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RESUMO

A doenca Falciforme é a desordem hereditaria mais frequente na populagdo mundial.
Sua caracteristica principal € a alteracdo da hemoglobina e formato de foice das
hemacias. Esta alteracdo prejudica o transporte do oxigénio trazendo prejuizos para a
saude do portador. Sua prevaléncia € mais frequente em populagdes africana e
afrodescedente. O presente trabalho buscou descrever quais os aspectos determinantes
para que ocorréncias de diagnostico tardio da doenga Falciforme. A pesquisa foi
realizada tendo como palavras norteadores e os termos Doenga Falciforme; Anemia
Falciforme, Diagndsticos e prognésticos; considerando fontes a de apoio, como artigos,
livros, peridédicos, monografias que venham a contribuir para familiarizagdo com o
tema.Sendo uma doencga genética, exige cuidados que afetam a vida do portador em
todos os aspectos, desde a infancia. A incidéncia da anemia falciforme no Brasil é tida
como cronica devido as caracteristicas da sua populagcdo e sua relagdo com nagdes
africanas. Dentro do seu contexto historico, a populacdo Brasileira assimilou em si uma
diversidade étnica, assim como também herdou suas caracteristicas genéticas. Os
efeitos na qualidade de vida dos portadores possuem um alto grau de gravidade. E de
total importancia evitar os casos de diagndstico tardio, assim como combater a falta de
preparo e de informacdo de profissionais de saude; para que 0S mesmos possam
reconhecer a doenga a partir dos seus sintomas. O diagnéstico precoce impede a
prevencao de todas as intercorréncias relacionadas.

Palavras-chave: Doencga Falciforme.Anemia Falciforme. Diagndstico tardio.



ABSTRACT

Sickle cell disease is the most frequent hereditary disorder in the world population. Its
main characteristic is the alteration of the hemoglobin and sickle shape of the
erythrocytes. This alteration impairs the transportation of oxygen, damaging the health of
the patient. Its prevalence is more frequent in African and Afro-descendent populations.
The present work aimed to describe the determinants for the occurrence of late diagnosis
of sickle cell disease. The research was carried out having as guiding words and the
terms Sickle Cell Disease; Sickle cell anemia, Diagnosis and prognosis; considering
sources of support such as articles, books, periodicals, monographs that will contribute to
familiarization with the subject. Being a genetic disease, requires care that affect the life of
the bearer in all aspects, from childhood. The incidence of sickle cell anemia in Brazil is
considered chronic due to the characteristics of its population and its relationship with
African nations. Within its historical context, the Brazilian population assimilated in itself
an ethnic diversity, as well as inherited its genetic characteristics. The effects on the
quality of life of the patients have a high degree of severity. It is of utmost importance to
avoid cases of late diagnosis, as well as to combat the lack of preparation and information
of health professionals; so that they can recognize the disease from its symptoms. Early
diagnosis prevents the prevention of all related complications.

Keywords:Sickle cell disease. Sickle cell anemia. Late diagnosis.
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1 INTRODUGAO

A doenca falciforme € uma desordem hereditaria dentre as mais frequentes na
populagdo mundial. Entre suas caracteristicas esta a alteracdo da hemoglobina e formato
de foice das hemacias. Esta alteragcdo prejudica o transporte do oxigénio trazendo
prejuizos para a saude do portador.Sua prevaléncia é mais frequente em populagdes
africana e afrodescedente. Sendo uma doenga genética, a mesma néo tem tratamento e
exige cuidados que afetam a vida do portador em todos os aspectos, desde a infancia.

Sua grande prevaléncia no Brasil fez com que odiagnostico passasse a ser
obrigatorio como parte da triagem neonatal.

Porém apesar de todas essas medidas, o diagnostico precoce ainda tem
alguns obstaculos. Um destes obstaculos é a falta de informagdo perante o tema; que
entre a populagdo implica em necessidade de orientacdo familiar perante os primeiros
sintomas da doenga. Sdo serias as implicagées clinicas que a doenga impde, por
isso,seudiagnostico precoce € de fundamental importancia para ag¢des(FERREIRA,
CORDEIRO,2013).

O diagnostico da Doenca Falciforme hoje faz parte integrante da pratica médica é o
meio pelo qual é feita a identificacdo das razées da natureza de afecgdes, e disfuncdes
organicas tidas como doengas.

Os efeitos na qualidade de vida dos portadores possuem um alto grau de gravidade. E
de total importancia evitar os casos de diagnostico tardio, assimcomo combater a falta de
preparo e de informacao de profissionais de saude; para que 0s mesmos possam
reconhecer a doenga a partir dos seus sintomas. O diagndstico precoce impede a
prevencao de todas as intercorréncias relacionadas. Apesar do impacto na saude
publicae na vida dos portados, o diagnostico tardio da anemia falciforme é um tema
atual.

No Brasil, a anemia falciforme é considerada a mais comum enfermidade hereditaria
monogénica, tendo a estimativa de que o numero de portadores da mutagao heterozigota
no gene passe de 2 milhdes(SOARES et al.2017).

O diagnostico faz parte integrante da pratica médica € o meio pelo qual é feita a
identificacdo das razdes da natureza de afecgdes, e disfungdes organicas tidas como
doengas. No que diz respeito a saude publica, os problemas causados por diagnostico
tardio pode causar diversas dificuldades para a vida do paciente(PAIVA, RB de et
al.1993).

Apesar da grande quantidade de estudo sobre o tema, a doenga requer atengao
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continuar devido ao seu a saude pubica. Foi na década 90 que os primeiros programasde

triagem neonatal para a doencga falciforme foram criados. As repercussdes clinicas
relacionadas ao diagnostico tardio afetam de forma grave e crdénica a vida do portador da
doencga falciforme. O portador da doenca tem sua qualidade de vida reduzida, pois o
mesmo precisa enfrentar desafios de adaptagdao no estilo de vida(SILVA, NCH da et
al.2017).

(SANTANA, 2017) relata achados que sobre resultados onde a maioria dos
portadores da doencga foram diagnosticados do sexo feminino, com idade entre 18 a 30
anos. O estudo relatou que no Parana, o predomino da doenga € entre as mulheres e o
diagnostico ocorre entre 8 a 14 anos. Apesar dos numeros, O Brasil vem atendendo as
expectativas estabelecidas Pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal que
estabelece o diagnostico no periodo de 1 ano. Fica claro a importancia do diagndstico
precoces visto que este permite acdes de profilaxia antibiética precoce com o intuito de
imunizar conta infecgdes.

O diagnostico tardio coloca o portador da doenga em condigdo de sofrimento.
exemplo disso sdo as crises de dor, que causam em grande parte a hospitalizacdo do
portador. Outro efeito da doenca é o prejuizo oftalmoldgico e doengas cardiologicas. A
doenca falciforme também é capaz de impor ao portador eventos cerebrovasculares,
disfuncao esplénica ou sequestro, assim como crises aplasias, sendo estas as principais
causas de morte subita(BHATIA et all, 2014).

Apesar de grave, a doenga falciforme nos primeiros meses de vida do portador é
assintomatica, isto dar-se devido ao fato dos recém nascidos produzirem ainda uma
quantidade de Hb fetal. Esta produgédo significativa acaba por inibir a polimerizagado da
Hb. Porém, com o declinio da Hb fetal vai declinando ao longo dos primeiros meses, ha
um aumento proporcional da Hb S. Este periodo de protegao causado pela Hb Fetal
geralmente dura por um periodo de 3 meses, que acaba permitindo uma triagem neonatal
e intervengao precoce. Sobre os efeitos da anemia nos primeiros meses de vida, ingles4
informa que € observada aos 6 meses de vida, e vai se agravando(QUINN,2013).
(ILESANMI.2010).reforca a informagdo de que a doenga falciforme de forma geral se

manifesta na infancia.

1.1 JUSTIFICATIVA

O tema doencga falciforme faz-se sempre atual devido a incidéncia cronica da

mesma na populagao brasileira, tornando-a um problema de saude publica que deve ser
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sempre abordado. Artigos de revisdo de bibliografia sdo uma oportunidade rever a

importancia do debate sobre o tema, assim como a revisao dos fatores que podem gerar
um diagnostico tardio. Esperasse que constante produ¢cdo de conteudo sobre o tema
possa munir os profissionais com a expertise técnica necessaria para o diagnostico a fim

de evitar o diagnostico tardio.

1.2 OBJETIVOS

1.2.1 Objetivo Geral

O Descrever quais os aspectos determinantes para que ocorréncias de diagnostico

tardio da doenca Falciforme.

1.2.2 Objetivos especificos

Revisédo do conceito da doenca falciforme,
Descrever a epidemiologia no Brasil,
Definir conceito de diagnostico clinica tardio da anemia falciforme.

Recursos Diagndsticos para a Anemia Falciforme

AN NI NEEN

Repercusséao Clinica do Diagnostico tardio

2 METODOLOGIA

A metodologia utilizada para o desenvolvimento trabalho é a revisdo bibliografica
exploratoria; esta metodologiapermite de forma qualitativa realizar consideragoes
seletivas de artigos académicos, livros e periodicos com que vieram demonstrar a

relevancia para com o tema proposto “De acordo com Lima e Muito (2007)”. “A pesquisa
bibliografica implica em um conjunto ordenado de procedimentos de busca por solugdes,
atento ao objeto de estudo, e que, por isso, ndo pode ser aleatorio”.

O levantamento bibliografico foi realizado a partir de dados coletados e
pesquisados seletivamente através da Scientific Eletronic Libray Online (SCIELO) e
através de criteriosa andlise de validade de artigos disponibilizados no Google
académico, considerando grau de potencial colaboragao e relevancia com o tema.

A pesquisa foi realizada tendo como termos norteadores os termos Doencga
Falciforme, Anemia Falciforme, Diagndsticos e progndsticos; considerando fontes a de

apoio,como artigos, livros, periddicos, monografias que venham a contribuir para
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familiarizagdo com o tema. A pesquisa restringiu-se a artigos de 2007 a 2017, nao

desconsiderando os assim considerados artigos classicos para maior compreensao do
contexto. A complexidade do tema exige também que estas fontes a serem exploradas
tanto no idioma portugués quanto inglés, aumentando assim a disponibilidade de fontes a

seremusadas na sintese do conteudo de pesquisa.

3 REFERENCIALTEORICO

3.1 REVISAO DO CONCEITO DA DOENGA FALCIFORME E DIAGNOSTICO
TARDIO

A doenca Falciforme faz parte do que € hoje conhecido como disturbio genético
hereditario que a afeta a hemoglobina, porém com passivel de tratamento, apesar de
trazer grande sofrimento aos que possuem tal disturbio. Tais doengas genéticas possuem
freqiiéncia e difusdo em todos os continentes, sendo de forma mais notéria na Africa e
América.

(BATISTA, ANDRADE, 2008) indica a existéncia de uma variedade de gendtipos da
doenga, ressaltando a predominancia da hemoglobina S (Hb S) sobre as demais. Tal
predominéncia segundo ele acarreta em varias manifestagbes clinicas na vida do
portador deste disturbio genético. Batista e Andrade92008) citam também os mais
comuns sendo estes,
[...]“HbS/S(anemiafalciforme),HbS/Talassemia(alfa/beta), Hb S/C,HbS/D,HbS/PersisténciaHe
reditariadaHbFetall...]".

(SOARES,2002)trata a mesma como uma doenga de carater monogénico, citando
também como causa mutacdes ocorridas no gene da globina beta da hemoglobina (GAG-
>GTG), que vem a originar uma hemoglobina totalmente anormal. Em seu trabalho
também cita o grande numeros de pessoas afetadas pela forma homozigética (Hbss) da
anemia falciforme.

Sobre as manifestacbes de natureza clinica a doenga se comporta de forma nao
definida. Muitos pacientes sofrem de forma cronica com as complicagées enquanto que
outros ndo sofrem complicagbes. Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitariatambém cita
que fatores hereditarios podem também estar relacionados. Assim como 0s niveis
socioecondmicos que determinam padrdes de vida como qualidade da alimentagao e
esforgos voltados para controle de infecgoes.

Outros aspectos clinicos relacionados de modo geral sdo as varias formas que a

doengca pode ser manifestar. Estas manifestagbes podem ocorrer afetando
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funcionamento de o6rgaos, causando severo quadro de morbidade capaz e afetar

qualidade de vida de forma expressiva. Segundo (LOUREIRO, ROZENFELD,2005) o
portador da doenca pode apresentar sintomas como “dores osteoarticulares, dores
abdominais, infecgdes e enfartes pulmonares, retardo do crescimento e maturagao
sexual, acidente vascular cerebral e comprometimento crénico de multiplos orgéos,
sistemas ou aparelhos”.

“Sobre fatores genéticos capazes de determinar a evolugao clinica forme enumera
trés:” os niveis de hemoglobina fetal (HbF), a concomitancia de alfa-talassemia e os
haplotipos associado”s ao gene da HbS. Os niveis de HbF estdo inversamente associados com

a gravidade da doenca.

O diagnostico faz parte integrante da pratica médica € o meio pelo qual é feita a
identificacao das razdes da natureza de afeccgbes, e disfungdes organicas tidas como
doengas. No que diz respeito a saude publica, os problemas causados por diagnostico
tardio pode causar diversas dificuldades para a vida do paciente. (PAIVA, RB de et
al.1993)revela que muitos brasileiros portadores da anemia falecem antes dos 10 anos
de idade; isso apesar de haver no servigo unico de saude protocolos de atendimento
regular pediatrico em muitos hospitais universitarios. De acordo com (PAIVA, RB de et
al.1993) O diagnostico precoce no momento do nascimento melhoram drasticamente a
chance de sobrevivéncia e qualidade de vida dos portadores da anemia falciforme da
mesma forma que; agcdes e esquemas de vacinagao que diminuem o risco a quantidade
de mortes entre criangas entre 6 meses a 3 anos de idade causadas por infecgoes
ligadas a haemopphilsinfluenzae. Isto porque € nesse periodo de vida em que o portador
da doenca falciforme apresenta maior sensibilidade a septicemias graves causada por
bactérias encapsuladas, razdo também de precisar ser necessario o recebimento de

penicilinoterapia profilatica.

O aconselhamento genético tornasse um grande aliado para o diagnostico
precoce, isso porque permite a conscientizacdo e alerta sobre a importancia do
diagnostico neonatal. (PAIVA, RB de et al.1993)

Também ressalta as razoes das possiveis causas do nao diagnostico neonatal
esta relacionado ao nivel de conhecimento e escolarizagdo assim como fatores soécios
econdmicos. Apesar deste fator ndo estar relacionado 100% como causa do néao

diagnostico precoce, 0 mesmo ndo pode ser desvalorizado e ressaltado em estudos.

O diagnostico tardio é aquele feito apds os primeiros periodos de
vida,(LOUREIRO, ROZENFELD,2005)que por nao ser realizado geram fatores que

podem influencia de forma significativa a mediana de obito. Quando ndo ha um
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diagnostico da doenca na fase infantil e a crianga vem a 6bito, os dados da causa de seu

falecimento ndo sao registrados, o que compromete a leitura dos dados da doencga no
Brasil. Outro fator ligado a ndo identificagdo dos obitos relacionados a doenga falciforme,
sao quando os pacientes internados nido tem sua ficha preenchida com as informacdes

necessarias, a maioria dos campos do CID-10 secundaria ndo é preenchida.

(CORDEIRO,FERREIRA,2009)falam sobre os riscos da negligencia de uma doenca
cronica negligenciada. Os riscos ligados ao diagnostico tardio muitas vezes fazem parte
da vida de mulheres. Cita fatores sbcios econdémicos, além dos raciais como
combustiveis para a discriminagdo devido ao fato da doenga esta ligada de forma mais
acentuada a populagéo negra.

Sao graves as consequéncias ocorridas ao diagnostico tardio da anemia falciforme. A
falta de preparo de profissionais de saude para reconhecer a doenca a partir dos seus
sintomas, impede a prevengdo de todas as intercorréncias relacionadas. Apesar do
impacto na saude publicae na vida dos portados, o diagnostico tardio da anemia
falciforme é um tema atual.

O diagnostico tardio baseia-se na negligencia ou desconhecimento dos sinais e
sintomas que podem ocorrer na vida na infancia ou na vida adulta. O fato de ser uma
doenga crénica traz em si um grande potencial de alterar a qualidade de vida do portado,
limitando sua capacidade produtiva na sociedade, impedido oportador(a) de exercer de
forma eficacia qualquer trabalho, até mesmo rotinas relacionadas ao estudo. Os sintomas
causados pela anemia falciforme e suas implicagdes reforcam a importancia de
adaptacao na vida do portador.

Sobre as implicagdes da descoberta tardia (FERREIRA, CORDEIRO,2013)que
abordar os aspectos do diagnostico é tardio da doenga falciforme, permitiu identificar uma
serie de complicagcbes impostas pela doenga na vida do portador. Os mais suscetiveis
sao as mulheres que vivem em situagdes adversas de vida; as mesmas podem ser
encaradas como sobreviventes e ndo tem conhecimento da doenga, por isto nao
recebem o tratamento adequado. As mesmas sao obrigadas e viver sob a influencia de
limitagbes impostas pela doencga, tendo a sua vida restringida no ambito familiar, social,

fisico; enfrentado todas as infecgdes e sofrimento.

3.2 EPIDEMIOLOGIA NO BRASIL

No Brasil, a anemia falciforme é considerada a mais comum enfermidade hereditaria

monogénica. Estimasse que no Brasil o numero de portadores desta mutacdo
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heterozigoto no gene HbS passe de 2 milhdes. (SOARES,2002) cita também a existéncia

de mais de 8.000 pessoas afetadas pela forma homozigota (HbSS); Neste pais, assim
como também a estimativa do aumento de nascimentos possuidores da mutacao
chegando entre 700- 1.000 novos casos por ano

(FERRAZ; MIRAO, 2007 APUD(SILVA, NCH da et al.2017) Cita que a estimativa dada em
2007 pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS) de novos casos de anemiaseria maior de 1800
novos casos de criangas nascidas no Brasil. Esta estimativa ndo diminuiu com o passar do tempo
visto as caracteristicas da populacdo brasileira. Sobre as expectativas epidemiologica
(GUIMARAES, 2009) apud (SILVA, NCH da et al.2017) ressalta que a doenga falciforme
inside entre 2% a 6% da populagao, segundo o Ministério da Saude. Também informa
que entre 6% a 10% de individuos de origem afrodescedentes podem ter a alteragao
genética e que no Nordeste até 3% a 3,5% da da populagdo Pernambucana vao sofrer

da patologia.

(FERRAZ; MIRAO, 2007) apud (SILVA, NCH da et al.2017)a grande taxa de
prevaléncia da doenga na populagdo Brasileira fez com que em 2001 fosse criado o
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) junto com a triagem do hipotireoidismo
congénito, da fenilcetonuria e da fibrose cistica. Portanto, observa-se a importancia do

diagnéstico precoce e da relevancia para a saude publica.

Um dos fatores para que esses numeros fagam parte da realidade da populacao
brasileira é o fato do grande contingente de escravos africanos, dando a doenga uma
relevancia preocupante, tem o potencial de afetar cerca de 0,1% a 0,3% da populagao
negroide segundo (PAIVA, RB de et al.1993).

De acordo com (SOARES et al.2017)o povo brasileiro apresenta caracterizas
genéticas baseadas na mistura de ragas, sendo estes os divididos em trés grupos,
genéticos, os africanos, amerindios e europeus, sendo o primeiro parte de um conjunto
de diversos grupos étnicos. Sobre a énfase étnico-racial (SOARES et al.2017)comenta
que doenca falciforme possui trés aspectos relacionados. Origem geografica, etiologia e
estatisticas de prevaléncia. Segundo (SOARES et al.2017), o gene da hemoglobina S
tem alta frequéncia em toda a América latina e no Brasil. No Brasil, a frequéncia do gene
da Hemoglobina S € mais comum no sudeste e nordeste. 40% da populagédo equatorial
da Africa é portadora da doenga, e isto incide em 2 a 3% da populagéo negra do Brasil
devido ao seu grau de miscigenacgao.

(PAIVA, RB de et al.1993)ressalta também que apesar da grande quantidade de
estudo sobre o tema, a doenca requer atencéo continuar devido ao seu a saude pubica.
Foi na década 90 que os primeiros programasde triagem neonatal para a doenca

falciforme foram criados. Porém, foi em 2001que o ministério da Saude instituiu o
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Programa Nacional de Triagem Neonatal com a proposta de triagem universal para

doengas congénitas.

3.3 RECURSOS DIAGNOSTICOS PARA A DOENGA FALCIFORME

A doenca falciforme acarreta variosdesafios na vida do portador. Seu diagnostico
precisa ser efetivo e preciso. Os métodos utilizados para o diagnostico sdo baseadas em
técnicas eletroforéticas, hemograma e dosagens de hemoglobina fetal. De acordo com o
Ministério da Saude apds o 6° més de vida o diagnéstico de Doengas Falciformes, é
sugeridog as seguintes metodologias e técnicas para o diagnostico: “Para o diagndstico
de Doencgas Falciformes, sugerimos a seguinte metodologia: - Eletroforese alcalina em
acetato de celulose - Eletroforese acida em agar ou agarose - Teste de solubilidade -
Dosagem de Hemoglobina Fetal - Dosagem de Hemoglobina A2 - Hemograma completo
Focalizacao isoelétrica pode ser utilizada para testes de triagem”.

Quando aos testes de falcizagdo e de solubilidade, (FIGUEIREDO, et
al,2014)destaca que os mesmos s&o inadequados para recém-nascidos devido a
possibilidade de haver o resultado falso-negativos. Isto ocorre devido ao grande numero
de hemoglobina fetal(Hbf), assim como um defit de hemoglobina S. Sobre isso comenta
que os testes em rece-nascidos devem ser repetidos, isto porque nos primeiros meses de
vida o niveis de HbF s6 comegam a declinar nos primeiros 6 meses de vida, dificultando
o diagnostico. Estes niveis passam a diminuir de forma proporcional ao crescimento dos
niveis de HbS. Este perfil da doenca torna fundamental o maior cuidado com a triagem
neonatal, evitando assim a morbidade e motalidade durante os primeiros meses de vida.

Entre os esforcos parapermitir o diagnostico precoce estao os preconizados pela
Organizagdo Mundial da Saude, a OMS, ondesegundo (JUNIOR,2017) “preconiza a
necessidade programas neonatal para garantir a saude de recém nascidos”. Sobre os esforgos
para de garantir esses cuidados no Brasil, visto que 10% da populagao brasileira tem algum tipo
de mutacdo sanguinea, criou-se a portaria GM/MS n° 22 obrigando a execug¢do do teste do
pezinho como parte da triagem neonatal.

Outra medida que visa a assisténcia a familias potencialmente capazes de gerar
filhos com a mutagdo genética € o aconselhamento genético. Este visa permitir que as
pessoas temam todas as informagdes necessarias relacionadas a doenga quando
decidirem procriar. O aconselhamento apresenta uma triplice modalidade sendo a
primeira propriamente genética onde o casal sendo tem o potencial de gerar filhos
homozigoto ou heterozigotos, a segunda esta relacionada a decisao reprodutiva daquele

momento independente do gendtipo hemoglobinico e o terceiro trata-se da divulgagao
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para pessoas que nao tenham relagdo com a doencga. Este terceiro envolve todas as

formas de educar e informar a populagdo, seja por midia TV, radio jornal, cartaz,
palestras(RAMALHO, MAGNA 2007)

Porém, mesmo tendo em vista o bem de saude e social da pessoa que recebe o
aconselhamento, a pessoa que o recebe tem a liberdade de recusar o mesmo ou aceitar.
Porém é dever do profissional de saude estar preparado para dar todas as informacgoes,
tendo acesso a materiais explicativos capazes de acompanhar a pessoa a seu lar, sendo
assim capaz de atingir todo o seu circulo familiar(RAMALHO, MAGNA 2007)

3.4 REPERCUSSAO CLINICA DO DIAGNOSTICO TARDIO

De acordo (NOGUEIRA, 2013) apud (SILVA, NCH da et al.2017)o carater
complexo do diagnostico faz com que o seu diagnostico precoce seja de total
importancia. Medidas como estas sao de forma geral as melhores estratégias para que o
portador da anemia falciforme possa ter um tratamento mais completo. Para tanto,
ressalta de forma geral os exames mais comuns para que a patologia seja confirmada
sao: “Hemograma, Teste de falcizacao, Teste de Solubilidade, Eletroforeses, Focalizacao
Isoelétrica, Imunoensaio, Diagndstico em Neonatos, dosagem de Hemoglobina Fetal e
Hemoglobina A2 (NOGUEIRA, 2013 apud (SILVA, NCH da et al.2017).

As repercussdes clinicas relacionadas ao diagnostico tardio afetam de forma grave
e crénica a vida do portador da doencga falciforme. O portador da doenga tem sua
qualidade de vida reduzida, pois 0 mesmo precisa enfrentar desafios de adaptagdo no
estilo de vida. Um dos desafios para o portador é a vaso-oculsao € quando as hemacias
falcimizadas obstruem a passagem do sangue pelos vasos. Essa precipitacdo pode
ocorrer devido a desidratagao, infecgdes, baixo niveis de oxigénio, exposi¢céo ao frio e
até mesmo traumas.

Outro problema que a doencga traz que acompanha o portador ao longo de sua
vida é dor. O portador da anemia falciforme sobre de crises algicas que pode se
iniciaraos dois anos de vida. Grandes partes dos atendimentos de emergéncia dos

portadores da doenga estaoligadas a essas manifestagdes clinicas(JUNIOR,2017).

O Ministério da Saude em 2009 langou o Manual de Eventos Agudos em Doencga
Falciforme, o mesmo preconiza o0s cuidados que o portador da doenca falciforme e
profissionais da saude devem tomar. Principalmente em casos de diagnostico tardio. O

portador da doenga Falciforme deve receber cuidados especiais em procedimentos
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cirargicos, e esses cuidados devem ser tomados nas etapas de pré, per e pds- operatorio.

Isto porque os portadores da doenca falciforme estdo sujeitos a sofrer hipdxia,

desidratacao, hiportemia, hipertermia e desidratacgao.

Assim como nos cuidados relacionados em situagdes cirurgias, existem também os
desafios relacionados ao acometimento de infecgdes. Estas sao responsaveis por grande
parte da mortandade relacionada a doenca. Criangas merecem uma atengdo maior pois
as infecgdes pois sdo mais suscetiveis a a estas. Os patdgenos mais frequente em casos
de infecgdes sdo as bactérias encapsuladas, estas sao responsaveis por 70% das
infecgdes. A doenga Falciforme também impde ao seu portador uma anemia crbénica que
o faz recorrer a transfusées.

Em adultos, essa manifestagéo clinica em alguns casos causa o comprometimento
do coragcdo. Sao diversas as implicacdes clinicas que podem levar a morte no caso de
diagnostico tardio. Dor no térax, tosse, palidez,fraqueza, dispnéia, hipoxemia, prostracao,
a até mesmo a aplasia medular. Outra repercusséo clinica grave € a incidéncia de
acidente vascular cerebral, este quando isquémico, pode resultar em infarto
(MOREIRA,2007).

Mulheres portadoras de anemia falciforme que estejam gravidas necessitam de
cuidados especiais também. Riscos relacionadas pré-eclampsia e trombose venose
profunda. Quanto aos adolecentes portadores da doenga sao comuns a existéncia de

alteragdes pulmonares do tipo obstrutivo e restritivo (XAVIER,2011).

4 CONCLUSAO

Apesar dos desafios, Houveram grandes avancos em politicas publicas que permitem hoje um
diagnoéstico precoce da doenca Falciforme. O Brasil vem avangando e cumprindo as
expectativas estabelecidas pelo Ministério da saude no que diz respeito a triagem neonatal.
Porém, apesar dos grandes esforgos para que o diagnostico tardio da doenga falciforme. O
proprio fato da doenca ser assintomatica nos primeiros meses de vida ressalta a importancia de
profissionais bem treinados. Outro fator é cuidado recebido pelas maes, que devem seguir os
protocolos fornecidos pelo Estado, capaz de fornecer o diagnostico e cuidados . Todos esses
fatores acabam por agir de forma sinergética para o bem maior e qualidade de vida do portador

da doenga.
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¢ Negligencia aos protocolos de triagem relacionados ao teste neonatal;

¢ Falta de informacgao por parte do grupo de risco;

o Falta de preparo de profissionais para identificar suas manifestacgdes clinicas.

O preparo do profissional da saude tem grande impacto no diagnostico, pois este sabera
como orientar o familiar sobre o que deve fazer durante o pré-natal assim como nos primeiros
meses de vida.Assim como estar preparado para identificar os sintomas da anemia casos de
diagnosticos considerados tardio. O profissional bem preparado é capaz de se responsabilizar
por participar e atuar na conscientizagdo do grupo de risco, munindo o mesmo com o
conhecimento necessario. Este mesmo profissional caso ndo domine a expertise necessaria,
pode por negligéncia ou impericia ndo diagnosticar a mesma, condenando o portador doenga
falciforme a enfrentar os males que a doenca impde sem o conhecimento que precisa. Porém, o
profissional da Saude nao pode atuar de forma eficaz se nao tiver a sua disposicdo os
equipamentos e recursos para sua atuagao. Da mesma forma, sua atuacao pode ser eficaz, caso

0 maior responsavel pelo cuidado da saude n&o busque as informacdes disponibilizadas.
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