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A FAMILIA FRENTE AOS CUIDADOS A CRIANCA PORTADORA DE ANEMIA
FALCIFORME: UMA REVISAO DE LITERATURA

Geniffer Chaenny Matos Rocha®; Jéssica Larissa Santos Souza?; Sheila Jaqueline Gomes S. Oliveira®

RESUMO

A doenca falciforme é uma afeccdo sistémica e hereditaria que potencialmente pode atingir
varios 6rgdos como pulmado, rins, sistema nervoso central e sistema cardiovascular. Ocorre em
grande parte da populacdo mundial, predominantemente entre afrodescendentes, decorrente de
uma unica alteracdo na molécula de hemoglobina (Hb), onde a Hb anormal S é produzida no
lugar da Hb normal. Estima-se que 25 mil a 30 mil pessoas tenham a doenca. O presente
trabalho visa identificar e descrever publicaces que elucidem os principais cuidados a serem
prestados pela familia & crianga portadora de anemia falciforme. Trata-se de uma reviséo de
literatura descritiva, utilizando-se os Descritores em Ciéncias da Saude (DECS): Anemia
Falciforme; Criancas; Doenca cronica; Familia. A coleta em bancos de dados por via
eletronica, sendo estes: Ministério da Saude; Biblioteca Virtual de Saude (BVS), Literatura
Latino- Americana em Ciéncias da Saude (LILACS) e Scientific Electronic Library Online
(Scielo). Foram inclusas na pesquisa publicacdes do periodo de 2009 a 2014 indexadas nas
bases de dados supracitadas; emitidos na lingua portuguesa, disponiveis em textos completos.
Foram selecionadas 28 referéncias bibliograficas de acordo com critérios de inclusdo, sendo
24 artigos cientificos e 04 manuais do Ministério da Salde. Percebe-se que as tematicas
educacdo e cuidados familiares e triagem neonatal foram as mais utilizadas pelos autores,
porém as criancas portadoras de anemia falciforme necessitam também de outros cuidados
relacionados a salde mental, hidratacdo, nutricdo adequada, uso de medicacoes,
suplementacio com &cido folico, entre outros. E importante ressaltar que a qualidade de vida
destas criangas ndo depende de um cuidado especifico, mas de um conjunto de cuidados e da
participacdo efetiva da familia como principal mediadora da assisténcia a elas prestada, além

do acompanhamento com uma equipe multiprofissional qualificada.
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ABSTRACT

Sickle cell disease is a systemic and hereditary disease that can potentially reach various
organs like lungs, kidneys, central nervous system and cardiovascular system. It occurs in
much of the world's population, predominantly among African descent, resulting from a
single change in the hemoglobin molecule (Hb), where the abnormal Hb S is produced in
place of the normal Hb. It is estimated that 25,000 to 30,000 people have the disease. This
study aims to identify and describe publications that elucidate the main care to be provided by
the family to the child with sickle cell anemia. This is a review of descriptive literature, using
the Descriptors in Health Sciences (DECS): Sickle Cell Anemia; Children; Chronic illness;
Family. The collection in databases electronically, namely: Ministry of Health; Virtual Health
Library (BVS), Latin American Literature in Health Sciences (LILACS) and Scientific
Electronic Library Online (Scielo). They were included in the period of 2009 to 2014 research
publications indexed in the above databases; issued in Portuguese, available in full text. We
selected 28 references in accordance with the inclusion criteria, 24 scientific articles and 04
books of the Ministry of Health. It is noticed that the themes education and family care and
neonatal screening were the most used by the authors, but the children with anemia sickle also
need other care related to mental health, hydration, proper nutrition, use of medications,
supplementation with folic acid, among others. Importantly, the quality of life of these
children does not depend on a specific care, but a set of care and effective family participation
as the primary mediator of the assistance they provided, and monitoring with a qualified

multidisciplinary team.

KEY-WORDS: Sickle Cell Anemia; children; Chronic illness; Family.



1 INTRODUCAO

A doenca falciforme, também conhecida como anemia falciforme, é uma doenca
hereditéria grave, que causa anemia cronica, crises de dores intensas e lesdes irreversiveis em
orgéos e tecidos. E predominante na populagdo negra, com incidéncia que varia de 6% a 10%,
enquanto no conjunto da populacdo é de entre 2% e 6%, e pode ser diagnosticada

precocemente por meio do teste do pezinho. (BRASIL, 2014)

A anemia falciforme é uma doenca hereditaria difundida em grande parte da
populacdo mundial, ocorrendo predominantemente entre afrodescendentes, decorrente de uma
Unica alteracdo na molécula de hemoglobina (Hb), onde a Hb anormal S é produzida no lugar
da Hb normal, manifesta-se em individuos homozigédticos para hemoglobina-S. Existe
também o portador assintomatico, conhecido como portador do traco falcémico (AS) ou
heterozigoto para HbS; este ndo tem anemia hemolitica, nem anormalidades fisico-organicas e
ndo é considerado doente. (Lopez, 2007)

Homens e mulheres negras e seus descendentes sdo as maiores vitimas da Doenca
Falciforme. Segundo dados da Secretaria de Vigilancia em Saldde (SVS) de 2012, a taxa de
mortalidade por Doenca Falciforme no Brasil foi 0,73%%, por cem mil habitantes, enquanto a
populacdo branca apresenta um indice consideravelmente menor: 0,08 % por cem mil
habitantes. A cada ano, aproximadamente 2,4 milhGes de recém-nascidos fazem o exame de
Doenca Falciforme pelo SUS, ou seja, uma cobertura de 83,2% das criangas que nascem no
pais. (BRASIL, 2014)

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) preconiza a importancia dos programas
populacionais de triagem neonatal, desde a década de 60 e recomenda sua implementacéo. O
Ministério da Saude, através da portaria ministerial N° 822 de junho de 2001, tornou gratuita e
obrigatoria a triagem neonatal em todo o territorio brasileiro (BRASIL, 2002).

N&o hé tratamento especifico para a doenca falciforme, desta forma, sdo adotadas
algumas medidas gerais e preventivas no sentido de minorar as consequéncias da anemia
cronica, tais como nutricdo adequada, imunizagdo, diagnostico e terapéutica precoce de
infeccdes, boa hidratagdo e acompanhamento ambulatorial. Essas medidas, além de diminuir
0s agravos da doenca, garantem uma melhor qualidade de vida aos doentes cronicos.
(ARAUJO, 2011)



Esta condicdo clinica, a anemia falciforme, provoca grande impacto no cotidiano
de vida das criancas adoecidas e suas familias trazendo repercussdes em diversas dimensdes,
como nas interacdes sociais, relacbes conjugais e familiares, educacdo e emprego,
especialmente quando se trata de criancas e adolescentes, uma vez que € uma condicao

cronica permanente, requerendo cuidados por toda a vida. (SILVA, A.H.et al, 2013).

Dessa forma, presente trabalho visa identificar e descrever publicagfes que
elucidem os principais cuidados a serem prestados pela familia a crianca portadora de anemia

falciforme.

2 METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa bibliografica, retrospectiva, considerando que visa
analisar literaturas cientificas ja publicadas. A pesquisa bibliografica, também denominada de
fontes secundarias, visa responder um problema a partir da investigacdo de bibliografias
publicas, permitindo ao pesquisador contato direto com o que esté escrito. Pode-se apresentar
de diversos formatos, como jornais, revistas, monografias, entre outros, que exigem formas de
manipulacdo diferenciadas (MARCONI E LAKATOS, 2010).

Para a construcdo do trabalho foi fundamentado em aprofundamento bibliografico
a partir da coleta em bancos de dados por via eletrdnica, sendo estes: Ministério da Saude;
Biblioteca Virtual de Salde (BVS), Literatura Latino- Americana em Ciéncias da Salde
(LILACS) e Scientific Electronic Library Online (Scielo). A busca foi executada utilizando-se
0s seguintes Descritores em Ciéncias da Saude (DECS): Anemia Falciforme; Criangas;
Doenca cronica; Familia.

Foram inclusas na pesquisa publicagdes do periodo de 2009 a 2014 indexadas nas
bases de dados supracitadas; emitidos na lingua portuguesa e que, apos leitura dos resumos,
atenderam aos objetivos propostos, além dos Manuais do Ministério da Saude, ainda que nédo
estivessem inseridos no periodo estipulado, de 2009 a 2014. Foram excluidos os artigos
publicados que né@o se encontravam nas referidas bases de dados, que foram publicados em
outros idiomas, que ndo estavam disponiveis para acesso na integra ou que ndo atendessem
aos demais critérios de inclus&o.

O instrumento de coleta de dados seguiu um roteiro de observacao sistematica que

adequa-se ao modelo de fichamento de artigos (Apéndice A). Conforme Medeiros (2014), as



fichas constituem-se um recurso valioso no desenvolvimento de um estudo, permitindo
registrar informagdes relevantes que servem de embasamento para a tese. Afirma ainda, que o
fichamento deve ser realizado apds uma leitura exaustiva do conteudo e que inicialmente pode
ser considerado um trabalho desgastante e demorado, porém, que se reverte em ganho de
tempo futuro.

Foram consultados os bancos de dados referidos considerando os critérios de
inclusdo e exclusdo da pesquisa. Para a pré-selecdo do contetdo foram analisados titulo e
resumo, com a finalidade de verificar se estes atendiam aos objetivos propostos. A analise do
conteldo foi realizada por meio de leitura sistemética dos artigos na integra.

A aprovacio do Comité de Etica e Pesquisa (CEP) ndo foi necessaria, pois os
dados obtidos ja sdo de dominio publico, assim, foram analisados criticamente, interpretados,
discutidos e formatados em artigo cientifico.

O desenvolvimento da pesquisa ndo ofereceu riscos a terceiros por se tratar de
uma pesquisa de revisdo bibliografica. Todos os dados apresentados foram devidamente
referenciados para que ndo haja ocorréncia de plagio. Como beneficios, a pesquisa permitira a
consolidacdo de dados quanto a importancia das atividades educativas ofertadas para a
gestante no pré-natal acerca dos cuidados com recém-nascidos. Além disso, propde-se 0
fornecimento de subsidios aos gestores da Atencdo Basica para elaboracdo de estratégias que

orientem as préaticas desenvolvidas.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir da busca nos bancos de dados, considerando todos os aspectos delineados
na casuistica e método da presente pesquisa, foram selecionadas 28 referéncias bibliograficas
de acordo com critérios de inclusédo, sendo 24 artigos cientificos e 04 manuais do Ministério

da Saude, representadas no Quadro 1 abaixo:
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Quadro 1: Caracterizacdo dos artigos selecionados de acordo com a temética anemia
falciforme em criangas.

Revista/ Fonte

Ano Autor (es) Titulo
Manual do MS MINISTERIO DA SAUDE | Manual da Anemia Falciforme para a
2007 Populacéo;

Programa do MS
2008

MINISTERIO DA SAUDE

Programa de Atencdo Integral as Pessoas com
Doencas Falciformes e outras
Hemoglubinopatias da Cidade de S&o Paulo;

J Pediatr (Rio J)

SALLES et al.

Associacdo entre hipertrofia adenotonsilar,

2009 tonsilites e crises algicas na anemia falciforme;
Manual do MS MINISTERIO DA SAUDE | Manual de Educagio em Salde: Linha de
2009 cuidado em Doenca Falciforme;
Rev. Bras. Hematol. CANCADO et al. Protocolo clinico e diretrizes terapéuticas para
Hemoter. uso de hidroxiuréia na doenca falciforme;
2009
Rev. Latino-Am MELLO et al. Exito técnico, sucesso pratico e sabedoria
Enfermagem préatica: bases conceituais Hermenéuticas para o
2009 cuidado de enfermagem a crianca;
Jornal de Pediatria FERNANDES et al. Mortalidade de criangas com  doenga
2010 falciforme: um estudo de base populacional;
Rev. APS RODRIGUES et al. Diagndstico Historico da Triagem Neonatal
2010 para Doenca Falciforme;
Rev. Bras. Hematol. FELIX et al. Aspectos epidemioldgicos e sociais da doenga
Hemoter. falciforme;
2010
Rev. Bras. Hematol. RODRIGUES et al. A familia da crianca com doenga falciforme e a
Hemoter. equipe enfermagem: revisdo critica;
2010
Rev. Med Minas Gerais VIEIRA et al. Anemia falciforme e suas manifestacGes
2010 respiratdrias;
Texto Contexto Enferm., NOBREGA et al. Crianca em idade escolar hospitalizada:
Floriandpolis significado da condi¢&o cronica;
2010
Arq Bras Oftalmol. DAVID et al. Alteragdes oculares e eletrorretinogréficas na
2011 doenca falciforme;
J Bras Psiquiatr. BARRETO et al. Sintomas  depressivos em  criangas e

2011

adolescentes com anemia falciforme;

Rev. Bras. Hematol.
Hemoter.
2011

CAVALCANTI et al.

Entre negros e miscigenados: a anemia € o traco
falciforme no Brasil nas décadas de 1930 e
1940;

Rev. Nutr., Campinas
2011

SOUZA et al.

Baixa estatura e magreza em criangas e
adolescentes com doenca falciforme;
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Arq Bras Oftalmol. SANTOS et al. AlteracGes retinianas em jovens portadores de
2012 anemias falciforme (hemoglobinopatias) em
hospital universitario no Nordeste do Brasil;
Instituto Salus JESUS Sobrecarga Transfusional De Ferro em
2012 Portadores de Anemia Falciforme: O Uso da
Terapia Quelante;
Rev. Cie. Fac. Edu. Mei. MARQUES et al. Revendo a Anemia Falciforme: sintomas,
Amb. tratamentos e perspectivas;
2012
Ver Med Minas Gerais FERRAZ Acompanhamento  clinico de  criangas
2012 portadoras de anemia falciforme em servicos de
atencdo primaria em saude;
Rev. Recien. SOARES et al. A assisténcia de enfermagem em criangas e
2012 adolescentes portadores de anemia falciforme;
Tese de dissertacdo de FERREIRA Doenca falciforme: um olhar sobre a assisténcia
Mestrado prestada na Rede publica estadual — hemocentro
2012 regional de Juiz de Fora;
Rev. Eletr. Enf. SILVA et al. Cotidiano da familia que experiéncia a condi¢do
2013 crénica por anemia falciforme;
Rev. Esc. Enferm. USP BALTOR Percepcbes da familia da crianga com doenca
2013 crbnica frente as relagdes com profissionais da
salde;
Rev. Esc. Enferm. USP SOUZA et al. Acompanhamento de familias de criangas com
2013 doenca crénica: percepcdo da equipe de Salde
da Familia;

Fonte: Elaboracéo propria, 2015.

A maioria das publicacdes utilizadas faz mencdo a importancia dos cuidados a
serem prestados as criancas com anemia falciforme. Todos os estudos utilizadas fazem a
abordagem de diversos cuidados assistenciais voltados a crianca com anemia falciforme,
porém, vale ressaltar que a tematica “educacdo e cuidados familiares” foi a que apresentou
mais resultados, sendo esta exposta por seis dos autores selecionados. Grande parte das
publicacdes foram extraidas de Revistas, entre as quais estdo as de hematologia, pneumologia,
psiquiatria, e, com maior énfase, as revistas de enfermagem, também foram utilizados estudos
publicados em Jornais de pediatria, pneumologia e psiquiatria.

Das 28 publicacGes analisadas, 24 referéncias, trazem em seus resultados os
principais cuidados a serem prestados a crianca portadora de anemia falciforme, dispostos no

Quadro 2 abaixo.
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Quadro 2: Publicagdes que abordam em seus resultados os principais cuidados a serem
prestados a crianga portadora de anemia falciforme.

Autor (es) Ano de publicagéo Tipo de estudo Cuidados

MINISTERIO DA 2007 - - Acompanhamento com

SAUDE equipe multiprofissional
especializada;

MINISTERIO DA 2008 - - Triagem neonatal;

SAUDE
SALLES etal. 2009 Estudo prospectivo, - Tonsilectomia para redugéo
observacional, do tipo corte das crises algicas;
transversal
MINISTERIODA 2009 - - Cuidados profilaticos com
SAUDE penicilina e acido fdlico
- Educagdo e cuidados
familiares
- Triagem Neonatal;

CANCADO et al. 2009 Revisdo integrativa de literatura | - Uso de hidroxiuréia;

MELLO et al. 2009 Revisdo integrativa, reflexivade | - Educacdo e cuidados

literatura familiares
- IntervencGes de
enfermagem;

FERNANDES et al. 2010 Estudo do tipo coorte - Agilidade no
reconhecimento do evento
agudo;

RODRIGUES et al. 2010 Revisdo integrativa de literatura | - Triagem neonatal;

FELIX et al. 2010 Estudo prospectivo, descritivo | -Transfusfes sanguineas;

- Uso de medicagdes;
- Cuidados com a saude
mental,

RODRIGUES et al. 2010 Revisdo critica de literatura - Triagem neonatal
- Acompanhamento com
equipe multiprofissional
especializada
- Avaliaces clinicas
periddicas;

- IntervencGes de
enfermagem;

VIEIRA et al. 2010 Revisdo integrativa de literatura | - Cuidados em relacdo as
manifestacBes respiratorias:
oxigenoteraipia,  analgesia,
antibioticoterapia, transfusdo;

NOBREGA et al. 2010 Estudo qualitativo, exploratério- | - Interacéo dialdgica;
descritivo

DAVID et al. 2011 Estudo quanti e qualitativo - Exames periddicos;
-Cuidados oftalmoldgicos;

BARRETO et al. 2011 Estudo transversal - Cuidados com a saude
mental,

SOUZA et al. 2011 Estudo descritivo transversal - Nutricdo adequada;

JESUS 2012 Revisdo integrativa de literatura | - Transfusdo sanguinea

SANTOS et al. 2012 Estudo transversal -Cuidados oftalmoldgicos;
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MARQUES et al. 2012 Revisdo integrativa de - Triagem neonatal
literatura, do tipo exploratéria, | - Penicilina profilatica
descritiva e transversal - Educagdo e cuidados
familiares;
FERRAZ 2012 Revisdo integrativa de literatura | - Nutricdo adequada;
- Imunizacdo;

- Uso de medicacgdes;

- Suplementacdo com 4cido
félico;

- Ingesta hidrica;

- Exames periddicos;

- AvaliacOes clinicas
periddicas (consultas);
-TransfusGes sanguineas;

- Investigacéo dentéria;
-Cuidados oftalmoldgivcos;

- Acompanhamento com

equipe multiprofissional
especializada;
SOARES et al. 2012 Revisdo integrativa de literatura | - Intervengdes de
enfermagem;
FERREIRA 2012 Revisdo integrativa de literatura | - Triagem Neonatal;
SILVA et al. 2013 Estudo de caso com abordagem | - Educacdo e cuidados
qualitativa familiares;
BALTOR 2013 Estudo de abordagem - Educagdo e cuidados
qualitativa familiares;
SOUZA et al. 2013 Estudo de abordagem - Educagdo e cuidados
qualitativa familiares;

Fonte: Elaboracéo propria, 2015.

Segundo o Ministério da Salde (2007) é de grande valia para as criangas com
anemia falciforme serem acompanhadas por toda a sua vida por uma equipe com Varios
profissionais, desde que esta seja treinada no tratamento da anemia falciforme para prestar
uma assisténcia de qualidade, e dessa forma orientar a familia e a descobrir rapidamente sinais
de gravidade da doenca, a tratar adequadamente as crises, quando presentes, e a praticar
medidas para prevenir as crises da doenca e as infeccdes graves. Este ainda preconiza que a
equipe deve ser formada por médicos, enfermeiros, assistentes sociais, nutricionistas,

psicologos, dentistas, etc.

O Ministério da Saude (2009) e Mello (2009) concordam que o cuidado centrado
na familia é uma abordagem assistencial que pode ser adotada no processo de cuidado em
salde. Uma vez que a assisténcia prestada a crianca nos servicos de salde pode ter impacto
limitado se ndo se considerar que a familia exerce papel fundamental na recuperacéo,
manutencdo e protecdo da saude infantil no domicilio. Alem disso, a crianga e sua familia
devem ser preparadas para o autocuidado, tendo como base uma assisténcia multiprofissional

e humanizada.
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Baltor (2013) e Souza (2013) defendem que a familia que convive com criangas
portadoras de doenga cronica sofre mudangas em seu cotidiano para suprir as demandas
advindas da doenca, o0 que impde a familia necessidades que podem e devem ser acolhidas
pela rede de satde. Marques (2012) e Silva (2013) complementam esta ideia afirmando que a
educacdo e os cuidados familiares representam um avango muito importante para a saude
desta crianca.

Deve-se garantir ao individuo portador de doenca falciforme o amplo acesso a
salde atraveés de uma politica de atencdo integral, desde a triagem neonatal até medidas
preventivas e tratamento das complicagdes agudas e cronicas. A triagem neonatal configura-
se como acdo preventiva que permite detectar diversas patologias, fator de impacto no indice
de mortalidade por doenca falciforme (CANCADO, 2009; FERREIRA, 2012; JESUS, 2012;
MARQUES, 2012).

A deteccdo precoce da doenca falciforme realizada na triagem neonatal é
primordial para se iniciar a linha de cuidado da pessoa com essa doenca, o diagndstico
possibilita o inicio de cuidados especificos a uma enfermidade degenerativa, considerando-se
que precocidade e integralidade da atencdo podem ser determinantes na limitacdo dos agravos
e no aumentam da sobrevida e melhoria da qualidade de vida dos portadores de anemia
falciforme. (BRASIL, 2008; BRASIL, 2009; RODRIGUES, 2010).

Rodrigues (2010) enfatiza que a forma como os pais compreendem o resultado da
triagem neonatal é significativamente importante para a adesdo aos planos de tratamento e
para evitar complicacdes psicossociais. Assim, a forma como a familia é acolhida e orientada
a partir do diagndstico esta diretamente relacionada ao avango no tratamento da doenca e a
consequente melhora da sobrevida dos pacientes.

Segundo Mello (2009), numa perspectiva integradora, o cuidado de enfermagem a
crianca implica na indissociabilidade das acOes curativas, preventivas e promocionais da
saude, construindo espacos de cuidado da crianga no contexto familiar. A assisténcia de
enfermagem inicia-se no primeiro contato com 0s pais, até mesmo no momento da orientagdo
genética (RODRIGUES; 2010).

Os diagnosticos, intervencdes, acdes e cuidados de enfermagem mais relevantes
as criancas e aos adolescentes portadores da doenca e que as complicacfes a saude destes
podem ser evitadas ou amenizadas, e os cuidados de enfermagem possibilitam um melhor
desenvolvimento e qualidade de vida a esses pacientes (SOARES, 2012).

Rodrigues (2010) e Ferraz (2012) fazem mencéo de novos cuidados, para eles as

criancas portadoras de anemia falciforme deverdo ser acompanhadas ao longo da vida em um
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centro de tratamento que ofereca uma abordagem abrangente por meio de uma equipe
multiprofissional especializada, com avalia¢Ges clinicas periodicas e interna¢Ges hospitalares
em situacdes de risco. A periodicidade das consultas de rotina, sendo elas mensais até os seis
meses de vida; bimensais dos seis meses até o primeiro ano de vida; trimestrais entre um e
cinco anos; e quadrimestrais quando maiores de cinco anos.

E importante ressaltar a importancia nio s6 da realizacio de exames periddicos,
mas também exames voltados para cuidados oftalmologicos. A crianca com anemia
falciforme, de fato, possui a necessidade de acompanhamento oftalmoldgico, cuja
periodicidade deve ser determinada pela extensdo e gravidade das alteracBes encontradas.
(DAVID, 2011; FERRAZ, 2012; SANTQOS, 2012)

No estudo de revisdo integrativa de literatura, Ferraz (2012) € imensamente amplo
em relacdo aos cuidados gerais a serem prestados a crianca portadora de anemia falciforme,
este relata ainda sobre a imunizagdo, que deve seguir o calendario nacional com os intervalos
habituais, porém, deve-se dar uma atencdo especial para as vacinas antipneumocécica, anti-
hepatite B e anti-H.Influenzae. Além disso, alerta para a importancia da elevada ingesta
hidrica e investigacdo dentaria semestral.

Félix (2010) destaca que a transfusdo de hemacias tem sido recurso terapéutico
cada vez mais utilizado, porém, a sobrecarga de ferro em decorréncia de multiplas transfuses
¢ uma grave iatrogenia. Para Vieira (2010), a transfusdo sanguinea simples
ou exsanguineotransfusdo devera ser realizada em caso de hipoxemia, essa pratica parece
diminuir o tempo de internacdo e a chance de reinternacdo, uma vez que ambas resultam em
melhora da oxigenacdo. Ferraz (2012) contrapfe que a terapia transfusional deve ser evitada
no tratamento rotineiro de pacientes com doencas falciformes e que, além disso, esta
contraindicada na anemia assintomatica.

Ferraz (2012) em suas discussfes explana que o cuidado de salde a criangas com
anemia falciforme envolve a participacdo de uma equipe multidisciplinar integrada. Alem
disso, ele enfatiza sobre a importéncia das visitas e que sua frequéncia dependera da
gravidade clinica e da familia, porém visitas frequentes sdo essenciais no primeiro ano de vida
para que ocorra a educacao dos pais.

Em 2009, Ministério da Saude afirma que até o quinto ano de vida, periodo de
maior ocorréncia de Obitos e complicacbes graves, os cuidados profilaticos representam a
esséncia do tratamento. Porém, Marques (2012) argumenta que o tratamento mais indicado é a
terapia profilatica com penicilina, pois esta reduz o risco de septicemia e meningite

pneumocdcica, principalmente antes dos quatro meses de idade reduzindo significativamente
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0 numero de mortalidade. Ferraz (2012) acrescenta a suplementacédo rotineira o acido félico,
visto que a eritropoiese acelerada leva ao rapido consumo desse elemento.

Em relacdo as manifestacdes respiratorias, Vieira (2010), defende que deve-se
sempre tentar identificar o patégeno envolvido com base em culturas e, nos casos mais graves
e com suspeita de embolia gordurosa, a broncoscopia devera ser realizada. Quanto a analgesia
e a hiper-hidratacdo, elas devem ser usadas de maneira criteriosa, devido ao risco de piora do
quadro clinico.

A hidroxiureia foi o Unico medicamento que, efetivamente, teve impacto na
melhora da qualidade de vida dos pacientes com doenca falciforme, pois reduz suas
complicagdes clinicas como o nimero de crises vaso-oclusivas, nimero de hospitalizagéo,
tempo de internacdo, ocorréncia de STA (Sindrome Toracica Aguda), além de demonstrar, de
maneira contundente, reducdo da taxa de mortalidade e aumento da expectativa de vida,
apesar do seu potencial efeito teratogénico e possivel carcinogéneas (CANCADO, 2009;
FELIX, 2010).

Fernandes (2010) enfatiza que a agilidade no reconhecimento do evento agudo e a
busca por atendimento médico devem contrapor-se a rapidez da evolucdo dos sinais e
sintomas graves da doenca. E necessario que as criangas e suas familias compreendam a
necessidade de intervencdo precoce com medicacdes para a dor, antibidticos profilaticos,
nutricdo adequada, suplementacdo com &cido félico e elevada ingestdo hidrica
(FERRAZ,2012).

O sucesso terapéutico da doenca falciforme depende, em grande parte, da
autoestima do paciente. Diante do convivio prematuro com tantos obstaculos impostos pela
natureza incapacitante, incurdvel e fatal da anemia falciforme, Ansiedade, depressdo,
comportamento agressivo e medo fazem parte do repertdrio associado as repetidas crises de
dor e internacdes nos pacientes com doenca falciforme. Dessa forma, acredita-se que a saude
mental das criangas e adolescentes com anemia falciforme ndo deva ser relegada a um
segundo plano nas consultas de rotina. (Félix, 2010; Ndbrega, 2010; Barreto, 2011)

De acordo com Souza (2011) e Ferraz (2012), e o aconselhamento nutricional é
essencial para criangas com anemia falciforme, pois esse grupo apresenta necessidades
nutricionais aumentadas para compensar o crescimento e desenvolvimento corporal ainda que
decrescente e atrasada. Destacam que o aleitamento materno deve ser incentivado e a
suplementacdo de ferro ndo deve ser prescrita, a ndo ser que haja deficiéncia de ferro
documentada (reducdo da ferritina sérica ou ferro sérico) e a alimentagdo adequada com
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intuito de diminuir os processos infecciosos e de morbimortalidade na doenga, sobretudo em
homozigotos (SS).

Somente Salles (2009) relatou sobre os procedimentos cirargicos adenoidectomia
e tonsilectomia, que, apesar de frequentes em portadores de anemia falciforme, €
desconhecida a prevaléncia da HAT (hipertrofia adenotonsilar) nessa populagdo. Ele mostra
que uma das razdes para tonsilectomia na anemia falciforme sdo as frequentes crises algicas,
levando-se em consideracao estudos que demonstraram a tonsilectomia como fator redutor da
frequéncia das crises algicas de 4,7 para 1,5 por paciente por ano, em individuos que nunca

haviam realizado a profilaxia com penicilina.

4. CONSIDERACOES FINAIS

De modo geral, os cuidados especificos direcionados a estes pacientes, tanto nos
servicos de salde quanto nas praticas de saude nas familias e na comunidade, necessitam ser
repensadas, visando aumentar o vinculo com a populacéo, a adeséo as medidas de promocao e
protecdo a salde, além da atuacdo efetiva dos profissionais de saude junto as familias, a
construcao de planos de responsabilizacdo e de projetos de salde, principalmente quando se
trata de assisténcia a saude da crianca.

Neste prisma, 0 presente estudo proporcionou conhecimento a cerca dos
principais cuidados a serem prestados a crian¢a portadora de anemia falciforme, além de
fomentar a conscientizacdo por parte dos profissionais da sadde em relacdo ao cuidado nédo
apenas com a crianca adoecida, mas com sua familia, uma vez que o contexto familiar influi
diretamente na qualidade de vida da crianca portadora de doenca cronica.

A maioria das publicacdes apresentam a educacdo e cuidados familiares como
principal tema abordado, este merece, de fato, um maior destaque, uma vez que a familia
exerce um papel fundamental e significativo na recuperacdo, manutencdo e protecao da saude
desta crianca em seu domicilio.

Nos estudos analisados, outros cuidados também sdo explanados por diversos
autores, tais como triagem neonatal, avaliacbes clinicas e exames periodicos,
acompanhamento com equipe multidisciplinar qualificada, intervencdes de enfermagem e uso

de medicac0es.
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Nesse sentido, sugere-se a realizagdo de novos estudos que visem avaliar a
qualidade da assisténcia prestada as criangas e as suas familias, levando-se em consideraco
praticas educativas com foco no cuidado e a necessidade da inclusdo nas decisdes e
assisténcia voltadas para a crianca e no enfrentamento da doenca crdnica, uma vez que esta

requer uma série de mudancas permanentes no contexto familiar.
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