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Dificuldades encontradas pelos responsaveis por pacientes com Doenca Falciforme para
obter o tratamento

Difficultes encountered by those responsible for patients with Sickle Cell Disease in
obtaining treatment

Dificultades que encuentran los responsables de los pacientes com anemia de células
falciformes para obtener tratamiento

(Este artigo devera ser enviado a Revista Enfermagem Digital Cuidados e Promog¢do da Saude- REDCPS)
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Faculdade Evangélica de Goianésia (FACEG), Brasil.
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Resumo

Objetivo: Identificar na literatura dificuldades encontradas pelos responsdveis por pacientes
com Doenca Falciforme para obter o tratamento. Métodos: Trata-se de uma revisao
integrativa guiada pela metodologia PRISMA, a partir da pergunta norteadora: Quais sao as
dificuldades encontradas pelos responsaveis por pacientes com Doenca Falciforme para
obter o tratamento?No que concerne a questdo norteadora, essa foi desenvolvida através
da estratégia PICO. Resultados: A amostra final resultou em trés artigos publicados em
perioddicos nacionais, entre os anos de 2015 e 2020. Apds a andlise dos estudos, emergiram 3
categorias: Dificuldades enfrentadas para obter o tratamento; Desconhecimento da doenca,
Transformagdes na vida.Conclusdo: Em sintese, o estudo evidenciou dificuldades
como:desconhecimento acerca da doenca; acesso aos servicos de saude, devido as
condicBes financeiras;transformacdes e mudancas de rotinas e da vida futura apds o
diagndstico da patologia, tanto para os pacientes quanto aos seus responsaveis.

Descritores: Enfermagem, Doenca Falciforme, Diagndstico Tardio, Tratamento

Abstract

Objective:Toidentify in theliteraturethedifficultiesencounteredbythoseresponsible for

patientswithsicklecelldiseasetoaccesstreatment. Methods:Thisisanintegrative review
guidedbythe PRISMA methodology, basedontheguidingquestion: What are
thedifficultiesencounteredbythoseresponsible for
patientswithsicklecelldiseasetoaccesstreatment? The

guidingquestionofthestudywasdevelopedthroughthe PICO strategy. Results: The final sample
resulted in threearticlespublished in nationaljournals, betweentheyears 2015 and 2020.
Aftertheanalysisofthestudiesthreecategoriesemerged:  Difficultiesfacedtoaccesstreatment,
Unknowledgeofthedisease,  Transformations in life.Conclusion: In summary,
thestudyshoweddifficultiessuch as lackofknowledgeaboutthedisease,
accesstohealthservicesdueto financial conditions, transformations and changes in
dailyroutines and future lifeafterthediagnosisofthepathology, both for patients and
theirguardians.


mailto:agnescamisao1963@gmail.com

Descriptors: Nursing, SickleCell Disease, Late Diagnosis, Treatment

Resumen

Objetivo: Identificar en la literatura las dificultades encontradas por los pacientes con
enfermedad falciforme para acceder al tratamiento. Métodos: Se trata de una revisidon
integradora guiada por la metodologia PRISMA, basada en la pregunta guia: ¢Cuales son las
dificultades que encuentran los responsables de los pacientes con anemia falciforme para
acceder al tratamiento? En cuanto a la pregunta guia del estudio, se elaboré mediante la
estrategia PICO. Resultados: La muestra final resultd en tres articulos publicados en revistas
nacionales, entre los afios 2015 y 2020.Después de analizar los estudios, surgieron tres
categorias: Dificultades enfrentadas para acceder al tratamiento, Desconocimiento de la
enfermedad, Transformaciones en la vida.Conclusidn: En resumen, el estudio mostrd
dificultades como el desconocimiento de la enfermedad, el acceso a los servicios de salud
debido a las condiciones financieras, las transformaciones y cambios en las rutinas y la vida
futura después del diagndstico de la patologia, tanto para los pacientes como para sus
tutores.

Descriptores: Enfermeria, Enfermedad de Célula Falciforme, Diagndstico Tardio, Tratamiento

INTRODUCAO

Doenca Falciforme é a patologia hereditaria monogénica mais comum no Brasil. A
causa da doenca é uma mutacdo de ponto no gene da globina beta da hemoglobina,
originando uma hemoglobina anormal, denominada hemoglobina S, ao invés da
hemoglobina A. Em determinadas situacdes, moléculas de hemoglobina S podem sofrer
polimerizagdo, com falcizagao das hemdcias, ocasionando encurtamento da vida média dos
glébulos vermelhos, fendmenos de vaso-oclusdo e lesdo de 6rgdos. Os pacientes podem ser
acometidos por essa patologia desde os primeiros meses de vida (1),

Os principais meios para se realizar o diagndstico sdo: triagem neonatal por meio do
sangue do corddo umbilical, teste do pezinho ou eletroforese de hemoglobina. Quando os
neonatos sao diagnosticados como possiveis portadores da doenca, apds os seis meses de
vida, deverao ser reavaliados, se o diagndstico for positivo, um estudo familiar sera realizado
para detectar se outros membros da familia sdo portadores. Por meio desta identificacao
precoce, serda possivel prestar um tratamento antecipado aos portadores, a fim de evitar
complicag¢®es, intercorréncias e sequelas decorrentes da doenca (>3

Apés a confirmacdo da patologia, os familiares ficam amedrontados e apreensivos
devido ao desconhecimento acerca da doenca e de como serd a vida do paciente apds o
diagnéstico. Na verdade, eles precisam conhecer e ser orientados sobre a doenca, para que
entendam como cuidar e dar seguimento ao tratamento. Prioritariamente, as mulheres sdo as
principais cuidadoras e dedicam-se de forma integral, possivelmente serdo elas que arcardo
com as mudancas na rotina familiar e terdo que abrir m3o do trabalho para uma dedicacdo
exclusiva ),

O tratamento se da por meio de medicamentos, transfusées de sangue e transplante
de medula 6éssea. Tais procedimentos resultam em melhoria da qualidade de vida do
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portador, porém, essas medidas s3o apenas paliativas. Esses pacientes deverdo ser
acompanhados por uma equipe multidisciplinar composta por médicos, enfermeiros,
psicologos e assistentes sociais ).

O transplante de medula dssea é uma forma de tratamento, no entanto, ha
dificuldades para se encontrar doares compativeis, desta maneira, essa opgao muitas vezes é
descartada. As transfusdes de sangue sdo discutiveis quanto a seguranca, e apenas reduzem
os riscos de sobrecarga de ferro na corrente sanguinea e de Acidente Vascular Encefalico ©

Os tratamentos farmacolégicos sdo utilizados para prevenir complicagdes da doenga.
O uso do medicamento hidroxiureia (HU) tem como objetivo reduzir as crises dolorosas e
consequentemente as internacdes, o acido fdlico é importante na formacao das hemacias,
uma vez que o tempo de vida das hemacias se resume a 10 dias devido a doenga. O quelante
de ferro é empregado para controlar a quantidade de ferro circulante, e os analgésicos, para
as algias (7

Diante do exposto, esta pesquisa tem como objetivo identificar quais sao as dificuldades
encontradas pelos responsdveis por pacientes com Doenca Falciforme para obter o
tratamento.
METODOS
Trata-se de um estudo de revisdo integrativa da literatura,realizado entre agosto de
2020 a outubro de 2021. Para executar este estudo, foram cumpridas as seguintes etapas:
identificacdo do tema e determinacdo da questdo norteadora; definicdo dos critérios de
inclusdo e exclusdo; definicdo das informacdes a serem extraidas dos estudos; analise dos
estudos; interpretacdo dos resultados e exibicdo de revisao.

A guestdo norteadora da pesquisa foi estruturada por meio da estratégia PICO,a qual
tem como objetivo informar sobre o significado que uma intervencdo, procedimento,
processo, estados ou condi¢des de salde tém para as pessoas num determinado contexto
nao clinico. Para a construcao da pergunta, foi adotada a seguinte estrutura: P (Responsaveis
por pacientes com Doenca Falciforme); | (Ndo se aplica); C (Dificuldades encontradas); O
(Como obter o tratamento). Desta maneira, a questdo norteadora foi: Quais sdo as
dificuldades encontradas pelos responsaveis por pacientes com Doenga Falciforme para
obter o tratamento?

Como critérios de inclusdo, utilizou-se artigos publicados nos ultimos 5 anos, no
idioma portugués, textos completos e que correspondessem a temadtica abordada. Foram
excluidos: artigos de revisdo integrativa, artigos incompletos, resumos, resumos expandidos.

Os descritores em ciéncias da saude (DECs) utilizados foram: Enfermagem; Doenca
Falciforme; Diagndstico Tardio; Tratamento. A estratégia de busca foi realizada por meio do
operador booleano “AND” na seguinte ordem: Enfermagem AND Doenca Falciforme AND
Tratamento; Doenca Falciforme AND Diagndstico Tardio;Doenca Falciforme AND
Tratamento;Doenca Falciforme AND Enfermagem.

Para busca de dados desta pesquisa, utilizou-se a Biblioteca Virtual de Saude (BVS) e
o Portal CAPES que contempla: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude (LILACS), Medical Literature Analysisand Retrieval Sistem on-line (Medline), Banco de
Dados de Enfermagem (BDENF), Scientific Electronic Library Online (Scielo). Os descritores
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foram adicionados a plataforma Biblioteca Virtual de Saude (BVS), sendo encontrados 88
artigos. Apds aplicacdo de filtros por data, idioma e textos completos, foram retirados 26
duplicados, restando 62 publicacdes. Apds leitura dos titulos e resumos, excluiu-se 37,
restando 25 artigos completos para serem lidos e analisados, posteriormente, foram
excluidos 21, por ndo responderem a questdo norteadora, restando 3 estudos para serem
lidos na integra, os quais compuseram esta revisdo integrativa.

Para orientar a sele¢dao, foram utilizadas as recomendag¢des do PRISMA (Preferred
Reporting Items for Sistematic Reviews and Meta-analyses), conforme apresentado na
Figura 1.
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Figura 1. Fluxograma do processo de sele¢ao dos estudos para a revisdo integrativa de
literatura, elaborado com base nas recomendagoes PRISMA.
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Fonte: Elaborado pelas pesquisadoras, 2021.

Este estudo de revisdo se deu a partir da coleta de informacdes disponiveis em bases
de dados de dominio publico, sendo assim, ndo foi necessario submeté-lo a andlise de um
Comité de Etica em Pesquisa. Consideramos que houve garantia da autoria das producdes

cientificas selecionadas para andlise.
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Resultados

A amostra final resultou em trés artigos publicados em periédicos nacionais, entre os
anos de 2015 e 2020. Em relacdo aos tipos de estudos: um transversal e dois descritivos de
abordagem qualitativa. Os artigos selecionados foram dispostos no quadro abaixo,contendo
as seguintes informacdes: titulo; autores/ano; tipo de estudo; objetivo;resposta a pergunta
norteadora; limitagdes do estudo (Quadro 1).

Apds a analise dos estudos, 3 categorias emergiram: Dificuldades enfrentadas para
obter o tratamento; Desconhecimento da doenga;Transformagdes na vida.
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Quadro 1- Dificuldades encontradas pelos responsdaveis por pacientes com Doenga Falciforme para obter o tratamento. Goias- GO, Brasil,

2021.

Artigo | Titulo Autores/ano Tipo de Estudo Objetivos Respostaa LimitagOes do Estudo
Pergunta
Norteadora

Al Prevalénci | Revista Acta Paulista | Estudo transversal. | Estimar a prevaléncia da A distancia entre a | Indisponibilidade dos
ada de Enfermagem. doenca falciforme em residénciaeo dados completos nos
doenga Ferreira adultos com diagndstico centro de servigos de
falciforme | sNC, Bontempo M tardio, em tratamento nos referéncia; atendimento
em F, Janior F, Antonio ambulatdrios de hematologia | Condicao ambulatorial.
adultos M, Corréa Filho, ga :‘\;df dg saudeddoSETtdado financeira.
com o Mato Grosso do Sul de
diagnostic Caetano AR. 2013 a 2017; descrever as
o tardio Ano: 2019 caracteristicas socio

demogréficas; verificar
associagOes entre os
genotipos em relagdo a idade
atual, os gendtipos e a idade
ao diagndstico.

A2 Experiénci | Revista Enfermagem | Estudo  descritivo | Compreender a experiéncia | O desconhecimento | Impossibilidade de
ada UERJ Miranda A, de abordagem | da familia no manejo inicial da doenga; generalizacdo dos
familiano | Ramos F, Ivo, Lucia gualitativa. da crianca com anemia Falta de resultados em
manejo da | M, Teston, Ferraz E falciforme. informacdo. decorréncia da
crianca etal.® realizagdo em um
com servico com
anemia Ano: 2020 caracteristicas
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falciforme especificas.
implicagd
es parao
cuidado

A3 Busca Revista Promocdo da | Pesquisa descritiva, | Conhecer os aspectos Longo percurso Devido ao fato de a
pelo Saude Silva GS,Sousa | de abordagem envolvidos na busca entre o domicilioe | coleta de dados ter
tratament | B, VN; Oliveira EF de, | qualitativa. por tratamento da crise o hospital, devido a | sido realizada em um
o da crise | Martins KD, Jesus VS algica na doenca falciforme, a | falta de veiculo. Unico Centro de
algica na de, Nascimento OC partir das concepc¢des das Atendimento as
doenca do.10) genitoras/responsaveis. Pessoas com Doenca
falciforme Falciforme. Deste
: Ano: 2021 modo, as narrativas
concepgd pertinentes e
es das caracteristicas dos
genitoras integrantes tornam-

se limitadas.
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Discussao
Categoria 1- Dificuldades enfrentadas devido a distancia e condigao financeira.

Ale A3 elenca na distancia entre a residéncia e o centro de referéncia onde é realizado
o tratamento, o longo periodo de viagem enfrentado pelos responsaveis residentes nas areas
rurais e por aqueles que possuem baixas condi¢des financeiras, agregado a falta de veiculo
proprio para transportes, caracterizam dificuldades para obter e realizar o tratamento, que
estdo ligadas ao nao oferecimento de assisténcia nas unidades basicas de saude. Os
entrevistados descreveram utilizar transporte publico ou veiculos emprestados para
chegarem a uma unidade de saide nos momentos de crise do paciente, porém, quando a
situacdo era muito grave, recorriam ao taxi como alternativa mais rapida.

O tratamento da doenca falciforme acarreta aumento nos custos familiares, o que
configura uma dificuldade enfrentada pelos responsaveis. Em virtude disso, os responsaveis
temem ndo conseguir manter os cuidados necessarios, pois, para garantir o tratamento,
precisam trabalhar. As mulheres reiteraram que os cuidados com a crianc¢a e a chegada das

primeiras manifestacdes clinicas da doenca impossibilitam a vida profissional fora de casa
(11,12)

Um estudo descreveu sobre a trajetéria e as dificuldades das criangas quilombolas
com doencga falciforme, como a falta de acesso aos servigos de saude, condi¢des financeiras
precdrias e falta de entendimento dos profissionais sobre a doenca, situa¢des essas que
culminam na desisténcia do tratamento (13,

Em meio a histéria da Doenga Falciforme, os falcémicos, diante do preconceito racial,
encontraram dificuldades na efetivacdo dos seus direitos. Somente com a evolugdao do
movimento negro, essa patologia genética obteve visibilidade perante o Estado. Em 16 de
agosto de 2005, baixou-se a Portaria N2 1.391, instituindo a Politica de Atencado Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (14

Categoria 2 - Desconhecimento da doenca e transformagdes na vida.

A2 relata sobre o desconhecimento e a falta de informagdo sobre a doenga, o que
dificulta aos responsaveis a busca pelo tratamento. O diagndstico da Doenca Falciforme é
impactante para os familiares e ao préprio paciente, por ndo se tratar de uma patologia
conhecida e divulgada para a populacdo, ainda que seja a doenca genética mais comum no
Brasil. Eles sdo surpreendidos ao se depararem com os primeiros sintomas da doenca, que
geralmente sdo acompanhados pela primeira internacdo do paciente.

As familias demonstraram desconhecimento sobre a doenca, por isso, apds o
diagnédstico, é necessario que recebam orientacbes a respeito, para que entdo sejam
integrados aos planos de cuidados e programas de educa¢cdo em saude, possibilitando assim
um acompanhamento adequado. Desta maneira, adquirem maior seguranca e confianga no
cuidado de seu familiar (%),

Estudos apontam que a Doenca Falciforme, em virtude de sua condi¢do cronica, altera
o cotidiano das familias e dos acometidos pela patologia. Essas mudancas sdao desencadeadas
por novas rotinas, cercadas de cuidados e hospitalizacdes para o controle da enfermidade. Os
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familiares sofrem impacto logo no inicio do diagndstico, indo da descrenca ao desespero, até
obterem maior entendimento sobre a doenca. Este periodo vem acompanhado de culpa pela
condic3o genética familiar e medo das complicacdes futuras (16:17),

Estudos apontam que a espiritualidade e religiosidade auxiliam no ganho de confianga,
consolam e confere esperanca, sentimentos capazes de promover nos individuos a aceitagao
para lidarem com o medo da morte e comas mudangas de cotidiano dos que vivem com
Doenca Falciforme (18),

Conclusao

Em sintese, o estudo evidenciou dificuldades como o desconhecimento acerca da
doenca por parte dos responsaveis; obstaculos para o acesso aos servicos de saude, devido
as precarias condicdes financeiras; mudancas de rotina e falta de visdo para planejar a vida
futura apds obter o diagndstico. Todas essas mudancas sdo vivenciadas tanto pelos
responsaveis quanto pelos pacientes.

O estudo demonstrou a necessidade de capacitacdo dos profissionais da atencao
basica, uma vez que estdo lotados na “porta de entrada” do Sistema Unico de Satde (SUS),
responsaveis por acolher e orientar adequadamente os pacientes e familiares com Doenca
Falciforme. Concluimos que este trabalho teve como limitacdo a auséncia de artigos
atualizados sobre as dificuldades encontradas pelos responsaveis desses pacientes.
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