Eixo Temático 5: Sistemas de Saúde: Atenção em Rede e o desafio da integralidade
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INTRODUÇÃO: A doença falciforme (DF) é uma condição genética recessiva e hereditária causada pela mutação do gene que produz a hemoglobina A, tendo como resultado a hemoglobina S. Essa hemoglobina, em homozigose (Hb SS), resulta na doença falciforme SS, mais conhecida como anemia falciforme. Existem outras combinações desse gene mutante com outros genes de hemoglobina, resultando em outros tipos de DF, como por exemplo, a S/Beta talassemia (S/B tal.), a SC, SD, dentre outras. Essa mutação genética faz com que as hemácias, que eram para serem arredondadas em sua forma fisiológica, tenham sua conformação modificada, assumindo uma forma que lembra uma foice ou lua crescente. Esse tipo de hemácias é responsável pela sintomatologia da doença, pois elas sobrevivem na circulação sanguínea muito menos tempo do que as normais, causando um quadro de anemia crônica, e ainda são mais resistentes e pouco flexíveis, contendo certa rigidez, dificultando sua circulação e podendo ocasionar diversos trombos. (BRASIL, 2015; MOREIRA; SILVA, 2014). Os sintomas da DF são causados devido a vaso-oclusão e hemólise das hemácias mutantes, justamente por conta de sua conformação e seu curto período de vida. Nos primeiros seis meses de vida a criança não apresenta nenhum sintoma. Após o sexto mês, começam a surgir os primeiros sintomas, que são ligados às crises dolorosas, como a dactilite, mais conhecida como síndrome “mão-pé”. Por conta da vaso-oclusão dos pequenos vasos das mãos e dos pés da criança, esses membros vão ficando avermelhados e quentes, causando fortes dores nessa criança. Essas crises dolorosas podem acontecer diversas vezes e vão ficando mais intensas, por conta da hipóxia tecidual. Com o avançar dos meses, outros sintomas podem surgir, como anemia, icterícia, complicações oculares, priapismo, infecções, inflamações, disfunções, dentre outros, podendo evoluir para um choque séptico e até ocasionar a morte. (CARDOSO et al. 2016; GESTEIRA; BOUSSO; RODARTE, 2016; MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2006). O diagnóstico da DF é realizado de duas formas, o primeiro acontece na triagem neonatal, 48 horas após a primeira mamada do bebê até o seu quinto dia útil de vida e é conhecido como teste do pezinho, pois consiste na coleta de gotas de sangue do calcanhar do recém-nascido.  Na triagem neonatal, além do teste do pezinho, é realizado teste para outras doenças, como hipotireoidismo, fenilcetonúria, dentre outras. O outro tipo de teste diagnóstico é o da eletroforese de hemoglobina, que é realizado após quatro meses de vida e pode ser feito até a idade adulta, para diagnóstico de traço falciforme, onde haverá a separação das diversas hemoglobinas existentes no corpo, podendo se detectar as mutações. (MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2015). Após o diagnóstico de DF confirmado, o portador da doença irá ingressar na Rede de Atenção à Saúde (RAS). Com essa rede, é possível que os portadores de DF tenham uma atenção de forma integral à saúde, com atendimento de forma descentralizada e com apoio de uma equipe multiprofissional. Além disso, terão uma atenção especializada de alto nível de complexidade, tendo como porta de acesso e entrada a atenção primária. OBJETIVO:
 Compreender quanto ao ingresso à Rede de Atenção à Saúde (RAS) pelos familiares de crianças com doença falciforme (DF) no estado do Ceará. METODOLOGIA: Pesquisa exploratória descritiva com abordagem qualitativa, realizada em um hospital de referência pediátrica do Ceará. Foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa da Universidade Estadual do Ceará, e pelo já citado hospital, com o parecer de número 1.451.943. Realizada no período de julho a agosto de 2016, com a realização de entrevista semiestruturada onde utilizou-se duas perguntas norteadoras que caracterizavam o conhecimento do familiar sobre a doença e sobre que níveis de atenção utilizados por esses usuários na busca por tratamento. Participaram do estudo Vinte familiares de crianças e adolescentes com doença falciforme. Foramcritérios de inclusão: ser familiar da criança e ser participante do seu tratamento nos serviços de saúde e cuidados, de forma a trazer detalhes e vivenciapara o estudo, e a criança possuir diagnóstico para doença falciforme com confirmação laboratorial. Os critérios de exclusão foram: os familiares apresentarem algum déficit cognitivo e criança não possuir diagnostico comprovado de doença falciforme. 

A coleta de dados se deu no Ambulatório do hospital de referência pediátrica no Ceará, em que realiza-se a assistência pelos profissionais da saúde as crianças com doença falciforme. As entrevistas foram gravadas para melhor detenção dos dados e evitar erros, todos os participantes receberam o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e foram orientados acerca dos objetivos da pesquisa, dos riscos e benefícios, da possibilidade de poderem desistir da sua participação em qualquer momento, sendo-lhes garantido o anonimato, consistiu-se de duas vias uma do participante e a outra mantida pelo pesquisador. A pesquisa obedeceu a resolução 466/12, do Conselho Nacional de Saúde (CNS) quefundamentando o desenvolvimento e o engajamento ético, considerando o respeito pela dignidade humana e protege os participantes de pesquisas científicas. Quanto a análise dos dados se deu a partir da Técnica de Análise de Conteúdos proposta por Bardin que distribui o conteúdo em quatro partes distintas: I) ponto de vista histórico; II) prática; III) metodologias de análise e IV) técnica de analítica(SANTOS,2012). Desta análise, emergiram duas categorias: Ingresso à rede de atenção à saúde pela triagem neonatal; Ingresso tardio à rede de atenção à saúde. RESULTADOS E DISCUSSÕES: Logo, na categoria:“Ingresso à rede de atenção à saúde pela triagem neonatal” notou-se que mais da metade,onze dos vinte entrevistados (55%),  foram diagnosticados já no Teste do pezinho o qual foi incluso após a reavaliação da Triagem Neonatal no SUS segundo a portaria GM/MS n.º 2.048, de 3 de setembro de 2009, sendo de suma importância o diagnóstico precoce para reduzir a morbimortalidade da doença (BRASIL,2013),em sua maioria (63,6%)  receberam o resultado do próprio hospital em que foi realizada a pesquisa e relataram serem acompanhados desde então, garantindo melhoria da qualidade de vida e uma atenção integrada. Entretanto não é possível esquecer que existem casos em que os menores enfrentaram frequentes crises dolorosas, apesar de já estarem de posse do diagnóstico laboratorial de Doença Falciforme ainda sofreram nos serviços anteriores onde elencam: A escassez de vagas nos hospitais de referência hematológica, a falta de profissionais da área da saúde qualificados para atender tal adoecimento e a carência de médicos especialista hematologista nos hospitais dos interiores do estado, vale ressaltar que apenas três dos pacientes que recebem o tratamento em fortaleza moram na capital, tais informações foram colocadas como os principais empecilhos para o progresso no atendimento a doença falciforme, dada a seriedade da patologia uma mãe relata que mudou-se do estado do Maranhão para Fortaleza após um Acidente Vascular Encefálico (AVE) sofrido pela filha acometida pela doença. Quanto a segunda categoria: “Ingresso tardio à rede de atenção à saúde”, são aqueles que não foram identificados pela Triagem Neonatal e em maioria dos casos tiveram diagnósticos anteriores equivocados de Anemia ferropriva e outros a suspeita de Febre reumática, além de sintomas como: Dor generalizada recidiva, inchaço, cansaço e febre. O diagnóstico de DF destes pesquisados se deram no hospital da pesquisa e no tocante à média de idade diagnostica é de 2,5 anos aproximadamente, enquanto que segundo o Ministério da Saúde (2015) adverte sobre o período em que ocorre maiores ocorrências de óbitos e complicações detido até o quinto ano de vida, mas se tiver sobre os cuidados de saúde a taxa de letalidade caí dos 80% para 1,8%. CONSIDERAÇÕES FINAIS: O diagnóstico das crianças com doença falciformedeve ser como previsto pelo Ministério da Saúde, pela triagem neonatal, atendendo também aqueles que moram nos interiores dos estados e integrando a rede de atenção à saúde (RAS), evitando a superlotação e consequente diminuição na qualidadedo serviço de referência hematológica. Assim sendo, é importante modificar a realidade em que ainda hoje mostra-se precária, quando paisbuscam os serviços de saúde e recebem diagnósticos errados ou somente um tratamento analgésico encobrindo a causa principal, causando dor e sofrimento tanto para a criança quanto para os familiares, desta forma é demonstrada a necessidade de um aperfeiçoamento dos profissionais da saúde, a divulgação de tal adoecimento e a integralidade dos serviços.
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