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Resumo

Introducgao: Este trabalho apresenta o intuito de promover a capacitagcao dos
agentes comunitarios de saude (ACS) do municipio de Araraquara - SP na
tematica de anemia falciforme objetivando melhorar o conhecimento e o

atendimento prestado por estes profissionais aos portadores da doenca.

Método: Intervengcdo educativa com ACS para capacitagdo em Anemia
Falciforme usando como indicador qualitativo e quantitativo um questionario de

avaliacao antes e apos o processo intervencionista.

Resultados: O processo de capacitagdo aumentou significativamente o
conhecimento dos ACS em Anemia Falciforme. No questionario antes, 30%
dos participantes tiveram notas acima de 40 pontos, enquanto no depois 97%
alcangaram notas acima de 40 pontos. Além disso, foi possivel avaliar o
desenvolvimento de habilidades através da solugdo de um caso simulado.
Processos intervencionistas educativos sao ferramentas de grande validade no

processo de Assisténcia Farmacéutica.

Conclusao: A Educagao em Saude para ACS pode contribuir com a melhoria
dos cuidados e tratamento de pacientes com anemia falciforme através de

atendimento humanizado em saude.

Palavras- chave: Capacitacdo. Agente comunitario. Anemia falciforme



Abstract

Introduction: This study is about the training of community health agents
(CHA) in the municipality of Araraquara - SP about the topic of sickle cell
disease which this purpose is improving the knowledge and care provided by

these professionals.

Method: Educational intervention with CHA for training in sickle cell disease
and using as indicator qualitative and quantitative, a questionnaire to

assessment before and after the intervention process.

Results: The process of training increased significantly the knowledge of CHA
in sickle cell disease. In the questionnaire before, 30% of participants scored
above 40 points, while after 97% achieved grades above 40 points. Moreover, it
was possible to assessment the development of skills through the solution of a
simulated case. Processes interventionist educational are great validity in the

process of Pharmaceutical Care

Conclusion: The Health Education for CHA may contribute to the improvement
of care and treatment of patients with sickle cell disease through humanized

health care.

Key-words: Training, community health agents (CHA), sickle cell disease.
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1- Introducgao

1.1. Politicas para criagao dos Agentes Comunitarios de Saude

No Brasil, até meados da década de 80, predominava o0 modelo médico
assistencial-privatista, no qual o conceito de saude significava auséncia de
doenga, com a atengao voltada ao individuo e a doencga, tendo como o centro o
hospital e a atuagdo médica especializada, nao permitindo a visdo global do ser

humano (KLUTHCOVSKY; TAKAYANAGUI, 2006).

Esse modelo assistencial, entretanto, ndo estava sendo eficaz. Iniciou-
se, entdo, um Movimento de Reforma Sanitaria, cujas idéias foram discutidas
na 82 Conferéncia Nacional de Saude, sendo a principal proposta a criagao do
Sistema Unico de Saude (SUS), que se consolidou com a Constituicdo Federal

de 1988 (BRASIL, 1997).

Os principios do SUS estao pautados na descentralizacéo, atendimento
integral, equidade e participagdo comunitaria. Sua criagdo é fundamentada pela
Lei Organica 8.080 de 19 de setembro de 1990 e complementada pela Lei
8.142 de 28 de dezembro deste mesmo ano que regulamenta a organizagéo,
funcionamento e caracteristicas do sistema (VALENTIM; KRUEL, 2007). O
melhor resultado que se obteve da criacdo do SUS foi a consolidagcdo da

Atencao Primaria da Saude (COSTA, 2011).

Atencado Primaria da Saude segundo o Ministério da Saude pode ser

caracterizado como:

“‘um conjunto de agbes de saude, no ambito individual e

coletivo, que abrange a promogéo e a protegdo da saude,



a prevengéo de agravos, o diagndéstico, o tratamento, a
reabilitacgo e a manutencdo da saude. As acdes
desenvolvem-se por meio do exercicio de praticas
gerenciais e sanitarias democraticas e participativas, sob
forma de trabalho em equipe, dirigidas a populagbes de
territorios bem delimitados, pelas quais assume a
responsabilidade sanitaria, considerando a dinamicidade
existente no territorio em que vivem essas populagées.
Utiliza tecnologias de elevada complexidade e baixa
densidade, que devem resolver os problemas de saude
de maior freqiiéncia e relevancia em seu territério. E o
contato preferencial dos usuarios com os sistemas de
saude. Orienta-se pelos principios da universalidade, da
acessibilidade e da coordenacdo do cuidado, do vinculo e
continuidade, da integralidade, da responsabilizagdo, da

humanizacéo, da equidade e da participagao social’.

Assim, do modelo de saude centralizado na medicalizagao
especializada, no hospital, no carater curativo e da visdo do homem individual,
passou-se a um modelo voltado para a prevencao, promocéo da saude e tendo
como visdo o homem de maneira integral como membro de uma familia e de

uma comunidade (VALENTIM; KRUEL, 2007).

Em continuidade as conquistas propostas pela Reforma Sanitaria e a
fim de sustentar os principios do SUS, foi implantado o Programa de Agentes

Comunitarios de Saude (PACs) em 1991 e o Programa Saude da Familia



(PSF) em 1994, tendo estes como alicerce a figura do Agente Comunitario de

Saude (ACS) (BACHILLI; SCAVASSA; SPIRI, 2008).

O PSF surgiu dos trabalhos realizados pelo PACS no Ceara, criados
para empregar mulheres na area da seca e contribuir para agdes na saude da
mulher e da crianga (COSTA, 2011). Esse modelo serviu como exemplo para a

criacao e execugao de outros programas.

O objetivo geral do PSF, atualmente denominado Estratégia de Saude
da Familia (ESF) é a reorientacdo do modelo assistencial da atengéo basica,
reforcando os principios do SUS e sendo o primeiro contato com o servigo de
saude, tendo a familia e sua comunidade como foco, indo além das unidades

de saude, promovendo saude (BRASIL, 1997).

A equipe de uma Unidade de Saude é composta no minimo por médico
da familia ou generalista, enfermeiro, auxiliar de enfermagem e ACS, e podera
conter outros profissionais de acordo com as demandas dos servigos locais.
Cada equipe é responsavel por uma area onde residam de 600 a 1000 familias

(BRASIL, 1997).

Os ACS devem residir no bairro onde trabalham, por participarem da
mesma identidade cultural, social e linguistica dos moradores, e assim
permitindo que as relagbes sejam mais porosas, facilitando a identificacdo das

necessidades e otimizagao da atencgao basica (NUNES, 2002).

De acordo com o Ministério da Saude, sao atribuicbes dos Agentes

Comunitarios de Saude:

o realizar mapeamento de sua area de atuacao;
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. cadastrar e atualizar as familias de sua area;

. identificar individuos e familias expostos a situagées

de risco;

. realizar, através de visita domiciliar,
acompanhamento mensal de todas as familias sob sua

responsabilidade;

o coletar dados para analise da situagcdo das familias

que acompanham;

o desenvolver agbes basicas de saude nas areas de
atencdo a criangca, a mulher, ao adolescente, ao
trabalhador e ao idoso, com énfase na promogédo da

saude e prevencgéo de doencgas;

o promover educagcdo em saude e mobilizagdo
comunitaria, visando uma melhor qualidade de vida
mediante agbes de saneamento e melhorias do meio

ambiente;

o incentivar a formagdo dos conselhos locais de

saude;

o orientar as familias para a utilizagdo adequada dos

servigos de saude;
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o informar os demais membros da equipe de saude
acerca da dindmica social da comunidade, suas

disponibilidades e necessidades;

o participagdo no processo de programagdo e
planejamento local das ag¢bes relativas ao territorio de
abrangéncia da unidade de Saude da Familia, com vistas

a superagédo dos problemas identificados. (BRASIL, 2007)

Os ACS sao considerados o elo entre a comunidade e a equipe, tendo
papel de vigilantes da saude das familias (COSTA, 2011). S&o considerados
atores hibridos e polifénicos, que por residirem no mesmo local de trabalho,
apresentam posicao estratégica, se diferenciam dentro da equipe, séo
mediadores entre a comunidade e a equipe da unidade de saude, levam
conhecimentos biomédicos a populacdo de forma estratégica e as
necessidades a equipe, que passa a entender a realidade local, e por isso €

considerado um facilitador, mas as vezes um empecilho (NUNES, 2002).

Os agentes fazem um movimento bi-direcional, levam o conhecimento
cientifico a populagdo e por outro lado informam a dinamica social aos
profissionais de saude. Para que ndo se tornem um empecilho, os agentes
devem passar por treinamentos para ter conhecimentos diversos sobre saude e
doenca e outros conhecimentos que fazem parte da realidade das familias que

convivem (NUNES, 2002).

Apresentam dois papéis fundamentais de atuagdo, um mais técnico e

outro politico, ou seja, por um lado acompanham as familias, intervém,
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prevenindo doencas e promovendo saude, por outro lado inserem saude,
organizam e sao agentes de transformacado nessas areas, contribuindo para
cidadania, a inclusdo e promogao da assisténcia social (SILVA; DALMASO,

2002).

A saude nao esta unicamente relacionada a auséncia de doenca, ela é
determinada pelas condi¢des de moradia e de trabalho, de educacao, diverséo,
alimentacado, organizagdo dos servigos de saude, preservagdo dos recursos
naturais, na valorizagao das culturas locais, na participacdo popular, no dever
do governo de melhorar as condigbes de vida da populagdo , e os ACS
contribuem com as politicas sociais e econdmicas de onde vivem, contribuem
para que o cidad&o possa ter com dignidade: moradia, alimentagéo, habitacéo,
educacédo, lazer,cultura, servicos de saude e meio ambiente sustentavel (

BRASIL, 2009), sendo agentes de modificacdo nesses locais.

Assim, além dos principios do SUS, orientam-se também pelos
principios da acessibilidade, vinculo, continuidade do cuidado,
responsabilizacdo, humanizagao, participagao, Possibilita uma relacéo de longa
duracdo entre a equipe de saude e os usuarios, independentemente da
presenca ou auséncia de problemas de saude. O foco € a pessoa e nao a
doenca.( BRASIL, 2009). Assim, faz a pratica do atendimento humanizado, o

acolhimento ao usuario.

Os ACS podem aumentar a humanizagcao em sues trabalhos, através de
mais respeito pelo proximo e pelo seu trabalho, ter bom relacionamento com a

comunidade, serem atenciosos, sempre buscar ter mais conhecimento para
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poder informar melhor os usuarios para que estes estejam sempre esclarecidos

e satisfeitos (RESENDE, 2007).

Toda equipe de saude inicia suas atividades por um Treinamento
introdutorio, que discute principios e diretrizes do SUS e do PSF (BORNSTEIN,;
STOTS, 2008). Porém esse treinamento ndo supre todas as necessidades do
dinamismo dos problemas, por isso deve-se ter uma educagido continua e
capacitacao das equipes, e isto € importante para o aperfeicoamento dos

profissionais e vinculagao destes com a populagao (BRASIL, 2007).

Os agentes comunitarios passaram do modelo de saude que atendia
apenas mulheres e criangas e passaram a abranger toda a familia, e com esse
crescimento de atividades e de novas situagdes percebe-se que € importante a
preparacao destes profissionais para lidarem com a diversidade de aspectos
que se deparam ao atender a populacdo e assim contribuir com a equipe,
tornando-se o “elo-forte”. Precisam ter educagao permanente, pois sdo muito
importantes dentro da equipe, sdo o elo, ddao voz a comunidade ou é a

comunidade dentro do servigo (COSTA, 2011).

Sabendo-se da importancia do ACS decidiu-se elaborar um projeto de
capacitacdo com estes profissionais visando melhorar o conhecimento e
atendimento de pacientes portadores de anemia falciforme no municipio de

Araraquara.
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1.2. Anemia Falciforme (AF)

A anemia falciforme (AF) é uma doenga hematologica genética,
importante no Brasil, ocorre devido a homozigoze do gene da hemoglobina S
(SILVA; RAMALHO; CASSORLA, 1993). A doenca decorre de uma mutagao no
cromossomo 11, que resulta na substituigdo de um acido glutamico pela valina,
na cadeia beta da globina, dando origem a hemoglobina S (DI NUZZO;
FONSECA, 2004). Em condi¢des de baixa tensdo de oxigénio, a hemoglobina
S, tende a se polimerizar, levando a hemacia a forma de foice. Essa alteragéo
na membrana dos eritrocitos leva a obstrugdo dos vasos sanguineos, e
gerando o processo vaso-oclusivo. Este quadro pode gerar infarto do tecido e
consequentemente crises dolorosas. Assim, pais com uma hemoglobina S e
hemoglobina A, sédo portadores de trago falciforme, e se tiverem um filho, este
tera 25% de probabilidade de ter anemia falciforme. Portadores de trago séo
geralmente assintomaticos (BAIN, 2007). A AF e outras hemoglobinopatias séo
detectadas através do Programa Nacional de Triagem Neonatal, mais

conhecido pelo “teste do pezinho”.

Esta hemoglobinopatia € muito prevalente no pais, acometendo
principalmente a populagdo negroide, mas devido a miscigenacdo a
distribuicdo da doenca tem se disseminado em toda a populagédo (DI NUZZO;

FONSECA, 2004).

A AF é uma doenca crbnica, que traz muitos sofrimentos aos portadores,
podendo ter até individuos que necessitem de internacbes e transfusdes
recorrentes. As principais complicagdes dessa doenca sdo as crises de dor

generalizada, cuja intensidade da dor pode ser de leva a intensa, podendo
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durar de horas até alguns dias. Outras complicagdes que podem ocorrer sdo
infeccoes e episddios de febre, ictericia, crise de sequestro, ulceras de perna,
priapismo, sindrome toraccica aguda e até mesmo acidente vascular

encefalico.

Atualmente, a doencga ja é curavel através do transplante de medula,
mas este procedimento ainda € caro e nao esta disponivel para o sistema de
saude. Além disso, o procedimento apresenta elevada taxa de mortalidade

decorrente de processos de rejeigao.

O tratamento recomendado é feito com uso do antineoplasico
hidroxiuréia (HU), entretanto este farmacos apresenta uma série de efeitos
deletérios como por exemplo mielossupressao, justificando o acompanhamento
de pacientes usuarios desse medicamento. Neste ponto, o farmacéutico é
muito importante no tratamento para esclarecer duvidas sobre a doenca,
aconselhar e acompanhar o uso de medicamentos ajudando os pacientes a ter
uma melhor qualidade de vida e podendo em ultima instancia contribuir

também com equipe multidisciplinar.

1.3. Os ACSeaAF

Em uma analise retrospectiva da literatura, para avaliar as pesquisas
realizadas com Cuidados de Saude na Doencga Falciforme, a fim de repensar
os métodos mais adequados para acompanhar seus pacientes nao foi

encontrado nenhum trabalho envolvendo Assisténcia Farmacéutica, o que
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demonstra a necessidade de intensificar a desenvolver trabalhos nos cuidados

especificos para o paciente com anemia falciforme (resultados nao publicados).

Em um trabalho realizado no municipio de Araraquara-SP, teve como
objetivo investigar a proporgao e a prevaléncia dos resultados alterados para
as doencgas detectadas pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal entre os
meses de abril e dezembro de 2009 e entre janeiro e dezembro de 2010.
Foram analisados os resultados do Programa Nacional de Triagem Neonatal de
4 116 recém-nascidos no municipio de Araraquara, interior do estado de Sao
Paulo, porém foram desconsiderados alguns exames por faltarem resultados,
assim, foram realizadas 1.583 triagens para Doencas Falciformes e demais
Hemoglobinopatias em 2009 e 2.151 em 2010 (3.734 ao todo);

Em ambos os periodos , ndo foi observado nenhum caso de homozigoze
para Hb S ( Anemia falciforme), porém 34 ( trinta e quatro) neonatos
apresentaram o trago falciforme em 2009 e 39 ( trinta e nove) nasceram com a
mesma alteragdo em 2010.

No Brasil, os diferentes estados do pais apresentam frequéncia de
heterozigotos para Hb S que variam em média, de 2% a 8% ( MURAO; FERAZ,
2007). Em Araraquara, embora n&do tenha nascido portadores homozigotos,
foram encontrados 1,96% (1:51) portadores de trago falciforme.(VESPOLI,

2011)

Os ACS apresentam potencial para realizar contato direto e frequente
com pacientes falcémicos, podendo criar vinculos e melhorar condutas através
de Intervengdes Educativas. Sendo a ESF a porta de entrada para os servigos

de saude, o agente comunitario € o ator principal, e profissional da saude
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importante na identificacdo e encaminhamento de casos de doencga falciforme

detectados.

O ACS é quem leva os conhecimentos biomédicos a populacéo e as
necessidades a equipe. Considerando que cada equipe atenda de 600 a 1000
familias, os ACS devem atender, no minimo, de 80 a 85% da demanda de
saude na comunidade (VALENTIM; KRUEL, 2007). Sendo assim, considerando
a prevaléncia da AF e traco falciformes, estes profissionais podem vir a ter
contato com pacientes com trago e/ou anemia falciforme devendo portanto, ser
capacitados para lidar com eventuais situacdes, acompanhar o tratamento
destes, ensinar os cuidados basicos, informa-los a procurar aconselhamento

genético e colaborar para sua atuacgao ativa diante da equipe multidisciplinar.

Portanto, foi realizada a capacitacdo dos ACS do municipio de
Araraquara e de seu distrito, Bueno de Andrada, promovendo através da
ferramenta de Atencao Farmacéutica a Educacao em saude a fim de preparar

esses profissionais ao atendimento de portadores da doeng¢a no municipio.
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2 - Objetivo

Promover a capacitagdo dos ACS do municipio de Araraquara,
objetivando melhorar o conhecimento e o atendimento prestado por estes
profissionais no tema Anemia Falciforme. O impacto da intervencao educativa
sera avaliado através da aplicagdo de questionarios antes e apds a
capacitacdo a fim de avaliar se o curso contribuiu para o aumento do

conhecimento dos ACS.

3- Metodologia

3.1. Universo da pesquisa

Este é um estudo quase-experimental, com abordagem qualitativa e
quantitativa dos dados, de intervencdo educativa em Anemia Falciforme para

Agentes Comunitarios de Saude.

Os estudos quase-experimentais apresentam  caracteristicas
semelhantes como: | - Aplicam uma intervengao e Il - Ndo ha o emprego da
alocagao aleatdria na formacao dos respectivos grupos de comparacgao. Neste
caso optamos pelo modelo com grupos-controle constituidos por auto-
emparelhamento com analise do tipo antes - depois, em que o sujeito sirva
como auto-controle. Este modelo tem a vantagem de anular determinadas
variaveis relacionadas a falta ou baixa homogeneidade dos grupos

(MEDRONHO, 2009; PEREIRA, 2000).
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O universo da pesquisa foram os ACS do municipio de Araraquara.
Participaram do estudo 117 agentes, representando os PSFs Bueno de
Andrada, Jardim das Horténcias Dr. José Nigro Neto, ledda, Jardim Brasil,
Jardim Pinheiros, Maria Luiza, Marivan, Vale do Sol Dr. Euclydes Crocci, Qualis
PSF Assentamento Bela Vista, Parque Sdo Paulo, Santa Lucia, Aguas do

Paiol, Parque das Laranjeiras, Cruzeiro e Acapulco (CNES, 2011).

Para analise do impacto da intervencao educativa considerou critério de
inclusao, os participantes que preencheram os questionarios antes e depois da
intervengao. Como critério de exclusdo considerou ter participado menos de 3

horas, menor que 70% de presenca.

O estudo teve apoio da Secretaria de Saude de Araraquara que
comunicou aos PSF sobre a capacitagao, e estes liberaram os seus agentes

para que pudessem participar.

3.2. Preparacgao das aulas e do material educativo de suporte

Os temas abordados para a aula foram: o que é anemia falciforme; como
€ transmitida e o que é trago; os principais sintomas; como ¢é feito o
diagndstico; os medicamentos mais utilizados; como deve ser o
acompanhamento de uma pessoa com anemia falciforme; os cuidados
necessarios; tratamento da dor; aconselhamento genético; quais s&o os direitos

dos portadores de anemia falciforme; como devem ser as visitas dos ACS.

As aulas foram preparadas pelos alunos do Nucleo de Atencgao

Farmacéutica (NAF) da Faculdade de Ciéncias Farmacéuticas — UNESP, sob
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coordenacao do prof. Dr. Jean Leandro dos Santos, levando em consideracao
a capacidade, nivel cultural e limitagdes dos ACS de modo a facilitar
assimilagao do conhecimento por todos os ACS. As aulas preparadas pelos
alunos do NAF foram avaliadas quanto a linguagem, o processo de
comunicacao utilizado e o tempo de apresentagdo, e modificagcbes foram

realizadas quando necessarias.

Como material educativo de suporte foi preparado uma apostila sobre
anemia falciforme para os ACS. A apostila servia como complemento as
informacdes prestadas no processo de intervencdo educativa. Em todas as
aulas foram entregues um exemplar para cada participante. O ANEXO |
apresenta um exemplar dessa apostila distribuida e validada no curso de

capacitagao.

3.3. Instrumento para coleta de dados.

O instrumento de coleta de dados foi a aplicacédo de um questionario de

autopreenchimento antes e depois da capacitagao dos ACS.

O objetivo do questionario era analisar o conhecimento antes, e avaliar
se a formacdo oferecida contribuiu para o aumento das habilidades e
competéncias desses profissionais. O questionario proposto esta no ANEXO I

deste trabalho.
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3.4. Analise, processamento e tabulagao dos dados

O tipo de questionario aplicado foi misto, tendo 6 questdes abertas e
uma fechada. As questbes abertas prezam o pensamento livre e a
originalidade, permitem respostas mais variadas e mais informagdes sobre o
tema. As questdes fechadas s&o mais rapidas, com maior facilidade de analise

das respostas (AMARO; POVOA; MACEDO, 2005).

Para a coleta de dados e analise dos resultados foi usado para corrigir
cada questao uma escala de pontuacido baseada na escala de Guttman, neste
as respostas sdo hierarquizadas e a cada item é atribuida uma nota, sendo
zero para perguntas ndo respondidas ou erradas, uma nota para quem
escolheu uma opgao que ndo € de toda correta, mas complementa a reposta
certa. Uma nota mais alta para quem respondeu mais completo e uma nota

total para quem respondeu o que deveria (AMARO; POVOA; MACEDO, 2005).

Para as questdes abertas a resposta certa teria uma nota maxima de
valor 10. O faltava a resposta essencial, respostas incompletas, eram
atribuidas notas menores com valor 5; e valor 2 para as que faltavam muitas
informacgdes. Para as questdes nulas e erradas foram atribuidas nota zero.
Assim de acordo com cada uma das questdes era atribuida a seguinte

pontuacgao:

A questao 1 era “Vocé sabe o que é anemia falciforme”, e a pontuagao

dada foi de acordo com a tabela abaixo:

Tabela 1 - Pontuacao dada as respostas da questéo 1

Respostas esperadas Notas atribuidas



Hemacias falciformes

Doenca genética com
hemacias/células falciformes
Deformidade das hemacias/célula
Outros

Nula

Errado

10

o O N O
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A pontuacao para “outros” seria para respostas como: doenca da raca

negra, doenca no sangue, doenca que causa deformidade na hemoglobina.

A questdo 2 “como a anemia falciforme era transmitida teve a seguinte

pontuacao:

Tabela 2 — Pontuagao dada as respostas da questao 2

Respostas esperadas
Genética/Hereditaria
Genética, através de pais tracos ou
com anemia falciforme
Nula

Errada

Notas atribuidas
10

10

A questao 3 tratava-se de uma questao fechada “Assinalar os principais

sintomas de anemia falciforme”. Entre as alternativas, havia alternativas que

eram para serem preenchidas, que eram os sintomas, e havia alternativas que

nao eram para ser assinaladas, pois ndo eram os sintomas. Assim foi atribuida

nota 1 para alternativa assinalada corretamente e a que nao tinha que ser

assinalada. Caso assinalasse uma alternativa que n&o era para ser assinalada,
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ou deixasse de assinalar o sintoma, era atribuida nota zero. Caso a questao

nao fosse feita era atribuida nota zero.

Tabela 3 — Pontuagao dada as respostas da questao 3
Resposta esperada Nota atribuida
Ulcera de perna 1
Infecgbes
AVC
Priapismo
Crises dolorosas

Ictericia

R N N U . N

Alternativas que eram para ficar em
branco

Nula

Errada 0

A questdo 4 “ Para que serve o teste do pezinho” teve a seguinte

pontuacao:

Tabela 4 — Pontuagao dada as respostas da questao 4
Respostas esperadas Notas atribuidas
Detectar hemoglobinopatias (ex. anemia
falciforme), hipotireoidismo congénito, 10
fibrose cistica, fenilcetonuria.
Doencas

metabdlicas/genéticas/infecciosas

Detectar somente anemia falciforme 5
Outros 2
Nula 0
Errada 0
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A pontuacéao para “outros” seria para respostas como: detectar doencas

no sangue ou algumas outras sindromes.

A questao 5 “Quais sédo os cuidados que deve ter com pacientes com

anemia falciforme”. A pontuacéo foi feita pela quantidade de cuidados citados.

Tabela 5 — Pontuagao dada as respostas da questao 5

Respostas esperadas Notas atribuidas
Mais de 3 cuidados 10
Um ou 2 cuidados 5
Outros 2
Nula 0
Errada 0

A pontuacdo para “outros” seria para respostas que se referiam a
cuidados como: procurar o médico, orientacado, cuidados com exercicio fisico,

uso de medicamentos.

Decidiu-se separar pela quantidade de cuidados devido a variedade de

cuidados escritos.

A questdo 6 “ Como € o tratamento da dor’ foi dada a seguinte

pontuacao:

Tabela 6 — Pontuacao dada as respostas da questao 6

Respostas esperadas Notas atribuidas
Escada analgésica/ intensidade da dor 10
Analgésicos 3
Mensuragao da dor 5

Outros 5
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Nula

Errada

A pontuacgao para “outros” seria para respostas que disseram cuidados e

uso de medicamentos sem especificagao aos analgésicos.

A questéo 7 “Um casal apresenta trago, eles pretendem ter filhos. Como
vocé orientaria?” foi dada a seguinte pontuacgéao:

Tabela 7 - Pontuacéo dada as respostas da questéo 7

Respostas esperadas Nota atribuida
Procurar um profissional para aconselhar 10
Aconselhamento genético 10
Orientaria 5
Nula 0
Errada 0

Para avaliar os resultados do estudo de intervencédo foram construidas
tabelas com a quantidade de pessoas e suas pontuacdes antes e depois para
cada questdo. Apds atribuir a nota para cada questdo, somou-se o total de
cada prova e fez-se um grafico de barras com médias das notas de cada
questdo antes e depois, para ter uma maior visdo da contribuicdo de cada
questdo para o aprendizado, e ainda fez-se um histograma das notas total
antes e depois para ver as frequéncias das notas. O valor total da prova era de
72 pontos, e para fazer o histograma distribui-se em faixas de notas pela
freqUéncia de pessoas, cuja distribuicdo de notas variava de 10 em 10 pontos.
Apenas a ultima faixa, colocou-se maior que 60 pontos, cujas notas variavam

de 60 a 72 pontos.
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Para o processamento dos dados utilizou-se o software Microsoft
Excel®, em que, para cada participante, foram digitados todos os dados
presentes no questionario de coleta, além da pontuacédo para cada questao,

antes e depois da intervengao educativa.

Para analise estatistica foi utilizado o teste T pareado para medir a
significancia estatistica. Neste teste, foi utilizado como hipétese nula (HO)

U, =0, ou seja, o resultado ndo apresentou melhoras depois da aplicago.

E possivel dizer que a aplicacdo teve significancia estatistica se o valor
encontrado através do teste do T pareado for menor do que o valor encontrado
na tabela de uma distribuicdo T - Student para n-1 graus de liberdade e a de
significancia estatistica.

No experimento em questéo foi utilizado 116 graus de liberdade, pois o

n =117 e a = 0.05, desta forma o valor encontrado é de 1,568.

O valor da estatistica T € dado pela formula:

- Un
T= Sng _ 4
|'Ild'~":}’1
onde
2 E“:‘]_::D:' - 5}:
b = n—1 !

Sendo D = D,— D;, D,é média das notas antes da aplicacdo e D:a

meédia das notas depois da aplicacgéo.
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O teste foi aplicado para cada uma das questbes e também para o

resultado total.

3.5. Comité de ética em Pesquisa

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de ética em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias Farmacéuticas parecer n° 24/2010. Os ACS assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, antes de responder a pesquisa

e foram orientados sobre os objetivos e procedimentos da pesquisa.

4- Resultados e discussao

Serrao apresentados individualmente o desempenho dos ACS em cada

uma das questdes descritas nas tabelas abaixo.

Tabela 8 — Pontuagao da questao 1

ANTES DEPOIS
Nuamero de Nuamero de
Pontos Porcentagem Porcentagem
pessoas pessoas
10 pontos 34 29,05 52 44,44
5 pontos 0 0,00 15 12,82
2 pontos 35 29,91 36 30,76
0 pontos 48 41,02 14 11,96

A questao tratava sobre o conhecimento de anemia falciforme, e pela
analise dos resultados verifica-se que 29% dos participantes tinham idéia do

que era anemia falciforme e depois do processo de capacitacdo esse numero
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aumentou. Manteve-se 30% de respostas com pontuagdao sendo de valor 2,
que classificava “ outras respostas”. Nesse item foram consideradas respostas
como por exemplo: doenga no sangue, genética, da raga negra, com
deformidades na hemoglobina, ma formacgado, exemplos de respostas que

acabavam nao respondendo de fato o que era a doenca.

Inicialmente as notas zero que foram atribuidas eram para as pessoas
que nao sabiam o que era anemia e deixavam a questdo em branco, e no
depois, havia 12% de repostas com nota zero, que estavam respondidas,
porém com conceitos errados. O principal deles foi a ndo diferenciagao entre o

que era uma hemacia e o que era hemoglobina.

Nessa questdo foi notada uma grande variedade de respostas e
dificuldades, isso porque a explicagao sobre a doenca exigia o uso de alguns
termos técnicos. Entretanto, a maioria das respostas falava das hemacias em
forma de foice ou de sua deformidade, e os ACS conseguiram distinguir
anemia falciforme do de outros tipos de anemia, como a ferropriva. Para
assimilagao desse conceito durante aula expositiva fizemos uma pratica com
os ACS em que estes observavam células falciformes em um microscépio e as
comparavam com suas proprias amostras de sangue. Essa ferramenta

educativa parece ter melhorado a assimilagdo do conhecimento pelos ACS.

Tabela 9 - Pontuacéo da questéo 2
ANTES DEPOIS

Numero de Numero de
Pontos Porcentagem Porcentagem
pessoas pessoas
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10 pontos 83 70,94 114 97,43

0 pontos 34 29,05 3 2,56

Pode-se perceber que os participantes ja tinham nogdo de como era
transmitida a anemia e praticamente todos passaram a compreender isso apos
a capacitacdo. Esse fato é relevante, pois ao se depararem com pessoas
tracos falciforme na sua comunidade, podem informa-las que apesar de serem
portadores do trago falciforme, ndo apresentam os sintomas da doenca, € nao
necessitam de tratamentos especializados. Agora, caso pretenderem ter filhos
com outro portador do trago falciforme, ha uma possibilidade da crianca nascer
com anemia falciforme e que para isso deve procurar aconselhamento médico.
A maioria das respostas zero na avaliacdo antes foi porque foram deixadas em
branco, poucas escreveram conceitos errados. Na avaliacdo apo6s a
intervencao, a pontuagao zero se referia as pessoas que ndo compreenderam
como € a transmissao porque entenderam que esta seria transmitida durante a

gravidez, de mae para o feto.

Tabela 10 - Pontuagao da questao 3
ANTES DEPOIS

Numero de Numero de
Pontos Porcentagem Porcentagem
pessoas pessoas
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12 pontos 3 2,56 73 62,39
11 pontos 3 2,56 28 23,93
10 pontos 12 10,25 11 9,40
9 pontos 14 11,96 1 0,85
8 pontos 37 31,62 1 0,85
7 pontos 32 27,35 2 1,70
6 pontos 15 12,82 1 0,85
5 pontos 1 0,85

4 pontos

3 pontos

2 ponto

1 ponto

Na questdo 3, de multipla escolha, mostrou que os participantes tiveram
boa assimilagcdo do conhecimento transmitido na capacitagao. Inicialmente o
item mais assinalado no teste de multipla escolha que se referiam ao principal
sintoma da doenga foi a crise dolorosa. Um dos sintomas assinalados
incorretamente antes e que teve grande frequéncia foram os de perda de
apetite e tremor, talvez por terem associado anemia falciforme como uma
doenca deficiente de algum nutriente, como no caso da anemia ferropriva. No
depois, percebe-se que compreenderam bem e que o0s sintomas mais

marcantes da doenca foram devidamente assinalados.
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Tabela 11- Pontuacao da questao 4

ANTES DEPOIS
NUmero de Numero de
Pontos Porcentagem Porcentagem
pessoas pessoas
10 pontos 72 61,53 84 71,79
5 pontos 7 5,98 6 5,12
2 pontos 34 29,05 26 22,22
0 pontos 4 3,41 1 0,85

Essa questao se referia sobre o Teste do pezinho. A maioria dos ACS
conheciam o teste mas nao sabiam quais doencgas poderiam ser detectadas. O

nivel do conhecimento foi aumentado apds a capacitagao.

Tabela 12 — Pontuacao da questéo 5

ANTES DEPOIS
Pontos Numero de Porcentagem Numerode Porcentagem
pessoas pessoas
10 pontos 4 3,41 70 59,82
5 pontos 15 12,82 16 13,67
2 pontos 28 23,93 21 17,94

0 pontos 70 59,82 10 8,54
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Na questdo 5, inicialmente tiveram muitas notas zero, isso porque nao
sabiam e deixavam as questdes em branco. Apds a intervencdo essa mesma
questao apresentou elevado numero de acertos. Além disso, foi a questao que
mais demonstrou variedade de respostas. Esta mostra que os ACS nao sabiam
quais eram os cuidados com pessoas com anemia falciforme e que depois
passaram a ter conhecimento dos cuidados minimos. Este fato € importante
porque os preparam para exercer melhor seu papel de vigilantes da saude das

familias (COSTA, 2011), intervindo, prevenindo alguns sintomas e promovendo

saude.
Tabela 13 — Pontuagao da questéo 6
ANTES DEPOIS
Pontos Numero de Porcentagem Numero de Porcentagem
pessoas pessoas
10 pontos 3 2,56 63 53,84
5 pontos 3 2,56 39 33,33
0 pontos 111 94,87 15 12,82

Essa questdo foi entre todas a que demonstrou maior assimilagdo do
conteudo. Antes, praticamente todos os questionarios estavam com essa
questao nao preenchida, pois ndo sabiam como era feito o tratamento, os tipos

de medicamentos e como deveriam ser usados, mas depois da intervengao
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educativa passaram a conhecer. Em algumas respostas, citaram alguns

cuidados para evitar crises dolorosas e nao o tratamento em si.

Tabela 14 — Pontuacao da questéo 7

ANTES DEPOIS
Pontos Numero de Porcentagem Numerode Porcentagem
pessoas pessoas
10 pontos 56 47,86 111 94,87
5 pontos 1 0,85 0 0
0 pontos 60 51,28 6 5,12

A pontuacdo melhorou muito e praticamente todos os participantes
demonstraram ter compreendido muito bem o tema. Essa questdo era muito
importante, pois eles identificavam as familias que tinham portadores tracos e
que necessitavam de informagdes e os orientava a procurar a equipe médica
para se aconselhar melhor. Compreenderam bem e exerceram sua fungao de
ser mediadores entre a comunidade e a equipe da unidade de saude, levando
conhecimentos biomédicos a populacdo de forma estratégica e as
necessidades a equipe, que passa a entender a realidade local (NUNES,
2002). Informando as pessoas a procurar aconselhamento genético estariam
exercendo seus dois papeis fundamentais de atuagdo, um mais técnico e outro
politico, por um lado acompanhando as familias, intervindo, prevenindo
doencgas e promovendo saude, por outro lado inserindo saude, organizando e
sendo agentes de transformacgao nessas areas, contribuindo para cidadania, a

inclusdo e promovendo assisténcia social (SILVA; DALMASO, 2002).
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Tabela 15 — Média das notas por questao

Q = questao Antes Depois
Q1 3,5 5,7
Q2 7,09 9,74
Q3 7,94 10,08
Q4 7,03 7,88
Q5 1,46 7,02
Q6 0,88 7,05
Q7 4,82 9,48

Grafico1 — Média das notas por questao
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Pelo grafico de barras antes e depois se percebe que houve um
aumento das meédias das notas. A média de cada questdo passou a ter 2
pontos no minimo a mais do que antes. Os maiores desempenhos foram nas
questdes 5, 6 e 7, que se referiam aos cuidados, tratamento da dor e
aconselhamento. Na questao 4, a média quase se permaneceu a de antes, o

conhecimento se manteve e acrescentou bem pouco, porque ja tinham ciéncia
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da importancia do teste do pezinho devido a énfase que dao sobre este
assunto em seus trabalhos, apenas desconheciam sobre a importancia de
também detectar anemia falciforme. A questao 1, foi entre todas as questdes a
que teve o pior desempenho, a média de acertos inicialmente foi bem baixa, e
depois a média foi um pouco a mais que a metade da pontuagao da questéao,
isto se deve pela confusdo que se gerou quanto ao uso de termos muito
técnicos. Em geral, a maioria das médias das notas depois tiveram bem perto
do que seria considerado ideal, atingindo bem as expectativas e o objetivo da

capacitagao.

Grafico 2 — Dispersdo das frequéncias de notas no questionario antes da

capacitagao.
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Grafico 3 — Dispersao da frequéncia de notas no questionario apds a

capacitagao.
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Os histogramas mostraram que 70% dos ACS antes obtiveram notas
menores que 40 pontos e apenas 30% tiveram notas acima de 40 pontos,
enquanto que no histograma depois, 97% dos ACS obtiveram nota acima de 40
pontos, ou seja, a maioria sabia responder pelo menos mais da metade do
questionario, provando que a capacitacdo foi importante para promover

Educacado em Saude e aumentar o conhecimento destes profissionais.

Pela analise dos resultados foi visivel que a capacitacédo foi valida, e
para confirmar esses resultados verificou se houve significancia estatistica, e
para medi-la utilizou o teste T pareado. O teste foi aplicado para cada uma das
questbes e também para o resultado total e os valores obtidos sao

apresentados na Tabela 16 a seguir.
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Tabela 16 - Valores de estatistica T por questao

Questoes Estatistica T
1 -3,876
2 -4,100
3 -5,222
4 -2,491
5 -5,073
6 -5,149
7 -4,821
Total -5,178

E possivel dizer que a aplicacdo teve significancia estatistica se o valor
encontrado através do teste do T pareado for menor do que o valor encontrado
na tabela de uma distribuicdo T - Student para 116 graus de liberdade e a =

0,05 de significancia estatistica, e o valor encontrado foi 1,568.

Como pode ser observado, todos os valores sao inferiores a 1.568, isto
significa que para todas as questbes e também no total, a capacitagao foi bem
sucedida. Em todas as questbes houve aumento do conhecimento,
contribuindo com a formacao dos ACS. Portanto, a avaliagdo da capacitacao
teve aspectos bastante positivos, como a formacgéo dos agentes, contribuindo

para o seu aumento cientifico.

Ao analisar a intervencéo, tiveram-se alguns pontos fortes, e outros que
poderiam ser aprimorados. O processo de formagao das aulas e a construgao

do roteiro orientador da tematica tiveram uma ordem cronoldgica bem coerente,
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um assunto sempre completava o outro, o que facilitou o aprendizado. As aulas
de treinamento foram muito importantes, pois se pode analisar se o que era
dito estava sendo compreensivel. Ainda foi possivel analisar se as ordens
cronolégicas dos temas estavam coerentes e discutir a didatica utilizada.
Depois de avaliado o treinamento foram feitas algumas modificagcbes como a

insercao de imagens e redugao de alguns slides.

Os ACS participaram bastante das aulas, fizeram varias perguntas e
reflexdes que acabaram orientando o grupo a fazer algumas modificagbes para
futuras capacitagdes. Os alunos sentiram muito a necessidade de saber mais
sobre traco falciforme e talassemia. Outras perguntas recorrentes levantadas e
de bastante interesse foram: a) sobre os tipos de alimentos que sé&o
enriquecidos com acido folico; b) o portador de anemia falciforme e o uso de
bebidas alcodlicas; c) sobre as ulceras de pernas e a utilizacdo de botas de

Unna e; d) a cura através de transplante de medula.

A parte de comunicagdo com o portador de anemia falciforme e de como
seriam as visitas, despertou bastante o interesse e introduziu novas técnicas de

comunicagao que os agentes desconheciam.

O tipo de questionario escolhido foi o misto, com perguntas abertas e
uma fechada. Os questionarios com perguntas abertas valorizam o
pensamento livre, variadas respostas e de acordo com a opinido de quem esta
escrevendo, e a pessoa se concentra mais sobre a questdo (AMARO; POVOA;
MACEDO, 2005), o que foi muito verificado, as pessoas escreveram realmente
0 que sabiam e o que pensavam, tendo variadas respostas. Porém perguntas

abertas tém suas desvantagens, como categorizar as respostas, mais tempo
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para responder e a caligrafia, e quando o individuo ndo sabe e responde,
coloca uma opinido n&o real do assunto (AMARO; POVOA; MACEDO, 2005),
isto foi também verificado, e o preenchimento do questionario demorou muito,
estendendo o tempo. Quanto a questdo teste, o observado foi que além da
praticidade, quando nao sabiam, assinalavam qualquer alternativa, n&o
expondo a sua opinido verdadeira.

No geral, o questionario foi um bom instrumento medidor de impacto. O
questionario poderia ser mais especifico e fazer mais analises se na sua
elaboracdo tivesse perguntado a idade, o género e escolaridade dos

participantes.

Como material permanente de consulta e complementar a aula foi feito
uma apostila sobre anemia falciforme para os ACS. A apostila foi apenas um

material educativo para futuras consultas.

Essa pesquisa contribui para se ter mais estudos sobre Intervengao
Educativa em Anemia Falciforme, ensinando os cuidados de uma doencga
negligenciada a profissionais da Saude. Essa pesquisa pode ainda ajudar o
SUS diminuir o 06nus orgcamentario que é feito devido a inumeras
hospitalizagbes desses pacientes, pois se tiverem os devidos cuidados, o
acompanhamento de suas farmacoterapia e o controle do uso de seus

medicamentos, acabam diminuindo o niumero de internacdes.
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5- Conclusoes

Devido a importancia dos ACS na ESF, de terem a funcado de aproximar
o sistema de saude e a comunidade, serem agentes de transformacéo nesses
locais, e ter a necessidade de uma educacédo continuada, € que foram
escolhido entre outros profissionais de saude para serem capacitados. Vendo
que a anemia falciforme € uma das doencgas crénicas mais prevalentes na
populagdo, mas que € negligenciada, é que resolveu fazer um estudo sobre
AF, informar mais sobre a doenca. Assim, este trabalho apresentou como
objetivo a capacitacdo de agentes comunitarios de saude em Anemia

falciforme.

Pela analise dos resultados pode-se concluir alguns pontos, entre eles,
que a capacitagao contribuiu para o aumento do conhecimento dos ACS, que
ira colaborar para essa educagao continuada que eles necessitam ter, e ainda
ajudara nos seus trabalhos, se destacando na equipe e fazendo com que os
usuarios da ESF, tenham acesso a mais informagao, e contribuir para a
melhora dos cuidados com os usuarios portadores de AF e uma melhor
orientagcdo aos tragos falciformes, assim podendo aumentar a qualidade de

vida dessas pessoas.

Essa capacitacdo contribuira para a disseminagao sobre a doenca
falciforme e de todos os cuidados que sao necessarios. Expandira
conhecimento também sobre o Programa Nacional de Triagem Neonatal e de

sua importancia, o que podera contribuir para a eficacia das primeiras etapas



41

desse programa e, ainda informar as gestantes que levem sempre seus filhos
para fazer o teste do pezinho, para analisar se ha alguma alteracdo de
resultados, como hemoglobinopatias, e assim se caso a crianga tiver,

aconselhar a procurar tratamento e cuidados.

O ACS poderao contribuir para um atendimento mais humanizado,
respeitando os limites dessas pessoas, e os acolhendo melhor, entendo que
ele sdo considerados deficientes, e que como tal tem direitos, e assim informa
— Ihes esses direitos, como o de ter acesso a medicamentos e de como fazem
para obté-los, informar a importancia de um tratamento adequado, orientacéo
do local de acesso ao tratamento gratuito e auxiliar na busca pelo

aconselhamento genético.

Ao orientar sobre os cuidados, poderdo evitar alguns sintomas, que
podem interferir na vida social dessas pessoas. Pode ainda colaborar para
diminuir o 6nus com o sistema de saude, pois informando os cuidados, além de
contribuir para a qualidade de vida, podera diminuir sintomas como as crises
dolorosas e assim contribuir com menos internagdes hospitalares, pois quando
ha crises dolorosas, muitas vezes as pessoas sao internadas e medicadas com

analgésicos fracos ou opiodides fortes, dependendo da intensidade da dor.

Assim o estudo contribuiu para a formagao dos ACS e ainda expandiu o
conhecimento sobre a doenca anemia falciforme, fazendo com que mais
pessoas atuem nos cuidados e no acompanhamento da doenga, tornando-a

menos negligenciada.
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Tem-se como perspectiva aplicar a capacitagdo em anemia falciforme a
outros profissionais de saude, como farmacéuticos, médicos e enfermeiros
para conseguirmos melhorar a qualidade de atendimento do portador da

doenca em todos os niveis assistenciais.
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O que é o NAF?

O Nicleo de Atengdo Farmacéutica (NAF) da
Faculdade de Ciéncias Farmacéuticas - UNESP
(campus Araraquara) criado em novembro de 2009 e
esta sob a responsabilidade do Prof. Dr. Jean Leandro
dos Santos, Professor Assistente Doutor do
departamento de Farmacos e Medicamentos. O grupo
é composto por alunos de graduacdo, pos-graduacdo,
pesquisadores e colaboradores.

O NAF tem por objetivo atuar nas diferentes
vertentes da Atengdo Farmacéutica, diagnosticando e
intervindo em resultados clinicos negativos
promovendo o uso correto dos medicamentos. Visa
também readlizar e implantar o acompanhamento
farmacoterapéutico garantindo que os usudrios
recebam orientagées corretas quanto a posologia,
indicagdo, interacdes e efeitos adversos dos
medicamentos dispensados nas farmacias, de forma
que possam ser solucionados quaisquer problemas
relacionados a medicamentos (PRMs), sendo o
farmacéutico o responsavel por detecta-los, preveni-
los e resolvé-los, intervindo, quando necessario, junto
ao médico para alterar a farmacoterapia,
melhorando a qualidade de vida do usuario. Este
servico é realizado de maneira continuada,
sistematizada e documentada, contando com a
colaboragéo do proprio usuario e demais profissionais
da sadde.

NAF - Nicleo de Atengéo
engdo & Farmacéutica
\n T Faculdade de Ciéncias Farmacéuticas
b'z' "J% Rodovia Araraquara/Jaia Km. 01 $/N,
o F i 1] CEP 14 801-902
-] 2" Telefone: (16) 3301 6972 - FAX: (16)
f~

2 | — " 33016960
2 &

naf@fcfar.unesp.br
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1-Introdugdo

Por que capacitar?

O Agente comunitdrio de saiade & um profissional que integra a Estratégia de Sadde
de Familia e atualmente é considerado por muitos estudiosos a alavanca para o melhor
funcionamento do Sistema Unico de Saiide -SUS-, levando a populagéio acesso a agdes e
servigos de informagéo, prevengéo de doengas e promogéode saide e qualidade de vida.
Por isso é muito importante que os agentes estejam sempre atualizados e bem
informados e procurem outros profissionais que possam sanar suas diavidas e auxilia-los
nesta tarefa téo importante como ilustra a seguir a Agente Comunitéaria Tereza Ramos
doRecife.

“Ser Agente Comunitdrio de Sadide &, antes de tudo, ser alguém que se identificaem
todos os sentidos com a sua prépria comunidade, principalmente na cultura, linguagem,
costumes; precisa gostar do trabalho. Gostar principalmente de aprender e repassar as
informacgoes, entender que ninguém nasce com o destino de morrer ainda crianca ou de
ser burro. Nés vivemos conforme o ambiente. E preciso ver que sadide néo é s6 coisa de
doutor e que favelado tem que cuidar de sadde, sim.

E obrigagdo dos Agentes Comunitdrios de Saide lutar e aglomerar forgas em sua
comunidade, municipio, Estado e pais, em defesa dos servicos piblicos de saide, pensar
narecuperagdo e democratizagdo desses servigos, entendendo que é o servigo piblico que
atende a populagéo pobre e é preciso tornéa-lodeboa qualidade.

Precisamos lutar também por outros fatores
que séo determinantes para asaide, como: trabalho,
salario justo, moradia, saneamento basico, terra
para trabalhar e participacdo nas esferas de decisco
dos servicos pablicos.”

Tereza Ramos de Souza - Agente Comunitdria
de Sadde Guarabira, Casa Amarela, Recife-PE.

Anemia Falciforme

A anemia falciforme é uma doenga hereditaria muito comum no Brasil, e muitas
vezes néo tem a devida atengéio dos diversos profissionais da saide e demais estudiosos,
por ser historicamente considerada uma doenga de negros e pessoas mais desfavorecidos,
sendo negligenciada durante anos, mas a grande miscigenagéo entre o povo brasileiro e
a sutil quebra de alguns preconceitos pelas novas gera¢ées tem mudado este quadro.
Aprender, conhecer e saber como amenizar os sintomas desta doenca é essencial para
que esses pacientes tenham garantidos seus direitos a sadde e acesso a informagéo e a
uma melhor qualidade de vida.

6
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2- O que é anemia falciforme?

A anemia falciforme € uma das doencas genéticas mais prevalentes no Brasil, que
acomete as hemacias, células vermelhas do nosso sangue. As hemacias séo células
arredondadas e elasticas que passam facilmente por todo o nosso sistema circulatorio.
Dentro das hemacias ha um pigmento chamado hemoglobina, que é responsavel pela
cor avermelhada do sangue e pelo transporte de oxigénio do pulmao para todo o corpo.
Normalmente, a hemoglobina presente nas hemacias € a A. Na anemia falciforme o
paciente na o produz a hemoglobina A, produz outro tipo de hemoglobina denominada S.
Com essa modificagdo as hemacias adquirem um formato de meia lua ou foice. Essas
células afoigadas possuem dificuldade de circular pelas
veias levando o oxigénio necessario ao resto do
organismo, podendo causar o entupimento desses

vasos ocasionando muitas dores, principalmente nos .

Hemacia nomat Harrasia faiciome

3 - Como é transmitida ? O que é traco falciforme?

A Anemia Falciforme é uma doenga hereditaria, ou seja, é transmitida pelos pais
aos filhos através do DNA. Todas as caracteristicas do nosso corpo sédo feitos pelos genes
que recebemos de nossos pais( como: cor dos olhos, cabelo, pele, etc. ). Se uma pessoa
recebeu do seu pai um gene para produzir a hemoglobina $ e, outro gene igual da
mdae, essa pessoa nascerd com um par de genes que reproduzem a mesma mutacdo,
assim tera anemia falciforme.

Fai portsdior des MEE NS PSSl
aramia fecifarme nerbum garsa
2 Genes musdos [T &= T

No diagrama acima todas as criangas serdio portadoras do trago
falciforme.

.
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Mas se um individuo receber apenas um gene de hemoglobina $, seja do pai ouda
made, e o outro gene sem a mutagdo (hemoglobina A), ele nasceréa com o trago falciforme.
O portador do traco falciforme ndo apresenta os sintomas da doenga, e néo necessita de
tratamentos especializados. Mas temos que informé-los que se tiverem filhos com um
outro portador do traco falciforme, ha uma possibilidade da crianga nascer com anemia

falciforme.
. E'II:.--:L"-'.'I.- | t * I:::-l '."'.I'.:.:,'I' _
[as] [as]
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Legenda: AA sem a doenga, AS portador de traco falciforme, $§ anemia
falciforme. Nesse caso os pais possuem 25% de chance de ter um filho com anemia
falciforme, 50% de chance da crianga possuir trago falciforme e 25% de ter um filho sem
adoenca.

4- Quais sao os principais sintomas

Os sinais e sintomas apresentados pelos pacientes falciformes séo muito
varidveis, podendo haver individuos totalmente assintomaticos até individuos que
necessitem de internacées e transfusées recorrentes. E muito importante ficar atento a
todos os sintomas e complicacdes e trata-los corretamente para evitar o agravamento
dadoenca e o desconforto dos pacientes durante a evolugdo do quadro falciforme.

4.1. Dor

A Crise de dor generalizada é o mais comum dos sintomas
apresentados pelos pacientes com anemia falciforme e geralmenteéa

primeira manifestacdo da doenga. Em decorréncia da forma de foice

das células sanguineas destes pacientes ha uma diminuigéo do fluxo
sanguineo em diversos tecidos do corpo, provocando falta de oxigénio
e acidose nessestecidos, desencadeando as crises dolorosas.
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4.2. Infecgdes e episodios de febre

As infecges scio a principal causa de morte dos pacientes falciformese 4 |
iy,

A\'\

i

ocorrem principalmente devido ao baixo fluxo sanguineo em érgéos como . -
&

figado e bago, que séo de extrema importéancia para a defesa do organismo
humano. Estudos mostram que a ocorréncia de meningites em criangas
falciformes quando comparadas a criangas saudaveis chega a ser 600 vezes
maior, e outras infecgdes como salmonela e pneumonia chegam a ser de 25 a
100 vezes maior e podem ocasionar a morte de crian¢as em algumas horas.

A febre é um indicio importante sobre a possibilidade de uma infecgéio no organismo
e deve ser visto como uma situagdio de risco, que caso persista a crianga deve ser
encaminhada ao médico. Além da febre também séo outros indicios de infecgéio vomito,
diarréia e tosse com secregéo.

Para evitar os episoédios infecciosos e tornar a evolucio da doenca o menos
desfavorédvel possivel e reduzir significativamente a mortalidade das criangas falciformes,
apartir do momento que acrianca for diagnosticada é muito importante que:

e Sejafeitaa prevencdo das infec¢des com penicilina;

e Deixar sempre em dia o programa de vacinagdo comum e o especial
(antipneumocéccica, antivaricela e antimeningocécica) ;

e Em casos de febre administrar um antitérmico comum como paracetamol ou
dipirona;

e Em casos de febre superiores a 38,52C a crian¢a deve ser imediatamente

encaminhada ao médico.
e Em casos de Vomito e diarréia a crianga deve ingerir muito liquido e caso a
desidratacéio persista deve serlevada aemergéncia.

P

4.3. Sindrome Mdo- pé

lThidéo e aquecimento da regido. Essa sindrome ocorre geralmente até o12 ano de
vida e principalmente apés 0 42 més, esse quadro pode gerar dores intensas deixando a

criangairrequieta, chorosa e comdificuldade de movimentar essaspartes do corpo:

.
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Emcasodesinais de sindrome méao-pé

Ingerir grande quantidade de liquido;
Fazer compressa com agua mornanolocal;

AN

Aquecer a crianga com meias e luvas nos dias frios.

4.4. Ictericia

2

A ictericia é um fenomeno muito comum nos pacientes portadores de anemia
falciforme devido a rapida destruicéo das células vermelhas pelo organismo, essa destruicdo
gera um pigmento de cor amarelada chamado bilirrubina, que se deposita na pele e nos
olhos, além disso, o excesso desse pigmento na urina deixando-a com uma coloragéo de cha
preto.

Em caso de sinais de ictericia o paciente deve:

e Ingerir grande quantidade de liquido;

e Caso os sintomas persistam ou piorem o paciente deve ser encaminhado ao médico.

4.5. Crise de sequestro

Ocorre quando ha uma concentragéo muito grande de sangue nobago de forma muito
rapida. O bago é um érgéo localizado na regico do abdémen no lado esquerdo embaixo das
costelas muito importante para a defesa do organismo humano. Esse € um quadro
extremamente grave, em cque o paciente apresenta palidez e anemia intensas,
enfraquecimento, debilidade e aumento do abdémen. E muito importante que os pacientes
e pais de pacientes menores de cinco anos aprendam a medir a circunferéncia abdominal e

em caso de alteracéo encaminhar IMEDIATAMENTE AO MEDICO.
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4.6. Ulceras de perna

$ao feridas de cicatrizagdo muito lenta, que surgem geralmente na adolescéncia ao
redor do tornozelo e na lateral da perna, essas ulceragdes séio muito dolorosas para o paciente
e podem ocorrer de forma espontdnea ou decorrente de pequenos traumas, como picadas de
inseto e batidas. Ao longo da evolugéo da doenca falciforme, as dlceras podem ocorrer vérias
vezes, oque torna acicatrizag¢do ainda mais lenta além de diminuir a resposta ao tratamento.
Sua prevaléncia & maior em adultos do sexo masculino que residem em édreas tropicais como o
Brasil, € uma complicagdo a que sempre devemos estar atentos, pois pode trazer algumas
limitagdes sociais ao paciente como ir a praia, usar bermudas entre outros.

Noscasos de ulceragdes de pernas o paciente deve:

Manter o local da ferida limpo e arejado;

Realizar os curativos diariamente;

Repousar e elevaro membro afetado;

Evitar picadas de insetos e novos traumas;

Higiene e hidratacéo da pele para prevenir e evitar a recorréncia das dlceras;
Controlar a dorcom analgésicos;

AN S N Y

Utilizar pomadas anestésicas para evitar a dor durante a realizagdo do curativo.

4.7. Priapismo - ere¢éo dolorosa e prolongada do pénis

E uma erecdio peniana dolorosa e prolongada nédo acompanhada de desejo sexual
podendo se estender por até quatro horas. O priaprismo é uma complicacéio relativamente
comum nos casos de anemia falciforme, principalmente em pacientes adolescentes e adultos
jovens, caso o tratamento nédo seja conduzido de forma adequada pode resultar em
impoténcia sexual. E muito importante que esta questdo seja tratada com muito respeito e
profissionalismo por parte dos profissionais da sadde, pois envolve a sexualidade e a
qualidade de vidado paciente.

Emcaso desinais de sindrome mé o-pé
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Os primeiros atendimentos para os episodios de priapismo ainda ndo estéo bem

definidos por todos os autores, mas é recomendado ao paciente:

Aumentar a ingestéio de liquidos;
Estimular amicgéio;

Estimular a ejaculagéio;
Aplicargelo;

Ingerir analgésicos leves;

AN Y U N SN

Caso persista encaminhar a emergéncia, mantendo a privacidade do paciente.

4.8. Sindrome toréccica aguda

A Sindrome Tordaccica Aguda -STA- é caracterizada pelo aparecimento recente de
liquido rico em células de defesa na regico do pulméo, que pode ser detectado a partir de
radiografias do térax, associado a outros sintomas como febre, escarro, aumento da
freqiiéncia respiratéria, falta de ar ou dores intensas na regico do térax. As principais
causas da Sindrome Tordccica Aguda sédo a oclusdo de vasos pulmonares e infeccées,
situagées muito comuns em pacientes falciformes. A STA é uma complicagéio a que sempre
devemos nos atentar, pois acomete cerca de 50% dos pacientes pelo menos uma vez
durante o curso da doenca e é responsével por mais de 25% das mortes dos pacientes
falciformes, perdendo somente para as infecgées. O individuo que apresentar qualquerum
dos sintomas deve serimediatamente encaminhado ao médico e examinado.

4.9. Acidente Vascular Encefdlico

O Acidente Vascular Encefdlico, ou como conhecemos derrame, é uma crise muito
grave e ocorre em cerca de 10% a 25% dos pacientes com anemia falciforme devido ao baixo
fluxo sanguineo no cérebro. Neste quadro o paciente perde rapidamente a fungdo
neurolégica, apresentando paralisacéo ou dificuldade de movimentag¢éo dos membros de
um mesmo lado do corpo, dificuldades na fala e viséio. Na maioria das vezes o acidente leva
a seqiielas permanentes ao paciente, gerando déficit neurolégico e prejudicando o
aprendizado. Caso o paciente apresentar algum dos sinais de acidente vascular encefélico

.

deve ser rapidamente encaminhado d emergéncia a fim de evitar maiores seqiielas.
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5- Como fazer o diagnodstico?

O diagnéstico é um pouco complexo e envolve uma andlise que deve
considerar, além dos dados clinicos e heranga genética, varios fatores como
idade da crianga e por ocasido da coleta, tempo de estocagem e condigoes
de armazenamento da amostrade sangue.

O diagnéstico laboratorial da anemia falciforme baseia-se na
detec¢iio da hemoglobina $ e deve seguir as normas estabelecidas no
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN). Os métodos utilizados
identificam, além da doenga falciforme, outras doengas relacionadas ao
sangue, como o trago.

Para realizagdio desses testes so utilizadas amostras coletadas de
sangue fresco de cordédo umbilical ou amostras de sangue seco em papel-filtro, coletadas do
calcanhar dorecém-nascido.

Todo recém-nascido com resultado positivo para a doenga falciforme requer
encaminhamento médico, e uma nova amostra confirmatéria deve ser analisada apés o sexto
més devida.

Outros exames como hemograma e estudo familiar (estudo do sangue dos pais)
também séo muito dteis na diferenciacdo diagnéstica.

Para pacientes que néo foram submetidos a triagem neonatal e para diagnéstico
diferencial entre as véarias formas de doenca falciforme, além dos sinais e sintomas clinicos
observados, existem diversos testes que podem ser realizados baseados na identificagdo do perfil
dashemoglobinas.

5.1. O que é a Triagem neonatal?

O PNTN, regulamentado pelo Ministério da Saiide em junho de 2001, popularmente
conhecido como “teste do pezinho”, consiste em uma triagem na qual se prevé o rastreamento
das doengas falciformes (como a anemia falciforme) e outras hemoglobinopatias (doengas
relacionadas ao sangue) norecém-nascido.

O Programa tem por objetivo o diagnéstico precoce de certas doengas e, no caso da
anemia falciforme, visa prevenir o aparecimento de possiveis complicagées decorrentes da
doenga por meio do tratamento e acompanhamento adequados.

O “teste do pezinho” é feito a partir de gotas colhidas da regidio plantar do calcanhar do
recém-nascido, pois essa regidio é rica em vasos sanguineos e permite que o material seja obtido
por pungcdo Gnica e rapida. O sangue é coletado em papel filtro especial, as amostras séo secas e
enviadas ao laboratério para execugéio dos exames. Apds processamento, os Laboratérios de
Referéncia encaminham os resultados de volta ao posto de coleta, onde as familias poderéo
obté-los para posterior apresentacéo ao pediatra.

De acordo com o Ministério da Sadade, a coleta deve ser efetuada com no minimo 48 horas
de alimentagdo protéica (amamentagéo) e néo deve ser superior a 30 dias do nascimento, sendo
o ideal que seja realizada entre o terceiro e o sétimo dia de vida do
bebé. Para tanto, as gestantes devem ser orientadas sobre a
importdancia do PNTN e aconselhadas a procurar um posto de coleta
oulaboratério dentro deste prazo.

A anemia falciforme pode causar infec¢des nos primeiros
meses de vida, podendo levar a morte, porisso, a adogéio de medidas
profilaticas aumenta a sobrevida dos individuos portadores e
melhora a sua qualidade de vida, embora néo possibilite a cura
clinica dadoenca.




6 Quais medicamentos séo utilizados ?

Néo héd um tratamento especifico para anemia falciforme,
logo, medidas gerais e preventivas no sentido de minimizar as
conseqiiéncias da anemia crénica, crises de falcizacéo e
susceptibilidade ds infec¢oes séo fundamentais na terapéutica
destes pacientes. Uma dessas medidas é o uso de antibioéticos
(antibioticoterapia), para prevengédo de doencas

A antibioticoterapia costuma ser realizada com penicilina
profilatica: pode-se utilizar a forma oral penicilina V ou parenteral
(penicilina benzatina). A penicilina profiléatica previne creca de 80%
das septicemias( infeccdes generalizadas) causadas por $.
pneumoniae (Pneumococo) em criangas com anemia falciforme até 3 anos de idade. A
profilaxia deve ser iniciada aos 3 meses de idade para todas as criangas com doengas
falciformes (5$, $C, $_). A terapéutica deve continuar até 5 anos de idade.

Outra medida preventiva é a imunizagéo, que deve ser realizada como em qualquer
outra crianga contra agentes virais e bacterianos, porém deve-se dar atencéo especial a
vacinagdo contra a pneumonia, gripe e Hepatite B, pois a septicemia causada por esses
agentes séo freqiientes na anemia falciforme, devendo a imunizag¢éo ser realizada
precocemente.

O uso de analgésicos pelos portadores de anemia falciforme é muito frequente,
decorrente dascrisesde dorocasionadas pela falcizagéo das hemaécias.

A dor deve ser inicialmente tratada com analgésicos comuns, como dipirona e
paracetamol, em doses habituais em fixas. Em casos mais graves nos quais néo hé melhora do
quadro, além da administra¢éo venosa do analgésico usual, pode-se associar um opidide,
geralmente codeina ou morfina, de acordo com o protocolo.

Outra terapia empregada é a administragdo oral de hidroxiuréia, um agente indutor
da sintese de hemoglobina fetal (Hb F) que pode diminuir a gravidade da doeng¢a por inibir a
polimerizag¢éo da hemoglobina $, melhorando o estado clinico do paciente. $é@o usudrios de
hidroxiuréia aqueles pacientes que apresentam os critérios de incluséio estipulados pelo
Ministério da Sadde.

7- Como deve ser o acompanhamento de uma pessoa
com anemia falciforme?

O paciente com anemia falciforme necessita de cuidados especiais e atencéo integral de
todos os profissionais de saiade, para que tenha sempre a quem recorrer em caso de dividas
sobre a doenca, e de modo a ter confianga para relatar todos os eventos que acontecem com
ele. Os Agente Comunitérios de Saiide tém potencial para realizar contato direto e frequente
com esses pacientes, de modo a criar um vinculo.

O objetivo é detectar se o tratamento que o paciente utiliza esta sendo efetivo e quais sao
as maneiras de melhorar sua qualidade de vida, seja com alteragées nos medicamentos que
usa ou nao; deve haver enfoque na histéria farmacoterapéutica do paciente:
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Problemas de saiide diagnosticados;
Hé quanto tempo foi realizado o diagnéstico;
O que maiso preocupaemrelagdo asua sadide;
Medicamentos utilizados.

ASAN VAN

Também é importante saber se o paciente segue dieta, toma algum suplemento ou
vitaminas, consome cigarros, élcool, drogas, café ou chd, pratica alguma atividade fisica ou
possui algum tipo de alergia, pois todos esses fatores podem interferir na resposta do paciente
aotratamento.

Qualquer suspeita de que o paciente apresente problemas relacionados aos
medicamentos, tais como dose maior ou menor que a necesséria, de que o paciente néo faga seu
uso correto (como indicado pelo médico), ou de que ele esteja desenvolvendo depresséo ou
dependéncia de drogas/analgésicos deve ser relatada ao médico o mais répido possivel,
apresentando por escrito quais séio os aspectos que levaram aessa suspeita.

Em um primeiro contato com o paciente vocé deve se apresentar e explicar que seré ele
quem tomara as decisées finais, contando com a ajuda de todos os profissionais que fazem seu
acompanhamento.

Apés um primeiro contato, deve-se estabelecer uma meta para o paciente alcangar, que
resulte em melhora de algum aspecto de sua vida; por exemplo, tomar 2 litros de dgua por dia
para que néo fique desidratado, o que aumentaria a chance de ter crises. E importante que
nesse primeiro momento a meta estabelecida seja facilmente alcangéavel, pois assim o paciente
perceberé que a intengdo do acompanhamento é ajudé-lo, e que as melhoras séo possiveis de
acontecer desde que ele coopere com o que é estabelecido.

Apésobter a confianga do paciente, deve-se deixa-lo & vontade para falar tudo sobre sua
vida, e sempre que perceber que algo o incomoda tentar se aprofundar nesse aspecto e
procurar, junto com ele, solugées para esse problema.

8- Quais os cuidados que deve ter?

Devem ser tomados alguns cuidados gerais com o paciente falcémico, de modo a prevenir a
ocorrénciade crises e complicagoes:

# Verificar calendério vacinal o paciente com anemia falciforme é mais sujeito a adquirir
infecgoes e a desenvolver graves complicagoes;

# Verificar alimentagéo é importante ingerir grande quantidade de dgua para prevenir a
ocorréncia de crises, que aumentam com a desidratacéo;

# Verificar higiene oral;

# Verificar uso de écido félico esses pacientes podem precisar de suplemento de écido félico, o
qual deve ser indicado pelo médico;

# Verificar uso de penicilina profilatica em menores de cinco anos e esplenectomizados (que
tiveram o bago removido);

# Verificar absenteismo (auséncia/faltas) escolar um grande niimero de faltas s aulas pode
indicar que o paciente sofre crises com frequencia;

# Gestantes com suspeita de anemia falciforme ou com diagnéstico ja firmado devem ser
encaminhadas para centro de referéncia com experiéncia em pré-natal de altorisco.
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Veja como proceder nos seguintes casos:

Sindrome méo-pé

ingerir bastante liquido;

compressa morna no local acometido;

nos dias frios agasalhar com o uso de luvas e meias;

analgesia potente com Paracetamol ou Dipirona;

caso ndo melhore com otratamento acima, encaminhar para um centro de referéncia.

AR RN

Crises Dolorosas

bastante liquido;

compressa morna no local acometido;

nos dias frios agasalhar com o uso de luvas, meias e casacos;

analgesia potente com Paracetamol ou Dipirona;

tentar identificar fatores desencadeantes, principalmente as infecgées e traté-las;
caso ndo melhore com otratamento acima, encaminhar paraum centro de referéncia.

NARNRARY

Infecgéio e Febre

d Febre maior que 38,52C em pacientes menores que cinco anos ou pacientes sem o bago
(esplenectomizado) deve ser encarada como situagéo de emergéncia. Os pacientes devem ser
encaminhados para servico de saide para o pronto tratamento da infec¢éo. Fazer uma dose
de antitérmico com Paracetamol ou Dipirona.

rd Caso de diarréia e vomitos: observar o grau de hidratagéo (saliva, presenca de sede
intensa, moleira nos bebés, brilho dos olhos e etc. Avaliar primeiro a possibilidade de
hidratagéio oral. Se néo for possivel, encaminhar para unidade de sadide.

re Checar as vacinas do calenddrio oficial e as especiais com anti pneumocéccicas e anti
hemophilus.

re Checar o uso de penicilina profilatica em menores de cinco anos.

e Dispnéia, taquipnéia mesmo sem febre devem também ser encaminhados para o
servigode saide.

Ictericia olhos amarelados

e oferecer bastante liquido;

e se tiver piora da anemia ou sinais de dores abdominais , vomitos, nausea e febre,
encaminhar para unidade de sadde para avalia¢do médica e afastar hepatite e litiase biliar;
e lembrar a familia sobre a cronicidade da ictericia.

Crise de seqiiestro
d Encaminhar rapidamente para unidade de saide para transfuséo. Situagéo de risco

devida;

& Oferecer bastante liquido.
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Iceras de pernas

Orientar curativos em unidade de saiade de formarotineira.

Manter local muito bem limpo e arejado

Evitar outros traumas neste locais

Prevengéio de picadas de insetos

Repouso na fase aguda com membros elevados.

A prevengédo do aparecimento de dlcera pode ser feita protegendo-se sempre que
possivel os tornozelos, com meias de algodéo e uso de sapatos confortaveis.

NRRNRARY

Erecdio dolorosa do pénis priapismo

re

#  Tratamento comrespeito e habilidade sem atitude constrangedora.

rd Manter a privacidade do paciente.

r Dar seguranc¢a emocional ao paciente.

rd Caminhada ou pequenos exercicios (pular, por exemplo) e compressas mornas
podem ser benéficas.

& Caso néo melhore encaminhar com urgéncia para unidade hospitalar para
analgesia potente e manobras anestésico-cirargicas.

Derrame Acidente Vascular Cerebral

& Alertanasalterag¢ées de mudanca de comportamento, fala e marcha.

& Alertanodesempenho escolar, distdrbios visuais.

rd Na presenga de sinais agudos de derrame, encaminhar urgentemente para unidade
hospitalar para transfuséo imediata. A transfuséo precoce pode diminuir a possibilidade de

seqiielas.
& Se tiver seqiielas de acidentes antigos, encaminhar para servico de fisioterapia e

fonoaudiologia.

9- Como é o tratamento da dor?

Condigdo Normal

Pessoas com anemia falciforme apresentam sintomas muito variados.
Algumas podem né&o ter nenhum sintoma. Porém, ha pessoas que
apresentam sintomas e, a complicagdo mais freqiiente séo as crises dolorosas.

A dor acomete principalmente os masculos, os ossos e as articulagoes
(juntas) e em casos mais severos pode apresentar dor tordcica e abdominal
intensa. Pode ser de leve a intensa e o tempo de duragéio varia de pessoa a
pessoa e nas criangas a primeira manisfestagéo de doré a Sindrome méo-pé.

A alta prevaléncia de dor em paciente com anemia falciforme néo tem
causa previamente estabelecida, sabe-se que a causa bésica é a obstrucéo
do fluxo sanguineo pelas células falcisadas, que gera hipéxia e acidose que
exarceba a falcisa¢do, aumentando o dano. As crises dolorosas podem estar
relacionadas com fadigas fisicas, condi¢cées emocionais, frio intenso,
umidade, altitude e infecgoes.
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A dor em pacientes com anemia falciforme é um sério problema de sadde piablica, ela
diminui a qualidade de vida das pessoas, limita as atividades diarias e o funcionamento fisico
dosindividuos e pode onerar o Sistemade Sadde.

Diferente da anemia comum, a anemia falciforme néo tem tratamento. Em relagéo as
manifestagdes clinicas, a dor deve ser diagnosticada, mensurada, avaliada e devidamente
tratada pelos profissionais de saiide, minimizando a morbidade e melhorando a qualidade de
vida.

Na avaliagéio da dor, deve verificar quando iniciou, onde, como, a intensidade, duragéio,
periodicidade, fatores que desencadeiam e a interferéncia nas atividades didrias.Apés a
avaliagéo, deve-se fazer uma mensuragéo da dor, que pode ser feita através de instrumentos.
A escala a ser utilizada deve ser escolhida de forma a usar uma linguagem acessivel ao
paciente, e que ao mesmo tempo possa identificar e quantificar quanto a dor o incomoda
naquele momento e nos momentos em que fica mais ou menos intensa.

Mensurada a dor, deve ser escolhido o analgésico mais adequado através da escada
analgésic, esta foi criada por especialistas da Organizagéo Mundial de Sadde (OMS) para o
tratamento da dor oncoldgica, mas que pode ser utilizada por qualquer tipo de dor. Assim,em
uma dor leve requer o emprego de analgésicos néio-opidides ou antiinflamatérios néo-
hormonais (AINH). Uma dor moderada ou néo responsiva é tratada com a associagéio de um
opidde fraco. As dores severas devem ser tratadas com o emprego de um opidde forte, somado
ounéoaumanalgésicondo-opiéde ou AINH.

ESCADA ANALGESICA
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10- O que é o Aconselhamento genético ?

63

O aconselhamento genético & muito importante, pois possui o objetivo de orientar
pacientes portadores do traco falciforme a tomar decisées em relagéio a procriagdo, visando a
defesa dos interesses dos pacientes e da familia e néo os da sociedade, e os ajuda a compreender

outros aspectos da doen¢a como tratamento, sofrimento, prognéstico etc.

Os individuos séio conscientizados do problema, sem serem privados do seu direito de

deciséo reprodutiva, e o profissional envolvido deve adotar uma

postura imparcial, discutindo com os pacientes varios aspectos além do risco genético em si, tais
como o tratamento disponivel e a sua eficiéncia, o grau de sofrimento fisico, mental e social

imposto peladoenga, o prognéstico, aimporténcia do diagnéstico precoce etc.

-
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O aconselhamento genético apresenta trés modalidades basicas:

1) Aconselhamento Genético propriamente dito ou consultoria genética:

As pessoas que receberéo o aconselhamento, geralmente um casal, apresentam um
risco real de gerar filhos com doenga falciforme relevante. O aconselhamento genéticoideal é
aquele solicitado espontaneamente pelos clientes. A situacdo mais freqiiente, no entanto, é
aquela em que o casal é encaminhado (por algum programa de triagem, por um profissional
de sadde, por algum familiar etc.) para receber o aconselhamento genético. Nesse caso, os
individuos devem ser informados antes a respeito dos objetivos e do carater opcional (para o
cliente) do aconselhamento.

2) Orientacéo Genética:

A pessoa que ira receber o aconselhamento esta envolvida pessoalmente com a
alteragdio genética, mas néo necessita tomar uma deciséo reprodutiva no momento. Na
maioria das vezes, esse individuo apresenta um risco potencial de gerar filhos com doenca
falciforme, dependendo do genétipo hemoglobinico de um futuro parceiro reprodutivo.

3) Informacéo Genética:

A informagdo genética trata-se da divulgagéo da doenca falciforme para um pablico
né&o necessariamente envolvido com a doenca. E um processo educativo realizado por meio
de folders, palestras, aulas, atuag¢éo na midia etc. fundamental para que posteriormente a
populagdo solicite espontaneamente o aconselhamento genético.

10.1. Objetivos do Aconselhamento Genético:

Objetiva dar assisténcia, por meio de um processo educativo, aos individuos e familias
de portadores de modo que estes possam tomar decisées consistentes e psicologicamente
equilibradas a respeito da procriagéo.

O aconselhamento genético também pode exercer uma fungéio preventiva, que
depende de opgoes livres e conscientes dos casais que apresentam a possibilidade de gerar
filhos com doenga falciforme. Os individuos séo conscientizados da sua real situag¢éo sem
serem privados do seu direito de decisco reprodutiva.

10.2. $ao direitos do aconselhando:

y Aceitar ou recusar livremente o recebimento do aconselhamento genético oferecido
pelo profissional ou pelainstituicéo. E fundamental a assinatura de um “termo de interesse”;
y Receber todas as informagdes necessarias para que possam tomar as decisées
conscientes a respeito da procriagéo. Além do risco genético em si, outras informagées séo
necessarias, tais como o tratamento disponivel e a sua eficiéncia, o grau de sofrimento fisico,
mental e social imposto pela doenga, o prognéstico, a importéncia do diagnéstico precoce e
as perspectivas terapéuticas futuras;

& Receber informagées adequadas ao seu nivel de instrugéo.

y Ser respeitado em sua realidade sociocultural e emocional. Aspectos como o estado
conjugal, religido, etnia e outras préaticas culturais devem ser preservados;

y Receber documentacgéio explicativa sobre a condigéio genética discutida no
aconselhamento genético;
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rd Garantia do sigilo do diagnéstico. Tal procedimento é particularmente importante
nas situagoes de ilegitimidade e adogéo de filhos;

e Receber tratamento médico e seguimento especializado para os filhos eventualmente
afetados pela doenga falciforme;

rd Redlizar opcionalmente a investigagdo laboratorial de hemoglobinopatias em seus
familiares.

10.3. O Profissional que fornece o aconselhamento genético:

O estabelecimento do diagnéstico é de responsabilidade de um médico habilitado em
hemoglobinopatias por curso de especializagéo, pés-graduagéo ou residéncia médica.

O aconselhamento genético pode ser fornecido por profissional da satiide capacitado em
hemoglobinopatias por curso de especializagdo, capacitagdo ou pés-graduagdo, desde que sob
supervisdo médica.

10.4. Metodologia do Aconselhamento genético:

O aconselhamento genético deve ser fornecido de forma individualizada (individuos ou
casais), preservando a privacidade dos aconselhandos.

As sessoes devem ser realizadas até que o aconselhando adquira o total entendimento
acerca dos aspectos abordados no aconselhamento, variando o niimero de sessées de caso para
caso.

Conceitos abstratos, de dificil entendimento, como transmisséo de genes, devem ser
trabalhados por meio de elementos concretos e visualizaveis, como, por exemplo, fichas
ilustrativas.

Os aconselhandos devem ser avaliados quanto ao entendimento dos conceitos
fornecidos aofinal da sesséo.

Devem ser fornecidas cartilhas contendo informacées sobre a hemoglobinopatia em
questdoemumalinguagem simples e ilustracées didaticas.

10.5. Aspectos éticos do aconselhamento:

O aconselhamento genético baseia-se em 5 principios éticos:

rd Autonomia: os testes genéticos devem ser totalmente voluntarios.

rd Privacidade: os resultados dos testes genéticos de um individuo ndo podem ser
comunicados a nenhuma pessoa sem 0 seu consentimento expresso, com excegao dos seus
responsaveis legais.

rd Tutela: é garantida a protecdo aos direitos de populagdes vulneraveis, tais como

criangas, pessoas com retardamento mental, ou problemas psiquiatricos ou culturais
especiais;
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& Igualdade: o acesso aos testes deve ser igual para todos os individuos,
independentemente da origem geografica, cor ou classe socioeconémica.

re Qualidade: todos os testes genéticos oferecidos devem ter especificidade e
sensibilidade adequadas, sendo realizados em laboratérios capacitados e com monitoracao
profissional e ética.

10.6. Situagoes Especiais:

rd Diagnostico do trago falciforme na triagem de recém- nascidos: o diagndstico deve
ser comunicado a familia, acompanhado da informacgéo de que o trago falciforme n&o € uma
doenca. O exame laboratorial optativo dos familiares é recomendado, podendo chegar a
situagbes que o aconselhamento genético é necessario (pai e mae heterozigotos).

g llegitimidade Parental: o Programa Nacional de Triagem Neonatal tem detectado um
percentual significativo de casos de ilegitimidade paterna, Uma forma simples de contornar o
problema é convidar apenas a mae para a primeira consulta, fornecendo-lhe, além das
informacgdes de ordem terapéutica (necessidade de penicilinoterapia profilatica a p artir dos 4
meses, por exemplo), as explicagdes sobre o risco de recorréncia da doenga falciforme na
prole, em funcao da presenca do trago falciforme no pai da crianga. Cabera a ela a opgao de
trazer, ou ndo, o companheiro para exame laboratorial e aconselhamento genético.

11- Quais séo os direitos dos portadores de Anemia
Falciforme?

Os pacientes com anemia falciforme necessitam de cuidados especiais, por apresentarem
alteragoes nas células vermelhas do sangue ocorre surgimento ao longo do tempo de diferentes
complicacées clinicas resultando em comprometimento de vérios érgdos. Devido ao
agravamento da doenc¢a e a anemia falciforme apresentar alta prevaléncia na populagéo
brasileira, o Ministério da Sadde criou a Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com
Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias no Gmbito do Sistema Unico de Sadde -SUS,
paragarantir o acesso universal e igualitario ao tratamento e cuidado ao portador de anemia
falciforme.

Esta ag¢do propde o direito a promogédo, a prevengdo, o diagnéstico precoce, o
tratamento e a reabilitacdo de agravos a sadde, garantindo o aumento no tempo e na
qualidade de vida dos portadores de anemia falciforme. Através dos servicos oferecidos pela
rede publica de saide:
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re O diagnéstico precoce da doenga falciforme é realizado através do teste do
pezinho, em criancas na segunda semana de vida, sendo possivel detectar a doeng¢a o mais
cedo possivel;

e As pessoas diagnosticadas devem ser integradas na rede de assisténcia do
Sistema Unico de Sadde SUS. O $US deve prover assisténcia as pessoas com diagnéstico tardio de
Doenga Falciforme e criar um cadastro nacional de doentes falciformes;

r O atendimento ao paciente com anemia falciforme deve ser realizado por
uma equipe formada por vérios profissionais da sadide como médicos, enfermeiros, assistentes
sociais, nutricionistas, psicologos, dentistas, etc. E este atendimento deve ser feito ao longo de
toda vidado paciente;

d O acompanhamento do crescimento e do desenvolvimento da crianga com
anemia falciforme deve ser igual ao de uma crianga que ndotem a doenga;
rd O tratamento deve ser assegurado através do acesso aos medicamentos

essenciais, e a garantir a informagédo ao portador de anemia falciforme e seus familiares da
importancia de se fazer o tratamento correto, os beneficios e os efeitos colaterais que os
medicamentos causam;

e E obrigatério o acesso & informacéo ao portador com anemia falciforme; é
importante que a pessoa com anemia falciforme conhe¢a a Doenga Falciforme, através do
conhecimentode suas causas, sintomas mais comuns, complicagées e tratamentos;

d Deve-se garantir o aconselhamento genético ¢ pessoa portadora da anemia
falciforme e seus familiares, que tem objetivo de orientar e conscientizar os individuos a
respeito de ter filhos ou néo, sendo esta a dnica de prevenc¢éo da anemia falciforme, pois esta
doenga passa de pai para filho e néo apresenta cura.

E obrigatéria a alimentagdo especial para o portador de anemia falciforme,
este paciente ndo deve tomar suplemento ou alimentagéo rica em ferro. Por que esta anemia
ndo apresenta diminuicGo de ferro como outras existentes, ao contrario o individuo tem
quantidades de ferro normais ou aumentadas, além disso, com o rompimento das células
vermelhas nos tecidos o ferro pode se acumular e causar problemas a érgéos como o figado e o
coragéio.

e As criancas e os adolescentes portadores de anemia falciforme devem
receber alimentagéio especial oferecida pela escola em toda arede piblica de ensino.
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12- Quais sdo as novas perspectiva para o tratamento de
Anemia Falciforme?

A anemia falciforme é uma doenca negligenciada que néo apresenta interesse por parte
das indastrias farmacéuticas para o desenvolvimento de novos medicamentos. O dnico
medicamento aprovado para anemia falciforme atualmente é o antineoplésico hidroxiuréia.
Muito se tem comentado a respeito da toxicidade de hidroxiuréia e da possibilidade desta
alterar o material genético de individuos sob tratamento prolongado.

Atualmente as novas perspectivas na busca de novos medicamentos buscam algumas
vias bioquimicas cuja alteracdo parece ser benéfica, auxiliando no tratamento da doenca.
Entre as possibilidades de intervencéo incluem-se: indu¢éo da producéo de hemoglobina fetal,
quelagéio em situagdes de sobrecarga de ferro, prevengdo da desidratagdo dos eritrécitos
(células vermelhas do sangue), modificadores da hemoglobina, vasodilatadores e outros
agentes como fitomedicamentos e polimeros demonstraram cientificamente capacidade de
melhorar aqualidade de vida do paciente.

Novos tratamentos devem ser sempre analisados, é fundamental tragar a relagéio risco-
beneficio ao paciente. Sempre que o risco associado a um novo tratamento for menor que o
beneficio atingido pelo paciente portador de anemia a estratégia podera ser usada. Um
aspecto importante é que na avaliagdo de novas perspectivas o paciente portador de anemia
SEMPRE deve estar ciente de todo o procedimento que seré realizado com ele, e quais os riscos a
que este estara sendo submetido.

O embasamento cientifico é outro fatorimportante. Todas as novas perspectivas devem
ser fundamentadas na literatura e NUNCA em crendices populares ou historico de conhecidos.
Toda substancia utilizada sem o conhecimento médico poderéa agravar a situagéo de sadde do
paciente. Por isso, SEMPRE CONSULTE O$ PROFISSIONAIS DE SAUDE E MANTENHAM
CAUTELA COM RELAGAO AS INFORMACOES ADQUIRIDAS em ciclos de amizade ou meios de
comunicagéo.

13- Como deve ser a comunicagdo com o portador de Anemia

Certamente depois de estudar, aprender e conhecer grande parte de uma doenga
temos certeza que estamos preparados para passar todas essas informagdes ao paciente,
mas o auxilio de algumas técnicas pode nos ajudar e muito que todas estas informagées
sejam realmente captadas pelo paciente e ele possa escolher aplica-las para melhorar sua
qualidade de vida.

E



! Criagéio da empatia;

Para que o paciente lhe conte seus problemas é muito importante que ele confie e vocé e
principalmente que vocé nunca traia esta confianca, uma boa maneira de iniciar uma
visita e tentar conseguir a empatia de alguém é cumprimentéa-la olhando em seus olhos e
quando apertar sua mdéo colocar a outra levemente sobre seus ombros, esse gesto indica
que vocé quer protegé-la, ajuda-la e pode fazer com que confie em vocé.

re Conhecer o paciente, quais problemas oincomodam e quais as suas expectativas;
Saber o que aflige o paciente faz com que vocé busque asinformacgées certas para ajuda-lo,
desta forma suas agdes séo mais direcionadas e teréio maior atengéio do paciente.

e Sempre mostrar que auxilia-lo é sua prioridade naquele momento;
O paciente deve sentir-se importante para o contexto social em que vive e para ele mesmo,
somente desta forma ele verd como é importante lutar por sua saade.

d Mostrarao paciente que todas as agées propostas somente serdo feitas se ele quiser;
O Paciente deve sentir que ele & o maior responsével por sua saiide, que a fungdo do ACS ou
outro profissional da sadide é somente ajudé-lo, tornando-se consciente da importéncia
dos seus atos e independente para cuidar-se sozinho.

r e Observar aspectos sociais e religiosos;
Saber sobre as condi¢des econdmicas e sociais do paciente, néo adiantaria, por exemplo,
dar folhetos explicativos a uma paciente que more sozinhoenéosaibaler.

re Ndo tratar o paciente com ar de superioridade;

Tratar o paciente de igual para igual facilita o processo de comunicacéo e faz com que ele
se sintamais confortdvel e aberto asinformagdes que vocé tem para oferecer;

rd Sempre manter a escuta ativa e fazer anotacgdes que julgue necessarias;

& Manter a postura;

Manter as costas retas e o torax “aberto’ de frente para o
paciente assim como as palmas das méos déo um maior ar
desinceridade ao que estéa sendo dito e provavelmente essa
informagéo sera melhor assimilada. Nunca cruzar bragos e
pernas, pois esta atitude pode transmitir que vocé estd em
desacordo com alguma atitude ou algo que o paciente

esteja dizendo e fazer com que a comunicagdo seja
bloqueada.




14-Como deve ser as visitas ?

As visitas domiciliares sco com toda certeza o maior contato entre o agentede sadide ea
familia atendida e fazer com este contato seja o mais proveitoso possivel fard com que o
resultado de suas acées seja ainda melhor.

e Durante as visitas é importe que néo esteja usando roupas ou acessérios muito
extravagantes, pois caso contrdrio o paciente prestard mais atencéo neles do que no que esta
sendo dito;

P Sempre faca alguma referéncia a visita anterior, desta forma o paciente vai perceber

comovocé se lembradele e como presta aten¢éo em suas falas durante as visitas;

rd Néio tentar preencher a ficha no momento da visita, desta forma o encontro fica mais
cansativo e o paciente é desestimulado a responder suas questdes corretamente. Ao invés
disso faca anotacgdes rapidas em um papel e assim que chegar ao ESF faca o preenchimento da
ficha de forma correta;

& Sempre programar os hordrios das visitas em conjunto com o paciente, pois se ele
estiver apressado ou com pressa, néo lhe responderéa de forma correta;

rd Sempre perguntar se hd alguma divida e certificar-se de que tudo que foi passado foi
aprendido e caso o paciente ndo entenda algo, tentar explicar-lhe de forma mais clara

usando desenhos e material ilustrativo.

e Néo atrasar as visitas ou ndo comparecer sem avisar o paciente dando-lhe um motivo

justo, pois o paciente pode sentir-se esquecido e perder a confiangca em vocé.

P,
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1-

2-

3-

Questionario

Vocé sabe o que é Anemia falciforme?

Como é transmitida a Anemia Falciforme?

Assinale quais sdo os principais sintomas de Anemia falciforme?

( ) perda de apetite () ictericia ( ) hipertiroidismo
() dlcera de perna () tremor ( ) priapismo

( ) hipertensao ()AvC ( ) crises dolorosas
( ) infeccGes ( )incontinéncia ()asma

Para que serve o Teste do pezinho?

Quais os cuidados que deve ter com pacientes com Anemia falciforme?

Vocé sabe como é o tratamento da dor?

Um casal apresenta traco, eles pretendem ter filhos. Como vocé orientaria?
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