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Resumo: Introdugao: A anemia falciforme
¢ uma das doengas hereditdrias mais preva-
lentes globalmente e um desafio paraasatide
publica no Brasil. Embora existam politicas
voltadas para a condigio, a fragmentacio
dos estudos dificulta uma compreensio in-
tegral de sua efetividade, justificando a ne-
cessidade de sintetizar as evidéncias cientifi-
cas disponiveis. Objetivo: Analisar como as
politicas publicas tém se configurado para
assegurar o acesso ¢ a qualidade dos servicos
de saude destinados as pessoas com anemia
falciforme. Método: Trata-se de uma revi-
sao integrativa, com busca realizada entre
abril e junho de 2024 nas bases LILACS,
MEDLINE/PubMed e SciELO, utilizando
os descritores “Anemia, Sickle Cell”, “Pu-
blic Policy”, “Health Policy”, “Health Ser-
vices” e “Health Services Accessibility”. A
selecao seguiu as recomendagdes PRISMA,
incluindo artigos originais em portugués e
inglés, com extragao e andlise dos dados a
partir da estratégia PICO. Resultados: A
formulagao de politicas ¢ insuficiente sem
uma implementacio eficaz e articulada. A
variabilidade na execugio de programas,
a insuficiéncia de marcos legais em alguns
contextos e a fragilidade dos sistemas de vi-
gilancia e monitoramento da qualidade sao
apontadas como os principais obstdculos.
A falta de estratégias de educagio em satde
para pacientes e familiares também emerge
como uma falha que compromete o auto-
cuidado e a adesio ao tratamento. Con-
clusao: Conclui-se que o papel das politi-
cas publicas para a garantia dos servigos de
satide de pessoas com anemia falciforme se
configura de maneira ambigua: potente na
formulagio, mas frgil na implementacio.
A existéncia de um arcabougo legal e de di-
retrizes clinicas ndo tem sido suficiente para
superar a desarticulagao da rede de servicos
e as desigualdades estruturais, resultando
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em um cuidado que raramente atinge a in-
tegralidade preconizada.

Palavras-chave: Anemia Falciforme; Politi-
cas Publicas; Servigos de Satde; Acesso aos
Servicos de Satde; Saude Puablica.

INTRODUCAO

A anemia falciforme (AF) constitui-se
como uma das doencas genéticas mono-
génicas mais prevalentes em escala global,
representando um significativo desafio para
os sistemas de satide publica em diversos
paises. Caracterizada por uma alteragao
estrutural na hemoglobina, a doenca de-
sencadeia um complexo quadro de mani-
festagoes clinicas, incluindo crises dlgicas,
anemia cronica e lesoes orginicas progressi-
vas. Conforme apontam Piel et al. (2013),
a carga global da doenga e sua variabilidade
geografica exigem estratégias de satde pu-
blica coordenadas para mitigar a morbi-
mortalidade infantil.

Sua distribui¢ao epidemiolégica estd
intrinsecamente ligada aos fluxos migrat4-
rios da populagio africana, o que a torna
especialmente prevalente em populagoes
afrodescendentes. No Brasil, a magnitude
da anemia falciforme é reconhecida ofi-
cialmente como um problema de saide
publica. Segundo Cangado e Jesus (2007),
a prevaléncia do trago falciforme e da do-
enga apresenta variagoes regionais signifi-
cativas, refletindo a composi¢io étnica da
populagio brasileira e demandando respos-
tas governamentais que considerem essas

especificidades.

A patologia é causada pela substitui-
¢20 de um tinico aminodcido na cadeia beta
da globina, resultando na hemoglobina S.
Em condigoes de baixa tensao de oxigénio,
essas hemoglobinas se polimerizam, defor-
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mando as hemdcias em formato de foice.
Zago (2001) descreve que esse processo de
falcizacao leva a vaso-oclusio e a hemoli-
se, processos fundamentais que explicam a
complexidade clinica da doenca e a necessi-
dade de um acompanhamento médico con-
tinuo e rigoroso ao longo de toda a vida do
individuo.

Historicamente, o Brasil buscou estru-
turar respostas através de marcos regulaté-
rios que visam a protecdo e o cuidado in-
tegral. Ramalho et al. (2003) destacam que
o Programa Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN) representou um divisor de dguas
ao permitir o diagndstico precoce. O “teste
do pezinho” tornou-se a ferramenta central
para reduzir a mortalidade infantil, permi-
tindo o inicio oportuno de profilaxias con-
tra infec¢des e o monitoramento de compli-
cagoes graves como o sequestro esplénico.

Entretanto, a existéncia de programas
de triagem e de diretrizes tedricas nio asse-
gura, por si so, a efetividade da assisténcia
no cotidiano do Sistema Unico de Satde
(SUS). A jornada do paciente ¢ frequente-
mente marcada por intmeros obsticulos
que vido além do diagnéstico inicial. Con-
forme discutido por diversos autores, a aten-
¢20 a satde da pessoa com doenga falciforme
ainda enfrenta o desafio da fragmentacio,
onde os diferentes niveis de aten¢io mui-
tas vezes nao se comunicam para garantir a

integralidade.

Essa desarticulagao da rede de cuida-
dos resulta em dificuldades severas no acesso
a especialistas, falhas no fornecimento de
medicamentos e um manejo inadequado de
crises agudas fora do ambiente hospitalar. A
literatura indica que a falta de capacitagio de
profissionais na atengao primdria contribui
para que o paciente recorra prioritariamente
as emergéncias, evidenciando a auséncia de
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um cuidado preventivo robusto, conforme
preconizado pelo modelo de aten¢io as con-
digoes cronicas.

A relevancia deste estudo justifica-se
pela necessidade de compreender como as
politicas publicas se traduzem em servigos
de satde reais e acessiveis. Sob a dtica de
Souza, Silva e Carvalho (2010), a revisio
integrativa permite a sintese de multiplos
estudos publicados, proporcionando uma
compreensdo abrangente de fendémenos
complexos, auxiliando na identificagio de
lacunas no conhecimento e na prética assis-
tencial vigente.

Diante deste cendrio, emerge a neces-
sidade de investigar os gargalos que impe-
dem a plena implementagio das politicas
existentes. A andlise critica da produgio
académica oferece subsidios valiosos para a
gestdo, identificando se as diretrizes vigen-
tes sao capazes de promover a equidade para
esta populagio, que historicamente enfrenta
vulnerabilidades sociais e institucionais. O
confronto entre a norma e a pratica é essen-
cial para o aprimoramento dos servigos.

Este estudo parte da seguinte pergunta
de pesquisa: “Como se configuram o papel
das politicas ptblicas para garantia dos ser-
vigos de satide de pessoas com anemia falci-
forme?”. Para nortear a investigacao, foi for-
mulada a hipétese de que a efetividade das
politicas é limitada pela desarticulagao entre
os niveis de atengao e por barreiras de aces-
so que perpetuam a fragilidade do cuidado
longitudinal, apesar dos avancos normativos
conquistados nas tltimas décadas.

Por fim, o objetivo geral desta revisao
integrativa ¢ analisar, por meio da literatura
cientifica, a configurago das politicas ptbli-
cas no asseguramento do acesso e da qua-
lidade da assisténcia destinada a populagio
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com anemia falciforme. Busca-se, assim,
contribuir para o fortalecimento do contro-
le social e para a qualificacio das prdticas de
saude, visando a dignidade, a equidade e a
integralidade do cuidado humano no Ambi-
to das politicas de satide publica.

METODO

Trata-se de uma revisdo integrativa,
com o objetivo de reunir e sintetizar os
resultados de publicacoes cientificas rela-
cionadas a2 Anemia Falciforme, Servicos de
Satide e Satde Publica. A revisao integrativa
¢ um método que proporciona a sintese de
conhecimento e a incorporagio da aplicabi-
lidade de resultados e estudos significativos
na pratica.

A presente revisao foi conduzida por
etapas, constituidas mediante a adaptagao
das recomendagoes do protocolo Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and
Meta Analyses (PRISMA). Sendo assim, a
revisao foi constituida pelas seguintes eta-
pas: identificagao do tema e selecio da ques-
t30 de pesquisa para a elaboracio da revisao;
estabelecimento dos critérios para inclusio e
exclusao de estudos; definicio das informa-
¢oes a serem extraidas dos estudos selecio-
nados, de modo a permitir a categorizagao
dos achados; avaliacio dos estudos inclui-
dos; interpretacio dos resultados; e elabo-
ragao da apresentagio da revisao/sintese do
conhecimento.

A questio norteadora que guiou este
estudo foi: Como se configuram o papel das
politicas publicas para garantia dos servigos
de satide de pessoas com anemia falciforme.

Foram consideradas todas as produ-
¢oes cientificas que tivessem colaboragao
com os assuntos abordados nessa revisio:
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anemia falciforme, servigos de satide e sai-
de publica. Foram incluidos artigos nos
idiomas inglés e portugués. Os critérios de
exclusao adotados foram: resumos publica-
dos em revista, tese, estudo clinico, disserta-
G40, e artigos duplicados nas bases de dados
exploradas.

A busca dos estudos foi realizada entre
os meses de abril a junho de 2024 nas bases
eletronicas da Literatura Latino-Americano
e do Caribe em Ciéncias da Satide (LILA-
CS), Medical Literature Analysis and Retrie-
val System Online (MEDLINE/PubMed)
e Scientific Electronic Library Online (SciE-
LO). A estratégia de busca empregada nas
bases de dados utilizou os seguintes descrito-
res reconhecidos pelos sistemas de Descrito-
res em Ciéncias da Satde (DeCS) e Medical
Subject Headings (MeSH): (“Anemia, Sickle
Cell”) AND (“Public Policy” OR “Health
Policy”) AND (“Health Services” OR “He-
alth Services Accessibility”).

As estratégias de busca utilizadas estao
expostas no quadro abaixo:

BASES DE DA-
DOS ESTRATEGIA | ESTRATEGIA DE BUSCA
DE BUSCA
LILACS/ CAPES
(“Anemia, Sickle Cell”) AND
(“Public Policy” OR “Health
MEDLINE/PUB-
Policy”) AND (“Health
MED SCOPUS
Services” OR “Health
Services Accessibility”)
SCIELO

Quadro 1 - Estratégia de busca: Revisao Integra-
tiva

Fonte: Elaborado pela autora (2025).
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A Selegao inicialmente, os estudos
identificados foram avaliados por meio da
andlise dos titulos, descartando as pesquisas
duplicadas nas bases de dados e aquelas que
nio tinham implicagio com os objetivos
desta dissertacao. Em seguida, procedeu-se
com a leitura dos resumos, excluindo aqueles
que nao preenchiam os critérios de inclusao
delimitados nesta pesquisa. Por fim, através
da leitura na integra, foram selecionadas as
pesquisas que dialogavam com os objetivos
da pesquisa aqui empreendida, para se for-
mar a amostra final desta revisio integrativa.
A selegao dos estudos foi realizada, primei-
ramente, por um unico revisor, sendo que
as ddvidas concernentes a estes buscaram ser
sanadas com um segundo avaliador. Todo
processo de selegio dos estudos, com moti-
vos e quantidade de exclusio em cada etapa,
foi elencado no fluxograma apresentado na
se¢do de resultados, adaptado das recomen-

dacoes do PRISMA (2020).

Para caracterizar os artigos incluidos
na revisao, foram extraidas as seguintes in-
formacoes: titulo ; autor/ano, local de reali-
zagdo do estudo, tipo de estudo, amostra e
objetivos. J4 para aprofundamento do obje-
to de estudo dessa revisio, foram extraidas
informagoes sobre Anemia Falciforme, Ser-
vicos de Sadde e Satde Publica. Tais dados
foram sistematizados mediante a utilizagao
de um instrumento para coleta de dados e
apresentados em forma de quadros na se¢ao
de resultados. Apds a extragao, foi realiza-
da uma andlise critica e sintese dos acha-
dos dos artigos selecionados, culminando
na elabora¢io de um quadro-resumo con-
tendo Autor/Ano, Objetivos e Resultados/
Conclusoes.
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RESULTADOS

A formulagao de politicas é insuficiente
sem uma implementagio eficaz e articulada.
A variabilidade na execugao de programas,
a insuficiéncia de marcos legais em alguns
contextos ¢ a fragilidade dos sistemas de vi-
gilancia e monitoramento da qualidade sio
apontadas como os principais obstdculos.
A falta de estratégias de educacio em satde
para pacientes e familiares também emerge
como uma falha que compromete o auto-
cuidado e a adesdo ao tratamento.

Em sintese, a discussio dos achados
demonstra que o cuidado a pessoa com ane-
mia falciforme ainda é marcado pela frag-
mentacdo e por desigualdades. Conclui- se
que o0 avan¢o na atengio a esta condigdo
depende menos da criagao de novas politi-
cas e mais do fortalecimento da implemen-
tagao das jd existentes. Para tanto, ¢ crucial
investir na integracio da rede de servicos,
na qualificagao profissional continua e no
desenvolvimento de mecanismos robustos
de avaliagao de desempenho. Embora esta
revisao seja limitada pelo escopo das bases
de dados consultadas, seus resultados refor-
¢am a necessidade de futuras pesquisas foca-
das no impacto de intervengoes que visem
superar as barreiras de acesso e qualificar o
cuidado.

Todo o processo de selecao que resul-
tou na inclusao destas estd apresentado no
fluxograma a seguir (Figura 1).
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PUBMED

[Bnemia Sickle Cell] AND [ Publ ic Polioy OR
Heafth Policg) AND ( Health S enaces OR Health
Sorv ces dccessibs iy
COIM ASPAS (T
SEMASPAS 105

LILACS

[Am@rmi g S ckle Call) AND (Publc Pol icg0OR
Hmalth Polcyg) AND (Mea lthSe rd cos 00 He a i
Sard co s Acco & aibi ity
COR OU SEM ASPAS [D1)

Total de artigos
encontrados

(106)

Triagem I Identificacdo |

Artigos acessados
(40)

|

Artigos selecionados
(15)

|

Excluidos apds andlise dos critérios
definidos:
Duplicidade, livro, nio atender ao tema

(65)

Excluidos apds leitura dos
resumos

(19)

(15)

Inclusdo Selegdo

Artigos selecionados apds analise critica dos
conteldos

Figura 1: FLUXOGRAMA PRISMA

Fonte: Elaborado pela autora (2025)
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AUTOR/ANO

OBJETIVOS

PRINCIPAIS ACHADOS
RESULTADOS/CONCLUSAO

MINKOVITZ et al, 2016

DOI: 10.1016/j.amepre.2016.02.019

Avaliar a variabilidade na
estrutura e nas atividades do
programa de triagem neona-

tal universal - NBS (Despite
universal newborn screening) para

doenga falciforme nos EUA.

Programas relataram atividades orientadas para o
cuidado de individuos garantindo acesso a servigos,
coordenagao e educagio de prestadores; menos ativi-
dades relatadas de planejamento e andlise orientadas
para o desenvolvimento de politicas estaduais e
mudangas no sistema. O nimero de atividades nao
estava relacionado com o nimero de nascimentos
afetados. Entrevistas aprofundadas identificaram
oportunidades para melhorar as atividades que
apoiam sistemas abrangentes de cuidados em todo

o estado. Sao necessdrios esforgos a nivel nacional
para permitir que os programas de SBN reforcem as
fungbes populacionais que sdo essenciais para garantir
a qualidade dos cuidados a toda a populagio de

criangas e familias afetadas pela doenga falciforme.

REEVES, Sarah L., et al, 2020

DOI: 10.1111/1475-6773.13257

Desenvolver, testar e validar o
desempenho das defini¢oes de caso
baseadas em alegagoes da CID-10-
CM para identificar criangas

com anemia falciforme (AF).

As medidas de desempenho variaram, com sensibili-
dades de 0,02 a 0,97 e especificidades de 0,88 a 1,0.
A definicio de caso de consulta ambulatorial 21 com
um cddigo relacionado a SCA ou D571 teve a maior
drea sob a curva ROC, com sensibilidade de 95% e
especificidade de 92%. A mesma defini¢ao também
teve 0 melhor desempenho no New York Medicaid (n
= 2454), com sensibilidade de 94% e especificidade
de 86%. Criangas com SCA podem ser identificadas
com precisio em reclamagoes administrativas usando
essa defini¢io de caso simples. Essa metodologia
pode ser utilizada para monitorar tendéncias e uso de

servios de satde apds a transi¢ao para a CID-10-CM.

HULIHAN, Maria M. , et al, 2014

DOI: 10.1038/gim.2014.81

Descrever os esforcos dos estados
participantes e dos 6rgaos federais
para estabelecer a infraestrutura

e os métodos de coleta de dados
para o sistema e fornecer dados
sobre o niimero e as caracteristicas
dos individuos com diagnéstico
de hemoglobinopatia identifica-

dos em cada um dos estados.

Foram identificados individuos que tiveram diagnésti-
co de hemoglobinopatia durante o perfodo do estudo.
Esta abordagem fornece um possivel modelo para o
desenvolvimento de sistemas estaduais de vigilincia
de hemoglobinopatias. O conhecimento adquirido a
partir de um registro resultard em um melhor enten-
dimento das condigoes e, em tltima andlise, na me-

lhoria da vida dos individuos com hemoglobinopatia.
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MAYO-GAMBLE, Tilicia L., et al, 2019 | Elencar perspectivas das infor- Os participantes deste estudo identificaram duas

magoes necessdrias e recomen- 4reas principais de necessidade: acesso & informago e
dagbes para a comunicagio comunicagio melhorada. Ficou evidente através das
DOI: 10.1002/jgc4.1124 dessas informagdes expressas respostas dos participantes que, mesmo entre os porta-
por individuos com Doenga dores de células falciformes, existem lacunas no conhe-
Falciforme/Trago Falciforme. cimento sobre questoes pertinentes a esta populagio,

incluindo a definigdo de TCT, implicagoes reproduti-
vas e riscos para a saide. Além disso, os esforcos para
colmatar estas lacunas de informagio so limitados
pela incapacidade de comunicar eficazmente em
ambientes médicos e pessoais sobre o estado de SCT.
A identificagdo de estratégias para facilitar o acesso
aos recursos e 0 aumento da educagio sobre SCT para
esta populagio portadora poderia servir de modelo
para satisfazer as necessidades de informagio nao

satisfeitas dos portadores de outras doencas genéticas.

NWOGU-ONYEMKPA, Avaliar o uso de cuidados palia- Foram identificadas 987.555 internagées relacionadas

Eberechi, et al., 2022 tivos em pacientes internados a DE das quais 4.442 (0,45%) receberam servigo
durante hospitalizagées relacio- de cuidados paliativos. A utilizagao de servigos de
nadas & DF em geral e durante cuidados paliativos aumentou a uma taxa de 9,2% ao

DOI: 10.1136/bmjopen-2021057361 hospitalizagoes terminais. ano (IC 95% 5,6 a 12,9). Pacientes NH-negros e his-

pénicos tinham 33% e 53% menos probabilidade de
receber servigos de cuidados paliativos em comparagao
com pacientes NH-brancos (OR 0,67; IC 95% 0,45
20,99 e OR 0,47; IC 95% 0,26 a 0,84). Pacientes do
sexo feminino (OR 0,40; IC 95% 0,21 a 0,76), uso
de Medicaid (OR 0,40; IC 95% 0,21 a 0,78), hospi-
tais rurais (OR 0,47; IC 95% 0,28 a 0,79) e urbanos
nao-escola (OR 0,61; IC 95% 0,47 a 0,80) tiveram
menor probabilidade de uso de servigos de cuidados
paliativos. O uso de cuidados paliativos durante hos-
pitalizagoes relacionadas & DF estd aumentando, mas
permanece baixo. Existem disparidades associadas &
raga e ao género na utilizagao de servigos de cuidados
paliativos durante a hospitalizagao relacionada com

a doenga falciforme. Mais estudos sao necessdrios
para orientar intervengdes de cuidados paliativos

baseadas em evidéncias para um cuidado mais

abrangente e equitativo de pacientes adultos com DE
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NEUNERT, Cindy E, etal., 2016

DOI: 10.1016/j.amepre.2016.02.011

Explorar a utilidade do uso de
reivindica¢bes administrativas e
bancos de dados de imunizagio em
todo o estado para avaliar a adesao
as diretrizes preventivas e contribui
para o desenvolvimento de métricas
de qualidade de atendimento

especificas para individuos com AR

Um total de 125 criangas preencheram os critérios de
inclusdo. Quarenta cinco (36,0%) criangas tinham
documentagio de ambas as intervengoes, enquanto

19 (15,2%) nio tinham documentagao de nenhuma
das intervengoes. Sessenta e uma (48,8%) criangas
obtiveram apenas uma intervencio. Destes, era mais
provével que tivessem VPP do que TCD (77,0% vs
23,0%, respectivamente, p <0,001). A concordancia
entre os dados dos sinistros e a revisio dos prontudrios
médicos foi moderada para VPP (¥=0,55) e substan-
cial para TCD (¥=0,74). Com base nos dados do estu-
do, as medidas de profilaxia nio foram implementadas
universalmente durante o perfodo de vigilincia. Mais
pesquisas sio necessdrias para acompanhar adequada-
mente as mudangas ao longo do tempo, determinar

grupos de risco e desenvolver métodos de avaliagio de

métricas importantes.

ADIGWE, Obi Peter , 2023

DOI: 10.1002/mgg3.2142

Avaliar as opinides dos pro-
fissionais de satde na Nigéria
sobre politicas e prdticas na drea
de acesso aos servicos de satide

para a doenga falciforme.

Uma proporcio significativa dos participantes
(42,8%) discordou que existe um quadro legislativo
relevante para facilitar o acesso ideal a servigos de sad-
de de alta qualidade para pessoas com doenga falcifor-
me na Nigéria. Dois tergos da coorte do estudo foram
de opinido que a vigilancia da satde publica relativa-
mente & doenga falciforme era sub6ptima (61,2%).
Além disso, mais de trés quartos dos entrevistados
(78,7%) indicaram que o custo da gestao da doenga
falciforme nao era acessivel para a maioria dos nigeria-
nos afetados. Este estudo fornece informagées criticas
sobre 0 acesso aos servigos de satde para a doenga
falciforme. Como tal, os desafios que impedem o aces-
50 aos servicos de satde para os doentes falciformes,
identificados neste estudo, podem sustentar o desen-

volvimento de politicas contextuais para os resolver.

FARO, Elissa Z, et al., 2016

DOI: 10.1016/j.amepre.2016.01.005

Desenvolver um conjunto de
indicadores de qualidade de
atendimento relacionados ao
acompanhamento de criangas

com exames positivos para anemia
falciforme e traco falciforme,
adequados para uso pelas equipes
de melhoria financiadas pela Admi-
nistracio de Recursos e Servicos de
Satide (HRSA), compostas por de
pacientes, provedores, programas
de satde publica, institui¢oes de

satide e organizagdes comunitdrias.

Os indicadores de qualidade dos cuidados detalhados
neste artigo baseiam-se numa sintese das evidéncias
existentes e sao avaliados por um painel de especia-
listas. Estes indicadores podem ser utilizados por
vdrios intervenientes envolvidos nos cuidados de
acompanhamento de SBN para a doenga falciforme

¢ o traco falciforme para melhorar o processo de
cuidados e potencialmente sugerir oportunidades para

politicas futuras ou intervengées baseadas na pratica.
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TARINTI, Beth A, et al, 2012

DOI:
10.1111/j. 14756773.2011.01357 x

Estimar o impacto da politica
obrigatéria de triagem do trago
falciforme (SCT) da National
Collegiate Athletic Association
(NCAA) na identificagio de
portadores de anemia falciforme

e prevengao de morte stibita.

Estimamos que mais de 2.000 estudantes-atletas da
Divisio I da NCAA com SCT serio identificados

sob esta politica de triagem e que, sem intervengo,
cerca de sete estudantes-atletas da Divisao I da NCAA
morreriam repentinamente como uma complica-

¢do do SCT ao longo de um periodo de 10 anos.
periodo. A triagem universal de células falciformes de
estudantes-atletas da Divisio I da NCAA iden-
tificard um nimero substancial de portadores de
células falciformes. Uma intervengio bem-sucedida

poderia evitar cerca de sete mortes em uma década.

MAINOUS, Arco G, et al., 2015

DOI: 10.1155/2015/853835

Examinar as atitudes dos
médicos de familia em re-

lagio ao manejo da DE

No geral, 20,4% dos entrevistados sentiram-se confor-
téveis com o tratamento da DE. Houve diferengas sig-
nificativas no nivel de conforto para o tratamento de
pacientes com DE dependendo se os médicos tinham
ou nio pacientes com DF, bem como os médicos que
tinham mais de 10% de pacientes afro-americanos.
Os médicos também sentiram que as ferramentas de
apoio & decisdo clinica (CDS) seriam Uteis para o tra-
tamento (69,4%) e para evitar complicagoes (72,6%)
no tratamento de pacientes com DE Os médicos de
familia geralmente se sentem desconfortéveis com o
manejo de pacientes com DF e reconhecem a utilida-

de das ferramentas de CDS no manejo de pacientes.

BUNDY, David G. et al., 2016

DOI: 10.1097/
MPH.0000000000000537

Usar um banco de dados de
reclamagoes do Medicaid em todo
o estado para medir a propor¢ao
de criangas com doenga falciforme
seguradas pelo Medicaid que rece-
bem servigos preventivos recomen-
dados; e determinar se os padroes
de atendimento ambulatorial
generalista e hematologista predi-

zem o recebimento desses servigos.

Estudo confirma que o estado atual da prestacio
de cuidados preventivos a esta populagio ¢é ina-
dequado. As visitas ao hematologista, talvez nio
surpreendentemente, foram associadas & me-
lhoria da prestacio de cuidados, mas menos de
50% das criancas com anemia falciforme inte-

ragiam regularmente com um hematologista.

FOTTRELL, Eduardo, et al., 2013

DOI: 10.1371/journal. pmed.100148

3

Discutir a necessidade de mudar as
politicas e os servios de satide em
resposta s transi¢oes epidemio-

l6gicas na mortalidade infantil.

A abordagem mais benéfica envolve cuidados
abrangentes: educagio familiar, imunizagio de
rotina, prevencio da maldria, nutricio e hidrata-
3o, antibidticos profildticos, suplementos de dcido
folico, transfusdes quando necessdrio, grupos de
apoio para criangas e suas familias, protocolos para
a gestao de eventos agudos pelos profissionais de
satide e — 0 mais importante — acompanhamento
regular. Os recursos humanos para a satde precisam
de ser bem formados e os medicamentos necessdrios
devem ser acessiveis e disponiveis, incluindo o alivio

da dor requerido por muitas pessoas com DF

DOI: https://doi.org/10.22533/at.ed.81781126020110
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TSIANAKAS,Vicki, et al., 2012

DOI: 10.1111/j.13697625.2011.006

69.x

Descrever a aceitabilidade para

as mulheres da oferta de triagem
pré-natal para anemia falcifor-

me e talassemia (SC&T) na
atengio primdria e secunddria

na consulta para confirmagio da
gravidez; e explorar as implicagoes
dos seus pontos de vista para a
participagio nas decisoes sobre

os seus cuidados de satde.

As mulheres foram geralmente positivas quanto &
oferta de rastreio nos cuidados primdrios na primeira
consulta para confirmar a gravidez. At este ponto,

era aceitdvel para elas, embora isto fosse largamente
informado por pressupostos associados a ser uma “boa
mae”, em vez de uma simples representagio de escolha
informada, assumida pela politica de cuidados de sat-
de. Isto representa o contexto em que as mulheres par-

ticipam nas decisoes sobre os seus cuidados de satde.

MAINOUS, Arco G, etal., 2018

DOI: 10.3122/jabfm.2018.05.180106

Avaliar a eficdcia de um sistema

de intervengio baseado em apoio
A decisio clinica (CDS) para
sobrecarga transfusional de ferro
em adultos com DF para melhorar

0 manejo na atengao primdria.

Foi avaliado um sistema de apoio & decisao clinica
baseado em prontudrios médicos eletrdnicos para
potencial sobrecarga transfusional de ferro em
pacientes com DF na atengio primdria. A intervengio
foi implementada em 3 clinicas de medicina familiar
com um grupo de controlo de 3 clinicas de medicina
interna geral. Os dados foram coletados 6 meses
antes da intervengio e 6 meses apds a intervengio.
Havia 47 pacientes no grupo de medicina familiar e
24 no grupo de medicina interna geral. Nao houve
mudanga de gestdo no grupo de controle, enquan-
to o grupo de interven¢ao melhorou a gestao da
atengio primdria de 0% para 44% (P < 0,001).

ROMAN, Cassiela, et al.,2021

DOI: 10.22278/2318-2660

Estabelecer a distribuigio espacial
dos casos de DF no Rio Grande
do Sul (RS); Descrever o itineririo
terapéutico de pacientes de um
centro de referéncia no RS
procura pelos medicamentos para
DF,; Realizar a andlise docu-
mental descritiva sobre politicas
publicas de satde relacionadas

2 DF no Brasil; Apresentar os
custos de internagao hospitalar

por DF em diferentes paises.

Foram identificados 194 pacientes, cuja maioria
utiliza 0 medicamento hidroxiuréia e apresen-

ta anemia falciforme. Ao todo, 69 municipios
possuem uma ou mais pessoas com a doenga, com
destaque para Porto Alegre, que abrange 35% dos
casos. No segundo estudo, a partir das entrevistas,
observou-se que a mudanga do local de retirada dos
medicamentos para a DF identificou barreiras no
itinerdrio terapéutico dos pacientes, como: a falta dos
medicamentos e fatores econémicos que dificultam

a sua compra, quando necessdrio. No terceiro foram
selecionados os documentos publicados entre os anos
de 2001 a 2018. No quarto estudo foram descritos
custos relacionados A internagao por DF a partir

de pesquisas realizadas em diferentes paises: Brasil,
Estados Unidos, Inglaterra, Jamaica, Nigéria e Congo.
O estudo possibilitou perceber a invisibilidade da DF
e as dificuldades de acesso aos cuidados em satde.
Conhecer esses aspectos demonstrou que sio necessd-
rios estudos constantes sobre o assunto, qualificagio
dos profissionais e atuagio de equipes de satide com
prdtica interprofissional, a fim de diminuir as barreiras
do itinerdrio terapéutico das pessoas e fortalecer o re-

conhecimento da doenga na rede de atengio a satide.

Tabela 1 - Sintese dos estudos selecionados para a revisdo integrativa.

Fonte: Elaborado pela autora (2025)
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DISCUSAO

A andlise dos estudos selecionados
nesta revisao integrativa permite compre-
ender que a aten¢do a pessoa com anemia
falciforme no Brasil e no mundo é marca-
da por uma persistente lacuna entre o arca-
bou¢o normativo das politicas publicas e a
realidade operacional dos servicos de saude.
Embora o reconhecimento da doenca como
problema de satde publica tenha avangado
significativamente a partir da implementa-
¢a0 do Programa Nacional de Triagem Neo-
natal em 2001 e da institui¢ao de diretrizes
para a atengao integral em 2005, as evidén-
cias indicam que o sistema ainda opera de
forma predominantemente fragmentada e
reativa.

Essa fragmentagao, conforme sugerido
por Mendes (2011), compromete a conti-
nuidade do cuidado, uma vez que a Aten-
¢ao Primdria a Sadde muitas vezes falha em
assumir seu papel de coordenadora da rede,
resultando em uma assisténcia centrada
em episédios de agudizagao e no ambiente
hospitalar. Os resultados de Mainous et al.
(2015) corroboram essa tese ao demons-
trarem que apenas 20,4% dos médicos de
familia sentem-se confortdveis no manejo
da doenga falciforme, o que fragiliza a porta
de entrada do sistema e empurra o paciente
para a alta complexidade.

O contexto normativo brasileiro, fun-
damentado na Portaria n° 822/2001 e na
Portaria n° 1.391/2005, estabeleceu as ba-
ses para uma linha de cuidado integral que,
teoricamente, deveria perpassar todos os ni-
veis de aten¢do. Contudo, a trajetéria dessas
politicas evidencia um descompasso entre a
formulagio e a efetiva implementagao nos
servicos de satide. A inclusio da AF no teste
do pezinho foi um marco fundamental, mas

DOI: https://doi.org/10.22533/at.ed.81781126020110

a detecgao neonatal sem a garantia de um
fluxo assistencial continuo nio ¢ suficiente
para atingir a integralidade preconizada.

Um dos pontos centrais identificados
refere-se ao itinerdrio terapéutico comple-
xo enfrentado pelos pacientes. O acesso aos
servigos, quando analisado sob as dimensoes
geogrziﬁcas, econdmicas e informacionais
propostas por Assis e Jesus (2012), revela-se
como um dos maiores desafios. As multiplas
barreiras descritas incluem desde a caréncia
de médicos especialistas em hematologia até
a descontinuidade no fornecimento de me-
dicamentos essenciais e a demora critica nos
atendimentos de urgéncia.

O estudo de Roman et al. (2021)
exemplifica essa realidade ao apontar bar-
reiras geograficas no Rio Grande do Sul e
dificuldades financeiras para a aquisi¢io de
medicamentos, como a hidroxiureia, quan-
do o Estado falha na provisao. Essa invisi-
bilidade da doenca na rede de atengio gera
um ciclo de hospitalizagoes recorrentes que
poderiam ser evitadas se houvesse uma atu-
agao de equipes de satide com prética inter-
profissional e qualificagio constante sobre a
patologia.

Além disso, observa-se que as iniqui-
dades raciais em satide desempenham um
papel determinante nesse cendrio. A forte
correlagio epidemioldgica entre a doenga
falciforme e a populacio afrodescendente
insere o debate no campo do racismo ins-
titucional, sugerindo que o desfecho clinico
desfavordvel muitas vezes estd atrelado a falta
de acolhimento qualificado. Essa vulnerabi-
lidade ¢ acentuada por lacunas de informa-
¢a0, como evidenciado por Mayo-Gamble
et al. (2019), onde mesmo portadores da
doenga apresentam falhas no conhecimento
sobre sua condi¢io, o que prejudica o auto-
cuidado e a autonomia.
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A comparagdo com o cendrio inter-
nacional demonstra que a caréncia de in-
dicadores de monitoramento e avaliagao da
qualidade ¢ uma deficiéncia global. Adigwe
(2023) destaca que na Nigéria a vigilancia
em saide publica é considerada subépti-
ma por mais de 60% dos profissionais, um
problema que também ecoa nos estudos
americanos de Minkovitz et al. (2016), que
relatam uma baixa énfase em atividades de
planejamento e anilise orientadas para o de-
senvolvimento de politicas estaduais.

A auséncia de sistemas de vigilancia
capazes de mensurar taxas de hospitalizagao
evitdveis por crises dlgicas ou a cobertura
vacinal especifica impede o aprimoramen-
to continuo das politicas governamentais.
Conforme Faro et al. (2016), o desenvol-
vimento de um conjunto de indicadores de
qualidade é essencial para que as equipes de
saide possam monitorar a adesdo a medidas
preventivas e melhorar o processo de cuida-
do de forma baseada em evidéncias.

Nesse sentido, a adogio de referenciais
como o Chronic Care Model (Wagner et al.,
2001) surge como uma necessidade impera-
tiva para estruturar servigos que apoiem o
autogerenciamento do paciente e priorizem
a prevengao de complicacoes graves. Inter-
vengoes tecnoldgicas, como o sistema de
apoio a decisao clinica (CDS) avaliado por
Mainous et al. (2018), mostram que é pos-
sivel melhorar a gestao da atengao primdria
significativamente através de ferramentas
que auxiliem o profissional no manejo de
condigoes complexas.

Em dltima anilise, a efetividade da as-
sisténcia depende da supera¢io do modelo
hospitalocéntrico, exigindo uma integracio
real entre os niveis de aten¢io que assegure
nio apenas a sobrevivéncia, mas a dignidade
dos usudrios. O sucesso de politicas como a
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triagem neonatal precisa ser acompanhado
por um suporte continuo que envolva edu-
cacdo familiar, imunizacio de rotina e pro-
tocolos claros para a gestao de eventos agu-
dos pelos profissionais de satde, conforme
defendido por Fottrell et al. (2013).

CONCLUSAO

A andlise integrativa dos 15 estudos
selecionados permitiu identificar que a as-
sisténcia 4 satde para pessoas com anemia
falciforme ¢ caracterizada por um paradoxo
entre a robustez tedrica das politicas publi-
cas e a fragilidade de sua execu¢do prética.
Embora o Brasil possua um arcabougo legal
consolidado e pioneiro, como o Programa
Nacional de Triagem Neonatal e as diretrizes
de atengao integral, a realidade vivenciada
pelos usudrios revela uma rede de servigos
desarticulada e fragmentada. A existéncia
dessas normativas e diretrizes clinicas, em-
bora potente na formulagio, nio tem sido
suficiente para superar as barreiras estrutu-
rais e as desigualdades que impedem o cui-
dado de atingir a integralidade preconizada
pelo Sistema Unico de Satide.

Os resultados demonstram de forma
consistente que a jornada do paciente é
atravessada por multiplas barreiras de aces-
s0, que vao desde a dificuldade de obten¢io
de medicamentos essenciais e a caréncia de
profissionais capacitados até a presenga mar-
cante de iniquidades de raga e género. A li-
teratura cientifica aponta para a urgéncia de
fortalecer a Aten¢io Primdria como coorde-
nadora do cuidado e de investir em sistemas
de vigilincia e monitoramento mais efica-
zes, capazes de mensurar a qualidade real
dos servigos prestados. Ficou evidente que
o desfecho clinico desfavordvel e as hospi-
talizacoes recorrentes muitas vezes decorrem
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de falhas na continuidade da assisténcia e na
falta de suporte para o autocuidado e educa-
¢ao em saude das familias.

Em suma, conclui-se que o avanc¢o na
atengao a anemia falciforme depende menos
da criagao de novos dispositivos legais e mais
da efetiva implementa¢io e monitoramen-
to das politicas j4 existentes no territério.
As implicagoes deste estudo sugerem a ne-
cessidade de uma qualificacio profissional
continua e da adogiao de modelos de cui-
dado integrados para reduzir o sofrimento
e promover a justi¢a social para essa popu-
lagao historicamente vulnerabilizada. Como
limitagoes, este estudo reconhece o escopo
restrito das bases de dados consultadas, su-
gerindo que futuras pesquisas explorem o
impacto de intervencdes especificas e a pers-
pectiva direta dos usudrios sobre seus itine-
rarios terapéuticos.
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