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RESUMO

A doencga falciforme (DF) € uma das alteragdes genéticas mais frequentes no Brasil
e no mundo e constitui-se em um grupo de doengas genéticas caracterizadas pela
predominédncia da hemoglobina Hb S nas hemacias. O estudo se justifica pela
necessidade de desenvolver uma carteira de saude abrangente que contemple
informacdes sobre a DF, dados importantes que servirdo para identificar o usuario
com doencga falciforme e facilitar o seu acesso ao atendimento em saude. Objetivo:
descrever o processo de construgdo de uma carteira de saude do paciente com DF.
Critérios de inclusdo: estudos que descrevem e avaliam carteiras de saude (digitais
ou fisicas) com relevancia para pacientes com doencga falciforme; pesquisas que
abordam as caracteristicas das carteiras de saude; estudos realizados em qualquer
contexto de saude, desde que relevante para o entendimento de carteiras de saude
para pacientes com DF. Foram excluidos materiais sobre aplicativos e plataformas
de saude sem informagdes consideraveis sobre funcionalidades, modelos de dados,
tecnologias empregadas e privacidade; artigos de opinido, editoriais, cartas ao editor
e resumos de congressos que nao oferecem dados ou descri¢des detalhadas de
carteiras de saude e estudo sobre prontuario eletrénicos. A metodologia envolveu
pesquisas nas principais bases de dados tais como: Scielo ,Google
Académico,Pubmed,BDENF e LILACS. A pergunta de pesquisa foi formulada a partir
do acrébnimo PCC - Populacdo: Pacientes com doencga falciforme; Conceito:
Caracteristicas das carteiras de saude; Contexto: Literatura. Resultado: a selegcao de
estudos, seguiu o fluxograma PRISMA-ScR, resultou na inclusdo de 25 publicagbes
sobre a identificagdo e 0 acesso ao cuidado para pacientes com doencga falciforme,
apenas um estudo (E24) apresentou todos os elementos para otimizar a
continuidade do tratamento, o que reforga a relevancia de ferramentas completas
para otimizar o atendimento a esses pacientes. Discussdo: apesar do SUS buscar a
integralidade, a fragmentagdo do cuidado no Brasil ressalta a importancia de
materiais como o documento E24, que, ao centralizar informagdes e empoderar o
paciente , sdo importantes para a educagdo em saude e para garantir a continuidade
e qualidade da assisténcia. Conclusao: como resultado deste estudo tivemos como
produto técnico a construgdo da Carteira de Saude do Paciente com Doenca
Falciforme, que integra e otimiza a experiéncia do paciente na gestdao e acesso ao
seu cuidado de saude. Protocolo de registro na Open Science Framework (OSF),
DOI: 10.17605/0OSF.I0O/MKEU?.



Palavras chave: Educacdo em Saude; Participacdo do Paciente; Doenca

Falciforme; Caderneta de Saude; Cuidados de Enfermagem e Anemia Falciforme.



ABSTRACT

Sickle cell disease (SCD) is one of the most common genetic disorders in Brazil and
worldwide and consists of a group of genetic diseases characterised by the
predominance of haemoglobin Hb S in red blood cells. This study is justified by the
need to develop a comprehensive health card that includes information about SCD,
important data that will serve to identify users with sickle cell disease and facilitate
their access to healthcare. Objective: to describe the process of building a health
card for patients with SCD. Inclusion criteria: studies that describe and evaluate
health cards (digital or physical) relevant to patients with sickle cell disease; research
that addresses the characteristics of health cards; studies conducted in any health
context, as long as they are relevant to understanding health cards for patients with
SCD. Materials on health applications and platforms without considerable information
on functionalities, data models, technologies employed, and privacy were excluded,
as were opinion articles, editorials, letters to the editor, and conference abstracts that
did not offer detailed data or descriptions of health cards and studies on electronic
medical records. The methodology involved searches in major databases such as
Scielo, Google Scholar, Pubmed, BDENF, and LILACS. The research question was
formulated based on the acronym PCC - Population: Patients with sickle cell disease;
Concept: Characteristics of health portfolios; Context: Literature. Result: the selection
of studies, following the PRISMA-ScR flowchart, resulted in the inclusion of 25
publications on the identification and access to care for patients with sickle cell
disease. Only one study (E24) presented all the elements to optimise treatment
continuity, which reinforces the relevance of comprehensive tools to optimise care for
these patients. Discussion: although the SUS seeks to provide comprehensive care,
the fragmentation of care in Brazil highlights the importance of materials such as
document E24, which, by centralising information and empowering patients, are
important for health education and for ensuring the continuity and quality of care.
Conclusion: as a result of this study, we had as a technical product the construction
of the Health Card for Patients with Sickle Cell Disease, which integrates and
optimises the patient's experience in the management and access to their healthcare.
Registration protocol in the Open Science Framework (OSF), DOI:
10.17605/OSF.IO/MKEU7.

Keywords: Health Education; Patient Participation; Sickle Cell Disease; Health

Handbook; Nursing Care and Sickle Cell Anemia.
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APRESENTAGAO

Este trabalho é parte da minha dissertagdo para obtengao do titulo de Mestre
no Programa de Pdés-Graduacdo em Avaliacdo e Produgao de Tecnologias para o

SUS do Grupo Hospitalar Conceicgao.

Sabemos que a doenca falciforme impde uma jornada desafiadora aos
pacientes no sistema de saude. Fatores como o preconceito e o desconhecimento
por parte das equipes impactam diretamente a qualidade do atendimento. Diante
deste cenario, propomos a criagdo da carteira de saude do paciente com doenga
falciforme com o propésito de identificar o usuario com doenca falciforme e facilitar o

seu acesso ao atendimento em saude.

Acreditamos que essa ferramenta contribuira significativamente para o melhor
funcionamento da rede de atencgéao integral a doencga falciforme e, ao mesmo tempo,
favorecera o processo de educagdo em saude tanto para pacientes quanto para

profissionais.

Essa carteira ndo s6 servira como um elemento de identificagdo para o
paciente, mas também simplificara seu acesso ao cuidado em saude, promovendo

um atendimento mais agil e eficaz.
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1.INTRODUGCAO

A doenga falciforme (DF) € uma das alteragbes genéticas mais frequentes no
Brasil e constitui-se em um grupo de doengas genéticas caracterizadas pela
predominancia da hemoglobina Hb S nas hemacias: anemia falciforme Hb SS, Hb
SC, S-talassemias e outras mais raras, como a hemoglobina Hb SD e hemoglobina
Hb SE (Brasil, 2009).

No Brasil, entre os anos de 2014 e 2020 a incidéncia de DF foi de um caso a
cada 2.500 nascidos vivos (cerca de 1. 100 casos/ano) e dois casos de trago

falciforme a cada cem nascidos vivos (média de 63 mil casos/ano), (Brasil, 2023).

A pessoa com doenca falciforme e seus familiares, quando submetidos as
intercorréncias de emergéncia, encontram-se em situagdes vulneraveis e de riscos
e, portanto, devem ser abordadas de forma acolhedora e humanizada. Neste caso, a
triagem médica é fundamental para uma boa avaliagcdo das medidas iniciais que
devem ser tomadas (Brasil, 2009). A posicdo de estigmatizados aos conviventes
com a DF pode ser expressao da falta de informacdo em seus meios de convivio.
Dentre os profissionais de saude, por exemplo, a opiofobia no que se refere ao
receio pelo uso de opioides e pelo seu potencial viciante pode acarretar dificuldades
na relacdo e no acesso aos servicos de saude pelos pacientes conviventes da DF
(Lopes & Gomes, 2020).

A necessidade de construir uma carteira de saude institucional e padronizada
para pacientes com doenca falciforme é fundamental para garantir a integralidade da
atengdo, pois registra o histérico de saude do paciente, permitindo que os
profissionais tomem decisdes informadas e oferecam um cuidado completo e
continuo, independentemente do local de atendimento. Ao identificar o portador da
doenga falciforme e facilitar seu acesso aos servigos, ela ajudara a diminuir as
diferengcas no tratamento, garantindo que esses pacientes recebam a atengao
humanizada que precisam, assegurando um atendimento de saude de qualidade
para todos. A carteira como sendo uma tecnologia educativa impressa oferece
vantagens especificas que a tornam extremamente eficaz e acessivel, pois garante
que a informagao esteja sempre disponivel, seja em uma area remota, em locais de

conexao instavel ou para pessoas que nao possuem smartphones. A simplicidade
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de ter o histérico de saude em maos, de forma concreta, elimina barreiras digitais e

promove a autonomia do paciente.
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2- DA LACUNA DO CUIDADO A INOVAGAO

Para Além da Dor: a Carteira de Saude como Instrumento de Cuidado

Humanizado para Pessoas com Doenca Falciforme no SUS.

Trabalhar no Sistema Unico de Saude (SUS) é uma satisfacdo e um
compromisso de vida, para um enfermeiro, o SUS é um campo vasto, cheio de
desafios e oportunidades que moldam a nossa visdo da saude e da sociedade, e
que me ensinou muitas ligdes, tanto na pratica assistencial quanto na gestdo.O SUS
me apresentou a um cuidado que vai além da doeng¢a, mas uma histéria com
questdes sociais, financeiras e emocionais que impactam diretamente na saude do

usuario.

Apdés me formar em Bacharelado em Enfermagem pela Pontificia
Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul em 2007, iniciei minha carreira no SUS
como enfermeira assistencial, passando por diversas areas tais como: Emergéncia,
Unidade de Terapia Intensiva (UTl) e Unidades de Internagdo Clinica e de
Dependéncia Quimica. Apds este periodo minha experiéncia profissional evoluiu de
uma atuagdo assistencial em unidades de alta complexidade para cargos de

lideranga e gestao tanto na atengdo primaria como na terciaria.

Esse percurso me motivou a ampliar meus conhecimentos com
especializagdes em Urgéncia e Emergéncia, Qualidade e Seguranga no Cuidado ao
Paciente e Auditoria em Servicos de Saude. Atualmente, atuo como enfermeira na
Gestao de Riscos Assistenciais do HNSC com énfase na prevengao de riscos e na
melhoria continua dos processos assistenciais, mas a minha jornada na area da
saude iniciou-se antes mesmo da minha graduagdo em enfermagem, e foi formada
por uma experiéncia profissional e pessoal que se tornaria base para a minha

atuacao académica e pratica.

No ano 2000, em uma instituicdo de Porto Alegre, como técnica de
enfermagem, tive o primeiro contato com a doenca falciforme ao atender a uma
paciente de 19 anos que tinha anemia falciforme, seu nome era Patricia, uma

menina negra, doce e muito corajosa, cuja sua resiliéncia me marcou
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profundamente. Naquele momento, como uma jovem de 22 anos em busca de
conhecimento e com um mundo a desbravar no campo do saber, observei que as
manifestacdes clinicas da doenga e suas complicagdes eram, muitas vezes,
desconhecidas pelos proprios profissionais de saude, o que certamente impactava

na qualidade do atendimento e desfecho desses pacientes.

Anos apods aquele primeiro contato que evidenciou a fragilidade no cuidado do
paciente com doenga falciforme, surgiu a oportunidade de contribuir para o processo
de educacao de pacientes e equipe de saude. O interesse por este trabalho teve
inicio em 2022, durante uma reunidao com a Comissao Especial de Promocgao da
Igualdade Racial (Ceppir) do GHC e um profissional do servigo de Hematologia do

Hospital Nossa Senhora da Conceigao.

O encontro destacou os principais desafios enfrentados por pacientes com
doenca falciforme, como a dificuldade de acesso aos servicos de saude, a
desvalorizagdo da queixa de dor, a estigmatizagao relacionada a opiofobia e a falta
de conhecimento sobre a doenga por parte dos profissionais de saude. Nesse
mesmo contexto, foi observado que o acompanhamento dos pacientes era realizado
por meio de prontuario eletrénico e de uma carteira de saude externa, que ja estava
em falta. A auséncia de uma carteira de saude institucional para pacientes com
doencga falciforme no Grupo Hospitalar Conceicdo (GHC) foi identificada como uma

fragilidade no cuidado.

A partir dessa analise, surgiu a proposta de desenvolver uma ferramenta
institucional para o acompanhamento desses pacientes, a carteira de saude para
pacientes com doenca falciforme busca atender a uma necessidade real,
contribuindo para um SUS mais acolhedor, onde todos os pacientes sejam tratados

com dignidade e qualidade de atendimento.
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3.0BJETIVO
3.1 OBJETIVO GERAL

Construir uma carteira de saude do paciente com doenga falciforme.

3.2 OBJETIVO ESPECIFICO

Realizar o levantamento bibliografico para elaboracéo da carteira.

Elaborar a carteira de saude do paciente com doenca falciforme.
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4. FUNDAMENTAGAO TEORICA
4.1 DOENGA FALCIFORME

A Doencga Falciforme (DF) é uma doenga genética, cronica degenerativa, que
apresenta severas intercorréncias, principalmente nos primeiros cinco anos de vida,
com alto indice de morbimortalidade, consequente as complicagdes vaso-oclusivas
como crises recorrentes de dor, sindrome toracica aguda, sequestro esplénico,
priapismo, necrose asséptica de ossos e acidentes vasculares cerebrais (Souza et
al., 2020).

Entre essas associagdes para a DF, a de maior manifestacdo clinica é
identificada como anemia falciforme (AF), determinada pela presenca da
hemoglobina S em homozigose (SS), ou seja, a pessoa recebe de cada um dos pais
um gene para hemoglobina S. Essa combinagdo é a que se denomina anemia
falciforme, a substituicdo de um uUnico aminoacido na cadeia beta leva a
hemoglobina S (Hb S) a assumir uma configuragao diferente, que altera a forma
redonda das hemacias, e faz com que assumam a forma de foice ou lua crescente
(Brasil, 2015). A mudancga na forma das hemacias, que deixam de ser redondas e
assumem o formato de foice, € o principal fenbmeno e motivo do quadro

fisiopatolégico da doenca.

As hemacias, quando assumem essa forma, apresentam maior rigidez e
vivem na circulagdo sanguinea em média 10 dias, muito menos que o tempo médio
usual de 120 dias, estando mais sujeitas a destruigdo. Isso resulta em anemia

cronica intensa (Brasil, 2015).
4.2 HERANGA GENETICA

A DF uma das enfermidades genéticas e hereditarias mais comuns no mundo
e decorre de uma mutagcdo no gene que produz a hemoglobina A, originando outra,
mutante, denominada hemoglobina S, de heranga recessiva. Existem outras
hemoglobinas mutantes, como, por exemplo, C, D, E etc. Em par com a S, integram
o grupo denominado DF. A mais conhecida é a SS, que inicialmente se denominou
anemia falciforme (SS) (Brasil, 2014).
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Ja o traco falciforme ocorre na heranga genética, nos casos em que existe
apenas um gene para hemoglobina S e outro gene para hemoglobina A. Isso resulta
um genotipo AS (heterozigose), que sintetiza a heranga falciforme: quando o pai e a
mae sao portadores de trago falciforme (AS), a possibilidade de nascer uma crianga,
em cada gestacao, sem DF (AA) é de 25%. O mesmo percentual (25%) é registrado
para a possibilidade de ocorréncia de anemia falciforme (AF) e DF (SS), totalizando
50%. A margem de registro do DF é de 25%. Pode-se encontrar pessoas com
apenas C ou D ou E ou F ou beta talassemia. Estas também deverao ser orientadas
sobre o risco de geragdao de filhos com DF, caso a unido ocorra com pessoa

portadora de trago falciforme (Brasil, 2014).

O traco falciforme nao € uma doenga, nao constitui uma modalidade atenuada
da DF, e muito menos uma forma incubada ou subclinica, que pode se transformar
em doenca em determinadas circunstancias. As pessoas portadoras e os pais de
criangas com esse diagnostico, no entanto, tém o direito de receber orientagao
genética, com zelo no aspecto do sigilo e no que diz respeito aos seus direitos

reprodutivos (Brasil, 2014).

A anemia falciforme é um dos tipos de doenca falciforme e ocorre quando
uma pessoa herda de ambos os pais 0 gene da Hb S, apresentando assim o
gendtipo Hb SS (Ministério da Saude,2014). Conforme as informagdes do Ministério
da Saude (2014) sobre a heranga genética da doencga falciforme, no Brasil, devido
ao grande contingente da populacao africana desenraizada de suas origens para o
trabalho escravo, a DF faz parte de um grupo de doencgas e agravos relevantes, que

afetam a populagao negra.
4.3 PERFIL DEMOGRAFICO

No Brasil, estima-se que de 60.000 a 100.000 pessoas vivam com a doenga,
principalmente nas regides que receberam grande quantidade de africanos
(Nascimento et al., 2021). A distribuicdo da DF é bastante heterogénea sendo a
Bahia a unidade federada de maior incidéncia (9,46/100.000 pessoas) conforme a

figura abaixo:
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Figura 1 — Incidéncia de DF a cada 100 mil nascidos vivos por unidade federada,
2014 — 2020.
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No Brasil, a doenca falciforme tem sua maior incidéncia na populacao negra,
0 que a torna um problema de saude publica com importante recorte racial, durante
séculos, a doencga foi negligenciada devido ao racismo estrutural, resultando em um

tratamento inadequado e em altas taxas de morbimortalidade.

Diante dessa realidade e com o objetivo de mudar a historia natural da DF no
Brasil, foi instituida, no ambito do SUS, em 16 de agosto de 2005, a Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencga Falciforme e outras
Hemoglobinopatias (PNAIPDF), hoje na Portaria de Consolidacdo n° 2/2017.0
tratamento para a DF esta preconizado no SUS, pelo Ministério da Saude, por meio
do Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT), portarias, orientagcbes e
manuais. Conforme a com a figura 2, dados do Sistema de Informag¢des de
Mortalidade do SUS apontam que entre os anos de 2014 e 2020 a mortalidade geral
por doencga falciforme foi de 0,22 a cada 100 mil habitantes, apresentando grande

variagcao entre as unidades federadas (BRASIL,2023).
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Figura 2 — Mortalidade geral por doencga falciforme a cada 100 mil habitantes por
unidade federada, 2014-2020
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Gerencia de Estudos e Analises da Dinamica Demografica

Por ser considerada um marcador das iniquidades raciais em saude no Brasil,
a Doenca Falciforme também foi incluida nas a¢des da Politica Nacional de Atengao
Integral a Saude da Populacdo Negra e nos artigos 187/188 da Portaria MS/GM n°
2.048, de 3 de setembro de 2009 que regulamenta o SUS e visa combater a

negligéncia histérica que afetam esse grupo.
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4.4 DOENGA FALCIFORME E POLITICAS PUBLICAS

Indiscutivelmente, a DF €& um protétipo para a compreensao de como a
determinacdo social impacta o processo de saude-adoecimento-cuidado-morte,
intimamente relacionada a fragmentagédo do modelo de atengdo a saude e a baixa
translacdo de conhecimento cientifico. Ela € um caso emblematico de como essas
duas engrenagens, o racismo e a exclusao social, retroalimentam-se e ilustram o
status quo para vivéncias, experiéncias, conquistas, avangos e retrocessos (Mota et
al., 2024).

Diante desse cenario de desigualdade e exclusao, a luta por politicas publicas
especificas tornou-se inevitavel. Desde o inicio das reivindicagbes do Movimento
Negro, na década de 1970, essa patologia foi objeto de reivindicagcdo dos
movimentos de homens e mulheres negras e das associagbes de pessoas com
doencga falciforme e seus familiares, que se viam excluidos das politicas de saude
vigentes, as quais nao levam em consideragcdo a enorme prevaléncia da doenga no

Brasil com um caso a cada mil nascimentos (Pinheiro et al., 2019).

Foi justamente em resposta a essa realidade, impulsionada pela mobilizagcao
social, que se iniciou a busca por politicas de saude mais inclusivas. A investigagao
da doencga falciforme na populagcdo é resultado da luta social em prol de um
tratamento igualitario e justo, firmado em 2001, por meio do Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN) (Carvalho et al.,2014). O Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN), também conhecido como Teste do Pezinho, foi criado pela
Portaria n® 822 de 6 de junho de 2001, substituindo a portaria anterior de 1992. Com
0 objetivo de ampliar o numero de diagndsticos, o PNTN passou a incluir as
hemoglobinopatias, como a doenga falciforme (DF). Essa medida permitiu a
identificacdo precoce da doenca em recém-nascidos, o que € fundamental para um
tratamento rapido e preventivo, isso minimiza os efeitos da doenga e garante maior

qualidade de vida aos pacientes (Brasil,2014).

Embora a criagdo do PNTN tenha sido um marco, a luta por uma atengao
integral ndo cessou, a organizagao das pessoas com DF e seus familiares em
associagdes e grupos de apoio representou uma importante acdo que se somou as
mobilizagées protagonizadas pelo Movimento Negro Brasileiro desde a Marcha
Zumbi dos Palmares pela Cidadania e pela Vida que em novembro de 1995, que
reivindicava agdes de cuidado e atencdo a saude da populagdo negra, bem como
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gestdo participativa, controle social, producdo de conhecimento, formacédo e
educacgao permanente de trabalhadores de saude visando a promog¢ao da equidade
(Mota et al., 2024).

Essa articulagado se fortaleceu com a criacdo de associagdes estaduais de
pessoas com DF, em 2001, a ideia de associagdo mais amadurecida deu margem a
criacdo da Federacao Nacional das Associagcdes de Pessoas com Doenca
Falciforme (FENAFAL) (Brasil,2014).

Essas mobilizagbes sociais, principalmente quando unidas em rede, sao
bastante atuantes no pais. Sua for¢ca tem sido evidenciada no cenario politico na
intencdo de diminuir as diferengas socioeconémicas brasileiras, perpassando
inclusive o cuidado em saude, direcionando uma atencgéo integral e justa a toda
populagdo (Carvalho et al.,2014). A forca e a articulagdo dessas mobilizacoes
sociais, portanto, ndo apenas direcionaram o cuidado em saude, mas também
incentivaram a criacdo de politicas publicas mais amplas, como a que levou a

fundacdo da Secretaria Especial de Politicas de Promogédo da Igualdade Racial

(Seppir).

A criacao da Secretaria Especial de Politicas de Promogao da Igualdade
Racial (Seppir), pela Lei n.° 10.678, de 23 de margco de 2003, como 6rgao de
assessoramento direto da Presidéncia da Republica, com status de ministério,
representou uma conquista emblematica A Seppir tem como atribuicao institucional
promover a igualdade e a protegdo dos direitos de individuos e grupos raciais e
étnicos, por meio do acompanhamento e da coordenacéao das politicas de diferentes
ministérios, dentre os quais o da Saude, e outros 6rgaos do governo brasileiro
(Carvalho et al.,2014).

Foi nesse contexto de institucionalizacdo da igualdade racial que se
consolidou a Politica Nacional de Atencgao Integral a Pessoa com Doenga Falciforme
e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF), criada com a publicagcédo da Portaria n°
1.018 de 1° de julho de 2005, trata-se de uma politica cujos principios e diretrizes se
fundamentam na universalidade de acesso aos servicos de saude em todos os
niveis de assisténcia, na autonomia, no direito a informag¢ao, no aconselhamento
genético e na promogao de agdes de educagao em saude, de modo a reduzir os

impactos sociais, econdmicos e proporcionar qualidade de vida as pessoas com
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doencga falciforme. Essa politica afirmou o compromisso publico com a garantia dos
direitos sociais das pessoas com doenca falciforme em todos os niveis de
assisténcia (Souza et al.,2017). Na perspectiva das politicas publicas, a
incorporacdo da PNAIPDF no Sistema Unico de Saude (SUS) pela atuacgéo dos
movimentos sociais junto aos atores institucionais reforca o protagonismo e a

importancia dessa agenda no Brasil (Mota et al., 2024).

No sentido de promover qualidade de vida as pessoas com doenca falciforme,
o Grupo Hospitalar Concei¢gao (GHC) teve um papel importante no rastreamento da
doenga falciforme, uma condicdo que afeta majoritariamente a populagdo negra.
Desde 2012, a instituicdo oferece o exame de eletroforese de hemoglobina para
todas as gestantes, visando identificar o trago falciforme e outras hemoglobinopatias
ja no pré-natal. Essa iniciativa pioneira incentivou os médicos a solicitarem o exame,
reforcando o cuidado preventivo, o que reforca o compromisso institucional com a

promog¢ao da equidade e abordagem de saude publica inclusiva.
4.5 DIAGNOSTICO

Em 2001 a portaria GM 822/2001 do Ministério da Saude instituiu no Sistema
Unico de Saude o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), visando a
ampliar o acesso ao programa de triagem neonatal, conhecido como teste do
pezinho, com o objetivo de diagnosticar e iniciar precocemente o tratamento para
fenilcetonuria, hipotireoidismo congénito, fibrose cistica e doenga falciforme (Brasil.
Ministério da Saude, 2001).

A deteccao da DF se faz nos testes de triagem neonatal, consiste na coleta de
gotas de sangue do calcanhar da crianga, dai ser popularmente conhecido como
teste do pezinho. Nesse sentido, exige—-se que essa coleta acontega apos 48 horas
da primeira alimentagao do recém-nascido, e até o quinto dia util de vida da crianc¢a,

na unidade de saude mais proxima da residéncia dos responsaveis (Brasil, 2015).

De acordo com o Manual Técnico do Ministério da Saude, (Brasil. Ministério
da Saude, 2016) os resultados considerados alterados na triagem neonatal deverao
ser comunicados por telefone ao responsavel pela acdo no ponto de coleta de
origem da amostra. Este deve contatar a familia assim que notificado, informando ao

responsavel a necessidade da urgéncia de comparecimento na unidade. A familia da
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crianca identificada recebera orientacdo basica da equipe multidisciplinar no ponto
de Atencao Especializada, para realizagao de exame de confirmagéao diagndstica e o

inicio do tratamento especifico.

A doencga falciforme pode ser controlada através de diagnostico precoce,
tratamento adequado e supervisdao médica profissional continua. Criangas maiores
de 4 meses, adolescentes e adultos que ainda ndo tenham diagnéstico de alguma
condicdo médica podem fazer um exame de sangue chamado eletroforese de
hemoglobina no Sistema Unico de Saude (SUS). A eletroforese de hemoglobina
também faz parte da rotina pré-natal garantida a todas as gestantes e casais (Brasil,
2016).

A eletroforese de hemoglobina preconizada pelo PNTN para essa faixa etaria
€ realizada pela metodologia do High-Performance Liquid Chromatography (HPLC)
ou da Focalizagao Isoelétrica, métodos de maior especificidade e sensibilidade e,
portanto, mais seguros quanto ao diagndstico de certeza. A partir dos 4 meses de
idade, o diagndstico pode ser feito por quaisquer das metodologias existentes para
eletroforese de hemoglobina. Quanto mais precoce for o diagndstico e
consequentemente o estabelecimento de uma linha de cuidado a saude, maiores

serao os beneficios individuais para as pessoas com DF (Brasil, 2015).
4.6 MANIFESTACOES DA DOENGA FALCIFORME

Conforme publicacdo do Ministério da Saude (Brasil, 2020), a doenca
falciforme €é wuma condicdo crénica que ocasiona direta ou indiretamente
manifestagdes clinicas em diversos graus de intensidade, complexidade e risco de

letalidade, nas formas aguda ou cronica.

Segundo Martins et al. (1998), as manifestagdes clinicas da AF podem ser
atribuidas as alteragdes da reologia sanguinea, ou seja, alteragdes fisicas no fluxo
sanguineo ao nivel da microcirculagcdo devido, principalmente, a rigidez das
hemacias. O processo de afoicamento pode culminar em obstrucdo, isquemia e
dano organico irreversivel. Uma condigdo que pode se tornar grave e necessita de

tratamento imediato para evitar complicagdes.
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4.6.1 Crises Algicas

As crises dolorosas sdo as complicacdes mais frequentes da DF. E comum
constituirem a primeira manifestacdo da doenca, e podem iniciar-se aos 6 meses de
vida. Sdo causadas pelo dano tissular isquémico, secundario a obstru¢cdo do fluxo
sanguineo pelas hemacias falcizadas. A reducdo do fluxo sanguineo ocasiona
hipoxia regional e acidose, que podem exacerbar o processo de falcizagao,
aumentando o dano isquémico. Tais crises de dor normalmente duram de quatro a
seis dias. Ndo é incomum sua persisténcia ao longo de varias semanas. Hipoxia,
infeccao, febre, acidose, desidratacdo e exposicado ao frio extremo podem precipitar

as crises algicas (Brasil. Ministério da Saude, 2012).

4.6.2 Hepatopatia Falciforme

Na Hepatopatia Falciforme envolve um grande espectro de manifestagbes
hepaticas que podem ocorrer na doencga falciforme, acometendo, principalmente,
pacientes com doenca Hb SS homozigética e em menor quantidade os portadores
de heterozigose como a doenga da hemoglobina SC e HbS B-talassemia. Pode ser
decorrente de crises vaso-oclusivas na vasculatura do figado; multiplas transfusbes
sanguineas e calculos biliares, sendo divididos em agudos e cronicos. As
manifestacbes agudas sao: crise hepatica aguda de células falciformes; sequestro
hepatico agudo e colestase intra-hepatica falciforme aguda. A primeira
caracteriza-se clinicamente por dor abdominal em quadrante superior direito de
inicio subito, hepatomegalia dolorosa, ictericia e febre. Estima-se que cerca de 25%
a 30% dos pacientes com doenca falciforme tém doencga hepatica crbnica, entre as
principais causas de lesao crbnica, pode-se citar: doenga do calculo biliar (colelitiase
e colangiopatia falciforme); sobrecarga de ferro e hepatites virais adquiridas (Chagas
& Friggi, 2022).

4.6.3 Sequestro Esplénico

O sequestro esplénico € uma complicagao aguda da maior gravidade, sendo
causa de grande morbidade e mortalidade em pacientes com doencga falciforme.
Instala-se subitamente, havendo queda progressiva nos valores sanguineos de
hemoglobina e, ndo raramente, evoluindo ao choque hipovolémico. E
potencialmente fatal se nao tratado rapidamente. Pode ser definido como uma
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diminuicdo da concentragdo sanguinea de hemoglobina maior ou igual a 2 g/dl
comparada ao valor basal do paciente, acompanhada de sinais sugestivos de
aumento da atividade eritropoética e aumento subito das dimensdes do baco. A
manifestagao clinica caracteriza-se por subito mal estar, piora progressiva da palidez
e dor abdominal acompanhados de sudorese, taquicardia e taquipneia. Ao exame
fisico observa-se palidez intensa, grande aumento das dimensdes do bago e sinais

de choque hipovolémico (Bruniera, 2007).
4.6.4 Sindrome mao-pé ou Dactilite

A sindrome mao-pé ou dactilite falcémica € um sinal caracteristico nos
primeiros dois anos de vida, caracterizada pela inflamagdo aguda que acomete os
dedos das maos e dos pés, em que ocorrem edema, calor, rubor e dor,
caracterizando os sinais cardinais da inflamacéao. A inflamacao pode ser limitada a
falange ou metacarpo ou a todos os 0ssos na regido. A dor € intensa podendo ser

semelhante a das crises algicas no adulto (Machado et al., 2021).
4.6.5 Priapismo

Priapismo € um disturbio clinico caracterizado por erecédo peniana prolongada
na auséncia de interesse ou desejo sexual. Trata-se de uma emergéncia uroldgica,
ja que pode causar lesao aos tecidos eréteis e causar perda da fungao erétil. O
priapismo afeta todos os grupos etarios com DF e € mais comum entre pacientes
idosos. A incidéncia é tdo alta quanto 3,6% entre adolescentes (<18 anos) e
aumenta para até 42% em pacientes adultos. O priapismo € classificado de acordo
com o grau de oxigenagao sanguinea no corpo cavernoso como priapismo de baixo

fluxo (isquémico) e de alto fluxo (n&o isquémico) (Alvaia et al., 2020).

4.6.6 Infecgdes

Sao complicagdes importantes e €& a principal causa de morbidade e
mortalidade em 33% a 48% dos individuos com anemia falciforme. Nas criangas
pequenas a porta de entrada mais frequente de agentes infecciosos € a via

respiratéria (Brasil, 2020).
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4.6.7 Ulceras de membros inferiores

As Ulceras de perna na DF podem se iniciar de forma traumatica ou
espontanea. As lesbes traumaticas correspondem a metade dos casos, e as
espontaneas surgem dentro da derme. A dor no local da lesdo é uma das
caracteristicas mais marcantes das ulceras falcémicas, que possuem limites bem
definidos e bordas elevadas, lembrando perfuragdes, como observado também em

ulceras isquémicas (Granja et al., 2020).
4.6.8 Osteonecrose ou necrose avascular

A necrose avascular (NAV) é uma dessas consequéncias. E produzida por
reducdo do fluxo sanguineo para os ossos, acometendo principalmente a cabeca
femoral e as articulagées de ombros, joelhos e tornozelos. As alteragdes patologicas
dessa osteonecrose sido responsaveis por dor, limitacdo funcional do membro
afetado, redugao do desempenho escolar e piora da qualidade de vida dos pacientes
(Leandro et al., 2022).

4.6.9 Acidente Vascular Cerebral

O acidente vascular cerebral isquémico (AVCi) € uma das mais graves da
doenca falciforme, ocorre em 6-12 % dos pacientes e corresponde a 75% dos AVCs
em pacientes com doencga falciforme. Em criangas abaixo de 10 anos, a principal
causa do AVC é o infarto cerebral, com alto indice de recorréncia nos primeiros 2
anos apos o evento. E observada hipertrofia da intima dos vasos e reducdo do
limen das artérias, favorecendo fendmenos isquémicos. Todos os casos de AVC em
criangas devem ser considerados como secundarios aos fendbmenos vaso oclusivos.
A incidéncia de AVCi em adultos com DF €& crescente e a fisiopatologia nesses
pacientes pode ser decorrente tanto de fendmenos vaso-oclusivos, como também de

causas nao relacionadas a DF (Santos et al., 2017).

4.6.10 Sindrome Toracica Aguda (STA)

Pacientes com dor toracica, tosse, dispneia, hipoxemia, prostracdo e
alteracao radioldgica recente do torax provavelmente tém sindrome toracica aguda
(STA). Devem receber tratamento hospitalar por se tratar de uma complicagao

multifatorial, com alto potencial de gravidade. A STA constitui a principal causa de
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morte, em qualquer faixa etaria, principalmente em adolescentes e adultos. Sua
fisiopatologia compreende pneumonia, infartos, atelectasias e falcizagao

intrapulmonar (Brasil, 2009).

4.6.11 Crise Aplastica

Trata-se de uma supressao temporaria da eritropoiese em conjunto com
anemia hemolitica cronica, resultando em uma exacerbag¢ao da anemia. As pessoas
podem apresentar fadiga, sinais de infec¢des do trato respiratorio superior, sintomas

gastrointestinais e palidez (Brasil, 2020).
4.7 TRATAMENTO

Existe como opg¢ado de tratamento o transplante de células-tronco
hematopoiéticas halogénicas, com disponibilidade limitada de doadores para menos
de 14% dos pacientes, sendo um tratamento pouco convencional. As principais
alternativas sdo as transfusdes sanguineas crénicas ou transfusdes de troca como
tratamento adjuvante ou a utilizagdo da terapia medicamentosa nao curativa com a

Hidroxiureia (HU), aprovada mundialmente (Cardoso et al., 2021).

O Tratamento da AF visa a melhora na perfusao tecidual, controle de dor,
prevencdo e manejo de complicagbes associadas a anemia, crise vaso-oclusiva
(CVO) e infecgdes. Os medicamentos utilizados sdo Acido Félico, Hidroxiureia e
Eritropoetina, a terapia modificadora de doenga com Hidroxiureia € o medicamento
mais eficaz para o tratamento da AF até o momento, os beneficios clinicos
esperados com a Hidroxiureia incluem a diminui¢do na frequéncia de episodios de
dor, melhora nos valores de hemoglobina fetal e contagem de neutréfilos, reducao
de episodios de sindrome toracica aguda e da necessidade de transfusao sanguinea
(Mendes et al., 2023).

4.8 MORTALIDADE

A mortalidade por DF ainda € uma realidade mundial assombrosa,
principalmente nos paises do continente africano, onde a alta prevaléncia da doencga

e as altas taxas de mortalidade s&o alarmantes. Entre as regides brasileiras, a
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menor taxa de mortalidade por 100.000 habitantes foi observada nas regides Sul e
Norte de 0,05 e 0,19, respectivamente. Ja a maior foi encontrada na regiao
Centro-Oeste, com 0,35, com destaque para a maior concentragao no estado de
Goias, que expressa uma taxa de 0,48 mortes por 100.000 habitantes. O valor é
semelhante ao encontrado no estado da Bahia, que possui a maior taxa de
mortalidade da regido nordeste, também com 0,48 obitos por 100.000 habitantes
(Pompeo et al., 2020).

A medida que a idade desses pacientes aumenta, os efeitos crénicos da
anemia hemolitica e episodios vaso-oclusivos levam a lesdes crénicas de 6rgaos
alvo, destacando-se as complicacdes cardiovasculares, que sao a principal causa de
morte (Lopes et al., 2022).

Apesar dos avangos obtidos na realizagdo do diagndstico e na terapéutica da
DF, a sobrevivéncia média ainda n&o conseguiu superar a quinta década de vida,
com uma expectativa de vida global estimada em torno dos 30 anos de idade,
principalmente em regides onde o diagndstico precoce, o acesso a profilaxia com
uso de penicilina e imunizagdo pneumococica, bem como o tratamento com
Hidroxiureia sdo mais dificeis (Pompeo et al., 2020). No Brasil, a expectativa de vida
das pessoas com DF é de aproximadamente 37 anos na mediana da idade de 6bito,
em comparagao com a populagao geral. Em um estudo sobre mortalidade no pais
dos 6.553.132 o6bitos registrados, 3.320 registros foram de individuos com DF. Entre
eles, a mediana da idade de obito foi de 32 anos, enquanto que na populagao geral

a mediana foi de 69 anos (Mota et al., 2024).
4.9 GESTAGAO NA DOENGA FALCIFORME

A gestacdo em mulheres que vivem com DF é considerada de alto risco, com
elevados indices de morbimortalidade materna e neonatal. Para mulheres com DF
existe o risco aumentado neste periodo para pré-eclampsia, parto pré-termo e
crescimento intrauterino restrito (CIUR), infecgdo puerperal, parto prematuro, perda
gestacional e natimorto. Embora as mulheres com DF tenham mais probabilidade a
riscos durante a gravidez, esse nao € um obstaculo para o desejo da maternidade.

Ter filhos € uma opg¢ao que, apesar de conferir riscos para a mulher e o feto, deve
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ser assegurada a partir de uma assisténcia pré-natal de qualidade (Silva et al.,
2021).

4.10 SITUAGAO SOCIOECONOMICA NA DOENGA FALCIFORME

Os fatores socioecondmicos também contribuem significativamente para a
variabilidade clinica e de prognostico de pessoas com doenga falciforme. As
condigdes de moradia, a qualidade e quantidade insuficiente da alimentagao ingerida
e a caréncia de assisténcia a saude, muitas vezes, estdo associadas a

discriminagao racial, baixa renda e baixa escolaridade (Figueiré & Ribeiro, 2017).

A doencga falciforme no Brasil € um exemplo claro de como fatores sociais
impactam a saude, ela vai além de ser apenas uma condigao genética, € um caso
emblematico em que o racismo e a exclusdo social se reforcam mutuamente,
resultando em um modelo de atengcdo a saude fragmentado e na dificuldade de

aplicar o conhecimento cientifico.

Essa interseccéo entre fatores sociais e biologicos é evidente na realidade da
doenca falciforme, onde a exclusao social e o racismo institucional dificultam o
acesso e a qualidade da atengao integral para a maioria dos pacientes, que vivem
em situagao de vulnerabilidade socioecondmica. A pessoa com doencga falciforme,
na sua imensa maioria, além de pertencer as camadas desfavorecidas
economicamente, sdo submetidas rotineiramente aos efeitos do racismo institucional
ainda tao cristalizado na nossa sociedade e que muitas vezes dificulta o acesso e a

qualidade da atencéo integral dispensada a essas pessoas (Araujo, 2007).

A doenga falciforme (DF) € um caso emblematico de negligéncia historica em
saude no Brasil e reflete como o racismo institucional produz iniquidades em saude
(Mota et al., 2024).

4.11 CONHECIMENTO DA DOENGA FALCIFORME NAS EQUIPES DE SAUDE

O desconhecimento dos profissionais de saude em relagdo a DF, tanto no
diagndstico quanto no tratamento, € tdo alarmante que resulta em uma grande
quantidade de diagnésticos tardios, uma vida de internagdes e peregrinagao por

longos anos em servigos de saude, muitas vezes sem o diagndstico, ainda que os
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primeiros estudos sobre anemia falciforme no Brasil datam da década de 1940 (Mota
et al., 2024).

Historicamente, a percepc¢ao do tratamento da doenca falciforme é percebida
como de competéncia dos centros hematolégicos. Os niveis intermediarios da
atencao a saude desconhecem ou mesmo ignoram a enfermidade dentro da linha de
cuidados. Quando esses pacientes ou familiares recorrem aos servigos de atengao
basica, urgéncia ou necessitam de atengdo em unidade de internagao, observa-se a
quebra da assisténcia: profissionais inseguros, inadequadamente preparados para
prestarem atencido qualificada a pessoa com a doenca e seus familiares (Kikuchi,
2007).

Cabe ressaltar que as complicagdes em DF mais comuns em servigos de
emergéncia podem ser organizadas em quatro categorias: dor, infecgdo, anemia e
acidente vascular cerebral, sendo que mais de uma dessas ocorréncias pode se dar
ao mesmo tempo (Brasil. Ministério da Saude, 2014). Desta forma os profissionais
de enfermagem como agentes politicos de transformagdo social exercem papel

relevante na longevidade e qualidade de vida das pessoas com doenca falciforme.

Neste contexto torna-se importante a absor¢gdo de novos aprendizados,
fazendo interface entre o bioldgico, social, educacional e as praticas cidadas,
visando prestar atengdo de enfermagem qualificada aos familiares e pessoas com
doenca falciforme (Kikuchi, 2007).

Em vista disso, a Educacdo Permanente em Saude (EPS) legitimou a
educacdo na saude com base na aprendizagem significativa, em vivéncias no
cotidiano de trabalho e na solucdo de problemas de forma coletiva. A EPS esta
alicercada no Quadrilatero Ensino-Gestdo-Atencao-Controle Social e é uma
estratégia de intervengao pertinente a formagao e desenvolvimento de trabalhadores
nas diversas areas do campo da saude, potencializando a transformacao de praticas
(Ely et al., 2023).

De acordo com Echer é importante buscar o conhecimento cientifico do tema
a ser trabalhado, de escolher uma linguagem acessivel com informagdes relevantes,

de ter a participacdo dos profissionais envolvidos, assim como dos pacientes e
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familiares e, por fim, da necessidade constante de atualizagdo dos mesmos (Echer,
2005).

4.12 TECNOLOGIA EDUCATIVA NO PROCESSO DE EDUCAGAO EM SAUDE

A tecnologia educativa, como neste caso a carteira de saude proposta na
pesquisa, ela se insere de forma estratégica no contexto da doenga falciforme como
uma ferramenta importante para a educacdo em saude e para o combate direto ao

racismo institucional.

Diante desse contexto, a ferramenta se consolida como um instrumento fisico
e estratégico que materializa os principios da tecnologia educativa, servindo tanto a
capacitacdo do paciente quanto ao enfrentamento das barreiras sistémicas.
Conforme Figueiredo et al. (2019), a tecnologia educativa compreende uma
estratégia que pode ser utilizada dentro do processo de educagdo em saude,
auxiliando na mediagdo das atividades realizadas pelos facilitadores, durante o
compartiihamento das informagdes, devendo, para tanto, envolver acbdes que
atendam as necessidades do publico alvo a qual a tecnologia se destina. Nesse
sentido, destaca-se que a elaboragdo de tecnologias impressas tem como intuito,
dentre outros aspectos, facilitar a assisténcia prestada pelos profissionais de saude,
durante o processo de orientagao aos usuarios e seus familiares, no que diz respeito
ao seu adoecimento, tratamento e atividades de autocuidado. Logo, contribuem para
uniformizar as orientagdes, além de auxiliar a comunidade a melhor compreender o
seu processo de saude-doenca e a buscar, de forma consciente, os caminhos a

tracar para a sua recuperagao.

Essa mesma uniformizagcado das orientagdes, que visa facilitar a assisténcia e
o autocuidado, assume um papel ainda mais critico e necessario. Ela se converte
em um instrumento de protecdo contra as manifestagdes do racismo institucional,
que sistematicamente deslegitimam a dor e o sofrimento da populagdao com doenca

falciforme.

O racismo institucional, que se manifesta na descredibilizagdo da dor, na falta
de conhecimento da equipe e na dificuldade de acesso a um cuidado humanizado
para a populagdo negra, € um dos maiores desafios no tratamento da doenga

falciforme, nesse sentido a carteira de saude atua diretamente como um mecanismo
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de defesa contra essa realidade, ao fornecer informacdes claras sobre a doencga, o
tratamento e as medidas de prevengéo, ela transforma o paciente em um agente
ativo em seu préprio cuidado. O paciente deixa de ser um mero receptor de
instrugdes e passa a ter o conhecimento necessario para identificar sintomas, tomar

decisbes conscientes e praticar o autocuidado de forma mais eficaz.

A mesma tecnologia que transforma o paciente em um agente ativo do seu
préprio cuidado também se estabelece como um instrumento pratico e fundamental
para os profissionais de saude, considerando que carteira contém protocolos e
informagdes sobre a abordagem adequada para as crises de dor, estabelece um
padrdo minimo de atendimento, reduzindo a chance de que o preconceito ou a falta
de conhecimento pessoal do profissional leve a uma assisténcia inadequada ou

negligente.
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5. METODOLOGIA

O estudo desenvolvido trata-se de uma revisdo de escopo guiada pelas
recomendagdes conforme proposto pelo Instituto Joanna Briggs (JBI) Database of
Systematic Reviews and Implementation Reports, segundo as diretrizes The
PRISMA 2020 statement: an updated guideline for reporting systematic reviews. O
processo de construcao da carteira de saude ocorreu em duas etapas: levantamento
bibliografico e elaboracdo da carteira de saude do paciente com doencga falciforme.
O objetivo do estudo foi analisar o escopo e as caracteristicas da evidéncia existente
sobre as carteiras e documentos de saude, com foco nas funcionalidades
oferecidas, modelos de dados utilizados, tecnologias empregadas e privacidade,

preferencialmente no contexto de pacientes com doenca falciforme.

Para formulagdo da questdo de pesquisa, foi utilizado a estratégia PCC: P
(populagao) - Pacientes com doenga falciforme; C:(conceito) - caracteristicas das
carteiras de saude e C:(contexto) — literatura. O que resultou na seguinte questao de
pesquisa: “Quais sao as caracteristicas das carteiras e documentos de saude
descritas na literatura que sado especificas ou relevantes para identificar o usuario

com doenca falciforme e facilitar o seu acesso ao atendimento em saude?”

Uma pesquisa bibliografica foi realizada nas principais bases de dados tais
como: Scielo (Scientific Eletronic Library Online),Google Académico,Pubmed,BDENF
(Banco de Dados em Enfermagem), LILACS (Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude) entre outros e na biblioteca do Ministério da Saude
acerca da tematica da Doenca Falciforme. Como descritores foram utilizados os
termos Medical Subject Headings (MeSH) e Descritores em Ciéncias da Saude
(DeCS), portugués , inglés , espanhol e francés utilizando-se as principais palavras
tais como : Doencga Falciforme - “Anemia Falciforme”, “Anemia, Sickle Cell” e
“Anemia de Células Falciformes”, “Drépanocytose”; Racismo institucional - “Racismo
Sistémico”, “Systemic Racism”, “Racismo Sistematico” e “Racisme Systémique”,
Educagdao em Saude - “Educacao em Saude”, “Health Education”, “Educacion em
Salud” e “Education pour la santé™ Cuidados de Enfermagem - “Cuidados de
Enfermagem”, “Nursing Care”, “Atencion de Enfermeria’ e “Soins infirmiers”; Anemia
Falciforme - “Anemia Falciforme”, “Anemia, Sickle Cell’, “Anemia de Células” e

“‘Drépanocytose”; Participagdo do Paciente - “ Participagdo do Paciente”, “Patient
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Participation”, “Participacion del Paciente” e “Participation des patients”; Caderneta
de Saude - “Registros de Saude Pessoal” , “Health Records Personal’ , “Registros
de Salud Personal’ e “Dossiers de santé personnels”. Os termos foram combinados
com os operados boleanos “AND” e “OR” . Também foi realizada uma busca manual

na lista de referéncia dos artigos selecionados.

Dois revisores independentes (V.I.P.M. e L.K.) identificaram os trabalhos por titulo e
resumo, utilizando critérios de inclusdo e exclusao predefinidos. Um terceiro revisor
(V.L.) foi consultado para resolver divergéncias e definir quais artigos seriam lidos na
integra. Em seguida, os trabalhos selecionados foram lidos integralmente por trés
autores. A inclusao final dos estudos na revisao de escopo foi decidida por consenso

entre os trés avaliadores.
Critérios de Inclusdo

- Estudos que descrevem e avaliam carteiras de saude (digitais ou fisicas)
com relevancia para pacientes com Doenca Falciforme;

- Pesquisas que abordaram as caracteristicas das carteiras de saude tais
como: funcionalidades, modelo de dados utilizados, tecnologias empregadas
e privacidade;

- Estudos realizados em qualquer contexto de saude e em qualquer local
geografico, desde que relevantes para o entendimento de carteiras de saude
para pacientes com DF;

- Manuais, boletins informativos de associagbes e grupos; estudos de
pesquisa, incluindo abordagens qualitativas, quantitativas e mistas;
descricbes de plataformas ou aplicativos de carteira de saude existentes e
relatorios técnicos, guias de implementagdo e documentos de politicas de

instituicdes de saude.

Os critérios de inclusdo visaram abranger toda a evidéncia disponivel que
descreve as caracteristicas das carteiras e documentos de saude relevantes para
pacientes com Doenca Falciforme, independentemente do desenho do estudo ou do
contexto, com foco no que ja existe e como funciona em relagdo aos elementos

chave da questido de pesquisa.
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Critérios de Exclusdo

- Materiais sobre aplicativos e plataformas de saude sem informacdes
consideraveis sobre funcionalidades, modelos de dados, tecnologias
empregadas e privacidade;

- Artigos de opinido, editoriais, cartas ao editor e resumos de congressos que
nao oferecem dados ou descrigdes detalhadas de carteiras de saude;

- Estudos sobre prontuario eletrénicos.

A selegédo dos estudos foi realizada com o auxilio do aplicativo Rayyan, este
software foi empregado para a triagem dos artigos, que iniciou pela remogao das
duplicatas, posteriormente, os titulos e resumos foram avaliados por revisores de
forma independente e por fim, concluido com a leitura na integra dos artigos

pré-selecionados o que determinou a amostra final da pesquisa.

A extracao de dados foi realizada por um autor (V.I.P.M.) e verificada por um
segundo (L.K.), desacordos foram resolvidos por discussdo, com um terceiro autor

(V.L.) envolvido na deciséo final.

A fim de garantir a transparéncia e a reprodutibilidade, o protocolo desta
revisdo foi registrado prospectivamente no Open Science Framework (OSF), sob o
numero de registro: DOI 10.17605/0OSF.IO/MKEU7 .
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6. RESULTADOS

O fluxograma PRISMA detalha o processo de identificagdo, triagem e
selecdo de estudos para uma revisdo. Ele segue as diretrizes Preferred Reporting
ltems for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA-ScR) , que ¢é

reconhecido por sua transparéncia na documentagao do processo de revisao.

No fluxograma do processo de selecdo de estudos foram identificadas 145
publicagdes,através de buscas em diversas bases de dados e registros. As bases de
dados utilizadas s&o variadas e bem distribuidas, incluindo: LILACS (n=100),
MEDLINE (n=12), Hemeroteca (n=1), BVS (n=2), ColecionaSUS (n=2), BBO (n=1),
SMS SP (n=1), PIE (n=2), SciELO (n=6), SESP (n=1), MEDCARIBE (n=2), BDENF
(n=2), PAHO IRIS (n=5), BDTD (n=1), ResearchGate (n=1), NIH (n=4) e

ScienceDirect (n=2).

A base LILACS contribuiu com a maioria dos registros. Na etapa da triagem através
de base de dados, foram removidos os registros duplicados (n=19), 126 estudos
passaram para a triagem por titulo e resumo e 87 foram excluidos por ndo
responderem a pergunta de pesquisa. Apos a triagem inicial, 39 publicagbes foram

selecionadas para a etapa de avaliagdo em texto completo.

Na etapa de avaliagdo em texto completo, um total de 19 publicagdes foi
excluido por razdes especificas, que incluiram: auséncia de relevancia pratica (n=5),
informagdes excessivamente especificas para o escopo da revisdo (n=8), e falta de
relevancia tematica, acompanhada de descricdes detalhadas de carteiras de saude
(n=6). Essa fase da triagem foi conduzida aplicando-se estritamente os critérios de
inclusdo e exclusdo definidos. E importante notar que nenhuma publicacédo foi
identificada como retirada em qualquer fase do processo de selecdo, o que atesta a

integridade do conjunto de dados.

No que se refere a identificacdo de estudos através de base de dados e
registros, apos a conclusao de todas as etapas de triagem e elegibilidade, um total
de 20 estudos foi finalmente incluido na revisdo de escopo. O numero foi
determinado pela subtracdo das 19 publicagdes excluidas na fase de avaliagdo em
texto completo do total de 39 publicagdes avaliadas, resultando na amostra final da
pesquisa.
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Adicionalmente, 5 registros foram identificados por meio de outros métodos
especificamente, foram identificados registros provenientes de websites (n=4) e
organizagdes (n=1), evidenciando uma abordagem de busca abrangente além das
bases de dados tradicionais. Nao houve registros identificados por busca por citagao
(n=0) ou removidos nesta fase (n=0). Além dos 20 estudos identificados através
de bases de dados e registros, a revisdo incorporou 5 registros adicionais
provenientes de outros métodos de busca. Esses itens, considerados relevantes
para 0 escopo da pesquisa, somam-se aos estudos primarios, totalizando 25 itens

na amostra final da revisao.

Figura 3 — Fluxograma do processo de selecdo de estudos, a partir das
recomendagdes PRISMA-ScR*.

FLUXOGRAMA PRISMA
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Nota: *Elaborado pelos autores seguindo o modelo do PRISMA-ScR (TRICCO AC.,et al.,2018)
.Fonte:Martins,V.I.P. e Kopittke,L.,2025.

A tabela 1 detalha as seguintes variaveis: identificagdo, ano de publicagéo,
tipo e localidade (pais) do estudo, além do formato e objetivo principal do
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documento. A amostra foi composta por artigos de diversas areas do conhecimento,
com a quantificagao por ano: 6 (24%) de 2007 representado pelos artigos E5; ES;
E15; E17; E18 e E19, 1 (4%) de 2009 representado pelo artigo E 1, 1 (4%) de 2010
representado pelo artigo E14, 1 (4%) de 2014 representado pelo artigo E 3, 1 (4%)
de 2015 representado pelo artigo E2, 1 (4%) de 2016 representado pelo artigo E20,
2 (8%) de 2020 representado pelo artigo E10 e E11, 4 (16%) de 2021 representado
pelo artigo E4; E9; E16 e E21, 4 (16%) de 2022 representado pelo artigo E6; E7;
E13 e E25, 3 (12%) de 2023 representado pelo artigo E12; E23 e E24, 1 (4%) de
2024 representado pelo artigo E22.

A maioria dos estudos teve origem no Brasil, respondendo por 24 pesquisas,
0 que corresponde a 96%, enquanto os EUA contribuiram com 4% dos estudos
(E16), publicados entre 2007 e 2024. A maior parte dos estudos analisados sao
manuais técnicos, revisdes de literatura, documentos normativos, guias clinicos e
alguns estudos observacionais. Dos 25 documentos analisados quanto ao seu
formato, a maior parte foi identificada em formato digital, totalizando 18 itens, o que
representa 72% dos estudos, 6 documentos estdo disponiveis em ambas as
versodes, fisica e digital correspondendo a 24% e a carteira de saude representado

pelo E24 (4%) é o unico documento em formato fisico.

Tabela 1- Caracterizacdo das publicagcdes que compdem a amostra do estudo no

que se refere a identificacdo do estudo e caracteristica do documento.

IDENTIFICN:}“\O DO ESTUDO CARACTERISTICAS DO DOCUMENTO

1D do
Estude

Ano de . Formato do

Titulo do Estudo Autores Fublcagio Tipo de Estudo Pais Documanto

Objetive Principal do Documento

Bras i. Minsténc da Salde. Fornecer informagies ocruciais &
Seoetoris de Atengdo & Salde. rapidamente acessivek sobre o paciente
Departaments de Atencdo S005 . Manual comdoenga faldforme para profiss onais de
Espedaslizada = técnica/normativo salde emsitusgdes de emergéncia,
visande agilizar o disgnéstice & o manejo
adequado dos eventos agudos.

Manual de eventos
E1 agudos em doenca
fa kifome

Brasil Fisico/Digital

Centralizar e faciltar o acesso &s
Documents informagSes clinicas essenciais do pacients
2015 normativoldiretriz Brasil Fizico/Digital com DF, promovendo a continuidade e a
clinica guslidade do cuidado em diferentes niveis
deatenco.

Ministéric da Salde. Seoretaria
de Atencéo & Salde.
Departsments de Atencio
Hospitalar & de Urgéncia.

Doenca falciforme:
E2 diretrizes basicas da
linha de cuidado
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IDENTIFICACAO DO ESTUDO

CARACTERISTICAS DO DOCUMENTO

égucéuo Titulo do Estudo Autores F’uﬁ”:adgeé“o Tipo de Estudo Pais E&:Tr?-};nfg Objetivo Principal do Documento
Garantir que a informac&o sobre o gendtipo da
Doenca falciforme: o que | Ministério da Saude. Secretaria de Manual [;EEHQ:ISEAZ';DLT;;Z zs;I:sr;tugeI(e'aj;&nnsdsnwﬁcl{
E3 se deve saber sobre Atencdo a Saide. Departamento de 2014 informativo/educacion Brasil Fisico/Digital p: Ih ) f at d it
heranga genética Atencdo Hospitalar e de Urgéncia. al acanseinamento genelico, no panejameno
familiar e na compreensdo da condicdo para o
paciente e sua familia.
Facilitar o acesso e o reconhecimento répido do
Guia para implementacéo Superintendéncia de Atencdo m‘;f;ﬁ'm:;;%g anﬂedlgaeganla:c‘lf:\r:ﬂﬂ;n?g;m
E4 de acdes para Doenca Primaria a 2021 Guia Brasil Digital sltga Ses de urgéncia éranﬁ’\ndn atendimento
Falciforme nos municipios|  Satide (SAPS/SVAPS/SES-RJ) ¢ gencia. g
adequado e individualizado. Servir como um
resumo do histdrico de salide relevante.
Orientar o manejo e tratamento das crises
: dolorosas na doenca falciforme, fornecendo
E5 CJLBEE; 2?':‘?”5;;”23 Lobo et al, 2007 2007 Artigo de revisdo Brasil Fisico/Digital informacdes essenciais para o paciente e para
5 os profissionais de salde em situagdes de
rotina e urgéncia.
Principais Complicacdes Garantir um acompanhamento pré-natal
:a Gra\udgz EQ multidisciplinar e individualizado para gestantes
E6 Recomendacdes para Pré- Figueira et al, 2022 2022 Revisdo da literatura Brasil Digital com doenca falciforme, registrando informacdies
Natal Adequado na cruciais para a prevencéo, identificagdo precoce
Doenca Falcforme e manejo das complicagdes matemnas e fetais,
5 otimizando os resultados da gravidez.
Facilitar a identificacdo, o acompanhamento e o
Principais manifestaces Revisdo integrativa manejo das manifestagdes hepaticas na doenca
E7 hepéticas na doenga Chagas et al 2022 2022 de literatura com Brasil Digital falciforme, garantindo que profissionais de
falciforme abordagem qualitativa salde tenham acesso rapido ao histdrico do
paciente e informacdes cruciais para o
tratamento adequado e prevencdo de agravos.
Crise de sequestr Alertar sobre o risco de crise de sequestro
A a esplénico, fornecer informacdes para o
E8 esp\efr:lcg?fgr?ﬂllnenga Bruniera,Paula 2007 Artigo de revisdo Brasil Digital recanhecimento rapido dos sintomas e orientar
sobre 0 manejo emergencial
Consolidar informagédes clinicas e laboratoriais
cruciais para 0 manejo da doenca falciforme,
Aspectos bioquimicos e facilitando o acompanhamento continuo, a
E9 hematologicos da anemia Machado et al, 2021 2021 Revisdo de literatura Brasil Digital tomada de decisdes clinicas e o atendimento
falciforme em situages de emergéncia. com base nos
aspectos hematoldgicos e nas complicagdes da
doenga.
Registrar & monitorar o histdrico de priapismo
Prevald 4 . em pacientes masculinos com doenca
raea'; ?E;wfidiuz”:g;mu Estudo falciforme. fornecendo informacdes essenciais
E10 doenca falciforme e Alvaia et al, 2020 2020 observacional, de Brasil Fisico/Digital paradcé Eili{g;g:g'?g g:;f@gﬁ'sﬁog?:sngau
‘mzléiaug?grﬁalizﬁ:gan corte transversal possiveis complicagdes na funcéo sexual,
visando preservar a saide uroldgica do
paciente_
Monitorar a ocorréncia, caracteristicas e
Ulesras de psrna em evolugdo das dlceras de perna, registrar os
. . o " - . tratamentos realizados e arientar sobre as
/
E11 paclen}:lsé‘?uuﬁnn:nemla Granja et al,2020 2020 Revisdo de literatura Brasil Fisico/Digital medidas de prevencio e autocuidado, visando a
cicatrizacdo, a prevencdo de recorréncias e a
melhoria da qualidade de vida.
Febre e doenca Alertar sobre a gravidade da febre em pacientes
falciforme: avahag 0 com doenca falciforme, orientar o
clinica & & ]demmlg ica Estudo reconhecimento rapido dos sinais de infeccdo, e
E12 de amempes atendlgdus Faleiros et al, 2023 2023 observacional, Brasil Digital instruir sobre a conduta imediatae a
P hospital terciari retrospectivo. necessidade de busca por atendimento médico
em u? U?pl.a erciarno urgente, visando prevenir complicacdes graves
© rererencia. e mortalidade por sepse.
Polimerfismos e necrose Monitorar o fisco e a progressédo da necrose
avascular em pacientes avascular, registrar o histdrico de sintomas e
E13 p Leandro et al, 2022 2022 Revisdo sistematica Brasil Fisico/Digital diagndsticos, e orientar sobre as medidas de

com doenca falciforme -
Uma revisdo sistemética

prevencdo e tratamento para preservar a funcéo
articular e a qualidade de vida do paciente.
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IDENTIFICAGAO DO ESTUDO

CARACTERISTICAS DO DOCUMENTO

1D do
Estudo

Titulo do Estudo

Autores

Ano de
Publicacio

Tipo de Estudo

Pais

Formato do
Documento

Objetivo Principal do Documento

E14

Manejo das complicacdes
agudas da doenca
falciforme

Brunetta et al,2010

2010

Estudo de revisdo

Brasil

Digital

Orientar o paciente, familiares e profissionais de
salide sobre o reconhecimento e o manejo
inicial das principais complicac §es agudas da
doenca falciforme, garantindo um atendimento
rapido e eficaz em situacfes de emergéncia
para minimizar danos & melhorar 05 desfechos.

E15

Crescimento e
desenvolvimento nas
doencas falciformes

Verissimo, Ménica P. A

2007

Revisdo de literatura

Brasil

Digital

Monitorar de forma continua o crescimento
fisico e o desenvaolvimento neuropsicomotor de
criangas e adolescentes com doencafalciforme,

identificando precocemente desvios e
fornecendo orientacdes para intervencdes
nutricionais, terapéuticas e de acompanhamento
multidisciplinar.

E16

Manejo das complicacdes

da doenca falciforme além

da sindrome toracica
aguda.

Ogu UO et al, 2021

2021

Artigo de revisdo

EUA

Digital

Consolidar o histdrico clinico abrangente do
paciente com doenca falciforme, incluindo
dados sobre as diversas complicagdes (exceto
STA, dado o foco do artigo), as medicacdes. as
intervencdes e as orientacdes de autocuidado.

E17

Aconselhamento genético
do paciente com doenca
falciforme

Ramalho et al 2007

2007

Estudo
descritivo/Attigo de
revisdo

Brasil

Digital

Registrar e centralizar informagdes genéticas
cruciais (gendtipo do paciente e dos pais,
histdrico familiar de doenca falciforme e traco
falciforme), documentar o aconsehamento
genético recebido e fornecer dados para a
prevencdo de novos casos na familia, além de
auxiliar no planejamento familiar.

E18

Colelitiase no paciente
pediatrico portador de
doenca falciforme:
[revisdo]

Gumiero et al, 2007

2007

Revisdo de literatura

Brasil

Digital

Monitorar a presenca e a progresséo da
colelitiase, registrar o histdrico de sintomas e
intervenc8es (come colecistectomia), e fomecer
orientagdes para 0 manejo da dor e para a
prevencdo de complicagdes agudas (como
colecistite ou coledocolitiase).

E19

Alteragfes renais nas
doencas falciformes

Magalhdes, Isis Q

2007

Estudo de
intervencdo ou clinico
[Artigo de revisdo

Brasil

Digital

Monitarar a fung&o renal do paciente com
doenca falciforme, registrar os sinais de
alteracdes renais precoces e tardias, e fornecer
orientagdes para a prevencéo da progressdo da
doenca renal crénica, visando preservar a
funcéo dos rins e otimizar o manejo nefroldgico.

E20

Triagem neonatal
biolégica: manual técnico.

Brasil. Ministério da Salde.
SecBRASIL. Ministério da Satde.
Secretaria de Atencio 4 Sadde.
Departamento de Atencéo
Especializada e Temética.

2016

Manual Técnico

Brasil

Digital

Registrar o resultado da triagem neonatal para
doenca falciforme, documentar a confirmacéo
diagnédstica, o inicio do acompanhamento
especializado e as primeiras orientacdes
essenciais aos pais. |sso visa garantir o acesso
rapido ao tratamento, & profilaxia e 4 educacdo
sobre a doenca desde os primeiros meses de
vida.

E21

Linha de Cuidados em
Doenca Falciforme na
Atengdo Bésica

Coordenacio de Atencdo a Salde
(CAS), Secretaria Municipal de
Satde (SMS). Prefeitura Municipal
de Sdo Paulo (PMSP)

2021

Guia
prético/normativo

Brasil

Digital

Assegurar que o paciente com Doenga
Falciforme tenha seu histdrico de satde
acessivel e atualizado para o cuidado
continuado, facilitar o atendimento em situagdes
de rotina e urgéncia, e promover a coordenagédo
da atencdo entre os diferentes niveis do
sistema de salide.

E22

PORTARIA CONJUNTA
SAES/SECTICS N® 16,
DE 1° DE NOVEMBRO
DE 2024 /Protocolo
Clinico e Diretrizes
Terapeuticas da Doenga
Falciforme

Secretario de Atengdo Especializada
a Salde (SAES) e Secretario de
Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo e do
Complexo Econdmico-Industrial da
Satde (SECTICS) do Ministério da
Saude.

2024

Ato normative

Brasil

Digital

Guia detalhado para o diagndstico, tratamento,
acompanhamento & prevengdo de complicacdes
em pacientes com Doenca Faliforme no SUS.

E23

Doenca Falciforme: linha
de cuidado e fluxo de
atendimento

Secretaria Municipal de Satide de
Porto Alegre, especificamente a
Diretoria de Atencdo Primaria a

Salide e a Politica de Satde Integral
da Populagdo Negra.

2023

Guia pratico/protocolo
clinico

Brasil

Digital

Garantir a continuidade do cuidado, o acesso
rapido as informacdes essenciais do paciente
por parte dos profissionais de sadde em
diferentes pontos da rede, e a qualidade do
registro para monitoramento e avaliagdo.

E24

Carteira de Satde:
atencdo integral a pessoa
com doenga falciforme

Secretaria Municipal de Salde
(SMS) de Porto Alegre

2023

Carteira de Salde

Brasil

Fisico

Qualificar o atendimento de pessoas com
doenca falciforme e agilizar o acesso a servicos
de salde, especialmente em casos de urgéncia.

E25

Doenca Falciforme na
Atencgdo Priméaria:
orientaces para

profissionais de satde.

Secretaria Municipal de Satde do
Rio de Janeiro. O documento lista
diversos colaboradores e equipes
técnicas da Subsecretaria de
Promogdo, Atencdo Priméria e
Vigilancia em Satde

2022

Guia técnico

Brasil

Digital

Promaover a continuidade do cuidado, garantir
que os profissionais de sadde tenham acesso
rapido as informacgdes clinicas essenciais do
paciente, facilitar 0 manejo integrado e o
monitoramento epidemioldgico da Doenca
Falciforme na rede de atencéo.

Fonte: Martins,V.I.P. e Kopittke,L.,2025.
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Na tabela 2 os 25 estudos analisados sao altamente relevantes por
abordarem as especificidades da DF e demonstrarem beneficios diretos para os
pacientes, o que reforca o compromisso com a melhoria do cuidado e o
aprofundamento da compreensado da doenca. Apenas 8 documentos E2; E4: E20;
E21; E22; E23; E24 e E25 mencionam desafios ou barreiras para a implementagao o
que reflete 32% da amostra, o que pode estar ligado a natureza dos documentos
analisados (artigos cientificos, revisbes e normativas técnicas), que n&o tém como
foco principal a operacionalizagdo pratica das ferramentas. No que se refere a
implicagdes para pesquisa futura somente 3 documentos E1; E3 e E5, ndo apontam
esta necessidade, o que reflete em 12% da amostra, a maioria dos documentos
reconhece que ainda ha muito a ser explorado cientificamente na Doenca
Falciforme. Dos 25 estudos, todos os documentos (100%) indicam que possuem
implicagdes praticas e/ou politicas para o contexto da Doencga Falciforme, o que
reforca o fato de ser instrumentos de apoio a gestdo, a assisténcia e ao

planejamento estratégico no enfrentamento da Doenga Falciforme no Brasil.

Tabela 2- Caracterizacdo das publicacbes que compdem a amostra do estudo no

que se refere a relevancia do documento para o contexto da Doencga Falciforme

IDENTIFICACAO DO ESTUDO RELEVANCIA DO DOCUMENTO PARA O CONTEXTO DA DOENCA FALCIFORME
Especificidades |Beneficios para X Implicacdes S
ElE: ddn Titulo do Estudo Autores para DF Pacientes com | Delsaﬂostpa[’a para Pesquisa Iny\[i_aga?;zlﬁ_ara
studo Arprass DF mplementacdo Frue a Pratic itica
Brasil. Ministério da Saide. Secretaria
Manual de eventos agudos em de Atencdo a Salde. Departamento de
E1 5 a9 Atencdo Especializada Sim Sim Nao Nao Sim
doenca falciforme
T Ministério da Salde. Secretaria de
E2 Egg?cgaide\EC\hfﬁLr:BdEdéFSE;ZdBDS Ateng é;D a Sau’_d e Depaname_nto_ de Sim Sim Sim Sim Sim
Atencdo Hospitalar e de Urgéncia.
- Ministério da Salde. Secretaria de
Doenca falciforme: o que se deve P ) . o o .
E3 sabger sobre herangg genética Alem;aEi a Sau;le. Deparlame_nlu_de Sim Sim Nao N&o Sim
Atencdo Hospitalar e de Urgéncia.
Guia para implementacdo de Superintendéncia de Atencdo Primaria
E4 acdes para Doenca Falciforme El Sim Sim Sim Sim Sim
nos municipios Salde (SAPS/SVAPS/SES-RI)
E5 Crises dolorosas na doenca Loba et al 2007 3 s NE NE s
falciforme obo et al, im im El] El] im
Principais Complicacdes na
Gravidez e Recomendacdes para =
EG Pré-Natal Adequado na Doenca Figueira et al, 2022 Sim Sim Nio Sim Sim
Falciforme
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IDENTIFICAGAO DO ESTUDO RELEVANCIA DO DOCUMENTO PARA O CONTEXTO DA DOENGA FALCIFORME
Especificidades |Beneficios para Implicagées S
E”:i ddu Titulo do Estudo Autores para DF Pacientes com | Delsaﬁostpa[_a para Pesquisa Ing)ll’i_ag;;sér[:ara
studo e DF mplementacdo T a Pratic itica
Principais manifestagies . . . .
E7 hepaticas na doenca falciforme Chagas et al 2022 Sim Sim Nio Sim Sim
ES Crise dsnseiggefsatl?lfifﬂsmm na Bruniera,Paula Sim Sim Nao Sim Sim
Aspectos bioguimicos e
E9 hematologicos da anemia Machado et al, 2021 Sim Sim Nao Sim Sim
faciforme
Prevaléncia de priapismo em
individuos com doenca falciforme . . . . .
E10 2 implicagses na funcéo sexual Alvaia et al, 2020 Sim Sim Nao Sim Sim
masculina
Ulceras de pema em pacientes - . . . .
E11 com anemia falciforme Granja et al,2020 Sim Sim Nao Sim Sim
Febre e doenca falciforme:
avaliacdo clinica e epidemioldgica =
E12 de pacientes atendidos em um Faleiros et al, 2023 Sim Sim Néo Sim Sim
hospital terciario de referéncia.
Polimorfismos e necrose
avascular em pacientes com . . . .
E13 doenca falciforme - Uma revisdo Leandro et al,2022 Sim Sim Nio Sim Sim
sistematica
Manejo das complicac fes agudas . . . .
E14 da doenca falcifarme Brunetta et al, 2010 Sim Sim Nio Sim Sim
E15 Crefg;”gg‘g”ﬂgaieé?g‘fgr';q";:”m Verlssimo, Mnica P. A Sim Sim Nio Sim Sim
Manejo das complicagfes da
E16 doenca falciforme além da Ogu UO et al.2021 Sim Sim Nio Sim Sim
sindrome tordcica aguda.
Aconselhamento genético do . . n .
E17 paciente com doenca falciforme Ramalho et al, 2007 Sim Sim Nao Sim Sim
Colelitiase no paciente pedistrico
E18 portador de doenca falciforme: Gumiero et al, 2007 Sim Sim Nao Sim Sim
[revisdo]
Etg | Alteracies renais nas doencas Magalhdes, Isis Q Sim Sim Nio Sim Sim
Brasil. Ministério da Sadde.
- p . SecBRASIL. Ministério da Satde.
E20 Triagem neanatal bialdgica: Secretaia de Atencdo & Satds. Sim Sim Sim Sim Sim
manual técnico. =
Departamento de Atencéo
Especializada e Tematica.
Coordenacdo de Atencdo & Sadde
Linha de Cuidados em Doenca | (CAS). Secretaria Municipal de Salde . . . .
E21 Falciforme na Atenc 3o Basica (SMS), Prefeitura Municipal de S0 Sim Sim Sim §im Sim
Paulo (PMSP)
PORTARIA CONJUNTA Secretano de Atencdo Especializada a
SAES/SECTICS N° 16, DE 1° DE | Saude (SAES) e Secretdrio de Ciéncia.
E22 NOVEMBRO DE 2024 /Protocolo | Tecnologia e Inovacdo e do Complexo Sim Sim Sim Sim Sim
Clinico e Diretrizes Terapeuticas Econdmico-Industrial da Sadde
da Doenca Falciforme (SECTICS) do Ministério da Satde.
Secretaria Municipal de Sadde de Porto
Doenga Falciforme: linha de Alegre, especificamente a Diretoria de . . . .
5 cuidado e fluxo de atendimento | Atencdo Primdria & Saldde e a Politica Sim Sim Sim Sim Sim
de Sadde Integral da Populacdo Megra.

45



IDENTIFICACAO DO ESTUDO RELEVANCIA DO DOCUMENTO PARA O CONTEXTO DA DOENCA FALCIFORME
Especificidades |Beneficios para ) Implicacdes S
IEHjt ddo Titulo do Estudo Autores para DF Pacientes com | Delsaﬂostpa['a para Pesquisa ln’g“f;ﬂ;;ﬁlﬁam
studo e OF mplementacdo B a Prétic itica
Carteira de Sadde: atengdo . - .
E24 integral 4 pessoa com doenca Secretaria zn:gg:f:tﬂz Sr:Ude (SMS) Sim Sim Sim Sim Sim
falciforme 9
Secretaria Municipal de Sadde do Rio
Doenca Falciforme na Atengdo | de Janeiro. O documento lista diversos
E25 Primaria: orientagdes para colaboradores e equipes técnicas da Sim Sim Sim Sim Sim
profissionais de satde. Subsecretaria de Promogdo, Atencio
Primaria e Vigilancia em Sadde

Fonte: Martins,V.I.P. e Kopittke,L.,2025.

De acordo com os 25 estudos analisados na tabela 3, apenas o E24 o que
representa 4% da amostra,contém todos os seguintes elementos fundamentais para
facilitar o acesso ao cuidado (dados de identificagao, historico clinico, medicacao de
uso continuo, alergias, vacinagao, contatos de referéncia, informagdes para
situagbes de urgéncia, orientagdes de autocuidado e plano de cuidados),
informagdes que sdo importantes para triagem rapida, decisdes terapéuticas e
continuidade do cuidado. Os estudos E21; E22; E23 e E25 (16%), apresentam
informagdes sobre autocuidado, situagdes de urgéncia e, em alguns casos, plano de
cuidados, mas nao contemplam dados identificadores ou informacbes clinicas
completas. A maioria dos documentos (E1 a E20) ndo aborda dados clinicos

individualizados, nem estruturam informacgdes para continuidade do cuidado.

Tabela 3- Caracterizacdo das publicacbes que compdem a amostra do estudo no
que se refere a informacdes contidas para facilitar o acesso e identificacdo do

usuario com DF

IDENTIFICAGAC DO ESTUDO CONTEUDO E SPECIFICO DOCUMENTO/FERRAMENTA (INFORMAGOE S CONTIDAS)
Histérico q =
ID do o e Clinico | Medicagaode | ordiasl | Contalos | miomaLBs | Autocuidadol | Plano de
Estudo [ DEDLATES (ELHIERD Relevante para| Uso Continuo eagoes = para Situace Prevencao Cuidados
do Paciente DF Adversas ervigos de Urgéncia
Manual de eventos
E1 agudos em doenca N&o Nio N&o Nio NE&o Nio N&o Sim N&o
falciforme
Doenca falciforme:
E2 diretrizes basicas da linha Nio MNao Nio MNao Nao Nio Nao Nio Sim

de cuidado

Doenca falciforme: o que
E3 se deve saber sobre N&o Nao N&o Nao N&o Nao N&o Nao N&o
heranga genética
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IDENTIFICAGAQ DO ESTUDO

CONTEUDO E SPECIFICO DOCUMENTO/FERRAMENTA (INFORMAGOE S CONTIDAS)

Histérico A "
ID do Titulo da At goacies de Clinico | Medicagode | modiss/ | Contalos | moma8 | putocuidado/ |  Plano de
Estudo tulo do Artigo 1IEALA0 | pojeyante para | Uso Continuo eagoes - ! = para Situage Preven cao Cuidados
do Paciente DF Adversas ervigos de Urgéncia
Guia para implementacio
E4 de agdes para Doenca MNao Mao N&o Nao Nao MNao Mio Nao NEL]
Falciforme nos municipios
£S5 Crises delorosas na Nio Nao Niio Niio Nio Nio Niio Niio Nio
doenca falciforme
Principais Complicacdes
na Gravidez e
E6 Recomendacdes para Pré- Nao Néo Nao Nao Nao Néo Sim Sim Nao
Natal Adequado na
Doenca Falciforme
Principais manifestacdes
E7 hepdticas na doenca MNao Néo Nao Mo Nao MNéo MNio Nao Mo
falciforme
Crise de seqiestro
E8 esplénico na doenca Nao Nao Nao Nao Nao Nao MNio Nao Nao
falciforme
Aspectos bioguimicos e
E9 hematologicos da anemia Néo MNéo N&o Néo Néo Néo Nio N&o Néo
falciforme
Prevaléncia de priapis mo
em individuos com
E10 doenca falcforme e Nao Nao Nio Nio Nio Nao Sim Nio Mo
implicac@es na funcdo
sexual masculina
Ulceras de pema em
E11 pacientes com anemia N&o MNao Nao Nao Nao Néo Nio Nao Nao
falciforme
Febre e doenca
falciforme: avaliag do
E12 | clinica e epidemiolagica N&o Nio N&o Nao Nao No Nao Nao Nao
de pacientes atendidos
em um hospital terciario
de referéncia.
Polimorfismos e necrose
E13 | 2vascular em pacientes NZo Nao Mo Mo Nio NZo Mo Mo Mo
com doenca falciforme -
Uma revisdo sistematica
Manejo das complicacdes
E14 agudas da doenca Néo MNéo N&o Néo Néo Néo Sim N&o Néo
falciforme
Crescimento e
E15 desenvolvimento nas Nio Mao Nao Nao Nio Néo MNao Nao Nao
doencas falciformes
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IDENTIFICAGAO DO ESTUDO CONTEUDO ESPECIFICO DOCUMENTO/FERRAMENTA (INFORMACOE S CONTIDAS)
Historico . "
Dados de L P Alergias/! Contatos Informagbes .
EI[:%D Titulo do Artigo Identificacao Rel Clln:co lh]led{l;:a?:_ode Reagoes Vacinaga Profissionais/S | para Situagd A#to-culd_adol cPI_a;;de
SILCC do Paciente wg}e e a sujed Adversas ervigos de Urgéncia IELEIGR luCacuS
Manejo das complicacfes
pg |da doenca falciforme além Nio Nao N&o Nao Mo N&o Nao Néo Nio
da sindrome toracica
aguda.
Aconselhamento genético
E17 do paciente com doenca Nao Nao Nio Nao Nio Nao N&o Nio N&o
falciforme
Coleiitiase no paciente
E1g | Pedidtico portador de No Nio No No No No Nio No No
doenca falciforme:
[revis do]
19 | Alteragbes renais nas Nao Naa Nio Ndo N Nio Néio No Néio
doencas falciformes
E20 | Jragemneonatal N Mo Nza Nzo Nzo Nia Nio Nzo Nzo
bioldgica: manual técnico.
Linha de Cuidados em
E21 Doenca Falciforme na N&o Nao Nio N&o Nio N&o Sim Sim Sim
Atenc do Bésica
PORTARIA CONJUNTA
SAES/SECTICS N° 16,
DE 1* DE NOVEMBRO
E22 DE 2024 /Protocolo Nao Nao Nao Nao Nao Nao Sim Sim Sim
Clinico e Diretrizes
Terapeuticas da Doenca
Falciforme
Doenca Falciforme: linha
E23 de cuidado e fluxo de Nao Néo Nao Nao Mao Sim Sim Sim Sim
atendimento
Carteira de Sadde:
E24 atencdo integral 3 pessoa Sim Sim Sim Sim Sim Sim Sim Sim Sim
com doenca falciforme
Doenca Falciforme na
E25 Ateng 2o frlmarla: Nao Nao Nio Nao Nio Nao Nao Sim Sim
orientagies para
profissionais de salde.
Fonte: Martins,V.I.P. e Kopittke,L.,2025.
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6.1 PRODUTO TECNICO

Hospital Nossa Senhora da Concei¢cdo do Grupo Hospitalar Concei¢cdo -HNSC/GHC

CARTEIRA DE SAUDE DO PACIENTE COM DOENGA FALCIFORME

Porto Alegre, 2025
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A Carteira de Saude do Paciente com Doenca Falciforme foi projetada para
ser impressa e utilizada como um material fisico composto por capa, contracapa,
folha de rosto e pagina de apresentacdo. Ela é constituida por 62 paginas
organizadas em seg¢des,0 documento inclui espagcos para anotagdes de dados
pessoais, contatos de emergéncia, histérico de vacinas e consultas, além de uma

lista de contatos uteis.

O texto é escrito em uma linguagem direta, educativa e informativa,
apropriada para pacientes e familiares, com explica¢des claras para terminologias e
conceitos complexos, utiliza uma seg¢do de "vocabulario" para explicar termos
técnicos importantes, como Anemia Falciforme, Hemacias, Hemoglobina S,
Eletroforese, Trago Falciforme, Hidroxiureia e Osteonecrose, explicados em
linguagem simples e conta com ilustragcbes de personagens (Larissa, Mateus,
Melissa, Joao, Roberto e Marilia) que representam uma familia, tornando o conteudo

mais préoximo e compreensivel para pacientes e familiares.

Além das ilustragbes de personagens, a carteira contém imagens explicativas,
como uma ilustragdo que demonstra a heranga genética da doenga de forma clara e
visual. Aborda a importancia do aconselhamento genético, ressaltando o direito do

individuo a informacéo e a decisao reprodutiva.

O material aborda a Doencga Falciforme de forma completa, cobrindo desde a
herangca genética e o diagndstico, destacando o teste do pezinho até as
manifestacdes clinicas, complicacoes, tratamentos disponiveis pelo SUS e medidas

de prevencgao.

O documento ndo apenas informa, mas também orienta o paciente sobre o
que observar (sinais e sintomas), como agir (dicas de prevengao) e quais exames

sdo importantes, servindo como um guia pratico para a rotina e emergéncias.

A Carteira de Saude do Paciente com Doenga Falciforme é um instrumento
fundamental para garantir a continuidade e a qualidade do atendimento, unificando
informagdes importantes em um unico local, cada item da carteira desempenha um
papel estratégico nesse processo. A segdo de Dados Pessoais € crucial para uma
identificacdo rapida do paciente como portador da doenca falciforme, pois permite

que os profissionais de saude identifiquem rapidamente o paciente como portador da
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doenca falciforme. Itens como nome completo, data de nascimento e Cartdo SUS
facilitam o registro e o acesso ao histérico médico, também ter a mao o nome e
telefone de um contato de emergéncia e o parentesco com ele agiliza a
comunicacdo em situagdes criticas. A carteira facilita o acesso do paciente aos
servigcos de saude ao listar as unidades de referéncia (UBS, UPA e Hospital) e o
médico hematologista. Isso ajuda a direcionar o paciente para o cuidado

especializado e continuo, evitando a peregrinacéo entre diferentes servigos.

A sec¢ao de vocabulario e o conteudo sobre a doenca falciforme, seus tipos e
heranga genética oferecem um conhecimento minimo e padronizado, isso n&o
apenas capacita o paciente a compreender sua condigdo, mas também auxilia o

profissional a tomar decisdes mais assertivas.

No que se refere ao historico e decisdo clinica, ao permitir registros da
jornada do paciente , a carteira de saude auxilia os profissionais a terem uma visao
completa do histérico de adoecimento e tratamento do paciente, possibilitando uma

tomada de decis&o clinica mais informada e segura.

O instrumento também apresenta QRs que conectam o material impresso a
recursos online, o que indica que ela funciona como uma ferramenta tanto fisica
quanto digital para o paciente. A inclusdo de cddigos QR para o Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas (PCDT) garante que o paciente tenha acesso a versao mais
recente e oficial do tratamento no SUS, superando a limitacdo de que materiais
impressos podem se tornar desatualizados rapidamente. A carteira também
contempla os enderegos dos centros de hemoterapia do Brasil e referéncias em DF,
ter a lista de enderegos na sua carteira de saude elimina a necessidade de procurar
na internet ou pedir informagdes, ja que o acesso a dados pode ser limitado em

algumas situagoes.

A decisao de criar uma tecnologia educativa impressa em formato de carteira
€ intencional e estratégica, alinhada com a necessidade de atender as
particularidades do publico-alvo. Este formato fisico justifica-se como a escolha
ideal, pois comparada a tecnologias digitais, a produgao de uma carteira impressa
tem um custo muito menor e € mais facil de ser implementada. Ela n&o requer

investimento em equipamentos ou softwares complexos, tornando-a acessivel para
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o sistema de saude e para os proprios usuarios.O formato fisico supera barreiras
tecnolégicas comuns, como a falta de acesso a internet, a auséncia de um
smartphone ou a pouca familiaridade com aplicativos de saude. A carteira pode ser
facilmente carregada e consultada a qualquer momento, por qualquer pessoa,
independentemente de sua classe social, nivel de escolaridade ou idade, garantindo
que a informagao chegue a quem realmente precisa. A carteira serve como um
ponto de referéncia palpavel, facilitando a comunicagdo entre paciente, familiar e

profissional.
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Figura 4 — llustragdo da Carteira do Paciente com Doenca Falciforme

CARTEIRA DE SAUDE DO PACIENTE COM DOENGA FALCIFORME
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CARTEIRA DE SAUDE DO PACIENTE COM
DOENGA FALCIFORME
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APRESENTACAD

O O o i wooh et 2o pam conhecer 3 Carloin do Sk
da PFacienbe oo Doonca Falciomne Moo oomos o= femamants
eI ST OO & M0 S CLACD, & Send 0 Seul Socumenin de sxida:

Ela sersa pam dentificar vood mpidomente como portadoriad da
Doanca Falciomme. faclitar o S acessn a0 aberimento & DRt qus
o i chir S registr) inforrnactes Importantes. gurbndo-
0.0 i 26 el chetinlas o mednord S o

O s legal & oue essd Carleina Ao & 50 O papel. ela tamibem &
beonoloopn, pots b o forrnabo fshoo, orcke wood presanche seie dadins
Importanies inome; contato de emengéncia. ipo sarguines. etc 1, & umna
Pt gital

Aversio Soal PO Sof ECTEY BOr Mnesd o O Cooke e gue
disponiblizea o Probocoio Ohineco & Diatrizes Tarapsuticas (PCOT) da
Doanca Falciiomne oo 202d @ Bmbam oulros peolocclos. dinstnizes o
linhas de ouidndo redacioraddos. & Doonca Faldionma:

Esparamos que ass documanto Seia um super aliado para vood 5o
sertr rnaks secpuno & bar um aandimento o S0l @ aficonis!

ETIOUETA DO PACIENTE

Mo cha e

Dok cha rescimanir

Tipo-t Doanca Falciforma:

Ko do responsvel

Farentiasco 40 COntat o amengencia

- }
1)
CARTA ADS PROFISSIONAIS DE SAUDE

Prazaios profesionals oe saicks: wenho infomnar sobes ninka condicio a
Doanca Faloifomne (DF). Ela & um grupo de doencas ganeticas qua afetam
o forma das minhoes Feivacios. QU BRSrenoriann Deb0inen pein SOpo
Dfcrents dos Cliulas SioLines NoNMals, gL S50 redonds o Aasdves, 2=
minras pocenn assumir o formato o CTolcs” ou mala-le” Essa forma
aleracy dificulia a passagem das celulas pelns Yasos SINgUINGCS, O GUe
e s dor inbensn, ima croulacio & outros problannas de s

Existom diorontss tipcs de Doanca Falciiomne o mew caso, tenha

&
lamn clizzo, st mals aecathal 3 ous complicaofas COMo anaia
e, infRcofes, (CERS NG eTis, Aumarta oo figads hapabomegalial ,
SeCRnD eopléneo, CHoEns naveskoula Qcea bilon | Mot e poria da
um s por Talta de sanques insleonecrss] | ackdenie vasoular cerahal
[0 sindrome brdcca aguda STAY @ prapsmo onine  oulbras
manifasiactes dinkcas @ problemas de sasde. Fam genenclar minka saice,
PreCie de A00RanhannGio: continug.

Importante: em Casn de nacessidace de ransheso, & fundamental que a
Fenotipagsm efrodiann se realizads par garantir a compatibiidade do
UL & [T PR MRS raves

Tarho alesgia 206 sequintcs Medcannanins

A & S abanchn @ Oudado. ber o el apoiD faz foda o dieranca
i O e bearm-astor

DADOS PESSOAIS

Sandonda Azsishéndia Sodal

Talatona

Unidade Biica de Saddic (UBS] de:

Hospital de
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VOCABULARIO

= Alnanilcorpo Sk & wm antoomo prodioido pelo nosso sisbonn
Imunologion contra akgo: gue ale consid 3

+ Aloiunizachs Efbrockana & quondo o SeU 0P Cra antioonnos
CONm O SINgUe da oUira pessoa.

+ Anowmia Faleifomne (HhSSE & o Hpo maks oomum & grre da doansa
# sigln "S5 sigifica que 3 pessna hardou o gena da hemoglobing 5
o il i el

+ Antioerpo: & uma proboinn do delss oue o copa o

= Doenca Falcileemee: & 0 rome geml Rars UM grung: da Coancas
geniticas Cauei: pal presanca oo Hemogiohing 5, que alier 3
o dias hamdecias

- Defermime & UM medcsments o S O SO0 3 ISR &
s O e acunidaco.

=+ Ecocardie & UM @ame 0o iInagem que L ondas oo ulassom
P Criar imnagens datalhacks o0 00mcan

+ Ecodoppler Trarscramiomns (EDTE & um e e ultressom wesdo
P e 3 walkochioce: do fluso: sinouined nos artanas do oanebog
E um eame mulo impotans pom avalior o fsoo de Acidonis:
Wastular Carabral LT am iancas.

+ Eletroforose da Homoglobiny & um cama laborabonn] ous sena
P dentificar s Spos de hamoglobirn prescnies no mnous o
LI e, s principal ipara diagnasticar 3 doenca talcfonma:

+ Fenotipogem Ertrocitinia: & um e de Sanoue U Senve [
danificar o parfil antinlnac dos globudns varmel hos. dos paciknios,
permitings 3 escolha oo produbos sanguineos compatiis pan
brarsfiedes
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VOCABULARIO

VOCABULARIO

= Hi Tiglibades a6 odulas o NOSSD SSNOUE QU
carrega a hamoglobira, rommiments, S50 redondes @ ledveis, ra
dicenca falcifomne, els foam com a homn de “foics’

« Homoglobing: & Lo profaing dentro dos globulos wonmethos
imdliizes o sopicd o iransnots o Oelginn o bk o coipa

= Horoglobina Fetal HBFE ¢ um Spo de herogicbing o &
procumion am grandas guantidode durants 2 geslacio & o inido 0o
vy e um babd Apds O Masomenio, a producio da hennogiobira
fokal diminid @ O CONpO COMBcy J produsir a homogiobing do tipo
adulo HE& Mo docnca falcfomne aHbF dioulb o defommacio dos
ghobiulos vemnalnoe (hamdcie, O g L & e 3 Sraqusnci &
@ gk das Crises o dor @ DUl complcacies da doanca

+ Hemoglobing 5 (HbSE & o Hpo de hemogiobing com #emcio qua
e a doenca faloforme. CLondo M0 esta CuTGnann: CinEnio,
wla i MaCle Com o ks Tiokoi:

= HBSC: um tipd de doenca talcfonme em qgus 3 pessoa hentd o gana
3 hemoolobina 5 de L tos A & LM gans g outa hemoglobira
oom i i 3 Hamoglobero C. dooutrn

HBESD & HBSE =50 woractes mak moras oo dosrca falofomne:
resultanies da heranca da Hemoglobina S de um dos pais @ da
outnos genas altemdos [O'ou B do tuer.

+ Hapabsmnegalia: quonda o foadn aumenta o tamanno @ fica rson
e Syl Earrombo mormnal.

= Hieramca gendtica ¢ o processo peto ol o6 paks ransmiter Siss
caractaristicas bitloopos pan o filhas.

= Hidresdunela (HUE Exte & wm dos tralamantcs. moes importantes. O
oribdrios deindusio pom o sew s dependam do po da doenca @
i idadie do packerbe. Bl visn diminuir o6 crises o oo, O numens e
Ifamaches @ anshsias & asmantar 3 producio de hamoglobina
Patal HEFL

& Hiporionsin PUIMONST & U0 COMpLIEDci S s 3 pressiao oo
s nies arberiaes dos pulmdes oo moioatia

= Louctdbos: 30 o6 globulos brancos, oolulas fundamentais para 3
e oo OGNS,

= [t bl & o e o vaskouly

- & ot o LN e oa LT
om=0 por talka de sangua:

+ Setalaccdsmiae cubeo Spo de doenca fecionme. onda 3 pessoa harda
o gene da hemoglobing S de um dos pais & O gena da talassomia
it doenca do sanguel do ouiho. A graicacs pod varar.

= Tago Faldfome (AS: quando uma passoa hendy o gena da
Pemogiohing 5 e LM dos pais & 0 gene i hamoglobing A do outr:
A praznna & COrEitiamaa pOFtaion oo RN, Fas ndo 16 a doenca
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INFORMACOES

INFECTAD

TORACICA

CRISES ALCHTAS.

A

SECUIES THO
ESPLENIDD

PRIAFHIG M

CLTEUNECROSE

SINDHOME MAD
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HE A TOMECALLS
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A doenca falcionme IDF & e das alerachas
genaticas maks trequaenics no Brasll @ no mundo. da
@ candberizadn pela presenca  predomiraonta da
Hemoglobing 57 mas hemdcihs  bso indu
dhiferanies tipos, coma anamia faldiome (Hb 55, Ho
SC. Slalassamias & ouras vanaohes mak rans o
dosnca HE S0 & Hb SE

Do o ezl Bormabo, estoes coluloe il dificul dada
o PSS RO WIS SNOLINKG @ M0 CONGROLUET)
lavar cedganio pam o corpe difello © Que Causa ma
circuiacao, s dor @ oulros problamas de Sk

%]
n

ORIGEM DA DOENCA FALCIFORME

WDCE: e bdeia o
COMG SUNgU 2 doerca

falcforma?

Tewe ofigem ra Avica, onda 3 MUECIo o gens da
hemogiobing: surgil como uma forma de pRoteco
contra 3 moldla, wo doenca barennlichs  por
mosquitos qua Jiea o5 ghobulos vemalhs

Por bszo o Doenca Falcliorm fax poria: e wms grupes
e OGMCaS & Agrawes Melmantes, qua aletam parte da
populacio negra, Mos tambom poda OCOMRr @
N ACLICS O OLITaG RS

Mo Brasil estimo-se que de 50000 0 L0000 POREOaS wheaimh Com 3
doorca  principalmente oS regides gque  roccbomam  grande
paan bl dio alrhcareos.

A dishibuic3o da F & bastanbe wvarads sendo 2 Bahia o unidace:
e o MMEor INCiencia .45, 100 000 pessoas)

A Donica Fadoionms fod imcluch nos sofas da Palibics Mocknal de

Al ol & Savide da Pog o Mogrn, noe arthgos 187188
gy Potara MS/GM 7 2048 de 3 O sehembro Oa 2000 Oue
regulamenta o SUS.

27

S0 una passon recabar de um dos
Fais o gene para "Hemoglobim. 57 &
i OUErD o gena para
"Hemoghobhima A7, ela rdo lem a
doanca & Sm o Tracs Falcifonme (AS)

O Taco Faldfonma ado & wena doonca. logo st
PESE0 NAC PREC de trataments Comtinus Como no
‘Caren i PRERas CoMm doarGas falcinmas.

fG pessas com o falofomne, bem o diesibo O
Techr orierkachn geretica. com X0 o ASpectn oo
Sgic @ o que OF mepailn 205 S dinohos
reprochtives

HERANCA GENETICA

i heranca ganatics pana cada fitho & unna probobilace dfarante, ou
seja, cada gestacan & um evento o probobilicads independenis. 56 0
carsal i fam um filho com & Doenca Faloiforms (551, a probobilidade da o
seoundin fho mibam fer 3 00anca Continuo senco 265

2 B

As AL
A% &S 5

L ]
DIAGNOSTICO
O dagroshioo o realizado  aloees oo besho da

triagenn necratal, qua consisha ra coketa o gotas da
nestionda Sngue do calconhor da olonca  popularmanta

dhosanca talcForma? oonhecido como besia do pezinho

Foram srsasen 00 o e

Bz colela dove aconicoar apos 48 hore o
primair alimnentacho do recenn-nascido, desando ser
realizacio ot o quinto dia il e v da crianca

o Cosn e s pesulbacio atteracn ra iagam neonatal Que possx
indcor 3 possiblidade de wma doenca o reoultado aRorado O
COMUNCaOs a0 pols ponk U O eodm-nascido saja submelide o
ames confimolinice @ Jwvalacio dinica vEando obfar wm
diagnossion dafiniive & ndar o tatanento especifion O mals FRpkdo:
poasiaal

Diagndstico Tardio
4 cletroforese da hemoglobima & 0 e Rl depos do
nascimenio (porodo pos-neorotall @ dedinado dc pesscac am
ualmuer iade oriancas. adolescantes. ackiing @ idosos
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FALCIFORME

para o prd-natal do 2lto Fisco

0 pOdeos SSURCE gue 35 gestantes com
doarca  hemoiologicn  recEsstam dE Uma
st especilizad drania o pario

For  isso,  devem sar  arcominhake s
mobomidades  QuE  SOT  refenancia o
aberdimentn da geslanies acoMatdns  oom
dnarcas Fematnldgecys Sorpre DO & 3o O
Cianiro e Fefanancia e Hemmaloiooia

A HdemiLInels Jevar Sef SLSpens antes o

gravicker. durants 2 grovicer & no panodo de
lactacsn, poks el Fs00s de malformaco na

Ha presenca de dor de cabedk, inchan aleracss
do campe sl g shdominal, oslicE @
SRCrAcH0 woginal Mucoe, dove SeF Procurads

mddon doddo 4 ata
frequisncia de pra-ecampsia & rabalho de parto
praTotun

D Sar racnmanciacs 3 ingesta didra de bguidos
para avitar desidmtncan 20

b TS gl
Bor e L i
" o o

Ly T =

A dor deve sar trakadn, nclalmenie. com analossioos
COMUre, m doces habituois @ flas por via ol Alem
dissn, deve S incidy hidatacho ol com apa @
outnos biousdos

& riso houver melhom da dor, apts ess ahordngam
Wbl o pocionic  deve sor  inlomada pam
inbenaiicoc o do Brtomenin.

'MEDIOAS PREVENTIVAS FARA O COMTROLE DA DOR
= Edweacley Erainor o pockrbe o o famdla sobee o dosnca & como

+ Byitar frin ecrase desidraiacio infecobes @ alomctes brusrac
e tampamtum,
+ Tmtaments profilidlee: rcluin vacinac o Seouinoo o calendin do
Ministono da Sade @ adconando vacnos espachicas como 3
* e  COE E ¥ blotenils
+ Hideosdurely Usar @she madcamanto: pora Sminuir & freousincia
orarackace dos Crises die dor, obing fatal

e x

AL f
AT o o

Crise de dor na doenca falciforme
A oise de dor na doonca foloforme & uma dos
complicacies mois Comuns & dehilfanies pora oS
PECknbes

ksl aconiecs porgus o5 calulos vemnelhos do sanoue
3 ma bem um fomolo de jooe enlopam 05 Vasns
/ SNOUINGE @ IMpecam o songus g Circular dinglto no

Ve, S el sk dioe

A dor & 3 mon S O hospibalmacio oo pessoas

corn-doanc il cfome

FATORES DESEMCADEANTES DA DOR: frio trawmas, astoe oo
desidratacs 35 inlkcobes & a falla de gl nos becidos oo
£ORO

Escala de Dor

T | ' f . @ PR om

b Dwew [ b [ [
ety oy i)
by
Escaln Visuol AnalogcalEWA)
30

Anemia
A anemin & coussds pely destnecio dos
dos giobulos vermelhcs & a principal
manitestacio clirica da Doenca

A anemia i dagnosscacs no hemograma pela diminucio
do mesl de hamogiching @ aumenin dos globulos
TGOS Mas.

SINAIS E SINTOMAS: palider oo pale @ das mucoss

ictonida, coreacn, SONOMNCD, tagucaia @ SOOeDS
carchaons.

Alteracdes Renais
As alteractes mnais ra doanca faldfonme se iniciam nos
PAMGImS 3N0G O Wik, & Lma complicacdo cranica o doenca
faloifionmne, ss0 oooma pongus o5 ghibulos venmelhos am iorma
O ToA0E POCRT GRiLp 06 PeOURMES VISDE SINOUInGOs NS
rire, prejudicanco o sew fundonomenio, Shuacho poda eeolulr
FEm o reuficiincia enal Cronca (RO

BPORTAMTE OESERVAR:
& Mooessidode die wrinar com frequdacly Ficar atonis se astd ndo
a0 banheiro Mais veres Qua O nommal. MeEmo: sam ber batbido

A Pl g T S e

o L
‘sinal che QUG 0 COMp0 PO Gstar lentandio se mantar hidmatado.

+ Volume de winr Prestar atencio 5@ 0 voluma & na pamce
malor do que o hohillol, o GUE Pode N OLE 0 Ans G530 com
it da raokeorver 3 S
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MANIFESTACOES CLINICAS E COMPLICACOES MANIFESTACOES CLINICAS E COMPLICACOES

Ictericia

Baco

Sequestro esplénico
E 0 saquestro de Sngue no Bago , Shoclo am
e 0 D00 ST ramdamania  por
sequesa fodo O sangua @ Iss0 poda knvar
rapidaments 4 mors por falka de SaNgu R

‘ M:Iﬁg:ﬂi COMD O DereliD & O DO 0

Esta complicacio © mals froquenia om orancas
com anemia faldiome de 2 meses a 3 anos O
ki

TN . m

Hepatopatia falciforme

E una complicacio no figado @ pode sar
divecicn am monifesiacies aoudas & crnicae

Monifesctaches agudac duranbs Crises vaso-oolushas (ohatrus 30 oo vaso
snguingdl, a5 células faloformas bloguelan 0 VaS0E SINQUINGDS Mo

feganda
SINAIS E SINTOMAS: dor abdominal, polltar, Saoguera. Corco
SIMAIS E SINTOMAS: cor aboominal, febra ichanicia (peda @ olhos amclendn SR Rl @ oM CHs grwes  chooue
Baco aumentado
Bonilestaches colinicas mesmno fora dis orses o figado pode sa J—
donficads pala hermolise odnica ddesinecho continin dos cdfulas -
wamelhas do snguel @ por franshsbes sanouineds reouentes. 550 'ﬁ

(e FRSLIRSR ST OGS PEnateas orinicas, COma 3 Cin

v w v -—
.

MAMIFESTACOES CLINICAS E COMPLICACOES

e —

Ulceras falcémicas ou dlceras de perma

R As ciluloe e formren dee Fou i chficubdadic om

Priapismo & umn dishirbio clinicn camchenizmon LS pRS  POQUENDS  VaSDS  SONGLUEnGS.
PO erecio periana enduredmanto do panist blogusands o M de SNgus @ Gxigénio para 05
prolongacs na aUseno OF mMamsss ou desen facidos

LT

Traln-se da uma emerpineia ureldgica, (& ous Localizactes. garaimente, no baroo infernon da pama, no
poris Casny hesin a0 Secidon encbals & CoLsar raldolo medial ou laberal, this @ dorso do pé =30
peandy da tunc o enatil acompaniadis de dor inbensa, oonica @ conbinua. @

pitesuenn Ak tnces o Feoomanch

Sindrome mao-pé ou daclite falcémica ‘COMO PREVENIR ULCERAS FALCEMICAS
Mt 3 peds

Ingert

-
A sindroma Mao-pe ou dacite 3 )
+ Usar sanaboes & ddnis confortaneds
.
Ll

falcdmica @ coracirizady pol
Inflamacho agudn que acomnehe
o e dos mias @ dos pes. am
Qua  DooMern  Gdema,  calor

Ll s Sa oSt ou usd-Ls pele Lado avesso
SR 3 e ez Char =]

+ Micalizar cxercichs lskon da 3000 COM 3 503 Capacimda &

R g ) -l [= < 4
COFDCIEAZANGD &6 SN il = Ewitar banho muito guanbe pora nio ressecar 3 pela:
3 irmflannasio = Evikar pancdos prolongadcs o REnmarena & pe
* Loy repolanics oot inseios
+ Buscor brobamanto precocs e coso de sungimanio oo
ulcara
35
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Infeccoes
E da wirema impotinca a
denificacio precocs oo quadno o
inieccio. pois penmits a abordagem
ek & it solucies
SRt ORARS 20 paCkrbe

ad

A b de febre dess saf valorizods duranbe &
AEGH0 MEedca, UG AR gui freguantements
& 0 prmare grol Sugechive o0 UMa INfaccao
potencialmants R

Ostoonecrose ou nocrose avascular

A reacross avascular IRV & produeics por neduclo
do Mebis SIMQUINGO POrd O OS50S, aComElendc
Erncpaimente & Cabwca 0o fenr @ &5 articulactas
o omibace, [oeines & tomnozalos

{

Ao oferacécs pobclogicns dessy CalRoredcrosm Sk
FRspOrEdals por oo, Umnitacio funcional oo marmben
afetadio. Agder @ dfCuldade Oa oMo raanes
afetadn

ar

Dor no peito

Sindrome Tordcica Aguda (5TA)

E uma complicacio grae @ polendalmenta fatal
VM COMMLAT G CaNGCils. ORI s QFave &im
FLT

Oooeme uma dfoulcace ra troca de oogsnio nos
pulmdes neder o quantidocs: o Cebpnis OuE
chaga a0 sangue & Consequantaments. 3 odos.
0 ONg30s 0o Conpa

‘SIMAIS E SIHTOMAS: Fobre. tosse dor foie no pefio. folky de ar
FREERCS rged, chisdo no pailc, dificuldacs pora respin, dor
‘nsmen, Toese OO SINGUE & Fpcoearnia (Do DeiOerarin no SHnQucl
A STA raquer inbormacio de ung@nca, eapecalmants sa o ssfuracio
e COBpay R b e 0%

ATENCAC: Paciarbes com sinais @ Siniomas o inferc:as devam ser
lrades imedataments 20 sanicn de Wgench. @ o Centro da
ratarinel dena s rotificadio

ey
MANIFESTACOES CLIMICAS E COMPLICACOES
Crise aplastica

E Quonds a2 modia cesan pam
repentroments de produer globulos

e

@ Gk oz varmnalhos

P s apliesticn o ndmeno de glob o vemnedhos
e RNl muito o fonna drslica @ mepantina

Ha L quseda ra quanticcie de hemogiohing (o
CTROA O OxgSrea Mo sanguel Es orise & mals
O, & Tlancas oom doenca falcforme. mas
tambam pode aconbecer am adubing com assx
doanca

SINAKS E SINTOMAS: Fodiga caneaco, febve, tonbum, falla da ar.
bbb coanchaos Rpen o imesdular & polidas

Colelitiase (Pedra na vesiculal

E casady pala destnecio constanla dos gobidos vermelhos
doanies Ess quabra lbera uma substancn dramaods bilirubina, gusr
e acumuls & forma pedninhas icaloios bifores) na vesouln 5o &
especiaments SOVLIT ST CANCES & adolescontes com A doanc
Falc Porme

3B

MAMIFESTACOES CLINICAS E COMPLICACOES

D aciderie wasoulyr corebwal
LT oo quandn: o A da
SNQE pFa 0 carehe

o ol

O acidenfc vascular concbral
Equimico VD & wma s maks
grrvas Ccomplicactes o doanca
talcifome, oo am 5-12 5 dos
packiies @ coTesponds a ek
0 ANCS ST PaCkentRs o esia
doarea

Embom o AVEC BOoudmioo S mols Do 3
doara Falcifomne b pocks surnentar o feoo
e BNC o - no
aspecalmanta am adulios, que & O MImRImento
o L vas cnabal, proRoesioks harnonmia.

Rt ke o Al

40

62



maturacso seual ¢
problomos peiologions =i
SERSUNDCES MDD P O
PG DO S OO

Deficit de crescimento e maturacao sexual
O crescimanto o sor mas kanko oo gue oubrae
crioncze da mesn idode Bl poden dernonas
mas paa gankar pesn emboa geralmants
alcancem uma albura nonmal quandc aduitas

=1 b At Al MOLRACSS oLoueletien &
sonml, devido 3 falores  como  problemos
endccincs, a0 GRSID anargiticn o daficinios
ruiTiCionais deTardan morioamanto
iy o0k para meihomr sLn qualidoe de wix

Problemas psicoldgicos
As alteracdes fiEcas na doanca talofomne podern bekar o dstirbeos

indiferenca, anguestia, impobancia, falta de perspactiva @ sansacio de
inutiliclacs, mancadis Ror Quadnos que RRstingam o cotidiane desses
indihiding
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6. DISCUSSAO

Esta revisdo de escopo teve como objetivo identificar e analisar as
informagdes essenciais em materiais de saude direcionados ao cuidado de pessoas
com doencga falciforme. De acordo com os achados, a maioria dos 25 estudos
analisados (E1 a E 20) nado apresenta dados clinicos individualizados que apoie a
continuidade do cuidado. Os estudos E21, E22, E23 e E25 apresentam informacdes
sobre autocuidado, situagdées de urgéncia e, em alguns casos, plano de cuidados,
mas nao contemplam dados identificadores ou informacdes clinicas completas. O
documento (E24) se destaca como a unica ferramenta completa para identificar o
usuario com doenca falciforme, facilitar o seu acesso, favorecer a continuidade e
qualidade do cuidado e apoiar a equipe de saude com informag¢des importantes em
situagdes de urgéncia, prevencdo e planejamento do cuidado. De acordo com a
diretriz do Sistema Unico de Saude (SUS), o documento (E24) se posiciona como

uma ferramenta importante de acesso e promocao do cuidado ao paciente.

Desta forma o SUS busca a integralidade, mas a fragmentagdo do cuidado
cria descontinuidade para os pacientes, nesse sentido, o documento E24 se
destaca, pois sua importancia como ferramenta de acesso e promocéao do cuidado, o
posiciona como uma solugao pratica para mitigar a descontinuidade e auxiliar na
concretizacdo das diretrizes do sistema de saude. Para atingir a almejada
integralidade, os servicos de saude devem operar de forma conectada, de modo a
compor uma rede assistencial integrada e sem barreiras, centrada nos usuarios,

familia e comunidade (Acylino et al., 2021).

Uma rede de saude integrada é necessaria para a integralidade do cuidado,
por isso, € importante empoderar pacientes e familiares para que participem
ativamente da qualidade e seguranga desse cuidado, pois eles sao capazes de se
envolver e identificar os principais problemas que ocorrem, por essa razao €&
necessario fomentar estratégias que fortalegam o papel do paciente na qualidade do

cuidado a ele prestado e a sua seguranca.

Dessa maneira ha consenso de que pacientes engajados estdo habilitados a
tomar decisdes sobre as opgdes de cuidado, além disso, os recursos humanos e

materiais dos servigos de saude podem ser mais bem empregados se estiverem
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alinhados com as prioridades dos pacientes, 0 que & um ponto critico para os

sistemas de saude em todo o mundo (Villar et al.,2023).

Manter os pacientes e cuidadores informados das dificuldades e dos riscos ao
longo do adoecimento é importante, pois 0s agrega ao processo de cuidado, assim
como manter uma equipe profissional esclarecida possui uma alta relevancia nesse
contexto. Diante disso,aplicar estratégias de educagao permanente em saude,com a
utilizacdo de materiais impressos para propagar as recomendagdes, é de grande
valia. Os materiais impressos, como cartazes, panfletos cartilhas, entre outros,
possuem 0O objetivo de divulgagdo de conteudos importantes para a prevengao,
favorecem o padrao ideal de saude, reforcam orientagdes repassadas oralmente e
contribuem para a implementagdo dos cuidados durante o tratamento pelo proprio
individuo (Pereira et al.,2023).

A divulgacao de materiais educativos impressos € eficaz para contribuir com
melhorias na area da saude, torna-se, entdo, pertinente o desenvolvimento de
estudos metodolégicos que contemplem a construgdo e validagdo de materiais
educativos em saude para disponibilizagdo nos servigos de saude (Ximenes et
al.,2019). Durante o processo de educacdo em saude, os profissionais podem
utilizar materiais educativos impressos, e dispor da organizacdo das informacdes
através da presenca de ilustragdes, pois favorecem a compreensao das orientagdes,
e torna o instrumento util para descricdo de assuntos relacionados a saude e como
recurso de viavel utilizagao diante do seu baixo custo e praticidade na aplicacdo em

ambito hospitalar.

A educacdo em saude contribui para o aumento da autonomia individual e
coletiva das pessoas e para o debate com os profissionais e os gestores, de modo a
alcancar uma atencgao a saude de acordo com as necessidades dos individuos e das
comunidades a fim de facilitar e empoderar a pessoa a promover e iniciar mudancas
comportamentais relacionadas ao estilo de vida e geradoras de resultados positivos
em saude (Ferreira et al.,2021). Nesse contexto, as cartilhas educativas foram
criadas com o intuito de promover o acesso a informacao por pessoas de diferentes
classes sociais e graus de escolaridade, utilizadas para favorecer a promocgao de
saude buscando uma tentativa de aproximagao entre o mundo da ciéncia e o publico

leigo (Pereira et al.,2023).
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O estudo E24 destaca-se por ser um material impresso, ponto importante,
pois facilita que o paciente tenha acesso direto e continuo as suas informacdes de
saude em qualquer momento e lugar, independentemente de acesso a tecnologia ou
internet. Se antes o registro era visto apenas como uma ferramenta da pratica
clinica, o material impresso E24, ao facilitar o acesso continuo do paciente as suas
préprias informacgdes de saude, ressignifica esse processo e o integra ativamente ao
universo dos registros, permitindo que ele colabore na construgdo da sua histéria

clinica para uma assisténcia mais qualificada.

Atualmente o registro em saude é considerado critério de avaliagao da
qualidade da prestacdo de servico de saude, isto €, a qualidade dos registros
efetuados é reflexo da qualidade da assisténcia prestada, sendo ponto chave para
informar acerca do processo de trabalho, (Vasconcellos et al.,2008). O documento
E24 se alinha a essa premissa ao se apresentar como um instrumento que nao
apenas reune todos os dados necessarios do paciente, mas que também eleva a
qualidade da assisténcia prestada ao facilitar o registro completo e o acesso a

informagdes necessarias para o cuidado continuo.

A importancia do estudo E24 defini -se pelo fato de reunir todos os dados
necessarios de um paciente, sua estrutura inclui desde informagdes basicas como
identificacdo e historico médico, até detalhes importantes como medicamentos,
alergias, vacinas, contatos de referéncia, informagdes de emergéncia, orientagdes
de autocuidado e plano de cuidados, itens fundamentais a serem contemplados em

uma carteira de saude para qualificar o tratamento e o cuidado ao paciente.

De acordo com a analise dos dados, pode - se dizer que a diversidade
metodoldgica dos estudos incluidos é uma limitagdo desta revisdo de escopo,
considerando a variedade de tipos de estudos e documentos, o que dificulta a
comparacgao direta e a sintese de informacdes de maneira uniforme. Nesse contexto
€ evidente a necessidade da elaboragdo de mais materiais educativos, como a
carteira de saude, tendo em vista que a maioria dos revisados tais como: manuais
técnicos, guias, documentos normativos e artigos de revisdo, ndo sdo elaborados
para registrar informacdes clinicas individualizadas, embora fornegcam informagdes
importantes, ndo permitem a participacdo ativa do paciente na documentagao e no

acompanhamento de sua prépria saude.
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A integracdo da carteira ao prontuario eletrbnico e sua consonancia com a
linha de cuidado do SUS (Sistema Unico de Salde) representam a capacidade para
fortalecer a aplicabilidade pratica do produto técnico. Ao conectar diretamente as
informagdes da carteira aos sistemas de registro clinico digital, garante-se que os
dados importantes estejam acessiveis em tempo real por todos os profissionais de
saude envolvidos no cuidado do paciente. Essa combinagao facilita a continuidade
do cuidado, o monitoramento efetivo de indicadores de saude e a tomada de deciséo
clinica mais informada, alinhando o uso do produto técnico com os protocolos
estabelecidos na rede de atengdo do SUS, o que otimiza recursos e melhora a

qualidade do servigo prestado.
Conflito de interesses: Os autores declaram nao haver conflito de interesse.

Financiamento: Os autores declaram que o estudo ndo contou com financiamento

para sua realizacao.
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7. CONCLUSAO

O estudo resultou na construgdo de uma Carteira de Saude do Paciente com
Doencga Falciforme, um produto técnico e pratico, inspirada no documento E24 e
produzida em um formato fisico, a carteira surge como uma ferramenta que o
paciente pode carregar consigo, atuando como uma extensao de seu prontuario. A
sua elaboragdao incorpora as caracteristicas identificadas na literatura como
fundamentais para qualificar o cuidado. Sua estrutura abrange desde a identificagao
do paciente até o histoérico clinico, medicamentos, alergias, vacinagao, contatos de
referéncia, informagdes para urgéncias, orientagdes de autocuidado e o plano de
cuidados. Ela facilita o acesso ao atendimento e assegura que o paciente seja
prontamente reconhecido pelo sistema de saude, a carteira representa a
materializacdo dos achados da pesquisa, demonstrando como um recurso bem
planejado pode integrar e otimizar a experiéncia do paciente na gestdo e acesso a

seu cuidado, contribuindo para uma assisténcia mais continua e segura.

Desse modo, a pesquisa reafirma o papel da enfermagem como agente
transformador na produgdo de tecnologias sociais em saude e reforca o
compromisso do SUS com a equidade e a humanizacao do cuidado as pessoas com

doenca falciforme.
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