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RESUMO
A anemia falciforme (AF) € uma doenca cronica, que gquando nao tratada, cursa em
implicacbes graves, inclusive a morte. Politicas publicas enderecadas as

hemoglobinopatias no Brasil estabelecem diretrizes para a atengcdo aos pacientes



com AF, porém, existem lacunas que precisam ser preenchidas. Objetivos:
Descrever as caracteristicas socioecondmicas e analisar o grau de satisfacdo e a
importancia do segmento ambulatorial dos usuarios com anemia falciforme do
Hemonucleo de Manhuacu, MG. Metodologia: Estudo descritivo, transversal, de
abordagem quantitativa e qualitativa. Os participantes foram pacientes com AF
cadastrados e em seguimento no Ambulatério do Hemonucleo de Manhuacu, MG,
Brasil. A coleta de dados foi realizada de janeiro a margco de 2019. Para descrever
as caracteristicas sociais dos pacientes, utilizou-se instrumento estruturado
contemplando: nome, idade, raca/cor, religido, tipo de residéncia, idade do
diagnéstico e o tempo de acompanhamento no ambulatério. A classificacdo
econdmica foi mensurada a partir do Critério de Classificagdo Econ6mica Brasil,
elaborado pela Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa. Para avaliar a
satisfacdo, foi utilizado instrumento validado, referido como Patient Satisfaction
Questionnaire in Sickle Cell Unit (PSQ-SCU). As respostas obtidas foram
organizadas e submetidas a verificacdo da analise quantitativa utilizando o software
R (verséo 3.5.2), e os dados qualitativos foram analisados por meio da analise de
conteudo utilizando o Software IRAMUTEQ. O estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Fundacdo Hemominas — parecer N° 96105218.1.0000.5118.
Resultados: A amostra foi constituida por 21 pacientes, 81,0% residem fora de
Manhuacu, casas de alvenaria (100,0%), masculino (57,1%), cor/raca preta (47,6%),
protestantes (42,9%), solteiros (62,0%), 76,2% diagnostico em até 1 ano e 85,6%
acompanham desde o diagnéstico. 14,2% possuem formacédo profissional, 57,1%
estdo inseridos em programa social, 71,4% pertencem a classe D-E e 76,2%
desempregados A média de satisfacdo com o atendimento foi igual ou superior a
80,0% e os usuarios estdo conscientes da importancia do segmento ambulatorial.
Conclusdo: Os pacientes possuem situacdo socioecondmica deficiente, estédo
satisfeitos com o atendimento ofertado e sdo conscientes da importancia de se
realizar o acompanhamento ambulatorial.

Palavras-chave: Anemia Falciforme, Assisténcia Ambulatorial, Politica de Saude e
Satisfacdo do Paciente.

ABSTRACT

Sickle cell anemia (SCA) is a chronic disease that, when left untreated, has serious
implications, including death. Public policies addressed to hemoglobinopathies in

Brazil establish guidelines for the care of patients with SCA, but there are gaps that



need to be filled. Objectives: To describe the socioeconomic characteristics and
analyze the degree of satisfaction and importance of the outpatient segment of users
with sickle cell anemia of the Manhuacu-MG Hemonucleus. Methodology:
Descriptive, cross-sectional study with a quantitative and qualitative approach.
Participants were patients with SCA registered and in follow-up at the Manhuacu
Hemonucleus Outpatient Clinic, MG, Brazil. Data collection was performed from
January to March 2019. To describe the social characteristics of the patients, a
structured instrument was used including: name, age, race / color, religion, type of
residence, professional occupation, age of diagnosis. and the follow-up time at the
outpatient clinic. Economic classification was measured based on the Brazil
Economic Classification Criterion, prepared by the Brazilian Association of Research
Companies. To assess satisfaction, a validated instrument, referred to as the Patient
Satisfaction Questionnaire in Sickle Cell Unit (PSQ-SCU) was used. The answers
obtained were organized and submitted to quantitative analysis verification using the
R software (version 3.5.2), and the qualitative data were analyzed through content
analysis using the IRAMUTEQ software. The study was approved by the Research
Ethics Committee of the Hemominas Foundation - Opinion No.
96105218.1.0000.5118. Results: The sample consisted of 21 individuals, 81.0%
residing outside Manhuacu, masonry houses (100.0%), male (57.1%), black (47.6%),
Protestant (42, 9%), single (62.0%), 76.2% diagnosis within 1 year and 85.6% follow
since diagnosis. Only 14.2% have vocational training. 57.1% are part of a social
program, 71.4% belong to the DE class and 76.2% unemployed. The average
satisfaction with the service was 80.0% or higher and users are aware of the
importance of the outpatient segment. Conclusion: Patients have poor
socioeconomic status, are satisfied with the care offered and are aware of the need

for outpatient follow-up.

Keywords: Sickle Cell Anemia, Ambulatory Care, Health Policy and Patient

Satisfaction.
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1 INTRODUCAO

A anemia falciforme (AF) € a doenga genética mais comum no mundo. Originou-se
na Asia Menor e na Africa, sendo trazida as Américas pela imigracdo dos nativos
africanos para trabalho escravo. Hoje € encontrada em toda a Europa, Asia e
América Latina (SOARES et al., 2017).

Sua transmissdo hereditaria € decorrente de uma alteracdo do gene que produz a
hemoglobina A (HbA), originando outra forma denominada Hemoglobina S (HbS) de
heranca recessiva (BRASIL, 2015). Segundo a Portaria MS N°473/2013, a AF é a
forma da doenca que ocorre nos homozigotos (genes iguais) para a presenca de
hemoglobina S (HbSS). Esta doenca possui complicacdes variaveis, incluindo a
anemia cronica, infeccbes bacterianas, acidente vascular encefalico, crises
dolorosas, complicagcbes oculares, priaprismo, ulcera de membros inferiores, entre
outras (AMARAL et al., 2015).

A morbimortalidade associada a AF esta em torno de 2 a 3 anos de vida, sendo que
as principais causas de morte sdo a sepse e choque além da anemia profunda
devido ao sequestro esplénico (BRASIL, 2016). A taxa de mortalidade para as
criancas menores de cinco anos, no Brasil, segundo o Fundo das Nac¢des Unidas
para a Infancia € de 1,6% para o sexo masculino e 1,3% para o sexo feminino
(LOBO et al., 2017).

Pelo fato de ndo existir um tratamento especifico para a AF, sdo necessarias acoes
gue poderdo amenizar os quadros de anemia cronica, crises algicas e a
predisposicdo as infeccbes no tratamento destes pacientes, assim como atividades
pautadas na prevencdo de complicacbes e comorbidades especificas, as quais
estdo baseadas na hidratacdo adequada, combate a dor e infeccdes,
oxigénioterapia, uso de medicamentos especificos, como o acido félico e
hidroxiuréia, transfusdes de sangue e, quando compativel, o transplante de medula
O0ssea (AMARAL et al., 2015; MORAES et al., 2017).

O acompanhamento médico ambulatorial, realizado de 2 a 4 vezes por ano,

associado ao acompanhamento nutricional, identificagdo precoce de infecgdes,
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ingestdo hidrica adequada e o cuidado com as condi¢cdes climaticas extremas,

auxiliardo em melhor bem-estar fisico e mental do paciente (BRASIL, 2002).

O atendimento ofertado e tratamento eficiente, autogerenciamento pelo paciente e
seguimento regular somado a sistemas de saude com assisténcia organizada,
melhoram os resultados, e, como consequéncia, traz maior aderéncia pelos
pacientes, uma vez que, a condi¢do crénica demanda também, alteracdes no estilo
de vida dos doentes e familia (OMS, 2003).

A AF distribui-se heterogeneamente no territorio brasileiro, sendo mais frequente
onde a propor¢do de negros € maior, porém, pode ocorrer também em brancos, o
gue decorre da miscigenacao racial (SOARES et al., 2017).

O Brasil tem a segunda maior populacdo negra do mundo (16,8 milhdes de
individuos), estando a frente apenas a Nigéria. Os afro-brasileiros, porém, provém
de povos de varias regides da Africa e, ndo obstante formem a maioria da
populacdo, tém constituido, ao longo dos séculos, o maior grupo de excluidos do
pais nos aspectos de menor escolaridade, menor renda, maior dificuldade de acesso
a servicos de qualidade, menor percepcéo de seus direitos sociais (ARDUINI et al.,
2017; GOMES et al., 2014; IBGE, 2016). Os estados da Bahia, Rio de Janeiro e
Minas Gerais tem a maior prevaléncia de pacientes com AF devido a maior

circulacdo de escravos africanos nestes locais no passado (AMARAL et al., 2015).

Pode-se calcular a existéncia de mais de dois milhdes de portadores do gene da
HbS no Brasil. A prevaléncia estimada de heterozigotos (genes diferentes) para HbS
€ de 6,0 e 10,0% nas regides Norte e Nordeste, e 2,0 e 3,0% nas regides Sul e
Sudeste, respectivamente. Mais de 8.000 séo afetados com a forma homozigotica —
Hemoglobina SS (HbSS), sendo esta a forma mais prevalente em Minas Gerais,
encontrada na proporcdo de 40 casos em cada 100.000 individuos — 25.000 a
30.000 afetados (SOARES et al., 2017; PEREIRA et al., 2008; NUPAD, 2017).

Na Africa Sub Saharam (situada no sul do deserto do Saara), estima-se 230.000
nascimentos/ano com AF com a taxa de mortalidade entre 50,0% e 90,0% antes dos

cinco anos de idade devido a falta de cuidados preventivos (MCGANN, 2014).
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A incidéncia da doenca é de um a trés casos para cada 1.000 nascidos vivos e
surgem por ano de 700 a 1.000 casos de individuos com doencas falciformes no
Brasil (ARDUINI et al., 2017; NUPAD, 2017).

A doenca foi associada a raca negra, quando observaram que a enfermidade
alcancava contornos especificos advindos da miscigenacdo racial e, ainda, foi
considerada como uma doenca que impediria o melhoramento fisico da “raca
brasileira” (CAVALCANTI, 2007). A associagédo da AF com a cor de pele favorece,
mesmo que de forma inconsciente, o estigma de negros e estimula a atitude
negativa, rotulando-os como geneticamente deficientes. Existe a ideia de uma
relacéo inegavel entre a doenca e as pessoas afrodescendentes, apesar de toda a
miscigenagao existente no Brasil (MATOS; COELHO; RAMOS-SILVA, 2016).

A Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, de 1988, assim como a Lei 8.080,
de 1990, tratam da saude como um servico de relevancia publica, sendo necessaria
a realizacao do atendimento integral, a garantia de politicas publicas e sociais que
visem a prevencdo de doencas e agravos, além da garantia do acesso universal e
igualitario aos servicos de saude. Diante disso, instituiu-se algumas portarias que
norteiam o atendimento as pessoas com doenca falciforme, como, por exemplo: o
Comité de Hemoglobinopatias em 1992; a Portaria N° 951/96 que deu origem ao
Programa de Anemia Falciforme e o Programa Nacional de Triagem Neonatal, em
2001, para diagnostico precoce da doenca (BRASIL, 1988; BRASIL, 1990; BRASIL,
2001; RODRIGUES, et al., 2012).

As politicas publicas precisam constantemente ser analisadas e alinhadas, para que
os resultados da saude sejam maximizados. Para isso, € fundamental compartilhar
informacBes entre todas as esferas de governo e formar um consenso e

comprometimento politico entre os envolvidos (OMS, 2003).

1.1 Contextualizacao e delimitacdo do problema da pesquisa

Diante de todos os fatos mencionados, fica clara a gravidade da AF e o impacto que

ela causa na vida do doente. Além de ser a doenca hereditaria mais comum no
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mundo, com maior frequéncia entre negros e pardos, apresenta possibilidades de
complicacdes de graus leve, moderado e grave e, este estudo podera favorecer uma
maior amplitude de conhecimento neste grupo, sendo fundamental avaliar a

satisfacdo dos usuarios do servico em questao.

Podemos ainda nos questionar o que significa relacionar doencas como a AF a um
berco hereditario, ancestral e étnico? O fator social que circunda o povo negro nos
remete a pessoas que vivem numa situacdo de pobreza e intensa pressao social
(FRY, 2005).

Por estes motivos, justifica-se a realizacdo deste estudo que tem como objetivo
descrever as caracteristicas socioeconémicas e avaliar o grau de satisfacdo e a
importancia do segmento ambulatorial de pacientes com anemia falciforme

atendidos no Hemonucleo de Manhuagu, MG.

1.2 Justificativa

Amparada pelo conceito ampliado de saude, do Ministério de Saude (MS), que
define a saude como qualidade de vida e ndo somente auséncia de doenca,
garantido por politicas socioecondmicas, a fim de reduzir o risco de doencas e
promover o acesso universal e igualitario aos servicos de saude, apresento como
justificativa deste trabalho a importancia de dissertar sobre uma doenca cronica e
grave como a anemia falciforme que impacta substancialmente na vida do doente e
familiar. Além de ser a doenca hereditaria mais comum no Brasil, com maior
frequéncia entre negros e pardos, apresenta possibilidades de complicacbes que
podem levar a morte. No quesito social, a associacdo da anemia falciforme com a
raca, favorece o estigma de que € uma doenca de negros e estimula uma atitude
negativa, rotulando-os como geneticamente deficientes. O preconceito ligado aos
negros esta relacionado a fatores historicos, contribuindo para o agravamento das
suas condicdes, acrescido da desigualdade social que circunda a pessoa com
anemia falciforme. O interesse pessoal estd conectado a necessidade, como
profissional de saude que lida diariamente com a populacdo em estudo, de maior
engajamento no cuidado e garantia dos direitos as pessoas doentes, favorecendo a

melhoria da qualidade de vida destes individuos.
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2 OBJETIVOS

Descrever as caracteristicas socioecondémicas de pacientes com anemia falciforme

atendidos no Hemonucleo de Manhuagu, MG;

Avaliar o grau de satisfacdo e a importancia no segmento ambulatorial de pacientes
com anemia falciforme atendidos no Hemonucleo de Manhuagu, MG.
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3 METODOLOGIA

3.1 Tipo de estudo

Trata-se de estudo descritivo, transversal, de abordagem quantitativa e qualitativa.

3.2 Local de estudo

A pesquisa foi realizada no Hemonucleo Regional — Fundacdo Hemominas, no
municipio de Manhuacu, localizado no interior do estado de Minas Gerais, MG, Zona
da Mata Mineira, com estimativa de 90.229 habitantes. A cidade é referéncia no
cultivo do café e no setor de prestacdo de servicos, sendo p6lo na economia da
regido. Renda média mensal para trabalhadores formais € de 1,8 salarios minimos.
A taxa de mortalidade infantil € de 12,84 para cada 1.000 nascidos vivos (IBGE,
2017).

A Fundacdo Hemominas € a responsavel pela saude especializada na area de
hematologia e hemoterapia em MG, possuindo unidades regionais - Hemocentros —
(estabelecimentos que ofertam servicos hemoterapicos de maior complexidade),
ndcleos regionais - Hemonucleos (estabelecimentos que ofertam servigos
hemoterapicos de menor complexidade) e unidades contratantes (estabelecimentos
de saude que firmam contratos com o servico de hemoterapia). Os Hemocentros e
Hemonucleos estdo localizados nas cidades de Belo Horizonte, Governador
Valadares, Juiz de Fora, Montes Claros, Pouso Alegre, Uberaba, Uberlandia,
Divinopolis, Diamantina, ltuiutaba, Passos, Patos de Minas, Ponte Nova, S8o Joédo
Del Rei, Sete Lagoas e Manhuacu.

O Hemonucleo de Manhuacgu conta com aproximadamente 60 colaboradores, entre
eles, enfermeiro, técnico em enfermagem, médico e farmacéutico que lidam
diretamente com o paciente. No ano de 2018, realizou 915 consultas em

hematologia, ja em 2019, até a data de dez de dezembro, realizou 847 consultas.

3.3 Participantes do estudo

Os participantes do estudo foram os pacientes com anemia falciforme cadastrados
até o ano de 2018 e em seguimento no ambulatério do Hemonucleo de Manhuacu,
MG.
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- Critérios de inclusado: pacientes de ambos 0s sexos, maiores de 13 anos de
idade, com cadastro ativo no Hemonucleo de Manhuagu e diagnosticados com AF
(HbSS) através da triagem neonatal ou tardiamente.

- Critérios de exclusdo: foram excluidos os pacientes com cadastro inativo,
com traco falciforme (HbAS); traco C (HbAC) e aqueles que apresentaram outras
hemoglobinopatias (HbSC, HbSD, S/b talassemia; hemoglobina C/b talassemia;
hemoglobina D/b talassemia e b talassemia major). Os pacientes abaixo de 13 anos
e aqueles que ndo puderam comparecer ao Hemonucleo também foram excluidos
da pesquisa, para atender a exigéncia do Comité de Etica em Pesquisa da

Fundacdo Hemominas.

3.4 Coleta de dados

O instrumento de coleta de dados para descrever as caracteristicas
socioecon6micas dos pacientes do Hemonucleo com AF foi elaborado pela autora e
dividido em duas partes para responder questdes relacionadas a dados quantitativos

e qualitativos (apéndice V).

A classificacdo econdmica dos participantes foi mensurada a partir do Critério de
Classificacdo Econdémica Brasil, instrumento elaborado pela Associacao Brasileira
de Empresas de Pesquisa, em que é solicitada as seguintes variaveis: quantidade
de banheiros no domicilio, quantidade de empregados domeésticos, quantidade de
automoveis, microcomputador, lava louca, geladeira, freezer, lava roupa, DVD,
microondas, motocicleta e secadora de roupa. Acesso aos servicos publicos (agua
encanada e rua pavimentada) e o grau de instrucdo do chefe da familia
(analfabeto/fundamental | incompleto; fundamental | completo/fundamental I
incompleto; fundamental 1l completo/médio incompleto; médio completo/superior

incompleto; superior completo) (ABEP, 2018) (anexo II).

Para avaliar a satisfacdo dos pacientes, foi utilizado instrumento validado por
Cunningham-Myrie et al., (2009) pesquisadores da Unidade de Células Falciformes
da Jamaica, referido como Patient Satisfaction Questionnaire in Sickle Cell Unit
(PSQ-SCU). Este instrumento possui questdes para informacfes pessoais e também

um total de 50 itens, divididos em sete topicos, sendo estes especificos para medir a
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satisfacdo dos pacientes com os médicos (20 itens), enfermeiros (6 itens), assistente
social (2 itens), acesso (6 itens), compromisso (3 itens), instalacbes (5 itens),
laboratdrio (3 itens) e satisfacdo geral com o servico prestado (5 itens). (anexo ).

O instrumento foi modificado, sendo retirada a abordagem ao assistente social
(devido a auséncia do profissional no Hemonucleo) e Laboratorio, pois este servigo é
oferecido de forma parcial no local da pesquisa.

Houve também a reducdo de um item na abordagem do acesso, pois, tratava-se de
guestionamento referente ao Servico Social. Sendo assim, 0 questionario
apresentou um total de 44 itens: médico (20 itens); enfermeiro (6 itens); acesso (5

itens); instalacdes (5 itens), compromisso (3 itens) e satisfacdo geral (5 itens).

As opcdes de resposta foram cinco: concordar totalmente, concordar parcialmente,

indiferente, discordar parcialmente e discordar totalmente.

As respostas foram pontuadas de um a cinco com a direcdo da escala sendo
dependente de se a questao foi uma afirmacéo positiva ou negativa. Uma pontuacéo
baixa indica insatisfacdo e alta pontuacéo, satisfacdo (CUNNINGHAM-MYRIE et al.,
2009).

Um balanco de itens expressos de forma positiva e negativa foi incluido para
controle do viés devido ao conjunto de respostas de consentimento, uma
tendéncia de concordar com as declaracbes de opinido, independentemente
do contetdo (CUNNINGHAM-MYRIE et al., 2009).

As entrevistas direcionadas aos menores de 18 anos foram realizadas com o
consentimento dos pais ou responsaveis apdés a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e do Termo de Assentimento Livre e

Esclarecido (TALE) pelo paciente menor de idade.

Obtidas as variaveis: idade (em anos), escolaridade do chefe da familia (analfabeto,
fundamental | incompleto, fundamental | completo, fundamental Il incompleto,

fundamental completo, ensino médio incompleto, ensino médio completo, superior
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incompleto, superior completo); idade ao diagndstico (em anos completos); tempo de
acompanhamento no ambulatério (meses ou anos completos); classificacdo

econdmica da familia para classes A, B, C, D e E (ABEP, 2018).

Foi aplicado instrumento de avaliagdo com perguntas semiestruturadas, a saber:
sexo (masculino e feminino), raca/cor autodeclarada (branca, preta, parda, amarelo
e indigena); religido (catolico, protestante, espirita, outra), estado civil (casado,
solteiro, vilvo, divorciado), tipo de residéncia (alvenaria, madeira, outro); local de
residéncia; escolaridade do participante da pesquisa (formacao profissional, primario
e secundario); pavimentacdo da via publica do domicilio (asfaltada/pavimentada,
terra/cascalho); proveniéncia da agua (rede geral de distribuicdo, poco ou nascente,

outro meio); recebimento de ajuda social do governo (sim, ndo, qual?).

Também foi aplicado um instrumento de avaliacdo com perguntas abertas para

avaliar a importancia do segmento ambulatorial, a saber:

1) Vocé pensa que € importante o acompanhamento das consultas ambulatoriais

para uma pessoa com anemia falciforme? Por qué?

2) Na sua opinido quais sdo 0os motivos para que uma pessoa com anemia falciforme

nao frequente as consultas de rotina no ambulatério de anemia falciforme?

3) Quais sao as dificuldades encontradas diariamente por vocé, em relacdo a ter a

doenca anemia falciforme?

4) Vocé enfrentou ou enfrenta alguma dificuldade para atendimento no ambulatério

para pacientes com anemia falciforme do Hemonucleo? Quais?

Para manter a privacidade no atendimento, a aplicacdo do questionario foi feito pela
investigadora principal em ambiente privativo no préprio Hemonucleo, no dia da
consulta de rotina, depois de contato prévio e assinatura do TCLE e TALE quando

aplicavel. A aplicacao do questionario durou, em média, de 30 minutos.
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3.5 Organizacéao e anélise dos dados

Na andlise descritiva das variaveis categoricas de interesse, foram utilizadas as
frequéncias absolutas e relativas, e para a descricdo das variaveis numéricas foram
utilizados variancia, média e desvio padrédo. Para avaliar se a proporcao da variancia
dos dados pode ser considerada comum a todas as variaveis, foi utilizado o teste de
Kaiser Meyer Olkin (KMO), o indice indica o qudo adequado é a aplicacdo da
Andlise Fatorial Exploratéria para o conjunto de dados. Para as andlises dos dados,
utilizou se o Software R, verséo 3.5.2.

Para a andlise qualitativa, foram utilizadas as respostas obtidas pelos entrevistados
e estabelecida relagdo conforme Cunningham-Myrie et al., (2009). Também foi
realizada andlise de conteudo utilizando o software IRAMUTEQ. Os patrticipantes da
pesquisa expressaram a opiniao sobre a importancia do atendimento ambulatorial no
Hemondcleo, indicando as dificuldades enfrentadas para o comparecimento das
consultas e discorreram sobre os problemas enfrentados em seu dia a dia. As
respostas foram transcritas e realizada a andlise de contetudo através do software
IRAMUTEQ, disponivel gratuitamente, que identificou as informacdes essenciais das

entrevistas por meio de andlise estatistica textual.

Em funcdo do pequeno numero de entrevistados e as respostas curtas, 0s
resultados foram mostrados em nuvem de palavras, no qual as palavras sao
posicionadas aleatoriamente de forma que as palavras mais frequentes aparecem
com maior destaque (CAMARGO; JUSTO, 2013); e o da similitude, que se baseia na
teoria dos grafos e possibilita identificar as coocorréncias entre as palavras e seu
resultado traz indicacbes de conexidade entre as palavras, auxiliando na
identificacdo da estrutura da representacdo (MARCHAND & RATINAUD, 2012).

3.6 Aspectos éticos

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Fundacio
Hemominas - Parecer n® 96105218.1.0000.5118 (ANEXO III).
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4 REVISAO DE LITERATURA

Para revisao de literatura foram utilizadas as bases de dados Scientific Electronic
Library Online (SCIELO) contidas na Biblioteca Virtual em Saude (BVS),
considerando artigos publicados nos ultimos 32 anos, nos idiomas portugués, inglés
e espanhol, a partir das palavras-chave: “Anemia Falciforme”, Epidemiologia e
“Assisténcia Ambulatorial”. Utilizou-se a seguinte estratégia de busca: “Anemia
Falciforme” AND Epidemiologia AND “Assisténcia Ambulatorial”, “Anemia Falciforme”
AND Epidemiologia, “Anemia Falciforme” AND “Assisténcia Ambulatorial’. Assim,
foram encontrados 216 artigos e, apOs a leitura de titulos, resumos e textos
completos, foram selecionados 63 trabalhos. Adicionalmente, foram acessados
documentos e relatérios técnicos disponibilizados no site do Ministério da Salde do

Brasil e da Organizacdo Mundial da Saude.

4.1 Anemia falciforme e manifestacdes clinicas

A anemia falciforme (AF) é a doenca genética mais comum no Brasil. Consoante a
Figura 1, originou-se na Africa e foi trazida as Américas pela imigracdo dos nativos
africanos para trabalho escravo e, atualmente, é encontrada em toda a Europa e
Asia (BRASIL, 2002).

Figura 1- A doenca falciforme no mundo
Fonte: Brasil. 2007
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E uma doenca genética hereditaria decorrente de uma mutacdo do gene que produz
a hemoglobina A (HbA) originando outra forma denominada hemoglobina S (HbS),
de heranca recessiva. Existem algumas variaveis como a hemoglobina C, D, E, que,
em conjunto com a hemoglobina S, compéem um grupo denominado doenca
falciforme (DF) (BRASIL, 2015). Assim, o termo doenca falciforme (DF) é utilizado
para mencionar sindromes provocadas por diferenciacdes especificas na molécula
de hemoglobina, responsavel pelo transporte de oxigénio, sendo a mais abundante
na formacdo das hemacias (CAVALCANTI; MAIO, 2011).

As hemoglobinopatias resultam de mutacdes que afetam as estruturas dos genes
promovendo a formagdo de moléculas de hemoglobinas com caracteristicas
bioquimicas diferentes das normais, denominadas hemoglobinas variantes (BRASIL,
2016). Estas alteracbes levam a deformacdo e ao enrijecimento da membrana da
hemacia (FREITAS et al.,, 2018). A Figura 2 representa uma hemacia com
hemoglobina A (normal) e a forma da hemécia determinada pela presenga da

hemoglobina SS (falciforme).

Hemacia normal Hemacia falciforme

Figura 2- Hemacia com hemoglobina normal e falciforme
Fonte: BRASIL, 2007

A producdo da hemoglobina S ocorre devido a troca de um aminoacido na cadeia
beta da globina, ocasionando substituicdo da valina pelo acido glatamico na posicao
6 da beta globina (CHAKRAVORTY; WILLIAMS, 2015). Conforme o tipo de
alteracao, pode-se classifica-las em formas clinicas distintas: a hemoglobinopatia na
forma homozigotica (HbSS), que € chamada de AF, e outras formas heterozigoticas
representadas por associacdes da hemoglobina S (HbS) com outras variantes como:
HbSC, HbSD, HbSB talassemia, entre outras (FELIX et al., 2010).
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Por outro lado, a presenca de apenas um gene para hemoglobina S, combinado com
outro gene para hemoglobina A (heterozigose), ndo produz manifestacbes da
doencga, configurando-se como “portador do trago falciforme - (HbAS)" (BRASIL,
2016). Uma vez com o traco genético, € importante saber que a anemia falciforme
pode se manifestar na geragao seguinte, caso ocorra a unido de uma HbS herdada
da mae com outra herdada do pai (OLIVEIRA; MORAES, 2009).
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5% Doenca falodormie 25% Doenca Talciforme

Figura 3- Traco falciforme x Traco falciforme
Fonte: Brasil, 2013

As manifestacdes clinicas da AF ocorrem devido a auséncia ou diminuicdo de
oxigénio na hemoglobina S, fazendo com que as moléculas se organizem em forma
de feixes poliméricos, alongamento e rigidez eritrocitaria, transformando-se em
‘hemacia em forma de foice” (MARTINS et al., 2010). Em decorréncia, essa
falcizacdo leva a isquemia, inflamacéo, disfuncdes, dor, assim como hemdlise
cronica, podendo trazer danos irreversiveis a diversos tecidos e érgdos (BRASIL,
2009).

A doenca pode se apresentar com sintomatologia variavel. Alguns pacientes podem

desenvolver condi¢cdes clinicas severas, precisando de cuidados hospitalares
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frequentes, enquanto outros podem manifestar leves sintomas com alguns casos

guase assintomaticos (PEREIRA et al., 2013).
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Figura 4- Fisiopatologia da anemia falciforme
Fonte: BRASIL, 2006

Os sintomas agudos sédo provocados, principalmente, pela obstrucdo dos vasos
sanguineos por meio das células falciformes, causando hipdxia nos tecidos e crises
algicas na regido abdominal, pulmdes, articulacées e 0sso0s. Ja 0s sintomas cronicos
ocorrem devido as lesdes causadas pela hipdxia tecidual como insuficiéncia renal,
cardiaca, Ulceras de dificil cicatrizacdo, necrose 0Ossea (mais precisamente na

cabeca do umero e fémur) e lesdes oculares (MORAES et al., 2017).

Além dos fenbmenos observados acima, os pacientes podem apresentar infec¢des

recorrentes, anemia hemolitica e microinfartos decorrentes de vaso-oclusao
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microvascular difusa, palidez cutdnea causada pela hemdlise crénica, ictericia,
elevacbes dos niveis de bilirrubina indireta sérica e urobilinogénio urinario e do
namero de reticulécitos, resultando, frequentemente, na formacdo de calculos
biliares (BRASIL, 2009). Além disso, Wallen et al. (2014) relatam que a maioria dos
pacientes apresentam disturbios do sono associados a depressao e as crises de dor,

sendo que os deprimidos apresentam mais dor que 0s nao deprimidos.

Segundo Loureiro e Rozenfeld (2005), a doenca falciforme pode passar
despercebida e o reconhecimento tardio pode levar a morte nos primeiros anos de
vida, sendo a sua primeira manifestacao clinica aquela que leva ao 6bito. Ainda, a
taxa de mortalidade entre bebés, criancas e jovens adultos com DF e AF,
especificamente, é alta nos Estados Unidos da América (EUA). Houve declinio na
mortalidade para criancas menores de dois anos em comparacdo com os adultos
jovens, 0s quais, apresentaram uma piora, atribuindo-se a transicdo dos cuidados
pediatricos para adulto (HAMIDEH; ALVAREZ, 2013).

Em paises em desenvolvimento, a taxa de mortalidade é ainda mais alta quando
comparada aos EUA. A taxa de mortalidade para criancas menores de cinco anos
de idade no Brasil, reportadas pelo Fundo das NacOes Unidas para a Infancia
(UNICEF), foi de 1,6% para o sexo masculino e 1,3% para o feminino. A expectativa
de vida dos brasileiros, ao nascer, é de 74,6 anos e, para 0s pacientes com AF, € de
53,3 anos, 0 que representa 21,3 anos a menos que para a populacdo em geral
(LOBO et al., 2017). Em MG, a taxa de mortalidade entre criancas com DF entre os
anos de 2009 a 2011 foi de 5,8%. No entanto, MG implantou a triagem neonatal
possibilitando um diagndéstico precoce e medidas que favorecam uma melhor
gualidade de vida para estes pacientes (CEHMOB-MG, 2018).

Por ser uma doenca cronica, a terapia da AF esta pautada na prevencao de
complicagcbes e comorbidades associadas a doenca. O olhar deve abranger
cuidados gerais para monitoramento do crescimento, desenvolvimento somatico,
psicologico e lesBes organicas, bem como comorbidades especificas (MORAES et
al., 2017).
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4.2 O significado social da anemia falciforme

Em 1904, James B. Herrick descobriu a AF ao encontrar caracteristicas incomuns no
sangue de um jovem negro, que consistiam em numerosas células alongadas e em
formas de foice (HERRICK, 2001). Desde entdo, se associou as células falciformes
ao corpo negro de forma que, nas décadas entre 20 e 40, 0S negros eram
caracterizados pela presenca de tais células no sangue, sendo considerado um
marcador racial (FRY, 2005).

No inicio do século XX, surgiram as primeiras publica¢cdes nos EUA associando a AF
como uma “doenga racial”. Apos o fim da escravidao e a migragéo dos ex-escravos
para regides urbanas no norte e sul dos EUA, houve a necessidade de discutir sobre
a saude dessa populacdo negra. Nesta época, houve uma preocupacédo de que a
sociedade branca e negra tivesse um contato desregrado, surgindo ideias de

extincao e degradacéo da saude dos negros.

Nos primeiros anos do século XX, havia o pensamento de que 0s negros fossem
naturalmente doentes devido a sua ignorancia, supersticdo e inferioridade fisica e
mental, o que acarretaria 0 contagio de diversas doencas, tornando-se assim,
pessoas fracas. Devido a isto, a miscigenacao era retratada como uma forma de
enfraguecer a saude da populacdo, propiciando-a ao contagio de doencas
(CAVALCANTI, 2007).

O diagnostico da AF no Brasil era mascarado por doencas endémicas, como a
ancilostomose e maléria, vinculando a anemia a tais doencas. Outra dificuldade para
a realizacdo do diagnostico eram as variadas manifestacdes clinicas da doenca.
Segundo hipéteses de médicos norte-americanos, as hemacias representavam a
doenca, por outro lado, seriam especificidades sanguineas herdadas, as quais
poderiam provocar doencas (CAVALCANTI, 2007). Em outros estudos, Cavalcanti e
Maio (2011) relataram que a HbS era resistente ao Plasmodium falciparum,
transferindo uma defesa singular contra malaria em regifes endémicas africanas e

essa resisténcia proporcionou estabilidade ao gene da HbS durante muitos anos.
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No Brasil, a AF foi vinculada a cor de pele preta, quando observaram que a
enfermidade alcancava contornos especificos advindos da miscigenacao racial, em
1930 e 1940 e, ainda, como uma enfermidade que impediria 0 melhoramento fisico
da “raga brasileira” (CAVALCANTI, 2007). Na década de 1930, através de trabalhos
clinicos, hematolégicos e antropolégicos, foi reconhecida a existéncia da anemia de
hemacias em forma de foice entre as doencas brasileiras. Continuando até 1940,
devido a mistura de racas no Brasil e a associacao da AF a cor negra da pele, foi
considerada a necessidade de se realizar estudo epidemioldgico, pois a
caracteristica do Brasil seria de uma populacdo miscigenada (CAVALCANTI; MAIO,
2011).

Entre 2012 e 2018, a populacéo brasileira cresceu 3,4%, chegando a 205,5 milhdes.
O numero dos que se autodeclararam brancos reduziu 1,8%, totalizando 90,9
milhdes. J& o numero de pardos e pretos autodeclarados cresceu 21,5%, chegando
a 112,7 milhdes de individuos (IBGE, 2016).

Em 1949, foi constatada a transmissdo da doenca através da logica mendeliana
(transmissdo hereditaria) e, a partir dai, poderiam mudar a concepcédo de que a
doenca falciforme fosse exclusiva da raca negra, porém, nao foi 0 que aconteceu.
Fry (2005) expde que mesmo na presenca de pesquisas cientificas que negavam as
teorias da ligacdo da AF ao negro, outras paralelas a atestavam. Se um branco
tivesse a doenca, o questionamento seria se o individuo era mesmo branco ou nao,

ao inveés de se pensarem que a doenca nao era especifica do corpo negro.

Ao longo das décadas de 1950, 1960 e 1970, as discussbes sobre a doenca
tomaram uma proporc¢ao de que os préprios individuos portadores da sindrome eram
0s responsaveis por fornecer informagbes para que pudessem assim realizar
estudos para interromper a ocorréncia da mesma. Individuos negros de todos os
lugares se dispunham a realizar exames a fim de verificar a presenca da HbS no
sangue. Cogitaram, até mesmo, a realizacdo de testes rapidos para individuos
negros que pretendessem ingressar em algum emprego (TAPPER, 1999). Ainda,
conforme Tapper (1999), a erradicacdo da AF foi uma meta de saude publica nos
EUA com a institucionalizagao da Lei de Prevencédo Nacional de Anemia Falciforme,
em 1972.



35

Pesquisas sobre a condicdo biolégica e sobre a saude da populagdo negra —
homens e mulheres no mundo — eram majoritarias em meados da década de 60
devido a preocupacdo em se atingir a eugenia das racas. Os cientistas revelavam
uma preocupacao tamanha em encontrar uma forma de eliminar as “ragas impuras e
inferiores” (OLIVEIRA, 1998).

Na década de 70, o governo americano criou uma forma de melhorar a raca afro-
americana, estabelecendo medidas de prevencdo e controle da doenca. No
momento, estavam acontecendo movimentos a favor dos negros e, seguindo esta
proposta, pensaram nesta atitude como forma de impedir a discriminagdo e o
preconceito da raca negra. Mas essa mudanca nao foi adiante por se tornar um
distintivo, uma insignia para os negros (FRY, 2005). Tinha a preocupagdo em
eliminar a doenca levando a todos os falcémicos ou portadores do trago falciforme a
serem marcados por esta caracteristica, e entenderam como a Unica forma de
prevenir ou eliminar a doenca da populacdo seria a limitacdo dos direitos
reprodutivos do individuo (DINIZ; GUEDES, 2006).

Tapper (1999) relata que, através de noticiarios na midia nos EUA na década de
1960, em torno da AF, com esclarecimentos sobre a doenca e maneiras de evita-la,
formaram-se cidaddos negros mais responsaveis e plenos, conscientes de que
deveriam prevenir a ocorréncia da AF. Tornaram assim individuos mais prudentes
podendo gozar das conquistas quanto civis americanos. O governo americano
enxergou essa conquista dos negros como uma forma de se redimir e reconhecer os
erros ocorridos no passado, além de ser um compromisso com a saude da

populacédo negra.

Naoum et al., (1985), citam em seu artigo que a conscientizacdo genética esteve
muito presente na década de 80, uma vez que as pessoas estivessem conscientes
de sua carga genética, esclarecidas e maduras, poderiam escolher a melhor atitude
a ser tomada em sua capacidade reprodutiva, decidir acfes positivas em
comportamentos e preceitos, agdes que favorecessem o controle da reproducao

através da conscientizacdo do risco da doenca, propiciar ao parceiros estarem
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cientes da identidade genética do conjuge e, assim, antepor decisbes acertadas

sabendo do risco de se ter um filho com AF.

Diniz e Guedes (2006) afirmam que a conscientizacdo € uma funcdo que deve ser
desempenhada pelos profissionais de salde, padronizado por suas competéncias
laborais. Os 6rgaos veiculadores de informacdes também exercem uma influéncia
importante neste papel. Portanto, a comecar deste momento em que esta populacao
apresenta uma compreensao da situacao, ela se torna corresponsavel na tomada de
decisdes de sua vida reprodutiva. Neste ensejo, pode-se dizer que o resultado que
se deseja alcancar é a correcdo de comportamentos fundamentados nas

consequéncias que estardo presentes no porvir.

Em 1995, no Governo de Fernando Henrique Cardoso, foi criado um programa
denominado Programa Nacional de Direitos Humanos, pelo qual eram elaboradas
acOes voltadas para a populacdo negra. Dentre elas, havia o Grupo de Trabalho
Interministerial (GTI), com acdes de destaque para a populacdo negra, a0 mesmo
tempo em que ocorria a Marcha Zumbi dos Palmares Contra o Racismo, pela
igualdade e pela Vida, movimentando grande namero de ativistas e defensores dos
afrodescendentes no Brasil (BRASIL, 1998).

Os cidaddos negros apresentaram ao governo federal, na Marcha Zumbi dos
Palmares, varias solicitacdes e, dentre as conquistadas, esta a inclusdo do quesito
cor/raca nos documentos de nascidos vivos e certiddes de Obitos, assim como passa
a constar nos sistemas nacionais de informagcédo sobre mortalidade (SIM) e nascidos
vivos (SINASC) (WERNECK, 2010). Estas informacdes doravante inseridas nestes
documentos oficiais utilizados a nivel nacional favoreceram estudos sobre a vida
desta populacdo favorecendo a criacdo de politicas especificas para este grupo
(BRASIL, 2001).

De mais a mais, através das atividades desenvolvidas, foram elaborados quatro
blocos de discusséo sobre a saude dos negros em 1996 (BRASIL, 1998). O primeiro
bloco seria 0 das doencas de transmissdo genética, destacando a AF, por
acometerem predominantemente os afro-descendentes, porém, fizeram parte deste

grupo as doencas que se manifestam em outras etnias, mas atua de forma mais
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severa por acometerem 0s negros, como € o caso da hipertensao arterial, diabetes
mellitus e uma forma de deficiéncia da enzima hepatica, a glicose-6-fosfato
desidrogenase, incidentes sobre outros grupos raciais / étnicos, porém, mais graves

ou de tratamento mais dificil quando acometem pretos e pardos (BRASIL, 1998)

O segundo grupo seria das condi¢des, ocorréncias e agravos adquiridos, que sofrem
influéncia de fatores socioeconémicos e educacionais desfavoraveis, além da
pressdao social, os quais, como exemplo, temos: alcoolismo, toxicomania,
desnutricdo, mortalidade infantil elevada, abortos sépticos, anemia ferropriva,
Doenca Sexualmente Transmissivel/Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(DST/AIDS), doencas do trabalho e transtornos mentais (BRASIL, 1998).

O terceiro grupo estd ligado ao segundo, por apresentarem doencas cronicas
associadas a fatores socioecondmicos e culturais negativos ja citados: hipertensao
arterial, diabetes mellitus, coronariopatias, insuficiéncia renal crénica e miomas. E, o
guarto grupo, seria das condi¢des fisiologicas cujas interferéncias negativas pioram
a saude desses individuos, como: gravidez, crescimento, parto e envelhecimento.
Este aglomerado de situacOes negativas prejudica a saude dos negros inseridos
nesta condicao de vida (BRASIL, 1998).

Segundo relato de Fry (2005), “o que significa relacionar doengas como a anemia
falciforme a um “bergo hereditario, ancestral e étnico”? Primeiramente precisa-se
entender que, quando se diz berco ancestral, seria 0 mesmo que relacionar a uma
doenca transmissivel por pessoas que tenham a mesma caracteristica genética.
Ancestral, nos remete a tempos passados e étnicos ligada a pessoas com uma
mesma ascendéncia. Entdo, subentende-se que anemia falciforme seja uma doenca

relacionada a pessoas geneticamente parecidas.

O fator social que circunda o povo negro nos remete a pessoas que vivem numa
situagdo de pobreza e “intensa pressao social”. Podemos inferir ai que os fatores
sociais desfavoraveis influenciem na situacdo de saude da populacdo sem ligacao
com 0 corpo ou costumes do povo negro. Porém, como nem todos 0s pobres séo
negros, podemos observar que ndo ha nada especifico em uma determinada cultura

que possa influenciar no contagio de alguma doenca. “Afirmar a existéncia de uma



38

‘cultura negra’ € afirmar a existéncia de uma identidade negra compartilhada pelos
que se definem como ‘pretos’ ou ‘pardos’. (...) “Essa ‘populacéo’ se torna uma ‘etnia’,

constituida por uma heranga biologica e cultura (inferior) compartilhada” (FRY, 2005)

Os autores Guedes e Diniz (2007) quando escreveram sobre discriminacao genética
referente ao traco falciforme no Brasil, mostram que o0 preconceito acontece
naturalmente no cotidiano do individuo. Diferencas nas relacdes interpessoais,
prejuizo na inser¢cdo no campo de trabalho pela prerrogativa de que, diante de um
marcador genético, o portador ndo fornecerd o resultado necessério nas atividades

desenvolvidas.

Tapper (1999) destaca que houveram descobertas de hemacias falcémicas em
sangue de individuos brancos, dai, iniciaram questionamentos indagando o
marcador racial. Surgiram investigacfes no intuito de encontrar algum ascendente
negro nos portadores destas células modificadas, mostrando que o individuo ndo era
puramente branco e havia algo que o colocava como geneticamente negro.
Observaram que, mesmo sendo uma doenca transferida de forma hereditaria,
devido a miscigenagdo com sangue ‘branco’, a presenga de hemacias em forma de
foice poderia acontecer (CAVALCANTI; MAIO, 2011).

Sao raros os profissionais de saude que desconhecem o fato de que a anemia
falciforme néo é exclusiva da raca negra ou parda, justifica-se dizer entdo que este
conceito esta muito enraizado na cultura da populacéo e dos profissionais em geral.
(DINIZ; GUEDES, 2006). A midia brasileira, assim como folhetos informativos,
discursos de profissionais de saude entre outros, favorece o crescimento e a
afirmativa de que a anemia falciforme € uma doenca inerente ao corpo negro,

aumentando assim a estigmatizacdo dessa grande parcela populacional.

Conforme Manual de Doencas Mais Importantes, por Razées Etnicas, na Populacio
Brasileira Afro-Descendente — Ministério da Saulde, escrito por Edgar Merchan
Hamann e Pedro Luiz Tauil, do Departamento de Saude Coletiva da Universidade de
Brasilia (BRASIL, 2001), as ocorréncias das doencas que mais acontecem na

populagdo afro brasileira dependem da frequéncia, distribuicdo e causalidade
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influenciadas por fatores socioeconémicos e fatores genéticos, além da excluséo

social que ocorre com grande parte dessa populagéo até os dias atuais.

De mais a mais, pode-se observar que ha uma caracterizacao da populacdo negra
brasileira. Os afro-brasileiros sdo geneticamente diferentes dos de ‘qualquer parte
do mundo’ devido as variagdes étnicas apresentadas neste pais. Os negros vindos
da Africa possuiam caracteristicas culturais e genéticas singulares. Vieram em
épocas distintas e de partes diferentes do continente africano. Devido a isto, a
populacdo negroide brasileira € distinta da populacdo negra de outros paises,
inclusive da prépria Africa. Outro fator que caracteriza os negros brasileiros é a
ocorréncia de mistura de racas com os brancos, originarios de Portugal e também,

em menor proporc¢do, com os indios (BRASIL, 2001).

A associacdo da anemia falciforme com raca favorece, mesmo que de forma
inconsciente, que € uma doenca de negros, e estimula a atitude negativa, rotulando-
0Ss como geneticamente deficientes. Os negros e pardos do Brasil compreendem
70% dos mais pobres, baixa escolaridade acrescido do racismo institucional
(BRASIL, 2007; BEDIAKO; HAYWOOD, 2009). O fato é que 0 preconceito
relacionado aos negros, excluindo-os da populacdo esta relacionado a inameros
fatores historicos e favorece o agravamento das suas condi¢des levando até mesmo
a prematuridade de 6bitos (SANTOS, 2010)

Alves e Barbosa (1998) noticiam que o povo negro equivale a 40,0% da populacéo
brasileira. Geralmente, este povo € menos instruido e apresenta uma situacéo
socioecon6mica deficiente, sendo mais pobres que o restante da populacdo. Suas
condi¢cbes de moradias sdo precarias, vivem a margem do restante dos cidadaos,
sdo discriminados na sociedade e apresentam maior vulnerabilidade a doencas e
agressoes. Portanto, é aceitavel que as doencas de cunho genético se manifestem
nos individuos afros brasileiros de forma especifica, devido a esses atributos

peculiares.

Em funcdo destas particularidades ligadas ao quadro socioeconémico e cultural
envolvendo os negros brasileiros, males ligados a pobreza, desnutricdo, verminoses,

gastroenterites, alcoolismo, tuberculose e outras infec¢des, sdo mais incidentes por



40

motivos étnicos. Ademais, 0 acesso aos servicos de saude € mais dificil e os
prognésticos sao piores (ALVES; BARBOSA, 1998).

Mantendo os relatos apoiado no Manual de Doengas mais Importantes por Razbes
Etnicas, na Populacdo Brasileira Afro-Descendente — Ministério da Sautde (BRASIL,
2001), a anemia falciforme se apresenta como sendo uma doenca que incide
majoritariamente sobre os negros e pardos, frisando que a origem da presenca dos
negros no Brasil foi através da imigracdo forcada dos escravos, o que nao impede
gue a doenca possa acometer brancos, mas, ainda assim, ocorre mais
frequentemente onde ha maior numero de negros e mulatos. Além dessas

afirmacdes, reconhece a transmissao pela l6gica mendeliana (BRASIL, 2001).

Independente de saber que a anemia falciforme € uma doenca genética, atingindo a
populacdo através da miscigenacdo racial, a doenca esta cada vez mais
correlacionada a populagdo negra. Inclusive folhetos ndo ligados a militancia negra
enfatizam a relacéo entre a doenca e raca. Chama atencéao, além da militdncia negra
brasileira, a auséncia em transmitir determinada importancia para o aconselhamento
genético como também o controle da cidadania que o Programa de Anemia
Falciforme (PAF) introduz e o fato de enfatizar a ligagdo da anemia falciforme a

populacdo negra, ampliando assim, a estigmatizacdo dos negros (FRY, 2005).

Werneck (2010) menciona sobre o preconceito de racas e da inferéncia de que a
saude e a doenca nao sao fatalidades ou “obras do destino”, que militantes,
cientistas, profissionais de saude, gestores negros e autores politicos se direcionam
para conseguir a equidade, considerando o racismo e a discriminacao racial como
condi¢cbes que influenciam nas condicbes de saude da populacdo. A partir do
conhecimento sobre a saude da comunidade negra, levando-se em consideracao
gue esta € um campo de aprimoramento de saberes, conhecimentos, praticas e
estratégias de gestdo, espera-se conseguir alcancar uma comunidade mais efetiva,

democratica, mais justa e com ac¢fes igualitarias.

A diferenciacdo entre ‘negros’ e ‘brancos’ € marcada por uma série de sinais
culturais diacriticos que sdo entendidos por todos. O Brasil ndo € mais visto como

um pais de mistura racial e sim, um pais que é composto por duas categorias de
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racas: o branco e o negro, fortalecido pelo Programa Nacional de Direitos Humanos,
de 1995 (FRY, 2005; SOARES et al., 2017).

4.3 Um breve historico das politicas publicas para falcémicos adotadas no
brasil

Belinati (1994) diz que os assuntos referentes a saude no periodo de 1897 até 1930
eram tratados no Ministério da Justica e Negdcios Interiores, mais especificamente,
na Diretoria Geral de Saude Publica. As a¢cfes de saude publica eram baseadas em
medidas de saneamento e combate as endemias. Surge ai 0o periodo nomeado de
sanitarismo-campanhista, presente até o final da década de 1940 (MEDICE, 1994).
Sucessivamente, 0 estado vai se posicionando no setor da saude e assume
obrigacdes financeiras referentes a assisténcia a saude da populacdo apos a
segunda guerra mundial (JUNIOR; JUNIOR, 2006).

No Brasil, a previdéncia social teve inicio em 1923, com a criacdo das Caixas de
Aposentadoria e Pensdo - CAPS, conhecida como Lei El6i Chaves, através do
decreto 4.628, art.1°, onde as empresas poderiam oferecer aos seus empregados
assisténcia médica, medicamentos, aposentadorias e pensdes (JUNIOR; JUNIOR,
2006). O sistema publico de saude brasileiro vivia entre a medicina previdenciaria e
a saude publica. A medicina previdenciaria era voltada para a saude dos
trabalhadores formais, principalmente das areas urbanas, estando por conta dos
Institutos de Pensdo (ALMEIDA, 1998).

Até entédo, as acdes do governo estavam voltadas para a saude coletiva. A partir de
1930, com a criacao do Ministério da Educacao e Saude, o olhar dos governantes se
volta para a assisténcia médica individual (JUNIOR, 1986) e a satde publica passou
a ser de responsabilidade do Ministério da Saude (MS), com atividades voltadas
para a prevencado de doencas e direcionadas principalmente para os trabalhadores

rurais e setores mais pobres da populacao (PAIVA; TEIXEIRA, 2006).

A contar de 1933, foram criados os Institutos de Aposentadoria e Penséo (IAP) que

eram organizacdes de grande porte onde os trabalhadores eram divididos em



42

grupos, segundo o trabalho desenvolvido. A assisténcia médica era fundamentada
em relagbes trabalhistas, tendo beneficios somente os trabalhadores que tinham
vinculo empregaticio pelo fato de realizarem contribuicdo previdenciaria (BELINATI,
1994).

Em 1948, surge o Plano SALTE (Saude, Alimentacdo, Transporte e Energia) e em
1953 cria-se o Ministério da Saude voltado para as praticas de saude coletiva
através de campanhas, vigilancia sanitaria (ainda sob influéncia do Plano SALTE) e
o crescimento das instituicbes previdenciarias objetivando, também, a garantia da
manutencdo das forcas de trabalho cada vez mais necessarias na zona urbana
(JUNIOR; JUNIOR, 2006).

Em 1954, segundo Belinati (1994), houve uma iniciativa para organizar o Sistema
Nacional de Saude no pais através das Normas Gerais de Defesa e Protecdo da
Saude, porém, foi em 1967 que se estabeleceram as areas de competéncia do
Ministério da Saude. Devido ao crescimento do sistema previdenciario, houve a
necessidade da unificacdo dos servi¢cos. Assim, 0 governo criou a Lei Organica da
Previdéncia Social na década de 1960, com direitos e deveres semelhantes
direcionados pela nova lei (BRASIL, 1960).

Em 1966, originou-se o INPS — Instituto Nacional de Previdéncia Social através da
unido dos Institutos de Aposentadoria e Pensdo. Com a criacdo do INPS, houve a
uniformizacdo e centralizacdo da previdéncia social. Conforme Médice (1994),
ocorreu uma concentracdo das politicas de saude com o aumento da abrangéncia

da cobertura assistencial.

Dreifuss (1981) relata que nos anos de 1960, o mundo era dividido entre capitalismo
e socialismo, marcado por constante instabilidade politica em varios paises da
América Latina. O surgimento do regime socialista em Cuba, em 1959, estimulou

varios movimentos nacionais com finalidades semelhantes.

No Brasil, esse contexto foi marcado pelo golpe militar em 1964 com promessas de
reinstaurar a ordem, fortalecer a economia e restaurar o regime democratico em

pouco tempo. O periodo foi caracterizado pelo rompimento da participacéo social e
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destruicdo de todas as iniciativas com ideais socialistas (PAIVA; TEIXEIRA, 2014). A
ditadura militar (1964 — 1985) através de interrupcbes de muitas trajetorias de
liderancas, alterando regras que operavam o sistema e as fontes de capital politico
gque permaneciam no interior da cupula das forcas armadas, logo imprimiu

importante desorganizacao na vida politica nacional (MIGUEL, 2003).

Diante da questéo social, nos anos de 1964 até 1974, o Estado melhorou a politica
assistencial em funcdo de aumentar o poder de regulacdo sobre a sociedade
utilizando a expressao repressao-assisténcia. Assim, poderia controlar as tensdes
da sociedade e conseguir legalidade para o regime como forma também de
acumular capital (BRAVO, 2001).

Outros parametros foram criados a partir de 1972 para o atendimento médico
previdenciario as populacbes mais pobres, como: a assisténcia aos casos de
acidentes de trabalho; a criagdo do Programa de Assisténcia ao Trabalhador Rural;
garantia de atendimento previdenciario as empregadas domeésticas e aos
trabalhadores autdnomos (JUNIOR; JUNIOR, 2006).

Na década de 1970, o sistema de saude estava envolvido em ac¢des coletivas como
programas de vacinacdo, vigilancia epidemiologica, sanitaria, combate a
determinados agravos que competiam ao Ministério da Saude e a assisténcia
médica individual de competéncia do INPS, 6rgao do Ministério de Previdéncia e
Assisténcia Social (MPAS), fundado em 1974 (JUNIOR; JUNIOR, 2006).

Segundo Belinati (1994), na mesma década, houve implantacdo de outro plano
chamado de Plano de Pronta Acdo - PPA, composto por uma série de medidas
administrativas que facilitavam o atendimento de emergéncia ao individuo segurado,

permitindo atendimento ambulatorial igualitario a toda populacéo.

Consoante Junior e Junior (2006) foi através do PPA que se iniciou a
universalizacdo do atendimento com grandes investimentos efetuados na
assisténcia médica em unidades de saude com prejuizo das acBes preventivas.
Surge também, o Fundo de Apoio ao Desenvolvimento Social — FAS para ajudar no

atendimento das demandas curativas que estavam em crescimento. Os recursos
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provenientes do fundo eram utilizados para a construgcédo de hospitais privados que

garantiam o retorno do capital investido atraveés do credenciamento junto ao INPS.

Em 1976, é criado o Centro Brasileiro de Estudo de Saude — CEBES - devido a um
movimento intelectual e politico de andlise ao desenvolvimento do sistema de salde
marcando o inicio do movimento social nomeado de Movimento de Reforma
Sanitaria Brasileira (MRSB). Esta mobilizacdo defendia a necessidade de
atendimento primério a saude, favorecendo questdes mais gerais como a melhoria
da situacéo saude e o fortalecimento do setor publico (BRAVO, 2001). O Movimento
da reforma sanitaria foi 0 marco para a ocorréncia da 8° Conferéncia Nacional de
Saude, cujas propostas foram atendidas pela Constituicdo Federal de 1986
(JUNIOR; JUNIOR, 2006).

A CEBES era um canal de discussao das questdes referentes a saude. Os partidos
politicos de esquerda comecgaram a inserir propostas que auxiliaram nos debates. As
primeiras propostas colocadas em discussao foram: a universalizacdo do acesso a
saude; o conceito de saude como direito social e dever do Estado; o
reestabelecimento do setor através da estratégia do Sistema Unificado de Saude,
objetivando uma reorganizacdo com um novo olhar para a saude individual e
coletiva; a descentralizacdo das decisdes das esferas estadual e municipal; o
incentivo adequado e a democratizacdo do poder local, através dos novos

mecanismos de gestao, chamados de Conselhos de Saude (BRAVO, 2001).

Devido a situacéo precaria do Nordeste, foi desenvolvido, em 1976, um programa
gue visava a Interiorizacdo das A¢des de Saude e Saneamento (PIASS). O mesmo
tinha o objetivo de levar a assisténcia a salude ao publico carente dentro da nova
concepcao sanitaria, através de sistemas de atencdo primaria, juntamente com a
comunidade local. Essa estratégia iniciou no Nordeste, mas compreendeu todo o

territério nacional anos mais tarde (MEDICE, 1994).

Em 1977, teve origem o Sistema Nacional de Previdéncia Social — SINPAS, por
meio da lei 6.439, de 01 de setembro de 1977. Este sistema determina as
competéncias dos Estados e Municipios, cabendo ao Ministério da Saude a

responsabilidade de coordenacdo do sistema, elaboragcdo de politicas e
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implementacfes na saude coletiva e, ao Ministério da Previdéncia e Assisténcia
Social, por intermédio do Instituto Nacional de Assisténcia Médica e Assisténcia
Social — INAMPS, a assisténcia médico-hospitalar aos segurados; ao Ministério da
Educacdo, a capacitacdo de profissionais e oferta de servicos nos hospitais
universitarios e, ao Ministério do Interior, as A¢Bes de saneamento (BELINATI,
1994).

Em 1980, aconteceu a VII Conferéncia Nacional de Saude em que se discutiram
ideias para se colocar em pratica as iniciativas de assisténcia primaria a saude,
conforme o Programa de Interiorizacdo de Ac¢des de Saude e Saneamento - PIASS,
no Nordeste. Em ambito nacional, as iniciativas de assisténcia primaria a saude,
ocorreram através do Programa de Assisténcia Primaria & Satde - PREVSAUDE.
Mas, Médici (1994) relata que o projeto ndo alavancou devido a crise na previdéncia
iniciada em 1981. Por esse motivo, doencas que poderiam ser evitadas com acoes

preventivas, comecaram a surgir.

Dois anos apés, em 1982, inicia o Plano de Reorientacdo da Assisténcia a Saude,
através da portaria 3.062, no ambito da Previdéncia Social, formulado pelo Conselho
Consultivo de Administracdo da Saude Previdenciaria, nomeado de Plano do
CONASP, elaborado para fundamentar as acdes de saude (BRASIL, 1982). Através
desse plano, surgiram maneiras mais eficazes para melhorar a qualidade da
assisténcia a saude da populacdo com medidas que puderam oferecer assisténcia
igualitaria para a zona urbana e rural, planejamento das acdes conforme parametro
definidos e racionalizacdo dos servi¢cos possibilitando investimentos em areas mais

necessarias.

Uma das propostas do CONASP foi a criacdo do Sistema de Assisténcia Médico
Hospitalar da Previdéncia Social - SAMHPS, de forma que pudessem reformular o
gasto com assisténcia e otimizar o atendimento a saude. Para isso, foram realizados
convénios entre os Ministérios da Previdéncia Social, Saude e Secretarias de Estado
de Saude, que, posteriormente foram substituidos pelas A¢Bes Integradas de Saude
(AIS), propiciando a universalizacdo da saude a populagédo, abrindo espaco para
estados e municipios na politica nacional de satde (GOULART citado por JUNIOR;
JUNIOR, 2006).
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As AIS integraram o0s servi¢cos estaduais e municipais a rede de servico pagos pelo
INAMPS, abrangendo as esferas de governo em comissdes interinstitucionais de
saude. Estes convénios foram fundamentais na gestdo colegiada nas varias
instancias de governo e no comprometimento dos municipios como acesso primario
ao sistema (JUNIOR, 1986). Com isso, foi possivel universalizar o atendimento
hospitalar com acessibilidade aos diferentes niveis de atencdo a saude. Pdde-se
explorar os servicos de forma mais efetiva, juntamente com a assisténcia médica
individual, de carater curativo, aos servicos basicos de saude, favorecendo

atendimento integral a populacdo (BELINATI, 1994).

A VIl Conferéncia Nacional de Saude, em marco de 1986, resultou nas propostas
do Movimento da Reforma Sanitaria Brasileira, incluindo mudancas apoiadas no
direito universal a saude, igualdade de acesso, descentralizacdo e ampla
participagdo da sociedade. A municipalizacdo permaneceu como forma de
desempenhar a descentralizacdo. O SUS — Sistema Unico de Salde - teve como
alicerce, ideias discutidas nesta conferéncia, proporcionando narrativa que apoiou a
Constituicdo Federal de 1998.

O Sistema Unificado e Descentralizado de Saude - SUDS, criado em 1987,
juntamente com a AIS, implementaram as praticas discutidas no Movimento de
Reforma Sanitaria (BRASIL, 1987). Junior e Juanior (2006) dizem que o papel
representado da AIS estimulava a municipalizacdo, o SUDS caracterizava-se pela
re-centralizacdo nas secretarias estaduais de saude. Durou por somente 3 anos
(1987 a 1990) nao prejudicando a descentralizacdo por ter permanecido pouco

tempo no sistema.

O SUS nasceu de reivindicacbes dos profissionais de saude vinculados ao
movimento popular com a finalidade de certificar-se que o Estado seja efetivo em
atividades a favor da sociedade, baseado na concepcao de Estado democratico e de
direito, responsavel pelas politicas sociais e, consequentemente, pela saude
(BRAVO, 2001).
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A constituicdo de 1988 proporcionou um novo olhar sobre a saude no Brasil.
Determinou a saude como direito universal do cidadao e a tornou obrigacéo de todas
as esferas de governo, ndo estando somente sob a responsabilidade da uni&o e dos
trabalhadores segurados. O significado estabelecido para a salde passa a
contemplar politicas sociais e econdmicas. Atendimento integral, contemplando
medidas preventivas e curativas e a importancia da participagdo social na gestao
dos servicos para cada esfera de governo. Assim, fica estabelecido, segundo a
Constituicdo Federal de 1988, que a saude é direito de todos e dever do Estado,
garantindo servigos para sua promocao, protecdo e recuperagdo. As acdes e
servicos de saude sdo de relevancia publica, assim como o atendimento integral,
com prioridade para as atividades preventivas, sem prejuizo dos servicos

assistenciais.

As Leis 8.080, de 19 de setembro de 1990 e a Lei 8.142, de 28 de dezembro de
1990 sédo especialmente importantes na concep¢ao de um novo modelo de atencéo

a saude. Podem ser comparadas a um estatuto da saude no Brasil (BRASIL, 1990)

A Lei n° 8.080/1990 dispde sobre as condi¢cdes para promocdo, protecdo e
recuperacdo da saude, organizacdo do funcionamento dos servigos
correspondentes, tendo a saude como um direito fundamental do ser humano,
devendo o Estado prover as condi¢cdes indispensaveis ao seu pleno exercicio. O
dever do Estado de garantir a saude consiste na formulacéo e execucéo de politicas
econdmicas e sociais que visem a reducdo de riscos de doencas e de outros
agravos e no estabelecimento de condicdes que assegurem acesso universal e
igualitario as acdes e aos servicos para a sua promocao, protecdo e recuperacao
(BRASIL, 1990)

A Lei 8.142/1990 projeta o envolvimento da comunidade no desenrolar das questdes
da saude, a concepcao de conferéncias e conselhos de saiude em cada ambito do
governo como as instancias colegiadas orientadoras e deliberativas. Define também
0s repasses de recursos financeiros de fundo a fundo sem a necessidade de
convénios. Um exemplo é a transferéncia direta do Fundo Nacional de Saude para
Fundos Estaduais e Municipais. As conferéncias realizadas de quatro em quatro

anos possibilitam a participacdo de varios niveis sociais proporcionando a
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regulamentacdo de diretrizes para a formulacdo de politicas de saude em cada
esfera de governo (BRASIL, 1990).

Houve também a formulagdo de normas operacionais pelo Ministério de Saude nos
anos de 1991, 1993 e 1996 que merecem destaque. A Norma Operacional Bésica
de Saude - NOBS — SUS de 1991, versa sobre a nova politica de financiamento do
SUS através da Resolugdo n° 258, de 07 de janeiro de 1991. Seu propdésito é
fornecer instrucdes aos responsaveis pela implantacdo e operacionalizacdo do
Sistema Unico de Saltde — SUS; estabelecer aspectos de natureza operacional
como também aqueles intrinsecamente necessarios ao gerenciamento dos servi¢os
e acOes de saude definidos pela Constituicdo de 1988, nos trés niveis de governo,
como também do controle, acompanhamento e fiscalizacdo da aplicacdo dos
recursos (BRASIL, 1991).

A NOB - SUS, de 20 de maio de 1993, estabelece normas e procedimentos
reguladores do processo de descentralizacdo da gestdo das acdes e servicos de
saude. E a mais importante para a municipalizacdo da saude foi a NOB — SUS, de
05 de novembro de 1996, pois, verdadeiramente estabelece modalidades de gestao
(BRASIL, 1993; BRASIL, 1996).

A presente Norma Operacional Basica tem por finalidade primordial
promover e consolidar o pleno exercicio, por parte do poder publico
municipal e do Distrito Federal, da funcdo de gestor da atencdo a
saude dos seus municipes (Artigo 30, incisos V e VII, e Artigo 32,
Parigrafo 1°, da Constituicdo Federal), com a consequente
redefinicdo das responsabilidades dos Estados, do Distrito Federal e
da Unido, avancando na consolidagdo dos principios do SUS.
(BRASIL, 1996).

Em 13 de setembro de 2000 foi publicada a Emenda Constitucional 29 com o
objetivo de estabelecer meios de financiamento da politica publica de saude ligada a
arrecadacao tributaria. Com isso, o SUS teve assegurado o seu direito de

financiamento com base nos impostos pagos entre governos (BRASIL, 2000).
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4.4 O caminho percorrido para a insergdo do paciente com anemia falciforme
nas politicas publicas

Palco de transformacgfes na saude, apds mais de uma década desde a sua criacéo,
0 SUS consolidou-se como o sistema de saude publica do Brasil. Desde entéo,
dentre outras coisas, tem elaborado politicas especificas como saude do idoso, da
mulher, do homem, da crianca, do indigena e, recentemente, do negro, certificado
pela Constituicdo Federal de 1998, onde é garantida a universalidade, integralidade
e igualdade de acesso aos servicos de saude por todos os individuos. Assim, o
governo vem desenvolvendo um conjunto de ac¢des voltadas para a populacdo negra

nas diferentes esferas sociais.

A doenca falciforme foi considerada uma doenca vinculada a raga negra em meados
de 1990, quando se discutia sobre a adocao de politicas no Brasil, assim, a criacédo
de politicas voltadas para a saude desta populacdo tornou-se necessaria
(CAVALCANTI; MAIO, 2011).

Por volta de 2001, acdes politicas para a saude da populacdo negra comecam a ser
implementadas no Brasil. Segundo Telles (2003), os programas tiveram o modelo de
reserva de vagas e cotas raciais motivados pela Il Conferéncia Mundial contra o
Racismo, Discriminacdo Racial, Xenofobia e Intolerancias Correlatas, realizado em
Durban, na Africa Sul, onde houve a participacdo do Brasil. Essa atitude brasileira
reflete um marco na histéria, pois denota o reconhecimento por parte do governo da

existéncia de racismo no pais (TELLES, 2003).

Diante desta necessidade, em 1992, o Ministério da Saude implantou o Comité de
Hemoglobinopatias, que foi uma das primeiras acdes de apresentacdo e de
padronizacdo do tratamento de tais doencas no Brasil (RODRIGUES, et al., 2012).
Em 1996, a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) deu origem ao
Programa de Anemia Falciforme (PAF) através da Portaria n. 951, de 10/05/1996
(BRASIL, 2001) e, em 2001, criou o PNTN publicado pela portaria n° 822 em 06 de
junho de 2001 (BRASIL, 2001).
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Por ser uma doenca associada a raca negra, a DF foi incluida nas acdes da Politica
Nacional de Atencéo Integral a Saude da Populacdo Negra, e tem como subsidio o
Regulamento do Sistema Unico de Saude (SUS), disposto na Portaria MS/GM n°
2.048, artigos 187 e 188, de 3 de setembro de 2009, que definem as diretrizes da
Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doencga Falciforme (BRASIL,
2014).

Assim, a portaria supracitada garante a promog¢éo e seguranca no seguimento das
pessoas com diagnéstico de hemoglobinopatias pelo Programa Nacional de Triagem
Neonatal — PNTN somado ao acolhimento e integracdo na rede de assisténcia do
Sistema Unico de Saude — SUS, tendo com porta de entrada a Hemorrede publica
(BRASIL, 2009).

Sao func¢des da Hemorrede (BRASIL, 2009):

e Oferecer assisténcia aos individuos diagnosticados de forma tardia com DF

em geral e mais especificamente a AF;

e Elaboracdo de um cadastro nacional de doentes falciformes e outras

hemoglobinopatias;

e Promocdo e garantia de atendimento integral fornecido por equipe
multidisciplinar podendo estabelecer relacbes com outras areas que

extrapolam as competéncias da Hemorrede;
e Constituir educacao permanente aos profissionais;

e Promocdo do acesso a informacdo e ao aconselhamento genético aos

familiares e as pessoas com a doenca ou o traco falciforme;

e Integracdo da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias com o Programa Nacional de Triagem
Neonatal, visando a implementacdo da atencdo integral as pessoas com

doenca falciforme e outras hemoglobinopatias;



51

e Garantia de acesso aos medicamentos, conforme protocolo, imunobiol6gicos

especiais e insumos;
e Melhor qualidade de vida dos doentes através do incentivo a pesquisa.

Todas estas condutas sustentam-se na promocao, prevencéo, diagndstico precoce,
tratamento e reabilitacdo de agravos a saude.

O Estatuto da Crianca e do Adolescente, representado pela lei 8.069, de 13 de julho
de 1990, no artigo 10, item Ill, garante a realizacao de exames visando o diagndéstico
e terapéutica de anormalidades no metabolismo do recém-nascido, bem como
prestar orientacdo aos pais. Ja a Portaria 951, de 10 de maio de 1996, institui Grupo
de Trabalho com a finalidade de elaborar o Programa Nacional de Doenga
Falciforme (BRASIL, 1990; BRASIL, 1996).

Para se obter um diagndstico precoce, a Portaria N° 822/01 do Ministério da Saude
incluiu as hemoglobinopatias no Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN),
permitindo assim o diagnostico ja ao nascimento (BRAGA, 2007). E através deste
diagnostico que os portadores de Anemia Falciforme devem ser integrados na rede
de atendimento SUS, garantindo, assim, a continuidade dos cuidados como
recomendado pela Portaria N° 1.391/05, posteriormente citada. O PNTN deve ser
vinculado ao Ministério da Saude e pelas Secretarias de Saude de cada Estado,
Distrito Federal e Municipios. E inevitavel que seja executado de forma que se
consiga identificar as doencas congénitas atraves da realizacdo do exame em todos

0S nascidos vivos.

Ainda segundo a Portaria N° 822/01, o Programa Nacional de Triagem Neonatal tem
0 objetivo de identificar os casos suspeitos, atestar o diagnostico, acompanhar e
tratar os casos identificados de fenilcetonuria, fibrose cistica, hipotireoidismo
congénito, doencas falciformes e outras hemoglobinopatias e, ainda, a hiperplasia
adrenal congénita e deficiéncia de biotinidase, recentemente incluida no programa.
Devido a diversidade de cenarios existentes em cada regido, como caracteristicas
populacionais e percentual de cobertura de nascidos vivos, 0 programa foi

implantado em diferentes fases.
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Na fase | houve a implantacé@o da fenilcetonuria e hipotireoidismo congénito. A fase
Il foi aquela em que houve a inclusdo das Doencgas Falciformes e outras
hemoglobinopatias no protocolo de triagem neonatal, mantendo as doencas
implantadas na fase | e, na fase lll, acrescentou a Fibrose Cistica no quadro de
doencgas congénitas (BRASIL, 2001).

Onze anos apos, através da Portaria N° 2.829, de 14 de dezembro de 2012, tem-se
a elaboragéo da Fase IV no Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN). Nela,
estabelece-se a inclusdo da triagem para hiperplasia adrenal congénita e deficiéncia
de biotinidase entre as doencas identificaveis através do Teste do Pezinho, como
também é chamada a Triagem Neonatal (BRASIL, 2015). E dever das Secretarias
de estados, distrito federal e municipios a organizacao das redes de atendimento,
estabelecer referéncias e contra referéncias, proporcionar facilidade de acesso a

populacéo, realizacao de exames e fluxo de atendimento adequado (BRASIL, 2012).

Entdo, institui-se a Portaria N° 1.391/GM/MS, de 16 de agosto de 2005, a qual, no
seu Art. 1°, no ambito do Sistema Unico de Satde - SUS, diretrizes para a Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme. A portaria
recomenda que o Sistema Unico de Sautde deve promover o acompanhamento de
pessoas diagnosticadas com anemia falciforme, recebé-las e integra-las na rede de
cuidados, bem como garantir a integralidade dos cuidados, através da assisténcia
realizada por profissionais/equipes multidisciplinares; estabelecer uma politica de
treinamento para todos os atores envolvidos, promover a aprendizagem ao longo da
vida, acesso a informacdo e aconselhamento genético; garantir medicamentos
essenciais; e estimular a pesquisa, com o0 objetivo de melhorar a qualidade de vida
desses individuos (BRASIL, 2005).

No dia 1° de julho de 2005 cria-se a Portaria N° 1.018, estabelecendo, no ambito do
Sistema Unico de Sautde, o Programa Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias. Nesta portaria determina quais as
competéncias serdo de responsabilidade de cada nivel de atencdo para que se
possa executar o programa. Assim, ficaram estabelecidas agcdes para serem

cumpridas pela Secretaria de Atencdo a Saude, por intermédio da Coordenacédo da
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Politica Nacional de Sangue e Hemoderivados, do Departamento de Atencéo
Especializada, competéncias ao gestor Estadual e ao gestor Municipal (BRASIL,
2005).

A Portaria N° 55, de 29 de janeiro de 2010, veio para estabelecer o protocolo de
atendimento clinico e diretrizes terapéuticas da doenca falciforme, levando—-se em
consideracao a necessidade de melhorar os indicadores no Brasil e trazer melhorias
para o diagnostico, tratamento e acompanhamento aos portadores desta morbidade.
Por meio desta portaria, todas das redes de atencéo estaduais e municipais devem
adequar o atendimento, estabelecer fluxos e servicos de referéncias para o
atendimento aos pacientes em todas as etapas descritas no protocolo (BRASIL,
2010).

Com a formulagdo da Portaria N° 30, de 30 de junho de 2015, da Secretaria de
Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos (Ministério da Saude), em seu Art. 1°,
pode-se integrar, no ambito do Sistema Unico de Salde - SUS, o transplante de
células-tronco hematopoiéticas alogénico aparentado para tratamento da doenca
falciforme, conforme estabelecido pelo Ministério da Saude. Por intermédio desta
portaria, o transplante de medula éssea tem sido realizado em pacientes com
indicacdo para a realizacédo deste procedimento e tem conseguido prolongar a vida

desses pacientes e viver com qualidade (BRASIL, 2015).

Mais recentemente inserida no sistema de politicas de salude dos pacientes
falcémicos, esta a Portaria N° 298, de 9 de fevereiro de 2018, a qual inclui no
Regulamento Técnico do Sistema Nacional de Transplantes e compatibiliza na
Tabela de Procedimentos, Medicamentos, Orteses, Proteses e Materiais Especiais
do SUS a indicacdo de transplante mieloablativo alogénico aparentado e nao
aparentado de  células-tronco  hematopoéticas, para tratamento da
mucopolissacaridose dos tipos | e Il e amplia a faixa etaria para indicacdo de
transplante mieloablativo alogénico aparentado para tratamento da doenca
falciforme. Considera-se mais uma alternativa de tratamento que necessita ser
realizada conforme protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas do Ministério da
Saude (BRASIL, 2018).
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De mais a mais, existem evidéncias de que a doenca falciforme € uma questao de
relevancia em salude publica, devendo receber atencdo significativa por parte
daqueles que pensam, programam, investem, executam e avaliam as politicas de
saude no pais (BRASIL, 2009). No Quadro 1, esta sumarizada a legislacdo sobre as

hemoglobinopatias.

Quadro 1- Cronologia das Legislacfes sobre as Hemoglobinopatias:

Ano Legislacdo Observacgdes

1990 |Lei N° 8.069 de 13/07/1990 Estatuto da Crianca e do Adolescente

o . . |Primeiras padronizactes de Tratamento da DF
1992 |Comité de Hemoglobinopatias P ¢

no Brasil
Portaria N° 951 de . .
1996 10/05/1996 Programa de Anemia Falciforme
Portaria N° 822 de . .
2001 06/06/2001 Programa Nacional de Triagem Neonatal

2001 |Lei N°14088 de 06/12/2001 Regulamenta a Prestacdo de Aconselhamento

Genético
2005 Portaria N° 1391 de Diretrizes para a Politica Nacional de Atencao
16/08/2005 Integral as Pessoas com DF
2005 Portaria N° 1018 de Programa Nacional de Atencdo Integral as
01/07/2005 Pessoas com DF e outras Hemoglobinopatias
2009 Portaria N° 2048 de Definicdo das diretrizes da Politica Nacional de

03/09/2009. Artigos 187 e 188 Atencao Integral as Pessoas com DF.

Protocolo de Atendimento Clinico e Diretrizes

2010 Portaria N° 55 de 29/01/2010 Terapéuticas da DF

2015 |Portaria N° 30 de 30/06/2015 |'onsplante - de ~  Células  —Tronco
Hematopoiéticas Alogénico Aparentado
Transplante de Células Tronco

Hematopoiéticas Alogénico Aparentado e Nao
Aparentado e amplia a faixa etaria para
indicacdo do transplante

2018 Portaria N°298 de 09/02/2018

Fonte: Elaborado pela autora.

No que se refere ao Estado de Minas Gerais, as legislacfes atualmente em vigor
sdo: o Programa de Triagem Neonatal de Minas Gerais (PTN-MG), alicercado na
Resolucdo N° 789, de 22 de setembro de 1993, onde as acfes de diagnostico
precoce abrangiam somente a fenilcetonlria e o hipotireoidismo congénito (O
diagndstico precoce das hemoglobinopatias foram incluidas somente em 2001 na
fase Il de implantacdo do PNTN), e a Resolucao N° 982, de 11 de marco de 1994,

ambas da Secretaria de Estado da Saude. Esta resolucéo autorizou a realizacdo do
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teste do pezinho pela Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Minas
Gerais por intermédio de seu Nucleo de Ac¢des e Pesquisa em Apoio Diagnéstico
(NUPAD) (NUPAD, 2013).

Outra Resolucao importante no ambito estadual foi a Resolugcédo 3.741, de 22 de
outubro de 2012, onde € formada a Comissdo Estadual de Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias e sua finalidade era de propor politicas estaduais de
atencdo a saude para os portadores de DF (BRASIL, 2012). Essa comissdo €
composta pela Secretaria de Estado de Saude de MG, NUPAD, Centro de Educacao
para Apoio para Hemoglobinopatias — CEHMOB e pela Associa¢do de Pessoas com
Doenca Falciforme e Talassemia de Belo Horizonte - DREMINAS. A prestacdo de
aconselhamento genético e assisténcia médica integral aos portadores de traco e de
DF séo oferecidas e regulamentadas pela Lei N° 14.088, de 06/12/2001 (NUPAD,
2013).

Quadro 2- Legislactes relacionadas a hemoglobinapatias em Minas Gerais.

Ano Legislacao Observacgdes

Portaria N° 822 ~ , .
2001 de 06/06/2001 Inclusdo das Hemoglobinopatias na fase 1l do PNTN

Prestacdo de aconselhamento genético e assisténcia
Lei N°14088 de | médica integral aos portadores de traco e DF e a
06/12/2001 obrigatoriedade do exame diagndstico para
hemoglobinopatias.

2001

Resolucdo N°
2012 | 3741 de
22/10/2012

Institui a Comissao Estadual de Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias

Fonte: Elaborado pela autora

4.5 limportancia do follow-up na anemia falciforme

A anemia falciforme é uma doenca crbnica, hereditaria, que traz danos fisicos e
emocionais aos individuos por ela acometidos (BRASIL, 2001). Os pacientes devem
ter um atendimento multidisciplinar, assim como devem ser analisados fatores de
risco e comorbidades. A doenca pode se manifestar de forma diferente de pessoa
para pessoa, e ndo se dispbde de tratamento curativo até o momento (SANTOS,
2010).
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Conforme a literatura, os glébulos vermelhos sé@o células arredondadas e flexiveis
gue conseguem caminhar facilmente pela circulacdo sanguinea. Em determinadas
circunstancias, altera sua forma para aparente formato de foice (KIKUCHI, 2007). As
hemécias falciformes proporcionam maior viscosidade ao sangue favorecendo a
obstrucdo dos vasos sanguineos (CAVALCANTI; MAIO, 2011).

A irregularidade da superficie das hemécias faz com que ela se aglutine mais
faciimente a parede dos vasos, ocasionando crises vaso-oclusivas na
microcirculacdo sanguinea responsaveis por todos os sintomas agudos e crénicos,
além do fato de uma hemécia falcizada viver na circulacdo aproximadamente 10
dias, ao contrario da hemacia arredondada que apresenta uma vida util de 120 dias,
estando sujeitas a hemodlise, responsavel pela anemia cronica intensa (BRASIL,
2015).

Os sintomas agudos ocorrem devido a obstrucao dos vasos causando hipoxia nos
tecidos e crises algicas no abdémen, ossos e articulagbes. Os sintomas crénicos
estao relacionados as lesdes de hipdxia nos tecidos causando prejuizo nas funcoes
de orgaos como rins, coracao, Ulceras de perna e necrose 0ssea (CAVALCANTI;
MAIO, 2011).

Outras complicacdes, aléem da anemia cronica, podem também comprometer quase
todos os Orgaos e sistemas, morbidade acentuada, reducdo na capacidade laboral e
expectativa de vida (BRASIL, 2002). A principal causa de morte em criancas €
causada por infec¢des graves devido a disfuncdo do baco, propiciados por infartos
recorrentes devido a circulacdo deficiente, favorecendo a falcizacdo das hemacias

locais desenvolvendo focos infecciosos (MARTINS et al., 2010).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (2003), as condi¢cdes cronicas
correspondem a 60,0% do gasto com doencas no mundo. Existem estimativas de
gue, em 2020, este percentual irh aumentar para 80,0% (OMS, 2003).

A doenca é predominantemente em negros, porém, afeta os brancos devido a

miscigenacdao racial. A prevaléncia de heterozigotos (portadores do traco falciforme)
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no Sudeste é de 2,0%, este valor aumenta para 6-10% na populagdo
especificamente negra. Pressupde-se que, no Brasil, existem mais de 2 milhdes de
pessoas com o traco falciforme (HbAS) e acima de 8.000 com anemia falciforme
(HbSS), Quanto ao numero de nascidos vivos, sao estimados, em numeros

absolutos, de 700 a 1.000 com doengas falciformes no pais (BRASIL, 2002).

Os portadores de homozigose (HbSS) apresentam quadro clinico mais grave que os
pacientes com hemoglobinopatias SC e SD, entre outras. Quanto maior 0 numero de
hemoglobina fetal (HbF), o prognéstico se torna mais favoravel (BRASIL, 2002).

Para Moraes et al.,(2017), € importante que os doentes facam um acompanhamento
na atencdo basica assim como na especializada, com equipe multiprofissional
devidamente treinada para a garantia de sucesso no tratamento da doenca. Por ser
uma patologia cronica, a terapéutica é baseada na prevencao de complicacbes e
tratamento das comorbidades.

Assim, o paciente necessita de realizar os cuidados na saude através do seguimento
ambulatorial para que possa se avaliar o paciente de forma completa, 6rgéos e
sistemas, com a finalidade de identificar precocemente alteracdes organicas
subjetivas. Importante dizer que, quando um familiar apresenta uma doenca cronica,
toda a familia deve ser orientada a fim de esclarecimento sobre a patologia e
cuidados a serem tomados. Esse contato profissional/ paciente/ familia favorece um
vinculo muito importante para o acompanhamento adequado, pois faz com que os
pacientes tratem em um mesmo local de referéncia e tenha facilidade na

compreensao das orientacdes oferecidas pela equipe (BRAGA, 2007).

Podemos dizer que o Sistema Unico de Saude apresentou grandes conquistas no
tratamento das pessoas com anemia falciforme e outras hemoglobinopatias. Essas
acOes favorecem uma melhor qualidade de vida e proporcionam uma vida mais
longa ao paciente (BRASIL, 2015). Segundo o Ministério da Saude, através do
Manual de Doenca Falciforme: “Saiba o que é e onde encontrar tratamento”, a
expectativa de vida de uma pessoa com doenca falciforme, a qual recebe o
tratamento adequado, vao além dos 48 anos de idade. Ja uma crianca, sem 0

devido acompanhamento, terd uma estimativa de vida curta, de aproximadamente
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cinco anos de idade. Além disso, a realizagdo do aconselhamento genético somado
a acOes educativas poderdo auxiliar na diminuicdo da morbidade e mortalidade
destes individuos (BRASIL, 2002; BRASIL, 2013).

Pelo fato de ndo existir um tratamento especifico para a doenca falciforme, sao
necessarias acdes que poderdo amenizar os quadros de anemia crbnica, crises
algicas e a predisposicdo as infeccdes no tratamento destes pacientes. O
acompanhamento médico ambulatorial realizado de 2 a 4 vezes por ano associado
ao acompanhamento nutricional, identificacdo precoce de infec¢des, ingesta hidrica
adequada e o cuidado com as condi¢des climaticas extremas certamente auxiliarao
em um melhor bem-estar fisico e mental do paciente (BRASIL, 2002). Dependendo
da gravidade clinica da crianca e da necessidade dos pais, 0 comparecimento ao
centro de atendimento podera ser mais frequente e sdo essenciais no primeiro ano
de vida (FERRAZ, 2012).

Para Lobo et al., (2017), a mortalidade em lactentes, criancas e adultos jovens com
doenca falciforme e, especialmente, com anemia falciforme, é alta. A mortalidade em
menores de 20 anos relatada pela Cooperative Study of Sickle Cell Disease
(CSSCD) comparada a de 30 anos atras, eram de 2,6% para portadores de Doenca
Falciforme e 3,3% para os de Anemia Falciforme. Nos EUA, as mortes por doenca
falciforme diminuiram significativamente em 10 anos (1999-2009) em grupos
pediatricos, quando comparados aos de 19 anos. No Brasil, a mortalidade em
criancas nascidas entre 2009-2011 ndo houve diferenca significativa ao serem

comparadas as criangas nascidas entre 1999-2001.

Diante disso, podemos observar que a triagem neonatal ndo é suficiente para reduzir
a mortalidade em criancas com anemia falciforme. E necessario também um
acompanhamento regular, tratamento adequado, suporte familiar e o estilo de vida
para que se consiga diminuir a taxa de morbimortalidade dos acometidos pela
doenca (LOBO et al., 2017).

Os neonatos que obtiveram um resultado compativel com o de doenca falciforme
deverdo repetir novamente 0os exames aos seis meses de idade e proceder a

investigacdo familiar (BRASIL, 2002). A realizagdo do teste do pezinho
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precocemente permite o mapeamento da doenga no pais, favorece uma intervengao
acertada a qual ira influenciar na qualidade e expectativa de vida do individuo, além
de interferir como mecanismo de diminuicdo da doenca (DINIZ; GUEDES, 2006).

A importancia do seguimento ambulatorial e do diagnostico pelo Teste do Pezinho
se justifica, pois, a fragilidade do paciente com anemia falciforme se manifesta
desde os trés meses de idade. Diante disso, podem-se tomar atitudes para evitar ou
diminuir complicagdes na vida da crianga (BRASIL, 2002).

O diagnéstico de uma doencga crénica como a anemia falciforme pode desencadear
uma “crise de adaptagao” na familia, contudo, elas devem estar preparadas para
enfrentar a situacdo e o temor deve ser trabalhado de forma que se consiga
compreender todas as necessidades dessa familia. Medidas como grupos de apoio
podem ajudar as familias a revelarem seus sentimentos e assim, adquirir seguranca

no desenrolar do tratamento realizado por equipe multidisciplinar (FERRAZ, 2012).

A equipe de referéncia deve manter uma atencdo especial na familia, visto que
todos estardo envolvidos no tratamento. O manejo adequado esta intimamente
ligado a colaboracdo de equipes multiprofissionais treinadas em centro de
referéncia. E preciso haver unido de profissionais de salde na realizacdo da
educacdo da comunidade. Agindo dessa forma, é possivel reduzir expressivamente
a morbidade e mortalidade pela anemia falciforme. Através da informacdo da
populacdo, é possivel contribuir para a prevencdo do avanco da doenca (DINIZ;
GUEDES, 2006).

Para Quinn et al. (2010) é valido ressaltar que a transicdo dos atendimentos da fase
pediatrica para a de adolescentes merece também atencdo especial dos
profissionais de saude. Esta fase é considerada um periodo de risco para a
mortalidade por anemia falciforme. A mudanca na forma dos atendimentos aos
pacientes passa de uma forma amigavel e irreverente, para uma maneira mais
impessoal, acarretando uma mudanca inesperada nos atendimentos, abalando o

vinculo institucional com os pacientes (BRASIL, 2016).
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Em alguns casos, o diagnostico da doenca € realizado somente quando o paciente
apresenta complicagdes relacionadas a doenca e, devido ao fato de o pais néo estar
estruturado para realizar o tratamento e acompanhamento adequado destes
pacientes, medidas simples como medicamentos profilaticos de baixo custo ndo
estao disponiveis no sistema em alguns paises (FERRAZ, 2012).

No Brasil, um estudo realizado no Hospital Infantil Nossa Senhora da Gléria, em
Vitéria — ES, relatou que os pacientes com AF estavam com a cobertura vacinal de
somente 50% para Streptococcus pneumoniae. Pode-se verificar, ainda, que mesmo
com a realizacao do teste do pezinho no estado do Espirito Santo, houve atraso nas
consultas para comecar o tratamento com o especialista em hematologia.
Ferramentas como a vacinacgdo e tratamento precoce favorecem acentuadamente a
gualidade de vida dos pacientes e estes beneficios ndo estdo sendo totalmente
utilizados por desconhecimento da doenca e de seus direitos de acesso ao

atendimento por parte dos pacientes (MATOS, 2014).

Lobo et al. (2017), realizaram um estudo para descobrir a taxa de mortalidade em
pacientes com AF no Rio de Janeiro - Brasil e verificaram que, entre as causas de
morte conhecidas por anemia falciforme, a infec¢éo foi a mais comum em criangas e
a sindrome toracica aguda em adultos. Na populacéo brasileira em geral foram os
problemas cardiacos, derrames, pneumonia, doenca pulmonar obstrutiva crbénica e

diabetes mellitus.

Acdes que previnem a ocorréncia de infeccdes e crises de falcizagcdo tém avancado
no Brasil. A prevencédo e o manejo das crises sdo baseados no aumento dos niveis
de hemoglobina fetal, que ndo tem capacidade de assumir a forma em foice, seguida
pela melhora do estado de hidratacdo e pela administracdo de analgésico, podendo
ser necessario a suplementacéo de oxigénio e a transfusdo sanguinea (BRUNETTA
et al., 2010). Atitudes como esta oferecem uma melhor qualidade de vida ao
paciente em longo prazo e deve ser o objetivo dos profissionais de saude que lidam

diariamente com esses pacientes.

A familia também deve estar orientada a procurar o servico de referéncia na

ocorréncia de sinais e sintomas como: febre persistente; dor toracica e dispneia; dor
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abdominal; nauseas e vomitos; cefaleia persistente, letargia ou alteracdo de
comportamento; aumento subito do volume do baco; priaprismo (BRASIL, 2002).
OrientacBes como estas podem ser oferecidas nas unidades bésicas de saude e
certamente irdo impactar na histdria natural da doenca (FERRAZ, 2006).

Matos (2014) reforca que todas as pessoas com doencga falciforme necessitam de
um acompanhamento regular pelos servicos de referéncia hematoldgica de sua
regido ou cidade. O objetivo € fornecer informacgdes sobre a doenca para os pais ou

responsaveis, além da prevencéo e tratamento das possiveis complicagées.

Entre a idade de seis aos 18 meses, as criangcas podem desenvolver um quadro de
edema doloroso das maos e/ou pés, chamado de sindrome de maos e pés. Podem
iniciar também crises algicas recorrentes e de inicio subito, além da sindrome
toracica aguda, causada por pneumonia ou infarto pulmonar. Em menores de sete
anos, as hemacias falciformes tendem a se aderir no baco (sequestro esplénico)
originando de forma repentina uma anemia intensa e esplenomegalia. Individuos em
idade mais avancada podem apresentar necroses 0sseas ou em articulacdes,

priaprismo e faléncia dos rins (NIH, 2002).

Os fatores nutricionais somados aos fatores endocrinos alterados interferem no
crescimento e desenvolvimento da crianca com anemia falciforme, além de baixo
consumo alimentar, necessidades energéticas aumentadas e baixas condicdes
socioeconbmicas acarretarem em déficit nutricional, déficit no crescimento, peso e
maturacdo Ossea. Habitualmente o crescimento estatural na idade adulta nédo é
prejudicado devido ao fechamento epifisario mais tardio nessas criancas (BRASIL,
2002).

Em conformidade com o Manual Técnico de Condutas basicas para o tratamento da
anemia falciforme elaborado em 2012 pelo Ministério da Saude, recomenda-se que
a crianca portadora de doenca falciforme realize consultas rotineiras mensais até o
sexto més de vida, a cada dois meses dos seis meses ao primeiro ano de vida; trés

em trés meses entre um e cinco anos e quadrimestrais nos maiores de cinco anos.
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No Manual de Eventos Agudos da Doenca Falciforme, s&o citadas outras
manifestagbes da doenca como: anemia cronica, dor constante, crises vaso-
oclusivas recorrentes, crise aplastica, crise de sequestro esplénico, acidente
vascular cerebral, les6es oculares, cardiacas, pulmonares e renais, célculos biliares,
necrose asséptica da cabeca do fémur, Ulcera de perna e alteracdes do crescimento
e desenvolvimento (BRASIL, 2009).

Diante de todo o quadro envolvendo as doencas falciforme e, especificamente, a
anemia falciforme, o Ministério da Saude instituiu o protocolo de atendimento aos
pacientes através do Manual de Diagnéstico e Tratamento das Doencas Falciformes,
onde se determina quais os procedimentos devem ser realizados com 0s pacientes
(BRASIL, 2002):

e Exames de rotina:
Urina |, protoparasitologico, R-X de torax, eletrocardiograma, ecocardiograma,
creatinina e clearance, eletrdlitos, ultra-som de abdome, proteinuria, provas de
funcdo hepatica e hemograma. Todos 0os exames devem ser realizados uma vez ao
ano e repetidos em caso de necessidade. O hemograma em especial deve ser
realizado pelo menos duas vezes ao ano.

e Hidratacao:
Recomenda-se a ingesta de liquidos de aproximadamente 2 litros por dia para
adultos, a fim de manter hidratacdo adequada nos episddios mais criticos e evitando
também a ocorréncia de crises vaso-oclusivas.

e Tratamento das Infeccdes:

Utiliza-se a Penicilina profilatica contra o Streptococcus pneumoniae, dos 3 meses

aos 3 anos de idade. Pode-se manté-la até os 5 anos de idade.

e Imunizacgdes:
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O esquema vacinal deve ser realizado como em qualquer outra crianca, porém, €
necessario ter maior atencdo as vacinas contra Streptococcus pneumoniae,
Haemophilus influenzae e Hepatite B. A vacina contra Streptococcus pneumoniae
nao produz imunidade antes dos 2 anos de idade sendo umas das principais causas
de infecgcbes em criangas com anemia falciforme. J& a hepatite B pode ser

administrada ao nascimento.

e Nutricao:

Recomenda-se a suplementagdo de acido fdlico com 1 a 2mg por dia. A
suplementacao de zinco é controversa e a de ferro deve ser evitada, a ndo ser em

casos de perda sanguinea ou deficiéncia de ferro.

e Educacéo e Higiene:

E necessario manter-se bem aquecido em dias que estejam mais amenos. Protecio
dos membros inferiores contra traumas com o0 uso de meias de algodao e sapatos
confortaveis, evitando assim o aparecimento de Ulceras de perna de dificil

cicatrizacao. Higiene oral evitando infecgdes.

N&o € necessario privar o doente falciforme de atividades comuns do dia a dia, mas
orienta-lo de exercé-las de forma que nao o leve a exaustdo, assim como a atividade
fisica. Lembrando de manter a hidratacdo adequada para evitar a ocorréncia de

crises vaso-oclusivas. Apoio psicologico pode ser indicado (BRASIL, 2002).

e Transfusao:

A transfusdo deve ser realizada caso haja indicacdo. Nos casos de anemia
assintomatica, crises algicas ndo complicadas e infec¢cdes que ndo colocam em risco
a vida do paciente, a mesma deve ser evitada. Em alguns casos, pode-se realizar a
exsaguineo transfusdo somada a hidratacdo com solucéo salina, juntamente com a

hemotransfusao.
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Conforme relata Chou (2013), as terapias transfusionais sdo procedimentos
essenciais na reducdo da morbidade e mortalidade em portadores de anemia
falciforme, muito utilizadas para tratar sinais agudos e crénicos da doenca. Elas
podem aliviar ou prevenir complicacdes, mas também oferecem riscos aos
receptores como a sobrecarga de ferro, aloimunizagdo e reacdes transfusionais

imediatas e tardias.

e Terapia Nao-convencional

Existem duas formas: o transplante de medula 6ssea e o0 uso da hidrpoxiuréia. Este
ultimo induz a sintese da hemoglobina fetal assim como butirato e derivados, acidos
organicos de cadeias curtas como o acido valproéico, ainda estudados para uso nos
pacientes. Conforme o0 manual, pode-se associar em grandes doses da

eritropoetina, hidroxiuréia e ferro para aumentar os niveis de HbF.

A abordagem dos pacientes com anemia falciforme deve ser pautada na atencao
primaria a saude, de forma que o0s programas consigam atingir grande parte da
populacdo. Neste quesito pode-se citar a educacdo em saude, deteccdo de risco
genético na comunidade a partir da historia familiar, aconselhamento genético e
imunizacdes (NIH, 2002). Para que isso seja possivel, é necessaria a capacitacado
dos profissionais envolvidos no cuidado destes pacientes e que 0s mesmos tenham
acesso aos servicos secundarios e terciarios de saude. Um importante obstaculo a
ser vencido € a melhora do progndstico dos individuos que residem em areas em

desenvolvimento ou em areas excluidas de paises desenvolvidos (WHO, 2006)

As unidades de referéncia para o cuidado das doencas falciformes sao dispostas
pelo SUS através da Atencdo Basica, como porta de entrada para a assisténcia e
demais niveis de atencdo as hemoglobinopatias. O SUS disponibiliza também as
hemorredes e hospitais de referéncia garantindo uma assisténcia de qualidade para
estes usuarios (BRASIL, 2015).

A Hemorrede em Minas Gerais € representada pela Fundacdo Hemominas - Centro

de Hematologia e Hemoterapia, vinculada a Secretaria de Estado. Possui unidades
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regionais (hemocentros), nudcleos regionais (Hemonucleos) e unidades de
hemoterapia contratantes. Desempenham atividades de atencdo, em nivel
secundario, nas areas de prestacdo de servico, assisténcia médica em hematologia
e hemoterapia, ensino, pesquisa, desenvolvimento tecnoldgico, producao, controle
de qualidade e educacdo sanitaria (HEMOMINAS, 2018). Pacientes séao
encaminhados para o Hemocentro ou Hemonucleo mais proximo de sua residéncia

apos a realizacdo do diagnostico (MARTINS, 2013).

As condutas globais necessarias ao acompanhamento dos pacientes com anemia

falciforme estao relacionadas no quadro 1 (BRASIL, 2006).

Quadro 3- Condutas globais ao paciente com anemia falciforme, de acordo como estabelecido na

Politica de Saude para o Paciente com Anemia Falciforme (BRASIL, 2006).

TIPO DE AVALIACAO INTERVALO
Exame fisico

< 6 meses Mensal

>6 meses A cada 2 meses
>1 abanos A cada 3 meses
>5 anos A cada 4 meses

Aconselhamento genético

Estudo familiar Inicial
Aconselhamento - educacéo Anual
Avaliacdo dentéaria Semestral
Avaliacdo nutricional Anual

Exame oftalmolégico direto

Anual > de 10 anos

Esquema vacinal

Triplice, Sabin, BCG, MMR, Sarampo

Intervalos padronizados

Anti pneumocdccica polissacéaride

2 meses

e > 2 anos apoés
Anti H. Infl uenzae e Anti hepatite B
Anti pneumocdccica heptavalente

2,4,6 e 15 meses

Uso profilatico de penicilina

Até 5 anos

Estudo hematoldgicos

Hemoglobina

A cada consulta

Hemograma com reticuldcitos

A cada 4 meses

Eletroforese de Hb e guantificacdo de Hb Fetal

Inicial

Ferritina

Anual

Aloanticorpos eritrocitarios

Basal, pré e pés transfusional

Estudos de figado-vesicula biliar

Funcao hepética

Anual

Anticorpos e antigenos para hepatite B e C

Anual nos transfundidos

Ultrassom abdominal

Anual em > de 6 anos

Estudos de func¢ao renal

Ureia, creatinina, 4cido uUrico, EAS Anual
Avaliagdo cardiaca
Eletrocardiograma e ecocardiograma Bianual

Avalia¢do pulmonar

RX de térax, testes de fungdo pulmonar

Bianual > de 5 anos

Fonte: Brasil, 2006
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E valoroso ressaltar que a cronicidade da anemia falciforme faz com que seja
primordial o seguimento alternado entre atengcdo primaria e secundaria por meio de
um sistema eficiente que favorega a referéncia e contra referéncia atrelada a um
plano propedéutico. Desta forma é possivel o estabelecimento de vinculo com os
servigos favorecendo um atendimento integral ao paciente (AMARAL et al., 2015).

4.6 Dificuldades enfrentadas por pessoas com anemia falciforme

A anemia falciforme é uma doenca crbnica, e, como tal, causa transtornos aos
individuos doentes. Além disso, € necessario certo nivel de cuidados permanentes
carecendo em altera¢des nos modos de vida. Para Marques et al. (2015), o disturbio
cronico é qualquer doenca que modifique as necessidades cotidianas do individuo,
acarretando invalidez permanente ou residual, alteragdes patologicas inconvertiveis

ou grandes periodos de cuidados e reabilitacéo.

Lorencini e Paula (2015) relatam que, quando a doenca crbnica esta presente na
infancia, os prejuizos podem ser ainda maiores nesse grupo, visto que corresponde

a um periodo particular crescimento e desenvolvimento.

Ao analisar o trabalho de Silva et al. (2010), sobre “O cotidiano da familia no
enfrentamento da condigcao crénica na infancia”, percebe-se que a doenca crbnica
causa grandes transformacbes na vida de toda a familia. Elas precisam se
reorganizar para o enfrentamento de internacbes frequentes, acompanhamento
continuo, reorganizacdo das financas e tarefas essenciais. O paciente necessita de

empenho e dedicacdo por meio dos integrantes da sua familia.

Um fator que preocupa a todos é o planejamento financeiro tendo em vista que em
muitos casos o acompanhante tem que abdicar do trabalho para cuidar do doente, e
0 gasto com transporte, por muitas das vezes o paciente ndo residir no mesmo local
onde é tratado, faz com que o sentimento de impoténcia piore. Além desses fatores,
as inumeras internacdes favorecerem o distanciamento familiar. Todos estes pontos
somados resultam em tristeza, nervosismo, estresse, preocupacao, ansiedade, além

da presenca do esgotamento familiar (SILVA et al., 2010)
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Existem evidéncias de que a doenca é pouco noticiada, passando a imagem errénea
de ser algo simples para ser tratado. Ainda, alguns pacientes aderem a cultura do
siléncio como forma de se proteger do preconceito. Seja na adolescéncia ou fase
adulta, sempre ha uma justificativa para néo tratar e, nas auséncias da escola ou do
trabalho, ndo é confidenciado o real motivo do afastamento para ndo abalar as

relacdes de convivéncia (SISDELI, 2018).

Berg (2018) explica que devido a cronicidade e imprevisibilidade naturais da doenca,
0s planos ou intengdes no curso da vida podem se tornar invidveis. Para que se
possa viver de forma mais amena e prazerosa, 0os pacientes e familia se utilizam de
meétodos para fugirem da realidade e conseguir transpor 0os obstaculos vivenciados,
promovendo maneiras distintas de, silenciosamente, desviar os valores e normas
impostas pela sociedade (BATISTA, 2008).

O inicio das manifestacdes clinicas aparece nos primeiros meses ap0s 0 nascimento
e persistem por toda a vida. Podemos destacar o periodo da adolescéncia, em
especial. A adolescéncia € marcada por grandes transformacfes, somadas ao
carater crénico da doenca, 0 que, associado as variacdes clinicas pertinentes da
mesma, leva o adolescente a um alto grau de sofrimento e dificuldade de se adequar

as complicacdes fisicas, clinicas e psicoldgicas de sua condicdo (BERG, 2018).

O paciente pode apresentar distarbios da autoimagem, baixa autoestima atribuidos
ao desenvolvimento sexual, crescimento e desenvolvimento e aparéncia marcada
pela ictericia (resultante de hemdlise acentuada e lesdo hepatica) e distensao
abdominal. Alteracdes comportamentais como: o medo e agressividade, crises
algicas e repetidas hospitalizacbes favorecem as mudancas comportamentais
observadas (PEREIRA et al., 2008; MARQUES et al., 2015).

Individuos em idade escolar se deparam com a complexidade dos comparecimentos
e compromissos alusivos aos estudos. Batista (2008) menciona que a doenca pode
acarretar atrasos na escola devido as frequentes internacdes e episédios dolorosos
da doenca. Enfrentam, ademais, preconceitos imputados a sua imagem tornando-se
descontentes e desesperan¢osos quanto ao futuro, mesmo quando comparecem na

escola. A anemia falciforme interfere negativamente no desempenho escolar
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conforme diz Sisdeli (2018). Mas, para Marques et al. (2015), mesmo com atraso
escolar, os estudantes sdao motivados a se manterem na escola pela possibilidade
de ganhos futuros na vida, na perspectiva de se prepararem para vivenciar
oportunidades na sociedade e adquirir maturidade para lidar com frustracbes e
conquistas na fase adulta.

Ha um elo entre a populacdo negra, pobreza e anemia falciforme, como ja citado
neste trabalho. Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (2003), os grupos de
portadores de doencas crénicas pobres padecem de maiores problemas de salde e
se tornam mais susceptiveis a doencas quando comparados aos grupos com
condicdes financeiras mais favoraveis. Em situacdes em que o provedor da familia
apresenta uma doenca que o0 prejudique na realizacdo do trabalho, cria-se um

circulo vicioso.

Os filhos, sob responsabilidade desse pai ou mae “doente”, estdo sujeitos a uma
saude debilitada por falta de recursos familiares e, portanto, saude precaria. Estes
pais podem desenvolver baixa capacidade laboral, produtividade diminuida, reducao
do poder aquisitivo para prover alimentacdo, saneamento e tratamento de saude. As
oportunidades de trabalho se tornam mais escassas nesse grupo pelo preconceito e

marginalizacao conferida (OMS, 2003).

“Frequentemente, a anemia falciforme é vista como castigo que, simultaneamente,
remete tanto a ideia de doengca como uma puni¢cdo quanto ao agravamento de uma
situagcado de exclusao, o que também aproxima uma nogao de estigma” (PITALUGA,
2006).

As varias auséncias no emprego, causadas pela carga de trabalho e dor, causam
uma instabilidade ocupacional, a qual prejudica a conquista de estabilidade

profissional e melhores remuneracdes (OHARA et al., 2012).

Pitaluga (2006) coloca que uma dificuldade bastante presente na fase adulta do
paciente com anemia falciforme é a conquista de emprego, acarretando a esses

pacientes, além de todos os outros problemas, o problema social do desemprego. A



69

consequéncia disto é a baixa autoestima, dificuldade de relacionamentos e

preocupacao com a morte iminente.

Quando o doente consegue se estabilizar clinicamente, ele se torna capaz de
exercer atividades laborais como afazeres domésticos ou o préprio trabalho
remunerado. Assim, significativamente, o papel social como um cidad&o produtivo é
retomado. Quando as implicac6es patolégicas determinam as limitacBes fisicas, a
imagem do provedor da familia é alterada, causando implicacées na autoimagem
daquele individuo (SISDELI, 2018).

Algumas atividades laborais desempenhadas pelos portadores de anemia falciforme
podem interferir no aparecimento da dor. OcupacgbOes que exigem esforco fisico
intenso como: domeésticas, trabalhadores de construgdo civil, servicos gerais,
lavador de carros, por exemplo, sdo fatores de risco para o desenvolvimento de
crises algicas (OHARA et al., 2012).

Especificamente, para o grupo feminino, estdo envolvidas as dificuldades
relacionadas a gestacdo e a maternidade. Possivelmente, pela desinformacédo da
mulher, algumas se arriscam no sonho de se tornar mae. A gravidez predispde a
gestante falcémica a infec¢cbes bacterianas, abortos, partos prematuros,
hemorragias e crises dolorosas mais frequentes e mais intensas (SISDELLI, 2018).
Apesar disso, 0 sonho da maternidade nao é contraindicado, mas a mulher deve ter
ciéncia dos riscos a que esta envolvida e ser orientada a realizar consultas de pre-

natal quinzenais com o inicio mais precoce possivel (BRASIL, 2012)

Para Ohara et al., (2012), a dor é o principal motivo para o prejuizo na qualidade de
vida do paciente, sendo fatores que contribuem para esse processo: exposi¢cdo ao
frio, esforco fisico intenso, hipoxia, desidratacdo, infeccdo e traumas. As altas taxas

de internacdes sdo atribuidas principalmente as crises algicas.

As internacdes frequentes e necessidades de acompanhamento ambulatorial regular
sdo as responsaveis por grandes frustracbes em portadores da doenca, pois 0s seus
planos de vida séo interrompidos, como, por exemplo, a necessidade de retornar de

uma viagem programada de forma precoce, realizagéo de atividades prazerosas que
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podem afetar a busca de identidade e conquista de autoestima, restricdes em jogos
e brincadeiras, enfim, as inUmeras restri¢cdes diarias (BATISTA, 2008).

Outro ponto importante € a insdnia como um fator prejudicial na qualidade de vida do
paciente. Wallen et al., (2014), aponta que 71,0% dos adultos pesquisados relatam
distarbio do sono e depressdo (51,0%), e ambos os fatores sdo associados a
episodios dolorosos. Observaram também que a depressdo estd vinculada a uma
maior dor diaria, a menores medidas de qualidade de vida e a diminuicdo na adesdo

ao seguimento ambulatorial.

Os pacientes com anemia falciforme apresentam fortes sintomas depressivos,
independente do controle da doenca (LORENCINI; PAULA, 2015), e que, nesse
grupo, tanto a ansiedade como a depressao apresentam um manejo complicado
(PITALUGA, 2006).

Benton (2011) realizou um estudo com 40 adolescentes portadores de Anemia
Falciforme com o objetivo de investigar a prevaléncia de sintomas psiquiatricos. O
resultado apontou que 50,0% dos adolescentes possuem problemas psiquiatricos,
destes, 12,5% com depressdo. Este resultado mostrou uma proporcéo discrepante

com a populacdo adolescente sem a doencga, que estd numa média de 4,0% a 8,0%.

As alteracOes fisicas decorrentes da doenca como baixa estatura, atraso na
maturacao sexual e presenca de Ulceras de pele somadas a necessidade de abdicar
de atividades prazerosas impostas pelo tratamento como as atividades fisicas,
controle alimentar e determinados tipos de vestuario (aquecimento corporal para
evitar a falcizacdo das hemacias), por exemplo, favorecem o aparecimento ou piora
de problemas comportamentais ou mesmo aqueles que ndo podem ser externados
(LORENCINI; PAULA, 2015).

Em contrapartida, o portador de anemia falciforme pode ter a capacidade de se
adaptar as mudancas em sua vida, mudancas estas necessarias para um melhor
desenrolar do controle da doenca. A habilidade em lidar com as adversidades néo
significa dizer que o paciente ndo sinta 0s prejuizos da doenca e sim que ele tem

condicbes em se adaptar e se proteger da mesma. Contudo, possivelmente, os
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pacientes ndo conseguiriam tal forca sem o auxilio dos seus pares. A sociedade ao
redor tem um papel fundamental no tratamento da anemia falciforme (PITALUGA,
2006).

Marques et al. (2015) pontua que a participacdo de amigos, familiares e pessoas
proximas fazem muita diferenca na vida destes individuos, pois eles fornecem o
suporte social necessario durante a vida do portador da doenca. Este suporte social
faz com que os portadores tenham a capacidade em lidar com fatores de estresse
ambiental, podendo melhorar sua autonomia frente a doenca e ao tratamento
(PITALUGA, 20086).

Apesar dos conhecimentos que a doenca compromete qualitativamente a vida
escolar, social, assim como o desenvolvimento fisico e mental dos acometidos,
Batista (2008) reforca que ela pode até impedi-los de realizarem algumas atividades
comuns a quem nao é doente, porém, é necessario driblar os obstaculos com
estratégias de superacdo. Relata em sua pesquisa que o0s adolescentes
conseguiram externar uma forca maior existente no seu interior, que € a vontade de
viver. Apesar das adversidades, a vida € presente e necessita ser vivida da melhor

forma possivel. Haja a limitacdo que houver, existe algo maior que os impulsiona.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 Caracteristicas socioeconémicas dos pacientes com AF atendidos no
Hemonucleo de Manhuagu, MG

A amostra foi constituida por 21 individuos com média de idade de 22,6 anos, 81,0%
residem fora de Manhuacgu, possuem casas de alvenaria (100,0%), sexo masculino
(57,1%), cor/raca preta (47,6%), protestantes (42,9%), solteiros (62,0%), 76,2%
obtiveram o diagnostico em até 1 ano de idade e 85,6% realizam o
acompanhamento ambulatorial desde o diagnéstico. Em relacdo ao nivel de
instrucdo, somente 14,2% dos respondentes possuem formacéo profissional. Quanto
ao aspecto econbmico, 57,1% estdo inseridos em programa social, (71,4%)
pertencem a classe D-E e 76,2% desempregados (Quadro 4).

Quadro 4- Caracterizacdo de pacientes com Anemia Falciforme em seguimento no Hemonducleo de
Manhuacu - MG, no periodo de janeiro a margo de 2019 (n=21).

Variaveis N %
. Sim 4 19,0%
Residente em Manhuacu NERS 17 81.0%
. A Alvenaria 21 100,0%
Tipo de Residéncia Madeira 0 .
Outro 0 -
Sexo Feminino 9 42,9%
Masculino 12 57,1%
Formagc&o Profissional 3 14,2%
Escolaridade Primario 9 42,9%
Secundario 9 42,9%
Programa Social Ndo 9 42,9%
Sim 12 57,1%
Amarela 2 9,5%
Branca 1 4,8%
Raca/Cor Indigena 1 4,8%
Parda 7 33,3%
Preta 10 47,6%
Catolico 8 38,1%
Religido Outro 4 19,0%
Protestante 9 42,9%
B2 1 4,8%
Classe ¢l L 4,8%
C2 4 19,0%
D-E 15 71,4%
Emprego Empregados 5 23,8%
Desempregados 16 76,2%
Estado civil Casado/uniao estavel 8 38,0%
Solteiro 13 62,0%
Frequéncia que visita o Ambulatério 1 vez por més 3 14,3%
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1-3 vezes por ano 8 38,1%

> que 3 vezes por ano 10 47,6%

Até 1 ano 16 76,2%

Idade do diagnéstico De 2 a 5 anos 3 14,3%
Acima dos 5 anos 2 9,5%

Desde o diagnéstico 18 85,6%

Tempo de segmento ambulatorial Aos 10 anos 1 4,8%
Aos 17 anos 1 4,8%

Aos 20 anos 1 4,8%

Fonte: Elaborado pela autora

Os resultados mais relevantes destacam que somente quatro pacientes (19,0%)
residem em Manhuacu, estando assim, mais proximo do local de referéncia para o
tratamento. Para Silva et al., (2010) pacientes que vivem fora do local de tratamento
necessitam de melhor planejamento financeiro devido ao aumento dos gastos com
transporte, alimentacao, internacdes, auséncia laboral ou escolar, o que prejudica de
varias maneiras a rotina e o cotidiano das familias e do paciente, ocasionando,

também, prejuizo no seu acompanhamento clinico/ambulatorial.

Neste estudo, houve predominio do sexo masculino (57,1%), resultados
semelhantes foram encontrados por Moraes et al., (2017) e Amaral et al., (2015).
Outro fato importante, € que somente trés (14,2%) dos pacientes, tinham formacao
profissional, embora se espere que nesta faixa etaria ja tenham concluido o ensino
médio. Sisdeli (2018) confirma que a doenca interfere de forma negativa no
desenvolvimento das atividades escolares, afirmativa confirmada também por
Batista (2008). A baixa escolaridade interfere diretamente na compreensédo de
leituras e orientacdes transmitidas como forma de cuidado dispensada aos pacientes
com doencas cronicas (ANDRADE et al., 2014). Amaral et al., (2015) encontrou
resultados divergentes em sua pesquisa, onde 65,0% dos participantes conseguiram

concluir o ensino médio.

Ressalta-se, ainda, que, na idade dos participantes da pesquisa, estes estariam
ativos no desenvolvimento das atividades laborais, porém, estes dados demonstram
a dificuldade enfrentada por eles, haja vista que 76,2% dos entrevistados estéo
desempregados. Ohara et al., 2012; Proiete et al., 2013; Sisdeli, 2018 relatam que
devido a necessidade de se ausentar do trabalho para cuidados com a saude, as

crises algicas e a carga de trabalho a qual desencadeia as comorbidades
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associadas a AF, sdo fatores que cooperam para o decréscimo profissional e piora

nas remuneracoes.

Os programas sociais oferecem um suporte financeiro para as familias portadoras de
doencas cronicas. No presente estudo, um total de 12 pacientes (57,1%) recebem o
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC). O BPC é um beneficio em dinheiro, no
valor de um salario minimo para individuos deficientes ou pessoas acima de 65 anos
com prejuizos cronicos, dificultando a participacdo e interagcdo na sociedade
(BRASIL, 2019). Apesar disso, nem todos os pacientes com AF, participantes do

estudo, possuem beneficio.

Em relacdo a cor/raca, 80,9% se autodeclararam preto (47,6%), pardos (33,3%) e
apenas 19,1% se declararam branco, amarelo ou indigena. Moraes et al., (2010)
relatam que em sua pesquisa 26,9% dos participantes eram pretos e 65,4% eram
pardos. Estudos demonstram que apesar da miscigenacéao racial, a populacdo mais
acometida pela anemia falciforme ainda sdo os afrodescendentes (NIH, 2002;
FELIX, SOUZA, RIBEIRO, 2010).

Benton (2011) e Wallen et al., (2014) relataram que os disturbios psiquiatricos, como
a depresséo, estao presentes em grande parte da populacdo acometida pela AF e a
religido é vista como uma forma de auxilio na superacdo das dificuldades, de
sintomas depressivos e temores. Mais de 80,0% dos pacientes declararam algum
tipo de religido. Ferraz (2012) relata que grupos de apoio sdo de extrema
importancia para que os pacientes e familiares consigam externar seus temores e

anseios para se prepararem de forma mais segura no desenrolar do tratamento.

E importante que a familia esteja amparada por amigos ou pessoas proximas, as
guais oferecam suporte para que estejam capacitados a lidar com os obstaculos
advindos da doenca (PITALUGA, 2006). Ainda, Sisdeli (2018) afirma que muitos
pacientes aderem ao siléncio para se proteger do preconceito. Podemos enfatizar a

importancia da religido como grupo de apoio aos pacientes e familiares.

Os pacientes foram identificados como descendentes de negros e a cor/raga preta

esta associada a marginalizacdo, excluséo e situacdo de pobreza. Quase 20,0% dos
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participantes pertencem a classe social C2 e 71,4% a classe D-E. Diante disso,
observa-se que estas pessoas tém menos acesso as escolas, a servicos de
gualidade, menor renda e menor percepc¢éo dos seus direitos sociais, interferindo de
forma desfavoravel na situacdo de salude dessa populacdo (FRY, 2005; GOMES et
al., 2014; PEREIRA et al., 2017).

Segundo Berg (2018), o inicio das manifestacdes clinicas aparece nos primeiros
meses apos 0 nascimento e persistem por toda a vida. Este estudo nos revela que
76,2% dos pacientes realizaram o diagnéstico em até um ano de idade e 85,6%
realizam o seguimento ambulatorial desde o diagndstico e 47,6% comparecem ao
ambulatério mais que trés vezes por ano. Brasil (2012) recomenda que a crianca
portadora de AF realize consultas rotineiras mensais até o sexto més de vida, a cada
dois meses dos seis meses ao primeiro ano de vida, trés em trés meses entre um e

cinco anos e quadrimestrais nos maiores de cinco anos.

Lobo et al., (2017) confirma o que fora dito anteriormente, dizendo que é necessario
acompanhamento regular, tratamento adequado, suporte familiar e o alteracdes no
estilo de vida para que se consiga diminuir a taxa de morbimortalidade dos
acometidos pela AF. Matos (2014) constatou em seu estudo que mesmo com o teste
do pezinho sendo realizado no estado do Espirito Santo, houve atraso para iniciar as

consultas ambulatoriais com o0 especialista em hematologia.

Importante relatar que o seguimento ambulatorial realizado regularmente, favorece
um olhar completo para o0 paciente e ainda cria-se 0 vinculo
profissional/paciente/familia muito importante para o acompanhamento adequado,

pois facilita a compreensao das orientacdes oferecidas pela equipe (BRAGA, 2007).

5.2. Satisfacdo de pacientes com AF com o Hemonucleo de Manhuacgu, MG

Utilizado instrumento validado por Cunningham-Myrie et al., (2009), que avalia 20
itens para medir a satisfacdo do usuéario com o trabalho do médico, de acordo com
0S quesitos: discordo totalmente (1), discordo parcialmente (2), indiferente (3),

concordo parcialmente (4) e concordo totalmente (5). A média para todos os 20 itens



76

avaliados foi de 4,3+1,4, com variancia de 1,9. Ja4 a média para os 6 itens relativos
ao trabalho do enfermeiro foi de 4,0+1,6, com variancia de 2,5. Os resultados sdo

apresentados no Quadro 5.

Quadro 5 - Satisfacdo dos pacientes com anemia falciforme em seguimento no Hemondcleo de
Manhuacu, MG, sobre o atendimento médico e cuidados de enfermagem, no periodo de janeiro a
margo de 2019 (N=21)

Escores da avaliagdo

Itens de avaliagao relacionada ao médico

01 02 03 04 05
1. O médico explica claramente o que esta 9.5% _ _ 19.5% | 71.0%
errado antes de dar qualquer tratamento
2. O médico ndo me diz o suficiente sobre o 66,7% _ _ i 33.3%
tratamento
3.0 m_eglco expll_ca de forma clara como a 19,0% _ _ 14.2% | 66.8%
doenca ira afetar minha saude futura
4. Os medlc_os tém o cuidado de verificar tudo 95% | 9.5% _ 9.5% 71.5%
ao me examinar
5. As vezes, os médicos me fazem sentir que o o ) o o
estou desperdicando seu tempo 66,7% | 4,7% 19,0% 9,6%
6. O médico esta sempre interessado 14,2% | 14,2% - - 71,6%
7. O médico sempre pergunta como minha 47.2% | 9.6% ) i 43.2%

doenca afeta a minha vida cotidiana

8. Ndo me sinto confiante em discutir meus
problemas com os médicos

9. O médico parece querer se livrar de mim

60,1% | 14,2% | 1,8% 9,6% 14,3%

p 76,4% | 4,7% - 14,2% 4,7%
como logo que possivel
10. O médico me da todas as chances de falar 47% | 4.7% ) 14.2% | 76.4%
sobre todos 0s meus problemas
11. O médico, as vezes, ndo consegue perceber 62.0% | 9.5% ) 4.7% 23.8%

0 quanto estou doente

12. Mesmo quando os médicos estdo ocupados,
sou examinado corretamente

13. As vezes, sinto que n&o recebi informagées
suficientes pelos médicos

14. Eu ndo me sinto apressado quando estou
com o médico

15. Os médicos sabem quando os exames sao
necessarios

16. Os médicos sao muito compreensivos 4, 7% - - 9,5% 85,8%
17. Os médicos fazem tudo o que € necessario

para chegar a um diagnéstico | ) 47% ) 47% | 90,6%
18. O médico sempre me deixa a vontade - - - 23,8% | 76,2%
19. A q,uglldafde do.atendlmento prestado por 14.3% | 4,7% ) 28.5% | 52.5%
cada médico é aproximadamente a mesma

20. Eu tenho fé absoluta e confianca nos

- - - 19,0% | 81,0%

62,0% | 4,7% - 9,5% 23,8%

- - - 9,5% 90,5%

- - - 4,8% 95,2%

- - - 23,8% | 76,2%

médicos

Itens de avaliagdo relacionado ao enfermeiro 01 02 03 04 05
01. _As enfermelras nao se preocupam em 57.1% | 4.7% | 9.5% ) 28.7%
explicar as coisas

02. As enfermeiras, por vezes, n&o conseguem 66.8% | 4.7% | 4.7% i 23.8%
entender como eu estou  sentindo

03. As enfermeiras, nem sempre, ouvem 66.7% | 4.7% | 14.3% i 14.3%

atentamente quando falo meus problemas
04. As enfermeiras estao sempre carinhosas - - 4,7% 4,7% 90,6%
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05. As enfermeiras se mostram interessadas 95% | 95% | 4.7% i 76.3%
nos meus problemas

06. Ndo me sinto confiante em discutir o0 meu o ) o o o
problema com as enfermeiras 52,5% 4T% 9,5% 33,3%

Fonte: Elaborado pela autora
Legenda:

01 — Discordo totalmente

02 — Discordo parcialmente
03 — Indiferente

04 — Concordo parcialmente
05 — Concordo totalmente

Também foi avaliado o acesso ao servico (5 itens); avaliacdo das instalacbes (5

itens), avaliacdo com compromisso do Hemonudcleo (3 itens) e avaliagcdo da

satisfacdo com o tratamento (5 itens) mostrado na Quadro 6 . A média, mediana e

variancia de cada quesito avaliado € mostrado no Quadro 7.

Quadro 6- Satisfacdo dos pacientes com anemia falciforme atendidos no Hemonucleo de Manhuacu,
com relacdo ao acesso, instalacdes, compromisso do servigco e tratamento, no periodo de janeiro a

marco de 2019 (n=21)

ltens de avaliacdo relacionado ao acesso ao

Escores da avaliacdo

servico 01 02 03 04 05
?elléfgzepercebo gue é facil falar com o médico por 24.0% ) 52.3% | 4,7% | 19,0%
02. E facil ober orientacdes por telefone 14,3% - 28,5%- | 4,7% | 52,5%
gzr ;); irr;acepuonlstas explicam as coisas claramente ) 4.7% i i 95.3%
gﬁérlf:tou satisfeito com as horas que a clinica esta 143% | 4,7% i 9.5% | 71.5%
05. A localizacdo do hemondcleo é conveniente - - - 9,5% | 90,5%
Itens de avaliacéo relacionados as instalagdes do

servico

01. O edificio poderia passar por algumas melhorias 47,8% | 4,7% - 19,0% | 28,5%
02. A sala de espera é confortavel 81,0% | 4,7% - - 14,3%
03. A sala de tratamento/ ambulatério é confortavel - 4,7% | 47% | 14,3% | 76,3%
04. Nao ha assentos suficientes na sala de espera 85,8% - - 4,7% 9,5%
05. Os assentos da sala de espera séo | 85,8% ) i 9 5 4.7
desconfortaveis 70 070
ltens de avaliacdo com o0 compromisso no

Hemonucleo

01. Consegu[r marcar uma consulta por um tempo 9.5% ) i 19,0% | 71.5%
conveniente é facil

gﬁéop;se(c:?srgpromlssos sdo faceis de resolver sempre 9.5% ) i 47% | 85.8%
03. E féacil consultar com o médico de minha escolha | 33,5% | 9,52% | 19,0% | 9,5% | 28,5%
Satisfacdo com o tratamento no Hemonucleo

01. Os pacientes receberam o melhor atendimento ) ) i 47% | 95.3%
da equipe de trabalho




78

02. Eu ndo estou bem satisfeito com o tratamento

0, 0, - 0, 0,
recebido na recepc¢éo 71.6% | 4,7% 47% | 19,0%

03. Sinto-me perfeitamente satisfeito com a maneira

- - - - 0,
como sou tratado no hemonucleo 100,0%

04. Eu nao estou satisfeito com o médico 81,0% - - 9,5% 9,5%

0S. Existem um ou duas coisas no hemondcleo que 81.0% ) i 95% | 9.5%
ndo me deixam satisfeito

Fonte: Elaborado pela autora

Quadro 7- Métricas sobre a satisfacdo dos pacientes com AF em seguimento no Hemonucleo de
Manhuacgu,MG, no periodo de janeiro a marco de 2019 (n=21).

Quesito avaliado Minimo | Maximo Média Desvio Padrao | Variancia
Do Médico 1 5 4,3 1,4 1,9
Da Enfermagem 1 5 4,0 1,6 2,5
Do Acesso 1 5 4,1 1,4 1,8
Das Instalacdes 1 5 4,2 1,4 2,0
Do Compromisso 1 5 4,0 15 2,4
Da Satisfacédo Geral 1 5 4,5 1,2 1,5

Fonte: Elaborado pela autora

Em todos os quesitos avaliados houve um grau de satisfagdo com média igual ou

superior a 80,0%, conforme mostrado no quadro acima.

Por meio do indice de KMO (Kaiser-Meyer-Olkin), que avalia a adequacdo do
tamanho amostra, variando entre O e 1, onde: zero indica inadequacéo para analise
fatorial, e >0.5 indica aceitacdo para seguir com a analise fatorial, obtiveram-se 0s
resultados abaixo (Quadro 8). Como KMO < 0.5, ou seja, 0,45, ndo ha adequacéao
amostral, sendo inadequada a aplicacdo da Analise Fatorial Exploratoria, em funcao
do pequeno numero amostral.

Quadro 8- Adequacéo do fator Kaiser-Meyer-Olkin (KMO), para avaliar o tamanho da amostra que

avalia a satisfacéo de pacientes com anemia falciforme atendidos no Hemonucleo, Manhuagu,MG, no
periodo de janeiro a marco de 2019.

Medida de Adequacéo Global 0,45
Do Médico 0,39
Da Enfermagem 0,44
Do Acesso 0,50
Das Instalacdes 0,45
Do Compromisso 0,52
Da Satisfacdo Geral 0,48

Fonte: Elaborado pela autora

No que se refere & qualidade do atendimento prestado, com foco na adesdo ao

tratamento, observa-se que, ao serem questionados sobre a satisfagcdo do
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atendimento oferecido pelo Hemonucleo de Manhuacu, MG, a maioria dos pacientes
se manifestou satisfeita com o atendimento do médico, do enfermeiro, no acesso ao

servigco, com as instala¢des, com o compromisso da equipe e satisfagéo geral.

Freitas et al., (2018) relatam que quando ndo h& adesao ao tratamento, 0s pacientes
ndo realizam o devido cuidado necessario a sua condicdo clinica, o que pode
acarretar crises algicas, desenvolvimento de comorbidades, internacbes mais
frequentes, entre outras complicacfes somadas a problemas sociais, piorando ainda
mais a situacao de salude nesse grupo.

Para aplicacdo do questionario validado por Cunningham-Myrie et al., (2009), que
avalia a satisfagdo do usuario com o servi¢co, houve a necessidade de ser retirada a
abordagem ao assistente social e ao laboratorio, visto que, 0 primeiro servico, nao é
ofertado no Hemonucleo de Manhuacgu, MG, sendo necessario que o paciente se
desloque para o Hemocentro de referéncia, situado na capital mineira, Belo
Horizonte. Somado a isto, o Servico Social atua de forma a garantir os direitos
basicos do individuo, agindo de forma a contribuir para a melhoria da qualidade do
atendimento aos pacientes e familiares, favorecendo o acesso aos servicos de
saude (LOPES et al., 2015).

Direcionado ao laboratério, em que o servico é ofertado de forma parcial no
Hemonucleo de Manhuacu, o prejuizo ocorre por prolongar o tempo de espera pelos
resultados de exames e, em alguns casos, ha necessidade de deslocamento para
ter acesso ao servico, corroborando com as dificuldades enfrentadas pelos
pacientes, onde € necessario que toda a familia se reorganize para o

acompanhamento do paciente (SILVA et al., 2010).
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5.3 A importancia do seguimento ambulatorial para pacientes com AF do

Hemonucleo de Manhuagu, MG

Nos Quadros 9, 10 e 11 estdo as transcricbes na integra, obtidas a partir das

entrevistas.

Quadro 9- Expressbes obtidas dos pacientes em relacdo a importancia do acompanhamento
ambulatorial no Hemondcleo de Manhaugu, MG, no periodo de janeiro a marco de 2019.

Devido as intercorréncias, no mesmo dia em que esta bem, j4 passa mal também

Para ver como esta a imunidade..., plaguetas...

Tentar melhorar a saude

A AF é inconstante, ela evolui aos poucos e, fazendo o acompanhamento, tem
como controlar as doencas

Para realizar o acompanhamento adequado e melhorar

E importante sim porque vocé consegue realizar o acompanhamento da sua satde

Ajuda a evitar as crises

A saude precisa de acompanhamento

Sentiu melhora apds o inicio do tratamento. Nao comia direito, ndo andava direito e
Melhorou apdés o tratamento

Melhora da dor. Sentia muitas dores nas juntas e desde 0s seis meses nao tem
crises de dor

E necessario realizar o acompanhamento para controlar a doenca, fazer exames...

Consegue controlar as crises, em dia com 0s exames, evitar infeccbes

Devido a ocorréncia das dores é dificil aguentar

E importante para acompanhar se esta melhorando ou n&o

Pra ver o estado da saude

Para se prevenir e cuidar melhor

E importante para manter uma vida mais tranquila

As crises e a anemia nao ficardo controladas caso nao faca o acompanhamento

E preciso usar os medicamentos

Acho importante pra ficar informado do seu estado de salude

E necessario fazer o controle para que ndo ocorra nenhum problema a mais

Fonte: Elaborado pela autora

A andlise apresentada em nuvem de palavras refere-se a importancia do
acompanhamento ambulatorial, e mostrou o agrupamento e a organizacao gréafica
das palavras em funcéo de sua frequéncia no corpus, dentre as quais temos: “ndo” -
7 vezes, “saude” - 5 vezes, “importante” - 4 vezes, “crises” - 4 vezes, “controlar’ - 3
vezes, “acompanhamento” - 3 vezes, “realizar o acompanhamento” - 3 vezes (Figura
5).
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Figura 5- Dendograma da nuvem de palavras com expressfes obtidas dos pacientes com AF em
relacdo a importancia do acompanhamento ambulatorial no Hemonucleo de Manhuacu, MG.
Fonte: Elaborado pela autora.

Conforme os depoimentos coletados a palavra “n&o” aparece, na maioria das vezes,
atrelada aos sintomas ocasionados pela AF tal como “crises de dor”’, o que
demonstra a expectativa de alivio desses sintomas estabelecendo, dessa forma, um
elo com as definicbes da palavra “saude”, consoante réplica dos depoimentos

abaixo:

“Porque sentiu melhora apds o inicio do tratamento. Nao comia
direito, ndo andava direito e melhorou apés o tratamento”

“Por causa da melhora da dor. Sentia muitas dores nas juntas e
desde os seis meses ndo tem crises de dor”

“As crises e a anemia ndao ficardo controladas caso nao faca o
acompanhamento”

“Porque é necessario fazer o controle para que néao ocorra nenhum
problema a mais”

Ja a palavra “saude”, por sua vez, mantém intima relacdo com a importancia de

realizar o acompanhamento para controlar as crises:

“Porque a AF é inconstante, ela evolui aos poucos e, fazendo o
acompanhamento, tem como controlar as doencgas”

“Para realizar o acompanhamento adequado e melhorar”
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“E importante sim porque vocé consegue realizar o acompanhamento

da sua saude”

“Porgue é necessario fazer o controle para que ndo ocorra nenhum

problema a mais”

Moraes et al., (2017) relata sobre a importancia do acompanhamento ambulatorial

tanto na atencdo bdsica quanto na especializada, com equipe multiprofissional

devidamente treinada para garantir o0 sucesso no tratamento da doenca. Desta

forma, € possivel avaliar o paciente de forma completa, érgao e sistemas, a fim de

identificar precocemente alteragdes orgéanicas e subjetivas (BRAGA, 2007).

Quadro 10- Motivos que podem interferir na assiduidade das consultas ambulatoriais dos pacientes

com AF atendidos no Hemonlcleo de Manhuacu, MG, no periodo de janeiro a marco de 2019.

Dificuldade de transporte

Condicéo financeira, dinheiro para transporte

O transporte

Falta de tempo, distancia da residéncia

Automovel, escola, desédnimo e medo do tratamento ser pior

Falta de informacdo. Descontentamento com o atendimento médico

N&o tem condi¢cbes de um paciente com AF ndo consultar

Falta de interesse para a saude

comprometimento pela prefeitura

Dificuldade de transporte e né&o ter dinheiro para vir de carro.

Falta

N&o sabe responder

Descuido e transporte

Transporte, conducdo, dependem do SUS e depende do agendamento

Dificuldade de transporte

N&o pode faltar

N&o devem faltar as consultas

Medo do resultado da consulta, inseguranca, dificuldade de transporte

Medo por descobrir que ha algo pior

As vezes, por estar internado, ndo ia nas consultas

N&o sabe da importancia da doenca

A presenca de dor. A dificuldade de transporte

N&o pode ficar sem consultar

Fonte: Elaborado pelo autor

Abaixo, a andlise feita pelo método de nuvem de palavras com foco nas dificuldades

enfrentadas pelos pacientes quanto a assiduidade das consultas.

Houve

agrupamento e organizacao grafica das palavras em funcdo de sua frequéncia no

corpus, dentre as quais temos: “nao” - 9 vezes, “dificuldade de transporte” - 5 vezes,

“falta” - 4 vezes, “transporte” - 4 vezes, “medo” - 3 vezes.
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Novamente a palavra “ndo” apresenta destaque refletindo tanto a deficiéncia do
transporte até o Hemonducleo, o que é reforcado pelas expressoées ligadas a palavra
“falta”, “transporte” e “dificuldade de transporte”; quanto ao reconhecimento da

importancia das consultas, como podemos observar:

“Néao tem condi¢cbes de um paciente com AF n&o consultar”

“Dificuldade de transporte e ndo ter dinheiro para vir de carro. Falta
comprometimento pela prefeitura”

“Nao pode faltar”
“Nao devem faltar as consultas”

“Néao pode ficar sem consultar”

dificuldade_de_ transporte

O
I%E%z(tjg_
Ce

T

-
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Figura 6- Dendograma da nuvem de palavras com fulcro nas dificuldades enfrentadas pelos pacientes
com AF quanto a assiduidade das consultas realizadas no Hemonucleo de Manhaugu, MG, no
periodo de janeiro a marco de 2019.

Fonte: Elaborado pela autora

Silva et al., (2010) afirma que o gasto com transporte, por muitas vezes o paciente
nao residir no mesmo local de referéncia para o tratamento, faz com que o
sentimento de impoténcia se torne acentuado. O medo e a agressividade, crises
algicas e internacdes frequentes interferem nas mudancas de comportamento
(MARQUES et al., 2015). A falta, no sentido de falta de interesse ou falta de tempo,
conforme relatado anteriormente, nos remete ao que fora dito por Batista (2008),
onde alguns pacientes se escondem como forma de fugir da realidade e conseguir

transpor os obstaculos vivenciados.
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Quadro 11- Dificuldades enfrentadas diariamente pelos pacientes com AF atendidos no Hemonucleo
de Manhuagu, MG, no periodo de janeiro a margo de 2019.

Preconceito sofrido diariamente por parte das pessoas, perfil fisico, dificuldade de
conseguir emprego, dores diarias

Nos casos de crise, tem dificuldade de fazer as tarefas diaria

A dor atrapalha a estudar..., a caminhar..., cansaco...

Cansaco, exaustao, dores devido ao servico

N&o poder fazer certas coisas, ndo se pode cansar, nao pode nadar pelo frio da
agua

Dificuldade de conseguir emprego, comprar medicamentos, falta de apoio do
postinho de saude, impoténcia nas crises de dor, dificuldade de atendimento
médico, sentimento de inutilidade por ndo conseguir trabalhar

Auséncia no trabalho nos casos de crise e auséncia da escola

Deixar de fazer algumas coisas, friagem, correr, ndo consegue realizar algumas
atividades

Quando a anemia ataca é dor pra todo lado. Crises de dor, cdimbras nas pernas....
Dificuldade de ir pra escola e os meninos que abusam da gente ficam chamando de
anémico. Incomoda mas nao liga mais ndo. Nao gosta de tomar remédios

Nenhuma

Sonoléncia, desanimo, cansaco, problemas de outros 6rgaos (visdo comprometida),
feridas em membros inferiores e dor

Dor diariamente. O frio é ruim. Nao pode ir na piscina. Dificuldade para trabalhar.
Nao aguenta pegar peso

Quando sem dor, ndo tem dificuldade mas nos momentos de dor, até as coisas da
casa sao dificeis de fazer

Dificuldade para trabalhar, dificuldade de se manter no emprego, critica e
preconceitos, situacao financeira pela dificuldade de conseguir emprego

Cansaco

Na pratica de esportes, se cansa muito rapido e ndo consegue jogar bola direito. As
crises de dor acontecem 1 vez a cada més ou a cada 2 meses

Dor, dificuldade para sair, restricdo de atividades como natacdo ou outros esportes.
Dificuldade nos estudos, professores ndo gostam de repetir as matérias. Ja fui
reprovado por falta na escola (dificuldade nos estudos)

Dificuldade para trabalhar. Tem dores diarias

A presenca de muita dor e atrapalha no estudo

Dificuldade nos estudos, sair devido a dor, atividades de lazer ficam prejudicadas

N&o pode exercitar, trabalhar em algo que exija um esforco a mais

Fonte: Elaborado pelo autor

Abaixo, a analise feita pelo método de nuvem de palavras tendo como objeto as
dificuldades enfrentadas diariamente pelos pacientes com AF, houve agrupamento e
organizacdao grafica das palavras em funcdo de sua frequéncia no corpus, dentre as
guais temos, com maior frequéncia: “nao” - 14 vezes, “dor” - 9 vezes, “dificuldade” - 6
vezes, “cansago” - 4 vezes. Outros termos que merecem importancia, mas que
apareceram 3 vezes sao: “crises de dor’, “dores”, “dificuldade nos estudos”,

“dificuldade para trabalhar”, “dificuldade de conseguir emprego”.
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Por esta andlise as palavras “nado”, “dor” e “dificuldade” apresentam relevancia,

trazendo a tona as dificuldades por que passa o paciente com AF em seu dia a dia:

“Nos casos de crise, tem dificuldade de fazer as tarefas diarias”
“A dor atrapalha a estudar..., a caminhar..., cansaco...”

“Néao poder fazer certas coisas, ndo se pode cansar, ndo pode nadar
pelo frio da agua”

“Dor, dificuldade para sair, restricdo de atividades como natacdo ou
outros esportes. Dificuldade nos estudos, professores ndo gostam de
repetir as matérias. Ja fui reprovado por falta na escola”

dificuldade_para_trabalhar

dificuldade

cansaco crises_de_dor
atividades zmdia'rias

escola Cd O r

coisas
dores

dificuldade_de_conseguir_emprego
dificuldade_nos_estudos

Figura 7- Dendograma da nuvem de palavras tendo como objeto as dificuldades enfrentadas
diariamente pelos pacientes com AF atendidos no Hemonucleo de Manhaugu, MG, no periodo de
janeiro a marco de 2019.

Fonte: Elaborado pela autora

Os projetos e intencdes de realizar tarefas e atividades prazerosas que séo naturais
no curso da vida, por vezes, se tornam inviaveis, como consequéncia da doenca

cronica e da sua imprevisibilidade (BERG, 2018).

Quanto as dificuldades de estudo, os trabalhos de Batista (2008), Marques et al.
(2015), Sisdeli (2018) também fazem mencédo aos atrasos escolares em virtude de
frequentes internacbes e episédios de dor, preconceitos enfrentados na escola
referente ao desenvolvimento corporal e aparéncia fisica. O paciente pode
apresentar distirbios da autoimagem, baixa autoestima atribuidos ao
desenvolvimento sexual, crescimento e desenvolvimento e aparéncia marcada pela
ictericia e distensdo abdominal (PEREIRA et al., 2008; MARQUES et al., 2015).
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Pitaluga (2006) e Ohara (2012) ressaltam as dificuldades enfrentadas na
manuten¢do do vinculo empregaticio, 0 que ocasiona dificuldades financeiras e o
sentimento de incapacidade e frustracdo diante da sociedade. Neste ensejo,
Pitaluga (2006) reforca que o problema social do desemprego traz como
consequéncia baixa autoestima, dificuldade de relacionamentos e preocupag¢ao com
morte eminente. Ohara (2012) destaca que atividades laborais que exigem esforgo
fisico, desempenhadas pelos pacientes com AF, podem interferir no aparecimento

da dor.

Conforme se observa na Figura 8, a arvore é apresentada na interface dos
resultados da analise de similitude das expressdes colhidas dos entrevistados com
fulcro em todos os temas acima elencados, com identificacdo das coocorréncias
entre as palavras e indicacdes da conexidade entre o termo “ndo”, central e
amplamente utilizado e os termos: “saude” - “importante” - “tratamento” - “crises”;

Lt 11

“saude” - “acompanhamento” - “controlar”, “dor” - “dificuldade de conseguir emprego”

” “* 9,

- “dificuldade nos estudos”, “crises de dor”; “dificuldade de transporte”.

No que se refere a palavra “ndo”, sua elevada frequéncia se deve a fatores que
implicam na melhora da doenca e reconhecimento da importancia do tratamento,
guanto nas dificuldades sofridas pelos pacientes com AF, conforme observado pela

analise dos dendogramas anteriormente apresentados.
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Figura 8- Dendograma da andlise de similitude das expressfes colhidas dos entrevistados com AF
atendidos no Hemonucleo de Manhaugu, MG, no periodo de janeiro a marco de 2019.
Fonte: Elaborado pela autora com base no software IRAMUTEQ

Por fim, no que se refere as dificuldades enfrentadas para o atendimento no
ambulatorio do Hemonucleo de Manhuacu,MG. A maioria dos pacientes estavam
satisfeitos com o atendimento ambulatorial, somente dois entrevistados relataram o

seguinte:

e “Ja passei dificuldade para ser atendida aqui no ambulatério... Tomar

remeédio aqui..., local fechado..., auséncia do médico...”

e “A conducéo e quando liguei para o telefone, ndo consegui falar’

Ao contemplar os relatos dos pacientes diante dos questionamentos realizados nas
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entrevistas referentes a importancia do seguimento ambulatorial, sobre a realidade
vivida pelos usuarios do Hemonucleo, corrobora com o que fora exposto por Berg
(2018), no que se refere a dificuldade de se ter uma vida mais amena e prazerosa.
Os pacientes enfrentam inimeras dificuldades diarias que prejudicam na qualidade
de vida.

Neste ensejo, torna-se cristalina a dificuldade por que passam os pacientes com AF,
tais como a dificuldade de transporte para realizar o acompanhamento da doenca,
dificuldade no emprego e nos estudos devido as frequentes crises de dor e cansaco.
Contudo, por outro lado, vislumbra-se a consciéncia da necessidade de realizar o
acompanhamento da doenca para o controle das crises, obtencdo da salde na
busca para melhorar a qualidade de vida.

Por ser uma doenca crénica que pode desencadear varias comorbidades e acarretar
sobrecarga e desgastes de inumeras ordens para o individuo e sua familia, os
profissionais de assisténcia social, ndo disponiveis no servico investigado, poderiam
auxiliar na garantia do direito a saude desses pacientes (WEIS et al., 2013), evitando

mais transtorno para 0S mesmaos.
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6 CONCLUSAO

Diante dos fatos relatados nesta pesquisa, observa-se que as caracteristicas
socioeconOmicas dos participantes se apresentam como de menor renda, menor
escolaridade, maior dificuldade de acesso a bens e servicos, dificuldade de
conseguir emprego, entre outros fatores que favorecem a marginalizagdo e o

preconceito alicercado a cultura populacional.

Mesmo com as dificuldades enfrentadas diariamente para o tratamento da doenca,
como a falta de recursos financeiros e dificuldade de transporte, 0os pacientes se
manifestaram satisfeitos com o servi¢o oferecido pelo Hemonucleo de Manhuacu. A
assisténcia de forma integrada € um alvo a ser conquistado, o qual depende do

envolvimento de muitos atores.

Muitos pacientes comparecem em uma freqiéncia maior que trés vezes por ano
conforme protocolo do Ministério da Saude. Além do mais, mostraram-se
conscientes da importancia de se realizar o tratamento ambulatorial de forma regular
para que possa viver com uma melhor qualidade de vida. Destaca-se ai que a
presenca do profissional do Servico Social poderia oferecer maior facilidade de

acesso ao servico, entre outros direitos pertinentes ao cidadao.

A AF é uma doenca de relevancia em saude publica que precisa de atencao
especial por parte dos politicos e do poder publico. E necessario um olhar especial
para que 0s pacientes que se encontram em incapacidade laboral, prejuizo nos
estudos, entre outros, consigam amparo por parte do governo, visto que esta
incapacidade esta além dos desejos dos mesmos e sim, ligados aos prejuizos da

doenca.

A populacdo em geral precisa conhecé-la para que possam se manifestar de forma
favoravel na insercdo social dos portadores de Anemia Falciforme, os quais,
carregam um sofrimento relativo a doenca somado a outros que ndo estdo ligados

somente a sintomas patoldgicos e sim, sociais.
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APENDICE |- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Eu, Lillian Silva Gomes, responsavel pela pesquisa “Avaliacdo das
caracteristicas socioecondmicas, satisfacdo e importancia do segmento
ambulatorial de pacientes com anemia falciforme atendidos no Hemonucleo de
Manhuacu, MG”, estou fazendo um convite para vocé participar como voluntario do
meu estudo.

Esta pesquisa pretende descrever as caracteristicas epidemioldgicas, econémicas,
sociais e culturais dos pacientes com Anemia Falciforme atendidos no Hemonucleo
de Manhuacu, bem como avaliar a satisfacdo destes pacientes ao segmento
ambulatorial. Isso sera de grande importancia, pois, a partir do momento em que se
conhece as necessidades da populacdo a quem se dirige o cuidado, é possivel

dispensar um atendimento especifico segundo a necessidade de cada individuo.

A sua participacdo no referido estudo serd no sentido de responder a entrevista
realizada pela pesquisadora, apds a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e analise de prontuarios para verificacdo dos dados de identificacdo
como nome completo, data de nascimento, idade do diagndstico e comparecimento
em consultas. A participacdo na entrevista terd um tempo aproximado de 30 minutos
e sera realizada em ambiente privado, no dia em que o paciente comparecer ao

Hemondcleo para atendimento, depois de contato prévio.

Os beneficios esperados com este estudo sao identificar fatores que favorecerdo o
atendimento. Por se tratar de uma doenca cronica em que o paciente vai continuar
utilizando os servigos, os problemas poderédo ser identificados e corrigidos e, com

isso, melhorar a qualidade do atendimento aos participantes da pesquisa.

Ressalta-se, por outro lado, possiveis desconfortos e riscos decorrentes do estudo,
levando-se em conta que € uma pesquisa. Assim, o tipo de procedimento
(entrevista) apresenta um risco minimo que sera amenizado pela realizacdo da
entrevista em ambiente privado, para aumentar a garantia do sigilo que sera
garantido em todas as etapas da pesquisa, inclusive durante a divulgacdo dos
resultados. Nos casos em que o procedimento utilizado no estudo traga algum

desconforto, o entrevistado tera o direito de retirar-se da pesquisa a qualquer
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momento, ndo havendo qualquer tipo de constrangimento entre as partes.

Durante todo o periodo da pesquisa, sua privacidade sera respeitada, ou seja, seu
nome ou qualquer outro dado ou elemento que possa de alguma forma, identificar-
Ihe, sera mantido em sigilo. Além disso, vocé tem o direito de tirar qualquer davida
ou pedir qualquer outro esclarecimento, bastando para isso entrar em contato com a

pesquisadora ou com o Conselho de Etica em Pesquisa.

O CEP, Conselho de Etica em Pesquisa é formado por um colegiado interdisciplinar
e independente, que deve existir nas instituicdes que realizam pesquisas envolvendo
seres humanos. Criado para defender os interesses das pessoas em sua integridade
e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro dos padrbes

éticos.

As informacdes desta pesquisa serao divulgadas apenas em eventos ou publicacdes
cientificas, ndo havendo identificacdo dos participantes, a nao ser entre 0s

responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre sua participagao.

Assegura-se, ao participante, assisténcia integral, gratuita e pelo tempo que se fizer
necessaria aqueles que sofrerem danos relacionados a sua participacdo na

pesquisa, assim como o direito de requerer indenizacgao.

Ressalta-se que todas as despesas decorrentes da participacdo na pesquisa serao

ressarcidas conforme determina a lei.

A pesquisadora envolvida com o referido projeto € Lillian Silva Gomes, vinculada a
FUNDACAO HEMOMINAS — Fundacdo Centro de Hematologia e Hemoterapia de
Minas Gerais - e com ela poderei manter contato pelo telefone (33) 999585940,

sendo possivel ligar a cobrar caso necessite.

Em caso de reclamacao ou de qualquer duvida ética sobre este estudo, vocé devera
fazer contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Fundacio Hemominas, pelo

telefone (31) 3768-4587, pelo e-mail: cep@hemominas.mg.gov.br ou ainda,

presencialmente, no seguinte endereco: Alameda Ezequiel Dias, 321 — Santa
Efigénia — Belo Horizonte - Minas Gerais. CEP 30130-110.


mailto:cep@hemominas.mg.gov.br

103

Autorizacao

Eu, )

apos a leitura deste documento e depois de ter tido a oportunidade de conversar
com o pesquisador responsavel para esclarecer todas as minhas duvidas, acredito
estar suficientemente informado, ficando claro para mim que minha participacéo é
voluntaria e que posso retirar este consentimento a qualquer momento sem
penalidades. Estou ciente também dos objetivos da pesquisa, dos procedimentos
aos quais serei submetido e da garantia de confidencialidade e esclarecimentos
sempre que desejar. Diante do exposto, expresso minha concordancia de
espontanea vontade em participar deste estudo. Assinarei duas vias deste

documento, sendo que uma, ficara para mim.

Manhuacu, de de

Assinatura do participante

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e
Esclarecido deste participante para a participacao neste estudo e que das duas vias

por ele assinadas, uma sera entregue ao informante.

Assinatura da pesquisadora principal

Dados da pesquisadora:
Nome completo do pesquisador: Lillian Silva Gomes
Telefone: (33) 999585940

E-mail: lillian.enf@gmail.com
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APENDICE II- TERMO DE CONCENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) -
PAIS

eu, lillian silva gomes, responsavel pela pesquisa “Avaliacdo das caracteristicas
socioecondmicas, satisfacdo e importancia do segmento ambulatorial de
pacientes com anemia falciforme atendidos no Hemonucleo de Manhuacgu,
MG”, estou fazendo um convite para que seu filho participe do meu estudo.

Esta pesquisa pretende descrever as caracteristicas epidemioldgicas, econémicas,
sociais e culturais dos pacientes com Anemia Falciforme atendidos no Hemonducleo
de Manhuacgu, bem como avaliar a satisfacdo destes pacientes ao segmento
ambulatorial. Isso sera de grande importancia, pois, a partir do momento em que se
conhece as necessidades da populacdo a quem se dirige o cuidado, € possivel

dispensar um atendimento especifico segundo a necessidade de cada individuo.

A participagdo do seu filho no referido estudo serda no sentido de responder a
entrevista realizada por mim, apos a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. Farei também uma analise dos prontuarios para verificacdo dos dados
de identificacdo como nome completo, data de nascimento, idade do diagndstico e
comparecimento em consultas. A participacdo na entrevista tera um tempo
aproximado de 30 minutos e sera realizada em ambiente privado, no dia em que seu

filho comparecer ao Hemonucleo para atendimento, depois de contato prévio.

Os beneficios esperados com este estudo sao identificar fatores que favorecerdo o
atendimento. Por se tratar de uma doenca cronica em que o paciente vai continuar
utilizando os servigos, os problemas poderéao ser identificados e corrigidos e, com

isso, melhorar a qualidade do atendimento aos participantes da pesquisa.

Ressalta-se, por outro lado, possiveis desconfortos e riscos decorrentes do estudo,
levando-se em conta que € uma pesquisa. Assim, o tipo de procedimento
(entrevista) apresenta um risco minimo que sera amenizado pela realizacdo da
entrevista em ambiente privado, para aumentar a garantia do sigilo que sera
garantido em todas as etapas da pesquisa, inclusive durante a divulgacdo dos
resultados. Nos casos em que o procedimento utilizado no estudo traga algum
desconforto, seu filho tera o direito de retirar-se da pesquisa a qualquer momento,

nao havendo qualquer tipo de constrangimento.
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Durante todo o periodo da pesquisa, a privacidade do seu filho seré respeitada, ou
seja, seu nome ou qualquer outro dado ou elemento que possa de alguma forma,
identificar-lhe, sera mantido em sigilo. Além disso, vocé tem o direito de tirar
qualquer davida ou pedir qualquer outro esclarecimento, bastando para isso entrar
em contato com a pesquisadora ou com o Conselho de Etica em Pesquisa.

O CEP, Conselho de Etica em Pesquisa € formado por um colegiado interdisciplinar
e independente, que deve existir nas instituicdes que realizam pesquisas envolvendo
seres humanos. Criado para defender os interesses das pessoas em sua integridade
e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro dos padrbes

éticos.

Assegura-se, ao participante, assisténcia integral, gratuita e pelo tempo que se fizer
necessaria aqueles que sofrerem danos relacionados a sua participagdo na

pesquisa, assim como o direito de requerer indenizacgao.

Ressalta-se que todas as despesas decorrentes da participacdo na pesquisa serao

ressarcidas conforme determina a lei.

A pesquisadora envolvida com o referido projeto € Lillian Silva Gomes, vinculada a
FUNDACAO HEMOMINAS — Fundacéo Centro de Hematologia e Hemoterapia de
Minas Gerais - e com ela poderei manter contato pelo telefone (33) 999585940,

sendo possivel ligar a cobrar caso necessite.

Em caso de reclamacao ou de qualquer duvida ética sobre este estudo, vocé devera
fazer contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Fundacdo Hemominas, pelo
telefone (31) 3768-4587, pelo e-mail: cep@hemominas.mg.gov.br ou ainda,
presencialmente, no seguinte endereco: Alameda Ezequiel Dias, 321 — Santa
Efigénia — Belo Horizonte - Minas Gerais. CEP 30130-110.

Autorizacao

Eu, ,

apos a leitura deste documento e depois de ter tido a oportunidade de conversar

com o pesquisador responsavel para esclarecer todas as minhas duvidas, acredito

estar suficientemente informado, ficando claro para mim que a participagao do meu
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filho é voluntaria e que posso retirar este consentimento a qualquer momento sem
penalidades. Estou ciente também dos objetivos da pesquisa, dos procedimentos
aos quais meu filho serd submetido e da garantia de confidencialidade e
esclarecimentos sempre que desejar. Diante do exposto, expresso minha
concordancia de espontanea vontade em permitir a participacdo do meu filho neste

estudo. Assinarei duas vias deste documento, sendo que uma, ficara para mim.

Manhuacu, de de

Assinatura do pai / responsavel pelo participante

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e
Esclarecido para a participacéo neste estudo e que das duas vias por ele assinadas,

uma sera entregue ao informante.

Assinatura da pesquisadora principal

Dados da pesquisadora

Nome completo do pesquisador: Lillian Silva Gomes
Telefone: (33) 999585940

E-mail: lillian.enf@gmail.com
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APENDICE Ill- TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO DO
MENOR (TALE) - (13 a 18 anos incompletos)

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa “Avaliacdo das
caracteristicas socioecondmicas, satisfacdo e importdncia do segmento
ambulatorial de pacientes com anemia falciforme atendidos no Hemonucleo de
Manhuacu, MG”. Seus pais ja permitiram que vocé participe.

Quero saber como sédo as pessoas que tem anemia falciforme e quais sdo as

necessidades de todos para podermos proporcionar um cuidado melhor.

Os adolescentes que irdo participar dessa pesquisa tém de treze a menores de 18
anos de idade, como vocé. Vocé nao precisa participar se ndo quiser, € um direito

seu e nao tera nenhum problema se desistir.

A pesquisa sera feita no ambulatério do Hemonucleo de Manhuagu por mim e seu
pai ou responsavel podera ficar junto com vocé se quiser. Vou precisar ver seu
prontuario para saber, por exemplo, do seu nome completo, sua data de nascimento,
guando que foi descoberto que vocé tem anemia falciforme, se vocé tem vindo nas
consultas. Vou precisar fazer uma entrevista também onde voceés irdo responder um
guestionario com perguntas sobre a sua casa, onde vocé mora, se Vocé estuda, se
vocé tem agua em casa, se vocé acha que é importante vir até o hemonucleo
conversar com 0 médico, se vocé vem em todas as consultas e quais as dificuldades
gue vocé tem para vir até aqui. Todos os participantes responderdo as perguntas em
local separado para ninguém escutar e tudo ficara em segredo entre nés, ou seja,
tudo € confidencial. Além de seu pai ou responsavel, mais ninguém vai saber que
vocé participou da pesquisa. Caso vocé nao goste, tem o direito de desistir a
gualqguer momento, sem problema algum entre nds. Caso precise, vocé pode me
procurar pelo telefone (33) 999585940. Como disse, meu nome € Lillian Silva

Gomes e sou eu a pesquisadora.

Hé coisas boas que podem acontecer depois do resultado desta pesquisa, como por
exemplo: poderei identificar fatores que irdo melhorar o atendimento de todos os
pacientes, melhorar os servicos oferecidos, poderei saber quais as dificuldades de
vocé vir aqui e talvez conseguir facilitar isso para vocé, entre outras coisas que

iremos identificar.
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Ninguém saberd que vocé estd participando da pesquisa, ndo falaremos a outras
pessoas, nem daremos a estranhos as informacgdes que vocé nos der. Os resultados
da pesquisa vao ser publicados, mas sem identificar as pessoas que participaram
dela. Se vocé tiver alguma duvida, vocé pode me perguntar. Eu escrevi o telefone na

parte de cima desse texto.

Esta pesquisa foi avaliada pelo CEP que significa Comité de Etica em Pesquisa.
Este comité é formado por um grupo de pessoas que recebe e avalia projetos de
pesquisa que envolvem pessoas. Foi criado para defender os interesses das
pessoas pesquisadas para que nado sejam prejudicadas de jeito nenhum e para
garantir que as pesquisas sejam feitas dentro de padrdes éticos e cientificos. Caso
sinta vontade, vocé pode ligar ou enviar um email para o CEP do Hemominas. E-
mail: cep@hemominas.mg.gov.br Telefone: (31) 3768-4587.

Eu aceito participar da pesquisa

“Caracterizagao epidemioldgica, social e de satisfagdo da populagdo com anemia
falciforme atendida no Hemominas na cidade de Manhuacu-MG”, que tem o objetivo
de conhecer como € a vida das pessoas que tém anemia falciforme e saber se estéao

conseguindo seguir o tratamento conforme € orientado.

Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso
dizer “ndo” e desistir que ndo havera nenhum problema. A pesquisadora tirou
minhas davidas e conversou com 0S meus responsaveis. Recebi uma via deste

termo de assentimento, li e concordo em participar da pesquisa.

Manhuacu, de de

Assinatura do participante

Assinatura do pesquisador principal
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APENDICE IV- Avaliacdo das caracteristicas socioecondmicas, satisfacdo e
importancia do segmento ambulatorial de pacientes com anemia falciforme

atendidos no Hemonucleo de Manhuagu, MG.

Dados quantitativos

Nome:

Idade (em anos completos):

Raca/cor: ( ) branca ( )parda ( )preta ( ) amarelo ( ) indigena
Religido: ( ) catdlico ( ) protestante ( ) espirita ( ) outro
Tipo de residéncia: ( ) alvenaria ( ) madeira ( ) outro:

Idade do diagnostico:

Tempo de acompanhamento no ambulatério (em anos ou meses completos)

Recebimento de beneficio (dinheiro) de programa social do governo. ( ) sim ( )

ndo. Qual ou quais:

Dados qualitativos

1. Vocé pensa que € importante o acompanhamento das consultas ambulatoriais
para uma pessoa com anemia falciforme? Por que?

2. Na sua opinido quais sao 0s motivos para que uma pessoa com anemia
falciforme n&o frequente as consultas de rotina no ambulatério de anemia
falciforme.

3. Quais séo as dificuldades encontradas diariamente por vocé, em relacdo a ter a
doenca anemia falciforme?

4. Vocé enfrentou ou enfrenta alguma dificuldade para atendimento no ambulatério
para pacientes com anemia falciforme do HEMOMINAS? Quais?
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ANEXO |- QUESTIONARIO PARA AVALIAR A SATISFACAO DO PACIENTE -
PSQ-SCU

Avaliacdo das caracteristicas socioeconémicas, satisfacdo e importancia do
segmento ambulatorial de pacientes com anemia falciforme atendidos no

Hemonucleo de Manhuacgu, MG.

Informacédo Pessoal:

Nome:

DN: Idade: (em anos completos):

Sexo: () feminino ( )masculino

Estado civil: ( ) casado ( ) ndo é casado mas coabita ( )solteiro ( )vilvo ( ) divorciado

Clinica: Coorte / Principal

Cidade de Residéncia Permanente:

1. Qual é o seu maior nivel de escolaridade?
a) Nenhuma escola

b) primério
c) Secundario / Alto
d) Formacao profissional / competéncias
e) Terciario / Universidade
2. Vocé estd empregado atualmente?
a) sim
b) ndo
3. Sesim para # 2, que tipo de trabalho vocé tem?
a) Salarios
b) Autbnomo

4. Em média, com que frequéncia vocé visita o ambulatério de tratamento da anemia
Falciforme?

a) 1-3 vezes por ano

b) uma vez por més

C) uma vez por semana
d) 2-3 vezes por semana
e) Outro (especifique)

ITENS PARA A AVALIACAO DO MEDICO: (20 ITENS)

01. O médico explica claramente o que esté errado antes de dar qualquer tratamento.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente ()
concordo totalmente

02. O médico ndo me diz o suficiente sobre o tratamento.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente ()
concordo totalmente



03. O médico explica de forma clara como a doenca ird afetar minha saude futura.

() Discordo totalmente ( ) Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

04. Os médicos tém o cuidado de verificar tudo ao me examinar.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

05. As vezes, os médicos me fazem sentir que estou desperdicando seu tempo.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

06. O médico esta sempre interessado.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

07. O médico sempre pergunta como minha doenga afeta a minha vida cotidiana.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

08. Nao me sinto confiante em discutir meus problemas com os médicos.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

09. O médico parece querer se livrar de mim como logo que possivel.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

10. O médico me datodas as chances de falar sobre todos os meus problemas.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

11. O médico, as vezes, ndo consegue perceber o quanto estou doente.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

12. Mesmo quando os médicos estdo ocupados, sou examinado corretamente.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

13. As vezes, sinto que n&o recebi informag6es suficientes pelos médicos.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente
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14. Eu ndo me sinto apressado quando estou com o médico.

() Discordo totalmente ( ) Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

15. Os médicos sabem quando os exames s&0 necessarios.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

16. Os médicos sdo muito compreensivos.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

17. Os médicos fazem tudo o que é necessario para chegar a um diagnéstico.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

18. O médico sempre me deixa a vontade.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente
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19. A qualidade do atendimento prestado por cada médico € aproximadamente a mesma.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

20. Eu tenho fé absoluta e confianca hos médicos.
() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente

concordo totalmente

ITENS PARA AVALIAR A ENFERMAGEM ( 6 ITENS)

21. As enfermeiras ndo se preocupam em explicar as coisas.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

22. As enfermeiras, por vezes, ndo conseguem entender como eu estou sentindo.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

23. As enfermeiras, nem sempre, ouvem atentamente quando falo dos meus problemas.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente
24. As enfermeiras estdo sempre carinhosas.

() Discordo totalmente ( ) Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

()

)

()

)

()

()



25. As enfermeiras se mostram interessadas nos meus problemas.

() Discordo totalmente ( ) Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

26. Nao me sinto confiante em discutir o meu problema com as enfermeiras.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

ITENS PARA AVALIACAO DO ACESSO (5 itens)

27. Eu percebo que é facil falar com um médico por telefone.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

28.E facil obter orientacdes pelo telefone.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

29. Os recepcionistas explicam as coisas claramente para mim.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

30.Estou satisfeito com as horas que a clinica esta aberta.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

31. Alocalizacdo do hemonucleo é conveniente.
() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente

concordo totalmente

ITENS PARA AVALIAR AS INSTALACOES (5 itens)

32. O edificio poderia passar por algumas melhorias.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

33. A salade espera é desconfortavel.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

34. A sala de tratamento / ambulatério é confortavel.

() Discordo totalmente ( ) Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

35. Nao hé4 assentos suficientes na sala de espera.

() Discordo totalmente ( ) Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente
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36. Os assentos da sala de espera sdo desconfortaveis.

() Discordo totalmente ( ) Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

ITENS PARA AVALIAR O COMPROMISSO (3 ITENS)

37. Conseguir uma consulta por um tempo conveniente é facil.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

38. Os compromissos séo faceis de resolver sempre que preciso.
() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

39. E féacil consultar com o médico de minha escolha.\
() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente

concordo totalmente .
ITENS PARA AVALIAR SATISFACAO GERAL (5 ITENS)

40. Os pacientes receberam o melhor atendimento da equipe de trabalho.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

41. Eu nao estou satisfeito com o tratamento recebido na recepc¢ao

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

42. Sinto-me perfeitamente satisfeito com a maneira como sou tratado no hemonucleo

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente () Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

43. Eu nédo estou satisfeito com o médico

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente

44, Existem uma ou duas coisas no hemonucleo que ndo me deixam satisfeito.

() Discordo totalmente () Discordo parcialmente ( ) Indiferente ( )concordo parcialmente
concordo totalmente
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ANEXO Il - Avaliagcdo das caracteristicas socioecondmicas, satisfacdo e
importancia do segmento ambulatorial de pacientes com anemia falciforme

atendidos no Hemonucleo de Manhuagu, MG.

Critério de Classificacdo Econ6mica Brasil (ABEP, 2018).

Considerando o trecho de rua do seu domicilio, vocé diria que é?

1 Asfaltada / pavimentada

2 Terra / cascalho

A agua utilizada neste domicilio é proveniente de?
1 Rede geral de distribuicdo
2 Poco ou nascente

3 Outro meio

Escolaridade - Qual é o grau de instrucdo do chefe da familia? Considere como chefe da familia a

pessoa que contribui com a maior parte da renda do domicilio (ABEP, 2018)

Nomenclatura atual

Nomenclatura anterior

Analfabeto / fundamental | incompleto

Analfabeto/ primario incompleto

Fundamental | completo / Fundamental 1|
incompleto

Primario completo / ginasio incompleto

Fundamental completo / Médio incompleto

Colegial completo / superior incompleto

Superior completo

Superior completo

Classificacdo econdmica familiar (ABEP, 2018)

POSSUI

QUANTIDADE QUE

ITENS DE CONFORTO

NAO 1 2
POSSUI

3

4+

para uso particular

Quantidade de automéveis de passeio exclusivamente

apenas os que trabalham pelo menos cinco dias por
semana

Quantidade de empregados mensalistas, considerando

Quantidade de maquinas de lavar roupa, excluindo
tanquinho

Quantidade de banheiros

DVD, incluindo qualquer dispositivo que leia DVD e
desconsiderando DVD de automovel

Quantidade de geladeiras

Quantidade de freezers independentes ou parte da
geladeira duplex

Quantidade de microcomputadores, considerando

desconsiderando tablets, palms ou smartphones

computadores de mesa, laptops, notebooks e notebooks e

Quantidade de lavadora de loucas

Quantidade de fornos de micro-ondas

exclusivamente para uso profissional

Quantidade de motocicletas, desconsiderando as usadas

Quantidade de maquinas secadoras de roupas,
considerando lava e seca
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ANEXO Ill- PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP DA FUNDACAO
HEMOMINAS

FUNDAGSC
HE I AMINAS

g #'Eﬂ' FUNDAGCAO HEMOMINAS-MG W

FARECER CONSUBSTANCIADD DO CEP

DADODS O PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CAF!ACTEHIEAEEG EPIDEMIOLOGICA, SOCIAL E DE SATISFACAD DA
POPULACAD COM AMEMIA FALCIFORME ATENDIDA NO HEMOMINAS MA
ZIDADE DE MANHUAGCU-MG.

Pesquisador: LILLIAN SILVA GOMES

Area Tematica:

Versao: 4

CAAE: 06105218.1.0000.5118

Instituigdo Proponente: FUND CENTRO HEMATOLOGIA E HEMOTERAPIA DE MINAS GERAIS
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS O PARECER
Mumero do Parecer: 3.054.350

Apresentag3o do Projeto:

A anemia falciforme (DF) & a doenga genética mais comum no mundo. Originou-s2 na Asia Menor e na
Africa, foi trazida 3s Américas pela imigrag3o dos natives africancs para trabalho escravo = & hoje
encontrada em toda a Europa e Asia (BRASIL, 2001). O Brasil tem a segunda maior populazie negra do
mundo, estando a frente apenas da Migera. Os afro-brasileiros, porém, prowém de povos de varias regides
da Africa e, ndo obstante formem a maioria da populag3e, tém constituido, o longe dos séculos. o maior
grupo de excluidos do pais (BRASIL, 182814 anemia falcforme distribui-se heterogeneamente em temitdrio
brasileinz. sendo mais frequente onde a proporgio de negros & maior, porém, pode ocomer também em
brancos decoments da miscigenagdo brasileira. (FEREIRA et al, 2008). Associou-se a doenga a raca negra
guando observaram que 3 enfermidade alcangava contomos especificos advindos da miscigenagio racial, &
ainda, foi considerada como uma enfermidade que impedina o melhoramento fisico da “raga brasileira”
(CAVALCAMNTI, 2007). Estimativas permitem calcular a existncia de mais de dois mihdes de portadores do
gene da HbS. Mais de £.000 afetados com a forma homezigotica (HbSS) (BRASIL, 2001). Sendo essa, a
forma mais prevalents em Minas Gerais, encontrada na propergSo de 40 casos em eada 100,000 individuos
(PEREIRA et al, 2008). A associagdo da anemia falciforme com raga favorece, mesme que de forma
inconsciente. que & uma doenca de negros e estimula a atitude negativa, rotulando-os como gensticamente
deficientes. Os negros & pardes do Brasd compreendem 709 dos mais
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pobres, baixa escolanidade acrescido do racismo institucienal (BEDIAKO; HAYWOOD, 2009; BRASIL,
2007). O fato & que o preconceito relacionado aos negros, excluindo-os da populacio, esta relacionado a
inimeros fatores historicos e favorece o agravaments das suas condigdes, levando até mesmao, &
prematuridade de obitos (SANTOS, 2010, p.47)5ua transmissdo € hereditaria decomente de uma alteragio
do gene que produz a hemeoglobina & (HbA), originando cutra forma dencminada HbS de heranga recessiva.
(BRASIL, 2015). Segundo a Portaria N® 473/M.5. (2013), a Anemia Falciforme & a forma da doenga que
ocorre nos homozigotos para a presenga de hemoglobina S (HbS5). Esta doenga possui complicagdes
variaveis, entre elas estdo a sindrome toracica aguda, infecgdes bacteranas e crises dolorosas, levando a
intermnagdes hospitalares, morbidade e morte (LOUREIRO; ROZENFELD, 2005). O tratamento € pautado na
prevencdo de complicagies & comorbidades especificas (MORAES et al, 2017). A Constituig3o da
Replblica Federativa do Brasil (1988), assim como a Lei 8080 (1990) trata da salde como um servigo de
relevdncia plblica, sendo necessario a realizagdo do atendimento integral, a garantia de politicas plblicas e
sociais que visem a prevengio de doengas e agravos, garantia do acesso universal e igualitdric aos servigos
de saude. Diante disso, instituiu-se algumas portarias gue norteiam o atendimento aos portadores da
doenca, inclusive a que determina a triagem neonatal para um diagndstico precoce (BRASIL, 1888; BRASIL,
1980). Perante o exposto, o objetive da pesquisa & descrever as caracteristicas demograficas, econdmicas,
sociais e culturais, bem como avaliar como € a adesdo dos pacientes com Anemia Falciforme ao segmento

ambulatorial no centro especializado regional em Manhuagu — Fundag3o Hemominas.

Objetivo da Pesquisa:

Objetive primario:

Descrever as caracteristicas demograficas, econdmicas e sociais e culturais dos pacientes portadores de
anemia falciforme acompanhades ne hemondcles de Manhuagu-MG.

Objetive secundaric

Avaliar como & a adesio dos pacientes com Anemia Falciforme ao segmente ambulatorial no centro

especializado regional em Manhuagu — Fundagdo Hemominas.

Awvaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

O tipo de procedimento apresenta um risco minimo, mas gue serd reduzido mediante orientagdes e avisos
da total protegiio & confidencialidade, com particular énfase na garantia do sigilo de informagdes.

Beneficios
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0 estudo podera ser usado como proposta de intervencio para equipes de salde, sendo indicado como
fonte de auxilio para a efetivagio e otimizagdo dos servigos de salde no gue tange ao atendimento para

paranfir o tratamento para a populagdo alvo.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Werfficar campo "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes”

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

Verificar campo "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes”

Recomendagdes:

Verificar campo "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes”

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

1. A pesquisadora afirma que "Trata-se de um estudo de abordagem gualitativa e quantitativa de natureza
descritiva”. Mo item 5.5.2 afirma também “Para os dados qualitatives: As variaveis qualitativas serdo
analisadas por meio de frequéncias e percentuais. Para as associagdes entre varidveis qualitativas sera
utilizado o teste qui-guadrado de Pearson.” Portanto, percebe-se que se trata de analise quantitativa de
dades obtidos por meio de entrevista com questies abertas ja que serdo abordados dados descritivos por
meio de método estatistico. Solicita-se adequacies nos documentos Projeto e PB Informacdes Basicas.
RESPOSTA: E um estudo de abordagem gualitativa & quantitativa de natureza descrtiva. O instrumenio de
coleta de dados foi dividide em duas paries. A primeira parte se refere aos dados quantitatives, onde serdo
incluidos todos os individuos. A segunda parte & referente aos dados gualitativos e dessa etapa participarao
apenas aqueles que tiveram condigdes intelectuais para responderem as perguntas.

ANALISE: PENDENCIA PARCIALMENTE ATENDIDA. Mo Projeto detalhado & no documento
‘F'EI_IMFGHMAI;@ES_B.-Q.EICAE_DG_F‘HGJ ETO_1190480 pdf constam como critéro de exclusds "Serdo
excluidos os portadores do trago falciforme (Hb AS); ou de portadores do trago C (HBAC); ou apresentarem
outras hemoglobinopatias (Hb SC, Hb 5D, 5/ talassemia; hemoglobina Clb talassemia; hemeoglobina DVb
talassemia e b talassemia major). *, portanto, ndo s3o citadas as condigies intelectuais para a participacio
na pesquisa. Mo caso de menores de idade gue nio tiverem condigdes intelectuais de responder as
perguntas, solicitam-se esclarecimentos sobre a participagdo dos paisiresponsaveis nas entrevistas.

Solicitam-se adequacdes no projeto detalhado e na Plataforma Brasil.
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RESPOSTA: Participardo da pesquisa somente o5 menores de idade (12 a 17 anes) que forem
alfabetizados. Os pacientes abaixo de 13 anos serdo excluidos da pesquisa.

ANALISE: PENDENCIA PARCIALMENTE ATENDIDA. Os critérios de exclus3o nio foram atualizados no
"FB_INFDH!.'IM;-C'J ES_E.E.SICAS_DG_FHDJEI'O_I 180480 . pdf. Solicita-se adequagio.

RESPOSTA: alteragioe realizada no projeto e plataforma Brasil.

AMNALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

2. O projeto de pesquisa preveé a inclus3o de participantes menores de idade, a partir de 3 anos, ainda na
primeira infancia, que podem ndo conseguir responder as perguntas propostas no estudo. Essa
considerag3o & reforgada pela metodologia proposta, que prevé a participacio dos paisiresponsaveis
durante as entrevistas. Em relagdo 4 "Caracterizac3o Epidemiologica, Social e de Satisfacio da Populag3o”,
solicitam-se esclarecimentos s& serdo consideradas as respostas dadas pelos participantes menores de
idade ou se serdo consideradas as impressdes dos paisiresponsaveis. Caso sejam consideradas as
respostas dos paisiresponsaveis, solicita-se gue estes sejam incluides come participantes da pesquisa.
Meste caso, novo grupo de estudo deve ser formade, & se necessario alterado o numero fotal de
participantes. & entrevista também deve ser adequada para a compreensdo das criangas que participarem
do estudo. Solicita-se esclarecimentos e adequagdes periinentes.

RESPOSTA: As entrevistas direcionadas aos menores de dezoito anos serdo realizadas juntamente com os
pais ou responsaveis apos a assinatura do Termo de Consentiments Livre & Esclarecido (TCLE) & do Termo
de Azssentimento Livre & Esclarecido (TALE). As respostas referentss acs pacientes ainda ndo alfabsetizados
ou que nao m condigio para responder aos questicnamentos, estes serdo substituidos por seus pais ou
responsaveis e gque fardo parte como pariicipantes da pesguiza, mas gue provavelmente esse fato nioc deve
alterar o nimerno total de participantes, pois sera apenas uma substituigio de participante.

AMALISE: PENDENGCIA PARCIALMENTE ATENDIDA. A entrevista n3o foi adaptada & para a melhor
compreensdo das criangas e adolescentes. Além disso, os paisiresponsaveis devem ser incluidos como um
novo grupo de participantes na Plataforma Brasil. Solicitam-se adequagdes.

RESPOS5TA: As criancas menores de 13 anos ndo paricipario do estudo. Aguelas maiores de 13 anos e
alfabetizadas responderdo ac questionario proposto pela pesquisa.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

3. A pesquisadora n3o esclarece onde & por gquem serdo realizadas as entrevistas, quais os
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critérios usades para definir se a entrevista sera domiciliar. Vale destacar que a diferenga entre a entrevista
no Hemonlcleo & a entrevista realizada no domicilio do participante ndo garante a padronizagdo nos
métodos de coleta de dados & podem enviesar o5 dados & a analise. Solicita-se esclarecimentos.
RESPOSTA: A entrevista sera feita pela investigadora principal - Lilian Silva Gomes - em ambiente privative
no propric hemonicleo, no dia da consulta, depois de contato prévio com o paciente e, na impossibilidade
de comparecimento do paciente, sera feito agendamento prévio para realizagio da entrevista em visita
damiciliar.

AMALISE: FEMDENCIA PARCIALMENTE ATENDIDA. M3o fica clarc como a pesquisadora procedera para
minimizar o vies que os diferentes metodos de coleta de dados podem provocar. Ressalta-se que a
enirevista seja no Hemondcleo ou no domicilio do parficipante, s0 pode acontecer apos a assinatura do
TCLETALE. Os riscos relacionados as entrevistas no domicilio do parficipante devem ser citados no TCLE
& no Termo de Assentimente. Solicitam-se adeguagdes.

RESPOSTA: As entrevistas serdo realizadas somente no hemondcleo. Os participantes gue nao puderam
comparecer ao hemonlcles, serdo excluidos da pesquisa. Desta forma, ndo havera vieés na aplicabilidade
do instrumento de pesguisa.

AMALISE: PENDENCIA PARCIALMENTE ATENDIDA. Incluir come critério de exclus3o nos documentos
"F'B_INFDHMAQ@ES_EIJ{"SICAS_DO_F‘HDJI:_I'GJ 180420, pdf" & Projeto.

RESPOSTA: alteragies realizadas nos documentos.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

4. Em relagic a inclusde de participantes com cadastro inative solicita-se esclarecimentos a respeite de
COMO SErd a sua participagao. Ressalta-se que, caso venham a comparecer no Hemeondcleo apenas para a
pesguisa deverdo ter suas despesas ressarcidas.

RESPOSTA: Os pacientes com cadastrados inativos serSo contatados para agendamento do seu
comparecimento juntamente com os pais ou responsaveis (caso menores de idade} no Hemondcleo de
Manhuagu para aplicacio do instrumento de coleta de dados apos assinatura do TCLE /TALE. Certaments,
todos o= gastos financeiros serdo ressarcidos acs pacientes.

AMALISE: PENDENCIA PARCIALMENTE ATENDIDA. A pesquisadora por ser tambeém servidora da
instituigdo tem acesso aos dados dos pacientes que sao confidenciais, como o telefone de contato, ndo
devendo acessa-los para fins de pesquisa sem a autorizagdo do participante, o que inviabilizaria a inclusio
de pacientes com cadastro inativo na pesquisa. O CEP-Hemominas ndo autoriza o acesso a dados como o

telefone de pacientes sem o prévio consentimento para fins de
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pesquisa. Solicita-se adequacio.

RESPOSTA: Participarac da pesquisa somente os pacientes com cadastro ative no hemonucles. Serao
retirados os de cadastros inativas.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

5. Solicita-se adequagio do cronograma nos documentos "Projeto” e "PB Informagdes basicas".

RESPOSTA: Pesguisadora anexou mowo cromograma na resposta ac CEP
ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

§. Em relan;in ao Termo de Assentimentos, documenio "TALE doc™

6.1 O texto apresenta informacdes repetitivas, e devem ser revistos com a finalidade de tornarem-se mais
claros e objetivos. Solicita-se adeguagdes.

RESPOSTA: Adequagdes realizadas, anexadas ao projeto & Plataforma Brasil.

ANALISE: PENDENCIA PARCIALMENTE ATENDIDA. O texto melhorou, mas ainda ha melhorias
necessaras. Mo Termo de Assentiments para menocres de 12 ancs, pagina 1 de 3, [E-se: "Mais ninguém wvai
saber o que nds conversamos e que vooé participou da conversa. ~ Sugere-se que o trecho saja alterado
para: "Além de seu pai ou responsiavel, mais ninguem vai saber que vood participou da pesquisa”. Saolicita-
se que esteja claro no Termo de Assentimenta que os paisiresponsaveis participario da enfrevista com o
participante. Ainda na pagina 1 de 3, Ié-se: "poderei VER quais as dificuldades de vocé vir agui e talvez
conseguir deixar mais facil™ (DESTAQUE HOS50). Sugere-se a substituigio da palavra “ver” por “saber”. Ma
pagina 2 de 3, lé-se: “"tem o objetive de CONHECER COMO SAOD AS PESSOAS QUE TE ANEMIA
FALCIFORME" (DESTAQUE NOS50) ndo estd de acordo com os atuais objetivos da pesquisa. Na pagina 2
de 3, a afirmagdo “ninguém wvai ficar furicse” deve ser reescrita. Além disso, a palavra “copia” deve ser
substituida por “via®. A express3o: “Assinatura do menor” deve ser substituida por “Assinatura do
participante”. Mo Termo de Assentimento para participantes de 13 a 17 anos, na pagina 1 de 3, [8-se: "Mais
ninguém sabera o gue Nos CoONVErsamos & que vooe participou da conversa.” Solicita-se gue a frase seja
alterada para: "Além de seu pai cu responsavel, mais ninguém vai saber gque voocé participou da pesquisa”
Ainda na pagina 1 de 3, |1&-s2: "Caso vocé SE ndo goste” [DESTAQUE MNOSS0), solicita-se a exclusio da
palavra "se”. Caso os pais/responsaveis participem da entrevista com o pariicipante, solicita-se que essa
condigio esteja explicita no Terme de Assentimento. O ideal & que o adolescents possa escolher se seus

paisiresponsaveis podem estar presentes durante a entrevista.
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FRecomenda-se que a pesquisadora considers que presenca de uma terceira pessoa durante a entrevista
pode enviesar as informagdes prestadas. Ma pagina 1 de 3, I&-se: “poderei VER quais as dificuldades de
vocé vir agui e talvez conseguir deixar mais facil” (DESTAQUE NOS30). Sugere-se a substituigdo da
palavra “ver” por “saber”. Na pagina 2 de 3, |&-se: “tem o objetive de CONHECER COMO SAO AS
PESSOAS QUE TE ANEMIA FALCIFORME™ (DESTACQUE NOSSO). A frase ndo esta de acordo com os
atuais objetivos propostos para a pesquisa. A afirmacdo: “ninguém vai ficar furioso” deve ser reescrita. A
palavra “copia” deve ser substituida por "via™. A express3o “Assinatura do menor” deve ser substituida por
“Assinatura do participante”. Solicitam-se adequacdes em todo o documento e esclarecimentos pertinentes.
RESPOSTA: Os pais ndo participardo da entrevista, eles auterizardo a participagdo do menor, apds

esclarecimentos a respeito da pesquisa. As oufras alteragdes foram realizadas nos respectivos documentos.
ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

§.2 A pesguisadora apresenta apenas um Temo de Assentimento a ser assinado por todos o= participantes
menores de idade. Considerando-se as diferentes faixas etarias de participantes a serem incluidos no
estudo, solicita-se apresentacio de dois modelos de Termo de Assentimento: um para participantes com
idade entre 3 & B anos (caso sejam mantidos como participantes), T e 12 anos e cutro para paricipantes
com idade entre 13 e 17 anos. Os documentos devem ser formulados respeitando-se a capacidade de
compreensio dos participantes de acordo com sua faixa etaria. Solicita-se esclarecimentos e adequagdes.
RESPOSTA: Elaboracio de dois TALE: Um para menores de 12 anos e outro de 13 a 17 anos anexados ao
projeto e Plataforma Brasil.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

6.3 Ma pagina 1 de 2 |1&-sa: "A pesquisa sera feita no ambulatorio do hemonlcleo de Manhuagu, onde as
criangas irdo responder a uma entrevista realizada pelo pesquisador. Para isso, sera usado um questionario
com perguntas sociodemograficas, ambientais, econdmicas além de perguntas que abrangem o
pensamento do paciente diante da importincia no seguiments ambulatorial, da auséncia nas consultas
ambulatoriais, sobre as dificuldades enfrentadas pelos pacientes diariamente e quais as dificuldades
enfrentadas por vocé no ambulatorio da fundagdo Hemominas. O uso da entrevista € considerado seguro,
mas & possivel ocomer um risco minimo, mas que serd reduzido mediante orientagdes e avisos da total

protegdo a confidencialidade, com paricular
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énfase na garantia do sigilo de informagdes confidenciais e sigilosas, cbtidas na pesquisa, através do
ancnimato dos participantes. Mos casocs em gue o procedimente utilizade no estudo traga algum
desconforto, sera informado ao entrevistado que ele tem o direito de refirar-se da pesquisa a qualquer
maoments, ndo havendo qualquer tipo de constrangiments entre as partes.”. Percebe-se que este trecho fai
copiado da metodologia do projeto. Sclicita-se gque o frecho seja reescrio de forma gue o participante
identifijue-se mais com a agio de assentir sua participagio

RESPOSTA: Trecho reescrito de forma gue se tenha um melhor entendimento.

Trecho do TALE para menores de 12 anos:

A pesquisa sera feita no ambulatdrio do hemondcleo de Manhuagu, onde as criangas que conseguirem, irio
responder 3 uma entrevista realizada por mim. Caso vocé ndo saiba responder, pedirei a sew pail, sua mae
ou quem vier com vooé, gue responda em seu lugar. Para isso, sera usado um guesticnaro com perguntas
zobre a sua casa, onde vocd mora, se vood estuda, se vood tem agua em casa, se o lixe & recolhide da rua,
e voce acha gue & importante vir conversar com o medico, se voce vem em todas as consultas e acha que
& facil ou dificil wir até aqui. Todos os participantes responderdo as perguntas em local separado para
ninguém escutar e tudo ficara em segredo entre nds. Mais ninguém vai saber o gue nds conversamaos & que
vooe participou da conversa. Caso vood ndo goste, vood pode parar de responder a qualquer moments, s2m
problema algum. Qualquer divida, ou se guiser me perguntar alguma coisa, vocé pode me procurar pelo
telefone (33) 900585040, Como disse, meu nome & Lillian Silva Gomes e sou eu a pesguisadora.

Trecho do TALE de 13 a 17 anos:

A pesquisa sera feita no ambulatdrio do hemenicles de Manhuagu, onde vocés irdo responder & uma
entrevista realizada por mim. Para isso, serd usado um questionaric com perguntas sobre 3 sua casa, onde
voCé mora, se Voot estuda, se wooé tem Agua em casa, se o lixo & recolhido da rua, se vocé acha que &
importante vir até o hemonlcles conversar com o médico, se vocé vem em todas as consultas e quais as
dificuldades que vocé tem para vir ate agui. Todos os participantes responderio as perguntas em local
separado para ninguém escutar e tudo ficara em segredo entre nds, ou seja, tudo & confidencial. Mais
ninguém saberd o que nos conversamos e que vocé participou da conversa. Caso vooé se ndo goste, tem o
direito de desistir da pesquisa a gualquer momento, sem problema algum enfre nas. Caso precise, voceé
pode me procurar pelo telefone [33) S00585840. Como disse, meu nome & Lillian Silva Gomes e sou eu a
pesquisadora.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA. Contudo, a pesquisadora deve estar atenta para as colocagdes

referentes a esses paragrafos feitas na analise do CEP Hemominas feitas mo item 6.1,
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6.4. Ma pagina 2 de 2 |&-se: "Se vocé morar longe do Hemaondcleo de Manhuagu, eu darei a seus pais
dinheiro suficiente para o seu transporte & o deles também, para também acompanharem a pesquisa.”
Saolicita-se que o trecho seja formulando, garantindo-s& o direite a ressarcimento de quaisquer despesas
decorrentes da participacio na pesquisa, independente da distdncia da residéncia do participante & o
Hemondcleo de Manhuagu.

RESPOSTA: Todos os gastos referentes ao deslocamento de sua residéncia até o Hemondcleo, inclusive
gasios extras relacionados, como lanches, por exemplo, serdo devidamente ressarcidos ao paricipants da
pesguisa. Resscritura deste trecho para um melhor entendimento.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

6.5. Solicita-se incluir ao final do Termo de Assentimento os contatos do CEP da Fundagdo Hemominas.
Solicita-se ainda incluir uma breve descricio do gue & o CEF e quais suas fungdes.

RESPOSTA: Esta pesquisa foi avaliada pek CEP, que significa Comité de Etica em Pesquisa. Este comité &
farmado por um grupo de pessocas que recebe e avalia projetos de pesqguisa gue envolvemn pessoas. Foi
criado para defender os interesses das pessoas pesquisadas para que nao sejam prejudicadas de jeito
nenhum & para garantir que a5 pesquisas sejam feitas dentro de padries &ticos e cientificos. Caso sinta
vontade, vooé pode ligar ou enviar um e-mail para o CEP do Hemominas. As pessoas que trabalham 13
chamam - se Danigl & Simone. Coordenador: Daniel Gongahlves Chaves e Secretaria: Simone das Virgens. E
-mail: cep@hemominas mg.gov br Telefone: (31) 37634587

ANALISE: FENDENCIA ATEMDIDA. Mo entanto solicita-se a exclusio da frase: "As pessoas que trabalham
la chamam-se Daniel & Simone. Coordenador Daniel Gongalves Chaves & Secrstaria Simone das Virgens®
dos documentos.

ANALISE: Reitera-se a solicitagio de exclus8o da frase "As pessoas gue trabalham 13 chamam-se Daniel &
Simone. Cocrdenador Daniel Gongalves Chaves e Secretaria Simone das Virgens® do Termo de
Aszcentimento, conforme solicitado em parecer consubstanciado anterior.

RESPOSTA: Frase excluida do documenta.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

G.6. As numeragies de paginas do Termo de Assentimento estio incormetas (i.e. p. 2 de 1). Solicita-se
adeguagao.

RESPOSTA: Adequagdo das paginas realizada.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.
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6.7 O projeto de pesquisa prevé a consulta dos prontuarios médicos dos participantes incluidos. Solicita-se
que essa informacio seja incluida no Termo de Assentimento, deixando claro quais os tipos de informagdes
zerio acessadas.

RESPOSTA: - Inclusdc no TALE menores de 12 anos "Vou precisar de wver seu prontuario também, para
saber, por exemplo, do seu nome todo, do dia em que vocé nasceu, gquando que sua mae descobriu que
voce tem anemia falciforme, se vocé tem vindo nas consultas.” = Inclusdo no TALE de 13 a 17 anos: “Vou
precisar de ver seu prontudrio para saber, por exemplo, do seu nome completo, sua data de nascimento,
quando que foi descoberto que voce tem anemia falciforme, se vood tem vindo nas consultas. °
ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

7. Em relag3o ao Termo de Consentimentos Livre e Esclarecido, documento "TCLE. doc™:

7.1. O texto apresenta informagdes repetitivas, & devem ser revistos com a finalidade de tornarem-se mais
claros e objetivos. Solicita-se adequagdes.

RESPOSTA: Adequagdes realizadas no documento.

ANALISE: PENDENCIA PARCIALMENTE ATENDIDA. Solicita-se que a expressio “assinatura do
voluntario™ seja substituida por "assinatura do participante”.

RESPOSTA: Alteragio realizada no documento

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

7.2. Hovo TCLE deve ser redigido para o grupo de pais de participantes caso sejam incluidos no grupo a ser
estudado.

RESPOSTA: Redigido um nowo TCLE para os pais dos participantes anexado ao projeto & Plataforma Brasil.
ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

7.3. Ma pagina 1 de 3 |1&-s&: "A sua parficipagdo no referido estudo serad no sentido de responder a entrevista
apos a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e apds assinatura do Termo de
Aszsentimente do Menor.”. Considerando-se que o projeto prevé a inclusdo de participantes maiores de
idade, ndo & adequado informar no Unico modelo de TCLE apresentado que a participagio se dara apos

assinatura do "Terme de Assentimento do Menor”. Sclicita-se adequagao.
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RESFPOSTA: "A sua participagdo no referido estudo serd no sentido de responder a entrevista apds a
assinatura do Termo de Consentimento Livre & Esclarecido.” Retirado TALE do documento.
ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

74. Ma pagina 1 de 3 1&-se: "A participacio na entrevista terd um tempo aproximado de 10 minutos e sera
realizada no momento em que o paciente comparecer ao hemonicleo para atendimento ou em VISITAS
DOMICILIARES no caso de ndo comparecimento ac ambulatério do hemondcleo de Manhuagu.”
[DESTAQUE NOSS0). Solicitam-se esclarecimentos quante aos métedos a serem empregados para
agendaments das visitas domiciliares propostas no estudo. Salienta-se que esse procediments nac foi
informado no projeto detalhado postado ma Plataforma Brasil.

RESPOSTA: “A participacdo na entrevista terd um tempo aproximado de 30 minutos & serd realizada em
ambiente privative, no dia em que o paciente comparscer ao hemondcles para atendimento, depois de
contato prévio, e, em visitas domiciliares, no caso da impossibilidade do compareciments no ambulatério do
hemonlcleo, mediante agendamento.

AMNALISE: PENDENCIA PARCIALMENTE ATENDIDA. Mo projeto detalhado & no documento
‘FE_IHFGHMAI;EIEE_E.E»SICAS_DD_F'HDJEI’OJ 190480.pdf ainda persiste coma local de realizagio da
pesquisa apenas o Hemonlcleo de Manhuagu e ndo consta que serdo realizadas entrevistas no domicilio de
alguns participantes. Solicita-se adequagio.

RESPOSTA: pesquisa sera realizada somente no hemonlcleo de Manhuwagu. Informac8o incluida no
projeto.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

7.5. O projeto de pesquisa prevé a consulta dos prontuarios médicos dos participantes incluidos. Solicita-se
que essa informagao seja incluida no TCLE, deixando claro quais os tipos de informagdes serdo acessadas.
RESPOSTA: “...analise de pronturios para verificagio dos dados de identificagio como nome completo,

data de nascimento, idade do diagndstico & comparecimento em consultas.”
ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

7.6. Conforme definido pela Resolugdo CHS 466/12, solicita-se que seja acrescentado ao TCLE o direito de
assisténcia integral, gratuita e pelo tempo que se fizer necessaria agueles participantes que sofferem dancs
relacionades & sua participagio na pesquisa.

RESPOSTA: "Assegura-se, ao participante, assisténcia integral, gratuita e pelo tempo que se fizer
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necessaria dqueles gue sofrerem danos relacionados & sua participacio na pesgquisa...”
ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

7.7. Conforme definido pela Resolugdo CNS 466/12, solicita-se que seja acrescentado ao TCLE o direito de
reguerer indenizagdo por agueles participantes gque sofrerem danos relacionados & sua participagdo na
pEsqUIsSA.

RESPOSTA: "... assim como o direfto de requerer indenizagdo.”

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

7.8. Na pagina 2 de 3 |l&-se: "A pesquisadora envolvida com o referido projeto & Lillian Silva Gomes,
vinculada a EMESCAM — Escola Superor de Ciéncias da Santa Casa de Misercardia de Vitdria e com ela
poderei manter contato pelo telefone (33) 000535040, sendo possivel ligar a cobrar caso necessite.”
Considerando-se que a pesquisadora esta vinculada & Fundagio Hemominas, instituigie principal do
projeto, solicita-se adequagdo do TCLE.

RESPOSTA: "A pesquisadora envolvida com o referido projeto € Lillian Silva Gomes, vinculada a
FUNDA(;.E.G HEMOMIMAS — Fundacdo Cenfro de Hematologia & Hematerapia de Minas Gerias - e com ela
podarei manter contato pelo telefone (33) DO8525040, sendo possivel ligar a cobrar caso necessite. ~
ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

7.9. Solicita-se incluir no TCLE uma breve descrigdo do que & o CEP e quais suas fungdes.

RESPOSTA: "0 CEFP, Conselho de Etica em Pesquisa & formado por um colegiado interdisciplinar e
independents, que deve existir nas instituigies que realizam pesguisas envolvendo seres humanos. Criado
para defender os interesses das pessoas em sua integridade e dignidade & para contribuir no
desenvolvimento da pesquisa denfro des padrées éticos.”

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

7.10. Ma pagina 3 de 3 lé-se: "Assinatura do responsavel pela obtengdo do TCLE". Solicita-se alteragdo para
"Assinatura do pesquisador principal”, uma ver que esse & o responsavel pela assinatura do TCLE.
RESPOSTA:

Assinatura da pesquisadora principal”
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ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

7.11. Solicita-se gque seja informado que o TCLE sera elaborado em duas vias, sendo uma do pesguisador &
outra do participante da pesquisa.

RESPOSTA: "Assinarei duas vias deste documento, sendo que uma, ficara para mim.” "Declarc que obiive
de forma apropriada & voluntara o Consentimento Livre & Esclarecido deste voluntirio para a participagio
neste estudo & gque das duas vias por ele assinadas, uma sera entregue ao informante.”

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

Consideragoes Finais a criterio do CEP:

Prezado|a) pesquisadoria), seu projeto de pesguisa foi aprovado pelo CEP-Hemominas e, conforme
definido pela Resolugio CNS 466/12, deve ser acompanhado por meio de relatdrios parciais & final.
Solicitamos gue relatorios parciais sejam apresentados a esse CEP a cada 12 meses a contar a partir da
data de aprovagio do projeto na Plataforma Brasil. O relatdrio final deve ser apresentado assim que a
pesquisa for encerrada. Os relatdrios devem seguir o padrio definido pelo Servigo de Pesquisa da
Fundagdo Hemominas e o formulario a ser utilizado deve ser solicitade pelo e-mail
secretara pesquisa@hemominas.mg.gov.br. Os relatorios devem ser preenchidos, assinados, digitalizados
& submetidos na Plataforma Brasil como "Motificagdo” para serem analisados pele CEP-Hemominas. Os(As)

pesguisadores(as) que nio submeterem seus relatorios serdo considerados(as) inadimplentes.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Tipo Documenio Argquivia Postagem Autor Situagio
Informagdes Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 12/ 12018 Aceito
do Projeto ROJETO 1180480.pdf 15:48:05
Projeto Detalhado / |LILLIAM_PROJETO 2018_CEFP_DOC_ 18/11/2018 |LILLIAN SILVA Aceito
Brochura ANEXADOS docx 1654707 | GOMES
Investigador
TCLE ! Termos de | TALE_13_a_1Tanos docx 18/11/2018 |LILLIAN SILVA Aceito
Azsantimento | 15:48:50 |GOMES
Justificativa de
Auséncia
Clutros RESPOSTA_AC PARECER_CONSUB 14/11/2018 |LILLIAN SILVA Aceito

STANCIADD DO CEP.docx 11:54:45 | GOMES
Folha de Rosto folha_de_rosto pdf 28MO2018 |LILLIAM SILVA Aceito
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Felha de Rosio folha_de_rosto.pdf 10:45:08 | GOMES Aceito
TCLE / Termos de | TCLE_CEP_PAIS.doc 2812018 |LILLIAN SILVA Aceito
Assantimento | 071728 | GOMES
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_CEP.doc 2512018 |LILLIAN SILVA Aceito
Acsantimento 21:50:30 | GOMES
Justificativa de
Ausencia
Chuiros CADASTRO_DA_PESQUISA. pdf 15/08/2018 |LILLIAN SILVA Aceito
11:43:556 |GOMES
Clutros termo_de compromisso. pdf 030&8/2018 |LILLIAM SILVA, Aceito
11:34:30 | GOMES
Chuiros TERMZ_DE_COMPROMISSO _DE_CO | 03/08/2018 |LILLIAN SILVA Aceito
LABORADOR EXTERMO. pdf 07:40:04 |GOMES
Situagio do Parecer:
Aprovado
Mecessita Apreciagao da CONEP:
Mao
BELO HORIZOMWTE, 07 de Dezembro de 2018
Assinado por:
Tatiana Balaguer Abramo Mendes
{Coordenador|{a))
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