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ANEMIA FALCIFORME: ASSISTENCIA BASICA A PACIENTES EM
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RESUMO

A anemia falciforme é a alteracdo genética mais constante no Mundo e no Brasil,
caracterizada por elevada morbidade e mortalidade entre os portadores, causando varias
manifestacOes agudas e cronicas, o que fazem os acometidos a procurarem 0s servigos de
salde. O presente estudo objetivou avaliar a assisténcia dos gestores de saude aos portadores
de anemia falciforme, nas Unidades de Salde do municipio de Santa Luzia do Itanhy,
Sergipe, bem como identificar o perfil dos pacientes. Trata-se de uma pesquisa de campo do
tipo descritiva, com abordagem quantitativa, por meio de questionario semiestruturado. A
populacdo do estudo incluiu quatro portadores de anemia falciforme, sendo dois do sexo
masculino e dois do feminino, com faixa-etaria entre 20 a 40 anos. Houve predominio da cor
negra num total de 3 (75%), renda de até 01 salario minimo 2 (50%), e 4 (100%) deles sem
completar o ensino fundamental. Quanto aos aspectos bioldgicos houve predominio de crise
algicad (100%), problemas com o baco 3 (75%), e os aspectos psicossociais 2 (50%)
relataram cefaleia, 4 (100%) dificuldades para realizar atividades fisicas. Em relacdo a
assisténcia da enfermagem,duas enfermeiras das Unidades de Saude da Familia realizam o
acompanhamento do esquema vacinal e o encaminhamento para centros de referéncias de
acordo com a necessidade dos pacientes O estudo evidenciou uma assisténcia de baixa
resolutividade, assim como as condigdes de vida precérias dos mesmos. As informacoes
adquiridas subsidiardo a implementacdo de estratégias por meio do aparelho publico do
municipio, através de programas educacionais e investimento em capacitacdo para 0S
enfermeiros, a fim de melhorar a qualidade de vida desses pacientes.
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SICKLE CELL DISEASE: BASIC ASSISTANCE TO PATIENTS IN THE COUNTY
COMMUNITY QUILOMBOLA IN LUZIA ITANHY SANTA, SERGIPE.

Priscilla Batista Rochat
Sara Albuquerque dos Santos?
Elizano Santos de Assis?
ABSTRACT

Sickle cell anemia is the most constant genetic change in the world and in Brazil,
characterized by high morbidity and mortality among patients, causing several acute and
chronic manifestations, what do affected to seek health services. This study aimed to evaluate
the assistance of health managers to sickle cell anemia, the health units of the municipality of
Santa Luzia do Itanhy, Sergipe, as well as identify the profile of these patients. This is a field
research descriptive, with quantitative approach, through semi-structured questionnaire. The
study population included four patients with sickle cell anemia, two male and two female,
with age group between 20-40 years. There was a predominance of black color for a total of 3
(75%), income up to 01 minimum wage 2 (50%), and 4 (100%) of the participants without
completing primary school. As for the biological aspects predominated body aches 4 (100%)
followed by spleen 3 (75%), and the psychosocial aspects 2 (50%) reported headache, 4
(100%) difficult to perform physical activities. Regarding assistance in the case (02) Nurses
Health Units of the municipality's family, there is the supply of vaccines and referral to
reference centers. The study showed a low-solving assistance as well as the precarious living
conditions of the same. The information acquired will subsidize the implementation of
strategies through public unit of the city, through educational programs and investment in

training for nurses in order to improve the quality of life of these patients.

KEYWORDS: Nursing Care; Sickle Cell Anemia; Primary Health Care.



1 INTRODUCAO

A anemia falciforme foi primeiramente descrita em 1910 por um médico americano,
chamado Herick, caracterizando como uma doenca originaria da Africa e da Asia, existindo
uma possivel relacdo entre a malaria e a anemia falcémica (SANTOS, 1999). Segundo Rocha
(2004), o individuo portador da anemia falciforme desenvolvia uma resisténcia contra a
maldria, favorecendo protecdo e uma maior sobrevida desse. Ainda para a autora, a anemia
falciforme é causada por uma mutacdo no gene da hemoglobina, provocando uma
anormalidade na cadeia B-globinica.

O termo “anemia falciforme” ¢ usado para os individuos homozigoto SS que
apresentam a doenca. O gene da Hemoglobina S ( HbS) também tem a probabilidade de
misturar-se com outras falhas transmitidas pelas hemoglobinas, como a hemoglobina C
(HbC), D (HbD) e beta-talassemia, ocasionando arranjos chamados, nessa ordem, de
hemoglobinopatia SC, hemoblobinopatia SD, S/beta-talassemia (BRASIL, 2002). Segundo
Hamerschlak (2010) as alteraces na forma da hemacia de discéide para foice, reduzindo sua
flexibilidade, séo fatores para o desenvolvimento das manifestacdes clinicas da doenca como
fendmenos vaso-oclusivos e hemolise, agredindo diversos 6rgados, reduzindo a qualidade e a
expectativa de vida dos pacientes.

Sendo assim, a doenca falciforme é caracterizada por elevada morbidade e
mortalidade, tendo como implicacdes as infecgcdes, anemia hemolitica e microinfartos, efeitos
de uma vaso-oclusdo microvascular difusa que evolui com manifestacdes clinicas agudas e
crénicas nos pacientes, 0s quais procuraram os servicos de satude (BRASIL, 2009, a).

Para Martins e colaboradores (2012) os individuos com o traco falcémico ndo
apresentam crises de obstrucdo de capilares e isquemia, pois seu gendtipo é heterozigoto,
possuindo uma vida sem anormalidades. No entanto, pacientes com o traco falcémico, a
medula renal pode evoluir com necroses microscopicas por falta de irrigacdo dos tecidos,
levando a dificuldade do rim em concentrar a urina e hematdria macroscépica. Dados,
divulgados pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal do Ministério da Salde, informa
que, no Brasil, nascem aproximadamente 3.500 criancas portadoras da doenca falcémica e
200 mil com traco falcémico, sendo estes assintomaticos (BRASIL, 2006). O diagnostico é

realizado por meio do exame eletroforese de hemoglobina (LORENZI, 2013).



Considerando a problemética da elevada carga de morbimortalidade da doenca
falciforme associada a complicacBes agudas e cronicas, baixa expectativa de vida e ma
qualidade de vida entre os pacientes, evidenciada por sua grande maioria a populacéo
afrodescendente, torna-se relevante o questionamento: Qual a assisténcia basica prestada aos
quilombos portadores de anemia falciforme na area de abrangéncia das Unidades de Saude do
Municipio de Santa Luzia do Itanhy, Sergipe?

De acordo com os dados do Instituto Nacional de Colonizacdo e Reforma Agréaria
(INCRA, s/a), o estado possui um total de vinte e uma Comunidades remanescentes
quilombolas, sobretudo, uma parte aguarda a certiddo da Fundagéo Cultural Palmares, sendo
assim o Estado de Sergipe se destaca com uma influéncia negra marcante, apresentando um
alto potencial para manifestacdo da doenca, motivo este que despertou o interesse de estudo
nessa area territorial. Ainda segundo o INCRA, as comunidades quilombolas sdo grupos
étnicos, com predominio da populagdo negra rural a partir das relagdes com a terra, a
ancestralidade e as tradicGes. Estima-se que em todo Pais existam mais de trés mil
comunidades quilombolas.

Nesta perspectiva, como a maior prevaléncia da anemia falciforme resulta em sua
grande maioria na populacdo afrodescendente, essa pesquisa visa apresentar um diagnostico
das condicOes de vida e da assisténcia prestada aos pacientes falcémicos que moram em
quilombos ou ndo, no municipio de Santa Luzia do Itanhy, localizado no Estado de Sergipe,
caracterizando também o perfil dos pacientes falcémicos na area de abrangéncia em estudo.

Frente a gravidade da doenca supracitada que é um problema de salude publica no
Brasil, surgiu o interesse em descobrir mais sobre a prestacdo de servicos ofertada aos
pacientes falcémicos, o que justifica novos estudos nessa area. Nesse sentido, 0 objetivo desse
trabalho é avaliar a assisténcia prestada aos portadores de anemia falciforme, nas Unidades de
Salde do Municipio de Santa Luzia do Itanhy, Sergipe, além de caracterizar o perfil desses
pacientes falcémicos nas suas areas de abrangéncia. Espera-se que esse estudo contribua com
vistas @ melhoria da assisténcia de enfermagem e multidisciplinar e, consegiientemente,

melhor enfrentamento da doenca pelo paciente, equipe de satde e pelos familiares.



2 METODO

Trata-se de um estudo descritivo com abordagem quantitativa, por meio de uma
entrevista orientada por questionarios semiestruturados, com perguntas de mdaltiplas escolhas
aos portadores de anemia falciforme e seus gestores de salde que atuam nas Unidades Bésicas
do municipio de Santa Luzia do Itanhy.

O primeiro questionario teve como objetivo, fazer um levantamento de dados do perfil
socioeconémico, psicossocial e biolégico dos pacientes com doenga falciforme. Foram
considerados para a o0 estudo os individuos que apresentam a anemia falciforme. O segundo
questionario foi aplicado aos gestores de salde que lidam com os portadores, cujas questdes
versaram sobre o método assistencial que é aplicado aos pacientes. Foram obtidas as
informacdes a respeito da problemética da anemia falciforme, obtendo-se os dados pertinentes
a doenca e especificando os fatores relacionados a esta.

As variaveis estudadas referentes aos pacientes portadores da anemia foram,
qguanto ao aspecto socioeconémico: idade, sexo, raca, escolaridade, renda, habitagéo,
saneamento béasico, numero de moradores na residéncia e acesso aos servicos de saude;
quanto ao aspecto bioldgico: complicacdes da doenca como crises dolorosas, infeccdes,
dactilite, crises de sequestro esplénico, ictericia, acidente vascular cerebral, entre outros; e
guanto ao aspecto psicosssocial: enfrentamento da doenca, ocorréncia de preconceito,
problemas de sono, cefaleia, angustia e outros.

Quanto ao questionario aplicado aos gestores, as variaveis pesquisadas diziam
respeito a: realizacdo do teste do pezinho, existéncia de avaliagdo de exame fisico do portador
pediétrico, realizacdo de aconselhamento genético, avaliacdo dentaria e nutricional, realizacéo
de exame oftalmoldgico, imunizagéo, uso profilatico de penicilina, estudos hematoldgicos
entre outros.

O local da coleta de dados foi 0 municipio de Santa Luzia do Itanhy, localizado no
Estado de Sergipe, que apresenta uma populacdo, estimada em 2014, de 13.733 habitantes,
possuindo unidade territorial de 325,732 Km? e densidade demogréafica de 39,81 hab/Km?2
(IBGE, 2014). Santa Luzia do Itanhy e seus varios povoados séo assistidos por seis equipes de
Salde da Familia, atuantes em suas respectivas Unidades Basicas, de acordo com a Secretaria
Municipal de Saude. Entre as Unidades pode-se citar: Unidades da Rua da Palha- Crasto; do



Botequim; de Areia Branca; da Picarreira-Priapl; de Cajazeiras; e a propria sede de Santa
Luzia do Itanhy, a Unidade Amilca Dantas do Amor.

Dentre essas Unidades, as que abrangem pacientes falcémicos sdo: Unidade da Rua da
Palha- Crasto e a Unidade Sede Amilca Dantas do Amor. A amostra se constituiu de todos 0s
usuarios portadores de anemia falciforme assistidos pelas referidas unidades, sendo dois
usuarios da area de abrangéncia da USF Rua da Palha, do sexo masculino e duas do sexo
feminino da USF Amilca Dantas do Amor; e dois gestores de saude das respectivas unidades
de salde do Municipio de Santa Luzia do Itanhy.

O critério de inclusdo dos sujeitos foi possuir a anemia falciforme (HbS), comprovada
pelo exame de eletroforese de hemoglobina. Ndo foram inclusos pacientes com traco
falcémico representado por Hemoglobina AS (HbAS), bem como outros tipos de anemias.

A coleta de dados foi realizada em marco de 2015, com visitas as unidades de saude e
através de atendimento domiciliar nas residéncias dos portadores falcémicos, a fim de
estabelecer contato com os sujeitos da pesquisa. O estudo obteve aprovagdo do Comité de
Etica da Universidade Tiradentes, Sergipe, mediante 0 CAAE: 39541214.3.0000.5371. Os
entrevistados foram orientados dos objetivos do estudo e sobre o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. A pesquisa envolveu riscos minimos, uma vez que 0s questionamentos
abordados ndo feriram os principios de integridade fisica e moral, pois foram apenas
aplicados questionarios, evitando-se o constrangimento no momento da abordagem ao
paciente e profissional, mantendo-se 0 anonimato de ambos.

A andlise estatistica baseou-se nos itens selecionados como: perfil socioeconémico,
psicossocial e bioldgico dos pacientes falcémicos e sobre a assisténcia prestada pelos gestores
de saude, de acordo com preconizado pelo Ministério da Saude. As analises foram realizadas
utilizando o software SPSS* (versdo 22), tendo os dados armazenados e tabulados por esse
programa. O Statistical Package for Social Science for Windows (SPSS) é um instrumento
para analise de dados que explora as estatisticas de dados utilizando-se de menus e janelas de
dialogo, promovendo visualizacdo dos resultados de forma simples (AGRANONIK;
HIRAKATA; CAMEY, 2010). Utilizou-se a estatistica descritiva, apresentando-se 0s

resultados por meio de tabelas.
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO

A populacdo do estudo incluiu seis (06) entrevistados, dos quais quatro (04) sdo
pacientes falcémicos, sendo dois (02) homens e duas (02) mulheres; e duas (02) eram
enfermeiras gestoras de salde das respectivas unidades de saude: Amilca Amor e Rua da
Palha- Crasto, sendo os pacientes portadores de anemia falciforme vinculados as unidades de
salde citadas. Com essa amostra realizou-se a caracterizacdo do perfil socioeconémico,
bioldgico e psicossocial dos quatro (04) pacientes falcémicos e avaliou-se a assisténcia basica
prestada pelas duas (02) enfermeiras nas unidades.

Em relacdo a analise dos pacientes falcémicos na area de abrangéncia das Unidades de
Salde do Municipio de Santa Luzia do Itanhy, considerou-se inicialmente o perfil
socioeconémico expresso na tabela 1, entrevistando-se os quatro (04) pacientes portadores da
anemia falciforme, sendo a faixa-etéria entre 20 a 40 anos a mais frequente 3 (75%), e com
apenas um paciente menor de idade. Houve predominio da cor negra num total de 3 (75%) e
um pardo 1 (25%).

Tabela 1: Perfil socioeconémico dos portadores de anemia falciforme vinculado as USF do
Municipio de Santa Luzia do Itanhy, 2015.

VARIAVEIS N %
Idade
< 20 anos 1 25%
20-29 1 25%
40 - 49 2 50%
Sexo
Masculino 2 50%
Feminino 2 50%
Raca
Pardo 1 25%
Negro 3 75%
Escolaridade
Analfabeto 1 25%
Ensino fundamental 3 75%
incompleto
Renda
Até 1 salario minimo 2 50%
Qutros 2 50%
Moradia
Casa de tijolo 4 100%
Esgoto
Rede de esgoto a céu aberto 4 100%

Fonte: Dados da pesquisa, 2015.
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De acordo com Failace et al. (2009) a doenca deu inicio no continente africano com a
Hemoglobina S (HgbS) prevalecendo nas populacGes negras africanas. Acredita-se que, por
séculos, esse processo deva-se a selecdo natural e pela maior resisténcia dos eritrocitos com
HgbS a infeccdo pelo Plasmodium falciparum. Outros autores como Guimardes, Miranda e
Tavares (2009), ressaltam que o gene da anemia falciforme pode ser detectado em
regularidade de 2% a 6% nas regides do pais, sendo que na populacdo afrodescendente o
percentual cresce para 6% a 10% consideravelmente. Os autores ainda citam que no nordeste
brasileiro a taxa de individuos que prevalecem com a doenca é de 3%, correspondendo a 5,5%
no estado baiano.

Smeltzer, et al. (2009) esclarecem que a anemia falciforme é uma variedade de anemia
hemolitica considerada grave, como resposta da heranca do gene da hemoglobina falciforme.
Por isso, esse gene resulta de uma molécula da hemoglobina defeituosa. Essas modificacfes
que surgem, transforma o formato da hemaécia para o tipo foice, sendo este 0 mecanismo
fisiopatologico primordial dessa doenga, o que favorece a um nivel de severidade clinica e
modificavel, apesar de muitos pacientes desenvolverem as formas graves, acentuadas pelas
famosas “crises” (BRASIL, 2009, a).

Quanto ao nivel de escolaridade nota-se que 4 (100%) dos participantes ndo
completaram o ensino fundamental. Observou também que todos possuem renda prépria e
auxilio da Bolsa Familia, além de residirem em casas de tijolos, possuirem rede de esgoto a
céu aberto e fossa rudimentar simples. A quantidade de pessoas que reside com 0s pacientes
varia de (04) quatro a mais pessoas. Os achados demonstram que em relacdo ao acesso aos
servicos de saude, todos utilizam a USF do seu municipio e Hospital Universitério,
pertencente a Universidade Federal de Sergipe.

De forma semelhante a esse estudo, uma pesquisa realizada por Guimaraes, Miranda e
Tavares (2009), evidenciou gque grande parte dos pais de pacientes falcémicos ganhava de um
a dois salarios minimos apenas, comprometendo a renda da familia. Além disso, oito mées
declararam néo trabalharem fora de casa pela impossibilidade de sair, tendo que cuidar
diariamente dos filhos portadores dessa anemia cronica; e sete das genitoras afirmaram ser a
pessoa responsavel por todos os cuidados aos pacientes.

Quanto ao aspecto bioldgico, a pesquisa demonstra que os problemas de saude mais
frequentes séo as dores pelo corpo em 4 (100%) dos entrevistados; problemas no baco em 3
(75%), que levam a sintomas de sudorese, taquicardia, dificuldade de respirar e palidez;
problemas de calculo biliar e ictericia em 3 (75%). Quanto ao atraso no desenvolvimento e

crescimento, esse problema ocorre em 2 (50%) da populacdo estudada; 1 (25%) apresentam
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Ulcera por pressdo na regido dos membros inferiores e 1 (25%) relatam ter apresentado
derrame cerebral.

Entre as diversas manifestacbes da doenca, percebe-se que as algias ocorrem
frequentemente, podendo se apresentar em qualquer 6rgdo. Segundo Martins et al, (2012) os
0ss0s e as articulagbes sdo as regides cruciais das crises algicas de vaso-clusdo, em
decorréncia da maior falta de oxigenacao nesses locais. Além disso, aparecem dores difusas e
identificadas em masculos também. As crises de dor podem durar até quatro a seis dias, ou
permanecer por semanas. Hipdxia, desidratacdo e exposicdo ao frio extremo podem antecipar
as crises algicas (BRASIL, 2007).

Quanto as complicagdes neuroldgicas, para Zago, Falcdo e Pasquini (2013), é um fato
que atinge em torno de 25 % dos pacientes falcémicos, sendo que, essas alteracfes ocorrem
mais em portadores dos genos tipos SS do que SC ou S/ 8 talassemia. Os problemas podem
variar de acidente vascular cerebral e hemorragia cerebral a ataques isquémicos transitorios.
Van-Dinem (2004) cita que é frequente o comprometimento neurol6gico na anemia
falciforme. As complicacdes geralmente sdo desencadeadas durante as crises, culminadas pela
oclusdo, infarto, sangramento ou infeccdo no cérebro, resultando em convulsdes, coma,
monoplegia, cefaleia ou alteragdes da fala.

Problemas no baco e ictericia servem como alerta, tanto para o paciente como para
seus gestores de saude, em destaque para os enfermeiros das Unidades de Salde, pois
segundo Borges e seus colaboradores (2014) um evento comum de acontecer nesses pacientes
é 0 sequestro esplénico, ocorrendo esplenomegalia subita com a presenca de sequestro das
hemécias, desenvolvendo uma elevada queda da hemoglobina, gerando risco de vida para o
paciente, assim como litiase biliar provocando ictericia e hepatomegalia, esses sao problemas,
devido a hemdlise cronica e aumento das bilirrubinas, favorecendo a necessidade de
transfusdes sanguineas, fato este evidenciado em (03) trés pacientes, 75% dos entrevistados.

Nesse estudo, apenas um paciente referiu a ocorréncia de priapismo, 1 (25%). Para
Zago, Falcdo e Paquini (2013), esse problema ocorre quando as células doentes em formato
de foice destroem 0s corpos cavernosos e esponjosos do pénis impedindo o esvaziamento do
sangue nesse orgdo. O priapismo pode surgir como evento agudo ou como evento recorrente.
O primeiro surge com erecdo muito dolorosa e duradoura, 0 segundo surge por eventos
reversiveis de erecdo como pouca ou muita duracao.

Vale destacar que a anemia falciforme pode desenvolver inumeras outras
complicagdes para os individuos falcémicos, todavia os entrevistados durante a pesquisa

afirmaram ndo possuir manifestacdes como problemas na visdo, inflamacdo nos dedos, algum
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tipo de infecgdo ou atraso nas caracteristicas sexuais secundarias, o que ndo significa que
futuramente ndo possam vir a desenvolvé-las.

O dltimo ponto abordado em relacdo aos pacientes envolveu o aspecto psicossocial,
tendo dois relatos 2 (50%) de bom enfrentamento da doenca; 4 (100%) negam sofrer
preconceito; apenas 1 (25%) relatou problemas de sono e angustia; 2 (50%) afirmaram
apresentar cefaleia e satisfacdo com amigos, e nenhum assinalou satisfacdo em atividade
fisica.

De acordo com Menezes et al. (2013), criancas e adolescentes com anemia falciforme
podem se tornar vulnerdveis a varios elementos determinantes de uma baixa qualidade de
vida, seja na area fisica ou psicossocial. Dessa forma, a educacdo em salde é orientada ao
profissional de salde e a familia dos portadores dessa anemia para detectar possiveis
surgimentos de problemas associados a salde desses pacientes para que haja uma intervencao
adequada. Nesse contexto, cuidar desses pacientes exige cautela e cuidados, e por ser os pais
0s principais nessa acado, é relevante que os profissionais oferecam condi¢fes aos familiares
de se organizarem emocionalmente para enfrentar essa fase.

Em relacdo a assisténcia prestada pelos gestores de salde, os achados demonstram que
0 teste do pezinho neonatal é realizado nas duas USF avaliadas, porém o exame fisico do
portador pediatrico em ambas as unidades nao sdo executados. Quando descoberta a doenca, 0
bebé precisa ter acompanhamento médico adequado baseado num programa de atencdo
integral ao doente. Esses pacientes devem ser acompanhados por toda a sua vida e por uma
equipe com varios profissionais (BRASIL, 2006). Goldman (2005) cita que o estimulo para a
deteccdo o quanto antes dos recém-nascidos com a anemia falciforme resulta da enorme
diminuig&o do indice de mortalidade realizada pelo manuseio da penicilina profilatica.

De acordo com as enfermeiras gestoras, 0s pacientes costumam frequentar a USF
semestralmente e ndo ha realizacdo do aconselhamento genético, nem avaliacdo dentaria
semestral, nem nutricional e nem oftalmoldgica. Quanto ao esquema de imunizacdo, a tabela
2 explana que ambas USF utilizam a Anti pneumocdcica, Triplice, BCG, VIP/VOP, influenza,
Anti hepatite B e Anti pneumocdcica heptavalente. N&o é realizado o uso profilatico de
penicilina até os cinco anos de idade aos portadores falcémicos como preconiza o Ministério
da Saude.
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Tabela 2: Esquema de imunizacdo ofertado aos portadores de anemia falciforme nas USF do
Municipio de Santa Luzia do Itanhy, 2015.

VARIAVEIS n %
Triplice, BCG, VIP/VVOP 2 100%
Anti pneumocéccica 2 100%
Influenza e hepatite B 2 100%
Anti pneumocdccica 2 100%

heptavalente

Fonte: Dados da pesquisa, 2015.

A tabela 3 avalia 0os exames que sdo requisitados pelos gestores de salde, e durante
entrevista com as enfermeiras, apenas a eletroforese de hemoglobina foi citada, sendo que
nenhum dos estudos indicados na tabela € solicitado pela Atencdo Bésica do municipio de
Santa Luzia do Itanhy como: Hematoldgicos, funcdo hepatica, funcdo renal, avaliacéo
cardiaca e avaliacdo pulmonar. Estes exames, de acordo com as enfermeiras, sdo realizados na

capital durante consulta com hematologistas no hospital.

Tabela 3: Distribuicdo dos exames solicitados pelos gestores aos portadores de anemia
falciforme nas USF do Municipio de Santa Luzia do Itanhy, 2015.

VARIAVEIS n %
Eletroforese de Hb 2 100%
Estudos de figado/ vesicula 2 0%

biliar

Anticorpos para hepatite B e C
Ultrassom abdominal

Exame de funcéo renal
Avaliacdo cardiaca

Avaliacdo pulmonar

0%
0%
0%
0%
0%

NN NN

Fonte: Dados da pesquisa, 2015.

Em relagdo a transferéncia desses pacientes, em casos de urgéncia para tratamento em
outras localidades, os dados obtidos revelaram que os falcémicos da USF Amilca Amor e da
USF da Rua da Palha-Crasto sdo encaminhados para o Hospital Universitario da Universidade
Federal de Sergipe para o tratamento, para acompanhamento especifico da doenga ou para
casos de transfusdes sanguineas.

De acordo com o Ministério da Saude (2006) a anemia, sozinha ndo € sugestiva de
transfusdo sanguinea, uma vez que esses portadores suportam niveis diminuidos de
hemoglobina. E importante salientar também que transfusdes facilitam a exposicdo do

paciente a infec¢bes e a hiperviscosidade sanguinea, devendo as transfusdes ser indicadas
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cautelosamente somente em casos de complicacbes anémicas graves; crises aplasticas, hiper
hemolitica e de sequestracdo esplénica; ocorréncias pré-operatorias ou problema pulmonar de
hipdxia persistente.

A deteccdo 0 mais cedo possivel da doenca falciforme, realizada na triagem neonatal,
é crucial para se comegar os cuidados do individuo com essa anemia (BRASIL, 2009 b). Para
o diagndstico da doenca € realizada a eletroforese de hemoglobina em acetato de celulose, em
pH alcalino (de 8 a 9). A eletroforese em pH béasico admite avaliagdes qualitativas e
quantitativas das fracGes de sangue, sendo que a falta da eletroforese em pH acido nao oferece
problemas no diagndstico da doenca, porém € indispensavel a dosagem de hemoglobina Fetal
pela desnaturacgéo alcalina (BRASIL, 2006).

No que diz respeito a solicitacdo de exames por parte dos profissionais de salde para
avaliacdo dos doentes falcémicos, esta acdo é um diferencial para a investigacdo da situacédo
de salde desses pacientes. De acordo com Fonseca et al. (2011) os problemas pulmonares sao
a causa béasica de morbidade entre pacientes falcémicos, surgindo em geral a partir dos 20
anos e evoluindo para o6bito a partir dos 40 anos. Os testes de funcdo pulmonar mostram-se ser
um dos pioneiros a se modificarem no rumo da doenca pulmonar e, dessa forma, precisam ser
realizados em todos pacientes que apresentam essa anemia.

Nesse contexto, percebe-se que a anemia falciforme € uma questdo de relevancia em
salde publica, sendo primordial a deteccdo do diagnostico precoce da doenca atraves da
triagem neonatal. Os portadores e 0s membros da familia necessitam de orientacGes a respeito
da doenca, além de ser acompanhados por equipes multidisciplinares entendidas da gravidade
da doenca. Além disso, os profissionais da salde que atuam em USF e em servigos de
urgéncia precisam estar a par da doenga, abordando o paciente de forma global, indo mais

além dos problemas crénicos e garantir a completude fisica e emocional (BRASIL, 2009, b).
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4 CONCLUSAO

O estudo evidenciou que a maioria da populacdo portadora de anemia falciforme
estudada é jovem, ainda em idade produtiva, em sua maioria negra, tanto homens como
mulheres sdo atingidos, cuja escolaridade é inferior ao ensino fundamental completo, renda de
até um salario minimo, condi¢fes de habitacdo humilde, com diversos problemas de salde e
psicossociais. Quanto aos gestores em questdo, estes trabalham mais com a questdo da
imunizacdo e solicitacdo de eletroforese de hemoglobina para a detec¢do da doenca, além do
encaminhamento dos pacientes quando necessario para o hospital universitario de referencia
em Aracaju.

Sabe-se que a doenca falciforme € pouco investigada no Brasil e os estudos nessa area
precisam ser mais aprofundados, portanto os problemas identificados nessa pesquisa ndo sao
restritos do municipio de santa Luzia. Nesse contexto, hd uma grande vulnerabilidade da
populacdo estudada, assinalando uma necessidade iminente de realizacdo de politicas de
atencdo béasica por meio do aparelho publico do municipio, com atividades que envolvam
problemas relativos a doenca e suas manifestacdes clinicas, englobando melhorias das
condicBes de moradia e sanitarias.

Alem disso, a qualidade da assisténcia na referida regido de estudo foi considerada
superficial, devido ao quantitativo de dados da pesquisa que consistiu em um pequeno nUmero
amostral, cerca de seis (6) entrevistados para uma populacdo de 13.733 habitantes, servindo
esse trabalho como um projeto piloto para pesquisas posteriores nessa mesma area.

As informagdes adquiridas subsidiardo a implementacdo de estratégias através de
programas educacionais e orientacOes a respeito da anemia falciforme aos pacientes e
familiares, além de investimento em capacitacdo para os enfermeiros, ampliando o
conhecimento da doenca, a fim de melhorar a qualidade de vida desses pacientes. Durante o
decorrer da finalizacdo deste trabalho ja pdde ser visto investimentos por parte da secretaria

de acdo social do municipio em melhorias para os usuérios afetados pela anemia falciforme.
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APENDICES A - INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS AO PACIENTE

QUESTIONARIO

1- CARASZTERIZAQAO DO PERFIL DOS PACIENTES FALCEMICQS NA AREA DE
ABRANGENCIA DA UNIDADE BASICA DE SAUDE DO MUNICIPIO DE SANTA
LUZIA DO ITANHY:

1. Qual a sua idade?

01 a 09 anos ()
10a 19 anos ()
20 a 29 anos ()
30 a39anos ()
40 a 49 anos ()
50 a 59 anos ()
60 anos e mais ()

GMmMoOOw>

N

Sexo?

Masculino ()
Feminino ()

w >

w

Qual sua cor ou raca ?

Branca ()
Morena ()
Parda ()
Negra ()
Preta ()
Amarela ()

nmoow>

B

Quial a sua escolaridade?

Analfabeto ()

Ensino fundamental incompleto ()
Ensino fundamental completo ()
Ensino médio incompleto ()
Ensino médio completo ()

Ensino superior o incompleto ()
Ensino superior o completo ()

GMmMoOOw>

o

Quial a sua renda?

Propria () Bolsa familia () Outras ()
Até 1 salario minimo ()

w >
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COow>

©

A.
B. Unidade Basica de Saude (Posto) () Unidade de Pronto Atendimento () Ambulatério

C.

Maisde2a3 ()
Mais de 5 a10 ()
Mais de 20 ()
N&o tem renda ()

A casa em que vocé mora é do tipo:

casa de barro ()

casa de lona ()

casa de tijolo()

Outros: moradores de rua () material aproveitado ()

Onde é colocado o lixo e/ou esgoto onde vocé mora?

Rede coletora de Esgoto () : céu aberto () outra forma ()
Fossa Séptica (fossa fechada) ()

Fossa Rudimentar (fossa simples) ()

Direto para um rio, lago ou mar ()

Inexistente ()

Vocé mora com quantas pessoas?
Sozinho ()

2 pessoas ()

3 pessoas ()

4 pessoas ou mais ()

\/OCé possui acesso ao servico de saude?

sim ()

() Hospital ()
Néo ()

10. Ja precisou receber transfusdo sanguinea (receber sangue) alguma vez?
A.Sim ()
B. Néo ()

11. Aspecto biologico: Apresenta ou ja apresentou alguns dos problemas de salde

COw>

G mm

abaixo?

Fortes dores pelo corpo ()

Algum tipo de infec¢éo ()

Inflamacao dos dedos ()

Problemas no bago que levam a sintomas de: suor intenso, coragdo acelerado,
dificuldade de respirar, palidez ()

Cor da pele amarelada ()

Derrame cerebral (paralisia da area cerebral) ()

. Problemas na viséo ()
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Problemas de calculo biliar com sintomas de nauseas, vomitos, fezes e pele
amareladas ()

Ulcera de perna (feridas duradouras nas pernas) ()

Pénis ereto sem estimulacao sexual (priapismo) ()

Dificuldade e atraso no crescimento ()

Atraso das caracteristicas sexuais secundarias (atraso no crescimento de pelos axilares
e genitais, auséncia de voz grave nos homens, espinhas, atraso da menstruacédo nas
mulheres) ()

. Aspecto psicologico e social:

Enfrenta bem a doenca ()

Sofre preconceito ()

Problemas de sono ()

Dores de cabeca ()

Angustia ()

Satisfacdo com amigos ()
Satisfacdo com a vida ()
Satisfacao com atividade fisica ()
Satisfacdo com sexualidade ()
Satisfacéo geral ()



APENDICES B — INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS AO GESTOR

QUESTIONARIO

1 - VERIFICACAO DAS ACOES ASSISTENCIAIS DO GESTOR DA ATENCAO
BASICA AOS PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME DO MUNICIPIO DE SANTA
LUZIA DO ITANHY.

A. Na UBS, os profissionais realizam o teste do pezinho neonatal?
1. Sim()
2. Nao ()

B. E realizada a avaliacdo de exame fisico do portador pediatrico? Qual intervalo?
1. Néo ()
2. Sim ()
() < 6 meses (mensal)
() > 6 meses (a cada 2 meses)
() > 1 a5 anos (a cada 3 meses)

() > 5 anos (a cada 4 meses)

C. Os pacientes costumam frequentar a UBS com que frequéncia?
Mensal () Semestral () Anual () Bianual () Né&o frequenta ()
Quantos pacientes? Um () Dois () Trés|() Acima de quatro ()

D. E realizado aconselhamento genético?
1. Naéo ()
2. Sim. Estudo Familiar (inicial) ()

3. Sim. Aconselhamento — educacéo (anual) ()
E. E realizada avaliacio dentéaria semestral?
1. Néo ()

2. Sim ()

F. E realizada avaliagio nutricional anual?



1. Nio ()
sim ()

N

E realizada exame oftalmoldgico direto anual para maiores de 10 anos?
Néo ()
Sim ()

. Qual esquema de imunizacdo realizado ?

I ™~ P o

Triplice, VIP/VOP, BCG, MMR, Sarampo (intervalos padronizados em 2 meses)

1. Néo ()

2. Sim()

Anti pneumocadccica polissacaride (intervalos padronizados em 2meses)
1. Néo ()

2. Sim()

Anti H. Infl uenzae e Anti hepatiteB (intervalos de 2, 4, 6 e 15 meses)

1. N&o ()
2. Sim()

Anti pneumocdccica heptavalente
1. Néo ()

2. Sim()
I. E realizado uso profilatico de penicilina (até 5 anos)?
N&o ()
Sim ()

Sdo realizados estudos hematologicos?

SEESINS

Hemoglobina (a cada consulta)

1. Néo ()
2. Sim ()

Eletroforese de Hb e quantificacdo de Hb Fetal (inicial) = Teste para detec¢cdo de anemia
falciforme.
1. Néo ()

2. Sim()

K. E Solicitado estudo de figado-vesicula biliar?

Funcéo hepatica (anual) = TGP, TGO, GAMA e Fosfatase Alcalina.
1. Néo ()



2. Sim ()

Anticorpos e antigenos para hepatite B e C (anual nos transfundidos)
1. Néo ()

2. Sim()
Ultrassom abdominal (anual em > de 6 anos)
1. Néo ()
2. Sim()

L. E solicitado exame de funcao renal?
Uréia, creatinina, acido Urico, EAS (anual)
1. Néo ()

2. Sim()

M. E solicitado avaliacdo cardiaca?
ECG (bianual)

1. Néo ()

2. Sim ()

Ecocardiograma (bianual)

1. Néo ()

2. Sim()

N. E solicitado avalia¢do pulmonar ?

RX de térax e testes de fungdo pumonar (bianual > de 5 anos)
1. Néo ()

2. Sim()

O. Consegue transferéncia desses pacientes em casos de urgéncias para tratamento em
outras localidades do Estado de Sergipe?
1. Néo () 2.Sim ()

P. Quais locais?
Hospital de Urgéncia de Sergipe() Hospital Universitario() HEMOSE ()
Outros ()



O questionario acima, que sera aplicado aos profissionais gestores da atencdo basica que
acompanham os portadores de anemia falciforme, foi baseado e validado de acordo com o
Manual de condutas basicas na doenca falciforme/ Ministério da Salde/ Secretaria de Atencédo
a Saude/Série A/ Normas e Manuais Tecnicos, 2006, que expdem os cuidados globais que
devem ser dados aos pacientes com doenca falciforme.



APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, ,abaixo assinado, autorizo a
Universidade Tiradentes, por intermédio do(a)s aluno(a)s, Priscilla Batista Rocha e Sara Albuquerque dos Santos
devidamente assistid(o)as pela seu(ua) orientador(a) Elizano Santos de Assis, a desenvolver a pesquisa abaixo
descrita: Anemia Falciforme: Assisténcia Basica a Pacientes em Comunidade Quilombola, no Municipio de
Santa Luzia do Itanhy, Sergipe.

2-Objetivos Primérios e secundarios: Conhecer como se tem dado a assisténcia aos portadores de anemia
falciforme, nas Unidades de Saude do Municipio de Santa Luzia do Itanhy, Sergipe;

3-Descricdo de procedimentos: Serd realizada aplicacdo de questionario semiestruturado aos pacientes
portadores de anemia falciforme e aos profissionais de salde que assistem esses pacientes. Nao sera utilizado
gravador, maquina fotografica ou qualquer outro recurso para a obtencdo de imagens ou informagdes. O
comparecimento das pesquisadoras ocorrera duas vezes a0 més nas unidades béasicas de saide do municipio de
Santa Luzia do Itanhy, ou através de visitas domiciliares, se necessario.

4-Justificativa para a realizacdo da pesquisa: A anemia falciforme é caracterizada por elevada morbidade e
mortalidade, manifestando sintomas clinicos agudos nos individuos. Nessa perspectiva, portanto, observa-se que
a doenca falciforme é uma questdo de relevancia em saide publica. Esse estudo, dessa forma, contribuira para
um maior conhecimento sobre a conduta assistencial na atencdo bésica aos pacientes falcémicos, além de
delinear o perfil dos portadores e a qualidade de vida destes. O interesse por essa pesquisa surgiu da inquietacéo
em descobrir mais sobre a assisténcia de salde aos portadores dessa anemia, apds a morte repentina e dolorosa
de uma pessoa conhecida de umas das autoras desse trabalho.

Espera-se que esse estudo contribua com vistas a melhoria da assisténcia e, consequentemente, melhor
enfrentamento da doenca pelo paciente, equipe de salide e pelos familiares.

5-Desconfortos e riscos esperados: A pesquisa envolve riscos minimos, pois serdo aplicados questionarios,
evitando-se o constrangimento no momento da abordagem ao paciente e profissional. Sera mantido o anonimato
de ambos. Fui devidamente informado dos riscos acima descritos e de qualquer risco ndo descrito, nao
previsivel, porém que possa ocorrer em decorréncia da pesquisa serd de inteira responsabilidade dos
pesquisadores.

6-Beneficios esperados: Os beneficios estardo focados no acesso a informacdo para a instituicdo de salde e a
universidade, além da importancia da construgdo de conhecimento a respeito da doenca para as académicas,
como também compreender a realidade do processo de cuidar do ser humano.

7-Informacdes: Os participantes tém a garantia que receberdo respostas a qualquer pergunta e esclarecimento de
qualquer davida quanto aos assuntos relacionados a pesquisa. Também os pesquisadores supracitados assumem
0 compromisso de proporcionar informag6es atualizadas obtidas durante a realizacdo do estudo.

8-Retirada do consentimento: O voluntario tem a liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento e
deixar de participar do estudo, ndo acarretando nenhum dano ao voluntario.

9-Aspecto Legal: Elaborado de acordo com as diretrizes e normas regulamentadas de pesquisa envolvendo seres
humanos atende a Resolugdo n° 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude do Ministério
de Salde - Brasilia — DF.

10-Confiabilidade: Os voluntarios terdo direito a privacidade. A identidade (nomes e sobrenomes) do
participante ndo sera divulgada. Porém os voluntarios assinardao o termo de consentimento para que os resultados
obtidos possam ser apresentados em congressos e publicages.

11-Quanto a indenizacdo: N&o h& danos previsiveis decorrentes da pesquisa, mesmo assim fica prevista
indenizacéo, caso se faga necessario.

12-Os participantes receberdo uma coépia deste Termo assinada por todos os envolvidos (participantes e
pesquisadores).

13-Dados do pesquisador responsavel:
Nome:

Endereco profissional/telefone/e-mail:
ATENGCAO: A participacdo em qualquer tipo de pesquisa € voluntaria. Em casos de duvida quanto aos seus direitos, entre em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Tiradentes.

CEP/Unit — DPE na Av. Murilo Dantas, 300 bloco F — Farolandia — CEP 49032-490, Aracaju-SE.

Telefone: (79) 32182206 — e-mail: cep@unit.br.




Aracaju, de de 201 .

ASSINATURA DO VOLUNTARIO

ASSINATURA DO PESQUISADOR RESPONSAVEL



APENDICE D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, ,abaixo assinado, responsavel
pelo menor , autorizo a Universidade Tiradentes, por intermédio
do(a)s aluno(a)s, Priscilla Batista Rocha e Sara Albuquerque dos Santos devidamente assistid(o)as pela seu(ua)
orientador(a) Elizano Santos de Assis, a desenvolver a pesquisa abaixo descrita: Anemia Falciforme:
Assisténcia Basica a Pacientes em Comunidade Quilombola, no Municipio de Santa Luzia do Itanhy, Sergipe.
2-Objetivos Primérios e secundarios: Conhecer como se tem dado a assisténcia aos portadores de anemia
falciforme, nas Unidades de Saude do Municipio de Santa Luzia do Itanhy, Sergipe;

3-Descricdo de procedimentos: Serd realizada aplicacdo de questionario semiestruturado aos pacientes
portadores de anemia falciforme e aos profissionais de salde que assistem esses pacientes. Nao sera utilizado
gravador, maquina fotografica ou qualquer outro recurso para a obtencdo de imagens ou informagbes. O
comparecimento das pesquisadoras ocorrera duas vezes ao més nas unidades basicas de salde do municipio de
Santa Luzia do Itanhy, ou através de visitas domiciliares, se necessario.

4-Justificativa para a realizacdo da pesquisa: A anemia falciforme é caracterizada por elevada morbidade e
mortalidade, manifestando sintomas clinicos agudos nos individuos. Nessa perspectiva, portanto, observa-se que
a doenca falciforme é uma questdo de relevancia em salde publica. Esse estudo, dessa forma, contribuira para
um maior conhecimento sobre a conduta assistencial na atencdo bésica aos pacientes falcémicos, além de
delinear o perfil dos portadores e a qualidade de vida destes. O interesse por essa pesquisa surgiu da inquietacéo
em descobrir mais sobre a assisténcia de salde aos portadores dessa anemia, apds a morte repentina e dolorosa
de uma pessoa conhecida de umas das autoras desse trabalho.

Espera-se que esse estudo contribua com vistas a melhoria da assisténcia e, consequentemente, melhor
enfrentamento da doenca pelo paciente, equipe de salide e pelos familiares.

5-Desconfortos e riscos esperados: A pesquisa envolve riscos minimos, pois serdo aplicados questionarios,
evitando-se o constrangimento no momento da abordagem ao paciente e profissional. Sera mantido o anonimato
de ambos. Fui devidamente informado dos riscos acima descritos e de qualquer risco ndo descrito, ndo
previsivel, porém que possa ocorrer em decorréncia da pesquisa serd de inteira responsabilidade dos
pesquisadores.

6-Beneficios esperados: Os beneficios estardo focados no acesso a informagdo para a instituicdo de salde e a
universidade, além da importancia da construgdo de conhecimento a respeito da doenca para as académicas,
como também compreender a realidade do processo de cuidar do ser humano.

7-Informacdes: Os participantes tém a garantia que receberdo respostas a qualquer pergunta e esclarecimento de
qualquer ddvida quanto aos assuntos relacionados a pesquisa. Também os pesquisadores supracitados assumem
0 compromisso de proporcionar informag6es atualizadas obtidas durante a realizacdo do estudo.

8-Retirada do consentimento: O voluntario tem a liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento e
deixar de participar do estudo, ndo acarretando nenhum dano ao voluntério.

9-Aspecto Legal: Elaborado de acordo com as diretrizes e normas regulamentadas de pesquisa envolvendo seres
humanos atende a Resolugdo n° 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude do Ministério
de Salde - Brasilia — DF.

10-Confiabilidade: Os voluntarios terdo direito a privacidade. A identidade (nomes e sobrenomes) do
participante ndo sera divulgada. Porém os voluntarios assinardo o termo de consentimento para que os resultados
obtidos possam ser apresentados em congressos e publicacées.

11-Quanto a indenizacdo: N&o hd danos previsiveis decorrentes da pesquisa, mesmo assim fica prevista
indenizacéo, caso se faga necessario.

12-Os participantes receberdo uma cépia deste Termo assinada por todos os envolvidos (participantes e
pesquisadores).

13-Dados do pesquisador responsavel:
Nome:

Endereco profissional/telefone/e-mail:
ATENCAO: A participagdo em qualquer tipo de pesquisa é voluntaria. Em casos de dlvida quanto aos seus direitos, entre em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Tiradentes.
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