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RESUMO

Estima-se que 7% da populacdo mundial tenha transtornos de hemoglobina, sendo a
doenca falciforme o mais comum. A Doenca Falciforme apresenta altos indices de
mortalidade, sendo, no Brasil, cerca de 3.500 criangas portadoras e dessas, 20%
ndo passam dos cinco anos de idade devido as complicacbes da doenca. Em
resumo, as dificuldades de articulacdo das Unidades Basicas com 0s niveis
intermediérios de atencdo e o marcante papel desempenhado pelos Hemocentros
como coordenadores da Hemorrede e prestadores de assisténcia na alta
complexidade inverteu 0s papéis e acabou por estabelecer as Unidades
Secundarias e Terciarias como sendo os niveis onde estabelece-se a linha de
cuidado de pacientes com a Doenca Falciforme. O presente trabalho € um estudo
metodoldgico composto por uma revisdo sistematica de literatura e pela construcao
de um fluxograma analisador da assisténcia ao recém-nascido com doenca
falciforme nas redes de atencdo a saude. A revisao resultou num banco de dados
composto por 50 artigos, dos quais 17 serviram para embasar a construgdo da
tecnologia. O fluxograma analisador demostra todo o percurso considerado ideal
para seguimento do cuidado integral ao paciente. Espera-se que 0 mesmo possa
contribuir na melhoria da assisténcia ao RN com doenca falciforme na rede de
atencdo a saude e que possa servir como alicerce para pesquisas cada vez mais

aprofundadas dentro dessa grande area.

Palavras-chave: Doenca falciforme. Hemoglobinopatias. Recém-nascido.



ABSTRACT

It is estimated that 7% of the world's population has hemoglobin disorders, with sickle
cell disease being the most common. Sickle cell disease has high mortality rates,
with about 3,500 children in Brazil, and 20% of them do not exceed five years of age
due to the complications of the disease. In summary, the difficulties of articulating the
Basic Units with the intermediate levels of attention and the important role played by
the Hemocenters as Hemorrede coordinators and care providers in the high
complexity reversed the roles and ended up establishing the Secondary and Tertiary
Units as the levels where the line of care of patients with Sickle Cell Disease is
established. The present work is a methodological study composed of a systematic
review of the literature and the construction of a flowchart analyzer of the assistance
to the newborn with sickle cell disease in health care networks. The review resulted
in a database consisting of 50 articles, of which 17 served as a basis for the
construction of the technology. The flow chart analyzer demonstrates the entire
course considered ideal for following the integral care of the patient. It is hoped that it
may contribute to the improvement of care for sickle cell newborns in the health care
network and that can serve as a foundation for more and more in-depth research in

this large area.

Keywords: Sickle cell diseas. Hemoglobinopathies. Newborn.
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1 INTRODUCAO

Hemoglobinopatias sdo definidas como sendo uma alteragdo nas
cadeias globinicas da molécula de hemoglobina. S&do patologias de carater
recessivo, dentre as quais a de maior incidéncia € a hemoglobina S (HbS)
(CARDOSO et al., 2017). O termo “doenca falciforme” tem sido utilizado para
definir hemoglobinopatias com predominio da HbS, mesmo em presenca de
outra hemoglobina variante (BRASIL, 2016).

A hemoglobina S é uma variacdo da posi¢cdo 6 no gene da beta-
globina envolvendo a troca de uma uUnica base nitrogenada - a adenina pela
timina - no codon do DNA, o que resulta na substituicdo do acido glutamico
pela valina na posi¢cao seis da cadeia da beta-hemoglobina, com consequente
modificagdo fisico-quimica da molécula. Essa variante precipita e muda a forma
da célula em situacdes de reducdo nos indices de oxigénio. A hemoglobina S
esta presente nos casos de traco e de anemia falciforme (CARDOSO et al.,
2017; FERRAZ, 2012).

A anemia falciforme € uma doenca autossémica recessiva
caracterizada pela homozigose do gene codificador da hemoglobina mutante S,
gue origina hemacias deformadas, propensas a hemdlise e obstrucao vascular
(SILVA, 2014).

E uma enfermidade particularmente comum entre aqueles que
possuem ancestrais na Africa Subsaariana, india, Arébia Saudita e paises
mediterraneos. No entanto, a ocorréncia de imigracdes, sejam espontaneas ou
pelo trafico de escravos africanos até o século XIX, aumentou a frequéncia
desses genes mutantes no continente americano (BRASIL, 2015).

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) estima que, a cada ano,
nascem, no mundo, cerca de 300 mil criancas portadoras de
hemoglobinopatias, das quais, mais de 200 mil fazem parte da populacao
africana (CANCADO et al., 2007). No Brasil, o trago falciforme afeta entre
25.000 e 30.000 pessoas, tendo uma prevaléncia alta nas regides norte e
nordeste, mas podendo ser registrada de forma heterogénea em todo territério
nacional (CANCADO et al.,, 2007; FERRAZ, 2012). Um dos fatores que
contribui para a distribuicdo da doenca falciforme em nosso Pais é a

miscigenacao racial (BRASIL, 2015).
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Considerando a gravidade e a frequéncia da Doenca Falciforme, o
diagnéstico precoce é fundamental, uma vez que a identificagcdo neonatal dos
pacientes permitira abordagem adequada nos primeiros anos de vida,
reduzindo as complicagdes decorrentes da doenga. E nesse sentido que o
Teste do Pezinho ganha importancia crucial, pois € o0 mesmo que detecta a
doenca no Recém-nato (BRASIL, 2012).

Para cuidar do Neonato com doenca falciforme, € imprescindivel o
envolvimento dos diversos niveis de atencdo a saude para que se reduza a
morbimortalidade. A atencdo primaria & saude no Brasil tem énfase na
estratégia saude da familia, que atua principalmente na promocao da saude e
na prevencao de agravos e doencas (SANTOS et al., 2011).

Nos processos de assisténcia e cuidado ao Neonato portador de DF,
€ imprescindivel o envolvimento dos diversos niveis de aten¢cdo componentes
do Sistema Unico de Satide-SUS- (SANTOS et al., 2011). O primeiro acesso
ao SUS deve ser feito através das equipes de saude da familia (ESF) que, em
tese, devem estar preparadas para acompanhar, durante toda a vida, a pessoa
com doenca falciforme (GOMES et al., 2011).

A criacdo e manutencdo de vinculos entre a ESF, o paciente e sua
familia facilitam a compreensao sobre a doenca, antecipa situacfes de riscos e
evita complicacdes no quadro clinico. Contudo, o que ocorre na realidade € a
associacdo da ESF apenas com o agendamento de exames, marcagao de
consultas especializadas e a assisténcia frente emergéncias (GOMES et al.,
2014).

O RN portador de doenca falciforme deve ser acompanhado pela
estratégia de salde da familia responsavel pelo territério a que pertence
durante toda sua vida, porém na pratica essa situacdo ndo vem sendo
observada (SILVA et al., 2015). Alguns individuos excluem a possibilidade de
procura pela atencdo basica por acreditar que os profissionais nao sao
suficientemente preparados no que diz respeito ao conhecimento, habilidades e
atitudes para atender a pessoa com doenca falciforme (FERNANDES et al.,
2010), com base nisso, a familia faz o acompanhamento somente nos
hemocentros e nos hospitais (nas fazes agudas e emergenciais da doenca),
considerando suficiente para atender as suas necessidades de saude (GOMES
et al., 2014), invertendo a ordem natural do processo de assisténcia a saude e
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restringindo a linha de cuidado ao paciente com DF apenas aos servigos de
alta complexidade (BRASIL, 2015).

Em resumo, as dificuldades de articulacdo das unidades basicas
com os niveis intermediarios de atencdo e o marcante papel desempenhado
pelos hemocentros como coordenadores da hemorrede e prestadores de
assisténcia na alta complexidade “inverteu” os papéis e acabou por estabelecer
as unidades secundarias e terciarias como sendo os niveis onde se estabelece
a linha de cuidado de pacientes com DF (BRASIL, 2015).

Assim, o0s profissionais dos demais niveis de assisténcia
desconhecem ou ignoravam as pessoas com a doencga, fazendo com que o
paciente reconheca somente os centros hematoldgicos como locais para cuidar
da sua saude. Para muitas familias, essa ainda ¢é a realidade (FERNANDES et
al., 2010).

A atencao basica surge como oportunidade de garantia da equidade,
de melhoria da inclusdo e do cuidado individual. Ela € a primeira forma de
acesso do usuario a todos os sistemas de saude. A auséncia dos processos de
contra referéncia por parte dos servigcos especializados tem excluido a atencéo
basica do acompanhamento do cuidado dos portadores de DF. E de suma
importancia que os portadores de DF sejam cadastrados e utilizem a atencao
bésica para que possam ter acesso ao cuidado multiprofissional de forma
integral e consigam garantir a melhoria da qualidade de vida (BRASIL, 2015).

A Portaria GM 1.391/05 preconiza que o Sistema Unico de Salde
deve promover o seguimento das pessoas diagnosticadas com DF, recebé-las
e integra-las na rede de assisténcia, bem como garantir a integralidade da
atencdo, por intermédio do atendimento realizado por equipe multidisciplinar;
instituir uma politica de capacitacdo para todos os atores envolvidos, promover
a educacdo permanente, o acesso a informacdo e ao aconselhamento
genético; garantir medicamentos essenciais; e estimular pesquisas, com 0
objetivo de melhorar a qualidade de vida desses individuos (MORAES et al.,
2017).

Com base na escassez de informacédo a cerca da sistematizacédo do
processo de atencdo a saude do neonato portador de doenca falciforme,
realizou-se o0 presente estudo metodologico para fins da construcdo de um

fluxograma analisador do processo de assisténcia ao RN portador de doenca



17

falciforme nas redes de atencédo a saude. A relevancia do presente trabalho
consiste na possibilidade de contribuir para o desenvolvimento positivo da
assisténcia, na melhoria da gestdo e avaliacdo dos servicos e no

enriguecimento da grande area da pesquisa.
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2 OBJETIVOS

2.1 GERAL

= Construir um fluxograma analisador do atendimento ao recém-nascido

com doenca falciforme nas redes de atencéo a saude.

2.2 ESPECIFICOS

a) Analisar as evidéncias cientificas sobre a assisténcia ao recém-nascido
com doenca falciforme na rede de atencéo integral a saude;

b) Evidenciar o percurso realizado pelo recém-nascido portador de doenca
falciforme nas redes de atengéo a saude;

c) lIdentificar na literatura nacional e internacional as atribuicdes da rede de
atencdo a saude no acompanhamento do recém-nascido com doenca
falciforme;

d) Averiguar as possiveis dificuldades que o recém-nascido com doenca

falciforme poderéa enfrentar no atendimento na rede de saude.
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3 REVISAO DE LITERATURA

A revisdo de Literatura foi realizada utilizando a busca livre de
trabalhos que contemplassem a tematica, através da consulta ao “Scholar
Google” e ao portal da Biblioteca Virtual em Saude (BVS-Brasil) utilizando os
descritores da Informacdo e Conhecimento para a Saude (tw: (anemia
falciforme)) OR (tw: (doenca da hemoglobina s )) OR (tw: (doenca de células
falciformes )) OR (tw: (doenca falciforme )) AND (instance: "regional”) AND
(fulltext: ("1") AND mj: ("Anemia Falciforme” OR "Triagem Neonatal" OR
"Hemoglobina Falciforme™) AND clinical_aspect: ("therapy” OR "diagnhosis")
AND la: ("en" OR "pt" OR "es") AND vyear_cluster: ("2014" OR "2015" OR
"2013" OR "2012" OR "2011" OR "2010")). Foram incluidos na pesquisa textos
completos e de acesso gratuitos, pesquisas de maior evidéncia cientifica, como
ensaios clinicos randomizados publicados nos idiomas portugués, inglés e
espanhol e que foram publicados no periodo compreendido entre 2010 e 2018.
Foram excluidos os textos sem referéncias fundamentais e trabalhos que nao

apresentar resumos nas bases de dados.

3.1 DOENCA FALCIFORME

As hemoglobinopatias estdo entre os agravos genéticos com maior
frequéncia mundial. Dentre elas, a doenca falciforme € uma que apresenta
grande morbimortalidade. E uma condicdo incuravel e que necessita de
cuidado continuo. (MADELLA et al., 2017).

O termo “Doencga Falciforme” refere-se a um conjunto de sindromes
gue resultam de alteracbes genéticas que ocorrem na molécula de
hemoglobina, alteracbes essas que ocorre devido uma substituicdo de
aminoacidos na cadeia proteica, 0 que causa mudanca na estrutura da
molécula e da origem a hemoglobina S (SALES, et al., 2015).

O primeiro registro de anemia falciforme no Brasil foi feito em 1930 e
0 interesse pelo campo foi aumentado, principalmente nos anos de 1940,
nesse periodo também, foi estimulado o surgimento dos bancos de sangue do

pais e em paralelo foi desenvolvido um aprofundamento no estudo e melhor
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conhecimento das consequéncias dessa doenca a nivel cientifico (MARTINS;
TEIXEIRA, 2017).

E uma enfermidade particularmente comum entre aqueles que
possuem ancestrais na Africa Subsaariana, india, Arébia Saudita e paises
mediterraneos. No entanto, a ocorréncia de imigracdes, sejam espontaneas ou
pelo trafico de escravos africanos até o século XIX, aumentou a frequéncia
desses genes mutantes no continente americano (BRASIL, 2015).

Dentre as doencas falciformes, a anemia falciforme destaca-se como
enfermidade cronica incuravel. Embora passivel de tratamento, acarreta um
elevado grau de sofrimento e limitacbes aos doentes, tanto do ponto de vista
clinico, psicossocial como também emocional ja o traco falciforme manifesta-se
de forma heterozigética, sendo também muito prevalente na populacéo; porém
clinicamente é benigna, ja que o individuo heterozigoto ndo desenvolve a
doenca, mas pode transmitir o0 gene para seus descendentes (SILVA, 2013).

Estima-se que 7% da populacdo mundial seja portadora de alguma
dessas patologias (MARTINS; TEIXEIRA, 2017). No Brasil os estudos mostram
gue nascem 700 a 1.000 criangas por/ano com DF, isso faz com que essa
patologia seja um problema de salde publica (RODRIGUES et al., 2016).

Dados dos programas estaduais de triagem neonatal mostram que
no estado da Bahia a incidéncia da DF é de 1:650, enquanto a do traco
falciforme é de 1:17, entre os nascidos vivos. No Rio de Janeiro 1:1300 para a
doenca e 1:20 de traco. Em Minas Gerais € na propor¢cdo de 1:1400 com a
doenca e de 1:30 com traco falciforme (LABTEST, 2018).

As primeiras manifestacdes infantis estdo relacionadas as crises
dolorosas, iniciando-se com “sindrome méao-pé”, consequente a dactilite
isquémica desencadeada pelo fendmeno de vaso oclusdo (GESTEIRA et al.,
2016). Na fase adulta, as principais manifestacdes clinicas sdo os fenébmenos
vaso-oclusivos que resultam de obstrucdes decorrentes do afoicamento das
hemacias e podem levar o individuo a apresentar crises algicas, atrofia do
baco, queda da imunidade, atraso de crescimento, além de aumentarem as
possibilidades de ocorréncia de um acidente vascular cerebral (SALES, et al.,
2015).
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A partir da promulgacdo da Portaria 822/019 pelo Ministério da
Saude, foi instituido o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), com o
teste do pezinho, que possibilita a detec¢éo precoce da doenca falciforme, logo
apos o nascimento, além de priorizar o acompanhamento regular da crianca
antes da apresentacao dos sintomas iniciais (MARTINS; TEIXEIRA, 2017).

A possibilidade da deteccdo precoce viabiliza o tratamento antes
mesmo do aparecimento de sintomas, prevenindo o Obito. Ademais, a
identificacdo precoce dos portadores de algumas doencas possibilita que o
aconselhamento genético seja realizado e, assim, ocorra uma reproducéo
consciente (RAMOS et al., 2017).

As hemoglobinopatias sdo responséaveis, mundialmente, por 3,4%
dos Obitos em criancas abaixo de cinco anos. Mesmo nos paises
desenvolvidos, embora a mortalidade nas criancas tenha diminuido, a DF ainda
€ causa significativa de mortalidade em adolescentes e adultos (SABARENSE
et al., 2014).

Por se tratar de uma patologia cronica, a terapéutica da DF baseia-
se na prevencdo das complicacdes e no tratamento dos agravos. E importante
gue uma equipe multiprofissional treinada acompanhe esses pacientes, de
modo a garantir uma assisténcia adequada, tanto na atencao basica como na
especializada (MORAES et al., 2017).

3.2 DIAGNOSTICO PRECOCE DA DOENCA FALCIFORME

Considerando a gravidade e a frequéncia da Doenca Falciforme, é
importante aceitar que o diagnostico precoce seja fundamental, uma vez que a
identificacdo neonatal dos pacientes portadores da hemoglobinopatia permitira
abordagem adequada nos primeiros anos de vida e aconselhamento genético,
reduzindo as complicacdes decorrentes da doenca. E nesse sentido que o
Teste do Pezinho ganha importancia crucial, pois é através da realizacdo do
Teste de Hemoglobinopatia que se detecta a doenca no Recém-nato (BRASIL,
2012).

Em 2001, foi criado o Programa Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN), com a finalidade de assegurar a triagem neonatal para as doencas

gue ja eram diagnosticadas, ampliar a variedade de doencas triadas, assegurar
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o atendimento integral dos recém-nascidos com doencas e padronizar o
atendimento nacional em triagem neonatal, inclusive por meio da criagdo de um
sistema nacional de informagfes. Além da fenilcetonuria e do hipotireoidismo
congénito, as novas doencas incluidas na triagem neonatal foram: doencas
falciformes e outras hemoglobinopatias e a fibrose cistica. O PNTN tem sido
implementado por etapas visto que nem todas as regides do pais estavam
preparadas para realizar os testes e fornecer o atendimento necessario devido
a auséncia de uma rede de assisténcia médica para tratamento (BRASIL,
2016).

O Brasil atualmente é reconhecido como um pais de referéncia na
identificacdo precoce e tratamento de pessoas com doenca falciforme. Em
parte, isso é resultado de o pais possuir um programa nacional de triagem e
tratamento integral as pessoas com doenca falciforme (BRASIL, 2016).

A criacdo de um protocolo de atendimento a ser seguido apos a
triagem neonatal € um procedimento que tem sido adotado em varios paises
devido seus beneficios. Nos Estados Unidos e no Reino Unido, por exemplo,
os protocolos de atendimento e a rede de referéncia para o tratamento das
criancas com anemia falciforme contribuem para promover o atendimento
necessario e as informacdes a serem repassadas as familias, entretanto a
auséncia de um sistema de saude universal inviabiliza a garantia do
atendimento em algumas regifes desses paises. Tais protocolos e centros de
referéncia facilitam o trabalho realizado pelos médicos pediatras, profissionais
gue desconhecem em muitos casos as doencas identificadas na triagem. O
desconhecimento em torno de doengcas como a anemia falciforme entre os
profissionais de saude é um fendmeno observado tanto no Brasil como em
outros paises e acaba sendo responsavel pelas falhas na detecg¢édo precoce,
como também no acompanhamento e tratamento dessa doenca (BRASIL,
2016).

As principais complicagbes da Doenga ocorrem em criangas
menores de sete anos, devido as hemacias falcizadas ficarem retidas no baco,
levando ao quadro subito de anemia intensa e esplenomegalia — denominado
sequestro esplénico agudo. Ja entre os seis e 18 meses, as criancas afetadas
podem apresentar quadro de edema doloroso de méaos e/ou pés (sindrome de

maos e pés). Além disso, nessa idade comumente iniciam-se crises recorrentes
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e imprevisiveis de dor e a sindrome toracica aguda, ocasionada por pneumonia
ou infarto pulmonar (FERRAZ, 2017).

Em funcdo da hemodlise cronica, da anemia e de fendbmenos vaso
oclusivos, o metabolismo encontra-se muito acelerado e varios fatores podem
influenciar no “deficit” de crescimento, como disfungdes enddcrinas, baixo
consumo alimentar, requerimento energético aumentado e baixas condicdes
socioecondmicas, resultando em frequente desnutricdo e deficit de estatura,
peso e maturacdo esquelética (FERRAZ, 2017).

A Doenca Falciforme (DF) apresenta altos indices de mortalidade,
sendo que no Brasil, cerca de 3.500 criancas séo portadoras e dessas, 20%
das cuidadas e 80% das nao cuidadas ndo alcangcam os cinco anos de vida e a
taxa de letalidade perinatal sem cuidados, fica em torno de 20 a 50%
(BRASIL,2012).

Em 1994, um estudo norte-americano multicéntrico denominado de
“Cooperative Study of Sickle Cell Disease (CSSCD)” observou que a sobrevida
mediana de homens e mulheres com DF era de 42 e 48 anos, respectivamente;
também constatou que as pessoas com a DF que apresentavam valores de Hb
fetal (HbF) maior que 8% sobreviviam mais do que aqueles com um valor
abaixo desse ponto de corte(BRASIL, 2014).

Os cuidados iniciados nas primeiras semanas de vida, quando se
trata de criangcas com DF, sdo responsaveis pela reducdo das taxas de
mortalidade na infancia. A atencdo basica no Brasil detém essa importante
tarefa através da Politica Nacional de Triagem Neonatal que é de identificar,
preventivamente, essa doenca através da segunda fase do programa. As
criangas, uma vez diagnosticadas, sdo encaminhadas a um servi¢co de salde
publica de referéncia para o necessario tratamento (BRASIL, 2014).

A deteccdo da doenca no RN, é realizada através do teste de
eletroforese de hemoglobina, incluido no teste do pezinho, realizado na
primeira semana de vida da crianca. Este teste representou importante passo
no reconhecimento da relevancia das hemoglobinopatias como problema de
saude publica no Brasil e também o inicio da mudanca da histéria natural da
doenca em nosso pais. A sensibilidade e a especificidade dos atuais métodos
de rastreamento (eletroforese por focalizagao isoelétrica - IEF - e cromatografia
liguida de alta resolucédo - HPLC) sdo excelentes; no entanto, recém-nascidos
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com doenca falciforme nem sempre sdo descobertos, devido a varios fatores
gue podem interferir ou a inviabilizar a realizacdo deste teste, tais como a
prematuridade extrema, transfusdo prévia de hemocomponentes, erros
laboratoriais ou por dificuldades de localizar a familia apés a alta hospitalar.
Além disso, para criangcas com triagem positiva é necessario realizar teste
confirmatorio preferencialmente aos dois e aos seis meses de vida, devido a
presenca e permanéncia da hemoglobina fetal, que pode interferir no
diagnostico confirmatoério da doenca e para que somente entdo sejam iniciados
os procedimentos terapéuticos e profilaticos necessarios. (BRASIL, 2014).

Ficou estabelecido que cabera aos gestores estaduais e municipais
a definicdo de politicas locais. Ja ao Ministério da Saude cabera prover apoio
técnico, didatico e financeiro para a estruturacdo dessa rede, de acordo com as
normas estabelecidas no SUS (BRASIL, 2014).

Desde 2013, todos os procedimentos para a atencdo em DF
encontram-se normatizados no SUS, assim como os protocolos e as rotinas,
gue estdo estabelecidos, e se acham disponiveis no site do Portal Saude, do
Ministério da Saude (BRASIL, 2014):

a) Portaria n° 1.391, de 16 de agosto de 2005 — Institui no ambito do Sistema
Unico de Salde as diretrizes para a Politica Nacional de Atenc&o Integral as
Pessoas com Doenga Falciforme.

b) Portaria MS/GM n° 2981, de 26 de novembro de 2009 - Aprova o
componente especializado da assisténcia farmacéutica (quelante oral de
ferro).

c) Portaria n°® 55, de 29 de janeiro de 2010 — Protocolo clinico e diretrizes
terapéuticas para o uso de hidroxiureia em doenca falciforme.

d) Portaria MS/GM n° 1.459, de 24 de junho de 2011 (Rede Cegonha) — Inclui
0 exame de eletroforese de hemoglobina para a deteccdo da anemia
falciforme.

e) Portaria n° 853, de 5 de dezembro de 2011 — Protocolo clinico e diretrizes
terapéuticas (sobrecarga de ferro).

f) Portaria n°® 3.161, de 27 de dezembro de 2011 — Dispde sobre a
administragdo da penicilina nas unidades de atencdo béasica a saude no
ambito do Sistema Unico de Saude (SUS).
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g) Portaria n°® 745, de 3 de agosto de 2012 — Fica incluido, no procedimento
02.05.02.001-1 — Ecodoppler transcraniano, o instrumento de registro Apac
e o valor de R$ 117,00 no servigo ambulatorial.

h) Portaria MS/GM N © 1.760, de 17 de agosto de 2012 — Estabelece recurso a
ser disponibilizado aos estados e municipios para o procedimento de
doppler transcraniano.

i) Portaria MS/SAS/MS n°473, de 26 de abril de 2013 — Estabelece protocolo
de uso de doppler transcraniano como procedimento ambulatorial na
prevencdo ambulatorial do acidente vascular cerebral e encefalico em
pessoas com DF

j) Portaria n° 27, de 12 de junho de 2013 - Incorpora a hidroxiureia em

criangcas com doenca falciforme no Sistema Unico de Sade.

Dessa forma, a educacédo em saude entra como um componente de
extrema importancia atrelada ao programa de triagem neonatal para promover
o diagndstico precoce e iniciar o tratamento e prevencdo da doenca. E é por
meio da divulgacdo de informagdes sobre a doencga falciforme que os
cuidadores (familiares ou n&o) podem ser esclarecidas sobre como prevenir
novos casos e oferecer assisténcia aos recém-nascidos portadores da doenca.
Essas informacdes podem ser fornecidas por meio de sessbes de
aconselhamento genético e puericultura nas quais profissionais de saude
explicam a etiologia, as manifestacées clinicas e as formas de se prevenir
complicacBes da doenca, e nos casos de internacdes hospitalares, de como
ajudar a equipe multidisciplinar a escolher o melhor concentrado de hemacias
fenotipado destinado a hemotrasfusdo. Nesse sentido, os programas de
triagem neonatal cumprem um duplo papel no campo da saude publica:
proporcionar o tratamento da doenca e prevenir a ocorréncia de novos casos
(BRASIL, 2016).
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3.3 OS NIVEIS DE ATENCAO A SAUDE E OS CUIDADOS COM O RECEM-
NASCIDO PORTADOR DE DOENCA FALCIFORME

Os niveis de atencdo a salude estruturam-se por arranjos produtivos
conformados segundo as densidades tecnoldgicas singulares, variando do
nivel de menor densidade, a APS, ao de densidade tecnoldgica intermediéria, a
atencao secundaria a saude, até o de maior densidade tecnoldgica, a atencéo
terciaria a saude. Os niveis de atencdo a saude sédo fundamentais para 0 uso
racional dos recursos e para estabelecer o foco gerencial dos entes de
governanca das redes de atencao a saude (MENDES, 2011).

A criacdo do conceito atual de atencdo priméaria a saude surgiu em
1920 no Reino Unido, porém sagrou-se definitivamente com a realizacdo da
conferéncia de Alma-Ata (MENDES, 2015).

A declaracdo de Alma-Ata definiu, entre outras acbes, que 0s
cuidados primarios de saude sejam situados como principal estratégia de
saude do pais. A atencdo priméria a saude (APS), € uma abordagem que
forma a base e determina o trabalho dos demais niveis de atencdo a saude. No
Brasil, o modelo organizador da APS é chamado de estratégia de saude da
familia (antigo Programa de Saude da Familia - PSF) (COUTINHO et al., 2015).

Quando do inicio de suas atividades, as equipes de saude da familia
propunham a presenca de médico, enfermeiro, auxiliar de enfermagem ou
técnico de enfermagem e agentes comunitarios de saude; em seguida, ampliou
seu escopo integrando a Saude Bucal com o cirurgido dentista, auxiliar de
consultério dentario ou técnico em higiene dental. Na sequéncia, implantou os
Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF), integrando outras categorias
profissionais de acordo com as necessidades de saude locais (CARVALHO et
al., 2018).

Em decorréncia das suas potencialidades, o PSF passou a ser
reconhecido como Estratégia Saude da Familia (ESF) pela sua capacidade em
orientar a organizacdo do sistema de saude, responder as demandas da
populacéo, e contribuir com o modelo de assisténcia a saude vigente no Brasil.
Os principios que norteiam a ESF estdo organizados com base na centralidade
e formacdo de vinculo com o individuo, o estimulo ao protagonismo dos

sujeitos e o respeito aos principios do SUS (ARANTES et al., 2016).
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A legislacdo que organiza o SUS define a atencdo primaria como
pertencente aos servicos de baixa complexidade, essa classificacéo é feita com
base na densidade das tecnologias utilizadas nos servigos (MENDES, 2015).

O papel da APS nas politicas de prote¢do social pode ser analisado
com base em trés elementos centrais: 0 escopo dos servicos ofertados, se
abrangente ou restrito; a concepcao universal ou focalizada da APS; e o
carater mais ou menos mercantii da APS, que considera o modelo de
intervencdo estatal e as relagbes entre setor publico e privado. Esses
elementos trazem implicacbes importantes para o direito a saude e a
constituicdo de politicas mais ou menos equitativas, relacionando-se, portanto,
com os padrdes de protecao social (SILVEIRA et al., 2015).

Na rede de salde, a atencdo secundaria é formada pelos servicos
especializados em nivel ambulatorial e hospitalar, com densidade tecnoldgica
intermediaria entre a atencao primaria e a terciaria, historicamente interpretada
como procedimentos de média complexidade. Esse nivel compreende servigos
médicos e odontolégicos especializados, entrando aqui os hemocentros, de
apoio diagnostico, como os laboratérios de andlises clinicas e terapéutico, tais
como as clinicas de fisioterapia e atendimento de urgéncia e emergéncia, que
sao realizados nos hospitais da rede municipal e estadual e atendimentos em
saude mental (ERDMANN et al., 2013).

Os pontos de atengdo secundéria também séo parte de um sistema
integrado as redes de atencéo a saude e sao totalmente diferentes da atencao
primaria. Essa integracéo faz-se, principalmente, através de sistemas logisticos
potentes. A acdo combinada dos sistemas logisticos (cartdo de identificacdo
das pessoas usuarias, prontuario clinico eletrbnico, sistema de acesso
regulado a atencdo e sistema de transporte em saude) é o que garante a
integracdo, garantindo uma atencédo a saude efetiva, eficiente e de qualidade e
gerando sinergias no sistema (MENDES, 2011).

Em 2014, o Ministério da Saude realizou uma andlise do
atendimento dos hemocentros de referéncia para pacientes com DF e verificou
gue os dados resultantes evidenciados demonstraram que 0os hemocentros das
capitais necessitam de qualificacdo em diferentes niveis para ofertarem uma
atencdo de qualidade as pessoas com DF, demonstrou-se também a

necessidade de que os hemocentros se organizem em rede para a promocao
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da atencdo integral a doenca, incluindo que nao prestavam atendimento a RN
portadores da doenca. Independentemente da incidéncia da DF em seus
estados, a qualificacdo precisa ser equanime para que todos possam contar
com o mesmo perfil de atengéo, o que servird para promover a qualificacdo dos
demais servigos tanto na capital como no interior (BRASIL, 2014).

Ja a Atencao Terciaria ou Alta Complexidade designa o conjunto de
terapias e procedimentos de elevada especializacdo, e compreende 0 manejo
de tecnologias duras presentes no ambiente hospitalar. A disponibilidade de
Atencdo Terciaria em saude é imprescindivel, sobretudo porque a garantia do
direito a saude no Brasil esta permeada pelo principio da integralidade
(POERSCH, 2015).

No nivel terciario estdo os hospitais de grande porte, que atendem
alta complexidade. O objetivo é garantir que procedimentos para a manutencao
dos sinais vitais sejam realizados, dando suporte para a preservacédo da vida
sempre que preciso. Nesse nivel existem tecnologias médicas e profissionais
capazes de atender a situa¢des que, no nivel secundéario, ndo puderam ser
tratadas por serem casos mais raros ou complexos (MV Informatica, 2018).

Para diagnostico da DF e posterior cuidado do Neonato com doenca
falciforme, € imprescindivel o envolvimento dos diversos niveis de atencdo a
salde para que se reduza a morbimortalidade. A atencdo primaria a saude no
Brasil tem énfase na estratégia salude da familia, que atua principalmente na
promocao da saude e na prevencdo de agravos e doencas (SANTOS et al.,
2011).

O SUS oferece a esses pacientes o cuidado em nivel da hemorrede,
no entanto, € possivel melhorar ainda mais esse cuidado com o engajamento
das equipes da AB. E ela que deve ser o contato preferencial do usuério com
sistema e cabe a ela a organizacdo dos servicos em todos 0s niveis da
atencao. O vinculo bem estipulado entre a estratégia de saude préxima ao local
de moradia do paciente e 0 mesmo promove uma abordagem mais integral e
uma melhora significativa nos quadros de morbimortalidade, bem como no
aumento da expectativa de vida e principalmente na prevencdo dos casos de
crises da doenca (BRASIL, 2015).
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O paciente necessita de uma equipe multiprofissional treinada que o
receba nos diversos niveis da atencao, mas a situacao observada no Brasil é o
oposto. Encontramos na atencdo basica (AB) profissionais que dispde de
pouco conhecimento acerca da patologia e dos métodos de tratamento da
mesma, fazendo com que o0 usuario busque outros niveis de cuidado
(MORAES et al., 2017).

Trabalhos mostram que a procura da pessoa com DF a Estratégia
de Saude da Familia € minima. Nos casos do RNSs, a situacéo chega a ser pior,
devido a doenca ficar mascarada, muitas vezes sem diagnostico efetivo por até
varios anos, até que ocorra uma crise aguda da mesma e ai, nesse momento a
familia ou o individuo ja consciente toma ciéncia de que é portador da doenca.
Na verdade, o que leva a pessoa com DF a procurar a unidade béasica de
saude esta relacionado ao agendamento de exames, marcacdo de consultas
especializadas, consultas de crescimento e desenvolvimento e situacdes de
intercorréncias, tais como em episodios de crises algicas e febre. Nos casos de
intercorréncias clinicas, a procura pela assisténcia é associada ao fato de a
unidade de saude ser o local de assisténcia a saude mais proximo da
residéncia (GOMES et al., 2013).

Existe uma barreira que faz com que a pessoa com doenca
falciforme ndo procure o servico de saude da atencao primaria, deslocando-se
diretamente a atencdo secundaria, representada pelo hemocentro e/ou
hospitais especializados. Essa barreira é explicada pelo fato de os profissionais
da atencdo primaria ndo estarem preparados no que diz respeito ao
conhecimento, habilidades e atitudes para atender a pessoa com doenca
falciforme. Ressalta se a preferéncia da familia pelo acompanhamento da
atencdo secundéaria em detrimento da atencdo primaria (FERNANDES et al.,
2010).

A familia faz o acompanhamento somente no hemocentro e
considera-o suficiente para atender as suas necessidades de saude. Além do
mais a visita domiciliar ndo € realizada de forma sistematizada pelos agentes
comunitarios de saude a estes doentes, comprometendo todo o trabalho
preventivo das crises agudas da doenca (GOMES et al., 2014). Com isso, 0s
profissionais dos demais niveis de assisténcia acabam por desconhecer ou

ignorar a incidéncia de pessoas com a doencga, na sua area de atuacdo, nao
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incluindo esses doentes como pacientes no ambito da atencdo basica e
induzindo os mesmos a reconhecer somente 0s centros hematologicos e
hospitais como locais para cuidar da sua saude. Para muitas familias, essa
ainda é a realidade (FERNANDES et al., 2010).

As dificuldades de articulacdo das Unidades Basicas com 0s niveis
intermediarios de atencdo e o marcante papel desempenhado pelos
Hemocentros como coordenadores da Hemorrede e prestadores de assisténcia
na média complexidade inverteu 0s papéis e acabou por estabelecer as
Unidades Secundarias e Terciarias como sendo os niveis onde estabelece-se a
linha de cuidado de pacientes com DF. Dessa forma seria imprescindivel a
reorganizacdo dos servicos de atencdo a esses pacientes, de forma que a
atencao primaria seria a porta de entrada nos servicos de saude e os outros
niveis de atencdo secundéria e terciaria se manteriam como apoio, nao
contrariando assim o que se preconiza o SUS e modificando a realidade atual
no Brasil, com intuito a ofertar saude de forma integral para esses doentes
(BRASIL, 2015).

3.4 A UTILIZACAO DE FLUXOGRAMAS EM SERVICOS DE SAUDE

Os processos de trabalho concretos, vivenciados nos servicos de
saude, sdo focos de atencdo especial para os processos de gestdo da
mudanca. Existem “efeitos” do processo de trabalho, que se expressam no dia-
a-dia dos servigos e, que devem ser “olhados” como lugares estratégicos alvos
para operacOes, que podem disparar potencializagbes vitais, na direcao de
novos processos de producao de saude (BARBOZA; FRACOLLI, 2005).

A ideia de “instrumentos analisadores” se baseia no conceito de
“analisador” trazido da psicandlise e utilizado na analise institucional. Para a
psicanalise, um “analisador” € um fenédmeno resultante de uma combinacéo, de
uma mistura, da articulacdo de uma transicdo ou de uma transacdo entre as
instancias mentais, que tém como caracteristica exprimir a problematica de um
sujeito, manifesta-la e denuncia-la (BARBOZA; FRACOLLI, 2005).

As andlises dos processos de trabalho em saude no Brasil séo
realizadas utilizando-se diversas abordagens, dentre essas, o fluxograma

analisador de Mehry e Franco € a que mais se destaca (REIS; DAVID, 2010). O
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fluxograma ajuda a priorizar as demandas em servicos de saude, de forma que
se padronizem procedimentos técnicos e assistenciais, definindo-se o0s
contetdos minimos a serem percorridos no atendimento individual, de modo a
normatizar esse atendimento, em uma espécie de “geréncia epidemiologica”
(CAPOZZOLO, 2003).

As principais formas de fluxograma utilizados na organizacdo de
servicos sdo o fluxograma sintético e o de bloco. O primeiro também é
chamado de folha de analise e ajuda na interpretacdo de processos. Existe
ainda o fluxograma parcial, que é utilizado para descrever pequenos processos
e o fluxograma analisador, que tem ampla utilizacdo em processos maiores
(SANTOS, 2017).

Fluxograma analisador ou analitico € uma ferramenta que serve para
representar graficamente o processo de trabalho em salde, descrevendo o
percurso que o usuario realiza dentro dos servicos de saude desde sua
insercao (SILVA et al., 2018).

O fluxograma ¢é um instrumento que apresenta, em sua
conformacéao, figuras geométricas com breve descricdo do processo, linhas e
setas descrevendo a sequéncia das atividades, demonstrando o caminho da
informacdo de modo estruturado, contribuindo para manter a organizacao dos
processos de assisténcia (ABREU, 2014).

O eixo condutor do fluxo € o paciente, geralmente sistematizado por
uma linha de cuidado, visando diminuir os entraves e gargalos no processo de
assisténcia em todos os aspectos (VIRGINIO; ESCUDEIRO; CHRISTOVAM,
2012).

Ele permite a ampliacdo da compreenséo do desenvolvimento dos
processos de trabalho em saude, mantendo o foco central no usuario do
servico (REIS; DAVID, 2010). O fluxograma analisador (FA) apresenta ainda,
entre suas potencialidades, a possibilidade de analise critica e autogestéo,
visando identificar fragilidades nos percursos de trabalho e, buscar alternativas
de resolucdo das mesmas (JUNIOR BELLUCCI; MATSUDA, 2012).

O processo de trabalho e o fluxograma de informacdes da Vigilancia
em Saude devem ser trabalhados harmonicamente com a ESF e com toda a
rede regionalizada de atendimento a saude até o nivel terciario, que inclui

hospitais e servicos e escola de pesquisa cientifica, garantindo a exceléncia da
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captacdo de dados, a consolidacdo, a avaliacdo e a divulgacdo das
informacdes, bem como a eficiéncia das medidas de controle e a solugdo dos
problemas de saude publica (BOCCATTO, 2018).
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4 MATERIAL E METODO

4.1. TIPO DE ESTUDO

Foram utilizadas as recomendacdes de uma pesquisa metodoldgica,
a qual tem como foco o desenvolvimento, avaliacdo e aperfeicoamento de
instrumentos e estratégias metodoldégicas (POLIT; BECK; HUNGLER, 2011).
Esse tipo de estudo tem como propédsito elaborar, validar e avaliar os
instrumentos e técnicas de pesquisa, tendo como meta a elaboragdo de um
instrumento confidvel que possa ser utilizado posteriormente por outros
pesquisadores (LOBIONDO-WOOD; HABER, 2014).

Contudo, nesta pesquisa foi realizada apenas a etapa de
desenvolvimento ou elaboracdo de uma tecnologia, o fluxograma. Trata-se de
um estudo metodoldgico para construcdo de uma tecnologia gerencial, do tipo
fluxograma voltado para publico profissional e usuério do sistema de saude.

De acordo com Alexandre e Coluci (2011) para execugao desse tipo
de pesquisa deve-se seguir uma ordem evolutiva para construgdo, como:
averiguar, organizar e analisar os dados. Em seguida, € possivel produzir,
avaliar e validar com apreciacao de participantes e especialistas na area da
temética, tornando-se uma ferramenta fidedigna para utlizagdo por
profissionais, académicos, criancas, familia e comunidade, permitindo
orientacdes sobre a tematica.

Para desencadear esse estudo seguimos 0s objetivos propostos,
onde o principal consiste em construir um fluxograma analisador do
atendimento ao recém-nascido com doenca falciforme dentro da rede de

atencdo a saude.

4.2 PERIODO, LOCAL E COLETA DE DADOS DA PESQUISA

A pesquisa foi desenvolvida durante o curso de pdés-graduacéo
stricto sensu em saude da crianca e do adolescente pela Universidade
Estadual do Ceara, em parceria com a Universidade Regional do Cariri, no
periodo 2017 e 2019, no municipio de Crato, Ceara. Para formular o primeiro

escopo do protétipo do fluxograma, realizou-se uma revisao sistematica de
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literatura par adquirir 0 conhecimento tedrico necessario ao desenvolvimento
da tecnologia. Em seguida, construiu-se um esboc¢o que deu origem a verséo

final da tecnologia.

4.3 ETAPAS DO ESTUDO

O desenvolvimento da tecnologia gerencial de fluxo de trabalho
seguiu etapa de construcao, corroborando com Silva et al. (2018), o fluxograma
analisador ou analitico € uma ferramenta que serve para representar
graficamente o processo de trabalho em saude, descrevendo o percurso que o
usuario realiza dentro dos servigcos de saude desde sua insercao. Ele permite a
ampliacdo da compreenséo do desenvolvimento dos processos de trabalho em
saude, mantendo o foco central no usuario do servico (REIS; DAVID, 2010).

Para Silva et al. (2018) a construcéo de tecnologia, a etapa inicial foi
a realizacdo de uma pesquisa na literatura que fundamentou o assunto
abordado. Em seguida, detalharam-se as informacdes sobre o0s passos
percorridos para elaboracao do fluxograma analisador.

A etapa de validacdo do fluxograma analisador ndo ocorreu neste

estudo, ficando para estudos posteriores. As etapas estdo descritas a seguir:

4.3.1 Estado da arte

Trata-se de uma revisao integrativa de literatura, com abordagem
guantitativa. Esse tipo de estudo é um método que tem como finalidade
sintetizar resultados obtidos em pesquisas sobre um tema ou questdo, de
maneira ordenada e abrangente. E denominada integrativa porque fornece
informacfes mais amplas sobre um assunto/problema, constituindo, assim, um
corpo de conhecimento (ERCOLE; MELO; ALCOFORADO, 2014).

Para realizacdo da revisao, foram seguidos 0s seguintes passos: a)
Formulacdo da questdo problema; b) Definicdo dos critérios de inclusdo e
exclusao; c) Definicdo das informacdes a serem extraidas das publicacdes; d)
Andlise das informacdes; e) Interpretacdo dos resultados; f) Apresentacdo da

revisao.
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Para atender os objetivos desse estudo, a pergunta norteadora
consiste na seguinte questdo: Quais as evidéncias cientificas sobre as
tecnologias gerenciais na assisténcia ao Recém-nascido com Doenca
Falciforme nas redes de atencdo a saude?

Os critérios de inclusdo delimitados pela pesquisa foram: todos os
artigos relacionados a tematica pesquisada, que tenham sido realizados com
base na realidade dos cenérios nacional e internacional da assisténcia a
doenca falciforme, que foram publicados no intervalo de tempo dos ultimos dez
anos e serem pesquisas de maior evidéncia cientifica, como ensaios clinicos
randomizados e estudos observacionais e que tenham sido publicados em
portugués, inglés e espanhol.

Os critérios de exclusdo: Artigos que nao respondam a pergunta de
pesquisa e estudos de menor evidéncia cientifica como estudos casos e
opinido de especialistas

Para a selecao dos artigos, foi realizada uma leitura do resumo de cada
trabalho, objetivando-se refinar a amostra por meio dos critérios de inclusdo e
exclusdo. Em seguida, realizou-se a leitura na integra de cada artigo selecionado
e o preenchimento do instrumento de extracao de dados (ANEXO A).

A coleta de dados aconteceu em 2018, a partir de consultas ao
banco de dados da Biblioteca Virtual de Saude (BVS), na base de dados
LILACS (Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude), na
MEDLINE (Medical Literature Analysis and Retrieval System Online via Portal
da PUBMED (Desenvolvido pelo National Center for Biotechnology
Information), no Portal CAPES (Coordenacao de aperfeicoamento de pessoal
de nivel superior) e na base de dados CINAHL (Cumulative Index of Nursing
and Allied Health).

Os descritores utilizados foram “Assisténcia a Saude”, “Doenca
Falciforme”, “Hemoglobinopatias”, “Recém-Nascido”, “Trago Falciforme”,
“Atencao Primaria a Saude”.

A estratégia de busca realizada na LILACS via Portal BVS e na
Medical Literature Analysis and Retrieval System Online MEDLINE via Portal
PUBMED foi através da utilizacdo das palavras-chave selecionadas segundo a
classificacdo dos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS). Os termos foram

combinados com auxilio dos operadores booleanos “and”, “e”, “+”. Na LILACS,
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os termos foram combinados com o operador booleano “and” e foram utilizados
os filtros referentes ao ano de publicacdo (2008-2018), limite (humanos), pais
(Brasil) e idioma (inglés e portugués). No MEDLINE, os termos foram
combinados com o operador booleano “and”. Na CINAHL via Portal CAPES os
termos de busca foram combinados com o operador booleanos “e”, e o filtro
utilizado foi a janela temporal correspondente ao intervalo compreendido entre
0s anos de 2008 a 2018, o tipo de recurso (revistas e revistas académicas).
Para demonstrar o nivel de evidéncias cientificas utilizou-se dos
niveis de evidéncias, exposto na literatura cientifica (POMPEO, ROSSI,
GALVAO, 2009; POMPEO, 2007), onde as evidéncias sdo categorizadas

hierarquicamente, sendo de acordo com o delineamento da pesquisa (Tabela 1).

Tabela 1 — Niveis de evidéncia

Classificagédo dos niveis de evidéncia

I Evidéncias oriundas de revisao sistematica ou metanalise de todos
relevantes ensaios clinicos randomizados controlados ou provenientes
de diretrizes clinicas baseadas em revisbes sistematicas de ensaios
clinicos randomizados controlados

Il Evidéncias derivadas de, pelo menos, um ensaio clinico randomizado
controlado bem delineado

11 Evidéncias obtidas de ensaios clinicos bem delineados sem
randomizacao

\Y Evidéncias provenientes de estudos de coorte e de caso controle bem
delineados

\Y, Evidéncias originarias de revisdo sistematica de estudos descritivos e
qualitativos

VI Evidéncias derivadas de um unico estudo descritivo ou qualitativo

VII Evidéncias oriundas de opinido de autoridades e/ou relatério de

comités de especialistas

Fonte: Pompeo; Rossi; Galvao, 2009.

Nesta etapa de avaliacdo e analise dos dados, as analises foram
realizadas com base na comparacédo entre os artigos selecionados e assim, foi
possivel identificar as semelhancas e as divergéncias entre os estudos para
entdo reuni-los em categorias teméaticas, as quais surgiram naturalmente com o
processo de leitura dos artigos na integra. A apresentacdo dos resultados

também se fez, da mesma maneira, por meio de quadros e da descricdo dos
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estudos analisados e seus achados, possibilitando ao leitor a avaliacdo e
aplicabilidade da revisao integrativa, de maneira a alcancar o objetivo desse
método, ou seja, causar impacto positivo na qualidade da pratica no cuidado
durante assisténcia ao recém-nascido com doenca falciforme na rede de
atencdo a saude e subsidiar a construcdo da tecnologia gerencial proposta, o

protétipo do Fluxograma Analisador.

4.3.2 Construgao do fluxograma analisador

Para embasar a constru¢éo do Fluxograma Analisador (APENDICE
A) foram utilizados os achados da reviséo integrativa da literatura realizada:
assisténcia ao recém-nascido com doenca falciforme na rede de atencdo a
saude.

Um Fluxograma é um tipo de diagrama, e pode ser entendido como
uma representacdo esquematica de um processo ou algoritmo, muitas vezes
feito através de graficos que ilustram de forma descomplicada a transi¢do de
informagBes entre os elementos que o compdem, ou seja, € a sequéncia
operacional do desenvolvimento de um processo, o qual caracteriza: o trabalho
gue esta sendo realizado, o tempo necessario para sua realizacdo, a distancia
percorrida pelos documentos e agfes, quem esta realizando o trabalho e como
ele flui entre os participantes deste processo (DEBASTIANI, 2015).

O fluxograma foi construido a partir do conhecimento adquirido na
construcdo da revisao integrativa da literatura. Foi construido de acordo com a
técnica proposta por Mehri et al. (1997). O instrumento consiste de um
diagrama dos processos de trabalho de um determinado setor ou servico, e
utiliza-se de alguns simbolos padronizados universalmente tais como o
desenho de uma elipse representando a entrada, ou inicio de um determinado
fluxo, bem como o seu fim; o retangulo como etapa de producdo de acdes, ou
consumo de recursos e producdo de produtos; e o losango para representar
momentos de escolha e possibilidades de encaminhamentos a serem seguidos
(MERHY, 1997).
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A construcdo de fluxogramas tem como finalidade evidenciar, nas
diferentes etapas dos processos analisados, as competéncias requeridas pelos
profissionais de saude, para a construcdo de praticas assistenciais em saude
consonantes com a proposta do SUS (SANTOS; MADRUGA, 2007). A figura
abaixo traz algumas figuras que utilizaremos na constru¢cdo do fluxograma

proposto:

Figura 1 — Formas basicas utilizadas na construcéo de fluxogramas e

seus significados

SIMBOLO  SIGNIFICADO SIMBOLO  SIGNIFICADO
Fim
S e
Setor ou A \ Informacao
Departamento 1 S e Oral
v Arquivo Q Conector
e Operacao
Q Pecisdo ou Acao
Inutilizagao ou S
>< destruicao do > Sentido de
documento Circulagao
___________________ ’ Documentos
Material Informacoes
Orais

Fonte: http://images.comunidades.net/ama/amandaluiz/grafico4.jpg

Quando pretendemos descrever um processo através de
fluxogramas, as formas mais comuns de disposicéo séo: forma linear ou forma
matricial (Funcional ou Matricial). O fluxograma linear é um diagrama que exibe
a sequéncia de trabalho passo a passo compondo assim 0 processo. Esta
ferramenta ajuda a identificar retrabalhos, redundancias ou etapas
desnecessarias. Utilizamos o fluxograma funcional para a nossa pesquisa, que
tem como objetivo mostrar o fluxo de processo atual e quais as pessoas ou
grupo de pessoas estao envolvidas em cada etapa. Neste caso, linhas verticais

ou horizontais serdo utilizadas para definir as fronteiras entre as
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responsabilidades. No fluxograma funcional podemos demonstrar onde as
pessoas ou grupo de pessoas se encaixam em cada sequéncia do processo e
como elas se relacionam com outro grupo. Veja na Figura abaixo a diferenca

entre os 2 tipos, Linear e Funcional.

Figura 2 — Diferencas entre fluxograma linear e fluxograma funcional
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€ a produgdo do produto ¢ a produgdo do produto

Descarta o Descarta o
N N
produto dentro da g pbee froduto dentro di REpn0.s pe
e ificagio? ifi ?
specificacio et especificacdo de niio
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3 v
Embala o = Embala o
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Envia para o S
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8 Chente
v
— &
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Fonte: https://www.citisystems.com.br/fluxograma/.
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5 RESULTADOS

5.1 DA REVISAO INTEGRATIVA DA LITERATURA

Ao fim da revisdo da literatura, foram encontrados um total de 50
artigos, destes, 33 foram excluidos por ndo atenderem os critérios de incluséo
e 17 foram utilizados na construcdo da primeira etapa dos resultados do
trabalho, bem como fizeram parte do arcabouco tedrico do instrumento
produzido na segunda etapa da pesquisa.

O processo de organizacdo dos artigos pode ser visualizado no

fluxograma abaixo:

Figura 3 — Fluxograma relacionado ao processo de sele¢céo dos artigos

para composicao do trabalho

Numero total de artigos potencialmente relevantes
encontrados através de busca eletronica
N=170

Awaliacdo por titulo e resumo. Exclusdo dos
inapropriados e duplicagdes.

Estudos selecionados para uma avaliagdo completa
N=30

Exclusdo dos artigoes inapropriados com base nos
critérios de inclusdo.

Estudos retidos no estagio final e classificados como
relevantes
N=17

Fonte: Elaborada pela autora.

Apés a selecao, os artigos escolhidos também foram numerados de
forma sequencial, apds a organizacao por ordem alfabética do altimo nome do
autor principal e agrupados na tabela 2 conforme ano de publicacéo e tipo de
estudo realizado para obtencdo dos resultados da pesquisa. E possivel
observar na tabela, que a maioria dos estudos realizados é de natureza

descritiva e com abordagem qualitativa.
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Tabela 2 — Caracterizagcao dos artigos utilizados na construcao do

trabalho
Numero Ano da Tipo de estudo Nivel de Evidéncia
publicacéo
1 2018  Descritivo com abordagem qualitativa Vi
2 2013  Descritivo do tipo transversal Vi
3 2014  Caréter investigativo N&o classificado
4 2016  Revisao sistematica de literatura I
5 2016  Revisdo narrativa de literatura Vv
6 2012 Descritvo e  prospectivo  com VI
abordagem quantitativa
7 2012  Artigo de revisao Vv
8 2013  Descritivo e transversal VI
9 2014  Descritivo, qualitativo Vi
10 2017  Descritivo, exploratorio, quantitativo Vi
11 2017  Descritivo, transversal, quali VI
guantitativo

12 2013  Descritivo com abordagem qualitativa Vi
13 2011  Descritivo com abordagem qualitativa Vi
14 2015  Descritivo com abordagem qualitativa Vi
15 2017  Descritivo e transversal VI
16 2013  Estudo exploratério VI
17 2016  Qualitativo e descritivo VI

Fonte: Elaborada pela autora.

Apés a analise do produto da revisao, observou-se que nao existe
uma quantidade satisfatéria de estudos que versem sobre o processo de
atencdo ao RN com doenca falciforme dentro da rede de atencdo a saude.
Além do numero reduzido de publicacdes, a grande diferenca entre as
metodologias utilizadas torna dificil a realizacdo de uma comparacdo
totalmente eficaz.

As informacbes obtidas foram organizadas sob a forma de
subsecdes. Consta no referido resultado uma referéncia que esta fora do
intervalo de tempo preconizado. A mesma foi mantida devido sua relevancia e
potencial para enriquecimento do conhecimento necessario para confeccao
deste trabalho.

O nivel de evidéncias cientificas da maioria dos estudos foi VI,
estudos com delineamento descritivo de abordagem qualitativa.

As subsec0Oes estao estruturadas da seguinte forma: a primeira fala
sobre a assisténcia ao RN portador da DF na rede de atengcdo a saude, a

segunda sobre o percurso do portador de doenca falciforme dentro da rede de
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atencdo a saude, a terceira sobre atribuicbes da rede de atencdo a saude no
acompanhamento ao portador da doenca falciforme, a quarta sobre as
dificuldades da inser¢céo e acompanhamento do portador de doenca falciforme
na rede de atencado a saude e seguindo-se a essas subsec¢des, apresenta-se a

proposta do fluxograma analisador.

5.1.1 Assisténcia ao recém-nascido com doenca falciforme na rede de

atencdo integral a saude

A Portaria GM 1.391/05 preconiza que o Sistema Unico de Salde
deve promover o seguimento das pessoas diagnosticadas com DF, recebé-las
e integra-las na rede de assisténcia, bem como garantir a integralidade da
atencdo, por intermédio do atendimento realizado por equipe multidisciplinar;
instituir uma politica de capacitacdo para todos os atores envolvidos, promover
a educacdo permanente, o acesso a informacdo e ao aconselhamento
genético; garantir medicamentos essenciais; e estimular pesquisas, com 0
objetivo de melhorar a qualidade de vida desses individuos (MORAES et al.,
2017).

No sistema atual, 0 SUS esta dividido em trés grandes niveis de
atencao: a) nivel primario, de atencdo a saude como o diagndéstico precoce e
os cuidados de acompanhamento de rotina, além dos cuidados preventivos
como a educacdo em saude e a filosofia do autocuidado, estes Ultimos,
incluidos nos principais objetivos do programa de saude da familia; b) nivel
secundario, que referencia 0s pacientes para procedimentos de média
complexidade, urgéncia e emergéncia; c) nivel terciario, com internacdes,
procedimentos complexos e cuidados intensivos (SERAFIM et al., 2011).

A atencdo primaria a saude no Brasil tem énfase na Estratégia
Saude da Familia, que atua principalmente na promocdo da saude e na
prevencado de agravos e doencas. Em tese, as equipes de Saude da Familia
devem ser a porta de entrada da rede de atencdo a saude e devem estar
preparadas para acompanhar, durante toda a vida, a pessoa com doenca
falciforme (GOMES et al., 2014).
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A insercdo da atencdo a doenca falciforme na Estratégia Saude da
Familia fortalece o nivel de atencdo primaria, uma vez que O UusSuario com
doenca falciforme deve se inserir no sistema Unico de saude por essa porta de
entrada, conforme o decreto 7508/2011. No entanto, é preciso chamar a atencéo
para importancia da organizacdo do processo de trabalho, incluindo os
mecanismos de referéncia e contrarreferéncia (BARROSO et al., 2013). Contudo
de acordo com os dados da literatura estudada, verificou-se que todas elas
quando se referem a porta de entrada no SUS do doente falciforme, coadunam
para 0 mesmo caminho, ou seja, os doentes falciformes adentram nos servigos
de saude mais comumente pela atencdo secundaria e néo raro pela atencéo
terciaria. A atencdo primaria se mantém distante de estabelecer vinculo com
estes doentes e desconhecem, dentro de seu préprio territério o nimero destes,
incluindo a incidéncia de RN com suspeitas da doenca.

O motivo mais apontado na literatura para que tal fato ocorra, esta
ligado a deficiente informacdo sobre a doenca falciforme, corroborando para
deficiente estruturacéo e articulacao dos servigos destinados a atencéo a estes
pacientes dentro da atencdo priméaria. E importante que a equipe de salde
esteja adequadamente orientada e informada a respeito da doenca, acolhendo
a familia, amenizando o impacto do diagndstico, o sentimento de culpa, de
raiva, de medo e mostrando a importancia de aderir ao tratamento e
orientacdes, além de referenciar o paciente para o acompanhamento em um
centro hematoldgico, ndo como porta de entrada, mas sim como forma de
prestar melhor servico especializado a estes doentes (DANTAS; SANCHEZ,
2016).

5.1.2 O percurso realizado pelo recém-nascido portador de doenca

falciforme nas redes de atencéo a saude

Historicamente, o paciente com doenca falciforme tem sido
considerado responsabilidade dos servicos de hemoterapia. Entretanto, é
desejavel que esse paciente seja acompanhado inicialmente nos servicos de
atencao primaria a saude, pois esses servi¢os favorecem a criagdo de vinculo

dos pacientes e seus familiares com a equipe de saude que é primordial para
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facilitar a compreenséo sobre a doenca, antecipar situacdes de riscos e evitar
complicacfes que necessitem de admissao hospitalar (GOMES et al., 2013).

O manejo da doencga falciforme deveria ser centrado na atengéo
basica, com énfase em tecnologias simples e alicercado na educacdo em
saude e aconselhamento genético. Além disso, a AB pode oferecer
medicacdes, acompanhamento nutricional e suporte familiar sempre que
necessario, além de acompanhamento de outros profissionais, tais como
fisioterapéuticas, dentistas, psiclogos, nutricionistas e etc.

Por ser uma instituicdo ordenadora do cuidado, a atengc&o primaria
deve ser o acesso mais forte do portador de doenca falciforme as instituices
de cuidado (ALMEIDA; SANTOS; SILVA, 2018).

O processo de acompanhamento deve ser feito atraveés de consultas
com profissional da estratégia de saude da familia e o encaminhamento a
servicos de referéncia especializados, sempre que necessario, € 0 mais
importante trazer de volta a contra referéncia do atendimento do servico
especializado para dar seguimento a conduta de atendimento na AB
(CASTILHOS et al., 2016)

As consultas de puericultura na atencdo primaria possuem o
enfoque de vigilancia do crescimento e desenvolvimento infantil, promocao do
aleitamento materno e da alimentacdo saudavel da crianca, bem como acdes
voltadas para imunizagdo, prevencdo de acidentes e atencdo as doencas
prevalentes na infancia. Além disso, sdo importantes para acompanhar as
desordens nutricionais que podem estar presentes em criancas com doenca
falciforme (GOMES et al., 2014).

O periodo ideal para a orientacdo sobre o Teste do Pezinho € no
pré-natal, no entanto, esse assunto ndo € prioridade nas UBS, onde se
destacam a amamentacdo, vacinacdo, desnutricdo infantil, cuidados com a
higienizacdo e coto umbilical. Todos esses temas sdo de extrema importancia
para a salude do neonato e o Teste do Pezinho constitui uma acéo de pediatria
preventiva, uma vez que permite o diagnostico de doencas que, se nado
diagnosticas e tratadas precocemente, causam deficiéncia intelectual
irreversivel e que se destina também a diagnosticar a doenca falciforme, bem
como todas as hemoglobinopatias bem antes dos transtornos agudos que
estas podem desencadear no futuro (MESQUITA et al., 2017).
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Para a instituicdo de condutas adequadas, € fundamental conhecer
a instabilidade das complicagbes clinicas da doenca falciforme que variam
entre periodos de bem-estar a estados de urgéncia e emergéncia, 0 que
implica a necessidade de atendimento em outros pontos da rede de saude, tais
como em hospitais, podendo o doente a ter que se submeter a tratamentos de
hemotransfusdo, que quando ndo bem realizados podem levar a outros
transtornos imuno-hematoldgicos que no futuro podem reduzir a expectativa de
vida desses RN (BARROSO et al., 2013).

O manejo dos pacientes com anemia falciforme deve basear-se na
atencdo primaria em saude, dando énfase a programas simples como
educacdo em saude, deteccdo de risco genético com base na historia familiar,
aconselhamento genético e imunizacdes. Para que as agbes sejam eficientes,
faz-se necessario que o profissional da atencdo basica receba treinamento na
area e que o paciente tenha acesso adequado, quando necessario, aos niveis
secundarios e terciarios e que mesmo nesses niveis de atencdo, 0s
profissionais que os atendam, também sejam detentores do conhecimento
necessario para o acompanhamento adequado com a finalidade de dar
seguimento ao tratamento e que a informagcdo de contrarreferéncia possa dar
suporte a AB no retorno desses RN, suprindo de todas as informacoes
necessérias "para seguimento do tratamento nesse nivel (FERRAZ, 2012).

O RN com doenca falciforme deve ser acompanhado pela equipe de
saude da familia e esse atendimento devera se prolongar durante toda sua
vida. Sendo assim a Estratégia de Saude da Familia em tese é 0 acesso mais
proximo dos doentes falcémicos e sua familia com cuidados necessérios as
pessoas acometidas com essa doenca cronica (SILVA et al., 2015).

Contudo isso ndo ocorre na pratica, os trabalhos evidenciam que o
acompanhamento desses doentes no nivel primario € diminuido pelo fato dos
usuarios buscarem diretamente o nivel secundario e ou terciario em primeira
escolha. Essa preferéncia se da pelo fato de o tratamento da patologia ser
compreendido como complicado e de capacidade exclusiva dos hemocentros
(SILVA et al. 2015).

Essa procura da atencéo secundaria se da, historicamente, pelo fato
de o tratamento da doenca falciforme ser percebido como complexo e de
competéncia exclusiva dos hemocentros (GOMES et al., 2014). Este fato,
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inicialmente pode parecer que o paciente serda atendido de forma mais
completa, visto que especialistas estdo a seu dispor, nesses niveis de atencéo
mais complexos, contudo ao se fazer uma andlise mais apurada da situacao,
verifica-se que ao serem atendidos e ao deixarem estes niveis de atencéo, este
portador da doenca perde totalmente a continuidade da atencdo e dos
cuidados, visto que nos niveis secundarios e terciarios da atencdo ndo ha uma
continuidade dos cuidados pdés atendimento, diferentemente da atencédo
primaria, dificultando o servico de referéncia e contra referencia, e dificultando

0 acompanhamento desse RN portador da DF.

5.1.3 Atribuicdes das redes de atencdo a saude no acompanhamento do

RN com doenca falciforme

A Estratégia de Saude da Familia, principal proposta de reordenacao
do modelo assistencial em saude no Brasil € considerada porta de entrada do
sistema e, por isso, 0 primeiro contato dos usuarios acontece nesse nivel de
atencdo. E o espago preferencial para promocédo da satde, além de ser capaz
de fazer pontes entre os distintos niveis, mantendo a continuidade do cuidado
por meio da coordenacado da atencdo (NOBREGA, 2013).

O diagndstico precoce é uma das principais premissas da atencao
bésica, encaixando-se no conceito de prevencdo primaria, que nada mais é do
gue um conjunto de acdes que objetivam a promocdo em saude, e cuja
finalidade é diminuir ou anular o surgimento de comorbidades e patologias em
individuos, alertando-os para os fatores de risco. E através desse diagndstico
precoce que os portadores de DF deverdo ser integrados na rede de
assisténcia do SUS, garantindo assim a continuidade do cuidado como
preconizado pela Portaria 1.391/05 (MORAES et al., 2017).

Uma das principais atividades a ser realizada pelas equipes de
saude da familia é a educacdo em salde. Nesse processo, é possivel orientar
0 paciente acerca da importancia do autocuidado, da atencdo com a
medicacdo e sobre como agir em situacfes de crise, além disso, a ESF
também atua no processo de acompanhamento nutricional do paciente, da
situacdo vacinal e da antibioticoterapia profilatica do mesmo. O

7

aconselhamento genético também é uma atividade a ser realizada nessa
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esfera da atencdo, porém, existe uma enorme lacuna na formacdo dos
profissionais de saude das unidades de saude acerca das estratégias de
acompanhamento do paciente com doenca falciforme (ALMEIDA; SANTOS;
SILVA, 2018).

Em relacédo ao atendimento odontolégico ambulatorial, recomendam-
se consultas e procedimentos de curta duracdo, de preferéncia pela manha,
guando, normalmente, o individuo se encontra mais descansado. Tudo isso
deve ser feito objetivando evitar o estresse e a tensdo emocional durante e
apos a consulta (DANTAS; SANCHEZ, 2016).

O acompanhamento da antibioticoterapia profilatica pelos
profissionais da ESF é relevante para a prevencdo das altas taxas de
morbidade e mortalidade por doenca pneumocdcica e outras infeccdes
secundarias que possam aparecer nas crises agudas da doenca (GOMES et
al., 2013).

Para a doenca falciforme, no ambito da atencdo primaria, espera-se
gue sejam realizadas visitas domiciliares direcionadas, agOes efetivas no
controle da dor e demais sinais/sintomas e atividades educativas. Além de
aconselhamento genético e prevencdo de infeccdo, acompanhamento da
profilaxia com antibidticos, vacinacdo e o rastreio para o risco de acidente
vascular cerebral. Os atores sociais da ESF sdo importantes nesse processo
(GOMES et al., 2013).

No acompanhamento do RN e da crianca com doenca falciforme
espera-se basicamente que 0s agentes comunitarios de salude sejam capazes
de realizar visitas domiciliares direcionadas as peculiaridades desses
pacientes, orientar a familia sobre o uso de acido félico, uso profilatico de
penicilina, prevencao de infec¢cdes, cuidados com o ambiente e com atividades
fisicas e agendar as consultas de avaliacdo do crescimento e desenvolvimento,
entre outras funcdes (GOMES et al., 2013). Além disso, € de suma importancia
gque o profissional de enfermagem acompanhe essas visitas, de forma a
monitorar a medicacdo e o0s niveis de oxigénio, visando reduzir as
possibilidades de crise (ALMEIDA; SANTOS; SILVA, 2018).

O acompanhamento feito pela equipe de profissionais de saude é
uma tatica comprovada para a melhora dos cuidados prestados a este grupo
de pacientes, que de tal maneira sofre com fatores ambientais e proprios da



48

doenca cronica. Portanto para se realizar uma assisténcia de qualidade é
necessario que todos profissionais da Estratégia Saude da Familia envolvidos,
tenham algum tipo de capacitacdo ou conheca as melhores evidéncias a
respeito do tratamento (SILVA et al., 2015). E de suma importancia que os
gestores de saude estimulem a busca ativa desses pacientes, bem como
garantam a qualidade da atencéo a eles destinada (CASTILHOS et al., 2016).

Um dos fatores relevantes que pode dificultar a continuidade da
capacitacdo e do trabalho ideal entre os profissionais da AB, esta relacionado
com a efetivacdo profissional destes nos postos de trabalho, ndo adianta muito
proporcionar capacitacdo se os profissionais a qualquer momento podem estar
deixando seus postos de trabalho, sempre que ha uma mudanca politica, ou
sempre que consigam se efetivar profissionalmente em outro nivel de trabalho.
Este fato promove a descontinuidade dos servicos, fato este que pouco ocorre
nos outros niveis de atencado, pois estes profissionais sdo especializados no
servico e isto por se so, ja seria o suficiente para a familia do RN com doenca
falciforme fugir do que acha duvidoso, ou seja, a AB e se dirigir ao que
considera seguro e adequado. Contudo nos niveis secundéario e terciario
faltardo a este doente a atencao integral basica preconizada no primeiro nivel,
tais como as visitas domiciliares pelos profissionais, pois uma vez o doente se
ausente do atendimento (nos niveis secundario e terciario), ocorre a
descontinuidade deste, ficando a mercé da sorte.

A doenca falciforme e as suas complicacbes clinicas tém niveis
hierarquizados de complexidade continuo entre periodos de bem-estar e de
urgéncia e emergéncia (CARVALHO et al., 2016). Quando uma pessoa com
doenca falciforme que procura atendimento na unidade de emergéncia
encontra-se em uma situagao-limite de saude e espera resolutividade para os
seus problemas, o que requer uma atencdo diferenciada, com avaliacdo
cuidadosa do seu quadro clinico e escuta atenta as suas demandas fisicas,
sociais e psicolégicas por uma equipe multiprofissional preparada para
proporcionar esse atendimento em um ambiente equipado com infraestrutura
adequada e organizada. Quando o paciente ndo é acompanhado na atencao
primaria, a deteccdo dessa situacdo precoce de adentrar num momento de
crise ndo ocorre e pode-se dizer que o doente fica largado a revelia dos

servicos de saude. Dai 0 que se vé é que os doentes com anemia falciforme
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esperam sempre entrar em crise em algum momento de sua vida,
principalmente quando este doente € um RN ou uma crianca para obter
atencao a saude, quando enfim se dirigem a uma rede secundaria ou terciaria
de atengcdo a saude em busca de cura para suas crises. Essa € a realidade
encontrada no nosso Pais (CARVALHO et al., 2016).

Dessa forma, € nos servigcos de atencéo secundaria e terciaria, que
existe uma maior presenca dos pacientes com doenca falciforme. Fernandes et
al. (2017), demonstram em seu estudo que os portadores de DF,
principalmente individuos entre zero e 14 anos, apresentam taxas de
internacéo elevada, com a maioria dos pacientes tendo internacdes frequentes.
A principal causa dessas interna¢cdes sao complicacdes do quadro clinico, com
destaque para as crises de dor. Esse trabalho demonstra o quanto a atencao
preventiva realizada pelas ESF, torna-se relevante para o acompanhamento e
tratamento desses doentes no seu cotidiano diario e isso infelizmente néo
ocorre na nossa realidade e por consequente as redes de atencdo secundaria
e terciaria acabam sendo a preferentes para estes doentes.

Vieira (2013) relata também que essas crises sdo fenbmenos vaso
oclusivos e as Ulceras decorrentes desse processo, sdo o0 que fazer com que
os doentes procurem atencdo especializada. A importancia do profissional do
ambiente hospitalar, esta na possibilidade de aconselhar os pacientes sobre as
técnicas adequadas para lavar as maos; garantir o uso de técnica adequada no
cuidado de feridas e orientar o paciente e familiares sobre os sinais e sintomas
da infeccdo e o tempo para relatd-los ao profissional de salde. Na verdade
esse papel deveria ser prestado na rede de atencédo primaria da saude, através
de um aconselhamento cotidiano e de uma verificacdo do estado de
saude/doenca desses individuos, até mesmo quando estes deixam a rede
hospitalar apos as crises.

Para cuidar da pessoa com doenca falciforme, é preciso saber
articular a dimensao técnica com a dimensdo humana, estabelecendo uma
relacdo continua com o paciente alicercada na confianca e na empatia, com
servigos estruturados para fornecer orientacdes terapéuticas e preventivas,
considerando-se as condicdes sociais, econémicas e culturais de cada cliente.
No Brasil essa atencdo a nivel ambulatorial € prestada pela hemorrede,

contudo, apenas um pequeno numero de doentes estd a ser atendido e os
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fatores principais para isto estdo relacionados com a deteccdo precoce da
doenca que na maioria das vezes ndo ocorre na atencdo basica e na
desinformacéo da populacdo de quem procurar para atendimento. Sendo assim
a doenca demora a ser detectada nesse nivel de atencdo ao doente e acaba
sendo descoberta tdo somente na rede hospitalar por advento de uma crise
aguda. Nesse momento a saude desse paciente podera estar bastante
debilitada e em muitas vezes de maneira irreversivel, fato que poderia ter sido
evitado se 0 mesmo tivesse recebido atengéo e atendimento precocemente, ao
longo de sua vida, desde tenra idade (CARVALHO et al., 2016).

5.1.4 Dificuldades que o recém-nascido com doenca falciforme podera

enfrentar no atendimento na rede de saude

Historicamente, a responsabilidade do tratamento da doenca
falciforme é percebida como de competéncia dos centros hematoldgicos.
Assim, pressupde-se que tantos os niveis intermediarios quanto os da atengao
basica a saude desconhecem, ou mesmo ignoram, a enfermidade como
integrante da sua linha de cuidados. Quando esses usuarios ou familiares
recorrem aos servicos de atencao primaria ou urgéncia, ou entdo necessitam
de atencdo em unidade de internacdo, observa-se a quebra da assisténcia:
profissionais inseguros e inadequadamente preparados para prestarem
atencao qualificada a pessoa com a doenca e a seus familiares (BARROSO et
al., 2013).

Como exemplo, podemos citamos que cerca de 95% dos
enfermeiros que exerce sua funcdo na Atencdo Basica ndo realiza
acompanhamento de pacientes com doenca falciforme por ndo possuirem
nenhum tipo de capacitacdo. O desconhecimento por partes dos profissionais
da Atencdo Basica, sobre informacfes ndo somente do tratamento, mas
também do diagndstico, sobre os cuidados e as falhas na sistematizacdo do
servico que impossibilita um acolhimento continuo revela que os pacientes e
seus familiares preferem a escolha da atencdo secundaria ou toma decisdes

para o proprio autocuidado (SILVA et al. 2015).
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Essa situacdo revela a vulnerabilidade do sistema de saude e de
seus profissionais, nem sempre preparados para atender a complexidade do
cuidado as pessoas com doenca crbnica de forma resolutiva, eficiente,
humanizada e integral, tanto no interior dos servicos de atencdo a saude,
guanto para assistir adequadamente aquelas pessoas que necessitam de
continuidade de cuidados no domicilio (NOBREGA, 2013).

Ao nao encontrarem garantia do acesso de primeiro contato na USF
e ndo terem seus problemas de saulde resolvidos, as familias de RNs e de
criangas com DF buscam atendimento nos niveis secundarios e terciarios. O
nao estabelecimento de vinculo e confianga entre familia e equipe na USF tem
alimentado o imaginario popular de que a atencdo em nivel hospitalar resolve
todos os problemas relacionados a saude. Essa cultura e modo de organizagao
dos servicos de saude na APS fragilizam a construgdo do cuidado em rede,
rico e ampliado para resolutividade no nivel primario de atencdo a saude
(NOBREGA, 2013).

Além da necessidade de investimento em formacao e capacitacdo para
os profissionais da atencdo basica, é importante se investir em infraestrutura, para
gue esses profissionais possam oferecer o atendimento e acompanhamento
adequado ao portador de DF (ALMEIDA; SANTOS; SILVA, 2018).

E necessario que ocorra uma estruturacdo dos servigos de salde, a
partir da atengéo primaria, para o acompanhamento da doenca falciforme, até
0s niveis secundarios e terciarios da assisténcia a saude. Isso requer, além de
um trabalho de capacitacdo de todos os profissionais dos diversos niveis de
assisténcia a saude, com a finalidade de deteccdo precoce e do
reconhecimento dos sinais e sintomas da doenca, como também para a
prestacdo dos cuidados adequados e necessarios e principalmente
proporcionar a continuidade do atendimento e da informacéo entre esses niveis
através da informacao de referéncia e contrarreferéncia (DANTAS; SANCHEZ,
2016).
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5.2 CONSTRUCAO DO FLUXOGRAMA ANALISADOR DO ATENDIMENTO
AO RN PORTADOR DE DOENCA FALCIFORME DENTRO DA REDE DE
ATENCAO A SAUDE

A construcdo do fluxograma analisador se deu a partir do
seguimento das seguintes etapas: Revisdo integrativa de literatura e
identificacdo dos pontos chaves do fluxograma. Definicdo do desing da
tecnologia, Construcdo do protdtipo de fluxograma e Construgcdo do

fluxograma. Abaixo, segue a descricao de cada etapa:

» 12 Etapa: Realizacdo de uma revisdo integrativa de literatura: A revisédo
de literatura ocorreu de acordo com 0s passos mencionados na primeira

sessdao dos resultados desse trabalho.

A revisdo integrativa de literatura foi escolhida para o trabalho por
tratar-se de uma ferramenta que permite uma construcdo de conhecimento
fundamentado e uniforme, que garante a realizacdo de uma prética clinica de
qualidade (MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008). Ap6s a revisdo, foram

identificados os pontos chaves e relevantes para construcéo da tecnologia.

» 22 Etapa: Definicdo do desing da tecnologia: O fluxograma apresenta
figuras geométricas com breve descricdo do processo, linhas e setas
descrevendo a sequéncia das atividades, demonstrando o caminho da
informagdo de modo estruturado, contribuindo para manter a
organizacédo na documentacdo do processo de cuidado (ABREU, 2014).
O significado dos simbolos e abreviaturas utilizados na construcao

seguem a baixo: as setas demonstram o seguimento do processo.

O Circulo representa o0 momento de entrada no servigo, como 0
cuidado deve ser continuado e perdurar toda a vida do paciente, o fluxograma
ndo apresenta a figura de saida do cliente, pois logicamente ele nunca se
ausentara dos servicos. O quadrado e o losango representam processos de
intervencdo e tomada de decisdo (BELLUCCI JUNIOR; MATSUDA, 2012),
representados pela area da salude que executardo 0s servicos e que também
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serdo 0s responsaveis pelas tomadas de decisbes e encaminhamentos ao
longo dos percursos do Atendimento, em todas as esferas. Esses simbolos sdo
de padronizagdo universal e tem o objetivo de facilitar o entendimento da
ferramenta por todos que a utilizarem (SANTOS; MADRUGA, 2007). A
piramide representa a estruturacdo da ESF do ponto vista dos servicos
prestados, pois todos tém seu papel definidos, importantes e essenciais para o
atendimento adequado. As setas em Azul, representam o fluxo de
encaminhamento e atendimento dos servi¢os, ao longo das trés esferas da
Atencdo de operacionalizagdo dos servi¢cos de saude. As setas em vermelho
significam o servico de contrarreferéncia e também o fluxo inverso dos servicos

de atendimento ao paciente.

» 32 Etapa: Construgdo do prototipo de fluxograma: Antes de delimitar a
tecnologia final, foi realizada a constru¢cdo de um protétipo, a partir do
gual a ferramenta foi trabalhada para obtencdo do produto final. Essa
etapa foi Gtil para realizar uma verificacdo dos dados apurado e analisar
se existe a necessidade de buscar informagbes adicionais, bem como
certificar-se da correcdo dos dados (SANTOS, 2017).

> 42 Etapa: Construcdo do fluxograma: Apos a selecdo de informacoes,
figuras geométricas e fluxo do processo. A constru¢do do fluxograma
tem como finalidade evidenciar, nas diferentes etapas do processo, as
competéncias requeridas pelos profissionais e estabelecimentos de
saude envolvidos para a construcdo de praticas assistenciais em saude
consonantes com a proposta do SUS (SANTOS; MADRUGA, 2007).

Com base na analise dos estudos levantados durante a etapa de
revisao integrativa de literatura realizada durante a execucao da primeira parte
desse trabalho, realizou-se a construgdo de um fluxograma analisador do
processo de assisténcia ao recém-nascido portador de doenca falciforme
dentro dos servicos de atencdo basica. O fluxograma proposto visa identificar
por quais etapas esse atendimento deve seguir. O mesmo pode ser observado

nos anexos A e B desse trabalho.
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O fluxograma apresenta uma sequéncia do atendimento com etapas
gue devem ser seguidas para garantir a qualidade do servigco prestado. A
primeira etapa representada pela gestante, que adentra na AB e apos o ciclo
de cadastro se submete a consultas de pré-natal e nesse momento, a mesma
devera receber as primeiras orientacdes sobre as doencas de cunho genético e
através de uma anamnese ser averiguado se a mesma nao teria pre-disposicéo
para ser portadora do traco falciforme. Apds essa etapa, devera ser colocado a
necessidade de realizar o Teste do Pezinho como busca de varias doengas, no
momento em que ocorra 0 nascimento de seu filho, devendo ser esclarecido as
doencas que este teste possibilita detectar e a importancia das mesmas para a
saude do RN. Numa segundo momento apds o nascimento do RN e este vir a
ter suspeita de ser portador de doenca falciforme, detectado através do
resultado da eletroforese de hemoglobina (TP) no teste do pezinho, logo apés o
primeiro momento do cadastro € dado inicio ao ciclo de consultas da
puericultura onde serdo feitas avaliagbes diversas com o RN, paralelas a
solicitacdo de exames laboratoriais confirmatorios para hemoglobinopatias e
outras patologias, dando seguimento ao atendimento até o diagndstico
definitivo, que devera ocorrer provavelmente aos seis meses de vida deste RN.
Durante este periodo a ESF devera estar presente na realidade dessa familia
de forma integral, dando suporte, com o intuito de evitar a agudizacdo da
doencga, evitando com isso internacdes hospitalares e ao mesmo tempo a
hemotransfusao precoce.

Completado o periodo confirmatério e de posse de todos os
resultados dos exames laboratoriais, o fluxo da assisténcia é delimitado: o RN
diagnosticado sem a DF vai para a linha habitual do cuidado e o portador de
DF vai para a assisténcia com énfase em sua situacdo de saude. Serdo
realizados outros exames, momentos de aconselhamento genético,
encaminhamentos para servico especializado sempre que necessario, bem
como a busca pela contrarreferéncia desses atendimentos, para manter o
prontuario da AB atualizado. O acompanhamento odontolégico, vacinal,
nutricional e clinico deve ser eficiente e periédico. Os casos de auséncia de
pacientes devem ser esclarecidos mediante busca ativa dos pacientes através
dos agentes de saude e esse ciclo de cuidado deve perdurar por toda a vida do
paciente.



55

Por se tratar de uma doenca cronica, o tratamento da doenca
falciforme serd ao longo da vida e, para que este seja bem-sucedido, os
familiares do RN recém-diagnosticada necessitardo aprender sobre os sinais
de complica¢des, bem como a agir corretamente nas diferentes intercorréncias
(RODRIGUES; ARAUJO; MELO, 2010). Compreendendo essa realidade, a
assisténcia dos profissionais da saude no manejo da Doenca Falciforme deve
propiciar uma avaliacdo detalhada sobre o empoderamento desta familia em
relacdo a doenca e ao cuidado, permitindo intervengbes que favorecam a
autonomia, a superagao de desafios e o ajustamento da unidade familiar
(GESTEIRA et al., 2016).

O cuidado com RNs com anemia falciforme envolve a participacéo
de uma equipe multidisciplinar integrada com médicos hematologistas (caso
nao disponha nas ESFs, estes RNs poderdo ser encaminhados a outros niveis
de cuidado para suprir a necessidade periddica), pediatras, enfermagem,
assistentes sociais, psicologos e geneticistas. A frequéncia das visitas
dependera da gravidade clinica e da familia, mas visitas frequentes sdo
essenciais no primeiro ano de vida para que ocorra a educacao dos pais
(FERRAZ, 2012). A equipe gue atende deve ser capaz de identificar a doenca
gue causa o sofrimento manifesto, mas ndo deve reduzir a pessoa a doenca
gue |he provoca tal sofrimento. Portanto, se as préaticas profissionais se
mostrarem mais resolutivas frente as necessidades de salde das pessoas, a
familia tera mais apoio no cuidado de seu membro adoecido, sem precisar se
profissionalizar (WEIS et al., 2013).

A educacdo em Saude € uma ferramenta importante para orientar a
comunidade e, ao realizd-la € preciso considerar as representacdes culturais
da populacdo alvo bem como buscar a constru¢do do conhecimento visando
nortear a populacdo, de modo geral, sobre todos os fatores que estdo
relacionados e podem ser os provaveis causadores das enfermidades, a fim de
formar cidadéos criticos e conscientes e ndo apenas transmitir informacéo. A
intervencdo educativa na doenca falciforme e aconselhamento genético é
positivamente efetiva, pois promove melhoria significativa no conhecimento da
populacdo sobre traco e doenca falciforme, suas manifestacoes,
aconselhamento genético e autocuidado em saude apO0s a sua execucao
(MENESES et al., 2015).



56

Como o presente trabalho trata apenas da constru¢do da tecnologia,
foi realizada a solicitacdo da propriedade intelectual da mesma junto a
biblioteca nacional para evitar a circulagdo e divulgacdo do fluxograma antes
da validagdo que sera feita posteriormente junto a juizes, numa segunda etapa

desse trabalho.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

A atencdo priméaria & saude € considerada a porta de entrada dos
servicos do SUS. E ela que norteia todo o processo do cuidado, acolhe,
encaminha e educa a populacdo. O RN com doenca falciforme necessita de um
acompanhamento continuo e eficaz para garantir sua qualidade de vida. Dentro
da rede da atencdo basica, seu primeiro vinculo deveria ser com a estratégia
de saude da familia, estratégia essa que deve ter profissionais e suporte
adequado para que 0 mesmo possa ter toda atengédo que deve, com qualidade
e eficiéncia.

Devido um distanciamento que ocorre comumente entre a ESF e o
paciente, o cuidado do RN com doenca falciforme tem se distanciado da
atencao basica e se limitado a atengdo secundaria, principalmente nos servigos
de hemoterapia e na atencéao terciaria, na rede hospitalar.

Dessa forma, € necessario que a atencdo basica esteja preparada
tanto na estrutura como na qualidade dos profissionais para que as familias
sintam seguranca e possam receber o acompanhamento integral e de
gualidade de que necessitam.

A partir dessas afirmacdes, o presente estudo obteve seus objetivos
alcangados, cujo principal, foi a construgdo de um fluxograma analisador do
atendimento ao recém-nascido com doenca falciforme dentro da rede de
atencdo a saude.

A realizacdo da revisdo integrativa da literatura cientifica possibilitou
a andlise de evidéncias cientificas relacionadas a assisténcia ao RN com
doenca falciforme, identificando o percurso realizado por esses doentes nas
redes de atencdo a saude, assim como as atribuicbes dos trés niveis de
atencdo, primaria, secundaria e terciaria, no seu acompanhamento e as
possiveis dificuldades que poderiam enfrentar ao longo do percurso.

O fluxograma nesse caso, surge como uma tecnologia inovadora e
capaz de promover a melhoria do cuidado, assegurando que os principios do
Sistema Unico de Saude sejam respeitados dentro da atencéo a salde e que
0s servicos sejam identificados facilmente, evidenciando o fluxo e contra fluxo
do atendimento, como também das atuacfes da equipe multiprofissional e da

hemorrede em especifico para a Doenca Falciforme.
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Espera-se que com a construcdo do mesmo possa melhorar a
assisténcia ao RN com doenca falciforme, insuflando a AB a assumir 0 seu
verdadeiro papel e modificando o contexto atual do atendimento ofertado, onde
se viu pela andlise dos varios trabalhos, uma certa inoperancia dos servi¢os
dos varios niveis de atencdo a saude, como também dos profissionais de
saude envolvidos no percurso.

Espera-se também que 0 mesmo possa contribuir com o
enriquecimento do acervo atual de pesquisas sobre 0 assunto.

Quanto as limitagcdes deste estudo, citamos o tempo para realizar
todas as etapas de um estudo metodolégico e a quantidade escassa de
evidéncias cientificas para o embasamento na construcéo da tecnologia. Desta
forma, esta afirmacédo serve de estimulo a futuras pesquisas com maior nivel
de evidéncias como os estudos de validacdo clinica, observacionais e
experimentais que utilizem tecnologias em saude para gerenciamento do fluxo

de atendimento aos RN com doenca falciforme.
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ANEXO A - Prototipo de Fluxograma Via Referéncia
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ANEXO B - Prototipo de Fluxograma Via Contradreferéncia
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ANEXO C - Instrumento de Extracdo de Dados da Revisdo Sistematica da
Literatura adaptado de URSI, 2005

1. IDENTIFICACAO DO ARTIGO

1.1 Referéncia\autores

1.2 Titulo do artigo

1.3 Base de dados

1.4 Ano de publicagéo

1.5 Idioma Portugués ()
Inglés ()
Espanhol ()
Outros ()

1.6 Metodologia do artigo

2. OBJETIVOS E PRINCIPAIS RESULTADOS

Objetivos
Resultados
3. NIVEL DE EVIDENCIA CIENTIFICA
I Evidéncias oriundas de revisao sistematica ou metanalise de todos ()

relevantes ensaios clinicos randomizados controlados ou provenientes de
diretrizes clinicas baseadas em revisdes sistematicas de ensaios clinicos
randomizados controlados

Il Evidéncias derivadas de, pelo menos, um ensaio clinico randomizado ()
controlado bem delineado

1] Evidéncias obtidas de ensaios clinicos bem delineados sem ()
randomizacgao

IV | Evidéncias provenientes de estudos de coorte e de caso controle bem ()
delineados

\ Evidéncias originarias de revisdo sistematica de estudos descritivos e ()
qualitativos

VI | Evidéncias derivadas de um "Unico estudo descritivo ou qualitativo ()

VII | Evidéncias oriundas de opinido de autoridades e/ou relatério de comités ()
de especialistas




