeida, 2013).

62



CAPITULO Il

Existem outros aspectos que colaboram para o agravamento da
morbimortalidade na doenca falciforme, que necessitam de aten-
cao (Alves et al., 2015):
- Ambientes sociais e economicos adversos;
- Limitacoes no acesso aos servicos de atencao basica em
saude;
- Falta de conhecimento dos profissionais de saude sobre a
doenca falciforme;
- Racismo;
- Auséncia de cuidados adequados durante a gravidez, con-
forme estipulado pelas diretrizes da rede cegonha;

- Auséncia de divulgacao e comunicacao sobre a doenca
falciforme junto a populacao;

- Diagnéstico tardio.

O Quadro 10 destaca os principais quadros clinicos e as causas de
obitos, mais comuns, relacionados a doenca, por idade (Alves et al., 2015).

QUADRO 10 - PRINCIPAIS QUADROS CLINICOS E AS CAUSAS DE OBITOS,
MAIS COMUNS, RELACIONADOS A DOENGCA FALCIFORME, POR IDADE.

BEBES E CRIANGCAS
PRINCIPAL PRINCIPAIS
QUADRO CLINICO CAUSAS DE MORTE

- Maior risco de infeccao - Sepse

- Dactilite falciforme (sindro- - Sequestro esplénico

me mao-pé) . e
P - Sindrome tordacica aguda

- Sequestro esplénico (STA)

Fonte: Alves et al., 2015.
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ADOLESCENTES
PRINCIPAL PRINCIPAIS
QUADRO CLINICO CAUSAS DE MORTE

- Sindrome toracica aguda - Sindrome toracica aguda
(STA) (STA)

- Infeccoes

- AVC

- Ulceras de perna

Fonte: Alves et al., 2015.

1

ADULTOS
PRINCIPAL PRINCIPAIS
QUADRO CLINICO CAUSAS DE MORTE

- Sindrome toracica aguda - Sindrome toracica aguda
(STA) (STA)

- Degeneracao cronica dos - Degeneracao cronica dos
dérgaos dérgaos

- Crises algicas

- Ulceras de perna

Fonte: Alves et al., 2015.
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Elaborar iniciativas educativas organizadas, destinadas a crianca e
suas familias, abordando temas sobre a doenca, triagem neonatal,
sinais e sintomas que exigem cuidados médicos, praticas saudaveis,
vacinacdes especificas, medidas preventivas e profiladticas, podem
aprimorar a compreensao da doenca e seus detalhes, contribuindo

para o aumento da adesdo ao tratamento. Essa adesdo é um elemento
vital no controle eficaz da enfermidade (ARAUJO, 2007).
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Parte Il:
DIAGNOSTICO

Identificar precocemente a anemia falciforme na atencao basica
é fundamental para iniciar a linha de cuidado, avaliar a sua extensao
na populacdo, como incidéncia, prevaléncia e mortalidade, e elaborar
estratégias de saude (Brasil, 2013).

O diagndstico possui duas estratégias: o Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN) e a Rede Cegonha (Alves et al., 2015).
A triagem seletiva é realizada somente com criancas de pais de alto
risco, ja a triagem neonatal universal apresenta maior beneficio, pois
faz o diagndstico dos bebés ao nascer (Kato et al., 2018). Baseia-se
na deteccdo da hemoglobina S e suas variantes e segue as normas
estabelecidas pelo PNTN (Brasil, 2016).

O (PNTN) estabelece o diagndstico precoce através do RIS
me medidas terapéuticas para garantir maior sobrevivéncia e
melhor qualidade de vida (Ramalho; Magna; Silva, 2002a).
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Preconiza-se que o Teste do Pezinho seja realizado entre o 32 e 52 dia
de vida, mas também pode ser entre 0 a 28 dias de vida.

LEIA AQUI

ou acesse o QR Code

Antecipacdo da 52 etapa do Teste do Pezinho

Audiéncia Pablica

Antecipacgdo da 52 etapa do Teste do Pezinho
(diagnéstico da Atrofia Muscular Espinhal -
AME) em todos os estados da Federagdo, no

ambito do Sistema Unico de Saide

ENTENDA O
TESTEDO

PEZINHO.

ou acesse o QR Code



https://www.esp.ms.gov.br/wp-content/uploads/2024/10/30-08-2022-Antecipacao-da-quinta-etapa-do-teste-do-pezinho-diagnostico-da-AME-Vanessa-Romanelli.pdf
https://www.esp.ms.gov.br/wp-content/uploads/2024/10/30-08-2022-Antecipacao-da-quinta-etapa-do-teste-do-pezinho-diagnostico-da-AME-Vanessa-Romanelli.pdf
https://www.esp.ms.gov.br/wp-content/uploads/2024/10/30-08-2022-Antecipacao-da-quinta-etapa-do-teste-do-pezinho-diagnostico-da-AME-Vanessa-Romanelli.pdf
https://www.facebook.com/LaboratorioSantaLuzia/photos/a.487698341250761/3697060350314528/?type=3
https://www.facebook.com/LaboratorioSantaLuzia/photos/a.487698341250761/3697060350314528/?type=3

A Rede Cegonha constitui uma estratégia destinada a estabelecer

uma rede abrangente de cuidados, visando assegurar as mulheres o
acesso ao planejamento reprodutivo e a assisténcia humanizada du-
rante a gestacdo, parto e puerpério, ao mesmo tempo em que garante
as criancas o direito a um nascimento seguro, além de um crescimento
e desenvolvimento saudaveis (Alves et al., 2015). O Quadro 11 apresenta
os principais elementos do diagndstico diferencial das sindromes fal-
ciformes.
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QUADRO 11 - PRINCIPAIS ELEMENTOS DO DIAGNOSTICO DIFERENCIAL
DAS SINDROMES FALCIFORMES.

SINDROMES HEMOGLOBINAS %HbA2 VCM HEMOLISE E CRISES
FALCIFORMES PRESENTES DE FALCIZACAO
Hb SS S, F, A2 Normal Normal Presente

HbSR® tal S, F, A2 Aumentada Diminuido Presente
HbSR+ tal S, F, A2, A(10-30%) Aumentada Diminuido Presente

Hb S/6R S, F, A2 Normal ou Diminuida Diminuido Presente
Hb SS/a tal S, F, A2 Normal Normal ou Diminuido Presente
Hb SC S, F, C, A2 Normal Normal Presente
Hb SD S, F, D, A2 Normal Normal Presente
Hb S/PHHF S,F, A2 Normal Normal Ausente
Hb AS A (maior que 60%), Normal Normal Ausente

SHEWAD

Fonte: Agencia Nacional de Vigilancia Sanitéria, 2002.

Outros exames utilizados para a determinacdo da AF sao (Agen-
cia Nacional de Vigilancia Sanitaria, 2002):

- Teste de falcizacao;

- Teste de solubilidade;

- Eletroforeses;

- Focalizacdo isoelétrica e dosagem de hemoglobina fetal;
- Hemoglobina A2.

O diagnéstico tardio da DF é realizado no periodo pds-neonatal em
qualquer faixa etdria. Pode ter origem nas UBS, por solicitacdo médica
ou na doacdo de sangue, por rastreamento da HbS, nos hemocentros
e unidades de coleta nos estados e municipios; nos exames solicitados
em consultdrios particulares e/ou hospitais do setor privado ou nos
exames solicitados para a gestante no pré-natal (Brasil, 2016).

Apds o diagndstico da doenca, a organizacao regionalizada de
uma rede de saude permite a definicdo clara das responsabilidades
de cada nivel de atenc3o. A atencdo bésica cabe iniciar o processo de
cuidado, realizando a triagem neonatal, diagnosticando casos tardios
e buscando ativamente aqueles ja diagnosticados com a doenca.
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Apds identificacdo e registro desses pacientes e seus familiares, é
essencial que uma equipe de profissionais os acolha, estabelecendo
um vinculo e assumindo a responsabilidade pelo seu cuidado de
saude, incluindo encaminhamentos necessarios a outros niveis de
atencdo quando preciso (Brasil, 2009a).

Parte lli
TRATAMENTO

Atualmente, sdo previstas intervencdes nos trés niveis de comple-
xidade da atencdo em saude para pacientes com Doenca Falciforme
(Brasil, 2015). A atencdo basica € a porta de entrada para o acolhimento
dessas pessoas, enfatizando o autocuidado. O atendimento global in-
clui acdes em todos os niveis de complexidade, com foco na promocéao
da qualidade de vida e prevencado de incapacidades, visando a redu-

cdo de Obitos em todas as faixas etérias (Brasil, 2002, 2015).
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O acompanhamento ambulatorial é crucial ndo apenas para avalia-
cOes periddicas que detectem mudancas precoces, mas também para
oferecer suporte e orientacdo continua aos usuarios e suas familias.
Fortalecer os lacos entre pacientes, familiares e a equipe de saude é
essencial para promover uma compreensdo mais profunda da condi-
cao de saude e criar um ambiente acolhedor e empético. Isso reduz a
necessidade de buscar servicos de saude dispersos, incentivando um
acompanhamento continuo em um Unico local centralizado e confia-
vel para todas as necessidades médicas e emocionais (Vieira; Almeida,
2013).

N3o existe um tratamento especifico para as doencas falciformes. Por-
tanto, é essencial adotar medidas gerais e preventivas para mitigar
as consequéncias da anemia cronica, crises de falcizacdo e suscetibili-
dade a infeccdes. Incluem uma dieta nutritiva, diagndstico e trata-
mento precoce de infeccoes, manutencao de boa hidratacao e
prevencao da exposicao a condicoes climaticas adversas. Além
disso, é fundamental educar a familia e o paciente sobre a doenca,
promovendo o bem-estar social e mental (Agéncia Nacional de Vigilan-
cia Sanitaria, 2002).

Entre as acoes e servicos estao:

- Consultas regulares para realizacdo do exame fisico;

- Orientacdo genética inicial (apds o diagndstico) e educacdo em
saude permanente;

- Avaliacdo em saude bucal;
- Avaliacdo nutricional;
- Exame oftalmoldgico;

- Imunizac3do, seguindo prazos do plano nacional de vacinacdo, como
j& apontado anteriormente (brasil, 2015).

Também realizar exames de rotina como:
- Hemograma; - Raio-x de térax;
- Urina I; - ECG (eletrocardiograma);

- Protoparasitolégico; - Ecocardiograma;
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- Creatinina; . Ultrasom de abdomem:;
- Clearance; - Proteindria;
- Eletrdlitos; - Provas de funcao hepatica (brasil, 2015).

E igualmente crucial fornecer orientacdoes aos pacientes e as
maes sobre a importancia de buscar assisténcia médica quando
houver:

- Febre persistente acima de 38,3°c;
- Dor torécica e dificuldade respiratdria;
- Dor abdominal, nduseas e vomitos;

- Persisténcia de dor de cabeca, letargia ou mudancas no comporta-
mento;

- Aumento repentino do tamanho do baco;

- Episédios de priapismo (agencia nacional de vigilancia sanitaria,
2002).

Os farmacos destinados ao tratamento das enfermidades de origem
falciforme sdo classificados em duas categorias distintas: aqueles
incluidos na relacdo de medicamentos disponiveis nas unidades basi-
cas de saude, e os pertencentes ao rol de aquisicdes sob responsabi-
lidade da gestdo estadual (Hidroxiureia e agentes quelantes de ferro),
os quais sdo subsidiados pelo Ministério da Saude (Brasil, 2015).

O Quadro 12 resume os tipos de avaliacoes e os intervalos de
tempo a serem aplicados no cuidado com o portador de DF (Bra-
sil, 2015).

QUADRO 12 - TIPOS DE AVALIACOES E OS INTERVALOS DE TEMPO A SEREM APLICADOS NO
CUIDADO COM O PORTADOR DE DF.

EXAME FiSICO

- Menos de 6§ meses de idade: -1a 5 anos de idade:
MENSAL A CADA 3 MESES

- Mais de 6 meses de idade: - Mais de 5 anos de idade:
A CADA 2 MESES A CADA 4 MESES

Fonte: Brasil, 2015
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ORIENTACAO GENETICA

- Estudo familiar para df (se aceito):
INICIAL

- Educacao familiar:
PERMANENTE

AVALIACAO DENTARIA
. SEMESTRAL

AVALIACAO NUTRICIONAL
- ANUAL

EXAME OFTALMOLOGICO DIRETO
- ANUAL acima de 10 anos de idade
ESQUEMA DE IMUNIZAC}AO

- Triplice, SABIN, BCG, MMR
Intervalos padronizados no PNI

- Sarampo:
2 anos de idade, reforco em 5 anos

- Antipneumococicapolissacaride:
intervalos padronizados no PNI

- Anti H, influenza e anti-hepatite B:
intervalos padronizados no PNI

. Antipneimocécica 10-valente e anti-influenza:
apos 6 meses de idade, reforco em 1 més. Apds 1 ano, dose Unica anu-
almente

- Antivaricelo, antimeningocécica, anti-hepatite a e rotavirus:
intervalos padronizados no PNI

USO PROFILATICO DE PENICILINA
. ATE OS 5 ANOS DE IDADE

Fonte: Brasil, 2015
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ESTUDOS HEMATOLOGICOS

- Hemoglobina
A cada consulta

- Hemogram com reticulécitos:
A cada 4 meses

- Eletroforese de hb e quantificacdo de hb fetal:
Inicial
- Ferritina

Anual

- LDH - marcador de hemdlise
A cada consulta

- Aloanticorpos eritrocitarios:
Basal, pré e pds-tranfusional

ESTUDOS DE FIGADO-VESICULA BILIAR

- Funcao hepatica:
anual

- Anticorpos e antigenos para hepatite b e c:
anual nos transfundidos

- Ultrassom abdominal:
anual em maiores de 6 anos

ESTUDOS DE FUNCAO RENAL

. UREIA, CREATININA, ACIDO URICO, EAS,
MICROALBUMINURICA DE 24H:
Anual

AVALIACAO PARA DOENCA-VASCULAR

. DOPPLERTC:
Anual de 2 até 17 anos de idade

Fonte: Brasil, 2015
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- ECG E ECOCARDIOGRAMA:
Bianual

AVALIACAO PULMONAR

- RX DE TORAX, TESTE DE FUNCAO PULMONAR:
Bianual NOS MAIORES DE 5 ANOS DE IDADE

Fonte: Brasil, 2015

Tratamento:

CRISES ALGICAS

No inicio, as crises de dor devem ser tratadas com analgésicos
comuns (dipirona ou paracetamol), em doses habituais, via
oral, hidratacdo oral (1,5 a 2 vezes o valor das necessidades
hidricas). Ndo se observando resposta, a dipirona venosa
regular pode ser iniciada e, se necessario, associada a codeina
(2%) por via oral ou um anti-inflamatério ndo-esterdide. Essa
analgesia deve ser mantida regular. Nao havendo melhora ou
constatando-se intolerancia imediata — vOmitos, deve-se manter
o analgésico comum e substituir a codeina por outro opioide,
como a morfina endovenosa ou metadona (Brasil, 2009b).
A analgesia regular deve ser mantida por 24 a 48 horas apds a
remissdo completa da dor, podendo retornar, por via oral, apds
melhora do quadro. O opioide, usado por até uma semana, pode
ser descontinuado abruptamente (Brasil, 2009b).

DESIDRATACAO

Individuos portadores de doenca falciforme manifestam
uma suscetibilidade a desidratacdo em decorréncia da sua
incapacidade de concentrar a urina, o que ocasiona uma excregao
excessiva de dgua. Assim, a manutencao de um estado adequado
de hidratacdo assume importancia crucial, especialmente durante
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periodos de febre, exposicdo a temperaturas elevadas ou em
circunstancias que conduzam a uma reducao do apetite. Para os
adultos, é recomendadaaingestdodenominimo 2 litros deliquidos
diariamente, sob a forma de dgua, chas ou sucos, devendo tal
quantidade ser aumentada diante das situacdes supracitadas. A
desidratacdo é um fator desencadeante de crises vaso-oclusivas,
exacerbando, portanto, a gravidade do quadro clinico (Agencia
Nacional de Vigilancia Sanitaria, 2002).

INFECCOES

Os quadros de septicemia por S. pneumoniae (pneumococo)
podem ser prevenidos em até 80% com uso de penicilina profilatica
em criancas de até 3 anos de idade, devendo ser iniciado aos 3
meses e continuar até os 5 anos. Pode ser utilizada na forma oral
(penicilina V) ou parenteral (penicilina benzatina). Em casos de
alergia, administrar eritromicina etilsuccinato, via oral (Agencia
Nacional de Vigilancia Sanitaria, 2002).

NUTRICAO

Assim como observado em outras pessoas com hemdlise crénica,

os individuos portadores de doencas falciformes encontram-
se particularmente suscetiveis a manifestacdo concomitante de

ERINTEI G BN ETSITEN especialmente quando expostos a

uma dieta deficiente em folato, durante o periodo gestacional.

A anemia megaloblastica é um tipo de anemia causada pela

diminuicdo dos niveis de vitamina B12 no organismo.

Mesmo que a deficiéncia de zinco possa manifestar-se nesta
patologia, a eficacia da suplementacdo com esse micronutriente
é objeto de controvérsias, embora possa proporcionar beneficios
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no manejo de Ulceras de perna. Ressalta-se que a suplementacao
regularcom ferro deve ser evitada, salvona presencade hemorragia
(Agencia Nacional de Vigilancia Sanitaria, 2002).

PRIAPISMO

O priapismo € mais frequente nos homens entre 10 a 62 anos,
embora possa ocorrer em todas as faixas etarias. O objetivo do
tratamento é reverter a crise, aliviar a dor e preservar a funcao
sexual. No inicio devem ser realizados exercicios leves, caminhada,
banhos mornos, hidratacdo abundante e analgesia. Se ndo houver
melhora em 24h, deve-se hospitalizar para hidratacdo e analgesia
venosa (Brasil, 2012; CEHMOB, 2005).

CRISES PULMONARES

Em quadros de patologia pulmonar aguda, o tratamento engloba:
a saturimetria, com oximetria de pulso e a oxigenioterapia esta
indicada para manter a saturacdo de oxigénio a 90% Nao hiper-
hidratar. Fazer monitorizacdo laboratorial pulmonar ou cardiaca.
Transfusao simples ou de troca, cintilografia cardiaca, gasometria,
toracocentese, hemocultura, Raio X de tdérax, antibioticoterapia
endovenosa e outros podem ser necessarios. Apds o evento
pulmonar agudo, devem ser realizados testes basais de funcdo
pulmonar, gasometria arterial e mapeamento cardiaco (Brasil,
2012; CEHMOB, 2005).

CRISES PULMONARES

As Ulceras que ocorrem na parte inferior da perna e sobre o dorso
dos pés sdo relativamente comuns. Abaixo os procedimentos

indicados para o tratamento das Ulceras de perna (Brasil, 2013):
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Preventivo

Manter adequada higiene corporal; evitar traumatismo e picadas
de insetos; usar meias de algoddo, sem costuras, se indicadas,
usar meias de compressao; usar calcados adequados; hidratar a
pele com creme a base de ureia, ingerir bastante liquido; restringir

o uso de sdédio; fazer repouso com pernas elevadas.

Tépico

Limpar a lesdo com soro fisiolégico em jato (ndo gelado); usar
método de debridamento para retirada do tecido necrdtico;
coberturas interativas, como alginato de calcio, hidrofibra, espuma
e hidrocoldides para tratar as feridas, conforme tipo de lesao;
coberturas interativas com prata para tratar feridas infectadas

ou colonizadas e bandagem inelastica (Bota de Unna), retorno
venoso e aquecimento do membro.

Outros

Sulfato de zinco; transfusdo de concentrado de hemécias ou
exsanguineo transfusdo parcial; Antibidtico sistémico; enxertia;

fisioterapia.

GRAVIDEZ

Na gravidez aumenta significativamente o risco da mulher e o

aborto espontaneo é comum. Porém, os riscos ndo sdo tdo grandes
a ponto de n3o incentivar a gravidez desejada. E importante
informar a gestante sobre estes riscos e os cuidados que envolvem
(Brasil, 2013). Recomenda-se que sejam feitas visitas frequentes, a
cada duas semanas, até a 36% semana e depois semanalmente até o
parto. Maes imunocomprometidas necessitam de monitoramento
detalhado, incluindo tipagem sanguinea, administracdo de
imunoglobulina Rh e, se necessario, amniocentese para avaliar o
desenvolvimento fetal e os niveis de bilirrubina (CONITEC, 2022).
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E importante usar ultrassom para monitorar o crescimento fetal e
eletrocardiogramas periddicos. Deve ser fornecido um estudo do
parceiro e, se ele apresentar caracteristicas falciformes ou outras
hemoglobinopatias, o casal deve ser alertado sobre a possibilidade
do bebé nascer com anomalias falciformes (CONITEC, 2022). A
dose recomendada de acido fdlico é de 1 a 5 mg por dia (Brasil,
2009b).

A transfusdo sanguinea profildtica ndo é necessaria, mas a
transfusdo sanguinea é recomendada em casos de anemia grave,
onde os niveis de hemoglobina diminuem em mais de 30%. O
sangramento pds-parto deve ser monitorado regularmente
para prevenir anemia grave. O risco de tromboembolismo pode
ser reduzido promovendo hidratacao adequada e promovendo
deambulacado precoce (Brasil, 2015).

TRANSFUSAO

A terapia transfusional deve ser evitada como procedimento de ro-

tina no tratamento de pacientes portadores de doencas falciformes
e é contraindicada em cendrios de anemia assintomatica, crises
dolorosas nao complicadas, infecgdes que ndo comprometam a so-
brevida ou o desenvolvimento de necroses assépticas (Braga, 2007).
Entre as consequéncias adversas associadas as transfusdes des-
tacam-se a hiperviscosidade sanguinea, sobrecarga de volume,
reacdes hemoliticas, reacdes febris ndo-hemoliticas, reacdes alér-
gicas, reacoes hemoliticas retardadas, sobrecarga de ferro, além do
risco de contrair hepatite B e C, HIV ou outras infeccdes por agen-
tes patogénicos (Agencia Nacional de Vigilancia Sanitaria, 2002).
Entretanto, em diversas situacoes pode ser necessaria a transfusdo
automatizada ou manual, cabendo a equipe médica e ao usuério a
decisdo. Sdo elas (Agencia Nacional de Vigilancia Sanitéria, 2002):

- AVC - reduz em até 90% a recorréncia destes episédios trombdticos;

- Sindrome toracica aguda — ocorre a dramatica melhora do quadro;
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- Anemia crbnica - em pacientes idosos com doencas cardiacas ou
insuficiéncias respiratdrias;

- Crises aplasticas - quando ha comprometimento da funcao cardiaca;
- Crises de sequestro esplénico;

- Priapismo - melhora do fluxo e previne obstrucao;

- Septicemia — pacientes em condicdes instaveis ou choque;

- Gestacdo — somente em gestacdes de alto risco, histéria prévia de
mortalidade perinatal, toxemia, septicemia, anemia grave, sindrome
toracica aguda;

- Cirurgia — sem muitos estudos, porém parece prudente antes de
cirurgias ou anestesia, no sentido de manter a hbs préximo de 30%
e niveis de HB em torno de 10g/dl.

HIDROXIUREIA

Estudos demonstram que os beneficios do uso da hidroxiuréia
(HU) superam os riscos. Em adultos, a HU reduz o ébito em 40%,
diminui a taxa anual de episddios algicos agudos, reduz em cerca
de 50% as necessidades transfusionais e o nimero de episddios
de sindrome toracica aguda, além de prevenir infarto esplénico
e manifestacdes neuroldgicas (Brasil, 2018). Os resultados
observados com o uso da HU tém sido bastante promissores tanto
em pacientes adultos quanto em criancas, com doses iniciais de 10
mg/kg de peso corporal, ajustaveis até um maximo de 30 mg/kg
(Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria, 2002).

Além disso, a profilaxia de infeccdes bacterianas com penicilina
oral em criancas com Doenca Falciforme (DF) tem mostrado
eficacia significativa, reduzindo a incidéncia de bacteremia por
Streptococcus pneumoniae em 84% dos casos (Brasil, 2018).
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OTransplante de Células-Tronco Hematopoéticas (TCTH)alogénico,
que pode ser realizado com células de cordao umbilical, sangue
periférico ou medula dssea, é atualmente o Unico tratamento
curativo para a Doenca Falciforme (DF). Este tipo de transplante
envolve a substituicdo das células-tronco hematopoéticas
defeituosas do paciente por células-tronco saudaveis de um
doador compativel, geralmente um irmao ou irma.

O TCTH ¢é indicado para pacientes homozigotos SS ou S beta
talassemia que estdo em uso de hidroxiuréia (HU) e apresentam
complicacdes graves ndo infecciosas relacionadas a vaso-oclus3o.
Essas complicacdes podem incluir, mas ndo estdo limitadas a,
episddios frequentes de crises dolorosas, sindrome toréacica
aguda, danos a drgdos (como rins e figado), ou AVCs (acidentes
vasculares cerebrais) que ndo sdo adequadamente controlados

com o tratamento convencional (Brasil, Ministério da Saulde, 2018).

O procedimento possui beneficios significativos, incluindo
a possibilidade de oferecer uma cura definitiva para a DF,
eliminando a necessidade de tratamentos continuos e melhorando
significativamente a qualidade de vida. Além disso, o transplante
pode reduzir complicacdes graves associadas a DF, como crises
dolorosas e danos a érgaos.

No entanto, o TCTH também apresenta riscos significativos. A
preparacdo mieloablativa pode causar efeitos colaterais severos
e de longo prazo, e o procedimento pode resultar em rejeicao do
enxerto e doenca do enxerto contra o hospedeiro (GVHD), que
podem ser graves e até mesmo fatais. Portanto, a decisdo de
se submeter a um transplante deve ser cuidadosamente consi-
derada e discutida entre o usuario, a familia e a equipe médica
especializada.
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A pesquisa continua e o desenvolvimento de novas medicacdes
sdo aspectos fundamentais no campo da salde, especialmente no
tratamento de condicdes complexas como a Doenca Falciforme.
Novos avancos nesse sentido trazem esperanca para pacientes
e profissionais da saude, oferecendo potenciais solucdes para
melhorar a qualidade de vida e os resultados clinicos. Um exemplo
desses avancos € o crizanlizumabe (Adakveo®), um medicamento
aprovado para reduzir a frequéncia de crises vaso-oclusivas em
pacientes com 16 anos ou mais (Darbari; Sheehan; Ballas, 2020).

Outro agente terapéutico, o voxelotor (Oxbryta@), mostrou-se
promissor ao melhorar a hemodinamica do sangue e possivelmen-
te inibir a falcizacdo de hemacias. Enquanto é indicado pelom
(X Te e Te WOl WaYe [ I3 dgedil)y)) para criancas de 4 a 11 anos,
opcdo terapéutica para pacientes a partir de 12 anos de idade
(Darbari; Sheehan; Ballas, 2020). Além dessas opc¢des farmacoldgi-
cas, outras estdo em processo de avaliacdo, como o Inclacumabe
e o Mitapivat, representando potenciais adicdes valiosas ao arse-
nal terapéutico para a Doenca Falciforme (CONITEC, 2022). Esses
estudos e desenvolvimentos reforcam a importancia continua da
pesquisa e inovacao na luta contra a Doenca Falciforme, oferecendo
novas esperancas e possibilidades de tratamento para pacientes
afetados por essa condicao.

AFood and Drug Administration (FDA) e a European Medicines
Agency (EMA) sdo agéncias reguladoras de medicamentos.
A FDA ¢é responsavel pela avaliagdo e regulamentacdo
de medicamentos nos Estados Unidos. A EMA regula
medicamentos em toda a Unido Europeia.
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A anemia falciforme tem origem nos paises do centro-oeste da Africa,
na India e no leste da Asia, e foi disseminada nas Américas por meio do
trafico transatlantico de escravos (Oliveira; Fatima, 2003).

Historicamente, a anemia falciforme foi erroneamente estereotipa-
da como uma doenca exclusiva da populacdo negra, influenciando
a construcdo do conhecimento sobre esta condicdo. Essa realidade
reflete um continuo descaso em relagcdo as doencas mais prevalen-
tes entre os negros, em parte devido a sua concentracdo em estratos
socioecondmicos mais baixos, mas principalmente devido a discrimi-
nacao racial, que muitas vezes os priva do acesso aos servicos de
saude adequados (Oliveira; Barreto, 2003).

Os dados do Censo 2022 do IBGE, que revelam a distribuicdo racial
da populacdo brasileira, dialogam de maneira significativa com a pre-
valéncia da anemia falciforme nos estados da Bahia, Rio de Janeiro,
Pernambuco, Minas Gerais e Maranhao. A Bahia, por exemplo, possui
uma elevada proporcao de populacdo parda e preta. Isso se reflete na
alta prevaléncia da anemia falciforme no estado, que é um dos
mais afetados pela doenca no pais. O Rio de Janeiro e Pernambuco,
com considerdveis populacdes negras e pardas, também registram ta-
xas significativas de incidéncia. Minas Gerais, com uma expressiva
populacdo parda, também apresenta um nimero elevado de casos de
anemia falciforme. J& o Maranhao, onde a populacdo parda é majori-
taria, enfrenta desafios semelhantes no manejo da doenca, dado o seu
impacto desproporcional na saide das populacdes afrodescendentes,
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O preconceito, em suas multiplas faces, tem profundas implicacoes
nas experiéncias individuais e coletivas. Nesse contexto, examinar as
diferentes manifestacdes de preconceito em grupos especificos e en-
tender como elas influenciam em suas vidas didrias é essencial para
elucidar as complexidades das relacdes sociais e promover uma socie-
dade mais inclusiva e justa (Rocha, 2015).

ESTIGMA SOCIAL

O estigma social associado a anemia falciforme é frequentemente
alimentado por mitos, falta de educacao e crencas equivocadas
sobre a doenca. Essa visdo distorcida leva a estigmatizacdo dos
pacientes como fracos, incapazes ou portadores de uma condicdo
debilitante, resultando em exclusdo social e dificuldades de integracéo
(Oliveira; Barreto, 2003).
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Esse estigma pode ter um impacto emocional significativo, deixan-
do as pessoas emocionalmente vulneraveis e minando sua confianca.
Sentimentos de alienacdo e isolamento sdo comuns, evidenciando a
necessidade de uma educacdo adequada sobre a doenca. E crucial
promover uma mudanca cultural que desafie essas percepcdes erro-
neas, criando um ambiente mais inclusivo e solidario para os pacientes

com anemia falciforme (Paradies, 2006; Williams; Mohammed, 2009).

DISCRIMINACAO NO ACESSO A0S
SERVICOS DE SAUDE

A discriminacao no acesso aos servicos de saude é uma realidade
dolorosa para muitas pessoas com anemia falciforme. Esse preconcei-
to se manifesta de varias formas, desde a desinformacao e a falta de
empatia dos profissionais de saude até a demora no atendimento e o
desrespeito aos protocolos especificos da doenca.

No contexto dos servicos de saude, pacientes com anemia falciforme
frequentemente enfrentam barreiras significativas. Estudos recentes
mostram que tanto adultos quanto criancas com essa condigdo
relatam altos niveis de discriminacao racial no ambiente de saude.
Essas experiéncias adversas levam a diagnésticos tardios, escolhas
terapéuticas inadequadas e uma diminuicdo geral na qualidade
do cuidado recebido, o que impacta negativamente a saude fisica,
emocional e social desses pacientes (Williams; Mohammed, 2009).

).




As familias de criancas com anemia falciforme, em particular, relatam

frustracdo com longos tempos de espera, negligéncia em seguir
protocolos especificos paraadoencaem departamentos de emergéncia
e uma falta geral de empatia por parte dos profissionais de saude.
A pesquisa mostra que esses pacientes sentem-se frequentemente
desrespeitados e mal compreendidos, o que agrava ainda mais os
desafios que enfrentam (Bearden et al., 2023).

Além disso, a discriminacao e a falta de conhecimento sobre a anemia
falciforme entre os profissionais de satide aumentam as dificuldades
no acesso a tratamentos adequados. Muitos pacientes relatam que suas
dores e sintomas sdo frequentemente subestimados ou ignorados,
levando a um tratamento inadequado (Bearden et al., 2023). Isso ndo sé
impacta a qualidade do cuidado, mas também a confianca do paciente
no sistema de saude, criando um ciclo vicioso de desconfianca e
cuidados inadequados.
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DIFICULDADES NO AMBIENTE DE
TRABALHO E EDUCACAO

No contexto profissional, a falta de acessibilidade fisica, como
instalacdes inadequadas ou falta de equipamentos ergondémicos,
pode dificultar a realizacdo das tarefas didrias para aqueles com
anemia falciforme. Além disso, a falta de adaptacdes razoaveis,
como horérios flexiveis para acomodar consultas médicas ou
pausas frequentes para lidar com sintomas dolorosos, pode levar a
sobrecarga e ao comprometimento da produtividade, podendo
acarretar dificuldades no avanco profissional e consequentemente
uma instabilidade financeira. O apoio adequado por parte dos
empregadores e colegas também é fundamental para garantir um

ambiente de trabalho inclusivo e solidério.

No que diz respeito ao ambiente educacional, os desafios séo
igualmente complexos. Alunos com anemia falciforme podem enfrentar
dificuldades de aprendizagem devido a auséncias frequentes, seja
por causa de crises de dor aguda ou consultas médicas regulares.
A falta de compreensédo e sensibilidade por parte dos professores e
colegas pode levar a estigmatizacdo e ao isolamento social, afetando
negativamente o bem-estar emocional e psicolégico dos alunos

afetados.



Além disso, a falta de politicas e procedimentos especificos para

apoiar os alunos com anemia falciforme pode resultar em lacunas no
suporte académico, prejudicando seu desempenho e sucesso esco-
lar. Estratégias educacionais individualizadas, planos de saude escolar
abrangentes e programas de conscientizacdo e sensibilizacdo sdo es-
senciais para garantir que esses alunos tenham acesso equitativo a
educacao e oportunidades de aprendizado.

Estudos, como o realizado por Oliveira e Barreto (2003), destacam a
importancia de abordagens mais inclusivas e sensiveis as neces-
sidades dos individuos com anemia falciforme tanto no ambiente de
trabalho quanto na educacao, enfatizando a importancia de politicas
publicas e praticas institucionais que promovam a igualdade de
oportunidades e o respeito a diversidade.
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IMPACTO PSICOLOGICO

A persisténcia do preconceito e da discriminacdo pode desencadear e
agravar diversos problemas de saiide mental e emocional entre os
individuos afetados pela anemia falciforme. O constante sentimento de
exclusao e nao pertencimento, aliado a vergonha frequentemente
associada a condicdo, pode gerar quadros de ansiedade, depressao
e isolamento social. Essas condicdes psicoldgicas adversas, por
sua vez, exacerbam o sofrimento dos pacientes e comprometem
significativamente sua qualidade de vida, afetando ndo apenas o bem-
-estar individual, mas também a capacidade de enfrentar os desafios
associados a doenca de forma eficaz (Aradjo et al., 2019).

E importante reconhecer que os impactos negativos do preconceito
e da discriminacdo vao além das consequéncias fisicas da anemia
falciforme, estendendo-se aos dominios psicossociais da vida. O
estigma social e o medo do julgamento podem criar barreiras
importantes para a busca de cuidados em salde adequados e o acesso
aredes de apoio social, agravando ainda mais os problemas de salde

mental e emocional (Almeida et al., 2023).
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Esteredtipos étnicos ou raciais depreciativos, falta de capacidade para
lidar com a diversidade, preconceitos e atitudes racistas sdo elemen-
tos que prejudicam a comunicacdo efetiva entre profissionais
de saude e pacientes, afetando negativamente a satisfacdo, adesao
ao tratamento, confianca nos servicos de saude e resultados finais
(Figueird; Ribeiro, 2017).

Neste sentido, a abordagem da anemia falciforme transcende os limites
da mera pratica médica, exigindo uma compreensao abrangente das
complexidades biopsicossociais associadas a condicdo. Além dos
desafios fisicos inerentes a doenca, a experiéncia dos pacientes é
profundamente influenciada pelo preconceito, pela discriminacao
e pelas dificuldades enfrentadas em diversos contextos, incluindo o
sistema de saude, o ambiente de trabalho e o cenério educacional.
Esses fatores contribuem para um quadro de vulnerabilidade psicos-
social, exacerbando o sofrimento dos afetados e comprometendo
sua qualidade de vida de maneira significativa (Williams; Mohammed,
2009a).

A superacao dos obstaculos relacionados a anemia falciforme
no Brasil requer uma abordagem interdisciplinar e holistica, que
reconheca ndo apenas os aspectos clinicos da doenca, mas também
suas ramificacdes sociais, culturais e politicas. Somente por meio
de um esforco conjunto e coordenado, envolvendo diferentes setores
da sociedade, é possivel melhorar substancialmente a qualidade
de vida e os impactos na saude dessas populacdes historicamente
marginalizadas (Lopes; Moreira; Gomes, 2023).

Deste modo, torna-se imperativo promover a conscientizacao pu-
blica, a educacao dos profissionais de satde e a implementacao
de politicas e praticas que assegurem o acesso equitativo aos
cuidados de saude e ao apoio psicossocial.



Além disso, é essencial fomentar um ambiente inclusivo e empa-

tico, onde as pessoas sintam-se valorizadas, compreendidas e
apoiadas em todas as esferas de suas vidas. Ao fazer isso, ndo apenas
melhoramos a experiéncia das pessoas com anemia falciforme, mas
também promovemos a justica social e a equidade em saude para
todos (Lopes; Moreira; Gomes, 2023).

E 1SS0 TAMBEM DEPENDE DE VOCE!
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Vamos trazer algumas narrativas que
abordam a doenca falciforme, para que
seja possivel SENTIR no coracao o

sentimento do outro.



"Eu sofro com a anemia falciforme! E uma luta constante, tanto fisica
quanto emocionalmente. As dores sdo excruciantes e os profissionais
de saude muitas vezes ndo estdo preparados para lidar com essa
condicdo. Jd enfrentei situacSes em que fui erroneamente considerada
viciada em morfina, pois muitos ndo compreendem o que € a anemia
falciforme. Muitas vezes, tenho que explicar minha condicdo e até
mesmo orientar os médicos sobre meu tratamento. Tenho o ndmero
de celular da minha médica e é ela quem me salva, ligando para o

hospital e prescrevendo os medicamentos necessdrios. Infelizmente,

essa doenca ndo recebe a divulgacdo e atencdo que merece.”




"Minha filha enfrenta essa doenca devastadora. Ela passou
por quatro cirurgias, incluindo a remocdo do baco, amigdalas,
adenoides e vesicula. Além disso, sofreu um derrame pleural
que a deixou na UTI lutando pela vida. Ela lida diariamente com
depressdo, crises de ansiedade e crises de dor que ocorrem
a cada trés meses. Desde a inféncia, enfrenta problemas na
retina, o que a obriga a trocar de 6culos a cada oito meses
devido ao aumento do grau. Além disso, tem complicacées
cardiacas decorrentes da doenca e estd em tratamento desde
o nascimento. Hoje, aos 19 anos, ela continua sua batalha pela

vida todos os dias."
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"Uma vez encontrei uma jovem chorando de dore a

acompanhei até o hospital, onde foi diagnosticada
com anemia falciforme. Fiquei chocada ao ver os
profissionais de saude ignorarem sua dor."
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Estes sao alguns dos relatos e trazemos
um video, curto, mas essencial para que

facamos o exercicio da empatia.

Nao deixe de assisti-lo.

Meia lua #falciforme

@ ASSISTA AQUI

ou acesse o QR Code

o

Diante das narrativas daqueles afetados pela anemia falciforme, somos

desafiados arefletir sobre o poder da empatia e dacompreensdoem
nossa sociedade. Cada histéria compartilhada ressoa como um apelo
a acao, instigando-nos a buscar formas de promover uma realidade
onde todos tenham acesso equitativo a satide e ao respeito.
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https://www.youtube.com/watch?v=fh8JB4rAAYc
https://www.youtube.com/watch?v=fh8JB4rAAYc
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