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RESUMO

Anemia Falciforme ¢é uma hemoglobinopatia genético-hereditaria de maior
prevaléncia no Brasil e no mundo, trata-se de doenca hematoldgica caracterizada
pela producdo de hemoglobinas patologicas; por afetar esse sistema, todos o0s
tecidos e Orgdos estdo vulneraveis a episodios de vasoclusdes. O objetivo deste
estudo foi conhecer as acbes de enfermagem que norteiam a assisténcia a familia
cuidadora e ao individuo falcémico, bem como o impacto causado aos mesmos.
Este estudo foi feito através de revisdo bibliografia qualitativa. Ficou evidente que
Anemia Falciforme acarreta, ao individuo e a familia, desequilibrio nos aspectos
biopsicossiais, necessitando de uma assisténcia efetiva por parte da enfermagem e
de outros profissionais, para que a familia se adapte as mudancas exigidas pelo
curso natural da doenca. Conclui-se que a enfermagem deve atuar como elo entre
familia, equipe de saude e portador, desde o diagndstico, para que possa acolher e
vincular essa familia estabelecendo uma relacéo terapéutica, baseada na confianca
e no respeito mutuo com intuito de transmitir e proporcionar aconselhamentos e uma
assisténcia efetiva.

Palavras-chaves: Anemia Falciforme. Enfermagem. Crianca. Familia cuidadora.

*Graduanda em Enfermagem pela Faculdade Patos de Minas (FPM). godinho.neuza@yahoo.com.br
**Mestrando em Promogédo de Saude pala Universidade de Franca (Unifran). Professor na Faculdade
Patos de Minas (FPM). marcelomarqueso@hotmail.com



ABSTRACT

Sickle cell anemia is a genetic hereditary hemoglobinopathy most prevalent in Brazil
and around the world. It hematologic disease characterized by pathological
production of hemoglobin and, because it affects the system, all tissues and organs
are vulnerable with episodes of vaso-occlusions. The purpose of this research was to
know nursing actions that guide the care of family caregiver and the individual sickle
cell, and the impact caused to them. This study was done by reviewing qualitative
literature. Became evident that sickle cell anemia entails instability, to the individual
and his family, in biopsychosocial aspects, requiring an effective care by nursing staff
and other professionals and, thereby, for the family adapts to changes required by
the natural course of the disease. One can conclude that nursing should act as a link
between family, health team and patient, from diagnosis, so that it can receive and
bind this family establishing a therapeutic relationship based on trust and mutual
respect. Thus, one can transmit and provide effective counseling and assistance.

Keywords: Sickle cell anemia. Nursing. Child. Family caregiver.

1 INTRODUCAO

Anemia Falciforme é uma hemoglobinopatia genético-hereditaria de maior
prevaléncia no Brasil e no mundo, de origem africana, mas se espalhou pelas
Ameéricas em virtude da imigracdo forcada de escravos através do trafico negreiro e
depois com a abolicdo da escravatura se espalhou ainda mais em decorréncia dos
movimentos populacionais em busca de condicdes melhores de vida (BRASIL,
2002).

A descoberta da doenca se aproxima de mais de um século, pois foi
identificada em 1910 pelo médico James Herrick com o auxilio da microscopia e em
1950 foi descrita pela biologia molecular, mas somente nas ultimas décadas e que
houve maiores avangcos em relacdo as pesquisas e ao prognostico da Anemia
Falciforme (HERRICK, 1910 apud RODRIGUES et al., 2010, p. 34). Em nosso pais
estima-se que nasgcam cerca de 3.000 criancas/ano com doenca falciforme e
180.000 com o traco falciforme, sendo mais prevalente na populagcao
afrodescendente (BRASIL, 2008).



O interesse para pesquisar sobre a Anemia Falciforme surgiu ao longo do
curso de enfermagem e se firmou apds leituras secundarias, que deixaram evidente
o grau de comprometimento a saude fisica e psicossocial que acarreta aos
individuos, bem como a necessidade de uma assisténcia continua acessivel e eficaz
por meio de uma equipe de saude comprometida com a orientagéo,
acompanhamento e cuidados oferecidos ao individuo e a familia.

Justificando assim a pesquisa, pois a enfermagem exerce papel de
relevancia neste contexto de orientacdo, aconselhamento dos pais quanto na
assisténcia aos portadores da Anemia Falciforme.

A responsabilidade desse profissional e concorrente com a dos pais, pois
enguanto a familia ira conviver com as dificuldades impostas devido ao curso natural
da doenca, a enfermagem devera orientar as familias mostrando formas de
amenizar as consequéncias causadas na vida do individuo e da familia, na busca de
uma condigao clinica estavel e uma melhor qualidade de vida.

Espera-se que este trabalho venha enriguecer e aprimorar 0S
conhecimentos dos profissionais de saude, familias cuidadoras, da autora e
despertar o interesse para outras pesquisas sobre o tema.

As questdes que nortearam o presente estudo foram; Qual € o conceito de
Anemia Falciforme? Qual é o impacto que a Anemia Falciforme acarreta ao portador
e a familia cuidadora? Como a enfermagem pode atuar no aconselhamento e na
assisténcia a familia e ao portador?

Esse estudo objetivou conhecer as agbes de enfermagem que norteiam a
assisténcia a familia cuidadora e ao individuo falcémico, bem como o impacto
causado aos mesmos.

Este trabalho refere-se a um estudo de natureza qualitativa, descritiva
fundamentada em uma revisdo da literatura, analisando livros, artigos académicos,
monografias, dissertacdes, periddicos da area de enfermagem e revistas cientificas,
disponiveis em base de dados, como SCIELO, BVS, BIREME, sitios de
universidades e na Biblioteca da Faculdade Patos de Minas.

As palavras chaves utilizadas na busca foram: Anemia Falciforme,
enfermagem, crianga, familia cuidadora. A sele¢éo e analise do material serdo feitas
entre fevereiro e outubro de 2012, foram priorizadas as obras publicadas entre 2000
e 2012. Apés a pesquisa e coleta dos dados foi possivel elaborar o artigo e tecer as

conclusoes finais.



O presente estudo sera estruturado em trés sec¢fes, sendo que inicialmente
sera enfocado o conceito de Anemia Falciforme, em seguida dar-se-4 énfase ao
impacto causado a familia e ao paciente falcémico e finalmente serdo abordadas as
acOes de enfermagem no aconselhamento e assisténcia da familia e ao portador de

Anemia Falciforme.

2 CARACTERISTICAS DA ANEMIA FALCIFORME

O sistema hematolégico é composto pelo sangue, pelos locais onde é
produzido e pelo sistema reticuloendotelial. O sangue é composto pelo plasma sua
porcdo liquida que possui, em sua composicao, fatores de coagulacdo, proteinas
como albumina, globulina, fibrinogénio, bem como, agua, sais minerais, glicidios,
lipidios e produtos residuais. Os componentes celulares sao principalmente
eritrocitos, leucocitos e trombdcitos, sendo 0 sangue Unico 6rgdo que se encontra no
estado liquido e engloba todo o corpo humano (SMELTZER, 2008).

Circulando através do sistema vascular e servindo de ligacdo entre os 6rgaos,
0 sangue é responsavel por nutrir o corpo humano com a sua primeira fonte de vida
0 oxigénio, bem como, transportar nutrientes, hormoénios, anticorpos e substancias
necessaria e produtos residuais do/ao metabolismo celular. Os eritrécitos normais
sdo um disco bicébncavo, maleavel o que permite fluir facilmente pela
microcirculacdo, possui uma membrana celular fina que facilita a difusdo de gases
como oxigénio e gas carbdnico, constituido principalmente em hemoglobina,
molécula composta por quatro subunidades cada uma ligado a um grupo heme que
se liga fracamente ao oxigénio e o transporta dos pulmdes para os tecidos como
oxiemoglobina no sangue arterial, possibilitando assim que o eritrocito realize sua
funcao principal o transporte e liberacdo de oxigénio. Mas por algumas razdes que
serdo abordadas a seguir este transporte pode nao ocorrer satisfatoriamente, devido
a um desarranjo neste sistema, um destes disturbios é a Anemia Falciforme
(SMELTZER, 2008).

Anemia Falciforme uma hemoglobinopatia pertencente a um grupo de

doencas genéticas, genericamente chamadas de Doencas Falciformes. O termo
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Anemia Falciforme € reservado para a forma da doenca em que o individuo é
homozigoto (HbSS), mas o gene HbS pode associar-se com outras variantes de
hemoglobinas hereditarias anormais e desencadear outras formas clinicas distintas
como, HbAS, HbSC, HbSD, beta-talassemia, alfa-talassemia, entre outras, sendo
gue em homozigose ou heterozigose quanto maior a quantidade de HbS maior a
gravidade da doenca (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010).

Anemia Falciforme trata-se doenca hematologica hereditaria caracterizada
pela producdo de hemoglobinas patologicas. A hemoglobina uma proteina
eritrocitaria, responsavel pela coloracdo do sangue, transporte, liberacdo de oxigénio
e nutrientes aos tecidos, transporte de gas carbbénico aos pulmdes. A molécula
normal de hemoglobina e composta por dois pares de globina, cada qual com seu
préprio grupo heme que é o centro de ligacdo do oxigénio. Eritrocitos normais do
individuo adulto contém principalmente hemoglobina HbA composto por duas
cadeias do tipo a e duas cadeias do tipo 3, a hemoglobina HbA2 composta por duas
cadeias a e duas cadeias 6 e a HbF (fetal) composta por duas cadeias do tipo a e
duas cadeias do tipo y que predomina ao nascer e é substituida gradualmente pela
HbA nos primeiros meses de vida (PETLIK, 2003).

A doenca é causada por uma mutagdo genética monogénica, homozigota no
gene B-globina onde ha substituicdo da base nitrogenada adenina por timina no
sexto cédon do cromossomo 11° que ao invés de codificar a producdo do
aminoécido &cido glutamico ird codificar o aminoacido valina, permitindo uma
aproximacdo anormal entre as moléculas de hemoglobina que vao se polimerizar
alterando a estrutura molecular da hemoglobina, originando uma hemoglobina
anormal denominada HbS, sendo que S deriva do inglés sickel, que em portugués
traduz-se como foice (GALIZA NETO; PITOMBEIRA, 2003).

Essa modificacdo estrutural provoca alteracdes nas propriedades fisico-
guimicas nas moléculas de hemoglobina, ao serem expostas a baixas tensdes de
oxigénio, sofrerdo um mecanismo chamado de falcizacdo, que € mudanca a
mudanca do eritrocito normal para uma forma afoicada. Quando desoxigenadas as
moléculas de HbS sofrem agregacéo e polimeriza¢do. A medida que a porcentagem
de saturacdo de oxigénio decresce na hemoglobina aumenta-se a polimerizacao,
esses agregados de moléculas vao formar fibras longas dentro do eritrdcito,
produzindo uma forma de meia lua ou foice, esse fendbmeno e inicialmente reversivel

com adequacédo do aporte de oxigénio, mas com a repeticdo desses episodios
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podera ocorrer dano a membrana celular eritrocitaria tornando a falcizagéo
irreversivel independentemente do estado de oxigenacdo da hemoglobina S
intracelular (BRASIL, 2002).

Véarios fatores intrinsecos influenciam no grau de polimerizagcdo da
hemoglobina S ao ser desoxigenada destacando-se a quantidade de HbS presente
no eritrécito, a Concentracdo de Hemoglobina Corpuscular Media (CHCM), o pH
sanguineo, o grau de desidratacdo celular, o tempo de transito dos eritrocitos
através da microcirculacdo (ASTER, 2005).

A doenca é de caréter crénico e grave, todos os 6rgaos e sistemas do corpo
humano podem ser afetados durante o curso natural da doenca destacando-se
agueles onde o fluxo sanguineo e mais lento como baco, pulmdes, sistema nervoso
central, os capilares sanguineos, entre outros. Marcada por uma variabilidade clinica
cujas manifestacOes podem aparecer no primeiro ano de vida e perdurarem durante
toda ela (HOSNI et al., 2008).

A falcizacdo eritrocitaria e a hemdlise sédo responsaveis por todo quadro
fisiopatoldégico da doenca, além disso, os eritrécitos contendo HbS tem maior
propenséo de adesdo ao endotélio vascular devido a irregularidade na superficie de
contato dessas células permitindo reacdes quimicas interativas entre eles e as
células endoteliais, causando a adeséo eritrocitaria a parede vascular independente
do estado de oxigenacdo. Essa adesdo causara episodios de vasoclusdes
diminuindo é dificultando o fluxo sanguineo, estase venosa, desoxigenagcdo e
falcizacdo. Uma vez que 0 processo se inicia cria-se um ciclo vicioso de falcizagéo,
obstrucao, hipéxia e mais falcizacdo (BRASIL, 2009; PETLIK, 2003).

2.1 Manifestacgdes clinicas

Por afetar o sistema hematolégico todos os tecidos e Orgdos estdo
vulneraveis ha episédios de vasoclusdes, evento responsavel pela maioria dos
sinais e sintomas da Anemia Falciforme. A sintomatologia da doenca se manifesta
apos o sexto més de vida, devido a presenca de uma importante hemoglobina
existente no organismo humano a hemoglobina fetal que se encontra em altas

concentracbes ap0s 0 nascimento, e possui uma maior afinidade com o oxigénio



impedindo a polimerizagdo de HbS e consequente falcizacao eritrocitaria protegendo
ao bebes nesse periodo, mas ap0s esses meses seu nivel decresce no sangue e hi
0 aparecimento das manifestacdes clinicas da doenca (BIRNEY et al., 2007; SILVA;
GONSALVES; MARTINS, 2005).

As complicagbes da Anemia Falciforme ocorrem subitamente e podem
agravar-se rapidamente, marcadas por grande variabilidade clinica suas principais
manifestacbes sdo anemia cronica, sindrome mao-pé, crises dolorosas, infeccéo e
febre, ictericia, crises de sequestro esplénico, crises aplasicas, sindrome toracica
aguda, ulceras de pernas, priapismo (na mitologia grega — Priapo, filho de Afrodite,
era conhecido pelo seu falo, representacdo simbodlica do pénis, longo e ereto),
acidente vascular cerebral (BRASIL, 2006; BRASIL, 2007).

Anemia falciforme é classificada como hemolitica devido ao defeito
eritrocitario que aumenta o nivel de hemolise dessas células, ou seja, ha
encurtamento do espectro de vida levando a reducdo destas a nivel circulatorio,
caracterizando um quadro de anemia crbnica, além disso, a hemdlise prematura
eleva os niveis séricos de bilirrubina (ndo conjugada), sendo frequente a presenca
de ictericia e formacdo de litiase. A destruicdo prematura ocorre devido a baixa
elasticidade para transpor a microcirculacdo, fragilidade mecéanica eritrocitaria e
alteracbes na membrana citoplasmética (ALVIN et al., 2005).

Crises de dor é a complicacdo mais frequente comprometem principalmente
membros (joelho, cotovelo, fémur), extremidades, musculos, regido lombar, toracica
e abdominal. No primeiro ano de vida manifesta-se através da Sindrome mao-pé
(Dactilite), inflamacdo aguda dos tecidos que revestem os o0ssos do tornozelo,
punhos, maos e pés, a regido apresenta sinais flogisticos (BRASIL, 2006).

A dor resulta do dano tissular isquémico ocasionado pela vasoclusao,
reduzindo o fluxo sanguineo para aquela regido causando hipéxia. O padrao da dor
€ variavel podendo ocorrer episddios moderados e transitérios a crises
generalizadas que duram dias ou semanas (BRASIL, 2006).

Crise de sequestro esplénico ocorre acumulo intraesplénico de grande volume
sanguineo causando aumento do baco (esplenomegalia), hipovolemia e algumas
vezes choque. A funcdo esplénica vai-se reduzindo a medida que congestédo
aumenta evoluindo para formacédo de trombos e lesfes isquémicas podem levar a
auto-esplenectomia, episodio responsavel pela maior suscetibilidade a infecgéo por

microrganismos. A agressdo esplénica mesmo antes da asplenia leva uma



diminuicdo da capacidade fagocitica e producdo de anticorpos, asplenia funcional.
Portanto as infeccbes sao a principal causa de morte nos primeiros cinco anos de
vida, os episodios de febre devem ser encarados como situacdo de risco, O
diagnéstico e a terapia devem ser imediatos (PETILIK, 2006).

Sindrome toracica aguda expressa a dificuldade em se firmar a etiologia para
0 acometimento pulmonar agudo, caracterizado por infiltrado pulmonar associado a
sintomas respiratérios, febre intensa, dor toracica podendo ser causado por
infeccdo, embolia de medula 0ssea, vasoclusdo pulmonar e sequestro pulmonar
(ARAUJO, 2010).

Crises aplasicas, h4 uma cessacdo temporéaria da producado eritrocitaria na
medula éssea devido a infeccdo aguda das células progenitoras eritrdides pelo
parvovirus humano (BRASIL, 2002).

Acidente Vascular Cerebral ocorre devido a interrupcao do fluxo sanguineo de
grandes e pequenos vasos cerebrais causando isquemia e infarto cerebral. Pode se
manifestar por déficit cognitivo, hemiparesia, hemiplegia, deficiéncia do campo
visual, afasia e sintomas graves como convulsdes, coma. Trata-se de um quadro
grave, que exige intervencao terapéutica imediata (ARAUJO, 2010).

Priaprismo erecdo prolongada e dolorosa do pénis ocorre devido a
vasoclusdo, que causa obstrucdo da drenagem venosa do pénis, causando
aprisionamento de eritrocitos nos sinusoides e corpos cavernosos. Ocorre
frequentemente em adolescentes e adultos (BRASIL, 2007).

Ulceras de pernas decorrem de vasoclusdo venosa da derme e dificuldade
cicatricial de pequenos traumas, picadas de insetos ou espontanea por hipoxia
tissular. As feridas geralmente se cronificam e se iniciam na adolescéncia (BRASIL,
2006).

2.1 Diagnéstico

O diagnostico, o tratamento precoce e 0 acompanhamento por meio de um
programa integral e multiprofissional s&o elementos cruciais para aumentar a
sobrevida de qualidade das pessoas com doenca falciforme. O Ministério da Saude,
mediante a Portaria GM/MS N° 822, de 06 de junho de 2001, instituiu no ambito do



SUS o Programa Nacional de Triagem Neonatal-PNTN, que prevé a triagem
neonatal em trés fases distintas, a confirmagéo diagndstica, 0 acompanhamento e o
tratamento das doencas descritas a seguir:

e Fase | - fenilcetonuria e hipotireoidismo congénito;

e Fase Il - fenilcetonuria, hipotireoidismo congénito, doencas falciformes e

outras hemoglobinopatias;

e Fase lll - fenilcetonuria, hipotireoidismo congénito, doencas falciformes e

outras hemoglobinopatias, e fibrose cistica (RODRIGUES et al., 2010).

O diagnéstico laboratorial é feito através da cromatografia liquida de alta precisao
(HPCL) e confirmados com a eletroforese de hemoglobina, essas técnicas consistem
na separacdo e quantificacdo das hemoglobinas detectando suas variacdes e
concentracdes, o diagndstico neonatal deve ser complementado com hemograma e
estudo familiar e as criangas com teste de triagem positivo devem ser reexaminadas
com 2 ou 3 meses de idade, para confirmacgédo diagnostica (ARAUJO et al., 2010;
SOUZA; SCHWARTS; GLUGLIANI, 2002).

As criangcas com diagndstico positivo e demais pessoas diagnosticadas com a
doenca devem ser encaminhadas para centros de referéncias onde realizam o
acompanhamento e tratamento. Na maioria dos estados os Hemocentros séo esses
centros de referéncia. Todo o tratamento, a medicacdo e 0S exames necessarios

sao oferecidos gratuitamente pelo sistema publico de saude, o SUS (BRASIL, 2009).

2.3 Tratamento

O tratamento da anemia falciforme baseia-se em medidas preventivas que
incluem boa nutricdo, higiene, hidratacdo, evitar condi¢cdes climaticas adversas,
antibioticoprofilaxia, imuniza¢des, acompanhamento ambulatorial do crescimento e
do desenvolvimento, educacédo familiar a respeito dos fatores precipitantes e
agravantes das crises de falcizacdo, a fim de manter uma boa qualidade de vida
(BRASIL, 2002).

Inclui também tratamentos médicos como, terapia transfusional utilizada para

repor volume sanguineo em caso de sequestro esplénico ou hemorragia, para
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aumentar a capacidade de carrear e liberar oxigénio as células. Transplante de
medula 6ssea Unica modalidade terapéutica curativa, administracdo oral de acido
félico, eritropoietina e hidroxiuréia agente quimioterapico que aumenta a sintese de
hemoglobina fetal reduzindo a formacdo de polimeros de HbS em condi¢cbes de
desoxigenacao, diminuindo episédios de falcizacdo eritrocitaria (CANCADO et al.,
2009; SIMOES et al., 2010).

A Fundacdo Hemominas disponibiliza alguns dos medicamentos essenciais
gratuitamente para o tratamento das hemoglobinopatias e aos pacientes que
necessitem submeterem-se a transfusdo, os componentes sanguineos adequados.
Como o atendimento na Fundacdo Hemominas é eminentemente ambulatorial, os
pacientes portadores dessas doencas, quando apresentam problemas clinicos e
necessitam de atencdo médica de urgéncia, sdo orientados a procurar outros
servigos da rede publica (BRASIL, 2009).

Esses pacientes também sdo encaminhados a rede municipal de saude para
acompanhamento clinico de rotina e para realizacdo de exames e avaliacdes de
especialidades, tais como neurologia, oftalmologia, otorrinolaringologia, cardiologia,
cirurgia pediatrica e ginecologia (BRASIL, 2008).

O recém-nascido identificado com doenca falciforme serd encaminhado para
a consulta numa unidade da Fundacdo Hemominas e acompanhado por
profissionais das Unidades Basicas de Saude (UBS). As consultas deverdo ser
mensais para criancas com até um ano de vida e, de trés em trés meses, com até
cinco anos (BRASIL, 2002).

O atendimento as pessoas com doenca falciforme é feito por equipe
multiprofissional, com adoc¢éo de protocolo de medidas preventivas e tratamento das
complicacBes da doenca. Além disso, pessoas com doenca falciforme, familiares e
profissionais de salude passam por programa de educacdo continuada (BRASIL,
2006).

Em 2004 foi criado o Centro de Educagéo e Apoio para hemoglobinopatias de
Minas Gerais (CEHMOB-MG), com objetivo de promover a atencdo integral as
pessoas com doenca falciforme, por meio da educacgéo, informacédo e do apoio
assistencial. Constituido para auxiliar a familia, paciente, bem como 0s servi¢cos e
profissionais de saude, como fonte de informacdes sobre as questdes inerentes a

doencas falciformes e outras hemoglobinopatias (BRASIL, 2009).
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3 ANEMIA FALCIFORME IMPLICACOES NO CONTEXTO FAMILIAR

3.1 Impactos causados a familia

Familia considerada um nucleo de convivéncia, unida por lacos afetivos e
socioeconbémicos, é na familia que o ser humano se constroi, socializa e humaniza a
fim de preparar seus membros em conformidade a sociedade na qual estdo
inseridos. A familia é a responsavel pelo apoio fisico, emocional e social de seus
membros, tais fatores compdem a dinamica familiar (GOMES; GAIVA; OLIVEIRA,
2002).

Essa dinamica familiar € passivel de mudancas ao longo da vida, exigindo de
seus membros estratégias capazes de harmonizar e se adaptar a mudancas
momentaneas e/ou permanentes (SILVA et al., 2010).

O adoecimento de qualquer membro da familia € uma situagdo que traz
consigo diversas implicacbes na vida do individuo e de seus familiares,
principalmente quando a doenca € de natureza crénica (ATAIDE, 2006).

Segundo a Organizacdo Pan-Americana da Saude (2012) doenca cronica é
uma condicao clinica, de longa duracéo, de base bioldgica, psicoldgica ou cognitiva,
caracterizada pela instabilidade é exacerbacdo periddica de sua sintomatologia,
necessidade de tratamentos prolongados e pelo impacto ao individuo € sua familia
(MENDES, 2012).

Ao diagnosticar a doenca ao nascer, a familia se depara com a destruicdo do
gue havia idealizado a imagem do filho saudavel e perfeito durante o periodo de
espera da crianca. O impacto € intenso, a familia toma consciéncia de que convivera
com uma criangca que demandara cuidados especiais, terd um retardo do seu
crescimento e desenvolvimento devido ao curso natural da doenga (ATAIDE, 2006).

Apés o impacto inicial sobre a existéncia da doencga, uma das primeiras
preocupacdes da familia é saber como ser& o futuro da criancga, as intercorréncias e

possiveis sequelas da doenga (MENDES, 2012).
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Quando a cronicidade afeta a crianca, a doenca pode ser vista como um
estressor que afeta de sobremaneira o desenvolvimento normal da crianga, bem
como atinge as relacdes sociais familiares (ELSEN; PATRICIO, 2005).

A familia experimenta a desorganizacdo de sua rotina, devido a necessidade
de visitas ao médico, cuidados especiais, hospitalizacbes, atingindo todos os
membros da familia (BRASIL, 2002).

Além do sofrimento psiquico e das diversas adaptacdes, mudancas,
insegurancas e limitacdes que sédo provocadas pelo diagnostico da doenca
falciforme, ha também os componentes de ordem social, tais como
desestruturacdo familiar, baixo poder aquisitivo e desemprego, que
intensificam ainda mais o impacto do diagndstico. A sobrecarga financeira
provocada pelos gastos com a crianc¢a (...). Nesse quadro social, um dado
gue merece atencdo e o fato de a mae ser frequentemente a principal ou a
exclusiva cuidadora da crianga. (ATAIDE, 2006, p. 3221).

A mae como cuidadora soa natural, ela se sente a responsavel, que € ela que
o faz melhor, cuidado esse que precede 0 nascimento e se estende ao longo da
vida, soma-se ao sofrimento e tratamento do filho doente, questbes de ordem
doméstica, como mantar a casa funcionando, cuidar e estar presente dos demais
filhos, problemas de ordem financeira (ATAIDE, 2006).

As mudancas na vida da familia ao vivenciarem a doenca nao englobam
somente alteracfes organicas ou fisicas da crianca, promove alteracdes sociais e
emocionais em toda familia exigindo dos mesmos constantes cuidados e
adaptacdes. Dificuldades financeiras e de transporte devido a necessidade de
acompanhamento constante, exige além da disponibilidade de tempo, dedicacéo,
reorganizacdo das financas e tarefas, o que torna a experiéncia de vivenciar a
doenca ainda mais dolorosa (SILVA et al., 2010).

Ainda segundo Silva e seus colaboradores (2010) ocorre o distanciamento
dos membros da familia e conflitos intrafamiliares decorrente da atencéo voltada
para o filho doente, ha necessidade de hospitalizacbes frequentes. A partir do
aparecimento da sintomatologia da doenca, a normalidade €& afetada e a
preocupacao com a saude do filho afeta de sobremaneira o cotidiano familiar.

A familia passa por momentos de vulnerabilidade, pois estes ndo estido
preparados para o enfrentamento dessa nova condi¢do, o desespero, esgotamento

fisico e emocional, temor da morte, inseguranca, angustia, confusdo, medo e
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resignacdo sao sentimentos experimentados pelas familias ao acompanhar o
sofrimento dos filhos (NOBREGA et al., 2010).

A cronicidade na infancia abala as relacbes familiares, sendo estas
dependentes da carga singular de cada individuo, dificultando o enfrentamento da
doenca, reforcando a necessidade de cuidados e atencdo destinados a toda a
familia, que se transforma juntamente com a crianca, buscando estabilidade no
processo de aceitacdo da doenca, fortalecer os lacos familiares € importante para
gue os membros da familia se sintam em condi¢des de lidar com a nova condigcéo
vivenciada (SILVA et al., 2010).

3.2 Apoio e Educacao Familiar

A familia e considerada uma unidade bésica de salde, onde a crianca recebe
e aprende os cuidados de promocdo de saude, prevencdo de doencas e 0s
primeiros atendimentos curativos. Portanto a educacao familiar pode influenciar nas
atitudes e crencas através da aquisicdo de informacdo, conhecimento sobre a
doenca e o tratamento (ELSEN; PATRICIO, 2005).

A educacdo como forma de cuidar transcende o0s preceitos basicos do
cuidado, pois através da educacdo o profissional potencializa a capacidade de
cuidar e a utilizagdo da mesma os capacita a intervir de forma construtiva e a
compartilhar saberes com a familia, onde um aprende com o outro (FERRAZ, 2005).

O diagnéstico precoce da Anemia Falciforme através do Programa Nacional
de Triagem Neonatal proporciona a possibilidade de ensinar a familia aspectos
inerente a doenca, antes do aparecimento da sintomatologia, uma vez que a maioria
das criancas é saudavel ao nascimento (FERNANDES, 2007).

Proporcionar a familia conhecimentos através de programas educativos ajuda
na reducdo da morbimortalidade da doenca, pois estes inicialmente devem abordar
a fisiopatologia da Anemia Falciforme, o tratamento, a importancia do
acompanhamento médico e laboratorial, a antibioticoprofilaxia e imunizacdes,
quadros febris devem ser considerados urgéncia médica, aumento acentuado da

palidez, esplenomegalia e dificuldades respiratérias sdo eventos agudo e grave e a
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busca rapida pelo atendimento médico pode salvar a vida do portador
(FERNANDES, 2007).

Orientar sobre cuidados preventivos, como boa hidratacdo, nutricao
equilibrada, higiene, evitar exercicios fisicos intensos, protecdo do frio medidas
simples que podem prevenir crises dolorosas, ensinar ao cuidador a palpagéo do
baco, afim detectar seu amento decorrente da crise de sequestro esplénico
(BRASIL, 2002).

A aproximacdo da adolescéncia e idade adulta redireciona os temas
abordados nas atividades educativas para o proprio paciente, 0S mesmos e suas
familias devem ter oportunidades de esclarecer duvidas sobre a doenca, esses
grupos devem contar com uma equipe multidisciplinar (BRASIL, 2008).

E fundamental o papel de enfermeiro educador junto as familias, sendo
primordial essa funcéo educativa para proporcionar qualidade de vida a criancga, pois
a familia precisa de apoio pra conviver com essa nova experiéncia, o profissional
precisa acreditar nas potencialidades da familia, acolhe-la estabelecendo um vinculo
garantindo responsabilizacdo, integralidade e resolutividade do cuidado e
permitindo-lhes encontrar solu¢des para seus problemas, no processo de cuidar, ao
ensinar o profissional precisa conhecer a realidade do cliente, para que possam
utilizar estratégias que venham atender &s necessidades do nucleo familiar,
respeitando suas particularidades (GOES; CAVA, 2009).

4 ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM A FAMILIA E AO PORTADOR
DE ANEMIA FALCIFORME

A enfermagem busca desde o inicio do século XIX uma pratica reflexiva,
quando Florence Nightingale percebeu a necessidade do conhecimento de seus
conceitos especificos e seu campo de atuacdo para que a profissdo se
estabelecesse como ciéncia (TANNURE; GONCALVES, 2008).

Em 1974, a comunidade de enfermagem passou a entender que era
necessario pensar em uma pratica assistencial tornando possivel prestar um

cuidado de qualidade. A teoria das Necessidades Humanas Béasicas de Wanda de
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Aguiar Horta veio para enfocar o cuidado centrado no atendimento das
necessidades do individuo, familia e comunidade proporcionando um elevado
espectro de aplicabilidade, tanto no nivel hospitalar como no nivel ambulatorial
(FURTATADO; NOBREGA; FONTES, 2007).

Essa teoria concerne ser aplicada ao individuo com Anemia falciforme e sua
familia pele fato de provocar dificuldades circulatérias, responsaveis por acarretar
problemas crénicos, crises periddicas, complicacbes em longo prazo e morte
prematura. Incluindo hipoxia, isquemia, infecgéo, dificuldade cicatricial, desidratacéo,
acidente Vascular Cerebral, anemia cronica, dispneia, fadiga, disfuncéo renal,
insuficiéncia cardiaca, impoténcia, dor 6ssea e toracica, ulceras isquémicas nos
membros inferiores (JESUS; ESCOBAR, 2002).

Essa sintomatologia leva ao desequilibrio de varias necessidades basicas do
ser humano, necessitando de uma assisténcia sistematizada e efetiva, voltada para
atender o individuo de forma holistica, capacitando 0s mesmos para a
independéncia dessa assisténcia, ensinando o autocuidado, recuperando, mantendo
e promovendo saude, através de uma equipe qualificada é multiprofissional (SILVA
et al., 2010).

Em 2001 o exame que detecta a Anemia Falciforme foi incluido no Programa
Nacional de Triagem Neonatal ap6s movimentos sociais reivindicando politicas
publicas voltada para a pessoa com a doenca, em 2005 a portaria n° 1391 inclui a
atencdo aos doentes falciformes no Sistema Unico de Salde, com isso surgem
novos desafios para a enfermagem na busca de uma atencédo qualificada aos
portadores da doenca (GUIMARAES; MIRANDA; TAVARES, 2009).

A sistematizacdo da assisténcia de enfermagem € um instrumento para
melhorar a qualidade do cuidado prestado através do relacionamento dindmico entre
enfermeiro/cliente, propiciando ordem e direcdo ao cuidado de enfermagem,
ajudando o profissional a tomar decisbes, prover, promover e avaliar as
consequéncias e o cuidado a ser prestado, através do julgamento critico embasado
na cientificidade da profissdo (SMELTZER et al., 2008).

A sistematizacao se operacionaliza em fases; Historico de enfermagem, onde
€ realizada a coleta de informacdes referentes ao estado de saude do individuo,
familia e comunidade, através da anamnese e exame fisico, a fim de identificar as
necessidades dos mesmos. Diagndéstico de enfermagem, os dados coletados na

investigagdo sao analisados e interpretados criteriosamente, identificando problemas
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reais e potenciais listados em ordem de prioridades, com base no grau de ameaca
ao nivel de bem estar do individuo. O Planejamento € Implementacéo da assisténcia
onde o profissional estabelece prioridades, fixa resultados esperados, realiza as
prescricbes de modo organizado, a fim de corrigir, minimizar, evitar problemas
buscando alcancar as metas propostas. Avaliacdo da assisténcia de enfermagem,
onde serdo acompanhadas as respostas do individuo aos cuidados prestados,
avaliando o progresso do cliente, instituindo medidas corretivas se necessario, revé
o plano de cuidados. Uma avaliacdo cuidadosa é a chave para a exceléncia da
assisténcia de saude (TANNURE; GONCALVES, 2008).

Os diagnésticos de enfermagem mais comumente encontrados sao; Trocas
Gasosas Prejudicada relacionadas ao afoicamento eritrocitario que predispde a
déficit da capacidade de transporte de oxigénio é aumento da viscosidade
sanguinea, Perfusdo Tissular Prejudicada relacionado a oclusdo da microcirculacao,
Dor relacionada a hipéxia devido a aglutinacéo eritrocitaria, Reducao da Mobilidade
Fisica relacionado a isquemia tecidual € anemia crénica, Intolerancia & Atividade
Fisica relacionado a diminuicédo de aporte de oxigénio aos tecidos, Medo relacionado
ao diagnostico/tratamento/fisiopatologia,  Processos  Familiares  Alterados,
Ansiedade, Conhecimento Deficiente Sobre a Doenca (FURTADO; NOBREGA;
FONTES, 2007; KIKUCHI, 2007).

Os principais diagnoésticos de riscos encontrados séo; Risco de infecgdo
relacionado com a diminuicdo ou auséncia da funcdo esplénica, Risco de
Integridade da Pele Prejudicada, Risco para Mobilidade Fisica Prejudicada, nas
criangas Risco para Crescimento e Desenvolvimento Alterados, nos adolescentes
Risco para Disturbios do Autocuidado, Autoimagem € Autoestima, nos adultos Risco
para Maternidade ou Paternidade Prejudicado (ARAUJO, 2007).

As principais metas a serem alcancadas séo; padrdo respiratério normal,
alivio da dor, diminuicdo da incidéncia das crises, aumento dos conhecimentos
sobre curso da doenca e tratamento, aumento da autoestima, redugdo das
complicacdes (FURTATADO; NOBREGA; FONTES, 2007).

Os portadores de Anemia Falciforme devem ser avaliados criteriosamente em
todas as areas e sistemas que possam ser afetados pela obstrucdo circulatéria e
consequente hipoxia, desde sinais vitais, sinais neurolégicos, sistemas respiratdrio,
gastrointestinal, renal, musculoesquelético, cardiovascular, visdo, audicdo. Deve

enfatizar a localizacdo e intensidade da dor, edema e febre, 0 térax e 0S 0Ss0s
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longos requerem atencao devido ao risco de pneumonia e a osteomielite, a historia
pregressa quanto a atual devem ser avaliadas, bem como complicagbes reais e
potenciais (BRASIL, 2008).

A Anemia Falciforme em seu curso natural tem niveis hierarquizados de
complexidade, contendo periodos de bem estar aos de urgéncia e emergéncia é
importante destacar também que a populacdo acometida geralmente esta na base
da piramide social, sendo sua maioria negroide, possuindo assim 0s piores
indicadores epidemioldgicos, educacionais e econémicos contribuindo para um mal
prognostico da doenca (BRASIL, 2009).

Devido a esses aspectos a enfermagem nas Unidades Basicas de Saude
deve atuar na orientacdo, aconselhamento € suporte ao individuo é familia na parte
assistencial como na sustentacdo do diagnostico, em momentos de medo, culpa,
depressao, de modo particular a mée da crianca a fim de amenizar o impacto
causado, bem como enfatizar a importancia da adesdo ao regime terapéutico
recomendado é ao acompanhamento em um centro hematoldgico de referéncia
(KIKUCHI, 2007).

A enfermagem na atencao béasica exerce um papel fundamental na satde das
familias, por atuar junto a todas as faixas etarias e periodos da vida de sua
populacao adscrita (ARAUJO, 2007).

Devem desde o pré-natal, orientar e acompanhar as mulheres sobre a
importancia dos testes do Programa Nacional de Triagem Neonatal, possibilitando
assim o diagnéstico precoce é consequentemente o acompanhamento e tratamento
dessas criangcas com Anemia Falciforme, bem como garantir que as mesmas sejam
acompanhadas periodicamente, proporcionando a familia um acolhimento de
qualidade, vinculando-as ao servico para que a enfermagem possa conhecer as
necessidades dessa familia, realizar o diagnéstico de saude é social, para que
possa prescrever os cuidados de enfermagem inerentes conforme o meio onde a
familia esta inserida (KIKUCHI, 2007).

Assim como na atencdo primaria os demais niveis de atencdo devem
conhecer a doenca para que possam oferecer uma assisténcia de enfermagem
individualizada atendendo a todas as necessidades basicas, preservando e
promovendo saude, através da identificacdo da sintomatologia para que possa
planejar é executar o cuidado necessario garantindo uma sobrevida de qualidade
(BRASIL, 2002).
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A Anemia Falciforme é uma doenca de natureza crbnica, que se manifesta na
infancia e permanece ao longo de toda a vida da pessoa, causando mudancas nao
s6 na vida da crianca como de toda familia, que se sentira responsavel em amenizar
os efeitos da doenca bem como necessitara de oferecer cuidados permanentes a
crianca, vivenciara momentos de confusdo, ansiedade, medo, desespero e

esgotamento fisico e emocional (SILVA et al., 2010).

Reconhecer a familia como sujeito ativo no cuidado a crianca em condicao
cronica é fundamental para o planejamento das a¢fes. Vale salientar que a
familia que convivera hd um tempo com a doenca geralmente chega aos
profissionais com um conhecimento que a instrumentaliza a tomar parte das
decisdes do projeto terapéutico. Assim, mais do que participar € importa
estabelecer parceria com a familia abrindo-se espacos de escuta e acolhida
para uma construgdo compartilhada do cuidado a crianca. (NOBREGA et
al., 2010, p. 440).

A abordagem adequada depende da colaboracdo de equipe multiprofissional
e multidisciplinar treinada e comprometida com a assisténcia em todos os niveis de
atencao, a Atencao Primaria que deve ser realizado o mais préximo da residéncia da
pessoa com anemia falciforme pelas equipes de saude da familia, a Atencdo de
Média e Alta Complexidade oferecida pelos servicos de referéncia hematoldgico da
regido/cidade, servicos de emergéncias capacitados para o acolhimento desses
pacientes a fim de garantir os principios do Sistema Unico de Saude o SUS
(BRASIL, 2009).

Todos os integrantes da equipe de saude devem estar comprometidos com a
assisténcia prestada, mas, o profissional enfermeiro que tem como esséncia de sua
profissdo o cuidado e por atuar junto ao paciente e familia, estando assim mais
proximo que os demais integrantes da equipe de saude devem estar
constantemente buscando e agindo junto & comunidade aconselhando, educando e
facilitando a vinculacéo através da adeséo da populacéo assistida aos programas de
triagem neonatal que sdo parte fundamental no diagnéstico precoce da Anemia
Falciforme, programas de atencao integrada e especializada a doenca, bem como
oferecendo orientacdes a pacientes e a familia cuidadora para melhor enfrentamento
da doenca, praticas de autocuidado e cuidados domiciliares (BRASIL, 2002).

Pelo enorme desconhecimento da doenca falciforme tanto dos trabalhadores
da saude como da populacdo em geral, a populagdo assistida ignora aspectos

importantes para a atencéo e desmistificacéo da doenca (GOES; CAVA, 2009).
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Desenvolver a¢cdes educativas sistematizadas para criancas e suas familias,
sobre a doenca, triagem neonatal, sinais e sintomas que demandam atencao
meédica, habitos saudaveis, vacinacdes especiais, medidas preventivas e profilaticas
entre outros aspectos, podem melhorar o nivel de conhecimento sobre a doenca
(BRASIL, 2007).

As acOes de enfermagem podem ser desenvolvidas de forma individual como
consultas sobre esses aspectos ou em grupos como em salas de espera de
ambulatorios e consultérios ou em reunides nas comunidades onde residem
pessoas acometidas pela doenca. A crise de sequestro esplénico ainda € uma causa
importante de mortalidade na infancia e, portanto, a educacdo em saude dos
pais/cuidadores por meio do ensino da palpacdo do baco, como método de
prevencao deste tipo de crise, pode ser crucial na reducdo da mortalidade (BRASIL,
2009).

A dor tem importante fungéo no organismo, soando como um alarme de que
alguma estrutura do corpo esta sendo afetada por algo. Como uma impressao
digital, ela possui caracteristicas singulares, manifesta-se de maneira diferenciada
em cada pessoa, e isso independe de causa comum relacionada a uma determinada
doenca. A dor € o conceito que exige dos profissionais um olhar multidimensional
levando em conta aspectos, emocionais, espirituais, fisicos e sociais. Aplicado a
uma modalidade de atendimento pressupde que estejamos abertos a compreender o
fendmeno doloroso para além dos aspectos fisicos (FRRAZ et al., 2005).

A crise de dor é a causa mais frequente de procura das pessoas com Anemia
Falciforme aos servicos de saude. Portanto, investir no desenvolvimento do
autocuidado por meio da educacdo em saude deve ser prioridade na atencao
integral (BRASIL, 2008).

A educacdo em saude deve abranger ensinamentos para a familia sobre as
razdes da dor, seus fatores predisponentes, suas formas de prevencéao e tratamento.
Deve-se ensinar também o reconhecimento dos sinais de dor como tumefacdo de
pés e maos, distensdo abdominal, assim como, sinais precoces de infeccdo como
febre, rubor (BIRNEY et al., 2007).

Discutir a importancia das mudancas bruscas de temperatura como fator
desencadeante de dor e, portanto, usar vestimentas adequadas conforme a
temperatura, a estacdo do ano e a regido do pais. O resultado dessas estratégias €

uma criangca com menos episodios de dores. Promover outras terapias nao
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farmacoldégicas como massagens, compressas quentes, respiracdo ritmica e
imaginacgdo orientada como possiveis tratamentos coadjuvantes da dor (ARAUJO et
al., 2007).

A dor € um sintoma dificil de ser avaliado e, portanto, como instrumento de
avaliacdo da dor e também da analgesia pode-se utilizar as escalas analogicas de
dor. N&o pode esquecer que a dor é o quinto sinal vital e a sua auséncia € um
indicador de qualidade no cuidado em saude (ALVIN et al., 2005).

As criancas com doenca falciforme tém seu crescimento e desenvolvimento
alterados intimamente relacionados com a doenca de base. Estas criancas apesar
de se alimentarem de forma equilibrada, o crescimento é prejudicado em virtude da
baixa oxigenacdo que a hemoglobina S impde. Isto acaba induzindo a familia a
superprotecdo, impedindo o desenvolvimento da independéncia das criancas
durante seu processo de vida (BRASIL, 2007).

Monitorizar o crescimento e o desenvolvimento da crianga, esclarecer sobre
as limitacbes e atrasos, orientar quanto a alimentacdo e hidratacdo, trabalhar
padrées de atividade fisica e exercicios, respeitando a limitacdo pessoal, e por fim
estabelecer estratégias familiares e comunitarias que evitem a superprotecdo e
estimulem a independéncia das acbes que podem ser desenvolvidas. O resultado
disso € uma crianca independente, feliz, com crescimento e desenvolvimento
adequados para a sua fase de vida (BRASIL, 2002).

Reconhecer que ha muito a se fazer pelas familias que enfrentam a condicéo
cronica desde a infancia e importante, pois as praticas de salde humanizada exigem
que o profissional enfermeiro esteja mais sensivel e responsivo, aberto a criacao de
vinculos, formando parcerias com a familia e incluindo a familia na perspectiva do
cuidado (FERRAZ et al., 2005).

A Anemia Falciforme devido a sua sintomatologia abala as relacdes familiares
devido ao sofrimento causado ao portador, os quais sdo dependentes da estrutura
familiar, podendo dificultar o enfrentamento da doenca, reforcando assim a

necessidade de cuidados e atengdo para toda a familia (BRASIL, 2006).
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5 CONCLUSAO

Anemia Falciforme acarreta ao individuo e a familia desequilibrio nos
aspectos biopsicossiais, necessitando de uma assisténcia efetiva por parte da
enfermagem e de outros profissionais, para que a familia se adapte as mudancas
exigidas pelo curso natural da doenca.

Por se tratar de uma doenca crénica, faz-se necessario o conhecimento da
fisiopatologia, sintomas, complicacdes e tratamento pelos profissionais de saude,
especialmente pela enfermagem, pois sdo esses profissionais que atuam
diretamente com esses individuos.

Os profissionais de enfermagem tém papel relevante na longevidade e
qualidade de vida das pessoas com a doencga, contribuem para um melhor
prognéstico quando desempenham acdes decisivas no diagndstico, prevencao,
tratamento precoce, educar e orientar a comunidade sobre a Anemia Falciforme
colaborando para evitar a alta morbimortalidade da doenca.

As orientacbes quanto as medidas preventivas devem ser repassadas ao
portador e sua familia, dando, aos mesmos, possibilidades de tomada de decisbes
conjuntas com a equipe de saude sobre o tratamento. A¢cdes educativas sobre a
doenca proporcionam maior nivel de conhecimento, possibilitando uma adeséao
eficaz e acompanhamento sistematico, aspectos essenciais no controle da doenca,
para tal € necessario que o0 acesso ao servi¢o de saude seja facilitado.

Portanto fazem-se necessarias intervencées de uma equipe multiprofissional,
acolhendo e vinculando as familias, orientando e aconselhando quanto a
importancia da prevencado das crises, complicacbes, amenizando o impacto do
diagnéstico e, acima de tudo, proporcionar a familia e ao individuo uma sobrevida de

qualidade, inserindo os mesmos na sociedade.
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