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ARTICLE INFO ABSTRACT
Article History: A anemia falciforme ¢ uma dgenqa hereditaria (dg pgi para filho) que atinge milhares de pessoas
Received 27" September, 2021 em todo o mundo, sendo mais prevalente entre individuos negros e pardos; mas também pode
Received in revised form acometer pessoas de cutis claras. A enfermidade ¢ clinicamente reconhecida pela agdo que
25 October, 2021 promove a deterioragdo dos globulos vermelhos do sangue, deixando-os com aparéncia
Accepted 13™ November, 2021 semelhante a uma foice, em razdo disso a denominag@o de falciforme. O que caracteriza essas
Published online 28" December, 2021 células ¢ a alteragdo que ocorre em suas membranas desencadeando a anemia. Sdo muitos e
diversos os desconfortos corporais e psicologicos causados pela anemia falciforme, notadamente
Key Words: em criancas ¢ adolescentes. O trabalho aqui realizado objetivou fazer um levantamento

bibliografico a respeito da prevaléncia de criangas e adolescentes com anemia falciforme no
estado de Mato Grosso do Sul, buscando verificar se no estado de MS tem havido preocupagio
dos pesquisadores com essas faixas etarias em relagdo a doenga em questdo. Intentou também
fazer um levantamento das metodologias utilizadas pelos pesquisadores. A metodologia adotada
na execugdo da pesquisa ¢ de carater bibliografico. A prospeccdo dos dados se deu mediante a
busca nas plataformas (bases de dados eletronicas) do Scielo, da Pubmed, do Lilacs e em sitios de
programas de pos-graduacgdo na area da satide localizados no estado de Mato Grosso do Sul. Os
descritores utilizados foram: Anemia falciforme; Criangas ¢ adolescentes; Mato Grosso do Sul.
As buscas se deram de forma isolada e combinada, sendo que a forma isolada apresentou maiores
resultados do que a combinada. Os artigos, teses e dissertacdes analisados demonstram que existe,
sim, uma preocupacdo (por parte dos pesquisadores) com criangas e adolescentes que sdo

Prevaléncia; Anemia Falciforme;
Criangas e Adolescentes;
Mato Grosso do Sul.
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INTRODUCTION De acordo com a Organiza¢gdo Mundial da Satde (OMS), existem —

aproximadamente — no mundo 270 milhdes de individuos que sdo

As anemias hereditérias — cujas caracteristicas bésicas predominantes ~ Portadores do gene que determina a presenga de hemoglobina
referem-se a alteragdes estruturais na cadeia da beta-globina levandoa anormal (FORTES; ALVES, 2018). A _ancmia {alglforme se
producdo de uma hemoglobina anormal denominada HbS —, sio  caracteriza por seu uma enfermidade hereditaria monogénica, doenga
genericamente denominadas de anemia falciforme (AF). monogénica de expressiva ocorréncia no Brasil, sendo, inclusive,
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considerada a mais prevalente desse tipo. A etiologia dessa
enfermidade apresenta como causa uma mudanga de ponto (GAG-
>GTG) no gene da globina beta da hemoglobina, o que provoca o
surgimento de uma hemoglobina anormal, conhecida pelo nome de
hemoglobina S (HbS), processo inverso ao que ocorre com
hemoglobina A (HbA), considerada normal (ANVISA, 2002).
Clinicamente, a alteragdo que ocorre na Hb S acaba desencadeando
um processo denominado de hemdlise ou pode ainda culminar em
vaso-oclusdo, em que ocorrem processos caracterizados por multiplas
inflamagdes e a presenca de lesdes nos tecidos. Esse processo
inflamatdrio aparece nos primeiros anos de vida, aumentando seus
efeitos e acentuando a gravidade no decurso dos anos. Com o tempo,
os tecidos e oOrgdo ficam cada vez mais lesionados e, em casos
extremos, levar os pacientes a 6bito (CARDOSO, 2021, p. 2).

Esse processo mutacional promove a troca de um acido glutdmico por
uma valina na posicdo 6 da cadeia beta, o que, consequentemente,
promove transformagdes fisicoquimicas na molécula da hemoglobina.
Em circunstancias especificas, as moléculas de hemoglobina passam
pelo processo de polimerizagdo, com falcizagdo das hemacias. Essa
falcizagdo culmina na redugio da vida média dos globulos vermelhos,
surgimento de problemas relativos a vaso oclusio e incidéncia de dor
e lesdo de orgdos (ANVISA, 2002). A descoberta da anemia
falciforme, ou melhor, sua primeira descrigéo, foi feita em 1910 pelo
médico norte-americano James Herrick, e seu deu tendo como ponto
de partida as amostras de sangue de uma pessoa residente na ilha de
Granada, no Caribe. Apesar dessa descricdo, a doenca ficou
praticamente desconhecida no mundo durante vérias décadas, tanto
pela populagdo em geral como para médicos e demais especialistas.
No Brasil, a enfermidade ficou praticamente desconhecida até meados
de 1940. A preocupacdo das autoridades sanitarias a época centrava-
se em patologias de maior impacto social e letalidade, a exemplo de
afeccdes como o cancer ¢ a tuberculose. A situag@o sé teve mudancas
ao longo dos anos, aos poucos, ¢ entdo a doenga passou a figurar
como problema de saude publica, ndo obstante circunscrita aos
aspectos atinentes a miscigenacdo (TELES et al., 2017).

Historicamente, a anemia falciforme surgiu no continente africano e
foi trasladada para as Américas por meio da imigracdo de mao de
obra escrava, capturada e enviada a contragosto a varias partes do
mundo. A prevaléncia da enfermidade ¢ alta na Africa Subsaariana,
no Oriente Médio, na Bacia Mediterranea e também ocorre na india
(TELES et al., 2017). Para se ter uma ideia da dimenséo do problema,
o mapa abaixo a localizagdo de maior prevaléncia no continente
africano em 2015, conforme dados da pesquisa de Francisco Correia,
realizada no ambito do curso de enfermagem da Universidade Federal
de Mato Grosso do Sul em 2018. No Brasil, sua distribui¢io pelo
territorio ocorreu de maneira heterogénea, no entanto com maior
prevaléncia nas areas em que houve maior incidéncia da presenca de
individuos negros oriundos da Africa e Américas. Atualmente, a
anemia falciforme é encontrada em todo a Europa e na Asia, nesta
ultima, especificamente em regides de grande afluxo de pessoas e
imigrantes. No Brasil, a enfermidade em questio se caracteriza por
afetar mais pessoas de origem étnica africana, notadamente negros e
pardos, todavia também se registram ocorréncias entre individuos
brancos (AMORIM et al., 2004).

Segundo estudo realizado por Werle et al. (2020), no Pais, devido a
conjuntura historico-social referente a migragdo africana, de carater
escravista, a Anemia Falciforme estende-se grande parte do territorio
nacional, atingindo o atual estagio epidemiologico, no qual figura um
grupo consideravel — e preocupante — de enfermidades que vitimam
varios individuos. Ainda conforme as informagdes do estudo de
Werle et al. (2020, p. 2), “Estima-se que cerca de 3.500 recém-
nascidos com AF e 200.000 com trago falciforme, sejam
diagnosticados a cada ano pelo Programa Nacional de Triagem
Neonatal brasileiro.” A anemia falciforme ¢ uma doenga incuravel até
o momento, sendo que as medidas terapéuticas atualmente adotadas
pela ciéncia médico-farmacoldogica moderna restringem apenas a
minimizar o sofrimento causado pelos efeitos da enfermidade,
constituindo-se de estratégias paliativas com maior ou menor
efetividade a depender da gravidade do quadro clinico dos pacientes

(VIERA; ALMEIDA, 2013). A respeito ainda da gravidade da anemia
falciforme, Pretto (2017, p. 18) afirma que

A periodicidade e gravidade das crises variam de paciente para
paciente, devido a frequéncia e gravidade em periodos da vida.
Crises muito dolorosas e graves necessitam de tratamento
hospitalar com analgésicos parenteral. A ocorréncia de mais de
trés episodios em um ano, caracteriza evolugdo grave da
doenga. Quanto ao tratamento das dores ¢ individual de cada
paciente, de acordo com sua escala analdgica de dor, podendo

ser domiciliar com analgesia oral e hidratacao ou hospitalar

Os principais sintomas sdo dores — por vezes tidas por insuportaveis —
, no abdomen, no torax, nas articulagdes, notadamente nas regides das
maos e dos pés. Outro dos diversos incdmodos provocados pela
anemia falciforme ¢ a presenga constante de ulceragdes na pele e
inchagos; surgimento de infec¢des de maior ou menor gravidade
também sdo referidas, quando de natureza grave, sdo uma das mais
comuns razdes para a hospitalizagdo de criangas com anemia
falciforme (ANGULO, 2007). Arajo (2006) identificou ainda em
criancas e adolescentes acometidas pela enfermidade a ocorréncia de
acidentes vasculares cerebrais com maior frequéncia do que a
populacdo de forma geral. Quanto a sintomatologia, os principais
sinais de alerta para a Doenga Falciforme sdo: dores nas articulagdes;
comprometimento do  crescimento; problemas quanto ao
desenvolvimento da puberdade; possibilidade de infertilidade;
ocorréncia de derrames cerebrais; surgimento de ulceras na perna;
episddios de priapismo (erecdo peniana continua e dolorosa); febre
intermitente ou continuada; incidéncia de desidratagdo; acentuacdo da
palidez e/ou da ictericia; distensdo abdominal stbito; alteragdes
neurologicas; tosse, dor toracica, dispneia; vOmitos e inapeténcia
(ANGULO, 2007; ANVISA, 2002).

De acordo com as informagdes constantes na literatura sobre o
tratamento da anemia falciforme, o tratamento dessa doenga ¢
realizado com técnica basal e o uso de Hidroxiureia, esta tltima como
estratégia terapéutica medicamentosa. O tratamento com Hidroxiureia
¢ considerado um dos mais eficazes no que concerne a doenga
falciforme, isso porque previne crises e complicacdes, atua como
medida profilatica antibidtica com Penicilina Sintética V contra
estafilococos, estreptococos e pneumococos, bem como tem efeito
adjuvante com o uso de acido folico, analgésicos e anti-inflamatorios.
Outra medida a ser adotada ¢ o transplante de células hematopoiéticas
que, em verdade, ¢ o Unico tratamento considerado curativo em
relagdo a anemia falciforme (ANVISA, 2002).

Anemia Falciforme: Criancas e Adolescentes em Mato Grosso do
Sul

Uma das primeiras abordagens para mapear e quantificar a anemia
falciforme e triagem neonatal, que pode ser realizada com amostra de
sangue colhido entre o 3° e o 5° dia de vida da crianga. Em individuos
adultos ou mesmo em criangas maiores, o teste ¢ frequentemente
conduzido em laboratério (eletroforese de hemoglobina). Pode-se
também empregar, na realizacdo dos exames, o método de
diagnostico por cromatografia liquida de alta eficiéncia (HPLC),
método utilizado pelo Instituto de Pesquisas, Ensino e Diagnosticos
da Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (IPED/APAE) no
estado de Mato Grosso do Sul (ARAUJO et al., 2004).

Os mesmos autores citados acima informam que o procedimento “¢é
considerado técnica altamente sensivel para o estudo das
hemoglobinas anormais por evidenciar pequenas quantidades de Hb
A, bem como Hb S, Hb C e outras hemoglobinas anormais, na
presenga de grandes quantidades de Hb F.”, apresentando alta
eficiéncia no que tange aos resultados (ARAUJO et al., 2004, p. 126).
A propésito da Triagem Neonatal, a pesquisa realizada em 2017 por
Nivea Lorena Torres Ballista, no ambito do Mestrado em Programa
de Pos-Graduagdo em Enfermagem, apresentou como resultados os
seguintes dados:
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RESULTADOS

O indice de cobertura do Programa Nacional de Triagem Neonatal em
Mato Grosso do Sul declinou de 2011 para 2015, com média de
cobertura de 85,34%. A anemia falciforme ¢ a FSC aumentaram em
nimero de casos quando comparados a estudos anteriores realizados
no estado. Os casos de trago falciforme apresentaram aumento
gradual no periodo de 2011 a 2015. No periodo recomendado, entre o
3.° e 0 5.° dia de vida, detectou-se 25,5% das coletas. Abaixo deste
periodo estavam 14,6% e acima 59,5%. Os resultados da triagem
foram entregues até vigésimo oitavo dia para 84% dos triados. As
falhas identificadas na coleta estdo relacionadas a técnica, amostra
com mais de 30 dias de colhida e aquelas em duplicidade.
Praticamente todas as primeiras amostras coletadas foram validas. Do
total das amostras canceladas somente 55% foram novamente
coletadas. Conclusdo: As etapas do processo de triagem neonatal
necessitam de monitoramento sistematico, dada a complexidade da
doenga falciforme. Sugerem-se agdes de educagdo permanente aos
profissionais de saude. E pesquisas que identifiquem os fatores
determinantes na obtengdo de uma cobertura universal e efetiva do
Programa Nacional de Triagem Neonatal em Mato Grosso do Sul
(BALLISTA, 2017, p. 3). Verifica-se, portanto, que ainda existem
obstaculos ao enfretamento do problema relativo a doenga falciforme,
posto que hé lacunas a serem preenchidas, notadamente no que diz
respeito a formagdo dos profissionais responsaveis pelo atendimento
em suas vdrias etapas. Outro gargalho pode ser identificado ¢
deficiéncia na cobertura universal e efetiva do Programa Nacional de
Triagem Neonatal em Mato Grosso do Sul, marcada pela precaria
rede de comunicagdo entre as diversas entidades que a compdem
(BALLISTA, 2017). Ainda em 2017, Martins e Teixeira ja haviam
identificado uma auséncia no que dizia respeito ao quantitativo de
pesquisas realizadas no Brasil, notadamente aqueles trabalhos de
carater académico-cientifico que tinham por objetivo descrever os
principais aspectos das interna¢des por Anemia Falciforme. Outro
ponto, ventilado também por Martins e Teixeira (2017) referia-se a
falta de incentivos, tanto estatais como oriundos do universo
académico, no sentido de fomentar a realizagdo de pesquisas com
objetivos dessa natureza; o que seria — e ¢ até hoje — de extrema
relevancia para se discutir modelos epidemioldgicos e de gestdo.

No trabalho levado a cabo pela pesquisadora Denise Rodrigues
Holsbach e seus colaboradores (2008), que analisou os resultados
obtidos pelo IPED/APAE atinentes a 190.809 pessoas submetidas ao
PNTN no estado de Mato Grosso do Sul no periodo de 2000 a 2005,
conclui-se que

[...] deste total, 2.624 (1,38%) apresentaram HbS em diferentes
associagdes genotipicas, sendo 2.385 neonatos (0-28 dias) e 239
criangas (acima de 28 dias), sendo 1.335 do sexo feminino ¢ 1.289
do masculino. Ao analisar a prevaléncia de traco falciforme (FAS)
por ano, a Tabela 2 mostra que houve maior prevaléncia no ano
2000 em relagdo aos demais anos, provavelmente devido a baixa
cobertura no inicio do programa, quando se destacaram os casos
encontrados (HOLSBACH et al., 2008, p. 279).

Holsbach et al. (2008) visualizavam, em 2008, um crescente
desenvolvimento na cobertura referente ao Programa Nacional de
Triagem Neonatal em Mato Grosso do Sul; crescimento ¢ maior
intercomunicabilidade que ndo foram identificados por Ballista
(2017) quando da realizacdo de sua pesquisa. No entanto, essa
constatagdo ndo quer dizer, em ultima instincia, que uma pesquisa
inviabiliza a outra, até porque existe o emprego de metodologias
diversas na confec¢do dos trabalhos. Mas serve de alerta para os
pormenores envolvidos na condugdo de estudos, como o fato de os
resultados estarem intrinsecamente associados aos métodos adotados
na coleta e interpretagdo dos dados obtidos em um determinado
contexto de investigacdo académico-cientifica. Ferraz (2012, p. 314),
abordando os procedimentos basicos necessarios a0 manejo correto
de pacientes acometidos pela anemia falciforme, afirmando que estes
devem pautar na atencdo primaria em saide com especial atengdo
para os programas de “simples e de baixa tecnologia em
equipamentos que atinjam grande propor¢do da comunidade, tais
como educacdo em satde, deteccdo de risco genético na comunidade

com base na historia familiar, aconselhamento genético e
imunizagdes.” Ferraz chama ateng@o para o fato de que, para que haja
o correto manejo, ¢ estritamente ‘“necessario que o profissional da
atengdo bdsica receba treinamento na drea e que o paciente tenha
acesso adequado, quando necessario, aos niveis secundarios e
terciarios.” (FERRAZ, 2012, p. 314, grifo nosso). Para Francine
Ramos de Miranda, em Tese de doutorado — utilizando como método
o estudo qualitativo — defendida em 2018 no Programa de Pos-
Graduag@o em Saude e Desenvolvimento na Regido Centro-Oeste,
PPGSD/UFMS, ¢ necessaria uma melhora consideravel nos servigos
de saude ofertados, nas palavras da autora: “servigos de satde e
profissionais devem ser capacitados para atender as necessidades e
demandas da crianga com anemia falciforme ¢ de sua familia, bem
como fornecer informagdes que as fortaleca” (MIRANDA, 2018, p.
5). Aragjo (2013, p. 71), de forma mais especifica, apresenta os
problemas recorrentes no que diz respeito a anemia falciforme,
principalmente os Obitos de jovens de 17 até os 28 anos,

Entre os 10 6bitos ocorridos neste estudo, chamam atengdo as
sete ocorréncias verificadas na faixa etaria entre 17 e 28 anos,
com média de idade de 19,9 anos. Estes achados reportam ao
estudo que aponta como possiveis fatores que contribuem para a
baixa idade de dbito: o diagnostico tardio, a falta de orientacdo
a familia frente aos primeiros sinais de complicagdes, as
medidas preventivas contra infecgdes, o atendimento médico
pouco eficaz durante as intercorréncias clinicas e o
fornecimento irregular de medicamentos por meio de um
programa governamental.

Novamente a questdo da necessidade de capacitagdo de pessoal e
melhora das condigdes de realizagdo dos trabalhos ¢ mencionada,
como atesta Araujo (2013, p. 71) no trecho supracitado “o
atendimento médico pouco eficaz durante as intercorréncias clinicas e
o fornecimento irregular de medicamentos por meio de um programa
governamental”. Percebe-se, desse modo, que a ateng@o para com
criangas ¢ adolescentes com anemia falciforme ¢é tratada de forma
muito aquém daquilo que se espera dos 6rgdos de saude. Kliegman e
colaboradores  (2016) entendem que, no caso de diagndsticos
positivos para doenga falciforme, tanto criancas quanto adolescentes
tém de ser submetidos a tratamento por meio de puericultura e
hebiatria, como ja é o recomendado a todas as criangas. Esse
tratamento tem de seguir determinadas diretrizes, como palpagdo
esplénica quando da realizagdo de consultas; imunizagdo consoantes
as condicdes de saude do paciente; dentre outras tantas providéncias
que se fizerem necessarias, a depender de cada caso. Em pesquisa
realizada no estado de Mato Grosso do Sul em 2020, e apresentada
em forma de artigo por Werle e colaboradores, fica patente uma
maior prevaléncia — no nimero de registro de internagdes — de
criancas e adolescentes, principalmente de cor parda e do sexo
feminino. O estudo conduzido por Werle et al. (2020, p. 2) concluem
que, no caso especifico de Mato Grosso do Sul, referente aos
pacientes acometidos por Anemia Falciforme, notadamente criangas e
adolescentes,

As readmissoes foram frequentes e possuem relacdo com as
crises, idade e tipo de tratamento. As cidades que possuem a rede
de atendimento para AF foram as que mais internaram pacientes
embora estes nao residam nestes locais, fato que pode influenciar
muito na qualidade de vida destes pacientes devido ao
deslocamento intermunicipal e entraves enfrentados. Este estudo
apresenta relevante tematica, e subsidios para desenvolvimento de
estudos futuros com abordagem em uma maior série temporal e
investigacdes relativas as condi¢cdes de vida e satde destes
pacientes.

Os autores chamam ateng¢do para a escassez de investigagdes sobre o
tema, notadamente no que se refere a “uma maior série temporal e
investigacdes relativas as condigdes de vida e saude destes pacientes”.
Isso porque, para os autores, as condigdes de vida dos pacientes, isto
¢, sua realidade a respeito da vivéncia com a doenga e os problemas
que tal condigdo acarreta, ainda sdo desconhecidas na literatura
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Tabela 1. Tipo de publicac¢io/autor/ano e titulo

Tipo de Producio Autor(es)/Ano Titulo/Publicagio

Dissertacdo Ballista, Nivea Lorena Torres (2017) Doenga falciforme em Mato Grosso do Sul: uma analise epidemiologica
(Mestrado em Programa de Pos Graduagdo em Enfermagem)

Artigo Denise Rodrigues Holsbach; Maria Lucia Ivo; Michael Robin Honer; Leonardo Rigo; Carlos | Ocorréncia de hemoglobina S no estado de Mato Grosso do Sul, Brasil

Medicina Laboratorial « J. Bras. Patol. Med. Lab. 44 (4) « Ago 2008

Artigo original baseado em dissertagdo de mestrado intitulada "Epidemiologia da anemia
falciforme no estado de Mato Grosso do Sul, 2000-2005", defendida em 3 de julho de 2007 na
UFMS.

Augusto de Oliveira Botelho (2008)

Tese: (Doutorado em Satude e Desenvolvimento na Regido Centro-Oeste) - Universidade Federal
de Mato Grosso do Sul.

Francine Ramos de Miranda (2018)

A experiéncia da familia no manejo da anemia falciforme na infancia:
utilizagdo de um Programa de Intervengdo.

Tese: (Doutorado em Satde e Desenvolvimento na Regido Centro-Oeste) - Universidade Federal
de Mato Grosso do Sul.

Berenice de Assumpgdo Kikucchi (2018)

Avaliagdo do processo de implantagdo de triagem neonatal em doenga
falciforme no Mato Grosso do Sul

Tese: (Doutorado em Satde ¢ Desenvolvimento na Regido Centro-Oeste) - Universidade Federal
de Mato Grosso do Sul.

Olinda Maria Rodrigues de Araujo (2013).

Avaliagdo do Programa de Triagem Neonatal, uso de hidroxiureia nos
eventos agudos, internagdes, mortalidade e sobrevida em pessoas com
doenga falciforme em Mato Grosso do Sul

Artigo: Rev. Latino-Am. Enfermagem 23 (1) ¢ Jan-Feb 2015  https://doi.org/10.1590/0104-
1169.3385.2526

Olinda Maria Rodrigues de Araujo; Maria Lucia Ivo; Marcos Antonio Ferreira Junior; Elenir
Rose Jardim Cury Pontes; Ieda Maria Gongalves Pacce Bispo; Eveny Cristine Luna de
Oliveira

Sobrevida e mortalidade em usuarios ¢ ndo usuarios de hidroxiureia com
doenga falciforme

Trabalho de Conclusio de Curso
Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul/UFMS

Maria Aparecida dos Santos Eloy

Caracterizagdo das Internagdes por Anemia Falciforme no
estado do Mato Grosso Do Sul

Artigo: Perspectivas Experimentais e Clinicas, Inovagdes Biomédicas ¢ Educagdo em Saude
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Tabela 2. Metodologia de pesquisa adotada

Autor(es)/Ano

Metodologia

Ballista, Nivea Lorena Torres (2017)

Material e Métodos: Trata-se de um estudo transversal que analisou informagdes referentes ao Programa Nacional de Triagem Neonatal para hemoglobinopatias, contidos no banco de dados
do Instituto de Pesquisas, Estudo e Diagnosticos da Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais, em Mato Grosso do Sul. Foram incluidos os resultados com hemoglobinopatias referentes a
identificagdo de Hemoglobina S e excluidos aqueles com outras hemoglobinopatias. As variaveis pesquisadas foram: ano; nimero de criangas nascidas vivas; total de triagens; indice de
cobertura; prevaléncia da doenga em nascidos vivos; tempo decorrido entre o nascimento da crianga ¢ a coleta da triagem; idade da crianga no momento do resultado da triagem; nimero de
amostras canceladas por falhas na coleta da triagem; ano e motivo do cancelamento das amostras; niimero e os resultados das novas amostras decorrentes de cancelamento.

Denise Rodrigues Holsbach; Maria Lucia Ivo; Michael Robin Honer;
Leonardo Rigo; Carlos Augusto de Oliveira Botelho (2008)

MATERIAL E METODO: Estudo retrospectivo, transversal e descritivo, desenvolvido com os resultados de triagem neonatal para hemoglobinopatias, utilizando a técnica de cromatografia
liquida de alta pressédo, no Instituto de Pesquisas, Ensino e Diagndsticos da Associa¢do de Pais ¢ Amigos dos Excepcionais (IPED/APAE) de Mato Grosso do Sul em 2000-2005

Francine Ramos de Miranda (2018)

Meétodo: Estudo qualitativo desenvolvido com 14 familias de criangas com anemia falciforme, mediante entrevistas semiestruturadas abordando o manejo, as experiéncias e os enfrentamentos
vivenciados do diagnéstico ao adoecimento. Utilizou-se como técnica a narrativa e como referencial tedrico o Interacionismo Simboélico

Berenice de Assumpgao Kikucchi (2018)

Material e Métodos: A triangulagdo metodoldgica foi utilizada para conhecer em profundidade, por meio do estudo de caso no referencial de avaliagdo Avedis Donabedian, o ciclo de uma
politica publica, e na avaliagdo dos resultados, a pesquisa quantitativa do tipo transversal foi desenvolvida. O ciclo de uma politica publica compde-se das seguintes fases: (1) formulagéo — uma
pesquisa realizada no acervo documental das Associagdes Ogban ¢ AAFESP, no periodo entre 1994 e 2001, permitiu recuperar como uma politica piiblica pode ser formulada a partir dos
movimentos sociais; (2) implantagdo — a entrevista semiestruturada e gravada foi realizada a fim de identificar os efeitos sobre as liderangas-chave, sujeitos implicados no processo da
implantagdo de uma politica piiblica no Mato Grosso do Sul, no periodo entre 1980 e 2001; (3) resultados — uma pesquisa transversal foi desenvolvida para avaliar os resultados de exames de
triagem neonatal para doenga falciforme, contidos no Banco de Dados do IPED-APAE-CG-MS, no periodo entre 2001 e 2015. Na analise de dados quantitativos utilizou-se a estatistica
descritiva e na qualitativa optou-se pela analise tematica de Minayo, resultando em trés categorias.

Olinda Maria Rodrigues de Araujo (2013).

Método: Coorte retrospectiva de 1980 a 2010, de pacientes internados em dois hospitais publicos brasileiros. Determinou-se a probabilidade de sobrevida com KaplanMeier, calculos de
sobrevida (SPSS versdo 10.0), comparagdo entre curvas de sobrevida e método Log Rank. Nivel de significancia p=0,05. R

Olinda Maria Rodrigues de Araujo; Maria Lucia Ivo; Marcos Antonio
Ferreira Junior; Elenir Rose Jardim Cury Pontes; Ieda Maria
Gongalves Pacce Bispo; Eveny Cristine Luna de Oliveira

Metodologia: Coorte retrospectiva de 1980 a 2010, de pacientes internados em dois hospitais publicos brasileiros. Determinou-se a probabilidade de sobrevida com Kaplan-Meier, calculos de
sobrevida (SPSS versao 10.0), comparagéo entre curvas de sobrevida e método Log Rank. Nivel de significancia p=0,05.

Maria Aparecida dos Santos Eloy

Metodologia: Esta ¢ uma pesquisa do tipo descritivo, transversal. Utilizou-se a base de dados do Sistema de Informagao Hospitalar, de acesso livre na internet. As Autorizagdes de Internagio
Hospitalar foram selecionadas no periodo de 2016 a 2017.

Werle, J. E.; Dos Santos Eloy, M. A.; Mariano Pompeo, C.; Queiroz
Insabralde, A.; Maria Almeida Carvalho, A.; Ivo, M. L.; Ferreira
Junior, M. A.; Ferraz Teston, E

Metodologia: Estudo descritivo, transversal. A coleta de dados ocorreu na base de dados do Sistema de Internagédo Hospitalar em Autorizagdes de Internagdes Hospitalares versao reduzida, do
Departamento de Informatica do SUS, no espago temporal de dois anos, 2016 e 2017. A busca foi realizada no sistema informatizado no periodo de agosto a setembro de 2018, por dois
pesquisadores treinados. Ocorreu a selegdo do diagndstico com a utilizagdo da CID-10 com os codigos D57.0 (Anemia falciforme com crise) e D57.1 (Anemia falciforme sem crise). Variaveis
utilizadas: nimero de internagdes, readmissdes, sexo, idade, data de nascimento, Obitos, raga/cor, municipio de movimentagdo, municipio de origem e tempo de permanéncia.

PATRICIA MEDEIROS SILVA GRILO

Metodologia: Estudo observacional, transversal, descritivo e quantitativo. Foi realizado durante 16 meses entre abril de 2019 e julho de 2020 e avaliou-se todos os recém-nascidos com
hemoglobinas anormais. Analises eletroforéticas, cromatograficas e moleculares foram utilizadas para o rastreio ¢ conclusdo de diagndstico com apoio do Laboratorio de Genética da
Universidade Federal de Trés Lagoas.
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especifica, desconhecimento que ndo ¢ absoluto, ¢ necessario que se
diga, mas, sim, especifico. Isso porque, para Ferraz

Muitas vezes o diagndstico somente ¢ realizado quando o
paciente apresenta complicagdes; e mesmo procedimentos
simples e baratos — como o uso de penicilina profilatica — ndo
estdo disponiveis em todo o mundo.2 Além disso, deve- -se
considerar que a anemia falciforme ¢ doenga que implica
limitagdes na escolarizagdo, escolha profissional e na
independéncia financeira dos pacientes

Os problemas que podem acarretar o diagndstico positivo de anemia
falciforme vdo além dos aspectos fisiologicos perceptiveis e
imediatos, dado que tal condi¢do desperta no paciente, familiares e
amigos o medo natural referente a doenca e suas potencialidades
letais; situagdo que gera uma espécie de crise adaptativa nos
individuos direta ou indiretamente envolvidos com o paciente. E
nesse sentido que repousa a importancia do adequado treinamento dos
profissionais de saude responsaveis pelo atendimento e acolhimento
das pessoas com anemia falciforme, além, ¢ claro, do necessario e
imprescindivel acompanhamento psicologico a pessoa com anemia
falciforme e seus familiares. S8o muitos os relatos de depressido,
ansiedade, sindrome do panico e outros transtornos psiquicos,
principalmente em criangas, como atestam as pesquisas realizadas por
Alvim et al. (2009); Lorencini e De Paula (2015; Silva e Marques
(2007); Trzepacz e colaboradores (2004); Thornburg, Calatroni e
Panepinto (2011); Schatz ef al. (2002); e em adolescentes, conforme
os estudos de Schwartz, Radcliffe e Barakat (2009). No bojo dessas
pesquisas percebe-se que, de acordo com os autores mencionados, o
desenvolvimento fisico e psicologico de criancas e adolescentes ficam
comprometidos face a presenca de uma doenga croénica como a
anemia falciforme — tendo como fatores agravantes da condigdo dos
pacientes as multiplas e complexas intercorréncias que a enfermidade
provoca. Esse fato impacta, obviamente, de forma negativa a
qualidade de vida de criangas e adolescentes, contribuindo, muitas
vezes, para o isolamento e consequente surgimento de distirbios
sociopsiquicos dos mais variados tipos (ALVIM et al., 2009). Assim,
fica patente — consoante as pesquisas ja aduzidas — que o diagndstico
de anemia falciforme implica, também, em uma série de prejuizos as
pessoas acometidas pela doenga; obliterando — de forma fisica,
psiquica e social — o desenvolvimento de fungdes imprescindiveis
para a construgdo do bem-estar necessarios a autorregulagdo do
organismo, do ponto de vista da organizagdo fisiologica, o
aprendizado e dominio de habilidades sociais e académicas, a correta
apreensdo de conhecimentos praticos, morais e éticos (necessarios a
conducdo da vida adulta), o desenvolvimento de percepgdes
identitarias proprias e fundamentais a formacdo do self, responsavel
pela emergéncia de uma identidade minimamente livre da patologias
psiquicas sérias (ACHENBACH; RESCORLA, 2006). Portanto, ¢é
necessario que as questdes relacionadas a anemia falciforme sejam
adequadamente tratadas, buscando, com isso, melhores estratégias de
enfrentamento dos diversos problemas que a enfermidade acarreta na
vida das pessoas que acomete. Nessa perspectiva, a responsabilidade
nio recai somente aos profissionais de saude; mas ao Estado
brasileiro e responsavel legal pela satide em todas as suas instancias.
Por isso se faz urgente a elaboragdo de politicas publicas que tenham
como objetivo sanar os problemas atinentes a anemia falciforme; nao
no sentido de resolver de vez os entraves, mas pelo menos dar voz e
acolhimento as pessoas que sofrem com a doenca falciforme, tanto de
forma direta quanto indireta.

Consideracdes Finais

Conforme dados obtidos junto as pesquisas realizadas nesta revisdo
bibliografica, as intercorréncias (principalmente aquelas que
envolveram internagdes por Anemia Falciforme) atingiram — nos anos
de 2016 e 2017 no estado do Mato Grosso do Sul — um quantitativo
de 148 casos. De acordo com Eloy (2018, p. 31), “A cor com maior
nimero de registros nas AIH foi a parda e a maioria das
hospitalizacdes ocorreram em criangas (seis meses a 12 anos)”.
Segundo os autores aqui mencionados, pelo menos metade das
internagdes ocorrida no periodo em questdo relacionam-se a retornos

de pacientes aos servigos de saide (SOBOTA et al., 2012). Sobota e
colaboradores (2012) argumentam que as razdes mais alegadas para o
retorno se destacam os problemas referentes a idade e as crises
provocadas pelo agravamento do quadro de satide decorrente da
anemia falciforme. Contudo, aqueles que mais apresentam
probabilidade de readmissdo sdo os enfermos que realizaram
transfusdo de hemacias. No tocante as criancas e adolescentes, ¢
necessario, como ja observado, a elaboragdo urgente de politicas
publicas para esses grupos especificos. Saber quantos sdo quais sdo
suas condigdes socioeconOmicas e psicologicas das criangas e
adolescentes com anemia falciforme ¢é essencial para se pensar formas
de enfrentamento dos diversos problemas provocados pela doenca.
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