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espontaneidade no preenchimento dos instrumentos de pesquisa € questionarios, o participante podera

deixar de colaborar a qualquer momento, sem danos ou repressao.

5 RESULTADOS

Os resultados do presente estudo sdo apresentados sob a forma de dois manuscritos, organizados de
acordo com as normas dos periddicos selecionados para a submissao.

O primeiro, titulado “(Re)conhecendo o itinerario terapéutico de familiares de pessoa com
anemia falciforme” foi elaborado com o intuito de atender o objetivo de descrever o Itinerario Terapéutico
de familiares de pessoa com anemia falciforme.

Sera submetido a Revista Cientifica — Saude e Ambiente, conforme as orienta¢des para autores disponiveis
em Submissdes | Interfaces Cientificas - Saide e Ambiente (set.edu.br).

J& o segundo manuscrito denominado “Redes e muros no itinerario terapéutico de familia de
pessoa com anemia falciforme” tem a finalidade de responder o objetivo de identificar dificuldades e
facilidades na busca do itinerario terapéutico de familiares de pessoa com anemia falciforme. O intuito ¢é
submeter a Revista Satde e Sociedade e foi elaborado conforme as orientagcdes para autores desse

periddico, disponivel em Saude soc. - Instrugdes aos autores (scielo.br).
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5.1 Manuscrito 1

(RE)CONHECENDO O ITINERARIO TERAPEUTICO DE FAMILIARES DE PESSOA COM

ANEMIA FALCIFORME

RESUMO

Objetivo: Descrever o itinerario terapéutico de familiares de pessoa com anemia falciforme.

Método: Estudo de caso com abordagem qualitativa, com uso das ferramentas do ecomapa, desenho da
trajetoria e da historia de vida focal (HVF) para ilustrar o Itinerario Terap€utico de uma familia em busca
de cuidados hé 19 anos. A coleta de dados ocorreu em novembro/2019, na cidade de Jequié-BA, com um
casal que possui o trago falciforme (Hb AS) e tem uma filha com dupla cadeia B5 (Hb SS). As figuras
foram elaboradas em software de apresentacao, com facil manejo de criagao. O critério de inclusao foi ter a
familia cadastrada em unidade ambulatorial localizado ao sul da Bahia. No entanto, a escolha da familia
para a pesquisa foi por conveniéncia.

Resultados: A HVF revelou que os pais foram os principais responsaveis pelo cuidado da sua filha. O
desenho da trajetoria mostra o esboco de uma rede de apoio construida com o protagonismo da familia. O
ecomapa evidenciou uma limitada rede de sustentagdo com vinculos fortes, o que torna os arranjos
familiares centrados apenas no nucleo, sem novos atores para auxiliar na divisdo de tarefas e
responsabilidades. A principal queixa na peregrinagdo por cuidados a saude de uma pessoa com anemia
falciforme foi o despreparo dos profissionais nos estabelecimentos de saude, em qualquer nivel de atencao,
quer sejam publicos ou privados, bem como, a falta de atendimento especializado no municipio de
residéncia.

Conclusao: A familia é a arquiteta dos cuidados e das redes de apoio e sustentagdo na/para a busca por

atendimento ¢ manuten¢ao da vida da pessoa com anemia falciforme.
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Palavras-chave: Doenca cronica. Nucleo familiar. Ciclo vital. Familia.

(RE) KNOWING THE THERAPEUTIC ITINERARY OF FAMILY OF PERSONS WITH
FALCIFORM ANEMIA

ABSTRACT

Objective: To describe the therapeutic itinerary of family members of a person with sickle cell anemia.
Method: Case study with a qualitative approach, using the tools of the ecomap, drawing the trajectory and
the focal life history (HVF) to illustrate the therapeutic itinerary of a family in search of care for 19 years.
Data collection took place in November / 2019, in the city of Jequié-BA, with a couple who have the sickle
cell trait (Hb AS) and have a daughter with a double BS chain (Hb SS). The figures were created using
presentation software, with easy creation management. The inclusion criterion was to have the family
registered in an outpatient unit located in the south of Bahia. However, the family's choice for the research
was for convenience.

Results: HVF revealed that parents were primarily responsible for the care of their daughter. The design of
the trajectory shows the outline of a support network built with the protagonism of the family. The ecomap
showed a limited support network with strong ties, which makes family arrangements centered only on the
nucleus, with no new actors to assist in the division of tasks and responsibilities. The main complaint in the
pilgrimage for health care of a person with sickle cell anemia was the unpreparedness of professionals in
health facilities, at any level of care, whether public or private, as well as the lack of specialized care in the
municipality of residence.

Conclusion: The family is the architect of care and support and support networks in / for the search for

care and maintenance of the life of people with sickle cell anemia.

Keywords: Chronic disease. Family nucleus. Life cycle. Family.
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(RE) CONOCIENDO EL ITINERARIO TERAPEUTICO DE FAMILIA DE PERSONAS CON
ANEMIA FALCIFORME

RESUMEN

Objetivo: Describir el itinerario terapéutico de los familiares de una persona con anemia falciforme.
Método: Estudio de caso con abordaje cualitativo, utilizando las herramientas del ecomap, trazando la
trayectoria y la historia de vida focal (HVF) para ilustrar el itinerario terapéutico de una familia en busca de
cuidados durante 19 afios. La recoleccion de datos se realizo en noviembre / 2019, en la ciudad de Jequié-
BA, con una pareja que presenta el rasgo drepanocitico (Hb AS) y tiene una hija con doble cadena BS (Hb
SS). Las figuras fueron creadas mediante software de presentacion, con facil gestion de creacion. El criterio
de inclusion fue registrar a la familia en una unidad de consulta externa ubicada en el sur de Bahia. Sin
embargo, la eleccion de la familia para la investigacion fue por conveniencia.

Resultados: HVF revelo que los padres eran los principales responsables del cuidado de su hija. El disefio
de la trayectoria muestra el perfil de una red de apoyo construida con el protagonismo de la familia. El
ecomap mostrd una red de apoyo limitada y con fuertes lazos, lo que hace arreglos familiares centrados
solo en el nucleo, sin nuevos actores que colaboren en la division de tareas y responsabilidades. La
principal queja en la peregrinacion por la atencion de la salud de una persona con anemia falciforme fue la
falta de preparacion de los profesionales en los establecimientos de salud, en cualquier nivel de atencion,
ya sea publico o privado, asi como la falta de atencion especializada en el municipio de residencia.
Conclusion: La familia es artifice de las redes de atencion y apoyo y apoyo en / para la busqueda del

cuidado y mantenimiento de la vida de las personas con anemia falciforme.

Palabras clave: Enfermedad cronica. Nucleo familiar. Ciclo vital. Familia.
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INTRODUCAO

Este estudo aborda a experiéncia do itinerario terapéutico de uma familia com um ente querido com
adoecimento cronico e cuidados devido a anemia falciforme. O tema torna-se interessante devido a
dindmica que ¢ perceptivel na familia com um ou mais membros com anemia falciforme e como este
nucleo se (re)organiza a cada novo evento. E desta forma que a plasticidade nos relacionamentos oriunda
da vivéncia pela condi¢cdo cronica faz emergir necessidades peculiares de pessoas com uma doenga de
expressdo epidemiologica significativa, ja& sendo um problema de Saude Publica no Brasil com
investigacdo cientifica desde 1910, com lacunas importantes desde entdo (BELLATO et al., 2015;
NAOUM, 2011; RAMALHO, 1986).

A anemia falciforme (AF) ¢ a doenca monogénica mais comum no Brasil, historicamente com
maior prevaléncia em afrodescendentes que apresentam duas cadeias [ alteradas, o que explica a expressao
“gene da cadeia B5" (SILVA et al, 2013; RAMALHO, 1986). As manifestagdes clinicas sdo de ordem
multifatorial e com distingdo em cada caso para a sintomatologia. Isto ¢ justificado pela mudanga estrutural
na hemoglobina e morfoldgica nas hemacias apresentando-se em meia lua (FREITAS et al., 2018). Essa
alteracdo pode impactar na qualidade de vida de pessoas falcémicas por consequéncia de vaso oclusdes
com recorrentes crises algicas e acometimento de 6rgaos (ESHAM et al., 2019; MADELLA et al., 2017).

Por sua vez, ao longo do ciclo vital podem existir complicacdes que se acentuam com a idade ou o
sexo. Neste momento a perspectiva da assisténcia demanda a comunicacao entre os diferentes niveis de
atenc¢do a saude, fazendo a cobertura em grande escala das demandas de saiude frente ao adoecimento
cronico que também pode incluir necessidades de familiares proximos a usufruir dessa rede. E, em justa
ponto, do cuidado diario no tocante a vida na vida, a anulacdo — por vezes — € novos arranjos de papeis para
o equilibrio do bem estar entre os membros da familia (BELLATO et al., 2016; SILVA et al., 2013).

O contexto discorrido ratifica que o ser humano ¢ produtor ndo apenas de cultura, mas também de
cuidados. E, cada institui¢ao social — que ¢ a familia —, ird construir os seus moldes de colaborar e se

responsabilizar pela vida do outro. Assim, a funcionalidade familiar pode se dar no empenho de atingir um



32

dia menos enfadonho, descobrir novas possibilidades terapéuticas, de saber lidar com as adversidades e
tornarem-se resilientes (ZHANG, 2018).

Na ag¢do de produzir cuidado humano ao familiar com condig@o cronica, recursos e dispositivos sao
acionados. Nesta vertente, o Itinerario Terapéutico (IT) constitui-se “o caminho percorrido por pessoas em
busca dos servigos de saude para resolucdo de necessidades e, nessa trajetoria, os individuos tragam planos
e acOes para lidar com a enfermidade” (LUZ et al., 2019). A rota por busca por cuidados em saude das
pessoas e suas familias se d4 no cotidiano e ultrapassam os limites dos servigos de saude, alcangando niveis
culturais e relagdes com a comunidade (BELLATO et al., 2015; 2016).

Contudo, langamos mao de ferramentas dentro do IT com o potencial de ilustrar as pessoas € 0s
servigos que foram recorridos durante a vivéncia de uma familia com um de seus membros com anemia
falciforme para que fosse real a assisténcia por demanda espontdnea, encaminhamento formal ou mesmo
complementar. Por esta razdo, objetivamos descrever o itinerario terapéutico de uma familia com ente em

adoecimento cronico por anemia falciforme, identificando os dispositivos e redes de apoio.

MATERIAIS E METODO

Estudo de caso com abordagem qualitativa, descritiva, com uso de desenho grafico do ecomapa e da
trajetoria como ferramentas para ilustrar o Itinerario Terapéutico (IT) de uma familia com uma filha que
possui anemia falciforme. Desta forma, explorar os dispositivos e redes de apoio encontrados para
assisténcia a saude, quer seja ela publica ou privada.

O nome ficticio da familia é Lima, e a tnica filha do casal foi nomeada Vitéria. Esta é cadastrada
em servico municipal especializado em Doenca Falciforme, localizado na cidade de Itabuna-BA. Neste
espaco, hd a proposta de atendimento multiprofissional com neurologista, hematologista, enfermeira,
nutricionista, fisioterapeuta, assistente social e, recentemente, somado o atendimento com psicopedagoga.

Os critérios de inclusdo para este estudo sdo: a familia ter ente querido cadastrado no servigo
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especializado de Itabuna-BA, sendo este do grupo de varidvel hemoglobinica HbSS e ser coparticipante do
desenho do trajeto em busca de atendimentos publicos e/ou privados. A aproximagao ocorreu por meio de
um terceiro que € pioneira na pesquisa, na luta por direitos sociais e de saude de jequieenses com DF.

A escolha desta familia foi por conveniéncia, dado que ela reside no municipio de Jequié, localizada
no sudoeste baiano, a 175 km do centro de referéncia municipal em DF, atendia aos critérios propostos
para colaboracao da pesquisa e disponibilizou-se a tornar (re)conhecido o seu percurso ao longo da vida no
tocante a busca e manutencao pelo tratamento.

A coleta de dados se deu em novembro de 2019, e fez uso de trés ferramentas metodologicas: (a)
Histéria de Vida Focal, por entender que a construgdo do conhecimento se daria na relagdo estabelecida
entre o entrevistador e aqueles que narram com propriedade as suas vivéncias; (b) desenho da trajetdria e (c)
ecomapa (Figura 1). Para cria¢do das figuras e fluxogramas deste trabalho recorremos a um software de

criagdo de apresentacao e figuras. O produto foi exportado no formato JPEG qualidade web.

Figura 1. Estrutura metodologica da pesquisa.

Pesquisa

qualitativa

FM1: Historia de FM2: Desenho da
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303 1US1 cadeia S

Fonte: Dados da pesquisa (2020).

Partindo do pressuposto de que “o método de histéria de vida participa da metodologia qualitativa

biografica na qual o pesquisador escuta, por meio de varias entrevistas ndo diretivas, gravadas ou ndo, o
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relato da historia de vida de alguém que a ele se conta” (NOGUEIRA et al., 2017, p. 468). Com este
embasamento, foi realizada a entrevista com a familia Lima passando a conhecer o seu itinerario
terapéutico.

Em acréscimo a esta assertiva, Weiss et al. (2013) descreve a historia de vida focal como uma nova
percepgao, esquadrinhamento e reflexdo de como os sujeitos enxergam o que ja viveram. Hoje, imersos em
um novo contexto social, econdmico e emocional agregando significado ao presente em detrimento das
experiéncias passadas.

Outra ferramenta dentro do Itinerario Terapéutico (IT) foi o desenho da trajetéria da familia
(WEISS et al., 2013), que demonstra o anseio continuo por solugdes para o bom estado de satde da filha. E
por meio deste desenho que as redes de apoio construidas e dispositivos utilizados pela familia Lima sao
identificadas no IT e podem ser melhores compreendidos com a ferramenta do ecomapa (Figura 3).

Para isso, foram agendados 03 encontros com antecedéncia por telefone, com média de duragdo de
120 minutos. A primeira pergunta aberta norteadora foi: “Como vocés descrevem o Itinerario Terapéutico
em busca de diagnostico e tratamento?”. Ademais, outras questdes foram emergindo conforme a confianga
ia sendo estabelecida e era possivel explorar, com respeito, aos temas que eram pertinentes a discussao.

A partir da narrativa da familia, foi construido o ecomapa que é um diagrama das relagdes entre a
familia e a comunidade que ajuda a avaliar os apoios e suportes disponiveis e sua utilizacdo pela familia.
Pode representar a presenga ou auséncia de recursos sociais, culturais e econdmicos, sendo, eminentemente,
o retrato de um determinado momento na vida dos membros da familia e, portanto, dindmico, devendo
sempre avaliar a necessidade de constru¢do de um novo ecomapa, de forma a atualiza-lo (MUSQUIM et al.,
2013; NASCIMENTO et al., 2005).

O estudo ¢ seguimento de um projeto maior intitulado “Gestdo do cuidado, qualidade de vida e
itinerario terapéutico de pessoas com doenga falciforme”, tem os aspectos éticos com seres humanos
registrados pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual Santa Cruz, sob o parecer de n°
3.521.051 e protocolo CAAE 12811719.6.0000.5526. As recomendagdes da Resolugdo n® 510/2016 do

Conselho Nacional Satde foram seguidas, bem como, o acordo firmado através do Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido (BRASIL, 2013), sendo-lhes claramente explicada a finalidade da

pesquisa.

RESULTADOS

O nucleo familiar ¢ composto por uma jovem adulta, com 19 anos, estudante universitaria, com
dupla cadeia BS; o pai, 51 anos, funcionario publico, possui trago falciforme (Hb AS) e ndo apresenta
sintomas. A mae, pedagoga, 43 anos, também com genotipo Hb AS, com a particularidade de apresentar
sintomatologia. O centro de andlise estd voltado para os pais. Todos residem na mesma casa, na zona
urbana, regido periférica de Jequié.

A residéncia da familia possui 4 comodos, estd situada no nivel da rua, com calgamento de
paralelepipedo e acesso a transporte publico; possui agua encanada, rede de esgoto e eletricidade. As
condi¢cdes de infraestrutura da casa revelam boa moradia com piso de cerdmica, o teto forrado e ambiente
aparentemente sem infiltragdes ou umidade. A coleta de lixo ¢ didria e o peridomicilio é formado por
outras casas.

A trajetoria de vida dessa familia retrata o empenho na busca por cuidados formais e
complementares (Figura 2) quando se vivencia cotidianamente o adoecimento cronico de um de seus

membros, em especial, com anemia falciforme.
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Figura 2. Desenho da trajetéria da familia Lima em busca por assisténcia a satde especializada na pessoa

com Anemia Falciforme, Jequié, BA, 2020.
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A familia Lima iniciou o seu Itinerario Terapéutico na busca por cuidados na cidade de Jequi¢-BA,

onde a mesma reside. Vitdria, hoje com 19 anos, nascida na maternidade publica deste municipio, em 19 de

maio de 2001. O diagnostico de AF foi confirmado ainda na primeira infancia,

quando realizou o Teste do
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Pezinho. Na época, o pediatra que informou o resultado, na Unidade Bdasica de Satde (UBS), logo a
encaminhou ao Hemocentro, em Salvador-BA, para as providéncias cabiveis.

“[...] quando pegamos o resultado do teste do pezinho levamos para o posto a Unica
orientagao que tivemos foi de procurar o Centro Estadual de Hematologia, porque 14 nao
poderiam ajudar.” (mae de Vitdria)

Antes do seu nascimento, todo o pré-natal da mae ocorreu na UBS local, no ano de 2000. Ao nascer,
Vitoria recebeu acompanhamento do Programa Crescimento e Desenvolvimento, pela enfermeira. O
Agente Comunitario de Saude se encarregava da pesagem mensal no domicilio. Nos primeiros onze anos
de vida, utilizou-se com grande expressdo do Sistema Unico de Saude (SUS) na atuagdo da UBS para
consultas com o pediatra e acompanhamentos ofertados. Se faz exce¢do as imunizagdes especificas do
calendario de pessoas falcémicas que aconteceram na rede de frios privada.

Apesar do vinculo com os profissionais da UBS ndo havia o que acrescentar para que o quadro
clinico fosse menos sofrido. Foi recorrente o relato da mae quanto a falta de conhecimento dos
profissionais da satde primaria na assisténcia da sua filha.

“[...] durante o acompanhamento com a enfermeira, ela s6 pesava e media, nunca
foi feita uma orientagdo especifica para a anemia falciforme, na verdade eles nao
sabiam informar.”

No tocante a especificidade do cuidado de uma crianga falcémica, notou-se que as boas praticas de
educagdo em saude voltadas ao cuidado e a promogao da satde nao foram identificadas durante o relato da
familia, apenas o referenciamento ao Programa de Tratamento Fora do Domicilio (TFD). As viagens eram
dificeis e desconfortaveis, com rotatividade de motorista. Mae e filha saiam de Jequi¢ na madrugada, por
volta das 4h da manha e s6 retornavam ao fim do dia mediante todos os pacientes agendados para aquela
viagem terem realizado os exames aos quais foram enviados.

No Hemocentro, em Salvador-BA, a 368km da sua cidade natal, além do hematologista, os demais
profissionais da equipe multiprofissional ndo realizaram consultas a Vitéria. O acompanhamento com o
psicologo ou cirurgido dentista foi custeado pela familia.

Aos nove meses de vida, Vitdria teve sua primeira crise algica, levada pelos pais ao hospital publico

da cidade. A familia relata que a crianga foi mal atendida e nao foi medicada, pois os profissionais nao
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sabiam como lidar com a doenga. Nao havia o conhecimento acerca de politicas publicas ou (in)formacao
mais direcionada as pessoas com anemia falciforme.

O hospital do municipio foi por longo tempo o destino assistencial da familia nas crises algicas. A
narrativa da familia revela que as admissdes hospitalares ocorreriam sem recusas, porém havia muita
dificuldade e medo por parte dos profissionais em prescrever e realizar procedimentos. Apesar da adesdo a
um plano de saude, nos estabelecimentos privados, a mesma dificuldade foi relatada pelos pais de Vitoria.
Assim, sem distingdo da qualidade do servigo nos ambientes, ¢ retomada a discussdo sobre a falta de
conhecimento acerca da clinica e do manejo na anemia falciforme:

“[...] muitas vezes eu ficava na observacao so6 olhando, ela ndo era medicada, porque
eles tinham medo de medicar.” (mae de Vitoria)

Outrora, em 2001, a familia Lima que ¢ de denominagdo evangélica, conta que possuia grande
atividade religiosa, tendo a igreja como uma haste importante na rede de sustentagdo na trajetoria. A
confissdo de fé, segundo os pais, era um alento para o sofrimento da criang¢a. Entre os nove meses € 0s
cinco anos de idade a crianca ndo apresentou incidéncia de algia por vaso oclusdo.

Aos cinco anos, Vitoria foi admitida em hospital privado durante uma semana apds apresentar o
quadro de pneumonia grave — onde precisou realizar a primeira hemotransfusdo — além de amigdalite e
furinculos. Até essa fase da infancia, a terapia medicamentosa era com uso de ibuprofeno e benzetacil.

A partir desse periodo, a crianga exibe de forma mais acentuada os sintomas, com indisposi¢do e
autopercepcao fragilizada diante das outras criancas. Como resposta, aos onze anos, comeca a ingerir 0s
proprios cabelos devido a ansiedade. A excrecdo aconteceu pelas fezes, pouco tempo antes de ser
colecistectomizada. Segundo a mae, a relevancia do acompanhamento psicolégico mostrou-se basilar para
o trato com as adversidades de plano fisico com repercussao na psiqué.

“[...] tinha discriminagdo por parte de outras criancas por conta da condigdo fisica e
olhos amarelados” (mae de Vitoria)

Dada a vivéncia com as demandas de saude da filha, os pais de Vitoria se habituaram a realizar as

orientacdes aos profissionais de saude quando era pertinente encaminha-la a qualquer atendimento de
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emergéncia. Dos 5 aos 10 anos, apresentou varias crises algicas com melhora ap6s uso de dipirona. Este
fluxo de entrada e saida dos servigos publicos e privados tornava-se exaustivo para toda a familia em
virtude da falta de propriedade sobre a anemia falciforme por parte dos profissionais que ali estavam.

“[...] a investigagcdo propriamente dita ela ndo era realizada da forma correta, os
encaminhamentos na verdade ndo eram feitos de forma correta.” (pai de Vitoria)

O que motivou a familia Lima na adesao por um plano de saude foi a expectativa de ter atendimento
direcionado aos sinais e sintomas de uma crianga com anemia falciforme nas prestadoras de servigos
particular. Todavia, médicos, enfermeiros e demais profissionais de satide expunham sentimento de medo
no exercicio laboral frente a menina. Outro fator que contribuiu estd voltado aos custos de exames e
consultas com especialistas.

Em proporcional tempo, houve a aquisicdo de um carro para tornar o itinerario mais seguro e
confortavel. Apesar da atuacgdo positiva do TFD, as viagens eram longas, desconfortaveis e estafantes

“Em Salvador comecavam a recolher as pessoas as 17h. Dai vinhamos embora,
chegavamos quase meia noite em Jequié.” (mae de Vitdria)

Agora com o apoio da tia materna, Vitéria, ja com 11 anos, demonstra negacao em relagdo a doenca
e durante um ano desiste de realizar qualquer tipo de tratamento e t€ém pensamentos de morte. A crianga
comeca a apresentar dores gastrointestinais e as idas ao hospital tornam-se frequentes no intuito de
controlar o problema. Contudo, medicada e sem melhoras faz nova avaliagdo no Hemocentro, na capital
baiana, sendo encaminhada para a cidade de Vitéria da Conquista-BA para realizar exame de
ultrassonografia abdominal.

“[...] nos encontramos em uma situagdo muito dificil, Vitéria ndo queria mais
tratamento, ndo queria mais nada.” (mae de Vitoria)

Apesar do plano de saude, os pais informam que ainda ndo usufruem de atendimento satisfatorio,
pois o contrato com a prestadora assegurava apenas a realizacdo de exames e marcagdo de consultas,
fragmentando a assisténcia. Ainda, as taxas abusivas nos contratos levando-os a intensa busca no

alinhamento de preco e servigos.
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“Estamos sempre mudando de plano de saude devido aos aumentos abusivos. O nosso
maior medo ¢ por conta desses aumentos devido a idade dela, ndo conseguimos mais
arcar com o pagamento do mesmo, negando assim um pouco de dignidade no que diz
respeito a atendimentos basicos, necessarios para uma melhor condi¢do de vida.” (mae
de Vitoria)

Foi no Sistema Unico de Saude (SUS), por intermédio do ambulatério especializado em DF, na
cidade de Itabuna-BA, deu-se o inicio ao cadastro e acompanhamento médico das areas de gastrologia e
hematologia. Neste mesmo periodo, Vitoria ficou internada por 15 dias em um hospital privado em Jequié-
BA, para tratar sintomas de colecistite. Durante a hospitalizacao, foi transferida para outro hospital privado,
agora em Salvador-BA, submetida a mais exames e com repeticdo daqueles ora realizados no interior. A
alegagdo médica ¢ que nao havia confiabilidade nos exames ja feitos. De posse dos novos resultados,
concretiza a indicagdo cirirgica para colecistectomia. Neste evento foram vinte ¢ um dias de internagao,
recebendo alta por cura.

Sabendo da singularidade de Vitéria e da necessidade de empreender esfor¢os, a familia Lima
também gerenciava emogdes e agdes de cuidados com um segundo ente querido: a avd materna que estava
com cancer. As dificuldades econémicas aparecem em todo o IT trajeto sendo também relatado o nao
recebimento de beneficio social, por incompatibilidade no perfil e as regras para tal. Vitoria fez balé na
infancia, mas precisou interromper devido a condi¢des financeiras da familia. Sobre a vida escolar, para o
entendimento dos pais a melhor foram as instituigdes privadas de ensino.

Na continuidade do crescimento e desenvolvimento, a menarca aconteceu na adolescéncia, aos 16
anos, € junto com ela retornaram as crises algicas em decorréncia de colicas intensas. Com apoio
ginecologico, o profissional receitou o uso de anticoncepcional. Nas crises com hiperalgesia, era feita a
peregrinagdo até o hospital para ser internada e medicada via endovenosa.

E relevante sublinhar que durante o IT foi notério o papel da familia como constituinte principal da
rede de apoio e sustentagdo na busca de cuidados pela satide e Vitodria (Figura 3), sendo a responsavel pelo

acesso ao servico de emergéncia, no desembolso para realizagdo de exames e aquisi¢do de medicamentos.

Nessa conjuntura estdo expostas as dificuldades provenientes das condi¢des socioecondmicas € a
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capacidade em sanar multiplas necessidades basicas inerentes a existéncia humana e a coexisténcia de um
problema de satude de outro familiar.

Apesar da auséncia evidente de instru¢des sobre quais profissionais ou dispositivos acionar, a
familia demonstrou ter forte geréncia do cuidado ao percorrer os servigos disponiveis na rede de saude —
publica e particular — desde que a oferta da assisténcia fosse, hipoteticamente, suficiente para atender a
demanda de satide de Vitoria.

“[...] se ndo fosse a familia, ndo seria ninguém.” (Pai de Vitdria).

Em alguns momentos do IT, a rede de apoio se mostrou ampliada para além da familia, com a
presenga de amigos e parentes viabilizando o acesso mais facil a vaga no hospital, assim como a
dispensagdo de medicamentos ¢ agendamentos de viagens pelo Programa TFD.

Além de acessar os servigos do Sistema Unico de Saude (SUS) por meio dos fluxos formais, a
familia também fez uso das relagdes pessoais para viabilizar a utilizacdo do TFD, aprazar consultas e até
mesmo para servir-se de automoével particular no deslocamento para avaliagdes médicas em Salvador,
capital baiana, ou em Itabuna, ao sul do estado.

A histéria de vida focal e o desenho da trajetoria nos permitem conhecer, em um determinando
momento, quem ¢ essa familia, quais as suas necessidades de saude e 0 modo como se relaciona com os
servigos independentemente do nivel de atencdo, que podem usufruir.

Todavia, ¢ por meio do ecomapa (Figura 3) que identificamos os dispositivos e redes de apoio
encontrados ¢ acionados pela familia Lima durante o Itinerario Terapéutico, de igual modo, a participagao

de pessoas neste processo, contribui¢des e intensidade dos vinculos estabelecido na caminhada.
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Figura 3. Ecomapa de uma familia na qual tem a filha com Anemia Falciforme, Jequié¢, BA, 2020.
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Ao desenhar o ecomapa da Familia Lima foi possivel representar as redes de sustentacdo e de apoio
tecidas por ela ao longo da experiéncia de adoecimento e busca por cuidado. Neste desenho procuramos
evidenciar as diferentes pessoas que as compuseram, seus pertencimentos e permanéncia, bem como as
instituicdes participantes e as relagdes existentes entre elas e a familia.

No ecomapa conseguimos representar as varias pessoas ¢ instituicdes que participaram das redes
para o cuidado em satde, sendo que a rede de sustentagdo se manteve mais permanente. E possivel
perceber o movimento devido a mudanga de cidade. J4 a rede de apoio, apresenta-se bastante modificada,
com diversas instituicdes de saude, principalmente hospitais, buscados para o atendimento das
necessidades de saude de Vitdria.

Participam também dessa rede de apoio, a Unidade Bésica de Saude (UBS) e uma Agente
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Comunitaria de Satde (ACS) desta UBS; e a farmacia onde a familia compra os medicamentos quando nao
os consegue pelo Sistema Unico de Satde (SUS). Enquanto a rede de sustentagdo tem permanéncia
temporal, varias modificacdes sdo evidenciadas nas redes de apoio.

No tocante a estrutura externa, verificou-se que a familia dispunha de multiplos elementos do
sistema familiar, ou seja, como parentes, igreja, ambiente de trabalho e o hemocentro, configurando, assim,
a rede social e de apoio dessa familia.

No entanto, constatou-se que a familia apresentava apoio insuficiente dos servigos de atengdo
primaria, secundaria e terciaria, com exce¢ao do hemocentro. No presente estudo, a equipe de satde da
Atencdo Priméaria a Satide (APS) somente ¢ acessada em caso de solicitagdo de exames e vacinas, pois as
consultas sdo realizadas no hemocentro; em situagdes de intercorréncias clinicas da AF, como crises
algicas e infecgdes, procura-se a Atencao Secundaria e Tercidria.

Essa situagdo de assisténcia a satide deficitéria foi a principal queixa relatada pelos pais da jovem, o
que contribuiu para justificar o constante estresse vivenciado pela familia, visto que a rede de apoio se deu

em importante forma de ajuda para o enfrentamento das dificuldades familiares do cotidiano.

DISCUSSAO

O diagnostico precoce na DF contribui para que os cuidados sejam iniciados nas primeiras semanas
de vida, por meio de imunizacao, profilaxia com penicilina e orientagdes para o reconhecimento precoce de
sequestro esplénico por maes e cuidadores. Até o quinto ano de vida, ¢é registrado o periodo das mais altas
taxas de complicagdes sérias ¢ de morte sendo “o tratamento profilatico basicamente ¢ a esséncia da
terapia”. Entretanto, o tratamento regular, a adesdo ao tratamento, o suporte familiar e o estilo de vida sdo
importantes para diminuir a morbimortalidade (SARAT et al., 2019).

Destaca-se que, em 2001, o Ministério da Satde criou o Programa Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN) para que todos os recém-nascidos tenham a garantia de confirmacdo diagndstica precoce,

acompanhamento especializado por equipe multidisciplinar em servigos de referéncia em triagem neonatal
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e tratamento adequado a doencga, conforme o fornecimento dos insumos terapéuticos necessarios (BRASIL,
2001). Todavia, podem existir lacunas que exigem da familia cuidadora flexibilidade nos papeis, intensa
cooperagdo e engajamento pelos direitos a assisténcia profissional adequada.

A grande parte dos profissionais de satde ndo estd preparada para o atendimento a pessoa com
Anemia Falciforme como o recomendado, faltando conhecimento para enfrentar tal situagdo (WEISS et
al.,2013) Assim, o atendimento realizado nas Unidades de Saude da Familia foi apontado como pouco
eficaz no que se refere ao cuidado e tratamento da dor. Diante dessa avaliagdo, as unidades basicas sdo
pouco procuradas pela falta de resolutividade e ndo valorizagdo das queixas. Ademais, ndo existe nenhuma
atividade de educagdo em saude para essa populagao (CORDEIRO et., al 2013).

O acesso ao médico hematologista na rede publica depende da pactuacdo do municipio de
procedéncia do paciente com a capital, ordenado por uma central estadual de regulagdo, o que pode gerar
uma demanda reprimida para consulta. A distancia até os centros de referéncia constitui uma barreira para
a implementacdo de um programa abrangente de atendimento aos pacientes com Doenca Falciforme
(SARAT et al., 2019).

Por isso, compreendemos que a temporalidade em que cada profissional € recorrido, o aparecimento
de complica¢des ou mesmo outros modos de cuidar sdo produzidos isto faz de cada IT tnico, permeado por
particularidades que serdo experienciadas de maneira intensa e distinta como cada familia assim é.

O IT de cada familia tem variados caminhos, ndo somente aqueles institucionalizados pelo SUS,
pois, para obter resolucao das necessidades de satude, o cuidado é formado, buscado e gerenciado com base
na experiéncia de adoecimento da familia. Chama a atengao a invisibilidade do cuidado informal durante a
busca por diagndstico, assim como durante o acompanhamento dessas criangas (SOUZA et al., 2019).

A crise algica ¢ o sintoma mais frequente na AF. Se dé pela lentidao do fluxo de sangue e hipdxia,
que ¢ influenciada pela quantidade de hemoglobina fetal presente nas células. Esses episodios de dor
instalam-se de forma aguda, podendo durar horas ou dias, e atingem frequentemente ossos ¢ articulagoes,
abdome, costas e torax. Desta forma, requer a intervengdo distinta, comparada ao relato dos profissionais

em relagdo as compressas frias, sendo que a exposi¢ao ao frio agrava o quadro clinico. Ja que a dor cronica
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¢ uma questdo de saude publica, ¢ necessario considerar que, em seu tratamento, deve-se atentar para
superacao da dor e estimulo a adog@o de habilidades de autocuidado (SOARES et al., 2014).

Para essas familias, a constante necessidade de ser avaliado pelo servigo de saude é muito cansativo,
estressante e muitas vezes ha a impossibilidade pela situagdo socioecondmica. Assim, essas pessoas nao
ficam apenas executando as orientagdes ja elaboradas pelos profissionais de saude, elas reconstroem novos
saberes com conhecimentos adquiridos ao longo da vida, com os familiares e pessoas proximas que se
juntam com saberes técnicos e cientificos, adquiridos ao longo do tempo que passam nos servigos de saude
(CORDEIRO et al., 2013).

O periodo com maior ocorréncia de 6bitos e complicagdes graves decorrentes da anemia falciforme
estende-se até o quinto ano de vida, sendo que os cuidados profilaticos representam a esséncia do
tratamento, do mesmo modo que, diante da ocorréncia de um evento agudo, ¢ a abordagem clinica e o
modo como esses cuidados sdo ofertados que irdo determinar o melhor ou pior progndstico (BRASIL,
2009b).

As doengas cronicas produzem sofrimento nas pessoas e seus familiares e ¢ onde aparece a religido
e a espiritualidade. Quando essas pessoas utilizam praticas religiosas de cuidado adotam uma forma
cultural e social do cuidado que se aproxima da sua realidade, como forma de manter a vida e amenizar o
sofrimento. Acreditar que pode contar com forgas espirituais traz sentimento de conforto para essas pessoas
e suas familias (CORDEIRO et al., 2013).

O numero de acompanhamentos pode resultar em momentos de exaustio (tanto para o familiar que
acompanha quanto para as criancgas submetidas a diversas atividades), além das despesas e da ocupagdo do
tempo (SOUZA et al., 2019)

O IT de cada familia tem variados caminhos, ndo somente aqueles institucionalizados pelo SUS,
pois, para obter resolucao das necessidades de satude, o cuidado é formado, buscado e gerenciado com base
na experiéncia de adoecimento da familia. Chama a atengao a invisibilidade do cuidado informal durante a
busca por diagndstico, assim como durante o acompanhamento dessas criangas (SOUZA, et al., 2019)

A familia tem papel de destaque no apoio e cuidado as pessoas em situacao de adoecimento e
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quando a hospitalizagdo ¢ necessaria, ressalta-se a importancia da sua presenga, com apoio ¢ cuidados.
Durante as crises e internamentos a familia foi aqui identificado para levar ao hospital e acompanhar
durante a internacdo hospitalar, além de apoio psicoldgico e da prestagdao de cuidados (CORDEIRO et al.,
2013).

O desenho da trajetéria permite evidenciar que o gerenciamento da busca por cuidados ¢ realizado
pela familia, e ndo por uma gestdo em redes de servicos e profissionais de saude que se responsabilizem,
por meio da referéncia e contra-referéncia, pelo atendimento das necessidades das pessoas nos diferentes
niveis de atengdo. Constitui-se, portanto, em uma ferramenta analisadora da capacidade de integragdo e
atencdo na rede dos servigos e profissionais de saude de uma dada localidade. Possibilita, ainda dentre
outros elementos, visualizar e analisar “a forma de entrada no sistema de atendimento, as implicagdes do
custo e acesso, a gestdo do tratamento e a importancia das relagdes de vinculo” (MUSQUIN et al et al.,

2013)

CONCLUSAO

Este estudo descreveu o Itinerario Terapéutico da Familia Lima, que devido a filha tnica ter anemia
falciforme fez emergir novos arranjos familiares, além de descobrir e exercer novas formas de cuidado
durante o trajeto que desvelou o anseio por diagnostico, ainda na infancia, e tratamento ao longo da vida.

Durante a narrativa, percebemos as dificuldades da familia com o ente em adoecimento cronico e a
incansavel dedicacdo por melhora do estado de satide nos periodos de crise. Também, foi identificado a
principal queixa dos pais na busca por assisténcia a sua filha relacionada a insatisfagdo na abordagem dos
profissionais de saude, sua conduta e desinformagao sobre a doenga.

As ferramentas do IT, como desenho da trajetoria, ecomapa, nos possibilitou conhecer o percurso
realizado no municipio de residéncia e fora dele. De modo grafico, foi demonstrada a apresentacdo das
redes de apoio no cuidado a satde através de servigos formais ou complementar, considerando a variavel

religido. Quanto a historia de vida, € preciso ter empatia, respeito e sensibilidade as questdes abordadas
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durante a contacdo do IT, pois a familia revive alguns momentos dificeis.

Contudo, ressaltamos que a familia no IT ¢ engenheira das suas articulag¢des, produgdo de cuidados
e de conhecimento para mitigar as auséncias de atendimento minimamente especializado e emergencial. As
praticas apreendidas com a vivéncia da filha com anemia falciforme refletem repentinas adequagdes
familiares em detrimento do quadro clinico ¢ a demanda de melhores condi¢des de atendimento em

qualquer estabelecimento de servico de saude.
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5.2 Manuscrito 02

REDES E MUROS NO ITINERARIO TERAPEUTICO DE FAMILIA DE PESSOA COM
ANEMIA FALCIFORME

RESUMO

Objetivo: Identificar as facilidades e dificuldades encontradas por familiares de pessoas com anemia
falciforme no percurso do Itinerdrio Terapéutico.

Método: Foi realizada uma revisao de literatura com base na tematica central que usa como aporte um
estudo de caso veridico. As categorias que emergiram para reflexdo tedrica na coleta de dados foram
consideradas segundo material cientifico disponivel na modalidade online, em lingua vernéacula, inglés e
espanhol, sendo dos ultimos dez anos — ou atemporal, se referenciais tedricos classicos que abordam a
tematica.

Resultados: A pessoa que apresenta condi¢do de adoecimento crénico, como na anemia falciforme,
inevitavelmente tem a familia envolvida em seu itinerario terapéutico que visa uma melhora da
sintomatologia e almeja qualidade de vida do seu ente. A problematizagdo dos arranjos familiares nestes
casos direciona para a constante dindmica familiar frente a novos eventos em decorréncia da clinica da
doenga. Assim, emergem dificuldades e facilidades no itinerario terapéutico que servem de parametro para
novas experiéncias.

Conclusao: Este referencial de discussao trouxe reflexdes que necessitam de maior aprofundamento,
sobretudo pela oportunidade em fomentar o estudo em familia e na anemia falciforme.

Palavras-chave: Estudo de caso. Doenca falciforme. Familia.

NETWORKS AND WALLS IN THE THERAPEUTIC ITINERARY OF A FAMILY OF PEOPLE
WITH FALCIFORM ANEMIA

SUMMARY

Objective: To identify the facilities and difficulties encountered by family members of people with sickle
cell anemia in the course of the Therapeutic Itinerary.

Method: A literature review was carried out based on the central theme using a true case study as input.
The categories that emerged for theoretical reflection in data collection were considered according to
scientific material available in the online modality, in vernacular, English and Spanish, being from the last
ten years - or timeless, if classical theoretical references that address the theme.

Results: The person who presents a condition of chronic illness, as in sickle cell anemia, inevitably has the
family involved in their therapeutic itinerary that aims to improve the symptoms and aims at the quality of
life of their loved one. The problematization of family arrangements in these cases leads to constant family
dynamics in the face of new events as a result of the disease clinic. Thus, difficulties and facilities emerge
in the therapeutic itinerary that serve as a parameter for new experiences.

Conclusion: This framework of discussion brought reflections that need further study, especially because
of the opportunity to promote family studies and sickle cell anemia.

Keywords: Case study. Sickle cell disease. Family.
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REDES Y PAREDES EN EL ITINERARIO TERAPEUTICO DE UNA FAMILIA DE PERSONAS
CON ANEMIA FALCIFORME

RESUMEN

Objetivo: Identificar las facilidades y dificultades encontradas por familiares de personas con anemia
falciforme en el transcurso del Itinerario Terapéutico.

Método: Se realizd una revision de la literatura basada en el tema central utilizando como insumo un
estudio de caso real. Las categorias que surgieron para la reflexion tedrica en la recoleccion de datos fueron
consideradas de acuerdo con el material cientifico disponible en la modalidad online, en lengua vernacula,
inglés y espaiol, siendo de los ultimos diez afios - o atemporales, si son referencias tedricas clasicas que
abordan el tema.

Resultados: La persona que presenta una condicion de enfermedad crénica, como en la anemia de células
falciformes, inevitablemente tiene a la familia involucrada en su itinerario terapéutico que tiene como
objetivo mejorar los sintomas y tiene como objetivo la calidad de vida de su ser querido. La
problematizacion de los arreglos familiares en estos casos conduce a una dindmica familiar constante ante
nuevos eventos como consecuencia de la clinica de la enfermedad. Asi, en el itinerario terapéutico surgen
dificultades y facilidades que sirven de parametro para nuevas experiencias.

Conclusion: Este marco de discusion trajo reflexiones que requieren mayor estudio, especialmente por la
oportunidad de promover los estudios de familia y la anemia falciforme.

Palabras clave: Estudio de caso. Anemia drepanocitica. Familia.

INTRODUCAO

A Doencga Falciforme (DF) ¢ uma doenga genética, cronica degenerativa, que apresenta severas
intercorréncias, principalmente nos primeiros cinco anos de vida, com alto indice de morbimortalidade,
consequente a complicagdes vaso-oclusivas como crises recorrentes de dor, sindrome toracica aguda,
sequestro esplénico, priaprismo, necrose asséptica de ossos e acidentes vasculares cerebrais (BRASIL,
2013).

A DF ¢ detectada pelo Teste de Triagem Neonatal, que visa identificar os casos, confirmar o
diagnostico e direcionar o tratamento para os niveis de Aten¢do Primaria e Secundaria a Saude. Segundo os
dados do Programa Nacional de Triagem Neonatal, a maior incidéncia da Anemia Falciforme (AF)
concentra-se no estado da Bahia, onde a cada 650 criancas nascidas vivas, uma possui a doenga,
seguidamente do Rio de Janeiro, na propor¢do de 1:1.200 nascidos vivos, além dos estados de Minas
Gerais, Pernambuco, Maranhdo e Goias, com 1:1.400 nascidos vivos. Nesses estados, existe uma maior
concentragdo afrodescendente que, originalmente, herdou e disseminou o trago falcémico e a doenga
(BRASIL, 2015).

Devido a um conjunto de acdes voltadas ao tratamento, a sobrevida dos pacientes com AF tem

melhorado reduzindo a morbimortalidade e aumentando a expectativa de vida. Os avangos terapéuticos
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incluem: uso profilatico da penicilina em menores de cinco anos; acesso a imunobiologicos especiais,
medicacdes de uso rotineiro, como acido foélico e hidroxiureia. Em casos em que a pessoa ndo corresponde
ao tratamento farmacologico, a realizacdo de hemotransfusdes ¢ indicada (GESTEIRA et al., 2020).

Embora se reconheca a importancia dos avangos na teraputica da AF, para as familias ¢ um
constante desafio a vivéncia com a pessoa em condi¢do de adoecimento cronico. Essas familias sofrem um
impacto em suas rotinas levando-as a um intenso desgaste fisico e emocional, sendo a funcionalidade
familiar alterada pela demanda de cuidados necessarios a pessoa doente, incluindo a realizagdo de exames,
hemotransfusdes, medicamentos, controle dictético e restrigdes relacionadas a atividades fisicas
(GESTEIRA et al.,2020).

Este estudo tem como objetivo identificar as facilidades e dificuldades vivenciadas pela familia em
busca do Itinerario Terapéutico da pessoa com AF, e torna-se interessante devido a possibilidade de
colaborar com outras familias para que as orientacdes € os encaminhamentos necessarios para a
continuidade da assisténcia possam ser melhor direcionados, favorecendo um cuidado personalizado, de
acordo com as demandas apresentadas, para minimizar os efeitos estressores gerados pela doenca no

nucleo familiar.

METODOLOGIA

Trata-se de uma reflexdo teodrica, fundamentada em um estudo de caso sobre o Itinerario
Terapéutico de uma familia que vivencia a condi¢do de adoecimento cronico por anemia falciforme, e tem
como pressuposto as seguintes questdes norteadoras: quais as facilidades e os percalgos encontrados no
Itinerario Terap&utico de uma crianga falc€mica?; realizadas em novembro/2019, na cidade de Jequié-BA,
para um casal que possui o trago falciforme (Hb AS) e tem uma filha com dupla cadeia S (Hb SS).

Na apresentagdo do estudo de caso todos os nomes sao ficticios, a fim de preservar a identidade dos
membros da familia. As categorias que emergiram para reflexdo tedrica na coleta de dados foram
consideradas segundo as literaturas disponiveis na modalidade online, em lingua vernacula, inglés e
espanhol, sendo dos ultimos dez anos — ou atemporal, se referenciais teoricos classicos que abordam a
tematica. Nao foram incluidas as teses, dissertacdes e os trabalhos incompletos.

As bases de dados consultadas foram Biblioteca Virtual de Saude (BVS), e Scientific Electronic
Library Online (Scielo) e Google Académico. As palavras-chave utilizadas fazem relagdo com as
categorias identificadas previamente no relato da familia no Itinerdrio Terapéutico (IT). Nesta fase, o
trabalho foi organizado em trés etapas: (a) separacdo das palavras-chave oriundas das categorias
identificadas no processo de busca por atendimento de uma pessoa com anemia falciforme; (b) pesquisa

nas bases de dados, leitura dos titulos e resumos, download dos artigos que permitiam discutir sobre os
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achados do estudo de caso; (c) e, por fim, leitura na integra dos estudos averiguando o potencial do
material encontrado para a estruturagdo da reflexdo teorica acerca das dificuldades e facilidades
encontradas no IT.

Os dados coletados no relato de caso do Itinerario Terapéutico de uma familia na busca por
assisténcia a saude de uma pessoa com complica¢des da anemia falciforme permitiram suscitar as seguintes
categorias: “Facilidades no IT da pessoa com Anemia Falciforme e sua familia”; “Dificuldades no IT da
pessoa com Anemia Falciforme e sua familia”

Esta pesquisa tem CAAE de numero 12811719.6.0000.5526, apds aprovagdo no Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Estadual de Santa Cruz. Atende ao que esta previsto no Conselho Nacional
de Saude sob resolucdo de n® 466/2012. Os sujeitos participaram mediante acordo firmado através do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (BRASIL, 2013), sendo-lhes claramente explicada a

finalidade da pesquisa.

Estudo de caso

Familia de nucleo pequeno, composicdo de pai, mae e filha, com data de nascimento em 19 de maio
de 2001, a filha teve seu diagndstico definido de forma precoce, apds a realizacdo do Teste do Pezinho
ainda na maternidade. Durante sua infancia, Vitoria foi acompanhada na rede publica do municipio de
Jequié-BA, com enfermeiros e pediatras da UBS, sendo aos nove meses a primeira crise algica. Consultas,
exames e internagdes hospitalares fora da cidade natal tiveram o translado pelo Programa de Tratamento
Fora do Municipio (TFD). Com a queixa de desconforto e fadiga durante as viagens a Salvador-BA e
Vitoéria da Conquista-BA, a familia adquiriu um carro de passeio. Para encurtar distdncias na assisténcia, a
familia aderiu a um plano de saide. Do nascimento aos cinco anos, a terapia medicamentosa constituiu em
uso de penicilina e ibuprofeno, sendo o acido f6lico de uso continuo. Aos cincos anos apresentou o quadro
de pneumonia, dermatites e crise vasooclusiva, quando passou pela primeira hemotransfusdo em um
hospital privado. Dos cinco aos onze anos ndo houve sintomatologia. Aos onze, recorrentes internagdes por
problemas gastrointestinais sendo investigada a algia abdominal com solicitacdo de ultrassanografia de
abdomen total. Todos os exames foram repetidos em Salvador-BA, em hospital privado, quando houve a
indicacdo e realizagdo de colecistectomia. Antes, com o comportamento de tricofagia a crianga ingeria
quantidade significativa de cabelo, sendo expelida pelas fezes. Realizada quatro hemotransfusdes, nesta
época desenvolveu quadro depressivo e teve pensamentos de morte, com desisténcia do tratamento durante
um ano. A menarca aconteceu aos 16 anos e aos 17, iniciou uso de anticoncepcional no intuito de evitar as
colicas intensas. Devido a muitas dores na coluna descobriu a escoliose, realiza pilates ¢ acompanhamento
ortopédico em clinica particular. Hoje, aos 19 anos, as crises algicas sdo controladas com dipirona. O
acompanhamento psicologico aconteceu através de consultas particulares, a partir dos 11 anos de idade.
Durante toda a trajetoria por busca de cuidados em instituicdes de saude, quer seja na rede publica ou
privada, os pais de Vitoria mencionam a dificuldade dos profissionais de saude em conhecer sobre a
patologia e prestar uma assisténcia adequada as necessidades apresentadas nas emergéncias.

A partir dos dados coletados no relato de caso suscitaram as categorias quais realizaremos a
reflexdo tedrica: “Facilidades no IT da pessoa com Anemia Falciforme e sua familia”; “Dificuldades no IT

da pessoa com Anemia Falciforme e sua familia”.
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Facilidades identificadas no IT da pessoa com Anemia Falciforme e sua familia

Uma grande facilidade apresentada no IT desta familia foi o diagnostico precoce, Vitdria nasceu no
ano em que foi instituido o programa de triagem pré-natal. A filha teve seu diagndstico definido de forma
precoce, apds a realizacdo do Teste do Pezinho ainda na maternidade A triagem neonatal ¢ uma acao
preventiva, oportunizando a intervengao no inicio dos sinais e sintomas da doenga. Desta forma, ¢ possivel
a instituicdo do tratamento precoce especifico e a diminuicdo ou eliminacdo das possiveis sequelas
associadas a doenga.

Em 2001, através da portaria n® 822/01, o Ministério da Satde instituiu o Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN). A triagem para a HbS foi incluida neste programa, além da fenilcetonuria e do
hipotireoidismo, devido: (1) as doencas falciformes (SS, SC e ST) serem doengas que ndo apresentam
caracteristicas clinicas precoces; (2) serem de facil detec¢do laboratorial e economicamente viaveis; (3)
permitirem testes de alta sensibilidade e especificidade; (4) apresentarem sinais ¢ sintomas que podem ser
reduzidos ou eliminados com a institui¢do do tratamento e; (5) terem a necessidade de um programa de
acompanhamento apds o diagnostico.

O diagnostico antecipado da AF realizado na Atengdo Basica, ¢ primordial para que os profissionais
conhecam sobre a doenga e para se iniciar um plano de cuidado da pessoa. Quando a detec¢do da anemia
falciforme se faz nos testes de triagem neonatal, o tratamento possibilita o inicio de cuidados especificos e
de acordo aos cuidados exigidos por uma pessoa com enfermidade degenerativa, considerando-se que a
precocidade e a integralidade da atencdo contribuem com fatores determinantes na limitagcdo dos agravos
(BRASIL, 2015).

Estudos evidenciam que o diagnostico através da triagem neonatal seguido de acompanhamento com
equipe de satde, além de disponibilizagdo de informagdo adequada e suporte social para a familia,
intervém diretamente na morbimortalidade, aumentando a sobrevida e melhorando a qualidade de vida
destas pessoas.

Vale ressaltar que, os tratamentos especificos para a DF ainda sdo inexistentes, o que justifica a
relevancia do diagndstico precoce. Apds a constatacdo da enfermidade, iniciam-se os protocolos de
tratamento estabelecidos por grupos cooperativos nacionais ou internacionais, baseados essencialmente na
combinagdo de diferentes medicamentos de uso continuo e tratamento de suporte. Devido a intensidade do
tratamento ¢ importante que ele ocorra em centro especializado no tratamento de doencas hematologicas
(CRUZ et al., 2020).

A familia de Vitéria se mostra até hoje como uma firme e forte rede de sustentacdo em busca do

cuidado, a harmonia familiar tornou as dificuldades encontradas possiveis de serem superadas, sendo esta a
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facilidade entre todas, a mais importante. Deste modo, a conexao e a confianca entre a pessoa com AF e
sua familia, sdo elementos fundamentais ao cuidado em saude, principalmente nas condigdes cronicas,
tornaram-se extremamente forte, sendo marcantes a confianca entre clas.

A rotina de manutencdo da saude da pessoa com doenga falciforme deve ser iniciada ja nos dois
primeiros meses de vida. A educacdo dos pais ou responsaveis sobre a doenga ¢ de extrema importancia;
desde a primeira consulta devem ser orientados quanto a importancia de manter hidratagdo e nutrigao
adequadas e de conhecer os niveis de hemoglobina e sinais de palidez. Os familiares devem ser alertados
sobre a importancia da preven¢do das infecg¢des, através das vacinagdes e do uso da penicilina profilatica,
concomitantes, precisam ser encorajados a reconhecer as intercorréncias da doenga.

Sabemos que os desequilibrios subsequentes da Anemia Falciforme afetam significativamente os
aspectos biopsicossociais das pessoas que a apresentam, abrangendo também seus familiares, sobretudo
necessitam de consultas continuamente, retornos agendados, importantes para o acompanhamento, que
como relatam as enfermeiras sdo fora do municipio e requer transporte municipal (FIGUEIREDO et al.,
2018).

Vitoria teve um momento aos 11 anos de idade que a levou a depressdo e pensamento de morte.
Nesta circunstancia a familia foi o suporte, providenciou o acompanhamento adequado e conseguiu
reverter a situacdo. As restrigdes impostas pela doenga podem comprometer, de maneira consideravel, a
qualidade de vida dos pacientes, acarretando problemas emocionais e sociais, podendo desenvolver
quadros de ansiedade e de depressao (LORENCINI; PAULA, 2015).

Outra facilidade observada foi o fato dos medicamentos do componente bésico utilizados para o
tratamento da AF serem retirados, na maioria das vezes, nas UBS e em caso de falta, relatou nio ter
dificuldades para compra, quando necessario, pelo custo ser acessivel. Vitoria fez uso da penicilina e
ibuprofeno, mas fazia uso continuo de acido folico.

A tnica op¢ao conhecida para a cura da AF ainda ¢ o transplante de medula. O primeiro relato de
que essa intervencao poderia curar a doenga foi descrito por Johnson e colaboradores, em 1984, quando

observaram a cura de uma crianga com anemia falciforme submetida a este procedimento.

Dificuldades identificadas no IT da pessoa com Anemia Falciforme e sua familia

Uma dificuldade muito repetida foi em relacdo a atuacdo ruim dos profissionais nas crises algicas e
em relagdo as condutas ofertadas pela atencao basica para os portadores de Anemia Falciforme a falta de
conhecimento da equipe multidisciplinar da unidade, tornando mais dificil prever situagdes de riscos e
evitar complicag¢des que precisem de hospitalizagdes

Os profissionais de satide devem ter capacitacdo especializada e acreditar no uso de medicamento
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contra dor, em especial os opidides, para que possam prover o tratamento adequado a cada caso. A equipe
de saude da emergéncia também precisa estar treinada quanto as medidas a serem tomadas em cada caso
(LOBO C et al., 2007).

Estas consideracdes sdo as bases da Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme PNAIPDF, aprovada em 2005 (BRASIL, 2005). Esta politica ¢ um marco na trajetoria da DF
no Brasil, cuja histéria é permeada em grande parte pela omissdo do Estado no cuidado a esta populacao.
Assim, a PNAIPDF constitui-se uma conquista, decorrente especialmente da mobilizagdo do movimento
negro e das associagcdes de homens e mulheres com doenga falciforme, que lutaram, por anos, para que o
seu direito constitucional a saude fosse de fato respeitado.

Mais uma dificuldade nas falas dos profissionais sobre a gravidade da doenca, advindo da
informacao fornecida no momento do diagnostico, que gerou incertezas. De fato, inicialmente, a noticia de
se tratar de uma doenga “incuravel” gera uma fase de negagdo e desespero, a qual é gradativamente
enfrentada mediante a experiéncia com a doenca. Todavia, ¢ sempre um processo dificil, que exige grande
equilibrio emocional (FIGUEIREDO et al., 2018).

Assim, no momento de informar sobre a doenga, os profissionais de saude precisam atentar para
os anseios das familias, que muitas vezes esperam aten¢do ao seu sofrimento psiquico, e oferecer um
suporte emocional compativel com as suas reais necessidades naquele momento (GOMES et al., 2016).
Importante haver uma melhor interagdao entre profissionais de saude e familiares, para que uma efetiva
comunica¢do se estabeleca entre todos os envolvidos e a equipe perceba o familiar como alguém que
precisa de cuidados e possui necessidades biopsicossociais.

Desse modo, a assisténcia prestada a criangas com doenga falciforme deve transcender um
cuidado estritamente clinico ¢ biomédico, perpassando a atengao até os seus familiares, visto que possuem
davidas e anseios relacionados com a enfermidade de seus filhos.

Outra dificuldade foi acessar os servicos de saude pela rede municipal. Dentre os servigos do
Sistema Unico de Saade (SUS), a familia também fez uso das relagdes pessoais para viabilizar a utilizagdo
do TFD, aprazar consultas ¢ até mesmo para servir-se de automodvel particular no deslocamento para
avaliagdes médicas em Salvador, capital baiana, ou em Itabuna, ao sul do estado. Porém as viagens eram
desconfortaveis e ruins, as vezes motoristas gentis, outras, motoristas grosseiros. Mae e filha ficavam horas
sem se alimentar ou tomar um banho.

A caréncia de informagdes e entendimento acerca das politicas publicas contribui para que a
populagdo se distancie dos seus direitos e exerga o papel de cidadao, intensificando sua imobilidade social
e ignorancia quanto a essas questdes. Destaca-se que, além da falta de conhecimento gerada pela auséncia
de acdes de divulgacido, esses aspectos também podem ser explicados pelo baixo grau de escolaridade da

populacgdo e pela deficiéncia de discussdes acerca desses temas, embora tenham consideravel importancia



56

no cotidiano de vida dessas pessoas (FIGUEIREDO et al., 2018).

Além de nao terem suas necessidades de satde reconhecidas e tratadas adequadamente, estas
pessoas passaram por constantes situacdes de humilhagdo e discriminagdo. Além do sofrimento que estas
situacdes infligem aos sujeitos, cabe ressaltar ainda o impacto destas ocorréncias na relacdo destas pessoas
com os servicos de saude, relagdo esta, marcada pela fragilidade. Pode-se dizer que através do
desconhecimento sobre a doenca, do cuidado inadequado, somado ao tratamento humilhante e descortés, os
servicos afastaram as pessoas com doenga falciforme do sistema de saude.

Os profissionais de saude s3o responsaveis pelo encaminhamento, tratamentos e¢ cuidados aos
portadores de anemia falciforme, por isso ¢ imprescindivel o conhecimento e a qualificacdo acerca da
anemia falciforme, visto que os portadores passam por periodos de bem estar a periodos de urgéncia, e
muitas vezes de emergéncia, com isso ¢ primordial tracar uma linha de cuidado para atendé-los, pois
atualmente quando ¢ preciso atendimento aos doentes falciformes, este ¢ repartido, sendo assim ¢ relevante
que o paciente se articulem em varios servigos para seu atendimento integral (SILVA et al., 2015).

As linhas de cuidados foram criadas para atender o principio de integralidade na atencdo a saude no
SUS, ¢ uma forma de organizar os servicos prestados, por meio de fluxo capaz de conduzir o processo de
trabalho de forma eficiente e eficaz. Neste fluxo ¢ definida a responsabilidade do cuidado bem como quem
deve gestar a linha de cuidado, o usuario ¢ o elemento estruturante neste processo juntamente com equipe
multidisciplinar envolvida respeitando a realidade social do usuario (BRASIL, 2015).

As agdes para a redugdo da morbimortalidade por Anemia Falciforme foram intensificadas com a
divulgacdo da Politica Estadual de Atengdo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme. Apesar da
inexisténcia de portaria ou legislacdo especifica, o programa visa o aprofundamento das discussdes,
ampliacdo do acesso aos servigos, € qualificacdo das equipes de saude (GOMES et al. 2017)

Desse modo, tornar-se importante desenvolver o acolhimento, a aten¢ao centrada na pessoa € na
familia, o cuidado continuo através de planejamento, regulamento dos pacientes as redes de atencdo, o

autocuidado, e realizar educag¢do permanente.

CONCLUSAO

Esta pesquisa permitiu a reflexdao sobre as facilidades e dificuldades no IT que uma familia pode
passar diante as ofertas terapéuticas que sao disponibilizadas nos servigos de satide. Na busca do alivio da
dor e de uma melhor qualidade de vida, as pessoas com anemia falciforme recorrem a diversas
modalidades de cuidados.

Os achados permitem refletir que apesar dos percalgos vivenciados na busca do cuidado, a familia ¢
a mais fiel rede de apoio e cuidado. As familias que convivem com Anemia Falciforme produzem

conhecimento e tragam novos fluxos, além de reconstruirem os fluxos formais, em busca de um cuidado
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humanizado que minimize o desconforto causado pela dor € melhore a qualidade de vida.
E preciso pensar que o compromisso do profissional de satde deve ter uma abordagem mais ampla
do individuo, que inclua os valores socioculturais, as experiéncias e percepgdes nos subsistemas de cuidado

de saude.
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6 CONCLUSAO

O estudo abordou sobre o Itinerario Terapéutico de dezenove anos de uma familia com ente querido
que apresenta anemia falciforme, cuja rede de apoio e sustentacdo foram ilustradas no ecomapa, enquanto o
fluxo em busca de servigos e assisténcia a satide sdo demonstrados no desenho da trajetoria.

A histéria de vida da familia foi conduzida por questdo norteadora e os resultados corroboraram
para os achados ja notados na literatura em que durante todo o IT a familia se mobiliza na promog¢ado de
cuidados, e dentro dos recursos que dispde, prestam assisténcia ao seu familiar.

A afirmagdo por falta de atendimento especializado ou conhecimento acerca da clinica da anemia
falciforme € um agravante a postura profissional, com fragilidade na assisténcia desde a porta de entrada
em todos os niveis de aten¢do a satide, em repartigoes publicas e privadas.

Durante a pesquisa, percebeu-se as limitagdes da familia frente as intercorréncias de saude da filha
— ainda que estivessem na emergéncia — ¢ as demandas emocionais e financeiras por terem que lidar com

outra questdo de saude de alta complexidade.
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