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RESUMO

Objetivo: conhecer o itinerario terapéutico da crianca com doenga falciforme acompanhada em um ambulatério
de hematologia de um hospital publico infantil. Método: pesquisa qualitativa realizada em um ambulatério de
hematologia pediatrica de um hospital publico do estado do Espirito Santo. A coleta dos dados ocorreu no
periodo de janeiro a junho de 2019 por meio da entrevista semiestruturada com 10 familiares da crianca com
doenca falciforme. Os dados foram submetidos a Anélise Tematica. Resultados: o itinerario terapéutico se inicia
a partir da descoberta da doenca e encaminhamento aos servicos de salde especializados. Os participantes
relataram o conhecimento sobre a crise e quais os locais de atendimento que levam a crianca para ser atendida.
Além disso, houve relato quanto a frequéncia de consultas e 0 acesso ao servico, demostrando ndo terem
dificuldade com ele e estarem satisfeitos com o atendimento prestado. Considera¢des finais:o estudo revelou
um itinerario terapéutico no qual a crianga perpassa por servi¢os de saude gerais no momento do diagnéstico e é
encaminhada para o servico especializado, na rede de aten¢do a saude secundaria, para seguimento do seu
tratamento e prevencgdo das complicag6es. Além disso, os servigcos de salde sdo eficazes, porém centralizados.

Palavras-chave: Anemia falciforme. Crianga. Terapéutica. Saude da Crianca.

INTRODUCAO

No Brasil, a cada ano, nascem cerca de 3.500
criangas portadoras de Doenca Falciforme (DF),
das quais 20% morrem antes dos 5 anos de
idade, sobretudo quando ndo recebem assisténcia
regular da equipe de salude®. Trata-se de um
agravo que torna complexa a vida das criancas e
adolescentes com doenca falciforme e suas
familias, pois resulta em uma peregrinacéo entre
servicos de saude de complexidades diferentes
devido as suas necessidades de atengdo a saude,
além de interferir no  desenvolvimento
adequado®.

Dos estados do Brasil, a Bahia é o local com
maior incidéncia de DF, onde a cada 650
nascidos vivos 1 é diagnosticado com a doenga.
Enquanto em outros, como o Rio de Janeiro, a
propor¢do é de 1: 1.300. A taxa nos estados de

Pernambuco, Maranhdo, Minas Gerais e Goias é
de: 1.400. Ja no Espirito Santo é de 1: 1.800.
Nos estados sulistas, temos Rio Grande do Sul,
1: 11.000, Santa Catarina e Parana, 1: 13.500Y.

Devido a grande relevancia epidemioldgica e
clinica, o diagnostico precoce da DF na crianca é
essencial para que se iniciem o tratamento
adequado e os cuidados apropriados de forma
antecipada. Assim sendo, para 0 seu manejo,
prevencdo de incapacidades e oObitos, o0
Ministério da Salde (MS) recomenda a
realizacdo do teste do pezinho, regulamentado
por meio do Programa Nacional de Triagem
Neonatal MS/GM n° 2.048, de 3 de setembro de
2009®),

De acordo com um estudo que analisou o
perfil das internaces de pacientes com DF no
estado do Espirito Santo, durante o periodo de
2001 a 2010, 29,7% das internacfes foram de
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criancas na faixa etéria de até 4 anos. J& o tempo
de permanéncia no hospital de até 4 dias foi mais
frequente entre criancas até 9 anos e superior a 4
dias para os adolescentes acima de 15 anos.
Além disso, a maior frequéncia de internaces e
Obitos ocorreu na capital (Vitéria), seguida da
cidade de Sdo Mateus®, o que pode justificar os
dados, uma vez que se configura em um
municipio proximo da divisa com o estado da
Bahia.

Assim, desde o aparecimento dos primeiros
sinais e sintomas de adoecimento até a
constatacdo diagndstica precoce ou tardia da
doenca, existe um caminho a ser trilhado pela
crianca e sua familia. Esse percurso,
influenciado pelas praticas individuais e
socioculturais, na tentativa de solucionar os
impasses da saude da crianga, € denominado
itinerario terapéutico®.

No que tange a DF, pesquisas sobre o
itinerdrio terapéutico na busca de atencdo a
salde tém contribuido para a compreensdo do
desempenho perante o cuidado, bem como a
forma de andamento e utilizagdo dos servigos de
salde®®).Entretanto, os caminhos trilhados, por
vezes, sdo distintos e ndo coincidem
necessariamente com esquemas ou fluxos
predeterminados pelo sistema de satde®™. Cabe
destacar que as diretrizes basicas da linha de
cuidado a pessoa com DF estabelecem que a
Atencéo Baésica deve ser a porta de entrada para
0 cuidado e atendimento em salde e,
consequentemente, direcionar para 0
atendimento adequado na rede de servicos®, de
acordo com a necessidade de cada crianca.

Dessa forma, quando o trajeto é realizado de
modo inadequado, pode levar a um diagnéstico
tardio, diminuindo as chances de recuperacdo e
aumentando os riscos de sequelas e 6bito.Assim,
faz-se necessario conhecer o caminhar das
familias de criangas com DF para melhor atendé-
las, minimizando as possiveis complicacGes e
proporcionando uma melhor qualidade de vida
para ambas. Refletindo sobre o exposto, surgiu a
seguinte questdo norteadora: como se deu o0
itinerario terapéutico da crianca com doenca
falciforme acompanhada no ambulatério de
hematologia? Dado isso, este estudo teve como
objetivo conhecer o itinerario terapéutico da
crianca com doenca falciforme acompanhada em
um ambulatdrio de hematologia de um hospital

publico infantil.

Nesse sentido, a producdo de conhecimento
nessa area é importante para, além de apresentar
a configuracdo do servico atualmente prestado as
criangas com DF, subsidiar a construcdo de
praticas integradas, de forma sistematica e
longitudinal, proporcionando acesso e vinculo,
cujos impactos incidirdo na qualidade de vida
desses sujeitos e suas familias. No que tange a
enfermagem, poderd contribuir para nortear
acOes de educacdo em saude e capacitagao
profissional com vistas a melhorar o fluxo de
atendimento dessas criancas.

METODO

Trata-se de um estudo de abordagem
qualitativa® realizado em um ambulatério de
hematologia pediatrica de um hospital publico
infantil do estado do Espirito Santo. O cenario
do estudo foi escolhido por se tratar de uma
instituicdo  publica que é referéncia no
diagndstico e acompanhamento de criangas e
adolescentes com DF no estado.

Participaram do estudo 10 familiares da
crianca com DF na faixa etéria de 0 a 12 anos,
como pai, mie e avo, de acordo com o0s
seguintes critérios: familiares e/ou responsaveis
pelas criangas, presentes durante a consulta da
crianga na referida instituicdo; e responsaveis
pelo cuidado direto da crianga. Né&o
participariam  aqueles cuja sua crianca
apresentasse alguma intercorréncia clinica
durante a coleta dos dados.

A inclusdo de novos participantes foi
encerrada de acordo com o0s critérios de
saturacdo tedrica. Esta ocorre quando novos
elementos deixam de surgir dos dados coletados,
pois, supostamente, foi atingido o adensamento
tedrico possivel, com base nos dados empiricos
disponiveis e nos atributos analiticos e
interpretativos dos pesquisadores® sendo assim
necessario para cumprir o rigor metodoldgico na
producdo de conhecimento cientifico®.

A coleta dos dados foi realizada no periodo
entre janeiro e junho de 2019 por meio de um
roteiro de entrevista semiestruturada com
perguntas abertas que tinham relacdo com a
manutencdo da salde da crianga que convive
com a DF: o que vocé sabe sobre a doenca
falciforme? Como foi feito o diagnostico da

Cienc Cuid Saude 2020;19:e50382



O itinerario terapéutico da crianca com doenca falciforme

3

crianga? Fale sobre o caminho que vocé
percorreu para buscar ajuda quando percebeu
algo diferente com a crianca. E hoje em dia,
onde vocé busca apoio para manter a salude da
crianga? Quais as facilidades e dificuldades
encontradas para manter a salde da crianca
desde diagndstico até 0 momento? Destaca-se
que outros questionamentos surgiram a medida
que a entrevista era conduzida. Os dados foram
coletados por pesquisadora Unica, em uma sala
cedida do proprio ambulatorio.

As entrevistas foram gravadas com auxilio de
um gravador de voz do celular de uma das
pesquisadoras e posteriormente transcritas na
integra. As entrevistas duraram 13 minutos em
média. Os dados obtidos foram submetidos a
técnica de Analise Tematica que se desdobra em
trés etapas: pré-analise; exploracdo do material e
tratamento  dos  dados; inferéncia e
interpretacdo”). Dos dados empiricos emergiu a
unidade temaética: Itinerario terapéutico na
doenca falciforme: da descoberta da doenca ao
acompanhamento ambulatorial-

Este estudo ¢ parte do projeto “Formacdo de
Nucleo Estadual de Educacdo Permanente em
Doenga Falciforme”. Todos os aspectos éticos
desta pesquisa foram respeitados de acordo com
a Resolucédo 466/2012 do Conselho Nacional de
Saude, sendo aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da
Universidade federal do Espirito Santo, sob o

parecer n° 3.073499 e CAAE n°
03108918.9.00005060. Para  garantir o
anonimato dos participantes, utilizou-se o0

sistema alfanumérico com a letra E para
“entrevistado”, seguida de numeragdo conforme
a ordem cronoldgica.

RESULTADQOS

Da descoberta da
acompanhamento ambulatorial

doenga ao

A trajetoria da maioria das criancas com DF
iniciou-se a partir do seu diagnéstico por meio
do teste do pezinho e, apds sua confirmagcéo,
foram encaminhadas para a Associac¢do de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) e para o
hospital infantil de referéncia, conforme se
verifica nas falas a seguir:

Quando ele nasceu, eles fazem o teste do pezinho

na maternidade. Dai quando levamos ele, a moca
{médica} falou que ele tinha anemia falciforme e
ja tinha encaminhado para APAE. (E4)

Ele fez o teste do pezinho na maternidade. Depois
de 45 dias que a gente o levou no posto de salde a
moca falou que ele tinha anemia falciforme e ja
tinha encaminhamento para APAE e de la
encaminharam para o hospital infantil. (E8)

Deu alteragdo no exame de pezinho dele.
Chegando la {APAE} ela falou que tinha uma
doenca chamada anemia falciforme, a gente nunca
tinha ouvido falar. (E1)

Cabe destacar que um participante relatou
que o diagnostico em sua crianca foi dado
apenas aos 8 meses, pois ainda ndo tinha sido
feito o teste do pezinho, sendo este realizado
apos apresentar uma complicacdo pela primeira
Vez:

Aos 8 meses, quando ele passou mal pela primeira
vez. Com 8 meses eu ndo tinha o teste do pezinho.
Foi feito outro teste do pezinho e foi constatado
que ele era portador da anemia falciforme. (E6)

Ja outro relata que o teste do pezinho ndo
diagnosticou a DF, apenas o traco falciforme.
Todavia, apds a crianca ter sido internada devido
a alguma complicagdo importante, no hospital
foi realizada nova investigacdo, obtendo-se,
entdo, a confirmacédo da doenga:

Foi feito o teste do pezinho e deu que ela tinha o
trago falciforme. Porém ela ficava bastante
doente. Aqui {hospital} foi que fizeram varios
exames e descobriram que ela tem anemia
falciforme e ndo o traco. (E10)

Diante da confirmacdo da doenca falciforme,
a maioria dos participantes mencionou seguir
com acompanhamento da crianga Sem
dificuldades. Ademais, relatou que todas as
necessidades de salde da crianca foram
atendidas adequadamente, sendo bem atendidas
nos servicos de satde pelos quais passaram:

N&o! Nunca tive dificuldade a nada. Sempre fui
muito bem atendida, muito facil as coisas dele
daqui. Ndo tenho o que reclamar nao. (E6)

N&o, ele ja foi operado de pedra na vesicula, ja fez
exame na cabeca. Tudo aqui no hospital infantil.
(E5)

Fomos muito bem recebidos tanto na APAE,
quanto aqui no hospital. Todas as nossas ddvidas
sempre foram esclarecidas. N&o temos o que
reclamar. (E7)
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Um participante relatou dificuldade no acesso
ao servico de saude especializado antes do
diagnostico pelo fato da equipe de salde ndo
saber 0 que sua crianca tinha. No entanto, ao
receber o diagnostico e ser encaminhada ao
servico de referéncia, refere ter recebido a
assisténcia necessaria:

No inicio sim, devido ao fato de ndo saberem o
que ela tinha. [...], mas depois que entramos no
hospital infantil foi maravilhoso. Aqui {hospital}
sempre tivemos toda assisténcia. Ndo tenho o que
reclamar. (E10)

No que tange a frequéncia das consultas
realizadas, os participantes do estudo referiram
desde consultas quinzenais até semestrais.
Contudo, dado um tempo, as consultas vdo se
espacando:

Todo més. As vezes de 15 em 15 dias. (E4)

No inicio foi de 30 em 30 dias. Foi espacando as
consultas, 2 meses, 3 meses. Hoje eu venho aqui
coisa de 5, 6 meses. No maximo que eu venho
mais rapido € coisa de 4 meses. (E2)

Por outro lado, as criancas também
necessitam acessar 0s servigos de saude diante
das complicagdes decorrentes da doenca
falciforme e, segundo os participantes do estudo,
a dor é o principal fator que faz com que essa
busca aconteca. Além disso, destacam-se
também a palidez, o cansaco, a febre, méos e o0s
pés inchados:

Os sintomas sdo dores. Eu lembro mais da dor.
(E10)

Dores nos punhos por causa da passagem de
sangue. (E9)

Ele ficou palido, muito cansado. (E6)
Febre, cansadinho, dor no corpo. (E4)
Pezinho inchado, a méozinha. (E1)

Nesse contexto das complicagbes, 0s
participantes informaram que o local onde
costumam ir quando as criangas apresentam uma
crise falcémica é o proprio servico no qual elas
realizam acompanhamento, local do presente
estudo. Porém, algumas vezes, também foram a
hospitais que atendiam ao plano de salde da
familia:

Hospital Infantil! (E3, E10)

A primeira vez eu o levei foi no infantil

{hospital}. As outras vezes nds usamos plano de
salde. (E4)

Para os participantes que ndo moram na
capital do estado, eles buscam levar sua crianca
no hospital de referéncia proximo a sua cidade.
Porém, quando ela apresenta uma crise leve, ndo
precisam se deslocar para buscar atendimento:

Esse ano, gracas a Deus, ele teve uma pequena
crise. N&o precisou ir para o hospital x {hospital
da cidade vizinha}, deu jeito 14 em Conceigdo da
Barra mesmo. (E5)

DISCUSSAO

A descoberta da doenca, na maior parte dos
casos apresentados neste estudo, ocorreu por
meio da triagem neonatal e as criangas logo
foram encaminhadas para instituicGes de
referéncia como a APAE e/ou o hospital infantil
da regido. Esse momento representou o ponto de
partida para a busca da manutencdo da salde da
crianca no contexto da doenca falciforme.

Os dados apresentados vdo ao encontro de
um estudo acerca do itinerario terapéutico de
criangas quilombolas com DF. Nessa pesquisa,
as maes referiram que o diagnostico se deu a
partir do teste do pezinho e que fazem
acompanhamento da doenga na APAE. Porém,
elas enfatizaram que alguns procedimentos,
como coleta de sangue e consulta de
puericultura, poderiam ser feitos na Unidade
Basica de Salde por ser mais préoximo da sua
residéncia®.

E importante salientar que o teste do pezinho
se tornou obrigat6rio em todo o pais, em 1992.
Ele é uma acdo preventiva que permite
diagnosticar doencas genéticas e infecciosas
assintomaticas no periodo neonatal,
possibilitando a instituichio do tratamento
precoce especifico e o acompanhamento dos
casos. Em 2001, o Programa Nacional de
Triagem Neonatal foi criado pelo MS, atingindo
uma cobertura média nacional de 83,6% em
201519, Assim, quanto mais precocemente a
crianga for diagnosticada, melhor sera o seu
prognostico, uma vez que o diagndstico precoce
permite o preparo adequado da familia para o
manejo da doenca e prevencao dos seus agravos.

A literatura deixa claro que o diagnostico
precoce parece ter um importante papel na
prevengdo da morbimortalidade por doencas
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falciformes, confirmando a necessidade do
fortalecimento do Programa de Triagem
Neonatal para que haja uma cobertura mais
ampla em todo o territério nacional ),

Mesmo sendo preconizado que o teste do
pezinho seja feito o mais préximo do
nascimento, um participante deste estudo relatou
que sua crianca so fez o teste aos 8 meses devido
a uma intercorréncia com o filho, sendo
diagnosticada tardiamente com DF. Esses dados
corroboram com uma pesquisa que teve como
depoentes adultos com DF acerca do seu
itinerario  terapéutico.  Nesta, um  dos
participantes cujo pseuddnimo era Bemba
relatou que foi diagnosticado apenas aos 3 anos
e 9 meses, pois achavam que era hepatite®).

O diagnoéstico tardio €, portanto, aquele
realizado no periodo p6s-neonatal e destinado as
pessoas em qualquer faixa etaria. Uma vez
confirmado, a pessoa ou a familia (no caso de
menores) devera receber a informacdo adequada
do profissional médico que solicitou o exame e,
a seguir, ser encaminhada ao servigo
especializado e mantido seu vinculo com a
unidade basica de satde (UBS), caso haja. Nessa
etapa, 0 médico podera orientar sobre a situacao
genética e oferecer a possibilidade do
diagnostico a familia. Vale ressaltar também que
tem sido frequente o diagndstico em adultos ja
na vida reprodutiva, ap6s a maior visibilidade
que a doenca alcangou nos Gltimos anos®.

No contexto do diagnostico, em geral,
destaca-se a atuacdo do profissional de saude
gue o realiza, pois é fundamental que este tenha
0 conhecimento sobre a doenca e repasse as
informagdes necessarias de forma clara aos
pais®.

Outro participante mencionou que sua crianga
fez o teste ainda no hospital, porém acusou que
ela tinha trago falciforme, sendo realmente
diagnosticada com a doenca apenas mais tarde
diante das intercorréncias apresentadas.

O Trago falciforme é uma condicdo genética
na qual o portador herda de um dos pais o0 gene
da Hemoglobina A e do outro a Hemoglobina S,
0 que o torna geneticamente HbAS, uma vez que
a Hemoglobina normal é dada por HbA e HbS,
sendo esta a Hemoglogina anormal em forma de
foice®™, ou seja, a pessoa com traco falciforme
ndo tem a doenca, mas é fundamental que
conhega a sua condicdo genética para que no

futuro tenha condi¢cbes de fazer escolhas
conscientes em relacdo a sua salde sexual e
reprodutiva.

Além do “teste do pezinho”, o diagnostico
para DF pode ser realizado em um momento
posterior por meio de um exame laboratorial
chamado eletroforese da hemoglobina, no qual é
detectado o tipo de hemoglobina presente no
sangue?, Dado isso, é necessario que em caso
de suspeita da DF o médico solicite exames
complementares para confirmacdo do real
diagndstico o mais precoce possivel.

Os participantes informaram que nao
encontraram dificuldade de acesso aos servi¢os
de saude e ainda relataram satisfacdo no
atendimento, tendo sido atendidas todas as
necessidades de salde da crianca. Apenas um se
queixou que foi dificil o acesso quando ainda
estava investigando a doenca da crianca, mas
que depois de confirmado a DF ndo teve
problemas.

Nesse sentido, dados demonstram um esforgo
para o cumprimento das diretrizes da Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias
quanto a um atendimento integral e
multidisciplinar®® tém sido implementadas na
pratica, no local onde o estudo foi realizado.
Sendo assim, faz-se necessario ter cautela para
ndo generalizar esses dados, considerando que a
outra instituicdo publica de referéncia para
criancas com doenca falciforme fica na mesma
regido do local do estudo e, em outros locais,
sobretudo no interior do estado, ha caréncia de
servigos de salde especializados nessa area.

Divergindo desses resultados, um estudo
realizado no Sul do Brasil revelou criangas e
adolescentes enfrentando uma realidade bem
diferente, como a falta de integracdo na rede de
atencdo a saude®,

O acesso da pessoa com doenga falciforme
aos servicos de saude deve ocorrer,
preferencialmente, por meio da Estratégia Salde
da Familia, que é considerada a porta de entrada
prioritaria para todo o sistema de salde,
assumindo o papel de coordenacdo do cuidado e
também responsavel pelo encaminhamento do
paciente aos demais niveis de atencdo,
idealmente organizados em redes assistenciais
integradas®'¥. Entretanto, o que se destaca é que
0 acesso das pessoas com doenga falciforme a
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atengdo priméria € reduzido pelo fato de
procurarem diretamente a atencdo secundéria,
representada, em  muitos  casos, pelo
hemocentro® ou outro local de referéncia que
ndo a atencdo bésica.

A procura pela atengdo secundaria ocorre,
historicamente, pelo fato de o tratamento da
doenca falciforme ser percebido como complexo
e de competéncia exclusiva dos hemocentros.
Assim, os profissionais dos demais niveis de
assisténcia podem desconhecer ou ignorar as
pessoas com a doenga, fazendo com que o
paciente  reconheca somente 0s  centros
hematolégicos como locais para cuidar da sua
salde®),

Corroborando os dados  supracitados,
encontra-se eco na invisibilidade da doenca
falciforme durante décadas, o que vai, além
disso, escancarar a fragilidade das politicas do
Estado, uma vez que pde em risco a vida das
pessoas com doenca falciforme ao impedir que
sejam vistas como sujeitos de direitos, e nédo
como um corpo doente a ser prevenido em uma
préatica eugenista®®>

Os relatos dos participantes deste estudo
revelaram a periodicidade das consultas das
criangas com DF desde o inicio do diagndstico e
se espacando conforme a idade e o estado de
salde delas. Assim, quando a assisténcia é
iniciada j& nos primeiros meses de vida, o

programa preventivo proposto, geralmente
ambulatorial, inclui retornos perioddicos para a
monitorizacdo do crescimento e

desenvolvimento; introducdo de familiares em
programas educativos sobre fisiopatologia,
consequéncias e limitagbes decorrentes da
doenca, alternativas terapéuticas, padrdo de
hidratacdo e alimentacdo  desejavel e
expectativas de crescimento e desenvolvimento;
estratégias de convivéncia familiar reduzindo
superprotecdo e estimulando independéncia da
crianga®’18),

Quando a doenca falciforme é identificada
em determinada pessoa, esta precisa de
acompanhamento de saude regular e adequado,
de acordo com as condutas definidas pelo MS. A
equipe de salde necessita de conhecimentos
relativos a DF e, com base neles, orientar a
pessoa e/ou sua familia a identificar rapidamente
0s sinais de gravidade da doenga e buscar
tratamento imediato, assim como ser informada

dos cuidados do dia a dia e das medidas de
prevengdo®. Quando isso ndo acontece, a
insatisfacdo e a baixa credibilidade em relacdo
ao servico prestado podem comprometer o
processo de acompanhamento da doenca e
fragilizar o vinculo entre usuéario e servigo®.

Com isso, é possivel ver que se tratando de
crianca, quando a morbimortalidade é maior, o
periodo de retorno as consultas pode ser menor.
Além disso, deve-se levar em consideragcdo que
cada paciente reage ao tratamento de uma forma,
sendo assim necessario tracar um itinerario
terapéutico singular para cada usuario, bem
como o0 conhecimento que tem a respeito da DF
para intervir e prevenir suas complicacbes e
orientar o local de atendimento.

Dentre as manifestacBes clinicas da DF, a
mais relatada pelos participantes foi a dor,
porém, segundo eles, as criangas também
apresentaram palidez, cansaco, febre e inchaco
nas maos e nos pés. A crise algica ou crise vaso-
oclusiva é a demonstracdo mais comum da
doenca falciforme e decorre da deformacdo das
hemécias, o que interfere no fluxo do sangue,
fazendo-as aderir a parede do vaso sanguineo, e
acarreta crises dolorosas e lesdo tecidual que
pode ser cronica e progressiva®.

Ademais, o caminho a ser percorrido pelas
familias para enfrentar a complexidade dos
sintomas e complicagdes, além de recorrentes
hospitalizagdes, acaba modificando o cotidiano
das criancas e de suas familias, pois a condicao
cronica envolve, muitas vezes, tratamentos
prolongados que se estendem para o domicilio e
ocorrem de forma imprevisivel, sobrecarregando
os familiares e mais intensamente o cuidador.
Desse modo, cada familia, enquanto uma
unidade, responde de diferentes modos a doenca
cronica®.

Como limitacdo do estudo, destaca-se a
realizacdo em apenas uma instituicdo, o que ndo
permitiu conhecer o itinerario terapéutico de
familias de criancas com DF que sdo atendidas
em outros cenarios de satde publicos e privados.
Nesse sentido, recomenda-se a realizacdo de
outros estudos para ampliacdo e comparacdo dos
resultados.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo revelou um itinerario terapéutico no
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O itinerario terapéutico da crianca com doenca falciforme

qual a crianga perpassa por servicos de saude
gerais no momento do diagndstico e é
encaminhada para o servi¢o especializado, na
rede de atencdo a salde secundaria, para
seguimento do seu tratamento e prevencdo das
complicag0es.

Os resultados apontaram que, no Espirito
Santo, 0 acesso a esses servigos de saude é
eficaz e adequado segundo os participantes,
porém centralizado na Grande Vitoria, 0 que
pode ser um dificultador de acesso para as
criangas que residem no interior, mas também
pode mascarar a realidade dos demais servigos
de saude. Dessa forma, o estudo demonstrou a

da assisténcia para facilitar o acesso mais rapido
da crianca diante de uma crise, principalmente
no interior.

Além disso, recomendam que os profissionais
de saude envolvidos com essa clientela se
mobilizem para um atendimento integral com a
inclusdo da crianca e sua familia no
planejamento e prestacdo do cuidado desde o
diagnostico. Nesse contexto, destaca-se que a
importancia cada vez maior de investimento e
capacitacdo profissional para que o diagnostico
seja feito conforme preconizado, uma vez que
em alguns casos ele é feito tardiamente,
comprometendo a qualidade de vida.

necessidade de investimento na descentralizacéo

THE THERAPEUTIC ITINERARY OF THE CHILD WITHFALCIFORM DISEASE
ABSTRACT

Objective: to know the therapeutic itinerary of the child with a sickle cell disease monitored in a hematology clinic of a
public children's hospital. Method: this is qualitative research carried out in a pediatric hematology clinic of a public
hospital in the state of Espirito Santo. Data collection washeld from January to June 2019 through semi-structured
interviews with 10 family members of the child with a sickle cell disease. We submitted the data to the Thematic
Analysis. Results: the therapeutic itinerary begins with the discovery of the disease and referral to specialized health
services. The participants reported their knowledge of the crisis and the places of care to which they take the child to be
attended. Also, there was a report regarding the frequency of consultations and access to the service, showing that they
have no difficulty with it and are satisfied with the service provided. Final considerations: the study revealed a
therapeutic itinerary in which the child goes through general health services at the time of diagnosis and is referred to
the specialized service, in the secondary health care network to monitor his treatment and prevent complications. The
health services are also effective, yet centralized.

Keywords: Anemia, sickle cell. Child. Therapeutics. Child health.

EL ITINERARIO TERAPEUTICO DEL NINO CON ANEMIA FALCIFORME
RESUMEN

Objetivo: conocer el itinerario terapéutico del nifio con anemia falciforme acompafiado en un centro ambulatorio de
hematologia de un hospital publico infantil. Método: investigacion cualitativa realizada en un centro ambulatorio de
hematologia pediatrica de un hospital publico del estado de Espirito Santo-Brasil. La recoleccién de los datos ocurrio en
el periodo de enero a junio de 2019 por medio de entrevista semiestructurada con 10 familiares del nifio con anemia
falciforme. Los datos fueron sometidos al Analisis Tematico. Resultados: el itinerario terapéutico se inicia a partir del
descubrimiento de la enfermedad y el encaminamiento a los servicios de salud especializados. Los participantes
relataron el conocimiento sobre la crisis y cuales los lugares de atencion que llevan al nifio para ser atendido. Asimismo,
hubo relato sobre la frecuencia de consultas y el acceso al servicio, demostrando no tener dificultad con él y que estan
satisfechos con la atencién prestada. Consideraciones finales: el estudio revel6 un itinerario terapéutico en el cual el
niflo pasa por servicios de salud generales en el momento del diagnéstico y es encaminado para el servicio
especializado, en la red de atencién a la salud secundaria, para la continuacion de su tratamiento y la prevencion de las
complicaciones. Ademas, los servicios de salud son eficaces, pero centralizados.

Palabras clave: Anemia de células falciformes. Nifio. Terapéutica. Salud del nifio.
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