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APRESENTAÇÃO

A qualidade de vida é um fator associado diretamente à saúde, consideramos que 
quando existe em determinado ambiente fatores que promovem a qualidade de vida de uma 
população consequentemente observamos diminuição da existência de doenças. Assim, já 
é muito bem caracterizado que, não somente os fatores considerados “médicos” podem 
alterar de forma determinante a saúde dos indivíduos, mas outros fatores associados ao 
contexto social, cultural e econômico também precisam ser levados em consideração ao se 
estabelecer a presença de uma determinada doença na comunidade. 

A tríade hospedeiro, ambiente e saúde precisa estar muito bem caracterizada, haja 
vista que a diminuição de saúde pode ser causada por fatores biológicos, mas também 
“não-biológicos” afetando o ambiente e consequentemente o hospedeiro, assim, a interação 
entre agentes infecciosos e receptores vai além da biologia. Deste modo o avanço dos 
progressos científicos e tecnológicos é fundamental pois coopera no sentido de maior 
entendimento dos agentes causadores de enfermidades, mas também precisa estar aliado 
à compreensão de fatores sociais e econômicos, como educação, renda e hierarquia. Fato 
este que, no atual momento em que vivemos, pode ser nitidamente observado e avaliado 
no contexto da pandemia causada pelo novo Coronavírus.

A obra “Medicina Progresso Científico, Tecnológico, Econômico e Social do País 
– Volume 4” trás ao leitor mais um trabalho dedicado ao valor dos estudos científicos e 
sua influência na resolução das diversas problemáticas relacionadas à saúde. É fato que 
a evolução do conhecimento sempre está relacionada com o avanço das tecnologias 
de pesquisa e novas plataformas de bases de dados acadêmicos, e aqui objetivamos 
influenciar no aumento do conhecimento e da importância de uma comunicação sólida com 
dados relevantes na área médica. 

Portanto, temos o prazer de oferecer ao leitor, em quatro volumes, um conteúdo 
fundamentado e alinhado com a evolução no contexto da saúde que exige cada vez mais 
dos profissionais da área médica. Salientamos mais uma vez que a divulgação científica 
é fundamental essa evolução, por isso novamente parabenizamos a Atena Editora por 
oferecer uma plataforma consolidada e confiável para que pesquisadores, docentes e 
acadêmicos divulguem seus resultados. 

Desejo a todos uma ótima leitura!

Benedito Rodrigues da Silva Neto
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RESUMO: A Anemia Falciforme é uma 
doença genética caracterizada pela presença 
da hemoglobina S em homozigose. Essas 

pessoas são acometidas por complicações 
agudas e crônicas que as afetam fisicamente 
e emocionalmente durante a vida, tornando-
as elegíveis para os Cuidados Paliativos. O 
objetivo do estudo, foi sumarizar a literatura 
que relaciona Anemia Falciforme e Cuidados 
Paliativos. Trata-se de uma revisão integrativa 
de literatura realizada nas bases de dados: 
Medical Literature Analysis and Retrieval System 
Online (Medline) e Literatura Latino- americana 
e do Caribe em Ciências da Saúde (Lilacs) e 
a Scientific Eletronic Library Online (SciELO). 
Utilizou-se como estratégia de busca, a seguinte 
combinação dos descritores Decs/Mesh: 
‘Palliative care’ AND ‘Anemia, sickle cell’, foram 
encontradas 69 produções científicas, desses 
57 foram excluídos, pois não correspondiam à 
questão da pesquisa e foram selecionados ao 
final 12 artigos que correspondiam aos critérios 
de inclusão e exclusão adotados dos anos de 
2008 a 2020. Os dados foram apresentados em 
três categorias temáticas, sendo: cinco artigos 
(41,7%) na Categoria (I) Cuidados paliativos e 
qualidade de vida na anemia falciforme, quatro 
(33,3%) na Categoria (II) Controle da dor e outros 
sintomas na anemia falciforme e três (25%) na 
Categoria (III) Cuidados primários integrais 
na anemia falciforme. Os Cuidados Paliativos 
atuam no controle da dor na Anemia Falciforme 
e contribuem para uma assistência integral, 
melhorando a qualidade de vida dos pacientes 
e seus familiares. Notou-se assim, insuficiência 
de estudos voltados para os Cuidados Paliativos 
na Anemia Falciforme e de ações voltadas para 
a formação dos profissionais de saúde para a 
abordagem da dor e outros sintomas.

http://lattes.cnpq.br/3983698431772013
http://lattes.cnpq.br/6849051148539320
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PALAVRAS- CHAVE: Anemia falciforme; Cuidados paliativos; Dor; Qualidade de vida.

SICKLE CELL ANEMIA AND PALLIATIVE CARE: INTEGRATIVE LITERATURE 
REVIEW

ABSTRACT: Sickle cell anemia (SCA) is genetic disease characterized by the presence of 
hemoglobin S in homozygosis. SCA patients are affected by acute and chronic complications 
that affect them both physically and emotionally during their lives, making them eligible for 
Palliative Care (PC). The purpose of the study, foi summarize the literature relating SCA and 
PC. This is an integrative literature review conducted in the databases: Medical Literature 
Analysis and Retrieval System Online (Medline) and Latin American and Caribbean Literature 
on Health Sciences (Lilacs) and the Scientific Electronic Library Online (SciELO). The 
following combination of the descriptors Decs/Mesh: ‘Palliative care’ AND ‘Anemia, sickle 
cell’ was used as search strategy, 69 scientific productions were found, 57 of which were 
excluded because they did not correspond to the research question, and 12 articles were 
selected that corresponded to the inclusion and exclusion criteria adopted from 2008 to 2020. 
The data were presented in three thematic categories: five articles (41,7%) in Category (I) 
Palliative care and quality of life in sickle cell anemia, four (33,3%) in Category (II) Pain control 
and other symptoms in sickle cell anemia and three (25%) in Category (III) Comprehensive 
primary care in sickle cell anemia. Palliative Care acts on pain control in sickle cell anemia and 
contributes to integral care, improving the quality of life of patients and their families. Thus, it 
was noted the insufficiency of studies directed towards Palliative Care in Sickle Cell Anemia 
and of actions directed towards the formation of health professionals to approach pain and 
other symptoms.
KEYWORDS: Sickle Cell Anemia; Palliative care; Pain; Quality of life.

1 |  INTRODUÇÃO
A Anemia Falciforme (AF) é a doença mais comum entre as hemoglobinopatias no 

Brasil e no mundo caracterizada pela presença da Hemoglobina (Hb) anormal chamada 
S. O primeiro relato foi descrito pelo médico James Herrick em 1910 em um paciente 
proveniente da África (MORAES; GALIOTI, 2010). 

A HbS resulta de uma mutação pontual do tipo transversão, em que há a troca de 
uma base purínica (adenina) por uma pirimídica (timina) no códon do gene HBB (beta 
globina) que corresponde ao sexto aminoácido da globina. Por causa dessa mutação, o 
aminoácido ácido glutâmico é substituído por uma valina na cadeia beta globina, originando 
uma Hb com características físicas e bioquímicas alteradas (STEINBERG, 1998; REES; 
WILLIAMS; GLADWIN, 2010) e, dependendo do estado de hipóxia e desidratação, 
os glóbulos vermelhos sofrem processos de polimerização e falcização. Na Figura 1 é 
possível observar os glóbulos vermelhos falcizados e a consequência deste processo, no 
caso, a oclusão do vaso.
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Figura 1. Comparação de glóbulo vermelho normal com glóbulo vermelho falciforme e uma das 
consequências fisiopatológica da Anemia Falciforme, oclusão vascular.

Fonte: Hemácias normais e afetadas pela anemia falciforme. Ilustração: Alila Medical Media/ 
Shutterstock.com.

No Brasil, o diagnóstico precoce para a AF ocorre por meio da triagem neonatal, 
instituída pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), que a partir da Portaria nº. 
822/01 do Ministério da Saúde (MS), no ano de 2001, incluiu as hemoglobinopatias neste 
rastreamento (FERREIRA; CORDEIRO, 2013).

Para Pereira (2018), a AF provoca um grande sofrimento em seus portadores, 
merecendo assim, uma assistência especial e por uma equipe multidisciplinar, de forma a 
proporcionar qualidade de vida às pessoas em tratamento.

Dentre as diversas causas e complicações da AF ao organismo, pode-se destacar 
a hipóxia, infartos, atrofia, tromboses, fibrose dos órgãos, hemólise extravascular e 
intravascular. Além disso, há um acometimento dos órgãos fundamentais, que são 
responsáveis pela manutenção do corpo humano, como o fígado e a medula óssea, 
ocasionando complicações de nível agudo e crônico. A AF possui diagnóstico precoce que 
é detectado por meio do teste do pezinho ao nascer e na vida adulta com metodologias 
sensíveis, por exemplo, a eletroforese de Hb e cromatografia líquida de alta performance 
(HPLC) de Hb. Na maioria dos casos, o tratamento é paliativo e preventivo, com a utilização 
de fármacos e/ou terapia transfusional com quelação do ferro. Por outro lado, o tratamento 
curativo está associado ao transplante de células troncas hematopoéticas, porém existe o 
obstáculo de doador compatível e o risco do transplante (PEREIRA, 2018, TAMPAKI et al., 
2021).

Diante dessas complicações complexas e heterogêneas na AF, as pessoas com AF 
são afetadas fisicamente e emocionalmente durante a vida, tornando-as elegíveis para os 
cuidados paliativos (CP). Há necessidade de uma abordagem de equipe multidisciplinar 
que reúna os profissionais de saúde para um cuidado ideal, coordenado ao longo da vida 
do paciente (ANIE; GREEN, 2002; AJAYI et al., 2016).

Em 2017, a Organização Mundial da Saúde (OMS) define um conceito para CP 
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voltado ao cuidado holístico e de abordagem transversal, diante de uma doença que 
ameaça a vida, a fim de melhorar a qualidade de vida de pacientes e de seus familiares, 
com o alívio do sofrimento, através da promoção da dignidade, avaliação e tratamento da 
dor e outros problemas de ordem psicossocial e espiritual (OMS, 2017).

As condições elegíveis para CP são: condições quando a cura é possível como 
o câncer, mas pode falhar; quando requerer tratamento complexo e prolongado como 
a AF; condições em que o tratamento é apenas paliativo desde o diagnóstico como em 
anormalidades cromossômicas ou condições incapacitantes graves e não progressivas 
como paralisia cerebral grave (BRASIL, 2017).

Assim, o foco principal é o cuidar, levando em consideração os princípios dos CP 
como, considerar a morte um processo natural, integrar aos cuidados clínicos aos aspectos 
psicológicos, sociais e espirituais e não apressar ou adiar a morte; oferecer uma rede de 
apoio em seu próprio ambiente; encorajar o paciente a viver o mais ativamente possível até 
sua morte e incluir a família dispondo-a de acompanhamento para o luto (BRASIL, 2012).

Diante da complexidade clínica e de cuidados multiprofissional exigido pela AF, as 
pessoas com esta afecção genética requerem aspectos e princípios elencados pelos CP 
a fim de buscar melhor qualidade de vida a esses pacientes. O presente trabalho visa 
sumarizar a literatura que relaciona AF e CP, dada a importância desses cuidados na AF.

2 |  METODOLOGIA
Trata-se de uma Revisão Integrativa de Literatura (RIL), método empírico, que 

permite a síntese de múltiplos estudos publicados e a incorporação da aplicabilidade de 
resultados a partir da análise sistemática de estudos, oferecendo suporte na tomada de 
decisão (SOUZA; SILVA; CARVALHO, 2010; MENDES; SILVEIRA; GALVÃO, 2008).

Procedeu-se deste modo, à elaboração da hipótese ou questão norteadora da 
pesquisa, a revisão da literatura, categorização e avaliação dos estudos incluídos na 
revisão, interpretação dos resultados e síntese do conhecimento (MENDES; SILVEIRA; 
GALVÃO, 2008). Buscou-se responder à seguinte questão norteadora: quais são os estudos 
que abordam os CP na AF? A busca foi realizada por dois revisores no mês de setembro 
de 2020, sendo consultadas as bases de dados Medical Literature Analysis and Retrieval 
System Online (Medline) e Literatura Latino- americana e do Caribe em Ciências da Saúde 
(Lilacs) e a Scientific Eletronic Library Online (SciELO). Utilizou-se como estratégia de 
busca, a seguinte combinação dos descritores Decs/Mesh: ‘Palliative care’ AND ‘Anemia, 
sickle cell’.

Utilizou-se como critérios de inclusão, artigos com texto completo disponível, em 
língua portuguesa e inglesa publicados no período de 2008 a 2020, com a versão online 
disponível, e que respondiam à questão norteadora. Definiu-se por estudos publicados nos 
últimos doze anos, devido ao maior número de publicações na temática. Exclui-se teses, 
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dissertações, monografias, além das publicações que se repetiram nas bases de dados.
Para reunir e sintetizar as informações-chave dos artigos selecionados, observando 

o nível de evidências dos estudos, a fim de fortalecer os resultados da pesquisa, montou-
se um formulário com os seguintes dados: código do artigo, autores, periódico, base de 
dados, ano da publicação, delineamento do estudo e síntese dos resultados. Por meio 
desses dados realizou-se a leitura criteriosa dos resumos, os artigos que não atendiam ao 
delineamento da pesquisa foram excluídos e em seguida realizou-se a leitura na íntegra 
dos demais estudos.

Foram encontradas 69 produções científicas, das quais duas na base de dados 
Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (Medline), uma Literatura Latino- 
americana e do Caribe em Ciências da Saúde (Lilacs) e 66 na Scientific Eletronic Library 
Online (SciELO). Desses, 57 foram excluídos, pois não correspondiam à questão da 
pesquisa e foram selecionados ao final 12 artigos que correspondiam aos critérios de 
inclusão e exclusão adotados. Observa-se abaixo a análise do resultado das buscas por 
meio do fluxograma (Figura 2).

 

Figura 2. Fluxograma dos mecanismos de busca, Três Lagoas, MS, Brasil, 2020.

Fonte: Elaborado pelos autores.

Por meio da ferramenta validada avaliou-se o nível de evidência de cada artigo 
identificando-os segundo: título do periódico, autores, objetivos do estudo e nível de 
evidência, sendo: I- Revisões sistemáticas ou metanálise; II - Estudo randomizado, 
controlado; III - Ensaio clínico controlado sem randomização; IV- Caso Controle ou Coorte; 
V- Revisão sistemática de estudos qualitativos ou descritivos; VI - Estudo Qualitativo ou 



 
Medicina: Progresso Científico, Tecnológico, Econômico e Social do País 4 Capítulo 4 44

Descritivo; VII - Parecer ou consenso de especialista (POMPEO; ROSSI; GALVÃO, 2009).
Os resultados foram apresentados por meio de quadro sinóptico, contendo código 

do artigo, título, periódico/ano de publicação, objetivo e implicações dos CP na AF. Em 
seguida foram discutidos através da distribuição categórica, com base no delineamento 
de cada pesquisa, originou-se três categorias: (I) Cuidados paliativos e qualidade de vida 
na anemia falciforme; (II) Controle da dor e outros sintomas na anemia falciforme e (III) 
Cuidados primários integrais na anemia falciforme.

3 |  RESULTADOS
Os CP no controle da dor na AF enfatizam o papel dos mesmos na assistência 

integral e na melhoria da qualidade de vida dos pacientes e seus familiares. Há insuficiência 
de estudos voltados para os CP na AF e capacitação dos profissionais de saúde para a 
abordagem da dor e outros sintomas. Observa-se abaixo, o quadro sinóptico (Quadro 1), 
referente aos estudos incluídos nesta revisão.

Código Título Periódico 
e Ano de 

Publicação

Objetivo Implicações dos Cuidados 
Paliativos na Anemia 

Falciforme

A1 Sickle cell disease: 
an opportunity for 
palliative care across 
the life span

The Nursing 
clinics of North 
America, 2010

Estudo com objetivo 
de traçar o perfil das 
oportunidades de 
implementação de conceitos 
de cuidados paliativos ao 
longo da vida, com o intuito 
de melhorar ainda mais a 
qualidade de vida de bebês, 
crianças, adolescentes, 
adultos e idosos com 
anemia falciforme, e para 
suas famílias.

Abordagem de cuidado 
holística e abrangente pode 
ajudar a melhorar a função 
biológica do paciente e a 
percepção de saúde, estado 
funcional e qualidade de vida 
do paciente com Anemia 
Falciforme e da sua família.

A2 Psychological 
therapies for sickle 
cell disease and pain

Cochrane 
Database Syst 
Rev, 2015

Estudo com o objetivo de 
examinar as evidências 
de que as intervenções 
psicológicas melhoram a 
capacidade das pessoas 
com doença falciforme de 
lidar com sua condição.

O tratamento geralmente 
é sintomático e paliativo 
por natureza. Intervenções 
psicológicas para indivíduos 
com anemia falciforme 
podem complementar o 
tratamento atual.

A3 Pain management in 
sickle cell disease: 
palliative care begins 
at birth?

Hematology Am 
Soc Hematol 
Educ Program, 
2008

Estudo com objetivo de 
estabelecer estrutura 
operacional de modelos de 
prática de cuidado da dor 
que podem ser aplicáveis   
em qualquer ambiente e 
em qualquer estágio de 
desenvolvimento da doença 
falciforme. 

É necessária uma 
abordagem de equipe 
interdisciplinar que reúna os 
profissionais de saúde para 
um cuidado compassivo 
ideal, coordenado desde o 
início da vida e ao longo da 
vida do paciente.
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A4 Adults with sickle 
cell disease: an 
interdisciplinary 
approach to home 
care and self-care 
management with a 
case study

Home Healthc 
Nurse, 2012

Estudo com objetivo de 
fornecer uma rede viável 
para enfermeiros de saúde 
domiciliar estabelecerem 
a gestão do autocuidado e 
o apoio ao paciente adulto 
com Doença Falciforme.

Através do estabelecimento 
da gestão do autocuidado e 
o apoio ao paciente adulto 
com anemia falciforme. 
Reduzir os episódios de 
dor e as complicações 
potencialmente catastróficas 
de insuficiência renal, 
doença pulmonar e eventos 
cardiovasculares.

A5 Palliative Care 
Teams as Advocates 
for Adults with Sickle 
Cell Disease

Journal of 
Palliative 
Medicine, 2016

Estudo com principal 
objetivo de como os 
cuidados paliativos (CP) 
melhora a qualidade de vida 
dos pacientes com doenças 
graves, muitas equipes de 
CP são solicitadas a se 
envolver no cuidado desses 
pacientes e podem ter níveis 
variáveis de experiência 
com a Doença Falciforme.

Os Cuidados Paliativos (CP) 
visam melhorar a qualidade 
de vida dos pacientes 
com anemia falciforme. 
Melhoraram a expectativa de 
vida geral dos pacientes com 
doença falciforme (DF).

A6 Incorporating 
integrative medicine 
and patient 
preferences into a 
pilot interdisciplinary 
sickle cell wellness 
clinic

Complementary 
Therapies in 
Medicine, 2020

Estudo com objetivo de 
conectar famílias com a 
Clínica de Dor, Cuidados 
Paliativos e Medicina 
Integrativa (PPCIM) 
para receber habilidades 
especializadas para o 
tratamento em pessoas com 
anemia falciforme.

Manejo de episódios de 
dor aguda e dor crônica 
que podem impactar 
drasticamente a qualidade 
de vida e o cumprimento de 
metas. 

A7 2’-O-methoxyethyl 
splice-switching 
oligos correct 
splicing from IVS2-
745 β-thalassemia 
patient cells restoring 
HbA production and 
chain rebalance

Haematologica, 
2020

O estudo utiliza método de 
tratamento paliativo crônico 
e caro por transfusão de 
sangue combinado com 
quelação de ferro. Essa 
abordagem dupla suprime 
a anemia e reduz as 
toxicidades relacionadas 
ao ferro nos pacientes. 
O transplante alogênico 
de medula óssea é uma 
opção, mas limitada pela 
disponibilidade de um 
doador HSC altamente 
compatível. 

Suprime a anemia e reduz as 
toxicidades relacionadas ao 
ferro nos pacientes.

A8 Oral ketamine for 
sickle cell crisis pain 
refractory to opioids

J Pain 
Palliat Care 
Pharmacother, 
2013

Estudo com objetivo de 
verificar as informações 
publicadas sobre a cetamina 
usada em pessoas com 
doença falciforme em crises 
de dor aguda. A equipe 
de cuidados paliativos da 
Virginia Commonwealth 
University foi consultada 
sobre uma mulher afro-
americana de 38 anos 
com S/Beta talassemia em 
crise de dor aguda severa 
sobreposta à dor crônica 
relacionada à sua doença.

Uso de analgésicos que 
podem ser usados como um 
adjuvante de opiáceos para 
o alívio da dor em várias 
condições e estados de 
dor na anemia falciforme. 
Associado aos cuidados 
paliativos, melhora a 
perspectiva e/ou qualidade 
de vida dos pacientes.
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A9 Relationship of Pain 
Quality Descriptors 
and Quantitative 
Sensory Testing: 
Sickle Cell Disease

journal of the 
Eastern Nursing 
Research 
Society, 2019.
 

Com objetivo de identificar 
os descritores da qualidade 
da dor sensorial que estão 
associados às classificações 
derivadas do teste sensorial 
quantitativo (QST) normal 
ou sensibilizado. Descoberta 
de que conjuntos de 
descritores na qualidade da 
dor sensorial discriminaram 
as classificações.

A associação entre os 
descritores de qualidade 
sensorial da dor e as 
classificações em adultos 
com anemia falciforme.

A10 Hematology in Africa Hematol Oncol 
Clin North Am, 
2016

Descrever a epidemiologia, 
a história natural e o manejo 
das doenças hematológicas 
na África com base na 
prestação de cuidados 
integrais para a doença de 
hemoglobina S-C.

Serviços especializados em 
coagulopatias, malignidade 
hematológica e cuidados 
paliativos. Existem muitas 
áreas de prática nas quais 
medidas diretas podem 
gerar grandes ganhos no 
atendimento ao paciente.

A11 Edmonton Symptom 
Assessment System 
for outpatient 
symptom monitoring 
of sickle cell disease

Southern 
Medical Journal, 
2014

O estudo possui abordagem 
de que embora a extensão 
da metodologia de cuidados 
paliativos para a doença 
falciforme (DF) tenha sido 
proposta, não existe um 
padrão atual para avaliação 
de sintomas. O objetivo 
foi avaliar a viabilidade 
de integrar o Sistema de 
Avaliação de Sintomas 
de Edmonton (ESAS) no 
gerenciamento ambulatorial 
de doença da hemoglobina 
S-C.

Implicações no 
gerenciamento ambulatorial 
da anemia falciforme de 
forma eficaz.

A12 Hemoglobinopathies: 
clinical 
manifestations, 
diagnosis, and 
treatment

Dtsch Arztebl 
Int, 2011

Com o objetivo de 
identificar a expectativa 
de vida projetada e a 
qualidade de vida de 
pacientes com distúrbios 
graves de hemoglobina 
podem ser melhoradas 
significativamente usando 
métodos de tratamento 
avançados. 

O cuidado adequado dos 
pacientes afetados requer 
uma ampla variedade de 
medidas diagnósticas e 
terapêuticas. Pacientes com 
anemia falciforme tratados 
de forma ideal têm uma 
expectativa de vida projetada 
de 50 a 60 anos.

Quadro 1. Artigos incluídos na revisão integrativa da literatura sobre os cuidados paliativos na 
anemia falciforme, Três Lagoas, MS, Brasil, 2020.

Fonte: Dados obtidos do estudo, 2020.

Observou-se a relação dos CP na AF presentes nos artigos selecionados e notou-
se que cinco (41,7%) discutiam a qualidade de vida dos pacientes com AF, quatro (33,3%) 
abordaram o controle da dor e três (25%) os cuidados primários nesses pacientes. Assim 
a partir desses resultados, emergiram três categorias temáticas, conforme os objetivos 
propostos, sendo elas: (I) Cuidados paliativos e qualidade de vida na anemia falciforme 
(A1, A5, A7, A8 e A12), categoria (II) Controle da dor e outros sintomas na anemia falciforme 

https://journals.lww.com/nursingresearchonline/pages/default.aspx
https://journals.lww.com/nursingresearchonline/pages/default.aspx
https://journals.lww.com/nursingresearchonline/pages/default.aspx
https://journals.lww.com/nursingresearchonline/pages/default.aspx
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(A2, A4, A6 e A9) e a categoria (III) Cuidados primários integrais na anemia falciforme (A2, 
A10 e A11).

4 |  DISCUSSÃO
Identificou-se um maior número de estudos que abordavam os CP no contexto de 

melhorar a qualidade de vida em pacientes com AF, conforme descrito na categoria I.

Categoria I - Cuidados paliativos e qualidade de vida na anemia falciforme
A qualidade de vida (QV) em pessoas com AF surge como um desafio essencial a 

ser alcançado tanto para os pacientes, quanto para os familiares e profissionais da saúde. 
Pode-se observar que a QV tem se tornado gradualmente importante para a assistência à 
saúde, havendo aprimoramento e sofisticação em sua metodologia de avaliação, focada em 
avaliações subjetivas, medindo a percepção individual da qualidade de vida dos pacientes 
(PEREIRA, 2018).

Para Barsaglini (2013), a avaliação da qualidade de vida de pessoas com a AF revelou 
que se encontram em pior situação do que a população sem a doença, mas observam que 
a detecção precoce das complicações crônicas e a prestação de serviços de cuidados 
à saúde interferem positivamente na QV, além de reduzirem o tempo de hospitalização. 
Embora não haja, ainda, instrumento específico para avaliar a QV de pessoas com AF, 
a sua modalidade genérica atende à investigação, não dispensando a necessidade de 
incremento neste tipo de pesquisa.

De acordo com Coelho (2001), nos portadores de doenças crônicas, a QV refere-
se a uma avaliação do próprio paciente, em relação aos seus aspectos funcionais diante 
das transformações ocorridas em função da enfermidade e/ou tratamento. Contudo essa 
posição é insuficiente para se avaliar a QV, pois várias são as dimensões que devem ser 
utilizadas e não apenas uma. 

Categoria II - Controle da dor e outros sintomas na Anemia Falciforme
De acordo com a definição da International Association for the Study of Pain (IASP) 

a dor é uma experiência sensitiva e emocional desagradável relacionada à lesão real ou 
potencial dos tecidos, órgãos ou sistemas. Logo, a experiência da dor, especialmente 
a crônica, muitas vezes leva o paciente a alterar os seus hábitos de vida, ocasionando 
problemas socioeconômicos e emocionais (SILVA; RIBEIRO FILHO, 2011).

Na AF, a analgesia por meio da utilização de fármacos como opióides e 
antiinflamatórios não esteroidais é necessária para combater as dores do tipo somático e 
visceral. Sendo assim, a dor tem boa resposta ao tratamento com antiinflamatório e opióide 
(LOBO; MARRA; SILVA, 2007). 

Uma grande parte dos pacientes com AF sofrem de dor crônica. Os mecanismos 
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de dor podem ser diferentes daqueles que desencadeiam as crises agudas e mais 
frequentemente envolve articulações, necrose avascular, fraturas por compressão, úlceras 
cutâneas, sensibilização central, hiperalgesia, entre outras complicações (BRASIL, 2013).

Categoria III- Cuidados primários integrais na Anemia Falciforme
A assistência aos pacientes com anemia falciforme tem início no nascimento e 

percorre até a fase adulta, cada um com suas peculiaridades tendo como objetivos permitir 
que esse paciente tenha uma vida normal, mediante ações para prevenir complicações, 
para redução de internações e melhora na qualidade de vida. A qualidade de vida ganha 
maior importância, pois pode influenciar diretamente no prognóstico da doença, sendo 
necessários mais estudos sobre o assunto, os quais possam direcionar estratégias para 
implementar programas de saúde e privilegiar ações de cuidado ao doente (CARVALHO; 
SANTO; ANJOS, 2015).

Essa assistência prestada deve oferecer informações sobre a doença tanto ao 
paciente quanto aos familiares, por meio de intervenções educativas, podendo oferecer 
mudanças comportamentais. Assim, para realizar cuidados na saúde, é necessário 
compreender suas necessidades como ponto inicial para uma melhor intervenção, 
reconhecer o outro como indivíduo do cuidado integral, aplicar escalas de dor, conhecer o 
manual de eventos agudos, não esquecendo o fato de que cada paciente é único e reage 
de forma diferenciada (FERREIRA, 2012).

Segundo Rodrigues et al., (2010) e Ferreira e Cordeiro (2013) o cuidado integral ao 
paciente com anemia falciforme implica na inerência das ações cura, promoção e prevenção 
em saúde, construindo lacunas de cuidado no contexto familiar. Assim, o cuidado às pessoas 
em condição crônica, precisa saber diferenciar o que é objetivo para si e a situação real em 
que vivem essas pessoas e famílias, considerando fatores culturais, religiosos, sociais e 
psicológicos nas condutas expressas, que demandam atenção profissional.

É necessário que os pacientes com anemia falciforme sejam assistidos 
frequentemente em serviços especializados, sendo recebido por equipes multidisciplinares 
(médicos, psicólogos, enfermeiros, assistentes sociais), com o intuito principal de ajudar a 
aliviar a dor do paciente, administrando as intervenções necessárias para aliviá-la, sejam 
intervenções farmacológicas ou não farmacológicas, bem como, avaliando a eficácia 
dessas intervenções, monitorando os efeitos adversos. Além disso, o profissional de saúde 
serve como educador para o paciente e a família, a fim de torná-los capazes de manejar as 
intervenções prescritas quando apropriadas (SILVA; MARQUES, 2007).

5 |  CONSIDERAÇÕES FINAIS
Os CP foram associados principalmente ao controle da dor na AF, contribuindo na 

melhoria da qualidade de vida dos pacientes e seus familiares. Nota-se que há insuficiência 
de estudos na temática, destacando-se a necessidade de maior enfoque na formação 
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acadêmica e na capacitação dos profissionais de saúde para a abordagem da dor e outros 
sintomas da doença.

Conclui-se que o diagnóstico precoce da AF, somado à atuação de equipe 
multiprofissional capacitada aos CP, possibilita melhor qualidade de vida ao paciente e têm 
papel central na redução das complicações, além de prolongar o tempo de vida dessas 
pessoas. Entretanto, a oferta de CP requer associação entre medidas diagnósticas e 
terapêuticas, sendo assim, esta abordagem paliativa deve se estender além do controle da 
dor crônica e do apoio psicossocial para incluir um planejamento antecipado de cuidados.
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