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RESUMO

Objetivos: investigar o nivel de conhecimento dos enfermeiros das Unidades Basicas de Saude e o
engajamento destes no acompanhamento de pacientes com doenga falciforme e outras hemoglobinopatias.

Métodos: este € um estudo qualitativo descritivo-exploratdrio, realizado com 12 enfermeiros de unidades
basicas de saude do municipio de Santa Luzia/Minas Gerais entre agosto de 2018 a fevereiro de 2019. A
entrevista semiestruturada foi a técnica utilizada para coleta de dados, as quais foram analisadas usando a
Analise de Conteudo.

Resultados: a anadlise das entrevistas emergiu na construcdo de trés categorias: compreensao sobre a
doenca falciforme, fatores de risco e alteragées ao exame fisico; assisténcia do enfermeiro na unidade de
saude segundo a recomendagéo do Ministério da Saude; dificultadores e facilitadores para o rastreamento e
identificacdo dos pacientes. A analise do discurso destacou: a presenga marcante de conceitos equivocados
em relagao a doenga falciforme; a auséncia de acompanhamento efetivo dos pacientes da area de abrangéncia
do enfermeiro; e a ndo existéncia de vinculo entre paciente com doenca falciforme positivo e a atengéo basica
ou uma lacuna significativa entre as recomendacgdes de cuidado e a pratica nas unidades basicas de saude.
Conclusao: embora a enfermagem desempenhe um papel fundamental no monitoramento e na assisténcia
aos pacientes com doenca falciforme, o estudo revelou uma lacuna significativa entre as recomendagdes de
cuidados e a pratica nas unidades basicas de saude.

DESCRITORES: Anemia Falciforme. Hemoglobinopatias. Atengao primaria a saude. Educagédo em
enfermagem. Enfermagem.
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KNOWLEDGE AND PRACTICE OF NURSING IN SICKLE CELL DISEASE AND
HEMOGLOBINOPATHIES IN PRIMARY CARE

ABSTRACT

Objective: to investigate the level of knowledge of nurses in Basic Health Units and their engagement in
monitoring patients with sickle cell disease and other hemoglobinopathies.

Methods: this is a qualitative, descriptive-exploratory study, carried out with 12 nurses from basic health units
in the municipality of Santa Luzia/Minas Gerais between August 2018 and February 2019. The semi-structured
interview was the technique used for data collection, which was analyzed using Content Analysis.

Results: the analysis of the interviews emerged in the construction of three categories: understanding of sickle
cell disease, risk factors, and alterations on physical examination; nursing care at the health unit according
to the recommendation of the Ministry of Health; obstacles and facilitators for the tracking and identification
of patients. Discourse analysis highlighted: the outstanding presence of misconceptions regarding sickle cell
disease; the absence of effective follow-up of patients in the area covered by the nurse; and the non-existence
of a positive sickle cell disease patient link with primary care.

Conclusion: although nursing plays a fundamental role in monitoring and assisting patients with sickle cell
disease, the study revealed a significant gap between care recommendations and practice in basic health
units.

DESCRIPTORS: Sickle Cell Anemia. Hemoglobinopathies. Primary health care. Nursing education.
Nursing.

CONOCIMIENTO Y PRACTICA DE ENFERMERIA EN EL CUIDADO DE LA
ENFERMEDAD DE CELULAS FALCIFORMES Y HEMOGLOBINOPATIAS EN LA
ATENCION PRIMARIA

RESUMEN

Objetivo: investigar el nivel de conocimiento de los enfermeros de las Unidades Basicas de Salud y su
participacion en el seguimiento de pacientes con enfermedad de células falciformes y otras hemoglobinopatias.
Método: se trata de un estudio cualitativo descriptivo-exploratorio, realizado con 12 enfermeros de unidades
basicas de salud de la ciudad de Santa Luzia/Minas Gerais entre agosto de 2018 y febrero de 2019. La
entrevista semiestructurada fue la técnica utilizada para la recoleccién de datos, que fueron analizados
mediante el Analisis de Contenido.

Resultados: el analisis de las entrevistas emergié en la construccién de tres categorias: comprension sobre
la enfermedad de células falciformes, factores de riesgo y alteraciones en el examen fisico; atencion de
enfermeria en la unidad de salud segun recomendacién del Ministerio de salud; obstaculos y facilitadores
para el seguimiento e identificacion de pacientes. El analisis del discurso destacé: la marcada presencia de
conceptos erréneos en relacion con la enfermedad de células falciformes; la falta de seguimiento efectivo de
los pacientes en el area cubierta por la enfermera; y la inexistencia de un vinculo positivo entre el paciente y
la enfermedad células falciformes con atencién primaria.

Conclusiones: si bien la enfermeria tiene un papel fundamental en la conduccion del seguimiento y atencion
de los pacientes con enfermedad de células falciformes, el estudio revel6 una brecha significativa entre las
recomendaciones de atencion y la practica en las unidades basicas de salud.

DESCRIPTORES: Anemia de células falciformes. Hemoglobinopatias. Primeros auxilios. Educacion en
enfermeria. Enfermeria.
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INTRODUGAO

As hemoglobinopatias sdo doencas genéticas que afetam a hemoglobina ocasionando uma
mutacdo estrutural que da origem a uma hemoglobina denominada S (Hb-S). A doenca falciforme
(DF) é o exemplo mais comum dessas alteracdes e seu nome refere-se ao formato em que a hemacia
se apresenta (foice ou meia lua) devido a diminuicdo de sua flexibilidade e aumento de sua rigidez
em consequéncia as condigdes de hipdxia em que as hemacias se encontram’2.

Presente no interior dos eritrocitos (hemacias), a hemoglobina (Hb) € uma proteina que confere
a coloracao vermelha ao sangue e tem como uma de suas principais fungdes transportar o oxigénio
dos pulmdes através da corrente sanguinea para o funcionamento normal de todos os 6rgéos?. E,
portanto, elemento essencial na homeostasia organica e suas alteragdes implicam em desordens
que comprometem a saude humana de forma consideravel pois esta relacionada a hemolise crbnica
e risco de vaso-oclusao’.

Essa mutagéo é responsavel pela codificacdo da Hb S em substituicdo a hemoglobina A
(Hb A), presente nos adultos e ocorre pela modificagcdo de uma base nitrogenada, a adenina (A),
por outra, a timina (T), no sexto cédon do gene da beta globina, causando a alteragdo fenotipica.
Caso a mutacdo ocorra em homozigose, a pessoa recebera de cada um dos pais um gene para
a hemoglobina S (Hb-S). Se ocorrer em Heterozigose havera a associacdo de Hb S com outras
variantes, como por exemplo as doengas SC, SD, SE ou ainda na interagdo com a S/Beta talassemia
(S/B tal.) e outras mais raras*.

Caso herde o gene para a Hb S de apenas um dos pais e do outro o gene para a Hb A, ela
sera apenas portadora do trago falciforme (Hb-AS) e ndo apresentara a doencga. Porém, a mesma
podera transmiti-la para os filhos devendo a familia ser orientada através do Aconselhamento Genético.
O termo Anemia Falciforme é utilizado para a forma mais grave e de maior manifestagao clinica da
doenca, que é a Hb-SS. Ja a mencao de Doenga Falciforme engloba todas as hemoglobinopatias.
Apesar das particularidades que as distinguem, todas essas combinagdes tém manifestacdes clinicas
e hematoldgicas semelhantes, por isso, universalmente, as condutas sdo iguais para todas, levando-
se em consideragdo apenas o curso mais ou menos severo de cada uma delas'3*.

Estima-se que a cada mil criangas nascidas vivas no Brasil, uma € diagnosticada com a doenga,
0 que acarretaria cerca de 3.000 casos ao ano. Para o diagnéstico de trago falcémico, o numero
€ ainda maior sendo essa estimativa de 180.000 casos nascidos vivos. A detecgdo da doenga se
tornou possivel a partir da implantagdo dos programas de Triagem Neonatal que visam a detecgao
precoce através do teste popularmente conhecido Teste do Pezinho. Com a ampliagdo do acesso ao
programa de triagem, houve aumento da gama de doengas congénitas analisadas, definindo critérios
mais assertivos de elegibilidade para o Programa de Triagem Neonatal de abrangéncia nacional®®.

Por estarem mais préximas ao local de moradia dos usuarios, as Unidades Basicas de Saude
proporcionam o estabelecimento do vinculo entre o usuario e a equipe de saude, promovendo
uma abordagem mais integral desde o diagnéstico, a assisténcia com equipe multiprofissional e
multidisciplinar e na educagao em saude com enfoque no autocuidado®. Esse fator é imprescindivel
na reducado da morbimortalidade e no aumento da expectativa de vida para as pessoas com doenca
falciforme, pois realizam o cuidado integral as gestantes e aos recém-nascidos.

O enfermeiro é protagonista nas a¢des que se iniciam no planejamento familiar e se seguem
no pré-natal, parto e puerpério?. Neste ultimo, com agdes assistenciais do 5° dia, o enfermeiro
supervisiona a equipe de enfermagem na coleta de material para o Teste do Pezinho. Além disso,
realiza a consulta de aconselhamento pos Teste do Pezinho e se for diagnosticado, inclui os pacientes
com diagndstico para doenga falciforme e outras hemoglobinopatias na rede de atengdo com equipe
multiprofissional e interdisciplinar’.
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Faz parte da rotina de enfermagem no acompanhamento dos pacientes com DF e outras
hemoglobinopatias a triagem, encaminhamento para atencdo especializada e apds o diagndstico,
monitoramento dos mesmos para uso adequado de medicagdes, realizagéo periddica de exames e
detecgao precoce dos sinais e sintomas de instabilidade®. Apds a triagem e o diagndéstico, o portador
de DF é acompanhado por hematologista e concomitantemente na atengéo primaria do municipio.

Paises em desenvolvimento apresentam escassez em relacéo a disponibilidade de especializagbes
para enfermeiros no atendimento as hemoglobinopatias®. Apesar disso, faz parte do rol de atividades
dos enfermeiros o atendimento a tais pacientes, inclusive no ambito da atengéo primaria.

Uma falha comum nessa cadeia de cuidados esta no fato de muitos profissionais considerarem
o tratamento de tais doengas como sendo pontual quando as intercorréncias exigem internagéo ou
intervengao de alta complexidade, notadamente nos centros hematolégicos ou unidades especializadas™.
Decorre dessa percepgdo a quebra de assisténcia, ressaltando a falta de preparo e inseguranca
dos profissionais da atencéo basica, urgéncia ou unidade de internagdo quando esses pacientes ou
familiares recorrem a tais servigos'. Reforga-se ainda, que o elo do profissional com os cuidadores
de pacientes com DF é uma ferramenta essencial para reduzir a sobrecarga no nucleo familiar'2.

Desenvolvendo e executando diversas agdes, os enfermeiros das UBS precisam conhecer
prioritariamente o perfil e as necessidades da populagdo adscrita. Por isso, este estudo tem o
objetivo de investigar o nivel de conhecimento dos enfermeiros das Unidades Basicas de Saude no
acompanhamento de pacientes com anemia falciforme de sua area de abrangéncia.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa observacional descritiva de abordagem qualitativa.

A pesquisa foi realizada com 12 enfermeiros das Unidades Basicas de Saude/Programa
de Saude da Familia (PSF), do municipio de Santa Luzia/Minas Gerais, que conta com 27 UBS e
aproximadamente 221.705 habitantes, segundo estimativa do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica — IBGE, para o ano de 2021'3. Foram convidados enfermeiros de ambos géneros listados
na rede de profissionais do municipio. Os critérios de inclusdo foram: profissionais atuantes e com
no minimo seis meses de servigo. Ja os critérios de exclusido foram: profissionais que estavam de
férias e que, por isso, nao puderam ser contactados. Os profissionais foram convidados por contato
telefénico, disponibilizado pela secretaria de saude do municipio. As entrevistas foram realizadas
até a saturagdo da amostra™. A coleta de dados foi realizada com entrevista semiestruturada, de
forma individualizada e ocorreram dentro do préprio local de trabalho, com agendamento prévio e,
de acordo com a disponibilidade do profissional. O roteiro da entrevista foi composto pelas seguintes
secdes: identificacédo do participante, com nome (posteriormente substituido por pseuddnimo), idade
e género; e cinco questdes semiestruturadas, descritas a seguir: 1) Para vocé, qual seria a melhor
definicdo de doenca falciforme? 2) Quais sdo os principais fatores de risco associados a saude dos
pacientes com anemia falciforme? 3) Quais alteragdes podem ser observadas no exame fisico de
uma crianga com anemia falciforme? 4) Quais sao as ag¢des que o enfermeiro da atencéo primaria
deve realizar com os pacientes com anemia falciforme? 5) Quais séo as suas dificuldades em relacéo
ao atendimento de pacientes com anemia falciforme?

O depoimento dos entrevistados foi gravado, com autorizagdo dos mesmos, para posterior
analise. Respeitando os preceitos éticos da Resolugédo n°. 466 de 12 de dezembro de 2012, os
participantes assinaram em duas vias o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e, com a
finalidade de garantir a confidencialidade, cada participante foi identificado com a letra E (Enfermeira)
seguido por ordem numérica (E1,E2...E12). Apds os dados serem transcritos, as gravagdes foram
apagadas para manutencdo do sigilo e integridade dos entrevistados.
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A coleta dos dados ocorreu no periodo de agosto de 2018 a fevereiro de 2019. Para determinar
0 alcance da saturagao tedrica nas fontes primarias, foram seguidos cinco passos procedimentais
sendo eles: Registro de dados brutos (fontes primarias) — no total, 12 entrevistas. Desde o inicio
da coleta, as entrevistas eram gravadas com autorizagdo dos entrevistados e, imediatamente,
transcritas na integra; Imerséo nos dados: realizou-se leitura flutuante dos dados obtidos por meio
das entrevistas a medida em que eram realizadas; Compilagdo das analises individuais de cada
entrevista e agrupamento tematico; Alocagcédo dos temas e tipos de enunciados em um quadro: a
apresentacado dos dados em um quadro permitiu a identificagdo da regularidade dos achados nos
depoimentos, de acordo com os temas, e a verificacdo da consisténcia dos enunciados; Constatacao
da saturagao tedrica dos dados por meio da identificacdo de auséncia de elementos novos em cada
agrupamento'-'5. A analise do material coletado seguiu um processo rigoroso frente as fases definidas
por Bardin, como: Organizagao; Pré-analise; Exploragao do material e Tratamento dos resultados’®.

RESULTADOS

Aamostra final foi composta por 12 participantes, todos do sexo feminino. O tempo de graduagao
variou entre um ano e trés meses a onze anos, sendo que 6 entrevistadas (50%) tinham entre 1 ano
e 3 meses e 6 anos de formagao. Destas, apenas 2 tinham especializagdo. Outras 6 entrevistadas
(50%) tinham entre 7 anos e 11 anos de formacgao, destas apenas 2 ndo tinham especializagdo. Dentre
as participantes com pés graduagao, nenhuma possuia especializacao afim a area de hematologia.

O tempo de atuacgdo na atencéo primaria variou entre um (1) a nove (9) anos, sendo que 7
entrevistadas (58%) tinham entre 1 e 4 anos e 5 (42%) tinham entre 5 e 9 anos de atuacdo. Em relacao
ao tempo de ocupacgao do cargo atual de enfermeira na unidade basica de saude, 4 entrevistadas
(33%) tinham de 1 a 3 anos; 5 (42%) tinham de 4 a 5 anos; e 3 (25%) tinham de 6 a 9 anos.

A andlise das entrevistas emergiu na constru¢cdo de trés categorias: compreensao sobre
a doenca falciforme, fatores de risco e alteragbes ao exame fisico; assisténcia do enfermeiro na
unidade de saude segundo a recomendacao do Ministério da Saude; dificultadores e facilitadores
para o rastreamento e identificagao dos pacientes.

Compreensao sobre a doenca falciforme, fatores de risco e alteragoes
ao exame fisico

No tocante a compreenséo sobre a doenga, alguns profissionais demostraram ter dificuldades
em relacido ao dominio do tema. A titulo de exemplo, houveram discursos em que os sintomas citados
eram confundidos e associados ao diagnostico de outras doengas como do sistema imunolégico ou
a coagulopatias.

E uma doenca no caso do sistema imunobiolégico, uma alteragéo da hemacia, que ao invés
de ser em formato C, ela costuma ser em formato S (ES8).

Na verdade, a gente conhece ainda pouco né. Porque é uma doencga, eu creio, eu sei que é uma
doenga autoimune. Que é uma doenca genética, que passa de pai para filho. E isso que eu sei (E11).

O que eu conhego é que é um problema das células das hemacias que tem um formato de
foice. Acho que ela tem uma dificuldade plaquetaria, de coagulagéo coisas do tipo, eu ndo sei (E3).

[...] porisso que eles falam formato de foice, tipo assim: foice corta, né, e doi bastante (E10).

Eu conheco o que ja estudei na faculdade, e tem oito anos que sou enfermeira na unidade e
nunca participei de nenhum treinamento especifico (E4.)

Em relagao aos fatores de risco e as alteragdes ao exame fisico, a maioria demostrou ter
algum conhecimento, porém, conforme referido anteriormente, ainda ocorreram associagdes com
outras doencas. Vale ressaltar, que o desconhecimento dos profissionais acerca dos sinais de alerta
pode comprometer a assisténcia necessaria em tempo habil a esses pacientes. Para se ter nogao
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dessa gravidade, um episddio de febre deve ser interpretado como situagao de perigo devendo seu
diagnéstico ser realizado para permitir a terapia imediatamente.

E um paciente que pode ter algum problema, acho que é sindrome toracica, que ele tem
dificuldade para respirar, risco pra AVC, sequestro esplénico, tem o risco para a visdo. Eles tém
muita dor articular, pela baixa de oxigenag¢do por causa desse formato da hemoglobina que acaba
dificultando o transporte do oxigénio e nesse caso é s6 com morfina (E5).

Relacionado ao sangue mesmo, coagulacdo, anemia talvez. Eu imagino que tem mais risco
de hemorragia (E3).

Os fatores de risco estdo muito ligados com o tratamento dele. Se ele é assiduo, porque
tem a ver muito com a produgéo das células vermelhas. Fatores de risco estao muito ligados com o
paciente, com a imunidade do paciente na producéo das células[...]. Vai depender muito da evolugdo
da doenga, do tempo do paciente e de adequagéo ao tratamento (E7).

Igual eu falei com vocés. O meu conhecimento em relacdo a esse paciente é pouco. Um
paciente desse que chega para a gente, a gente recebe o diagndéstico e ele é referenciado para o
municipio, para o programa da Nupad (E9).

Na minha unidade eles ndo consultam. O meu vinculo com o pessoal da Doencga Falciforme,
ocorre devido a busca ativa quando eles faltam na consulta do Nupad, que é um controle mensal (E4).

As incoeréncias e incertezas identificadas nestes depoimentos desvelam um despreparo
e nao compreensao dos profissionais na identificagao precoce de sinais e sintomas de agravo no
paciente com doenga falciforme e hemoglobinopatias.

Assisténcia do enfermeiro na UBS segundo o Ministério da Saude (MS)

A segunda categoria refere-se a assisténcia prestada pelo enfermeiro na unidade de saude
segundo recomendacao do MS. Sobre o tema, alguns demonstraram desconhecimento considerando
inclusive, que 0 mesmo € realizado somente pelo Hemocentro.

E dificil pegar paciente com anemia falciforme porque no teste do pezinho que é o de
rastreamento do quinto dia, quando ele da positivo ja € encaminhado para o Hemominas e é la que
ele vai ter um acompanhamento e tratamento (ES8).

Né&o sei. Para a gente aqui quando a crianga chega é mais ou menos um fluxo, um protocolo,
né. Entdo quando chega e esse exame vem com alteragdo, vem do Nupad, a gente encaminha para
o especialista ai ele faz o fluxo la, com a gente na unidade o paciente ndo é acompanhado (E9).

De anemia falciforme? Nao tem acompanhamento na unidade. O acompanhamento ja é com
o especialista né, hematologista. E ai eles ndo vém, igual eu falei, ndo tem acompanhamento aqui
no posto, entendeu (E12).

Aqui tem pediatra, que faz o acompanhamento de puericultura normal, e os pacientes fazem
0 acompanhamento da anemia falciforme I& no Hemominas (hemocentro) (E2).

Ja foi demonstrado a existéncia de uma barreira que faz com que a pessoa com doenga
falciforme nao procure o servico de saude da atencéo primaria, deslocando-se diretamente a atengcao
secundaria, representada pelo hemocentro.

Sobre as consultas, os mesmos relatam que séo realizadas de acordo com o calendario de
rotina preconizado para todas as criangas n&o havendo o seguimento do intervalo recomendado em
calendario especifico para a crianga com doenca falciforme. Por se tratar de uma doenca que confere
vulnerabilidade imunoldgica, o calendario vacinal deve seguir além das vacinas do calendario basico
(BCG, Hepatite B, Pdlio, Rotavirus, Pentavalente, Pneumo 10, Meningite C, Febre Amarela, Triviral,
Varicela e Hepatite A), as especiais como Pneumo 23 (a partir de 2 anos e Influenza (a partir de 6
meses)". Os profissionais apresentaram desconhecimento sobre o uso de medicagdes utilizadas por
esses pacientes o que implica na falta de acompanhamento do uso correto. Em relagao ao calendario
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de vacinas especiais, 0 mesmo limitou-se ao calendario basico preconizado para todas as criangas
nao sendo seguidas as recomendacdes do proprio MS para esses pacientes.

Dificultadores e facilitadores para o rastreamento e identificagcao dos pacientes

Quanto ao rastreamento e a identificagcdo dos pacientes na area de abrangéncia das
unidades, alguns demonstraram ter conhecimento da existéncia desses pacientes. Outros afirmaram
categoricamente nao existir, enquanto outros ainda permaneceram na duvida.

Sim. Tenho 2 casos (E11).

Tem sim pacientes aqui na regiao de anemia falciforme (E8).

Conhego somente um (E1).

Né&o. De cabega nédo (E12).

De anemia ngo (E9).

Em outras unidades eu ja tive, mas aqui que eu lembre ndo tenho ndo (E2).

Né&o que eu saiba (E4).

Né&o. Que eu saiba ndo tem nenhum (E3).

Sobre os fatores que dificultam e/ou facilitam esse acompanhamento, a maioria das respostas
referiu-se a dificuldade que os pacientes apresentam em relagéo a adesao e adequagéo ao tratamento.
Para eles, o fato de os pacientes ndo se comprometerem torna dificil o trabalho dos profissionais
da unidade.

O que dificulta é a adeséo. Eles ndo vao no posto porque sabem que ndo tem o hematologista,
tem s6 o clinico. E mais facil a gente procurar por eles, fazer uma busca ativa quando o Hemominas
pede (E8).

Primeira coisa que eu acho dificil € quando o paciente nao adequa ao seu tratamento. Muitas
vezes eles ndo aceitam a patologia e isso dificulta porque vocé tem que tentar mostrar que eles
precisam de uma ajuda (E7).

A pessoa que ndo quer se cuidar direito, porque tem pacientes que eles ndo se entregam,
nao se adequam (EB).

Outros ainda mencionaram a falta de conhecimento em relagdo a doenga como dificultador.

O que dificulta realmente é a falta do conhecimento da doenca. A gente aprofunda muito
naquilo que a gente tem, que acompanha, que a gente vé. O que a gente ndo vé, acaba sendo neutro.
E muita coisa, é um leque muito amplo de doencas que a gente acaba tendo que acompanhar (E9).

E uma populagdo um pouco pequena, e muitas vezes a gente se preocupa mais com doencgas
infectocontagiosas do que essas doengas hematopatolégicas (ES8).

Foi também mencionado por alguns que a falta de comunicagao entre os servigos de saude
comprometa essa assisténcia ao paciente.

Acho que o servigo de referéncia falha por néo ter uma troca de conhecimento com a unidade.
Talvez se mandassem uma cdopia do prontuario para a gente. Nao temos essa troca de informacéo,
entdo acaba que o posto fica, s6 para dar o diagnéstico quando é crianga (E4).

Acho que ter uma contra referéncia do hospital para a atengdo basica auxiliaria nesse
atendimento. Sempre tem essa falta de comunicagcdo de uma atencdo para outra o que dificulta
bastante (E3).

Outros dificultadores foram citados como, a auséncia de endereco fisico (E11), a falta de
treinamento dos profissionais (E5) e o fato dos usuarios ndo procurarem a unidade, visto que para
eles, o acompanhamento é realizado no Hemocentro (E12).

Ja os facilitadores referiam-se basicamente a facilidade de acesso dos usuarios as unidades.

O que facilita é o facil acesso a nossa unidade (EG).
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Acho que o acesso nao é dificil no sentido de que, toda vez que aparece alguma coisa a
gente se mobiliza, entra em contato, ndo tem dificuldade de entrar em contato com a secretaria de
saude do municipio (E5).

Outros indicaram a possibilidade de criagdo de grupos com pacientes para conversas e trocas
de experiéncias (E8), a aceitacdo dos pacientes em relacao a patologia (E7), a identificacdo dos
pacientes na area de abrangéncia (E3) e o diagndstico precoce através da triagem neonatal (E4).

DISCUSSAO

Nao obstante as recomendagdes da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com
Doencga Falciforme, os dados deste estudo demonstraram um distanciamento entre a recomendacgao
e a realidade evidenciada. A educacao permanente deve ser considerada um dos principais focos
para capacitagao de todos os profissionais envolvidos. Quando sdo evidenciados baixos niveis de
conhecimento, entendemos que esta agao nao esta sendo realizada ou é sua realizagao é precaria.
Os déficits de conhecimento evidenciados pelo estudo, podem revelar uma lacuna académica e
também de educacgédo continuada na cadeia de qualificagédo de profissionais de saude'®. Além disso,
€ um desafio a atuagdo na atenc¢do primaria, ja que esta possui uma variedade significativa de
comorbidades e atribui aos profissionais o0 acompanhamento e cuidados com estes pacientes. No
caso do atendimento a anemia falciforme, as enfermeiras entrevistadas ndo possuiam formacao
especifica e tal fator possivelmente esta envolvido nas lacunas de conhecimento observadas’™.

Desconhecida ou até mesmo negligenciada por muitos profissionais, a DF interfere em varios
aspectos como a interagao social, as relagdes conjugais e familiares, a educagao, o emprego entre
outros™". Proveniente do continente africano, a doenca falciforme é uma das doencgas hereditarias
autossdmicas recessivas mais comum no Brasil e é considerada um problema de saude publica. Seu
nome refere-se ao formato em que a hemacia se apresenta (foice ou meia lua) devido a diminuigédo
de sua flexibilidade e aumento de sua rigidez em consequéncia as condi¢gdes de hipdxia em que
as mesmas se encontram'*, Apesar desse impacto significativo e de, no nosso pais, possuir
programa de atendimento a essa patologia, o depoimento das enfermeiras entrevistadas destacou
uma interpretacao incorreta do processo patolégico e até mesmo da sua atuacéo na assisténcia a
saude desse paciente. E importante discutir essa situacdo dentro de um contexto de saude na qual
0s servicos de atencdo primaria das participantes faz parte. Tais dificuldades podem estar associadas
ao nivel organizacional dos servigos de saude, a experiéncia escassa na pratica assistencial a essa
patologia e auséncia de suporte de equipe multidisciplinar?'. A auséncia de conhecimento adequado
sobre o atendimento a DF pela enfermagem ja foi observado em outros paises?-2.

Adetecgdo precoce da doencga através da triagem neonatal visa diminuir os agravos, aumentar
a expectativa de vida e melhorar sua qualidade e seu acompanhamento deve ser realizado por
uma equipe multidisciplinar e perpassar por toda a Rede de Atencdo Saude que inclui a Atencao
Primaria, a Especializada, Urgéncia e Emergéncia e o Hospitalar®8. Para tanto, é necessario que o
enfermeiro tenha conhecimento, com habilidade e competéncias para reconhecer sinais e sintomas
de alerta em pacientes com DF". No entanto, a maioria demostrou conhecimento equivocado,
quando, mencionaram associagdes com outras doencas. Vale ressaltar, que o desconhecimento
dos profissionais acerca dos sinais de alerta pode comprometer a assisténcia necessaria em tempo
habil a esses pacientes. Para se ter nogao dessa gravidade, um episddio de febre deve ser encarado
como situagao de perigo devendo seu diagnéstico ser realizado e aprofundado o mais breve possivel
e a terapia iniciar- se de imediato?+2.

De acordo com o MS, a doenga falciforme apresenta manifestagdes clinicas que comprometem
todo o cotidiano de seus pacientes. As crises algicas sdo as mais frequentes e comumente a primeira
manifestacao clinica. Citamos ainda a dactalite (sindrome mao-pé), as complicacdes oculares, a
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anemia, a sindrome toracica aguda (STA), aictericia, as crises de sequestragao esplénica, o acidente
vascular cerebral, as ulceras de perna e osteonecrose, o priapismo, a litiase biliar, as infeccbes
recorrentes entre outros®2¢. Apesar das particularidades que distinguem a associagéo de Hb-S com
outras variantes, todas essas combinag¢des tém manifestagdes clinicas e hematoldgicas semelhantes,
por isso, universalmente, as condutas sdo iguais para todas, levando-se em consideragédo apenas
0 curso mais severo de cada uma delas®?#.

O acompanhamento dos pacientes com DF deve ser realizado por toda a rede de Atengao a Saude.
Enfermeiros das UBS tém papel extremamente importante na condugéo desse acompanhamento?, pois,
estdo presentes desde o pré-natal da genitora da crianga, puericultura e recebimento do diagnéstico,
até as possiveis complicagdes que podem ser identificadas e, se necessarias, encaminhadas ao
servigo de referéncia?.

Como exemplificado por uma das entrevistadas (E8) em nosso estudo, ha pouca representatividade
deste grupo populacional nas redes de saude, o que levanta um ponto importante a ser repensado
— ainsergao dos usuarios pacientes e familiares que lidam com AF em seu cotidiano. Ja foi descrita
uma barreira que faz com que a pessoa com doenca falciforme nao procure o servico de saude da
atencao primaria, deslocando-se diretamente a atengdo secundaria, representada pelo hemocentro?.
Relataram ainda que, as consultas de crescimento e desenvolvimento, o calendario especial de
vacinas e o0 acompanhamento e conhecimento sobre o uso de medicacdes especificas devam ser
as prioridades para que o enfermeiro alcance a qualidade assistencial nessa tematica.

Sobre as consultas, as entrevistadas relataram que sao realizadas de acordo com o calendario
de rotina preconizado para todas as criangas, ndo havendo o seguimento do intervalo recomendado
em calendario especifico para a crianga com DF. Os profissionais apresentaram desconhecimento
sobre o0 uso de medicagdes utilizadas por esses pacientes o que implica na falta de acompanhamento
do uso correto. Em relagdo ao calendario de vacinas especiais, 0 mesmo limitou-se ao calendario
basico preconizado para todas as criangas nao sendo seguidas as recomendagdes da Organizacao
Mundial de Saude para esses pacientes®?’.

Atuante na educacao permanente, o enfermeiro deve orientar os pacientes sobre a pratica do
autocuidado, o cuidado com o0 ambiente e outros fatores desencadeantes de episddios agudos. Esta
atividade é essencial para que elas possam evitar complicagdes e alcancgar qualidade de vida'2°.
Na unidade basica de saude, as consultas de controle devem seguir uma periodicidade, salvo a
necessidade de consultas extraordinarias, sendo estabelecido até um ano: consultas mensais,
de um a cinco anos: consultas a cada trés meses e a partir de cinco anos: consultas a cada seis
meses. Além de prestarem todos os servigos referentes ao acompanhamento desses pacientes, a
UBS também precisa formar e fortalecer o vinculo entre os pacientes, sua familia e a equipe. Este
fator é essencial para facilitar a compreensao sobre a doenga, antecipar situagdes de riscos e evitar
complicagdes que necessitem de admissao hospitalar®?"2°,

A atuacado da atencado basica no acompanhamento desses pacientes ainda esta muito
concentrada nos hemocentros mas este atendimento nao substitui o papel da atengéo primaria. Esta
percepgao sobre o tratamento da doenca é tradicionalmente vista como sendo de responsabilidade
somente dos centros hematolégicos™, e os niveis intermediarios da atengéo a saude desconhecem
ou mesmo ignoram a enfermidade dentro da linha de cuidados. Por isso, a quebra da assisténcia
pode ocorrer quando pacientes ou familiares recorrem aos servigos de atengéo basica, urgéncia ou
necessitam de atengdo em unidade de internagéo''. Nesta ocasido, ha um maior risco de inseguranca
e ma qualidade assistencial.

Entre as atribuicdes da atencao primaria, estdo a realizagédo do teste do pezinho em 100%
dos recém-nascidos em sua area, o mapeamento das pessoas com doenca falciforme na area de
abrangéncia, a promocéao e participacdo de acdes de educacdo em saude para o autocuidado, a
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insercao da pessoa com doenca falciforme nos diversos programas desenvolvidos na UBS, manter
atualizado o conhecimento sobre a fisiopatologia da doenga falciforme, os aspectos clinicos, bem
como a caracterizagcdo socioecondmica e cultural da populacido acometida. O profissional de
enfermagem possui papel impar neste processo, através da mobilizagdo de agentes de saude,
familias e pacientes da comunidade no objetivo de acompanhar efetivamente o publico de pacientes
com DF e hemoglobinopatias.

Este estudo possui lacunas e limitagdes de amostra, pois foi realizado em um Unico municipio
e com numero amostral restrito. Estes fatores podem influenciar na generalizagdo dos achados
desta pesquisa.

CONCLUSAO

Esta pesquisa revelou a presenca de déficit de conhecimento das enfermeiras entrevistadas
em relacao a doenga falciforme, tanto em conhecimento dos processos biolégicos da doenga como
na aplicagao dos protocolos de segmento. Tais achados permitiram a compreensé&o da relevancia do
conhecimento sobre a doenga, assim como a importancia na condugéo de seu acompanhamento. O
enfermeiro das Unidades Basicas tem papel fundamental nesse gerenciamento visto que o vinculo
criado entre esses profissionais e os pacientes/familiares/comunidade proporciona uma abordagem
efetiva em seu cotidiano de trabalho, o que deveria ser facilitador da educacdo em saude e da
promogcao do autocuidado.

Torna-se importante destacar a necessidade das instituicbes formadoras do ensino superior
incluirem em seus componentes curriculares disciplinas, cursos de capacitagdo e atualizacdo na
area de atendimento as hemoglobinopatias. Além disso, a rede de saude é corresponsavel pela
qualidade de atendimento a estes pacientes e para tanto, necessita promover mudangas nos fluxos de
atendimento e capacitar os profissionais envolvidos tanto na ateng¢ao primaria quanto na especializada.
Usar estratégias inovadoras para o preparo de profissionais pode ser um caminho assertivo a ser
utilizado tanto por instituigbes de ensino como pelos servigos de gerenciamento da saude publica®.

As lacunas no conhecimento e os afrouxamentos de acompanhamento s6 aumentam as
distancias para a prevencéo de agravos e qualidade de vida nos pacientes com DF. O enfermeiro
requer um olhar mais critico, além das habilidades inerentes da propria profissdo, para bem atender
em saude. Contudo, a percepcao de falhas no conhecimento e pratica assistencial revela que ainda
ha muito o que se fazer, e os investimentos em capacitacao nessa area sao necessarios e bem
fundamentados. Sugere-se ainda, estratégias para um acompanhamento sistematizado de tais
pacientes, evitando a auséncia de dados sobre sua saude na atencgao basica.
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