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RESUMO

Este estudo tem como objetivo analisar o conhecimento de enfermeiras que atuam nas USF de
Santo Antonio de Jesus a respeito do autocuidado para a anemia falciforme. A pesquisa foi de
natureza qualitativa descritiva. O campo empirico foi a cidade de Santo Ant6nio de Jesus € 0
I6cus da pesquisa foram as Unidades de Saude da Familia. Foram entrevistadas oito
enfermeiras que atuam no servigo a mais de seis meses. Para coleta de dados utilizou-se a
entrevista semi-estruturada, orientada por roteiro especifico. Os dados foram organizados
utilizando-se a técnica do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), que consiste em agregar num
sO discurso-sintese contetidos discursivos semelhantes. Os depoimentos foram analisados e
destes extraidos as idéias centrais equivalentes e respectivas expressdes chave para
posteriormente com a organizacdo dos depoimentos construir os Discursos do Sujeito
Coletivo que descrevem as concepcdes sobre a doenca, o autocuidado para anemia falciforme
na ética das enfermeiras e acfes de enfermagem para o autocuidado na anemia falciforme. Os
resultados mostram a prevaléncia do modelo biomedico de atencdo a saude nos discursos,
verificou-se também com relacdo ao autocuidado a maioria dos profissionais entendem o
principio basico da teoria, porém ndo conseguem implementa-la de forma eficaz no
acompanhamento dos pacientes que convivem com anemia falciforme atendidos pelas
mesmas. Demonstra ainda que os profissionais ndo reconhecem a importancia do seu papel no
acompanhamento destes individuos. Além da falta de investimentos em capacitacdes para 0s
enfermeiros (as) na area em estudo.

Palavras Chave: anemia falciforme, autocuidado, enfermagem.
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1 INTRODUCAO

A anemia falciforme pertence a um grupo de patologias com carater genético
encontrado na populacdo, causadas por alteracbes na estrutura do DNA e que atingem
diretamente as moléculas de hemoglobina gerando um novo tipo destas moléculas, a
hemoglobina S (HbS) que ndo desempenha as fungdes normais da HbA (hemoglobina
normal), as chamadas doencas falciformes, sdo elas: hemoglobinopatia SC, hemoglobinopatia
SD, S/beta-talassemia e anemia falciforme. Atraves da juncdo da HbS com outras
hemoglobinas também alteradas HbC, HbD tem origem tais patologias. Estas se diferenciam
da anemia falciforme visto que essa se origina através da juncdo dos mesmos tipos de
hemoglobina (HbS + HbS) e também pela maior intensidade dos sintomas.

Considerada como uma doenca cronica, a anemia falciforme requer durante boa parte
da vida do individuo que convive com ela cuidados especificos os quais serdo executados por
si mesmo e/ou com ajuda e encorajamento de outros. Isso influenciara de modo positivo ou
negativo a amenizacdo ou exacerbacdo dos sintomas, desde que se tenham as informacdes
pertinentes ao quadro clinico sendo transmitidas de forma satisfatoria pelos profissionais
responsaveis por realizar o aconselhamento e incentivo do autocuidado para tais pessoas

Em busca de conhecimento, iniciou-se uma leitura cada vez mais intensa sobre a
tematica, percebendo-se entdo que para o melhor entendimento a respeito da problematica é
preciso compreender a fisiologia do corpo humano e o processo fisiopatologico da doenca
para assim obter melhores resultados nas agdes/cuidados prestados.

O sangue é composto por células brancas e vermelhas, estas chamadas de hemacias.
As hemacias sdo células redondas constituidas basicamente por uma proteina chamada de
hemoglobina (Hb), que no ser adulto é chamada de hemoglobina A (HbA). A hemoglobina é
responsavel pela pigmentacao avermelhada dos glébulos vermelhos e do sangue e juntamente
com o ferro € responsavel por levar o oxigénio do pulméo para todo o corpo, e trazer o gas
carbbnico dos tecidos para os pulmdes, para que todos os érgaos funcionem bem e as trocas
gasosas ocorram satisfatoriamente (PENA, 2008).

A anemia falciforme ocorre quando ndo existe a presenca da hemoglobina A e sim da
hemoglobina S, que ndo exerce a funcdo de troca gasosa satisfatoriamente, acarretando em um
quadro de anemia que ndo se corrige com alimentacdo rica em ferro nem com a
suplementacdo de ferro. Caracteriza-se pela mudanca na conformacdo das moléculas de

hemoglobina dos seres humanos que normalmente tem o formato oval e passa a assumir a
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forma de foice quando submetidas a baixa presenca de oxigénio, de onde tem origem a
nomenclatura da patologia (BRASIL, 2007a).

Em 1945 Linus Pauling, um quimico americano através de experimentos em seu
laboratdrio (eletroforese) conseguiu demonstrar que a anemia falciforme tratava-se de uma
alteracdo nas moléculas de hemoglobina e, portanto de uma doenga molecular. Oito anos mais
tarde o bioquimico Vernon Ingram apresentou para 0 meio cientifico o local especifico da
hemoglobina, responsavel pela alteracdo em sua forma. Trata-se de uma substituicdo na
porcao B globina das moléculas, de um aminoécido (acido glutamico) por outro (valina), o
qual é exposto quando submetidos a baixa concentracdo de oxigénio criando uma
instabilidade termodindmica e forcando as hemécias a assumirem a forma de foice. Essas
células afoicadas tém dificuldade em passar pelo limen dos vasos sanguineos, ocasionando
ocluséo destes e muitas dores, principalmente nos ossos (PENA, 2008).

1.2 APROXIMACAO COM O TEMA

Frente a descoberta da doenca e da ocorréncia dos sinais e sintomas a familia/cuidador
ou o proprio individuo tendem a buscar auxilio nos servi¢os de salde mais proximo de sua
realidade, os quais em sua maioria tratam-se das Unidades de Saude da Familia em que o
profissional enfermeiro (a) esta por vezes como referéncia para a populacdo. Deste modo,
cabera a este o dialogo com informacdes relevantes para o enfrentamento de cada situacéo
especifica. Atitude esta descrita por Dorothea Orem como um dos principios da teoria do
autocuidado.

Para Dorothea Orem, 0 autocuidado diz respeito a capacidade que cada individuo tem
para cuidar de si proprio seja em condi¢des cotidianas, ou quando submetidas a situacdes
estressantes. Bem como a capacidade de cuidar de outros individuos que € inato ao ser
humano estando fortemente presente no trabalho da enfermagem, (POLIT & HUNGLER,
1995 apud TORRES; DAVIM; NOBREGA 1999).

Poucos sdo os estudos cientificos que abordam o conhecimento dos enfermeiros
atuantes nas Unidades de Saude da Familia (USF) frente ao autocuidado dos individuos que
convivem com a anemia falciforme. Diante disto a aproximacdo com o tema surgiu durante
inquietacOes vivenciadas em meio as préaticas da graduacdo do curso enfermagem da UFRB
nos seus diversos componentes curriculares que atuaram nas USF do municipio de Santo

Antonio de Jesus. Além disso, por ter na familia uma crianga que convive com a patologia
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que ndo é acompanhada por nenhuma USF e entendendo que tais instituicbes e seus
profissionais enfermeiros (as) possuem capacidade para assistir tais individuos e orienta-los
quanto ao autocuidado justifica-se o presente trabalho.

Este estudo se justifica ainda a partir do pressuposto que a anemia falciforme é um
grave problema de satde publica, que toma propor¢des cada vez maiores em nosso meio,
afirmacdo ratificada pelos dados do Ministério da Satde que diz que no Brasil cerca de 3500
criancas ou 1:1000 que nascem no pais por ano sdo sintomaticas para o grupo da anemia
falciforme, considerando que a Bahia apresenta grande representacdo destes dados, 1:650
(BRASIL, 2007a). Nesse sentido, partindo do questionamento: Quais informacbes e
desconhecimento dos enfermeiros (as) atuantes nas Unidades de Saude da Familia de Santo
Anténio de Jesus-Ba a respeito da anemia falciforme e seu autocuidado? Tendo tomado como
pressuposto que o conhecimento dos enfermeiros (as) sobre o autocuidado gera informacgoes
insuficientes para os individuos que convivem com a patologia é que o presente trabalho foi
desenvolvido tendo a preocupacdo de apontar elementos que possam contribuir para melhor
atencdo a esta parcela da populacdo atendida nas USF do municipio de Santo Antdnio de
Jesus- Bahia. Assim fez-se necessario o desenvolvimento desta pesquisa com intuito de:

-Analisar o conhecimento que os profissionais enfermeiros (as) das Unidades de Saude
da Familia do municipio de Santo Ant6nio de Jesus possuem a respeito das orientacdes para o
autocuidado na anemia falciforme.

Para conseguir atingir o principal objetivo foram tracados objetivos especificos como:

-ldentificar e descrever as informac6es que os profissionais enfermeiros (as) possuem a
respeito do autocuidado para anemia falciforme;

-Avaliar a percepcdo que os enfermeiros (as) possuem sobre anemia falciforme e seu

autocuidado.
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2. MARCO TEORICO

2.1 A ANEMIA FALCIFORME NO BRASIL

De acordo com o Ministério da Saude (BRASIL, 2007a) a doenca tornou-se frequente
no pais devido ao grande trafico de africanos no tempo do Brasil Império em meados do
século XVIII. Havia um grande contingente de negros acometidos por malaria e 0s seus
descendentes trazidos em navios ao pais para serem escravos possuiam uma modificacdo na
estrutura do seu DNA que reduzia drasticamente a incidéncia de malaria nestes.

Essa alteracdo no DNA gerava a hemoglobina S e gracas a mistura de ragas no Brasil
0s genes responsaveis pela producdo da hemoglobina alterada (Banto, Benin, Asiatico,
Camardes) se difundiram pelo pais, principalmente nas regides que receberam 0s maiores
contingentes da populacdo afro-descendente (Bahia e Rio de Janeiro). Dados do Programa
Nacional de Triagem Neonatal mostram que cerca de 3500 criancas ou 1:1000 que nascem no
pais por ano apresentam a anemia falciforme. No estado do Rio de janeiro estima-se que
1:1200 criancas nascidas vivas possuem a doenca, ja na Bahia, esses nimeros assumem
proporcdes ainda maiores, cerca de 1:650 criancas que nascem possuem a anemia falciforme
(BELO HORIZONTE 2007), o que permite inferir que trata-se de um problema de salude
publica.

A triagem neonatal, principal instrumento para se diagnosticar a anemia falciforme,
realizado hoje em toda a rede pablica da Bahia, nos 417 municipios que a compde, ndo tem
100% de cobertura. Além disso, os resultados ndo chegam as méos de todas as familias, o que
reduz a eficacia da acdo preventiva e a oportunidade dos tratamentos adequados para tal
patologia (APAE, 2008).

No ano de 2008 a instituicdo baiana responsavel pela execucdo do Programa de
Triagem Neonatal no estado, Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Salvador
(APAE) divulgou o mapeamento situacional das doencas falciformes do ano de 2001-2008, o
qual pode ser visto no anexo A.

Os resultados da triagem neonatal permitiram tracar a situacdo da anemia falciforme na
Bahia, apontando as areas mais incidentes. No periodo de 2001 a julho de 2008 a capital
baiana Salvador, possuia a maior incidéncia de casos cerca de 29,64%. Em segundo lugar esta

a regido do Paraguagu, com 12,47% logo apds o Litoral Sul da Bahia com 11,08%. J& o
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municipio de Santo Ant6nio de Jesus registrou 16 casos. Além disso, a APAE estima que oito
a dez mil baianos conviva com a anemia falciforme, porém, apenas dois mil deles estdo

cadastrados para tratamento na Fundagdo de Hematologia e Hemoterapia da Bahia.

2.2 POLITICAS DE SAUDE EM ATENCAO AS PESSOAS QUE CONVIVEM COM
ANEMIA FALCIFORME

Segundo MS a construcdo da politica de salde da populacdo negra foi resultado da
luta pela democratizagdo da salde baseada nos movimentos sociais, em especial pelo
movimento negro, a fim de superar as situagdes de vulnerabilidade em salde que atinge parte
significativa da populacdo brasileira. Seu principal propdsito é a garantia da equidade para
efetivacdo do direito humano a saude, em seus aspectos de promocdo, prevencdo, atencao,
tratamento e recuperacdo de doencas e agravos transmissiveis e ndo-transmissiveis, incluindo
aqueles de maior prevaléncia nesse segmento populacional (BRASIL, 2007b).

Na decada de 90, o governo federal em atencdo as reivindicagdes da Marcha Zumbi
dos Palmares, realizada em 20 de novembro de 1995, criou o Grupo de Trabalho
Interministerial para Valorizacdo da Populacdo Negra/GTI e do Subgrupo Saude. Pouco
tempo depois, 0 GTI organizou a Mesa Redonda sobre Salde da Populagcdo Negra, na qual a
recomendacdo de implantacdo de uma politica nacional de atencdo as pessoas com anemia
falciforme se fez presente.

Em 10 de maio de 1996, o GTI instalou o Programa de Anemia Falciforme (PAF/MS),
que visava a busca ativa de casos, o conhecimento da real extensdo da doenca, o
desenvolvimento de acdes educativas, 0 treinamento de recursos humanos, a pesquisa, a
bioética, a configuracdo de centros referenciais, bem como a divulgacdo da informacéo
técnica e informal da anemia falciforme. Porém o PAF foi paralisado ainda no trabalho do
GTI (LIMA, S/D)

Em 06 de junho de 2001 o MS, através da Portaria n° 822, institui no ambito do
Sistema Unico da Salde, o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN/MS), o qual
vigora até os dias atuais passando a atender 0s recém-nascidos vivos, na tentativa de detectar
precocemente a ocorréncia de alguma doenca falciforme na populacdo, porém a existéncia do
PNTN n&o estava sendo tdo efetivo quanto se pretendia, para isso necessitava da criagcdo de

um novo programa que o fortalecesse (LIMA, S/D).
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Somente em primeiro de julho de 2005 o Ministério da Sadde langou no Brasil o
Programa de Atencdo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme e outras
Hemoglobinopatias através da portaria n°. 1018/GM, para fortalecer as acbes do PNTN e
instituir os principais deveres dos Grgdos responsaveis em cada esfera do governo, para o
tratamento de pessoas com doenga falciforme e outras hemoglobinopatias e os principais
direitos destes. As esferas federal e estadual competem agdes de maior impacto, cabendo ao
gestor municipal agdes mais pontuais na esfera local como (BRASIL, 2005):

-Conhecer o perfil da doenca em seu municipio a partir dos dados do programa
estadual e definir, com assessoria do Gestor Estadual, sua inser¢do na rede de atengéo integral
a pessoa com doenca falciforme e outras hemoglobinopatias;

-Garantir o atendimento na referéncia de média e alta complexidade, orientacdo e
informacao genética das pessoas portadoras de traco falciforme;

-Articular, com o Gestor Estadual, a capacitacdo de suas equipes e demais
profissionais da rede municipal;

-Promover o conhecimento da atencdo integral as pessoas com doenca falciforme e
outras hemoglobinopatias na Equipe de Saude da Familia (ESF) e demais ac6es bésicas;

-Garantir a disponibilizacdo dos medicamentos por meio de unidade de referéncia
cadastrada no Programa Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias promover campanhas de informacdo e divulgacdo, bem como a
elaboracdo de materiais instrucionais educativos.

Todavia diante da elucidagédo dos deveres que estdo a cargo da gestdo municipal, pode-

se inferir que grande parte desses ndo sdo concretizados.

2.3 A ANEMIA FALCIFORME COMO UMA DOENCA CRONICA

A Comissdo de Doencas Cronicas de Cambridge (1957) apud Martins, Franca e
Kimura (1996) define doenca cronica como todos os desvios do padrdo de normalidade do
organismo humano que possuam uma ou mais das seguintes caracteristicas: permanéncia,
presenca de incapacidade residual, mudanca patoldgica ndo reversivel no sistema corporal,
necessidade de treinamento especial do portador para a reabilitacdo e previsdao de um longo

periodo de supervisdo, observacao e cuidados.
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Nesse sentido Martins, Franga e Kimura (1996) afirmam que a doenca cronica pode
ser desencadeada a partir de condicGes agudas inicialmente insignificantes e que se
prolongam atraves de episddios de exacerbacdo, podendo acompanhar o individuo durante
toda sua vida, acarretando no acumulo de eventos e restricdes, impostas pelo quadro clinico e
tratamento levando as alteracBes drasticas no estilo de vida sendo passivel de controle e

acompanhamento.

A partir do diagnostico da doenca cronica seu portador passa a adquirir novas
responsabilidades: conhecer a patologia, como seguir o tratamento, medidas de autocuidado e

como lidar com incGmodos e restrigoes.

Poucos estudos relacionam a anemia falciforme como uma doenca cronica, todavia ela
pode assim ser classificada, visto que, permanece com o individuo durante toda sua vida,
podendo acarretar em incapacidades e/ou mudancgas fisicas irreversiveis, necessitando destes
individuos ou daqueles que Ihes prestam cuidados uma atencédo redobrada as manifestacdes da

patologia e o autocuidado requerido.

2.4 SINTOMATOLOGIA DA ANEMIA FALCIFORME

A sintomatologia varia de individuo para individuo bem como sua intensidade, 0s
principais sintomas descritos na literatura sao crises dolorosas, sequestro esplénico, Acidente

Vascular Cerebral (AVC), priapismo e febre.

2.4.1Crises Dolorosas

Um das manifestacbes mais caracteristicas e mais frequentes na anemia falciforme séo
as crises dolorosas. Geralmente acomete as extremidades, regido lombar, abdome e torax e
ocorrem a partir da vaso-oclusdo e/ou necrose em regides da medula 6ssea (BRASIL, 2002).

Sua intensidade é bastante diversificada de individuo para individuo, podendo ser eventos
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leves e moderados com duragdo de aproximadamente 5 a 10 minutos, até episddios
extremamente severos com acometimento generalizado que chegam a durar dias ou semanas.
Diferentemente de outras situacbes que podem gerar dores corporais, as Crises
dolorosas causadas pela anemia falciforme estdo associadas a elevacdo da temperatura
corporal, dos batimentos cardiacos, da pressdo arterial e do numero de leucdcitos. Os
principais fatores desencadeantes descritos sdo infeccOes, alteracBes climaticas, fatores
psicoldgicos, altitude, acidose, sono e apnéia, stress e desidratacdo (BRASIL, 2006).
De acordo com o Ministério da Salde, a incidéncia e prevaléncia variam de acordo com
a faixa etéria, sexo, gendtipo e alteracGes laboratoriais. Em criangas menores de cinco anos as
dores das maos e pés (sindrome mao-pé) sdo as mais frequentemente encontradas sendo por
muitas vezes a primeira manifestacdo da doenca. A partir dos 15 aos 25 anos de idade as
crises dolorosas sdo mais incidentes no sexo masculino tornando-se menos frequente e mais

severa a medida que 0s anos passam e raramente ocorrem apds 40 anos (BRASIL, 2002).

2.4.2 Sequestro Esplénico

Definido pelo Ministério da Saide como uma diminuicdo nos niveis de concentragdo
de hemoglobina em pelo menos 2 g/dl em relacdo ao nivel normal do paciente, com
evidéncias de resposta medular compensatoria e aumento rapido do baco, sem etiologia
conhecida precedido geralmente por quadros infecciosos virais. A principal manifestacao
clinica € um mal estar brusco, palidez, dor abdominal, aumento expressivo do baco, além de
anemia e hipovolemia. Pode ocorrer em duas formas clinicas: forma maior com rapido
aumento do baco quando comparado a sua linha de base, queda na hemoglobina (< 6 g/dl);
forma menor com aumento do baco em relacdo ao tamanho basal e queda na hemoglobina,
mas com valor absoluto maior que 6 g/dl (BRASIL,2001a).

O sequestro esplénico pode ocorrer a partir do 5° més de idade e dificilmente ap6s os 6
anos, sendo a segunda maior causa de 0bito nestes individuos, por levar a um quadro severo

de hipovolemia ou choque hipovolémico (BRASIL, 2002).
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2.4.3 Acidente Vascular Cerebral

O acidente vascular cerebral associado a anemia falciforme frequentemente ocorre nas
duas primeiras décadas de vida (POWARS e cols. 1978 apud BRASIL, 2001a). A estenose
progressiva dos vasos causada pela formacdo de trombos no limen destes acarretam na
oclusdo parcial ou total dos grandes vasos cerebrais levando a quadros de AVC, que podem
deixar sequelas moderadas ou severas. Os principais sinais clinicos associados sao:

hemiparesia, seguida por afasia ou disfasia, convulsdes e monoparesias.

2.4.4 Priapismo

Considerado como uma falha na involucdo da erecdo peniana acompanhada de dor,
sem um fator etioldgico definido, possui alguns fatores que sdo descritos como supostos
desencadeantes deste quadro clinico: vaso-oclusdo no fluxo de saida do sangue, liberacao
excessiva de neurotransmissores, prolongado relaxamento do mdsculo liso ou ainda uma
combinacéo de todos estes.

Os principais episodios ocorrem durante 0 sono e se iniciam como a erecao normal,
todavia acredita-se que devido a quadros de desidratacdo e hipoventilacdo desencadeando em
acidose metabdlica, o pH sanguineo diminua e na falta de oxigénio haja um aumento na
rigidez do eritrocito e consequente falcizacdo, resultando na estagnacdo do sangue nos
sinusoides do corpo cavernoso. O efeito da eritroestase no endotélio vascular resulta na reacdo
inflamatdria e subsequente fibrose do corpo esponjoso. Episodios recorrentes de priapismo
podem levar a impoténcia (BRASIL, 2001a).

2.4.5 Febre

A febre estd geralmente associada a quadros de infeccdo e requerem atencdo imediata
dos cuidadores e/ ou dos préprios individuos, pois o quadro de infec¢do pode se agravar em

menos de 24 horas e levar ao 6bito rapidamente (KIKUCHI, 2007).
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2.5 O CUIDAR EM ENFERMAGEM

A palavra cuidar tem sua origem do Latim cogitare e significa cogitar, meditar,
imaginar (CUNHA, 1982). Cuidado significa desvelo, solicitude, zelo, aten¢do. Implica em
colocar-se no lugar do outro em situacdes diversas, é estar com o0 outro no que se refere a
questdes especiais da vida dos cidad&os e de suas relacbes sociais (SOUZA, 2005).

A enfermagem desde seus primordios tem como eixo central o cuidado ao outro, sendo
quase impossivel quebrar o vinculo estabelecido entre a profissdo e o cuidado. Diversas
teorias desde entdo foram formuladas com intuito de explicitar o que é cuidado e a melhor
maneira de coloca-lo em pratica.

Cuidar em enfermagem envolve a interacdo do enfermeiro com o cliente, exigindo
autoconhecimento e conhecimento que abrange a sensibilidade no tocar, no olhar, no saber

sentir e captar emocdes de quem se esta cuidando para cuidar (CAMACHO et al., 2001).

“Cuidar ¢ mais que um ato, ¢ uma atitude. Portanto, abrange mais que um
momento de atencdo, de zelo e desvelo. Representa uma atitude de
ocupacdo, preocupacdo, de responsabilizacdo do outro. O ser humano é um
ser de cuidado, mas ainda, sua esséncia se encontra no cuidar. Colocar o
cuidado em tudo o que projeta e faz eis a caracteristica singular do ser
humano”. (BOFF, 2004, p.33, 35).

O ciclo do cuidado percorre toda a nossa existéncia, somos cuidados, cuidamo-nos e
zelamos pelo cuidado do outro. E uma atividade eminentemente humana, transmitida através
da cultura e educacédo, seja de uma familia, comunidade ou até mesmo de uma sociedade.
Diferente da cura é direcionado para assistir um individuo ou grupo na melhoria de uma
condicdo humana (POTTER; PERRY, 2004). Sem o cuidado o ser humano deixa de ser
humano, desestrutura-se, definha, perde sentido e morre (BOFF, 2004).

Cuidar pode ser comparado a uma arte, pois ao cuidar transmitimos as emocdes e
sentimentos aos outros, e a0 mesmo tempo se iguala a uma ciéncia jA que exige

conhecimentos e habilidades. Por isso é que na enfermagem além de ser dotado de
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sentimentos e emocgdes, 0 cuidado deve ser terapéutico, ou seja, precisa ter finalidade e
objetivos em comum pautados em saberes cientificos.

Neste sentido, o estabelecimento da relacdo de confianga entre o cuidador e ser
cuidado deve ser firmada através do respeito matuo e da parceria, desta forma os resultados
do cuidado terdo maior probabilidade de gerar efeitos positivos. Diante disto, pode-se afirmar
que cuidar ndo se restringe a atender as necessidades fisiolégicas, como higienizar, alimentar,
mas também ouvir o outro, ajudar a enfrentar as dificuldades, dedicar-se a escutar angustias e
medos, ou seja, atender aquilo que o outro enxerga como problema (SEGURO, S/D).

Quando a concepcao de colocar-se no lugar do outro é posta em pratica aproxima-nos
das idéias do humanismo que identifica a capacidade dos seres humanos de colaboracédo e
solidariedade para com o préximo, de maneira que prestar cuidados torna-se uma virtude
integrante da profissdo da enfermagem. O agir solidario da enfermagem respeita as razoes
morais de cada cidaddo ao mesmo tempo em que convive com dores e alegrias advindas da
relacdo interpessoal buscando a simetria e o equilibrio nas suas multiplas atividades enquanto
funcédo cuidadora (SOUZA, 2005).

Cuidar significa estar presente, olhar, conversar, estabelecer relagdes entre profissional
e cliente e para isso ndo existe receita, formula ou teoria, 0 que ha na verdade é a vivéncia

particular, na qual se leva experiéncias ndo so profissionais, mas principalmente pessoais.

2.6 O AUTOCUIDADO NAS DIVERSAS FASES DA VIDA

Os individuos que convivem com a anemia falciforme em sua grande maioria
pertencem a uma classe social menos favorecida economicamente e constantemente séo
submetidas aos efeitos dos preconceitos que ainda cercam a doengca, refletindo no surgimento
de maior vulnerabilidade a intercorréncias e agravos a satde que podem ser fatais (ARAUJO,
2007).

Frente a isto, ha necessidade do acompanhamento por uma equipe multiprofissional
durante cada fase da vida respeitando as particularidades de cada uma destas. Para isso as
Unidades de Salde da Familia, as quais sdo responsaveis pelo diagndstico precoce através da
triagem neonatal e pelo acompanhamento de rotina sdo também responsaveis pelos cuidados
preventivos através de educacGes em saude e do ensinamento do autocuidado direcionado

para cada fase de vida dos individuos.
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Partindo do pressuposto que o enfermeiro (a) atuante nas USF € um dos profissionais
que geralmente estdo mais proximos da populacdo sendo também o primeiro a ser procurado
diante de situacOGes adversas, cabe a este o0 atendimento inicial a todas as manifestacdes
clinicas, esclarecimento das dlvidas que porventura surjam a cerca da patologia e o
ensinamento do autocuidado.

De acordo com o MS “o individuo ao adquirir um habito positivo em relacdo a sua
doenca, ele sai do status de desinformacdo e dependendo do proprio desejo de querer mudar
ou agir ele pode, além de se informar, interessar-se, envolver-se e finalmente tornar-se atuante
no processo de transformacédo” (BRASIL, 2008 p. 25).

No intuito de desenvolver a filosofia do autocuidado e de melhorar o nivel de
conhecimento sobre a doenca e promover maior adesdo ao tratamento as criangas, O
enfermeiro (a) deve desenvolver acOes educativas para as criancas e suas familias, sobre o
diagnostico, doenca, manifestacBes clinicas que demandam atencdo redobrada, habitos
saudaveis, vacinagdes especiais, medidas preventivas e profilaticas a agravos. O resultado
destas estratégias € a familia gerenciando de forma adequada a doenca e o0 tratamento na
atencao basica.

Ja para os adolescentes, grupo etario com maiores transformacgdes e descobertas na
vida fazem-se necessario buscar estratégias para possibilitar melhor convivio com a patologia
e suas limitagdes, e que seja prazeroso 0 modo de viver e ndo uma peniténcia constante.

Batista (2008) ao descrever como se da o convivio de adolescentes com a patologia,
demonstra que para estes a anemia falciforme constitui uma doenca que pode, em alguns
momentos, limita-los, mas que ndo é um fator impeditivo no seu processo de adolescer,
porque eles aprendem a contornar estes obstaculos criando estratégias de superacao.

Cabe ao enfermeiro ajuda-lo no reconhecimento das estratégias de enfrentamento para
situacOes estressantes e adversas a sua condicdo, orienta-los a cerca das mudancas fisicas
através de um dialogo aberto onde as ddvidas e inquietacGes possam ser expostas,
estabelecendo um elo de confianca e uma relacdo harménica entre profissional e o
adolescente.

Na fase adulta pressupde-se que o individuo foi sensibilizado durante as outras etapas
de sua vida sobre a importancia do autocuidado na prevencdo de intercorréncias clinicas bem
como o reconhecimento destas. Entretanto em virtude da teoria do autocuidado ser uma
estratégia recente e muitos profissionais ainda ndo a terem adotado o desafio é levar a pessoa
adulta que ndo possua informacdes suficientes a respeito de sua condicdo clinica a assumir as
medidas preventivas e habitos saudaveis (ARAUJO, 2007).
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Compete ainda ao enfermeiro nesta fase desempenhar o aconselhamento genético a
estes individuos, principalmente para as mulheres que ainda acreditam que a anemia
falciforme seja uma condi¢do impeditiva de gravidez. Torna-se bastante pertinente o
esclarecimento destas questdes, explicando ndo s6 para a mulher, mas para o casal, que esta
ndo é uma condigcdo que impeca a gravidez e que eles terdo o acompanhamento integral da
mae e da crianca. Os resultados desta estratégia serdo adultos assumindo o seu direito pleno
de cidadania de constituir familia, seu direito reprodutivo atendido e o direito a salde de
forma integral (BRASIL, 2008).

Pode-se proferir que o enfermeiro atuante na USF que adote a filosofia do autocuidado
para com os individuos que convivem com anemia falciforme permitira a estes o
empoderamento sobre 0s aspectos clinicos e terapéuticos da anemia falciforme, estimulara o
desenvolvimento do espirito critico e reflexivo sobre a qualidade de vida e sua longevidade,

estimulando a pratica do direito de cidadania desta populacdo assistida.

2.7 ATEORIA DO AUTOCUIDADO SEGUNDO DOROTHEA OREM.

Segundo o MS (BRASIL, 2008) autocuidado refere-se ao cuidado a si mesmo,
buscando as necessidades do corpo e da mente, melhorando o estilo de vida, evitando habitos
nocivos, seguindo uma alimentacao sadia, conhecendo e controlando os fatores de risco que
levam as doencas e adocao de medidas preventivas.

De acordo com Foster e Janssens (1993) apud Torres, Davim e Nobrega (1999) a
teoria do autocuidado de Dorothea Orem, engloba o autocuidado (atividades iniciadas e
desenvolvidas pelo proprio individuo em seu beneficio), a atividade de autocuidado
(capacidade para engajar-se na pratica do autocuidado) e a exigéncia terapéutica de
autocuidado (totalidade de acbes de autocuidado, atraves do uso de métodos validos e
conjuntos relacionados de operacdes e acdes). Segundo Lopes (2008), o autocuidado definido
por Orem refere-se a prética de atividades que o individuo inicia e executa em seu préprio
beneficio, na manutencdo da vida, da satde e do bem-estar.

O principal propdésito é o desenvolvimento de acGes que contribuam de maneira
especifica, na integridade das funcGes e no desenvolvimento humano. Estas acdes também
denominadas de requisitos de autocuidado estdo divididas em trés, sdo elas: as universais, de
desenvolvimento e de desvio de salde (TORRES; DAVIM; NOBREGA, 1999).

Os requisitos universais sdo comuns a todos os seres humanos e constituem as
atividades do cotidiano. Estdo associados aos processos da vida e da integridade humana,

como por exemplo, alimentar-se ou vestir-se. Os requisitos de desenvolvimento sédo 0s
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processos que ocorrem durante as adaptagdes relacionadas as situagdes normais ou crises
durante o ciclo vital, como as fases de infancia, adolescéncia, adulta e velhice, situacdes de
casamento, divorcio e/ou mudanca do curso de vida. Ja os requisitos nos desvios de saude séo
exigidos quando as pessoas ndo reagem diante de eventos de perda de capacidade, ou ndo
controlam suas funcdes e potenciais de autocuidado. (SANTOS, 1991 apud SOARES;
VARELA 2007).

Dessa forma, Polit e Hungler (1995) apud Torres, Davim e Nobrega (1999), garantem
que a capacidade que o individuo tem para autocuidar-se, € denominada de intervencdo de
autocuidado, e a capacidade de cuidar dos outros é chamada de intervencdo de cuidados
dependentes. Portanto, a teoria do autocuidado segundo Luce et al. (1990), tem como
premissa basica, a crenca de que o ser humano possui aptidGes proprias para promover o
cuidado de si mesmo, e que pode se beneficiar com o cuidado do outro quando demonstrar

incapacidade ocasionado pela falta de saude.

2.8 A TEORIA DE DEFICIT DE AUTOCUIDADO

Segundo Foster & Janssens (1993) apud Torres, Davim e Nobrega (1999), a teoria de
déficit de autocuidado constitui a principal contribuicdo da enfermagem no cuidado aos
outros. Visto que a enfermagem tem o seu trabalho pautado na deficiéncia de cuidado dos
outros individuos ou até mesmo quando estes sdo incapazes de realiza-los, para isso Orem traz
em sua teoria cinco métodos de ajuda:

1) Agir ou fazer para o outro;

2) Guiar o outro;

3) Apoiar o outro (fisica ou psicologicamente);

4) Proporcionar um ambiente que promova o desenvolvimento pessoal, quanto a tornar-se
capaz de satisfazer demandas futuras ou atuais de acéo;

5) Ensinar o outro.

Diante dos métodos elencados, os quais sdo prestados pela enfermagem, pode-se
deduzir que no atendimento as pessoas com anemia falciforme, estes possuem aplicabilidade,
ja que dependendo do grau de informacdo do individuo e o grau de comprometimento que a
patologia tenha causado, cada método da teoria do autocuidado sera empregado e terd

conseqUiéncias positivas para vida cotidiana destes.
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3. METODOLOGIA

3.1 OBJETO DE ESTUDO

O conhecimento dos enfermeiros (as) atuantes nas Unidades de Saude da Familia de
Santo Antdnio de Jesus sobre as orientagdes para autocuidado na anemia falciforme
“Os profissionais da enfermagem como agentes politicos de transformagfo social
exercem papel relevante na longevidade e qualidade de vida das pessoas com doenga
falciforme. Assim, ha importancia da absorcdo de novos aprendizados, fazendo
interface entre o biolégico, social, educacional e as préaticas cidadas, visando prestar

atencdo de enfermagem qualificada aos familiares e pessoas com doenga falciforme”
(KIKUCHI, 2007, p332).

3.2 CARACTERIZACAO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo qualitativo com abordagem descritiva. De acordo com Leopardi
(2001), estudo descritivo tem por objetivo conhecer e descrever os atores de uma sociedade
especifica bem como entender o seu comportamento para a formulacao de estratégias;

A abordagem qualitativa segundo Brevidelli e Domenico (2006) caracteriza-se pela
busca de significados e interpretacdes destes a partir de um contexto préprio e natural. Para
Gaskell e Bauer (2008) a pesquisa qualitativa evita numeros e lida com interpretaces das

realidades sociais.

3.3 CAMPO DE ESTUDO

A pesquisa foi desenvolvida no periodo de 28 de abril de 2011 a 05 de maio de 2011
em Santo Antonio de Jesus, um municipio brasileiro localizado no recdncavo do estado da
Bahia, que teve sua populacdo em 2009, estimado em 88.768 habitantes segundo a contagem

do IBGE. E considerado como um dos principais centros comerciais e de servigos da regio.
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O municipio situa-se na macrorregido leste da Bahia e de acordo com a Norma Operacional
Baésica 01/96 a qual dispde sobre a reorganizacdo do modelo de atencédo a satde no ambito da
gestdo, Santo Antdnio de Jesus atende aos requisitos basicos para gestdo plena municipal,
modelo de gestdo adotado até os dias atuais.

Em relacdo a atencdo a salde da populacdo a cidade dispbe de servicos de atengdo
basica, hospitais, instituicdes de referéncia e de prestacdo de servi¢o a rede assistencial do
SUS. A relacdo dos setores que compde a rede de atencdo a saude da populacdo de Santo
Antonio de Jesus encontra-se no anexo B.

A atencdo basica no municipio de Santo Antonio de Jesus dispbe de duas Unidades
Bésicas de Saude localizada no centro urbano da cidade e vinte e uma Unidades de Salde da
Familia, sendo que 3 destas localizam-se na zona rural do municipio e 18 situam-se na zona
urbana, destas 13 possuem enfermeiros atuantes ha mais de 6 meses . A pesquisa foi
desenvolvida em oito USF localizadas na zona urbana do municipio que se enquadraram no
critério de ter enfermeiros atuantes por mais de seis meses, estes foram escolhidas através de

sorteio aleatorio simples.

3.4 SUJEITOS DO ESTUDO

A pesquisa desenvolveu-se com profissionais enfermeiras atuantes nas USF de Santo
Antoénio de Jesus-Ba, tendo como critério de inclusdo na pesquisa a atuagdao por mais de seis
meses na atencdo basica do municipio, considerando que este seja 0 tempo minimo para
aproximacao da populacdo local e com a rede de servicos oferecidos. O estudo ocorreu com
uma amostra dos enfermeiros num total de 8 participantes, escolhidos através de sorteio
aleatdrio, além disso, os sujeitos envolvidos foram esclarecidos a respeito da finalidade da
pesquisa aceitando participar através da assinatura do Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (Apéndice A) .

3.5 COLETA DE DADOS
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Os dados foram coletados a partir de entrevista semi-estruturada, para isso foi
construido um roteiro de entrevista com 5 questdes norteadoras (Apéndice B). As entrevistas
foram gravadas através de gravador/MP4 foram posteriormente transcritas para melhor
analise e preservacdo da fidedignidade dos dados. As entrevistas foram coletadas nas
unidades de Salde da Familia, local de trabalho das participantes da pesquisa, escolhido pelas
mesmas, com intuito de respeitar a privacidade das entrevistadas.

De acordo com Gaskell e Bauer (2008) a entrevista qualitativa fornece dados
primordiais para o desenvolvimento e compreensdo das relagdes entre atores sociais e a
situacdo descrita, cujo objetivo é a compreensdo detalhada das crencas, atitudes em relacdo ao
comportamento das pessoas em contextos sociais.

A entrevista semi-estruturada caracteriza-se por um roteiro de entrevista flexivel onde
0 pesquisador obtém as principais questdes da que se pretende pesquisar, sem estar totalmente
limitado a este. O foco neste tipo de entrevista sdo os relatos do sujeito pesquisado a cerca da

problematica proposta e ndo o instrumento utilizado.

3.6 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

Como a pesquisa envolveu diretamente seres humanos, houve a principio, cadastro
junto ao Sistema Nacional de Etica na Pesquisa — SISNEP haja vista o direcionamento da
instituicdo ao qual foi submetido o projeto para avaliacio ética. O Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdade Maria Milza em reunido decidiu pela aprovacao do referido trabalho, a
partir do protocolo n°® 019/2011. Assim, a pesquisa engquadra-se nos principios éticos e legais
baseando-se na Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 1996).

Previamente as entrevistas, os sujeitos foram esclarecidos quanto as finalidades e
contribuicdes do estudo para entdo, consentirem em participar voluntariamente do mesmo por
meio da assinatura do TCLE.

De acordo com a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Salde, a qual dispGe
sobre pesquisa com seres humanos, a garantia do sigilo, do anonimato, do consentimento livre
e esclarecido e da liberdade de se retirar da mesma a qualquer momento sem prejuizo préprio,

foram respeitados ao longo desta pesquisa.
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3.7. ANALISE E TRATAMENTO DOS DADOS

Para a analise dos dados, elegeu-se como estratégia metodoldgica o Discurso do
Sujeito Coletivo (DSC), que consiste na reunido num so6 discurso-sintese homogéneo redigido
na primeira pessoa do singular o pensamento de uma coletividade, sujeitos distintos
(LEFEVERE; LEFEVERE, 2005).

Trata-se de uma técnica recentemente aceita que visa categorizar as opinides e
depoimentos de uma determinada parcela de individuos em discursos homogéneos,
basicamente consiste em: selecionar o essencial do conteudo de cada depoimento; associa-los
em uma descrigcdo sucinta de seus sentidos; agrupar os depoimentos de sentido semelhante
numa categoria ou conjunto; reunir o contetdo destes depoimentos de sentido semelhante em
discurso anico, os chamados Discursos do Sujeito Coletivo, redigidos na primeira pessoa do
singular.

O discurso expressa um sujeito coletivo, que viabiliza um pensamento
social”, considerando-se que “o pensamento coletivo pode ser visto como
um conjunto de discursos sobre um tema, o0 DSC ¢, em suma, uma forma ou
expediente destinado a fazer a coletividade falar diretamente (LEFEVRE;
LEFEVRE, 2005 p 33, 34).
Para que a técnica do DSC seja posta em pratica existem alguns operadores que
facilitam sua execucdo, a seguir eles estdo descritos de forma sucinta.
Expressdes-chave (ECH) - S&o pedacos, trechos do discurso, destacados pelo
pesquisador, que revelam a esséncia do conteudo do discurso ou a teoria subjacente.

Idéias Centrais (IC) - A Idéia Central € um nome ou expressdo linguistica que
revela, descreve e nomeia, de maneira sintética e precisa o(s) sentido (S) presentes em cada
uma das respostas analisadas e de cada conjunto de ECH, que dara origem, posteriormente ao
DSC.

Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) - E a juncdo, num discurso unico, redigido na
primeira pessoa do singular, de forma discursiva as expressdes-chave com a mesma idéia
central. Essas expressGes podem se concretizar em um ou mais discursos.

Para obtencdo dos DSCs, foi necessario o cumprimento das seguintes etapas:

transcricdo das entrevistas; leitura das entrevistas; identificacdo da idéia central das falas;
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atribuicdo de expressdes-chave para identificar as idéias centrais; agrupamento das expressdes
chave por aproximagcao dos significados; organizagdo das falas e analise do discurso.

Os depoimentos foram analisados e destes extraidos as idéias centrais, em seguida
procuraram-se identificar as IC iguais ou que tinham equivaléncia e suas respectivas
expressdes-chave para finalmente construir os DSCs.

Cordeiro (2007) afirma que a construgdo do DSC demanda que se lance mdo de
palavras, para que o conjunto de expressdes-chave selecionadas se transforme num discurso
que obedeca a uma ordem temporal como numa histdria. Procurou-se através da analise o

significado e as opinides dos discursos dos sujeitos da pesquisa.
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4. ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

4.1CONCEPCOES SOBRE A DOENCA

A construcdo do discurso do Sujeito Coletivo — DSC, sobre a concepcao da doenga foi
feita a partir dos relatos da vivéncia e experiéncia de cada sujeito da pesquisa. As ldéias
Centrais (IC) retiradas dos discursos ressaltam a etiologia, hereditariedade, predisposicao,
diagnostico e sintomatologia causada pela anemia falciforme.

A constituicdo do discurso sobre a concepcéo da doenca fez-se necessario, pois estao
presentes nas falas de todas as enfermeiras. Este discurso é apresentado através das falas
presentes nos discursos individuais que revelam como a anemia falciforme € entendida por

cada uma das participantes.

DISCURSO |

“Olha a anemia falciforme eu gostaria de saber mais, sei muito bdsico. E... eu sei que ela é
uma doenca cronica de ordem genética causada por uma alteracdo dos genes da
hemoglobina das hemacias que as deixa em forma de foice, de onde vem o nome da doenca, é
uma hemoglobinopatia. Pelo fato de produzir ma formacdo das hemacias elas ficam
ingurgitando os vasos diminuindo o aporte de oxigénio e causando dores pelo corpo,
priapismo [..]. E autossémica recessiva, se a mde tem anemia falciforme e o pai também tem
anemia falciforme essa crianca tem 50% de chance de ta desenvolvendo. A raca negra tem
mais, é mais predisponente. E a gente identifica atualmente através da realizacao precoce do
teste do pezinho, que a gente faz assim que a crianca nasce entre o 3° e 5° de dia de

nascimento[..]. é ai que vem o cuidado da gente, basicamente isso.

Idéia Central — O discurso da biomedicina.

O DSC descreve as principais caracteristicas que sdo peculiares a doenga. A anemia

falciforme é de ordem genética que acarreta em alteracdo nos genes responsaveis pela
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producdo da hemoglobina considerada normal (HBA), gerando a hemoglobina S responsavel
pela mudanca na conformac&o oval das hemacias, tornando-as afoicadas de onde teve origem
0 nome da patologia. Considerada uma doenca cronica, teve 0s primeiros vestigios
encontrados entre a populacdo negra retirada do seu pais de origem pelo tréfico ilegal na
época da escravatura (possuiam o padrdo genético HBS) com grande disseminacéo pelo Brasil
devido a miscigenagdo dos povos. E ainda apreciada como autossdmica recessiva ja que se
ambos 0s pais possuirem os genes causadores da doenga, seus filhos possuem 50% de chance
de tarem desenvolvendo-a. Atualmente é detectada precocemente atraves da triagem neonatal
ou teste do pezinho que é disponibilizado gratuitamente pelo SUS nas Unidades de Saude da
Familia ou através da eletroforese de hemoglobina quando o prazo para a realiza¢cdo do exame
citado anteriormente ja foi extrapolado.

De acordo com o Ministério da Saude (S/D) a anemia falciforme é uma das doengas
hereditarias mais comuns no Brasil causada por uma mutacdo DNA que, em vez de produzir a
hemoglobina A produz uma hemoglobina chamada S. Se uma pessoa recebe genes alterados
dos pais, que produzem a hemoglobina S, ela possui um padrdo genético chamado SS,
causador da anemia falciforme. Essa mutacdo genética, que produz a hemoglobina S,
proliferou ha muitos séculos no continente africano e, por isso, essa doenca é muito presente
no Brasil, cuja populacdo tem em sua base de constituicdo os povos africanos. Todavia ela
ndo deve ser associada a raca negra, nem tampouco entendida como predisponente nos
mesmos, esta patologia pode ocorrer em qualquer individuo desde que este receba o padréo
genético causador da doenca.

Os sintomas provocados sdo diversos e variam em intensidade. Observa-se no discurso
que as crises algicas, priapismo que atinge os homens, diminui¢cdo do aporte de oxigénio e
ingurgitamento dos vasos ou vaso-oclusdo foram citados. Segundo Nuzzo e Fonseca (2004)
0s glébulos vermelhos em forma de foice ndo circulam adequadamente pelo organismo
humano, resultando tanto em obstru¢do do fluxo sanguineo capilar como em sua prépria
destruicdo precoce, dores por todo corpo, Acidente Vascular Cerebral, nos homens pode gerar
0 priapismo, além disso, o transporte de oxigénio feito através das hemoglobinas torna-se
comprometido.

Silva e Marques (2007) referem que a dor na anemia falciforme geralmente é
isquémica, com intensidade variavel (na maioria dos casos ocorre de forma intensa) de
recorréncia imprevisivel, podendo iniciar-se aos seis meses de idade. A principal causa da dor
sdo episddios vasoclusivos agudos, dolorosos e recidivantes, que afetam as extremidades, o

abdome, o torax e as vértebras. Os primeiros sinais de vasoclusdo sdo dores abdominais,
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torécicas, musculares e 6sseas. A dor ¢ssea aguda acomete articulagdes do joelho, ombros,
cotovelos e 0ssos longos como o fémur e a tibia. A oclusdo microvascular resulta em crises
dolorosas agudas, enquanto a oclusdo macrovascular parece ser a causa da faléncia de 6rgaos.

O priapismo ou erecédo dolorosa e prolongada do pénis sem relagcdo com desejo sexual
ocorre também pela vasoclusdo dos capilares que irrigam este érgdo. Normalmente o pénis
fica ruborizado e edemaciado, extremamente doloroso, sendo mais frequente no adolescente e
adulto jovem. A abordagem deve ser muito cuidadosa e deve obedecer aos preceitos éticos,
pois envolve a sexualidade de um paciente. Caso o atendimento ndo seja conduzido de forma
correta e rapida, pode levar a impoténcia funcional (BRASIL, 2006).

Todavia ndo sdo apenas 0s sintomas descritos que podem acometer uma pessoa que
convive com a anemia falciforme. Normalmente acontece aumento no tamanho do baco,
infeccdes recorrentes, tidas como complicagdes significantes que podem ser fatais quando ndo
percebidas e corrigidas em tempo habil. As infec¢des sdo as complicacdes mais frequentes
nos individuos com anemia falciforme (NUZZO; FONSECA 2004).

Ainda segundo o autor supracitado a esplenomegalia (aumento do baco) decorrente da
congestdo de hemécias falcizadas nos corddes esplénicos e sinusoides, evolui com a formagéo
de trombose e infartos, culminando com a atrofia e fibrose do érgéo. A capacidade fagocitica
e a producdo de anticorpos séo afetadas em consequéncia da persistente agressao esplénica,
levando a asplenia funcional, que se torna permanente em torno do sexto ao oitavo ano de
vida. Como consequéncia, havera uma maior susceptibilidade a infec¢des por organismos
encapsulados, notadamente o Haemophilus influenzae tipo b (Hib) e o pneumococo. Essas
infeccdes, acompanhadas de acidose, hipoxia e desidratacdo, podem desencadear e/ou
intensificar as crises de falcizacdo. Nessas condicdes, forma-se um circulo vicioso perigoso
para 0 paciente, que pode ser letal se ndo tratado adequadamente. Este fato justifica a busca
por profilaxia e abordagem eficazes.

Os doentes falciformes sdo mais suscetiveis as infec¢Bes, como:
pneumonias, meningite, osteomielite e septicemia. A infeccdo em doente
falciforme requer vigilancia redobrada por parte da equipe de enfermagem,
pois podem desenvolver uma septicemia em menos de 24 horas (KIKUCHI,
2007).

Diante do exposto pode-se inferir que o0 conhecimento a cerca dos sinais e sintomas
demonstraram-se insuficientes, ja que estes ndo se resumem aos sintomas citados, existem
complicacbes mais severas que requerem intervencdo imediata e o seu ndo reconhecimento ou
associacdo com a anemia falciforme gerard uma assisténcia deficitaria, atendimento tardio e

resolucéo ineficaz dos problemas, isto pode ser comprovado com as primeiras palavras do
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discurso, onde os sujeitos afirmam que o conhecimento que possuem é basico tendo a
necessidade de mais informagoes.

Por ser uma patologia recentemente explorada pelo meio académico e apenas 100 anos
de descoberta, a mesma nao possuia tanto enfoque nos conteldos programaticos nos cursos de
graduacdo. Atualmente com o aumento dos nimeros de casos, com as descobertas e
investimentos em pesquisa feita pela comunidade cientifica o cenéario atual no pais vem
sofrendo modificacGes e a insercdo de estudos e debates sobre a tematica sdo cada vez mais
predominantes.

Percebe-se ainda no discurso o modelo biomédico de atengdo a satde predominando.
Inteiramente reducionista este tipo de modelo assistencial associa o paciente simplesmente a
doenca, reduzindo-o a anatomo-fisiologia, excluindo a dimensdo biopsicossocial e 0s
significados da patologia para o ser humano que convive com ela.

Faz-se necessario a desconstrucdo de preconceitos estabelecidos erroneamente ao
longo do tempo principalmente a associacdo da patologia com a raga negra, ja que ndo sao
apenas estes que desenvolvem a doenca. Este tipo de concep¢do dificulta a associacdo da
sintomatologia da doenca se porventura outra pessoa que Ndo Seja negra procure 0 Servico,
provavelmente a cooptacdo com anemia falciforme passard despercebida aos olhos do
profissional gracas ao preconceito racial existente acarretando no atendimento tardio e
ineficaz das reais necessidades do individuo.

A compreensdo plena e abrangente da situacdo clinica e psicossocial torna o
atendimento mais humanizado, permite que o profissional tenha empatia pelo outro e entenda

0 que é viver com a doenca e 0 que muda com sua descoberta.

42 O AUTOCUIDADO PARA ANEMIA FALCIFORME NA OTICA DAS
ENFERMEIRAS

Para apresentar as opinibes sobre o autocuidado para anemia falciforme foram
construidos trés discursos que compreendem a visdo geral a respeito do autocuidado, o
autocuidado especificamente para o individuo que convive com anemia falciforme e o
despreparo dos profissionais frente as orientacdes ao individuo que convive com a patologia.

O primeiro discurso aponta nas falas das enfermeiras, a visdao geral do que seria o

autocuidado praticado por qualquer individuo. Ja o segundo discurso revela as medidas de
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autocuidado especifica para o ser humano com anemia falciforme na Otica profissional e
baseada na experiéncia de cada uma. O Ultimo revela que algumas participantes demonstram
ndo estar capacitadas para atender as necessidades dos pacientes que porventura procurem o
servico de enfermagem das USF.

DISCURSO |

“Assim o autocuidado é a pessoa cuidar de si mesmo... sdo cuidados que no caso a prépria
pessoa portadora de algo pode fazer para diminuir ou evitar agravos para sua doenca, pode
ser doenca, por exemplo, um paciente que tem diabetes, o0 autocuidado com alimentacéo,
medicacao, com o corpo ou cuidados para prdpria saide mesmo, ndo desenvolver atividade
de risco... ter consciéncia e saber como se cuidar, se comportar e depende da gente ta

passando esse autocuidado pra ela. Acho que é mais ou menos isso ai”.

Idéia Central- Autocuidado é a pessoa cuidar de si mesmo

O DSC apresenta as opinides dos sujeitos da pesquisa a respeito do autocuidado. Nota-
se que o conceito apresentado revela que para as entrevistadas autocuidado refere-se a
cuidados prestados a si proprios, condizendo com a esséncia da teoria do autocuidado de
Dorothea Orem. Durante a realizacdo das entrevistas apenas uma das participantes nao
conseguiu tecer nenhum comentario a respeito do conceito de autocuidado.

Silva e Marques (2007) citando Orem define autocuidado como atividades apreendidas
pelo préprio individuo, e desenvolvidas em situagdes que este dirige para si mesmo fatores
com intuito de regular situacdes que afetam seu desenvolvimento ou atividades em beneficio
da vida, satde e bem estar que quando realizado efetivamente, ajuda a manter a integridade
estrutural e o funcionamento humano.

No discurso percebe-se ainda que o autocuidado é entendido como cuidados realizados
seja na presenca de doencas, agravos no intuito de diminui-los ou evita-los ou ainda em
condicBes normais de salde.

De acordo com Soares e Varela (2007) existem trés categorias que constituem
requisitos do autocuidado classificados em: universais, desenvolvimentais e de desvio de
salde.

Os requisitos universais sé@o aqueles que constituem as atividades do cotidiano, séo

comuns a todos os seres humanos, porém nao necessariamente em qualidade e quantidade
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iguais. Estdo associados aos processos da vida e da integridade humana, como por exemplo,
alimentar-se ou vestir-se (SANTOS; KOTZIAS, 1991).

Os requisitos desenvolvimentais, sdo as demandas que ocorrem durante as adaptacdes
relacionadas as situa¢es normais ou crises durante o ciclo vital, como as fases de infancia,
adolescéncia, adulta e velhice, situacdes de casamento, divdrcio e/ou mudanga do curso de
vida (SANTOS; KOTZIAS, 1991).

Os requisitos de autocuidado nos desvios de saude sdo exigidos em condigdes como de
doenca e ferimento. Quando as pessoas ndo reagem diante de eventos de perda de capacidade,
ou ndo controlam suas funcdes e potenciais de autocuidado. Exemplos disso: na busca de
assisténcia médica adequada; compreensdo de diagndstico médico e execucao da terapéutica;
aceitacdo de si mesmo como estando em um estado particular de saide e necessitando de
formas especificas de autocuidado a saude (SANTOS; KOTZIAS, 1991).

A partir do discurso percebe-se que o principio basico da teoria (cuidado a si mesmo)
é de conhecimento dos participantes, no entanto os requisitos que a compde nao foram citados
em nenhum momento, mesmo que atividades inerentes aos requisitos universais tenham

surgido estes ndo foram reconhecidos como tal:

Autocuidado € cuidar de si mesmo, buscar quais sdo as necessidades do corpo e da
mente, melhorar o estilo de vida, evitar habitos nocivos, desenvolver uma
alimentacdo sadia, conhecer e controlar os fatores de risco que levam as doencas,
adotar medidas de prevencdo de doencas. Todas essas acdes visam a melhoria da
qualidade de vida (BRASIL,2008)

Para que o autocuidado torne-se eficaz e seguro, salienta-se a importancia do continuo
desenvolvimento da competéncia do individuo para o autocuidado através das orientacoes
principalmente dos profissionais que atuam juntamente com eles. Considera-se, portanto, o
autocuidado como ingrediente essencial no cuidado a saude, a ser complementado por

recursos técnicos e profissionais.

DISCURSO 11

“A gente tem até caréncia nessa parte de autocuidado para anemia falciforme....Mas a gente
pode ta mesmo nesta questdo de uma visita domiciliar, da educacéo continuada a cerca de
observacdo de sintomas que venham a produzir no paciente, algumas alimentacdes, uma
dieta mais balanceada pra ele, é... ndo usar muita roupa apertada, evitar ingerir coisas
assim...frios, cuidados com as crises de dores gque esse paciente sente, e tarem assim tomando

sempre analgésico, e a gente ta vendo, com relagdo ao uso indiscriminado de medicaces.
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Outras terapias que ela poderia ta utilizando ndo medicamentosa pra ta aliviando um pouco
essa dor, ne, como por exemplo compressas quentes, evitar mudancas bruscas de
temperatura, o stress que acaba sempre acometendo esses pacientes pra eles ndo tarem
usando demais essas medicacfes. O cuidado com a saude bucal também por causa de
infeccdes, caries e outras doencas odontoldgicas que esse paciente poderia esta
desenvolvendo ta fazendo sempre 0 auto-exame pra ta vendo alteracdo com relacdo ao
aumento do baco, como eles poderiam ta percebendo isso, pra ta vendo logo uma intervencéo
médica nesses casos. Uma sala de espera pra gente ta interferindo na familia, , com relagéo
a crianca o autocuidado pra que a mae participe da puericultura que venha constantemente,
mensalmente com essa crianga ao posto pra gente ta avaliando o Crescimento e
desenvolvimento dela. Quando adulto ja orientar ao cuidado com a reproducdo, porque se

for outra pessoa com anemia, né, ou seja SS, o filho vai ter a doencga, é 56 isso mesmo”.

Idéia Central- A anemia falciforme e as principais medidas de autocuidado

No segundo DSC encontra-se presente as falas das enfermeiras a respeito das medidas
de autocuidado possiveis de serem realizadas por pessoas que vivem com anemia falciforme.
E notdrio que as enfermeiras reconhecem a educacio em satde como instrumento facilitador
no ensino das medidas de autocuidado e que estas variam de acordo a faixa etaria que se
encontra esta pessoa.

Evitar eventos estressores que reduzam as crises algicas, como mudancas de
temperatura, adocao de terapias alternativas para controlar a dor e evitar o uso indiscriminado
de medicacgdes, cuidados com a saude bucal com intuito de minimizar a ocorréncia de
infeccdes. Além disso, 0 auto-exame para palpacdo e mensuracdo do contorno do bagco que
pode ser sugestivo de sequestro esplénico, avaliacdo do crescimento e desenvolvimento das
criancas rotineiramente e na fase adulta a participacdo no aconselhamento genético, sao as
principais medidas de autocuidado referidas.

Vale ressaltar que a maioria das medidas para o autocuidado que comp®e este discurso
foi relatado por uma das participantes da pesquisa, tendo prevalecido na fala das demais a
identificacdo de sinais e sintomas e alimentacdo adequada.

As medidas de autocuidado dependem da experiéncia de vida, orientacdo sécio-
cultural, saide e em especial a idade. Quando criancas os seres humanos dependem das

informacdes e cuidados de outros com mais idade e experiéncia. Para anemia falciforme néo é
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diferente, a partir do diagndstico precoce, tem-se inicio os cuidados e a assisténcia
profissional, dentre eles a do enfermeiro a respeito da doenga e os cuidados necessarios.

Para melhor explanagdo das medidas necessarias ao autocuidado, a divisdo desta de
acordo com a fase da vida em que 0 paciente se encontra, torna-se um meio facilitador para o
aprendizado. No discurso nota-se que com relacdo ao autocuidado com as criangas séo
referidas as consultas de enfermagem para avaliar o crescimento e desenvolvimento destas,
além de outras medidas ja mencionadas anteriormente que também se aplicam a esta fase da
vida

Através de consultas rotineiras com o enfermeiro (a) nas USFs, o familiar e
primeiramente a crianca sdo preparados para exercitar o autocuidado que esta diretamente
ligada nesta fase a prevencdo e reconhecimento da dor, sequestro esplénico, crescimento e
desenvolvimento alterados, infeccéo e problemas bucais.

O autocuidado para crises algicas deve abranger ensinamentos a familia sobre o0s
motivos da dor, fatores predisponentes como mudangas bruscas de temperatura, prevencéo
como vestimentas adequadas para cada estacdo do ano, tratamento que nao sejam
exclusivamente farmacoldgico, massagens de conforto, compressas quentes, respiracdo
ritmica, s@o terapias coadjuvantes no tratamento da dor, mas que se realizadas, pode reduzir
consideravelmente a escala de dor no paciente bem como o uso indiscriminado de
analgésicos.

Quando esta ja se encontra instalada € importante reconhecer seus principais sinais e
sintomas como edema de mdos e pés e distensdo abdominal e fatores que possam estar
contribuindo para exacerbacdo da dor, como frio, ruidos, luz, buscando a melhor maneira de
resolvé-la. O resultado dessas estratégias é a reducdo do numero e da duracdo dos episddios
de dores.

De acordo com o Ministério da Saude (2008) a crise de sequestro esplénico ainda é
uma causa importante de mortalidade na infancia. A educa¢do em saude, uma das ferramentas
utilizadas nas Unidades de Saude da Familia para comunicacdo com a comunidade deve ser
utilizada no intuito de ensinar aos pais/cuidadores a palpacdo do baco, como método de
prevencdo deste tipo de crise, sendo crucial na reducdo da mortalidade.

Em relacdo ao crescimento e desenvolvimento, a anemia falciforme esté intimamente
ligada as alteracbes que ocorrem, em virtude da baixa oxigenacdo que a hemoglobina S
impbe. Monitorizar o crescimento e o desenvolvimento da crianga, esclarecer sobre as
limitagBes e atrasos da doenga, orientar quanto a alimentacdo e hidratacdo, trabalhar padrées

de atividade fisica respeitando a limitagdo pessoal, e estabelecer estratégias familiares que
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evitem a super protecdo e estimulem a independéncia das a¢des que podem ser desenvolvidas,
sdo medidas de autocuidado possiveis de ser desenvolvida pelo enfermeiro (a) juntamente
com a familia/cuidador. O resultado disso é uma crianca independente, feliz, com crescimento
e desenvolvimento adequados para a sua fase de vida (BRASIL, 2008).

Embora ndo referido no DSC em questdo € possivel inferir que as criangas com
anemia falciforme possuem a probabilidade maior de desenvolver infec¢es, quando
comparadas com as criancas que ndo possuem a doenca. Frente a isso é de extrema
importancia a orientacdo e ensino dos principais sinais e sintomas de infeccdo que requerem
intervencdo imediata: febre, diarréia, vomitos, prostracdo. Outra maneira de minimizar a
ocorréncia das infeccBes € a sensibilizacdo quanto a vacinacdo basica disponibilizada pelo
Ministério da Saude e especiais encontradas nos Centros de Referéncia de Imunobiolégicos
Especiais que sdo de altissimo valor para redugdo da mortalidade infantil por infeccéo.

Apesar de ndo mencionada quando adolescentes € importante dar continuidade a
assisténcia que ja foi iniciada durante a infancia, reforcando as orienta¢fes de autocuidado
que ja haviam sido previamente apresentadas aos familiares/cuidadores, ja que agora este
torna-se um ser mais independente capaz de tomar suas decisdes e de conferir os cuidados
necessarios ao corpo de forma mais auténoma, firmando parcerias e compromissos com o
profissional enfermeiro (a) que esta Ihe prestando assisténcia.

Nesta fase hd grande chance de surgirem distirbios de auto-estima relacionados a
discriminacdo e preconceito principalmente nas escolas, jA& que possuem atraso no
desenvolvimento em relacdo aos demais adolescentes e limitacdes na pratica de atividades
fisicas. Além disso, o surgimento de lesdes na pele, geralmente na regido maleolar contribui
para exacerbacdo dos disturbios anteriormente mencionados visto que a cultura do corpo belo
neste periodo da vida é marcante e qualquer padréo de beleza fora do ideal, ndo é bem visto
pela sociedade.

Diante disso faz-se necessario o acompanhamento e esclarecimento de ddvidas que
surjam sobre as mudancas caracteristicas da idade e aquelas que possam ser anormais atraveés
de um dialogo aberto com o adolescente, para o ensino da inspecao da pele principalmente do
maléolo, utilizacdo de calcados e roupas confortaveis que auxiliem na boa circulacdo
sanguinea da regido, além de hidratacdo da mesma, sobre a limitacdo de préaticas esportivas
obedecendo aos limites pessoais, dando preferéncia para atividades de alongamento e
flexibilidade. Essas sdo alguma das medidas de autocuidado efetivas na prevencdo de
disturbios da auto-imagem que promove uma maior aproximagdo da realidade dos demais

jovens de sua idade.
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Quando devidamente sensibilizado durante toda a sua infancia e adolescéncia sobre a
importancia do autocuidado na prevencdo de intercorréncias clinicas, o adulto tera melhoria
da qualidade de vida, longevidade e maior adesdo ao tratamento. Frente ao exposto as
orientacOes basicas e pertinentes a vida adulta, aléem daquelas que foram trabalhadas desde a
infancia, a reproducdo deve ser orientada. O discurso aponta para o cuidado com a
reproducdo, pois se em um casal ambos forem portadores dos genes SS seu filho desenvolvera
a anemia falciforme.

Na realidade para que a anemia falciforme ocorra ndo necessariamente ambos os pais
precisam ter a doenca. A unido de pessoas com a mesma caracteristica genética (SS)
representa 25% de possibilidade de gerarem filhos com a doenga, contra 50% de
probabilidade dos filhos herdarem os tracos genéticos e 0s 25% restantes com a chance dos
filhos nascerem sem qualquer vestigio da doenca (BARBOSA, 2000).

O profissional enfermeiro (a) sujeito ativo durante o aconselhamento genético ou
durante as orientacdes acerca da reproducéo deve obedecer a principios éticos. O principio da
autonomia, onde o individuo que esta sendo aconselhado apds receber as orientagdes deve
decidir o que é melhor para si sem interferéncia do profissional. O principio da privacidade
em que as informaces e decisdes aceitas ndo podem ser comunicadas a qualquer pessoa sem
0 consentimento expresso dos envolvidos. O principio da justica que garanta protecdo aos
direitos das populac6es. O principio da igualdade que rege o acesso igual aos servicos e aos
meios diagndsticos independentemente de origem geografica, raca e classe socioeconémica.
Finalmente, o principio da qualidade assegurando que todo o atendimento oferecido deve ser
especifico respeitando as particularidades de cada um, desenvolvido por profissionais
capacitados (BRASIL, 2001).

A reproducdo € um direito do cidaddo, cabe a ele decidir a melhor maneira para
exercer seus direitos. Ao profissional compete o aconselhamento genético e a desmistificacdo
gue a anemia falciforme seja impeditiva para gravidez. A orientacdo e a informacdo genética
devem ser oferecidas ao casal e toda a sua familia. Esta orientacdo pode ser realizada por um
profissional de salde devidamente capacitado caso esteja disponivel, informar a mulher ou ao
casal a existéncia do aconselhamento genético, caso ela, ele ou ambos o desejarem,

encaminha-los ao servico de referéncia.

DISCURSO 11
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“Assim na verdade a gente ndo tem muito contato com o paciente com anemia falciforme
geralmente ele é muito referenciado, eu sei que tem na area, mas dificilmente a gente Vé...
como é uma patologia que o0s pacientes s6 procuram quando tdo sentindo alguma coisa, eles
passam pelo médico, mas ndo passa pelo enfermeiro... A gente teve aqui um paciente que
tinha priapismo causado pela anemia falciforme... Eu fiz orientacGes e encaminhei pro
servigo de referencia... SO que ele foi e ndo retornou mais pra la e ndo vem mais na unidade e
ai fica ai cheio de dor... Agora teve um adulto que veio de outra unidade descobriu j& adulto
provavelmente através do outro exame a eletroforese que ela diagnosticou e ai a gente
comegou a fazer o acompanhamento. Infelizmente com relagdo ao autocuidado assim, a
prevencao de Ulceras, nao teve como porque ela ja chegou aqui na unidade com a ulcera e ai
0 que a gente faz € sé o tratamento dessa Ulcera... Minha paciente que acompanho ela tem 3
anos a gente faz atendimento normal, na verdade a diferenca e que ela tem prioridade...

e na questdo do autocuidado a gente tem aqui os boletins informativos da APAE e do
autocuidado eu ndo sei muito ndo explicar, a gente recebeu um curso da APAE, mas faz
muito tempo e foi sobre a triagem neonatal ndo foi assim especificamente para fazer

autocuidado”.

Idéia Central — Auséncia de contato com o paciente.

Esse discurso revela o despreparo dos profissionais para atender as pessoas que
convivem com anemia falciforme que estdo na area de abrangéncia da USF e que em algum
momento procuraram o0 servi¢co oferecido pela USF. Isto pode gerar o afastamento desta
parcela da populacdo do servico, ja que suas duvidas, ansiedades e necessidades ndo serdo
supridas pelos profissionais que estdo mais proXimos aos mesmos.

No inicio do discurso ha uma afirmacdo de que 0s usuarios que existem na area sdo
conhecidos, mas ndo frequentam o servico, pois sdo referenciados para 0 servico
especializado, o que ndo justifica a inexisténcia de consultas da enfermagem ainda mais pela
descricdo dos sintomas que O mMesmo possui, 0S quais necessitam de orientacdo e
encaminhamentos cabiveis as enfermeiras.

Observa-se no discurso que o0 contato existente com esses pacientes variou de faixa
etaria, indo da fase inicial da vida até a adulta. Quando refere o contato com adulto, apesar de
ndo descrever em detalhes o historico do mesmo, é possivel dizer que o acompanhamento

anteriormente prestado a esta pessoa ndo foi suficiente. De acordo com 0 MS (BRASIL,
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2002) o inicio da ulcera em membros inferiores pode ser espontaneo, ou subsequente a trauma
e a educacdo em saude é a principal medida preventiva.

J& em relacdo ao contato com criancas é relatado que o atendimento prestado nao sofre
nenhum tipo de modificacdo para as demais criancas o que ha é prioridade no atendimento.
Todavia, quando se trata de crianca que convive com anemia falciforme deve haver uma
diferenciacdo no atendimento, ja que além dela esta a familia e o ente cuidador que devera
também ter acompanhamento e receber informacBes a respeito da patologia e quais as
medidas de autocuidado que deverdo adotar para que se garanta 0 maximo possivel de
condicdes de saude favoraveis para esta crianca bem como entender os anseios, as davidas
deste nucleo familiar frente ao convivio com uma doenga cronica dando suporte psicossocial
para 0 mesmo. O diagndstico da doenca é um choque para a familia e desencadeia uma crise
de adaptacdo. Portanto, as questdes relacionadas ao enfrentamento da situacdo sao
importantes e devem ser exploradas para que a familia possa ser compreendida em suas reais
necessidades

Dentre as atribui¢bes preconizadas pela portaria Politica Nacional da Atencdo Basica
(BRASIL, 2007c) e funcéo prioritaria do enfermeiro (a) realizar assisténcia integral as pessoas
e familias na USF e, quando indicado ou necessario, no domicilio e/ou nos demais espagos
comunitarios. Diante disso é responsabilidade do mesmo prestar assisténcia ao individuo que
convive com a anemia falciforme que esteja adscrita na area de abrangéncia da USF que
procurem o0 Servigo ou gque porventura necessitem de cuidados em domicilio.

Bub et al (2006) afirmam que embora os enfermeiros se autodenominem
profissionais do cuidado e o considerem a esséncia da enfermagem, percebe-se que ainda nao
ha clareza suficiente acerca do que € cuidado, quais sdo suas caracteristicas e suas finalidades.
A enfermagem é um servico de cuidado especializado e um método de ajuda no qual cuidar é
compreendido como uma sequéncia de acbes implementadas, que ajudam a superar ou
compensar limitacfes na saude de pessoas engajadas em acdes reguladoras funcionais e de
desenvolvimento.

O discurso defende ainda a ideologia biomédica ja mencionada anteriormente. A
anemia falciforme durante um longo periodo e em minoria nos dias atuais € tratada pelas
especialidades médicas inexistentes na rede de atencdo basica. A partir da inser¢do do método
diagnostico disponibilizado pelo SUS e realizados na USF, a patologia comecou a ter um
panorama mais visivel aos profissionais que atuam na atencao basica

O fato de serem acompanhados pelo profissional médico ndo exclui a importancia da

consulta do enfermeiro (a), ja que o enfoque das mesmas difere. A consulta de Enfermagem
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atividade privativa do Enfermeiro, utiliza componentes do método cientifico para identificar
situagbes de salde/doenca, prescrever e implementar medidas de Enfermagem que
contribuam para a promocdo, prevencdo, protecdo da salde, recuperacdo e reabilitacdo do
individuo, familia e comunidade, considerando como fundamento os principios de
universalidade, equidade, resolutividade e integralidade das acdes de saide. O Conselho
Federal de Enfermagem (COFEN) através da resolu¢do159/1993 dispde sobre as consultas de
enfermagem e resolve em seu Art. 1° que em todos os niveis de assisténcia a salde, seja em
instituicdo publica ou privada, a consulta de Enfermagem deve ser obrigatoriamente
desenvolvida na Assisténcia de Enfermagem. E possivel inferir diante do discurso que ndo ha
0 cumprimento da resolucdo e ha negligéncia no atendimento ja que existe inobservancia das
obrigacOes e direitos que Ihe compete, ndo havendo preocupacgdo com as consequéncias dos
atos levando-os a cometer erros.

Alem da consulta propriamente nos dominios fisicos da USF os enfermeiros (as)
dispdem de outra modalidade de assisténcia bem difundida no pais pelo Ministerio da Saude,
a busca ativa de faltosos ao servico na area de abrangéncia, a qual também nao é mencionada
no referido discurso e que deveria ser realizada pelas participantes da pesquisa.

Esta € definida por Lemke e Silva (2010) como um movimento que vai contra a rotina
da demanda espontanea do servico, no sentido de tracar as necessidades de saude da
comunidade para além dos agravos de notificacdo compulséria determinada no territério. A
realizacdo da busca ativa antes utilizada como instrumento da vigilancia epidemioldgica para
identificacdo precoce de casos de doencas notificaveis, atualmente € empregada pelos
profissionais de saude que atuam nas USFs dentre eles o enfermeiro (a) visando a
integralidade da assisténcia e permitindo a insercdo desta parcela da populacdo no servico
estimulando-os a tornarem-se sujeitos ativos e colaborativos no seu processo de recuperagéo e
promocdo a salde.

Atrelada a busca ativa encontra-se a visita domiciliar outra atividade também realizada
pelo enfermeiro (a) preconizada pelo MS através da Politica Nacional da Atencdo Basica.
Esta atividade constitui-se em um momento rico, onde o enfermeiro presta assisténcia a
salde, acompanha a familia, fornece subsidios educativos para que os individuos, ou o0 grupo
familiar tenham condicGes de se tornar independentes. Ela demonstra-se atualmente como um
instrumento da assisténcia que possibilita conhecer a realidade do cliente e sua familia in
loco, contribuir para a reducdo de gastos hospitalares, além de fortalecer os vinculos
cliente/terapéutica/profissional (SOUZA, LOPES, BARBOSA, 2004).
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A maneira que esta organizada os servicos da Unidade de Saude da Familia dificulta o
acesso das pessoas que vivem com anemia falciforme, ja que a divisdo do atendimento em
programas de atencdo a saude especificos como Hiperdia, Salude da Mulher,
Acompanhamento do Crescimento e Desenvolvimento, Pré-natal, ndo deixa espaco para que
tais pessoas procurem a consulta de enfermagem caso ndo necessite de atendimento nestes
programas. Diante disso faz-se necessario que haja uma adaptacdo na agenda de atendimento

dos enfermeiros (as) a partir das reais necessidades de cada comunidade.

4.3 ACOES DE ENFERMAGEM PARA O AUTOCUIDADO NA ANEMIA FALCIFORME

Para demonstrar as agdes de autocuidado desenvolvidas pelas enfermeiras na atencao
béasica foi construido um discurso Gnico que relne as a¢fes que os participantes da pesquisa

acreditam ser pertinentes no auxilio aos usuarios do servico.

DISCURSO |

“As acgdes de enfermagem desenvolvidas, ja comecam pelo teste do pezinho... O maior
cuidado, as acOes, que, eu ainda faria seria encaminhar para o hematologista, essa pessoa,
no contrario se ndo tivesse eu encaminharia pra secretaria municipal tomar as providencias
fazer contato com a APAE, e a APAE justamente da essa parte, porque a gente ndo esta aqui
capacitada para é... 0 autocuidado com esses pacientes. Mas assim de maneira geral a gente
faz atendimento normal consultas regulares pra gente observar os sintomas ou entdo a
condicdo do paciente naquele momento, orientar a ter uma alimentacdo mais adequada,
frutas verduras, folhas verdes, as limitacdes de esforcos... evitar mudancas bruscas de
temperatura, avaliar o que seria a dor nesse paciente, porque dor todo mundo sente, entdo a
gente fazer uma graduacdo mais ou menos pra tentar identificar o que é a dor nesse paciente,
qual a escala de dor, quais horarios ele sente dor pra gente poder ta intervindo, em relacéo a
satde bucal e o0 auto exame pra ta identificando a questao de aumento da regido abdominal e

2

as vacina pra encaminhar pra ta tomando”.

Idéia Central- A dor deve ser avaliada
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O discurso afirma inicialmente que as a¢des para o autocuidado j& comeca a partir da
realizacdo do exame diagndstico e continuam através dos encaminhamentos para 0 médico
especialista na area ou servico de referéncia do Estado ndo tendo intervencdo e
acompanhamento direto por parte dos enfermeiros (as) da USF.

Em seguida ha alusdo das reais acGes cabiveis aos enfermeiros (as) no que diz respeito
as orientagdes para o autocuidado. Consultas regulares para orientar os possiveis sinais e
sintomas, alimentacdo balanceada, avaliacdo da dor, percepcdo de eventos desencadeantes de
crises algicas, cuidado com saude bucal, auto-exame do baco e as vacinas necessarias para
minimizar infeccdes.

E inegavel que ha um acompanhamento destes pacientes nas USF, todavia as
primeiras aces referidas, ndo sdo necessariamente medidas de autocuidado, j& que se referem
ao exame diagnostico disponibilizado pelo SUS e que é realizado nos primeiros dias de vida e
a outra ressalta os encaminhamentos feitos rotineiramente para qualquer pessoa que seja
diagnosticada com a doenga, 0 que ndo impede que estes sejam acompanhados pelos
enfermeiros (as), pelo contrario estes devem possuir o acompanhamento na USF, para ter sua
condicao clinica avaliada, juntamente com as informacGes necessarias no momento de modo a
garantir que o acompanhamento no servico de referencia continue a ocorrer.

Apresenta-se no discurso ainda a idéia de que a dor sentida por estas pessoas deva ser
avaliada, ja que dor todo mundo sente e para estes individuos ha necessidade de gradua-la e
perceber o que significa este episodio para os mesmos. A dor sentida por estas pessoas nao e
uma dor aguda que aparece bruscamente e melhora com uso de terapia seja farmacoldgica ou
alternativa, na verdade a dor é crbnica ou ainda pode ser considerada como dor total que néo
envolve apenas alteracfes fisicas, mas também afeta a estrutura emocional e psicoldgica
destas pessoas.

As crises dolorosas sdo responsaveis pela maioria dos casos de atendimentos de
emergéncia e hospitalizacdo, assim como pela ma qualidade de vida dos pacientes (SILVA e
MARQUES, 2007). Mal delimitada no tempo e no espaco de padréo evolutivo e intensidade
variavel de individuo para individuo, persiste de forma continua ou recorrente, associadas
com respostas emocionais de ansiedade e depressdo frequentes. As respostas fisicas,
emocionais e comportamentais ao quadro algico podem ser atenuadas ou acentuadas por
varidveis biologicas, psiquicas e socioculturais do individuo e do meio. (BRASIL, 2001). Por
isso € importante ndo desprezar as queixas algicas destes individuos e sempre que possivel

utilizar escalas de graduacédo de dor para ajudar a compreender o que significa a dor para eles
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A compreensdo do processo patoldgico da dor e dos fatores desencadeantes das crises
é de extrema importancia para o enfermeiro, pois com este conhecimento o profissional
poderé antecipar suas ac¢les, evitando a ocorréncia das crises e também intervindo de maneira
eficaz diante da ocorréncia das mesmas.

Diante das diversas opinides expostas percebe-se que apesar das divergéncias nos
discursos a base das a¢des para o autocuidado, prestada pelo enfermeiro (a) na atengdo bésica
esta voltada para educacdo em saude seja para o proprio individuo ou para a familia.

Segundo Freire (1982) apud Laone (2009) a educacdo ndo é uma doacdo ou
imposi¢cdo, mas uma devolucdo dos contetidos coletados na propria sociedade, que depois de
sistematizados e organizados, sdo devolvidos aos individuos na busca de uma construcdo de
consciéncias criticas frente ao mundo. Ela trds consigo um coeficiente muito grande de
esperanca e pode mudar a realidade, dependendo de como seja aplicada e da maneira que for
concebida.

“A Educacgdo ndo ¢ mais do que o desenvolvimento consciente e livre das faculdades
inatas do homem. O fim da educacdo é desenvolver em cada individuo toda a
perfeicio de que ele seja capaz” (BRANDAO p.10, 2002).

Investir no desenvolvimento do autocuidado por meio da educagdo em saude deve ser
prioridade na atencdo integral, desta forma o Ministério da Saude (2008) preconiza 0s
principais objetivos da educacdo em salde para anemia falciforme que devem visar o
empoderamento do individuo usuario do servico a cerca da patologia, procurando desconstruir
0S conceitos errbneos e preconceituosos que a cercam, de maneira a permitir a autonomia na
tomada de decisbes clinicas que valorizem sua salde e o desenvolvimento da cidadania
através da participacdo ativa na decisdo dos cuidados prioritarios para qualidade de vida.

Além das acGes descritas no discurso a enfermagem tem importancia fundamental nas
acOes de autocuidado quando os individuos ndo sdo capazes de decidir e/ou realizar as
medidas que consideram pertinentes e favoraveis ao seu estado clinico. Para isso o enfermeiro
(a) lancara mdo dos postulados da teoria do déficit de autocuidado também formulada por
Dorothea Orem. A premissa principal desta teoria € a incapacidade da pessoa em cuidar dela
propria para atingir saude e/ou bem-estar, e esse déficit ocorre quando ha um desequilibrio
entre a capacidade para o autocuidado e os fatores que devem ser trabalhados, controlados e
modificados no individuo por afetarem o funcionamento do organismo e seu desenvolvimento
humano (CADE, 2001).

Torres, Davim e Nobrega (1999) trazem que o déficit de autocuidado coloca a

enfermagem em destaque ja que seu trabalho passard a ser uma exigéncia a partir das
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necessidades de um individuo quando o mesmo acha-se incapacitado ou limitado para prover
autocuidado continuo e eficaz. H& cinco métodos de auxilio através dos quais o enfermeiro (a)
pode atuar na ajuda, orientacdo do autocuidado. Guiar; Prover suporte fisico ou psicoldgico;
Proporcionar e manter um ambiente adequado que dé suporte ao desenvolvimento pessoal;
Ensinar; Agir ou fazer pelo outro (BUB et. al 2006). Todos estes métodos que compde a
teoria sdo plausiveis de implementacdo no &mbito das USFs.

Portanto é de responsabilidade das profissionais enfermeiros (as) que irdo trabalhar
com a ideologia do autocuidado auxiliar no diagndstico, cuidar das reacdes ou respostas do
individuo, contribuir para o desenvolvimento do espirito critico e reflexivo ndo s6 do préprio
individuo, mas de toda familia a cerca da sintomatologia da doenca, da terapéutica clinica ou
de suporte, estimular o exercicio da cidadania nas tomadas de decisdes, favorecendo desta
forma a qualidade de vida e a longevidade daqueles que estdo sob seus cuidados.



46

5. CONSIDERACOES FINAIS

Ao iniciar esta pesquisa foi levantando um pressuposto que agora ao final é possivel
ratificar. Verdadeiramente o conhecimento que os profissionais enfermeiros (as) possuem a
respeito do autocuidado para anemia falciforme ndo gera informacdes suficientes para que 0s
individuos que convivem com a doenca desenvolvam as medidas de autocuidado necessarias
ao seu quadro clinico.

Ao longo do desenvolvimento deste estudo, foi constatado que a anemia falciforme é
uma doenca hereditaria, cronica, que nao depende da raca para ocorrer, presente em Varios
paises do mundo e que compromete a qualidade de vida de milhdes de seres humanos, sejam
eles negros ou brancos. Com grande magnitude no Brasil gragas a elevada miscigenacao,
ganha cada vez mais destaque no meio cientifico por causa do aumento do nimero de casos e
das descobertas feitas em torno de si, todavia as pesquisas existentes ainda ndo suprem a
necessidade de conhecimento de alguns profissionais.

Percebe-se que as informacdes que os participantes da pesquisa possuem a respeito da
patologia esta voltado para 0 modelo biomedico de atencdo a saude, onde o individuo que
convive com a patologia € visto basicamente no ambito fisiopatologico deixando-se de lado
0s aspectos biopsicossociais que envolvem ndo sé o individuo mas, todo nucleo familiar, ja
que o diagndstico da doenca provoca um choque e requer adaptacdo por parte de todos.

Verificou-se também com relacdo ao autocuidado a maioria dos profissionais
entendem o principio basico da teoria (o cuidado consigo mesmo), porém nao conseguem
implementa-la de forma eficaz no acompanhamento dos pacientes que convivem com anemia
falciforme que sdo atendidos nas Unidades de Saude da Familia. Nota-se que ha despreparo
dos profissionais frente a esta parcela da populacdo e mesmo reconhecendo que eles estdo na
area de abrangéncia da USF ndo ha preocupacdo em atendé-los nem por meio da consulta,
nem por visita domiciliar nem se quer é realizado a busca ativa. Os profissionais nédo
enxergam a importancia do seu papel no acompanhamento destes individuos e que se adotada
a ideologia do autocuidado muitas intercorréncias e complicacfes da doenca podem ser
evitadas.

E preciso que haja por parte do municipio mais investimentos em capacitacdes para
seus profissionais enfermeiros (as) visando o atendimento holistico das pessoas, familia e
cuidadores que convivem com anemia falciforme e nfo somente a fisiopatologia da doenca. E
necessario também que haja a desconstrucdo de alguns pensamentos preconceituosos que

ainda cercam a doenca e que ndo sdo aceitaveis na conduta de um profissional que lida
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diretamente com a vida destas pessoas. Além disso, a readequacdo da agenda de servi¢o dos
enfermeiros (as) a fim de proporcionar maior aproximacao daqueles individuos que ndo séo
atendidos em nenhum programa de atencdo a salde ja existentes no servico e que precisam de
acompanhamento e orientacdes faz-se necessario.

Enfim, é importante que o enfermeiro reflita sobre seu papel frente a uma pessoa que
convive com anemia falciforme e entenda que pode ser um agente transformador da condigéo
clinica dos mesmos e qudo importantes podem ser para a vida destes, tornando-os sujeitos
ativos, independentes e colaborativos no seu processo saude/doenca. Para isso € preciso
assumir a responsabilidade do atendimento e do cuidado na atencdo as necessidades destes

individuos.
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Apéndice A:

UFRB

Frinbirad s Fanialwitiioess i B

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RECONCAVO DA BAHIA
CCS-CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
CURSO ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sr. (*) esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa “O autocuidado
na anemia falciforme: Concepcdes de enfermeiras atuantes em Unidades de Satde da Familia
do Recbncavo Baiano”, de responsabilidade do pesquisador Camila Aratjo Santana.

A partir do pressuposto que a anemia falciforme é um grave problema de salde
publica, que toma propor¢des cada vez maiores em nosso meio e considerando que a Bahia
apresenta grande representacdo destes dados, além disso, tendo como referéncia que o
primeiro setor a ser procurado pela familia ou portador da anemia falciforme é a Unidade de
Saude da Familia (USF) ficando a cargo desta, prestar os primeiros cuidados, orientacoes e
encaminhamentos adequados, onde na maioria das vezes esta o profissional enfermeiro a sua
frente, esta pesquisa visa analisar 0 conhecimento que os profissionais enfermeiros (as) das
Unidades de Saude da Familia do municipio de Santo Antdnio de Jesus possuem a respeito do
autocuidado para anemia falciforme. No intuito de subsidiar possiveis instrumentos
norteadores no desenvolvimento de estratégia de aprimoramento do conhecimento dos
profissionais enfermeiros atuantes no municipio de Santo Antonio de Jesus-Ba.

A pesquisa sera feita através de entrevistas com auxilio de aparelho gravador portatil,
ndo oferecendo nenhum dano para o participante. VVocé poderd recusar a participar da
pesquisa e poderd abandonar o procedimento em qualquer momento, sem nenhuma
penalizacdo ou prejuizo. Durante a entrevista vocé podera recusar a responder qualquer
pergunta que por ventura Ihe causar algum constrangimento. De igual maneira caso ocorra
algum dano decorrente da minha participacdo no estudo serei devidamente indenizado
conforme determina a lei.

A sua participacdo como voluntario (a), ndo auferira nenhum privilégio, bem como
para 0 pesquisador, seja ele de carater financeiro ou de qualquer natureza , podendo se retirar
do projeto em qualquer momento sem prejuizo. De igual maneira caso ocorra algum dano

decorrente da sua participacdo no estudo sera devidamente indenizado conforme determina a
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lei. Serdo garantidos o sigilo e privacidade, sendo reservado o direito de omissédo de sua

identificacdo ou de dados que possam comprometé-lo.

Eu, , RG
declaro ter sido informado e concordo em participar, como voluntério, do projeto de pesquisa

acima descrito.

Santo Antonio de Jesus, de de
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Apéndice B

Roteiro para entrevista

1. Fale o que vocé sabe sobre anemia falciforme:

2. Fale 0 que vocé sabe sobre autocuidado.

3. Quais as a¢des de enfermagem que podem ser desenvolvidas na atencdo bésica no que diz
respeito as pessoas que vivem com anemia falciforme?

4. O que vocé sabe sobre autocuidado para as pessoas que vivem com anemia falciforme?

5. Vocé ja prestou assisténcia a uma pessoa com anemia falciforme? Como se deu o episodio?
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Apéndice C

Entrevistas
Fale 0 que vocé sabe sobre anemia falciforme:

El: “Bem a anemia falciforme é uma doenca das hemoglobinas, das hemoglobinopatias e ela
é uma doenca assim que afeta muito, que deixa o paciente debilitado demais, certo. A gente
quando descobre um caso de anemia falciforme, a gente tem que encaminhar esse paciente
pro hematologista ou pra APAE, certo. E... na ocasifo de n&o ter hematologista na cidade a
gente encaminha pra APAE, faz o contato com a secretéria e a gente encaminha através da
referéncia e contra-referéncia, o paciente vai ser tratado la e receber todas as orientagdes
inclusive sobre as orientac6es do autocuidado, né.

O que a gente mais faz aqui € a triagem neonatal, que € mediante a essa triagem que a gente
vai detectar os casos de anemia falciforme, s6 existe uma pessoa adulta nesta unidade de
saude e nas criangas gque tem tido, muitas criancas com traco é...da anemia, mas do tipo S,
nao é e vocé sabe que ndo causa, ndo é uma doenca, a pessoa € inteiramente saudavel é
totalmente diferente da anemia falciforme, certo, que as pessoas as vezes, muitas vezes fica
sintomatica, debilitado, existe, é... apresenta muitas dores pelo corpo, essa pessoa também
nao pode tomar suplemento de ferro, no caso das criancas né. E anemia falciforme é uma
doenca desencadeada por causa da forma das hemécias que é arrendondada e ela é em
forma de foice,certo. E ai elas ficam engurgitando os vasos e também apresentando toda essa

sintomatologia apresentada pela doenga, na pessoa que é portadora desta patologia”

E2“E a anemia falciforme, eu sei que ela é uma doenca crénica causada por uma alteracdo
dos genes da hemoglobina, é... a gente identifica atualmente através da realizacdo precoce
do teste do pezinho, que a gente faz assim que a crianga nasce entre 0 3° e 5° de dia de
nascimento”.

E3“Bom, é... a anemia falciforme é uma ma formacdo das hemdcias e onde que... vai
causar... € de ordem genética, causa alguns prejuizos ao organismo... dores articulares, ou
seja... pelo fato de produzir ma formacdo das hemécias ai vocé tem uma diminuicdo da

absorg¢do, ndo é nem absorgdo é do aporte de oxigénio que existe nas hemacias”.

E4“Olha a anemia falciforme eu gostaria de saber mais, sei muito bdsico sei mais em

relacdo ao que eu dei em graduacdo. Em relacdo ao que é anemia falciforme, como ela é



57

passada, o tratamento que é feito muito por alto, é...acompanhamento, as vacinas que tem
tomar, mas a gente ta vendo mais na pratica a gente ta com um paciente ai que eu to tendo
um contato maior com ela. Eu sabia muito pouco de anemia falciforme. Até hoje que eu to
aqui no municipio ndo teve um curso a respeito disso entdo 0 que eu sei é pouco, da pra

trabalhar da, mas gostaria de saber mais”.

E5“A anemia falciforme é uma doenca das hemoglobinas, onde vai estar desencadeando
algumas alteragdes, como priapismo. E através do teste do pezinho é detectada se a crianca
tem anemia falciforme, se a mae tem o traco de anemia falciforme se dois tracos de anemia
falciforme, por exemplo a mée tem anemia falciforme e o pai também tem anemia falciforme
essa crianca tem 50% de chance de t&4 desenvolvendo a anemia falciforme. Esse teste do
pezinho ¢ feito, o ideal é com 7 dias e a gente detecta realmente se a crianca tem realmente a
anemia falciforme pra ta realizando os devidos cuidados, que é uma deficiéncia na

hemoglobina S

E6 “Bom a anemia falciforme é uma hemoglobinopatia que acomete os seres humanos, a raga
negra tem mais, é mais predisponente pra ta sendo acometido pela anemia falciforme. E a
gente tem que ta dando o diagnostico desde cedo, desde o teste do pezinho, basicamente

isso”.

E7“A anemia falciforme ¢ uma hemoglobinopatias, que ai essa pessoa que tem essa doenga
tem varios sintomas. E detectada no teste do pezinho principalmente quando é detectada
precocemente, pra gente ta fazendo o acompanhamento, mas as vezes quando descobrem
guando mais velho, tem todos aqueles sintomas ne, de dores no corpo, de realmente ta
fazendo o acompanhamento, ai € que vem o cuidado da gente, principalmente o enfermeiro de
ta orientando a uma alimentacdo adequada, porque como nome ja diz € uma anemia e

realmente precisa ta realizando essa alimenta¢do adequada”.
E8“A anemia é uma doeng¢a autossomica recessiva, é uma alteragdo da hemoglobina das

hemécias, que as deixa em forma de foice, de onde vem o nome da doenca. A crianca sé

desenvolve se o pai e mde tiverem, por isso que é autossomica recessiva’”.

Fale o que vocé sabe sobre autocuidado.
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El: “A gente necessita de uma capacita¢do da secretdria né porque uma questdo dessa ai, eu
fiquei assim um pouco confusa né ,porque justamente pelo fato de ter poucos aqui em santo

Antonio, ai termina sem ter uma capacitagdo, entdo acho assim super necessario pra gente.”

E2: “Assim o autocuidado é a pessoa cuidar de si mesmo”.

E3: “O autocuidado sdo cuidados que no caso a propria pessoa portadora de algo pode
fazer para diminuir ou evitar agravos para sua doenca, pode ser doenga ou cuidados para

propria saude mesmo”.

E4: “Entendo como auto... a pessoa cuidar de si mesmo, autocuidado eu entendo que seria
isso ai. Em termos de paciente oriento em como ele se cuidar, ndo em termos de medicacéo
nao, mas em como tomar a medicagdo, higiene, de vestimenta, calcados né. Exercicio. Acho
que autocuidado é geral né. E ter consciéncia e saber como se cuidar, se comportar.Acho que

€ mais ou menos isso ai”’.

ES: “O autocuidado ¢ o proprio individuo ta assim cuidando de sua saude através da
prevencdo, por exemplo um paciente que tem diabetes, o autocuidado com alimentacéo,
medicacdo, com o corpo de ta prevenindo qualquer doenca que apareca”.

E6: “E ...autocuidado , é no caso o que o individuo faz pra evitar doencas. E vocé cuidar da

)

alimentag¢do, fazer atividade fisica, ndo desenvolver atividade de risco, ¢ isso ai”.

E7:“0O autocuidado ¢ principalmente na questio de quedas, de ta orientando porque a
pessoa pode ta mais fragil e tudo, na questdo do sol na pele, na alimentacdo ter uma
alimentacdo mais adequada, frutas verduras, folhas verdes pra ta se auto-cuidando e

depende da gente ta passando esse autocuidado pra ela”.

E8: “Autocuidado é cuidar de si mesmo”.

Quiais as acdes de enfermagem que podem ser desenvolvidas na atencdo béasica no que

diz respeito as pessoas que vivem com anemia falciforme?
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El: “O maior cuidado, as agoes, que, eu ainda faria seria encaminhar para o hematologista,
essa pessoa, no contrario se ndo tivesse eu encaminharia pra secretaria municipal tomar as
providencias fazer contato com a APAE, e a APAE justamente da essa parte, porque a gente
ndo estd aqui capacitada para é... 0 autocuidado com esses pacientes. Era a Unica coisa que
eu poderia fazer porque no momento, quando a gente foi treinado pela APAE a gente foi
treinado para triagem neonatal e caso aparecesse, a gente a Unica coisa que poderia fazer,
I6gico identificar e encaminhar para o hematologista caso existisse a pessoa no municipio,
ele daria o tratamento e com certeza as orientacfes para os autocuidados, certo e caso nao
tenha, como no momento no municipio ndo tem, tinha ndo tem mais até 0 momento a gente
mandaria para salvador a través da secretdria em contato com a APAE e ela que da o
suporte, no municipio pequeno, ndo tem assim esse suporte, e a gente necessita dessa

capacitagdo”

E2: “Entdo ela vai ta é... com relagdo a atividades fisicas por exemplo, que a gente vé o
cuidado na crianca, no adolescente no adulto. Mas assim de maneira geral evitar mudancas
bruscas de temperatura, por que geralmente no frio as dores elas se intensificam mais,
avaliar o que seria a dor nesse paciente, porque dor todo mundo sente, entdo a gente fazer
uma graduacdo mais ou menos pra tentar identificar o que é a dor nesse paciente, qual a
escala de dor nesse paciente, quais horarios ele sente dor pra gente poder tta intervindo. E o
autocuidado que eu te falei em relacé@o a saude bucal e 0 auto exame pra ta identificando a
questdo de aumento da regido abdominal pra gente encaminhar pro clinico e as vacina pra

encaminhar pra ta tomando”.

E3: “Além dos cuidados de orientacdo que a gente faz é manter umas consultas regulares
pra gente observar os sintomas ou entao a condi¢ao do paciente naquele momento, porque na
verdade o paciente pode ta bem, passar um tempo bem e depois agravar e apresentar algum
sintoma que as vezes eles nem reconhecem e acabam indo pro hospital. Mas a gente deve
fazer isso mesmo além das orientagdes, consultas regulares na USF, pra que a gente possa

ter uma visdo mais ou menos da condi¢do do paciente, se ta melhor, pior”.

E4: “Olha, assim pelo menos o que eu sei pela minha paciente que eu tenho, a gente faz
atendimento normal... E ndo tem muita diferenca de um atendimento a uma outra crianca

normal ndo, sdo mais orientacdes, em termos do que pode fazer o que n&o pode, em termos
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disso ai, mas ndo tem diferenca entre as outras criangas ndo. A gente da prioridade na

verdade”.

E5: “Bem as agdes de enfermagem desenvolvidas, ja comecam pelo teste do pezinho feito
com aqueles RNs, s6 com RNs, mas os individuos adultos pra saber se ele tem anemia

falciforme a gente ndo solicita aqui o exame, mas agoes é o teste do pezinho”.

E6: “Bom, palestras sobre realizagdo de autocuidado, encaminhamento e acompanhamento
peridédicos com hematologista, no caso aqui no municipio tinha um médico de referencia ,
mas ndo tem mais ndo, a gente manda pra Salvador. Encaminhando pra médica daqui, esse
paciente toma acido félico e diclofenaco pra ta evitando as dores e orientagdes mesmos e

aconselhamento genético”.

E7: “O autocuidado é principalmente na questio de quedas, de ta orientando porque a
pessoa pode ta mais fragil e tudo, na questdo do sol na pele, na alimentacdo ter uma
alimentacdo mais adequada, frutas verduras, folhas verdes pra ta se auto-cuidando e

depende da gente ta passando esse autocuidado pra ela’.

E8: “O que eu posso fazer aqui na USF, é acompanhar essa pessoa, indicar as vacinas que
precisa ser tomada, orientar as medicacdes como devem ser tomadas, orientar a
possibilidade de dor, dispnéia por causa da hemoglobina prejudicada né, e também as

limitagoes de esforcos”.

O que vocé sabe sobre autocuidado para as pessoas que vivem com anemia falciforme?

El: “Na questio do autocuidado, por exemplo a crianca do traco, da anemia, a gente tem
aqui os boletins informativos da APAE que servem pra anemia falciforme tanto para os
tracos, que vai orientar geralmente na doenca, no caso de anemia falciforme dos
encaminhamentos, é... é... vai encaminhar essa pessoa pra fazer acompanhamento com
hematologista. E do autocuidado eu ndo sei muito ndo explicar, porque aqui ndo muitos
casos, a gente recebeu um curso da APAE mas faz muito tempo e foi sobre a triagem neonatal
nao foi assim especificamente para fazer autocuidado sobre, para tal coisa. Por isso eu to

achando fiquei totalmente perdida, acho que os demais também poderdo até ficar.”
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E2: “E com relacdo a outras orientacées que a gente poderia ta dando, é... com rela¢io a
dor que esse paciente sente,e tarem assim tomando sempre analgeésico, e a gente ta vendo,
com relagdo ao uso indiscriminado de medicacdes, outras terapias que ela poderia ta
utilizando ndo medicamentosa pra ta aliviando um pouco essa dor, né, como por exemplo
compressas quentes, evitar mudancas bruscas de temperatura, o stress que acaba sempre
acometendo esses pacientes pra eles ndo tarem usando demais essas medicacdes. O cuidado
com a saude bucal também por causa de infeccles, caries e outras doencas odontoldgicas
que esse paciente poderia estd desenvolvendo, entdo as vezes eles ndo tinham tempo pra
saude bucal ai a gente orienta também, e com relacdo as vacinas especiais que eles devem ta
tomando, por causa de risco dessas doencas e infeccOes maiores nesses pacientes e também
ta fazendo sempre o auto-exame pra ta vendo alteracdo com relacdo ao aumento do baco,
como eles poderiam ta percebendo isso, pra ta vendo logo uma intervencdo médica nesses
casos. Geralmente quando esses pacientes séo criangas o encaminhamento é feito pra APAE,
entdo na maioria dos casos eles ja sdo acompanhados 1a, eles ja vem com as medicagdes
prescritas, a gente orienta quais medicacOes tem que ta usando, o acido folico por exemplo,
entdo ja vem de la com a conduta do medico e a ndo é alterada essas prescri¢cdes. E com
relacdo a crianca o autocuidado pra que a mae participe da puericultura que venha
constantemente, mensalmente com essa crianga ao posto pra gente ta avaliando o
Crescimento e desenvolvimento dela também porque é uma doenca que pode ta interferindo

nesse area’’.

E3: “A gente ndao tem muita informagdo sobre anemia falciforme, pelo pouco que nos temos,
0 autocuidado do paciente A gente tem até caréncia nessa parte de autocuidado para anemia
falciforme, eu até que estudei vagamente num minicurso da federal. A gente tem pouco sobre
isso. Bom, as Unicas coisas que a gente tem que € minimo, sdo as orientagdes mesmos a cerca
de observacdo de sintomas que venham a produzir no paciente, algumas alimentacfes, uma
dieta mais balanceada pra ele, é... s6 isso mesmo e também algumas consultas que venham a
ter com outros profissionais, exames e tudo isso, além de ter que dar a orientacdo ao
familiar, quando o paciente ta muitas vezes, sem sinal nem sintoma nenhum, mas quando ele
apresenta alguns sintomas recorrentes a gente tem orientar o familiar a gente ndo pode

’

restringir so ao paciente ndo, mas é basicamente isso”’.

E4: “Bem como te falei, sei pouco de anemia falciforme, pelo que eu lembro é ndo usar muita

roupa apertada, evitar ingerir coisas assim, frios, cuidados com as crises de dores, que é
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mais de acontecer quando ta tomando as medicacGes direitinho e... ndo to lembrando mais

~
nao .

ES: “Olha as medidas de autocuidado, se as pessoas sentem dores articulares e ai o
autocuidado ta voltado mais pros sinais e sintomas pra gente t4 orientando esse autocuidado
dela, né. Se ela sente dor ta evitando atividades fisicas, cuidando da alimentacdo, ta
procurando um médico que aqui a referencia é policlinica se sentir alguma coisa e unidade

nao vai ta aberta o tempo todo”.

E6: “Quando chega um paciente com anemia falciforme pelo menos aqui no municipio, a
gente sabe que tem paciente com anemia falciforme, mas ndo passa pelo enfermeiro, como é
uma patologia que o0s pacientes s6 procuram quando tdo sentindo alguma coisa, eles passam
pelo médico, 0 médico prescreve a medicacéo e ele volta. Eu ndo tenho muita coisa sobre

autocuidado nao ”.

E7: “Eu como enfermeira, a questdo do tratamento medicamentoso e diagnostico fica mais
dificil pra gente, mas a gente pode ta mesmo nesta questdo da educagdo continuada, uma
sala de espera pra gente ta interferindo na familia, uma visita domiciliar né. Ta mesmo
fazendo essa questdo de educacdo mesmo. E um paciente que vem no posto muitas vezes nio
tem informacéo, a gente pode ta informando. A nossa parte como enfermeira € mais nessa
questdo de orientacdo mesmo, na adesdo ao tratamento, na forma correta de tomar essas

medicacgoes”.

E8: “E importante que seja realizado o teste do pezinho logo quando crianga, porque ndo
dispomos do outro exame pra adulto. Quando adulto ja orientar ao cuidado com a
reproducdo, porque se for outra pessoa com anemia, né, ou seja SS, o filho vai ter a doenca.
As criancas 0 acompanhamento é feito mensalmente, mas é cuidado pelo pediatra, a

enfermeira ndo cuida deles ndo”.

Vocé ja prestou assisténcia a uma pessoa com anemia falciforme? Como se deu o

episodio?
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El: “Foi recentemente, ¢ o unico caso aqui na unidade, descobriu agora ja adulto, sente
muitas dores e ai fez 0 exame e eu encaminhei para a APAE, s6 que ele foi e ndo retornou

mais pra lda e ndo vem mais na unidade. E ai fica ai cheio de dor”.

E2: “Aqui na unidade de doenca falciforme em crianga eu ndo tenho nenhum caso, agora a
gente teve de adulto que veio de outra unidade, que provavelmente através do outro exame a
eletroforese que ela diagnosticou e ai a gente comecou a fazer o0 acompanhamento dessa
paciente em relacdo a isso. Infelizmente com relacdo ao autocuidado assim, a prevencao de
Ulceras, ndo teve como porgue ela ja chegou aqui na unidade com a Ulcera e ai 0 que a gente
faz é s6 o tratamento dessa Ulcera e a gente continua acompanhando e eu ndo considero tao
atualizado porque ja existem outras técnicas que a gente poderia ta fazendo, porque a dela é
bem extensa mesmo no calcanhar e toma a perna toda, a bota de ulna e ai tem outras
técnicas que a gente ndo disponibiliza pelo SUS e o paciente ndo pode ter, e termina que esse
atendimento é feito com soro, as vezes a pomada neomicina, antibiotico, que eu nao vejo

tanta resolutividade com relagdo a isso .

E3: “Assim na verdade a gente ndo tem muito contato com o paciente com anemia
falciforme, geralmente ele € muito referenciado, por isso ndo tinha tanto contato, por isso eu
falei em manter uma consulta regular, mas ele mantinha um tratamento adequado, nunca

tiveram problemas néo eles eram tdo bem assistidos .

E4: “Olha, ela tem 3 anos, descobriu aqui no teste do pezinho, a gente faz atendimento
normal como te falei, medicacdo ela tem acompanhamento em Salvador, ela toma acido
folico constante, faz alguns exames periédicos pra ver como é que ta e as vacinas especiais
que tem pra ela. E ndo tem muita diferenca de um atendimento a uma outra crianca normal

ndo, sdo mais orientacdes. A gente da prioridade na verdade ”.

E5: “A gente teve aqui um paciente que tinha priapismo onde era causado pela anemia

falciforme, mas ndo ta4 mais na area ndo .

E6: “Eu sei que tem na area, mas dificilmente a gente vé, atender ndo .

E7: “A paciente que eu ja atendi, eu fiz essas orienta¢fes e encaminhei pro servico de
referencia, porque estamos sem médico aqui ”.
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E8: “Nunca acompanhei nenhum paciente nédo, eles sdo acompanhados pela APAE. A
paciente que tinha aqui mudou de drea”.
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Apéndice D
Expressoes Chave

Fale 0 que vocé sabe sobre anemia falciforme:

El“Bem a anemia falciforme é uma doen¢a das hemoglobinas, das hemoglobinopatias O que
a gente mais faz aqui € a triagem neonatal, que é mediante a essa triagem que a gente vai
detectar os casos de anemia falciforme, E anemia falciforme é uma doenca desencadeada por
causa da forma das hemécias que é arrendondada e ela é em forma de foice,certo. E ai elas
ficam engurgitando os vasos”

E2“E a anemia falciforme, eu sei que ela é uma doenca crénica causada por uma alteragio
dos genes da hemoglobina, a gente identifica atualmente através da realizacdo precoce do
teste do pezinho”

E3“E... a anemia falciforme é uma md formacdo das hemdcias ...é de ordem genética.. dores
articulares, ma formacdo das hemécias diminuicdo do aporte de oxigénio que existe nas
hemacias”.

E4“Olha a anemia falciforme eu gostaria de saber mais, sei muito basico

E5“A anemia falciforme é uma doen¢a das hemoglobinas, E através do teste do pezinho é
detectada a mae tem anemia falciforme e o pai também tem anemia falciforme essa crianca
tem 50% de chance de ta desenvolvendo a anemia falciforme. que € uma deficiéncia na
hemoglobina S”.

E6 “Bom a anemia falciforme é uma hemoglobinopatia a ra¢a negra tem mais, o teste do
pezinho”.

E7“A anemia falciforme é uma hemoglobinopatias. E detectada no teste do pezinho dores no
corpo”.

E8“A anemia é uma doeng¢a autossomica recessiva, é uma alteragdo da hemoglobina das
hemécias, que as deixa em forma de foice, de onde vem o nome da doenca. A crianca soO

desenvolve se o pai e mae tiverem”.

Fale o que vocé sabe sobre autocuidado.

El “A gente necessita de uma capacitag¢do da secretaria
E2“Assim o autocuidado é a pessoa cuidar de si mesmo”.

E3“O autocuidado sdo cuidados que no caso a propria pessoa portadora de algo pode fazer

para diminuir ou evitar agravos para sua doenca, pode ser doenca ou cuidados para propria

saude mesmo”.
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E4 “Entendo como auto... a pessoa cuidar de si mesmo, E ter consciéncia e saber como se
cuidar, se comportar.Acho que é mais ou menos isso ai”.

E5“0 autocuidado é o préprio individuo ta assim cuidando de sua saude através da
prevengdo, ta prevenindo qualquer doenga que apareca’.

E6“E no caso o que o individuo faz pra evitar doencas ndo desenvolver atividade de risco, é
isso ai”.

E7 “Depende da gente ta passando esse autocuidado pra ela”.

E8 “Autocuidado é cuidar de si mesmo”.

Acdes de enfermagem

E1“O maior cuidado, as agoes, que, eu ainda faria seria encaminhar para o hematologista,
essa pessoa, nNo contrario se nao tivesse eu encaminharia pra secretaria municipal tomar as
providencias fazer contato com a APAE, e a APAE justamente da essa parte, porque a gente
ndo esta aqui capacitada para é... o autocuidado com esses pacientes.”

E2“Mas assim de maneira geral evitar mudang¢as bruscas de temperatura, avaliar 0 que
seria a dor nesse paciente, porque dor todo mundo sente, entdo a gente fazer uma graduagao
mais ou menos pra tentar identificar o que é a dor nesse paciente, qual a escala de dor nesse
paciente, quais horarios ele sente dor pra gente poder tta intervindo. Em relacédo a saude
bucal e 0 auto exame pra ta identificando a questdo de aumento da regido abdominal pra
gente encaminhar pro clinico e as vacina pra encaminhar pra ta tomando”.

E3“Umas consultas regulares pra gente observar os sintomas ou entdo a condicdo do
paciente naquele momento”.

E4“Olha, a gente faz atendimento normal. A gente da prioridade na verdade”.

E5“Bem as agoes de enfermagem desenvolvidas, ja comeg¢am pelo teste do pezinho... mas
agoes ¢ o teste do pezinho”.

E6 “Bom, palestras sobre realizacdo de autocuidado, encaminhamento e acompanhamento
periodicos com hematologista”.

E7 “O autocuidado é principalmente na questdo de quedas, de ta orientando porque a pessoa
pode ta mais fragil e tudo, na questdo do sol na pele, na alimentacéo ter uma alimentacdo
mais adequada, frutas verduras, folhas...”.

E8“O que eu posso fazer aqui na USF, é acompanhar essa pessoa, indicar as vacinas que
precisa ser tomada, orientar as medicacBes como devem ser tomadas, orientar a

possibilidade de dor, dispnéia, e também as limitagées de esforgos”.
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O que vocé sabe sobre autocuidado para as pessoas que vivem com anemia falciforme?
El “Na questio do autocuidado, por exemplo a crianga do trago, da anemia, a gente tem
aqui os boletins informativos da APAE que servem pra anemia falciforme tanto para os
tracos, que vai orientar geralmente na doenca, no caso de anemia falciforme dos
encaminhamentos, €... é... vai encaminhar essa pessoa pra fazer acompanhamento com
hematologista. E do autocuidado eu ndo sei muito ndo explicar, a gente recebeu um curso da
APAE mas faz muito tempo e foi sobre a triagem neonatal nao foi assim especificamente para
fazer autocuidado”

E2“E com relacdo a outras orientagdes que a gente poderia ta dando, é... com relagdo a dor
que esse paciente sente,e tarem assim tomando sempre analgésico, e a gente ta vendo, com
relacdo ao uso indiscriminado de medicacOes, outras terapias que ela poderia ta utilizando
nao medicamentosa pra ta aliviando um pouco essa dor, né, como por exemplo compressas
quentes, evitar mudancas bruscas de temperatura, o stress que acaba sempre acometendo
esses pacientes pra eles ndo tarem usando demais essas medicacdes. O cuidado com a saude
bucal também por causa de infeccOes, caries e outras doencas odontolégicas que esse
paciente poderia estd desenvolvendo ta fazendo sempre 0 auto-exame pra ta vendo alteracéo
com relacdo ao aumento do baco, como eles poderiam ta percebendo isso, pra ta vendo logo
uma intervencdo medica nesses casos. E com relagdo a criancga o autocuidado pra que a mae
participe da puericultura que venha constantemente, mensalmente com essa criangca ao posto
pra gente ta avaliando o Crescimento e desenvolvimento dela”.

E3“A gente tem até caréncia nessa parte de autocuidado para anemia falciforme, Bom, as
Unicas coisas que a gente tem que € minimo, sdo as orientacbes mesmos a cerca de
observacdo de sintomas que venham a produzir no paciente, algumas alimentacdes, uma
dieta mais balanceada pra ele, é... so isso mesmo”.

E4“Bem como te falei, sei pouco de anemia falciforme, pelo que eu lembro € ndo usar muita
roupa apertada, evitar ingerir coisas assim, frios, cuidados com as crises de dores, ”.

ES5“O autocuidado ta voltado mais pros sinais e sintomas pra gente ta orientando esse
autocuidado dela, né. Se ela sente dor ta evitando atividades fisicas, cuidando da
alimentagdo, ta procurando um médico”.

E6 “Quando chega um paciente com anemia falciforme pelo menos aqui no municipio, a
gente sabe que tem paciente com anemia falciforme, mas ndo passa pelo enfermeiro, como é
uma patologia que os pacientes s6 procuram quando tao sentindo alguma coisa, eles passam

pelo médico. Eu ndo tenho muita coisa sobre autocuidado ndo.”.
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E7“A gente pode ta mesmo nesta questdo da educagdo continuada, uma sala de espera pra
gente ta interferindo na familia, uma visita domiciliar né. educacdo mesmo. E um paciente
que vem no posto muitas vezes ndo tem informagdo, a gente pode ta informando”.

E8 “Quando adulto ja orientar ao cuidado com a reprodugdo, porque se for outra pessoa com

anemia, né, ou seja SS, o filho vai ter a doen¢a”.
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Anexo A:

MAPA DA DISTRIBUICAO
NUMERO E CASOS (=m %)
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Figura 1: Mapeamento da doenca falciforme na Bahia no periodo de 2001 a 2008. Fonte: Boletim Informativo da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de

Salvador.
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MUNICIPIOS COM
MAIOR INCIDENCA

MUNKPIOS N° DE CASOS
Saivodor 37
Feiroc de Somtorc 75
Comoacaorn 40
Joazairo 28
Lours do Franos 4
B&us 23
obuno 22
Yoloncao 22
Poro Segurc 21

Yiéaa da Conguista 21

Condatos 20
Cruz dos Almas i8
Comomes 7
Totwsica da Fraitos i7

ke —
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Borminos 12
hvbars 14
Soma Rt de Céasia 14
SSo Gongolo dos Campos is
Serminba 14
Bamo 13
Alagoinhos i2
Caobacsiras do Pormoguogu 12
Dsos D' Avilo 12
o 12
Cochosira il

Eunapolis n

Pojuca 11
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Seoct 10
Moo de S50 joSo ic



Anexo B:

Servicgos da rede de atencdo a saude da populacdo de Santo Antdnio de Jesus
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Equipes de Satide Bucal modalidade I

o 01
Hospitais Hospital Regional de Santo Antonio de Jesus
Servico de 06
referéncia do
municipio CEO, CEREST, CAPS I, CAPS II. CTA e POLICLINICA
MUNICIPAL.
Prestadores a 16
rede assistencial
do SUS Laboratério da Cidade, Laboratério IPEB, Laboratdrio’CDR—
Dom Macedo Costa, Laboratorio AME, POLICLINICA
MUNICIPAL, Hospital e Maternidade Lwiz Argolo, 1°
CENTRO, MEDIFISIO, SENSORIAL, CLINORL, IMPAR,
CLIDAY, CLINICA DO RIM, IAM, APAE-Salvador. INCAR e
AME.
S - . o 21
Servicos de Unidades de Saude da Familia
atencio bisica Unidades satélites 07
Umdades Basicas tradicionais 02
15




