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RESUMO

As doencas falciformes possuem particularidades fisiologicas e clinicas, havendo
situacOes de alerta quanto a possivel crise ou complicacdo grave. Assim, esta tese teve
como objetivo desenvolver uma tecnologia (caderneta) de acompanhamento e orientacdo
em saude sobre a doenca falciforme para familiares de criancas com essa enfermidade, e
sua validacdo. Método: estudo misto, em trés etapas: a primeira foi uma pesquisa
qualitativa, realizada no hospital de referéncia pediatrica no Ceara, com 12 familiares de
criancas com doenca falciforme, visando identificar as principais necessidades de
orientacdo em salde; a segunda etapa foi metodoldgica, de elaboragdo e validacdo interna
da caderneta, com avaliacdo de nove juizes especialistas, oito técnicos, sete de
comunicacdo (validacdo de contetdo e aparéncia) e 12 representantes do publico alvo
(analise semantica e de aparéncia); a terceira etapa consistiu-se em um quase-experimento
(validagdo clinica), visando testar a aplicabilidade da caderneta, com a participacdo de 20
familiares, envolvendo agdes pré-teste e pos-teste, onde cada individuo foi seu proprio
controle, e a analise dos dados foi realizada no programa SPSS 20 (utilizou-se os testes:
T de Student; Kruskal-Wallis; Correlacdo de postos de Kendall; Qui-Quadrado de
MCnemar). A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica da Universidade Estadual do
Ceard (n° 1.955.727) e do referido hospital pediatrico (n°1.994.879). Resultados: a
primeira etapa revelou que as orientacdes acerca da doenca falciforme eram incipientes e
os familiares revelaram o anseio de serem melhor esclarecidos. Na segunda etapa, a
avaliacdo dos juizes técnicos e especialistas alcancou indice de Validade de Contetido
global de 0,93, caracterizando a caderneta como de boa qualidade; a avaliacdo por tépicos
individuais, revelou que apenas dois ndo estavam adequados e 0s demais tiveram indices
entre 0,82 e 1. Os juizes de comunicacao avaliaram todos os itens como Superior. Apds
0s ajustes, a caderneta sofreu analise semantica pelos familiares, atingindo 100% de
concordancia em todos os itens. A terceira etapa evidenciou aumento, estatisticamente
significante, entre a média das pontuacfes no pds-teste, quando comparado ao pré-teste.
Concluiu-se que a Caderneta “Cuidando de uma crianga com doenga falciforme”, apds
validada quanto ao contelido e a aparéncia, e analise semantica, contribuiu para 0 aumento

do conhecimento de familiares de criangas com essa doenga.

Palavras- chave: Anemia Falciforme. Crianca. Educacdo em Saude. Familia. Tecnologia

Educacional. Assisténcia Integral a Saude.



ABSTRACT

Sickle diseases present physiological and clinical characteristics, and there are alert
situations regarding the possible crisis or serious complication. Thus, this thesis aimed to
develop a technology (leaflet) of health monitoring and guidance on sickle cell disease in
relatives of children with this disease, and its validation. Method: a three-step, mixed
study: the first was a qualitative study, carried out in a pediatric referral hospital in Cear3,
with 12 relatives of children with sickle cell disease, with the objective of identifying the
main health orientation needs; the second stage was methodological, internal preparation
and validation of the book, with evaluation of nine expert judges, eight technicians, seven
communication (content validation and appearance) and 12 representatives of the target
public (semantic analysis and appearance); the third stage consisted of a quasi-experiment
(clinical validation), with the objective of testing the applicability of the book, with the
participation of 20 family members, involving pre-test and post-test actions, where each
individual was their own control , and Data analysis was performed in the SPSS 20
program (Student's t-test, Kruskal-Wallis, Kendall test correlation, and MCnemar chi-
square test). The study was approved by the Research Ethics Committee of the State
University of Ceard (n° 1,955,727) and of the said pediatric hospital (n° 1,994,879).
Results: The first step revealed that the guidelines for sickle cell disease were incipient
and family members expressed a desire to be better informed. In the second stage, the
evaluation of technical judges and experts reached a Global Content Validity Index of
0.93, characterizing the book as good quality; the evaluation by individual topics revealed
that only two were not adequate and the others had indices between 0.82 and 1. The judges
of the communication evaluated all items as Superior. After the adjustments, the book
was analyzed semantically by family members, reaching 100% agreement on all items.
The third step presented a statistically significant increase among the post-test scores,
when compared to the pre-test. It was concluded that the booklet “"Caring for a child with
sickle cell disease", after being validated in terms of content and appearance and semantic
analysis, contributed to increase the knowledge of the relatives of children with this

disease.

Key-words: Anemia, Sickle Cell. Child. Health Education. Family. Educational

Technology. Comprehensive Health Care.
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1 INTRODUCAO

1.1 APROXIMACAO DO PESQUISADOR COM A TEMATICA

A pesquisadora iniciou seus primeiros estudos sobre cronicidade infantil a
partir da sua graduacdo em Enfermagem pela Universidade Estadual do Ceara (UECE),
no ano de 2010, onde desenvolveu pesquisas sobre a dor em pacientes cronicamente
adoecidos, tecnologias para o dimensionamento da dor, o processo de hospitalizacéo de
infantes cronicamente adoecidos e as experiéncias de seus familiares. Durante o seu
mestrado em Saude Coletiva pela UECE, no ano de 2013 e 2014, houve a oportunidade
de estudar acerca do acesso aos servicos de saude de criancas e adolescentes com ma
formacéo do tubo neural grave, mielomeningocele.

Posteriormente, continuando sua participacdo nessas tematicas de doencas
cronicas na Saude Coletiva, por meio do grupo de pesquisa “Doengas cronicas em
criangas e adolescentes, familia, salde coletiva e enfermagem” (DOCAFS), a
pesquisadora iniciou sua aproximacdo com a doenca falciforme.

Nesse sentido, foi colaboradora durante a pesquisa “Triagem neonatal para
anemia falciforme no Ceara”, por meio de uma parceria com a Universidade Federal da
Bahia, Instituto de Salde Coletiva (ISC). Este foi o inicio do desenvolvimento de
pesquisas sobre a doenca falciforme no Ceara, de forma mais ampla, pois, até entdo, os
dados cientificos eram incipientes, ndo sendo encontrados na literatura informacdes
basicas, como a incidéncia da doenca e do trago falciforme no estado.

A partir dos primeiros achados encontrados, observou-se a relevante taxa de
pessoas adoecidas por esta doenca no estado, além de falhas no processo organizacional
da Triagem Neonatal e a necessidade de maiores discussdes para o0 seu avancgo. Por meio
dessa pesquisa, foi possivel ainda conhecer 0s cenarios onde essas pessoas Sao
acompanhadas no Ceara, bem como ter contato com tais individuos, conhecendo um
pouco de suas experiéncias de vida no contexto dessa doenca crénica, de importancia
mundial e na saude coletiva.

Assim, despertou-se na pesquisadora alguns questionamentos sobre como
poderia, apos visualizar em suas vivéncias fragilidades nos servicos de saude, contribuir
para a melhoria da assisténcia de criangas cronicamente adoecidas por doenga falciforme.
Desse modo, esta tese de doutorado foi construida a partir dessa inquietagdo, sendo

apresentada a seguir.
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1.2 OBJETO DE ESTUDO E SUA CONTEXTUALIZACAO

As hemoglobinopatias sdo um conjunto de distarbios hereditéarios
relacionados com 0s genes responsaveis pela sintese das globinas. Calcula-se que,
aproximadamente, 7% da populacdo mundial possua transtornos relacionados a
hemoglobina (Hb), sendo a doenca falciforme a enfermidade hereditaria mais prevalente
no mundo (GOMES et al., 2014; RAUTRAY et al., 2016).

Estima-se que no Brasil nasgam 3.000 pessoas com essa doenca por ano, de
modo que tem sido umas das enfermidades genéticas mais frequentes, com taxas elevadas
de morbimortalidade, consistindo em um problema de saude publica (BRASIL, 2013a;
RAMOS et al., 2015).

Por ser uma enfermidade ndo relatavel, torna-se dificil calcular a quantidade
exata de individuos afetados. Desse modo, estimativas também s&o realizadas em outros
paises, como nos Estados Unidos, onde andlises de diferentes estudos mostraram que,
aproximadamente, 72.000 a 100.000 pessoas possuem essa doenca (HASSELL, 2010;
BROUSSEAU et al, 2010; CDC, 2016).

As doencas falciformes sao decorrentes de uma mutacao no gene responsavel
pela producdo da Hb A, o que resulta na formagéo de uma Hb diferente, chamada S, que
possui herancga recessiva. Podem existir outros tipos de hemoglobinas mutantes, como C,
D, E, entre outras. Assim, as combinacdes de uma Hb mutante com outra do tipo S
constituem as doencas falciformes, sendo as de maior frequéncia: a anemia falciforme
(Hb SS), S beta talassemia e as duplas heterozigoses HbSC e HbSD (BRASIL, 2013g;
BRASIL, 2015a; SOARES et al., 2017).

A HbS mutante presente nos individuos com uma doenca falciforme é capaz
de realizar o transporte de oxigénio por meio dos eritrocitos em um certo periodo.
Entretanto, em circunstancias de diminui¢do ou de auséncia da tenséo de oxigénio, ocorre
a polimerizacdo das hemoglobinas, que transformam-se em estruturas rigidas, fazendo
com que os eritrocitos modifiqguem-se morfologicamente, assumindo o formato de uma
foice (BRASIL, 2013a; HUMPHRIES, 2014).

Esses eritrocitos falcizados promovem dificuldades para um adequado fluxo
sanguineo, gerando processos de vasoclusdo e infartos nas areas afetadas. Em
consequéncia, ocorre isquemia, dor, danos em diversos Orgaos e tecidos, necrose e

hemolise cronica. Além disso, o processo de hipdxia regional pode intensificar a



24

falcizacdo de novos eritrocitos, aumentando o dano isquémico (BRASIL, 2013a;
HUMPHRIES, 2014; ROCHA,; CIOFF; OLIVEIRA, 2014).

Dentre os principais sintomas, destacam-se as crises dolorosas que podem ter
duracdo de quatro a seis dias, ou periodos maiores, variando de um individuo para outro,
e sdo provocadas a partir dos danos tissulares isquémicos. Processos infeciosos, febre,
desidratacéo, acidose e exposicdo a baixas temperaturas podem precipitar essas crises
(BRASIL, 2013a).

Salienta-se que como repercussao das vasoclusfes que também acontecem no
baco, as pessoas que possuem doengas falciformes apresentam reducdo da atividade
esplénica, o que gera significativa diminuicdo da capacidade imunoldgica no organismo.
Assim, esses individuos tem maior susceptibilidade a infeccBes, como as renais,
pneumonias e osteomielites (BRASIL, 2013a).

Desse modo, esta enfermidade pode gerar limitacdes da vida dos individuos
que a apresentam, na medida em que se constitui em uma doenca genética, crbnica e
degenerativa, o0 que produz desafios no cotidiano de vida, devido, principalmente, as
necessidades de cuidados continuos, diante das crises de dor e lesées em multiplos 6rgaos
(AMARAL et al., 2015; CORDEIRO; FERREIRA; SANTOS, 2015).

Em relacdo a crianca, a partir dos seis meses de vida ja é possivel ter-se inicio
a alguns agravos, tais como: anemia crdnica, processos infecciosos graves, crises de dor,
além de complicacdes, como o Acidente Vascular Cerebral (AVC), entre outras. Desse
modo, fazem-se necessarios cuidados continuos em saude, desde muito cedo (MOTA et
al., 2015).

Também podem ocorrer atrasos no desenvolvimento fisico e sexual. E
possivel observar o atraso fisico em média a partir dos dois anos, sendo 0 peso mais
afetado do que a altura e permanecendo menor na vida adulta, se comparado com o
restante da populacdo (SOARES et al, 2012).

Nas criangas, a infeccdo é a principal causa de morte, pois 0 risco para a
ocorréncia de sepse ou meningite por Haemophilus influenzae ou Streptococcus
pneumoniae é cerca de 600 vezes maior do que para as criangas sem essa doenca,
causando sua morte em algumas horas (SOARES et al, 2012).

De acordo com o Ministério da Saude, a letalidade da doencga falciforme é de
80% nas criangas menores de cinco anos sem acesso a terapéutica adequada (sobrevivem

em média oito anos). Por outro lado, estima-se que o tempo médio de vida das criancas
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até cinco anos de idade que possuem os cuidados de saude adequados a essas alteracdes
é na faixa de 45 anos. (BRASIL, 2015a)

Dentre essas terapéuticas, tém destaque as medidas profilaticas, como os
esquemas de imunizacdes recomendados pelo Programa Nacional de Imunizacgdes (PNI),
realizacdo de antibioticoterapia até os cinco anos de idade, utilizacdo de farmacos
indicados pelos protocolos de doencas falciformes, além de avaliacGes clinicas periddicas
(hematoldgica, renal, figado-vesicula biliar, cerebrovascular, pulmonar, oftalmica)
visando um diagndstico precoce de possiveis complicacdes (BRASIL, 2015a).

Na busca por consolidar a Politica Nacional de Atencédo Integral as Pessoas
com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias, em 2005, pela da Portaria n°1.391
do Ministério da Saude, algumas diretrizes foram instituidas, preconizando: a garantia da
continuidade de um atendimento em salde na rede publica apds o diagnéstico pelo
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), por meio de equipes multidisciplinares
que garantam a integralidade da atencdo, a criacdo de uma politica de educacdo
permanente, que capacite todos os atores envolvidos, a promogdo de aconselhamento
genético e acesso a informacédo, a garantia de acesso aos medicamentos necessarios e
outros insumos conforme protocolo terapéutico e o fomento a pesquisas com enfoque na
melhoria da qualidade de vida das pessoas com doenca falciforme ou outras
hemoglobinopatias (BRASIL, 2005).

Entretanto, apesar da existéncia dessas diretrizes que orientam o cuidado as
pessoas com hemoglobinopatias, ndo se sabe, ao certo, até onde elas tém sido
implementadas nos estados brasileiros e como tem alcangcado essas pessoas cronicamente
adoecidas. Dai a necessidade de estudos e maiores discusses, em busca de aprofundar
0s conhecimentos sobre essa tematica.

Apbs o diagndstico de doenca falciforme na rede publica do Ceara, a familia
do recéem-nascido € convocada pela Atencdo Priméria em Salde (APS) para receber
informacdo acerca do resultado. Posteriormente, é encaminhada para o Servico de
Referéncia em Triagem Neonatal (SRTN), em Fortaleza, capital do estado, visando a
realizacdo da primeira consulta da crianca, bem como seu seguimento terapéutico.

Existem, entretanto, situacbes em que o tratamento da crianga pode ser
realizado em outros centros regionais hematoldgicos que, em tese, possuem Servicos
capacitados para desempenhar tal atividade. A Hemorrede Publica Estadual do Ceara é
composta por um hemocentro coordenador (Hemoce — Fortaleza), quatro hemocentros

regionais (Sobral, Quixadda, Crato e Iguatu) e um hemondcleo (Juazeiro do Norte).
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O Ministério da Saude preconiza que as pessoas diagnosticadas com alguma
doenca falciforme sejam inseridas em um programa de atencdo a saude, que possua
vinculo com um centro especializado localizado o mais proximo da sua residéncia
(BRASIL, 2014a).

Normalmente, esses servigos sdo 0s hemocentros, que possuem importante
papel ante as hemoglobinopatias no Brasil, sendo locais que também ofertam atividades
de acompanhamento terapéutico. Ressalta-se, porém, que a forma de organizacéo desses
servigos pode variar nos diferentes estados brasileiros, sendo que em Fortaleza, até os 18
anos de idade incompletos, o acompanhamento ocorre em um hospital de referéncia
pediatrica e, apds essa idade, passa a ser realizado nos hemocentros, que podem ser em
Fortaleza ou no interior do estado.

No contexto de assisténcia a essas pessoas, destaca-se também ser essencial
a participacdo de todos os outros niveis de atencdo em saude, pois as pessoas com doenca
falciforme possuem demandas de cuidado que vao além dessa doencga, devendo ter acesso
a todos os outros servigos da rede, sendo acompanhadas por toda a vida na Atengéo
Basica, servicos de referéncia e hemocentros, e recebendo cuidados, quando necessario,
nos demais setores, hospitalares e emergenciais.

E para que essa rede funcione adequadamente € preciso que esteja integrada,
de modo a fornecer um cuidado mais continuo e completo a essa populacdo. Nesse
sentido, salienta-se que dentre as responsabilidades definidas para todos os servigos da
Rede de Atencdo a Satde (RAS) do Sistema Unico de Satde (SUS), Atencdo Bésica,
Especializada, Ambulatorial, Hospitalar, Urgéncias e Emergéncias e Sistemas de Apoio
e Logistica (medicamentos, exames, tratamentos fora do domicilio), uma € primordiall,
perpassando todos esses servicos e interligando-os: a manutencdo de uma comunicacao
efetiva dentro dessa rede (BRASIL, 2015a).

Uma forte relacdo entre os servigos, forneceria maiores condigdes para a
continuidade do cuidado. Assim sendo, essa rede deve funcionar por meio de uma
interacdo entre estes, desde o nivel de menor densidade tecnoldgica (atencdo basica),
perpassando pelo de densidade intermediaria (atencdo secundéria), até o de maior
densidade (atengdo terciéria), por meio de um compartilhamento de informac@es acerca
dos usudrios, com o intuito de gerar uma longitudinalidade do atendimento e um cuidado
mais integral e qualificado a populacéo.

A longitudinalidade diz respeito a uma continuidade clinica dos cuidados,

tendo por base uma relagéo de vinculo e responsabilizagdo entre 0s usuarios e as equipes
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de saude, ao longo do tempo e de forma permanente, de maneira a ser possivel um
acompanhamento e monitoramento acerca das mudangas nos elementos de vida dessas
pessoas, bem como das repercussdes do tratamento em longo prazo (BRASIL, 2011a).

Desse modo, torna-se possivel realizarem-se adaptacdes e mudancgas nos
planos terapéuticos, ajustando-se condutas quando preciso, prevenindo perdas de
referenciamentos e reduzindo possiveis riscos nos cuidados, provenientes de
desconhecimento acerca da populacdo, seu contexto de vida e caminho percorrido no
sistema de saude, coordenando, nesse sentido, a assisténcia prestada dentro da RAS
(BRASIL, 2011a).

Concordando com essas questdes, Leatt et al. (2000) declaram que a
informagdo precisa ser compartilhada em todo o sistema, na medida em que se busca
atingir um cuidado mais integrado. Para tanto, esses autores sugerem que estratégias
devam ser desenvolvidas objetivando minimizar essas falhas de comunicacdo entre 0s
servicos, onde muitas vezes ha a necessidade de que o usuério retome sua histéria clinica
varias vezes e repita 0s mesmos exames ao longo dos servigos. Assim sendo, 0s
profissionais de salde devem ter acesso as informacgfes dos usuarios de forma mais
oportuna, havendo, para tanto uma confiabilidade e privacidade dos dados.

Essas estratégias urgem em ser elaboradas, na medida em que, na pratica,
tem-se percebido uma escassez e/ou total auséncia de comunicacéo entre os profissionais
de saude dos diferentes niveis de atencédo, que, quando acontece, se da principalmente por
meio das incipientes fichas de referéncia e contra referéncia, apontando para fragilidades
na conformacéo da rede assistencial (SOUZA et al., 2014).

Essas fragilidades também tem sido percebidas a partir de estudos iniciais que
tém sido desenvolvidos por pesquisadores da UECE, incluindo a que desenvolveu esta
tese, com pessoas que possuem doenca falciforme, analisando-se 0s seus itinerarios
terapéuticos na RAS.

Falhas estas que encontram-se principalmente no quesito comunicacéo,
mesmo sendo um dos mais importantes para o funcionamento dessa rede. Assim, 0
processo de referenciamento tem tido entraves, ndo havendo compartilhamento de
cuidados entre 0s servigos, e sim, assisténcias pontuais, que ndo se interligam ou
atravessam-se. Desse modo, muitos profissionais de saude desconhecem as atividades
desenvolvidas pelos demais servicos e que agdes tem sido realizadas para com o individuo

adoecido e sua familia.
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Essas vulnerabilidades encontradas repercutem diretamente na assisténcia
global fornecida a populacgdo, principalmente quando discute-se acerca de criancas,
cronicamente adoecidas por doenca falciforme; pessoas estas que necessitam de cuidados
em saude continuos e frequentes, que busquem a prevencdo de seus agravamentos,
promocdo de melhores qualidades de vida e a sua reabilitacdo. Assim, carecem de uma
atencdo em salde que ndo se restrinja apenas a servicos especializados e/ou curativos,
pois estes individuos possuem outras demandas de cuidados, que perpassam os diferentes
niveis e especialidades clinicas na RAS.

Ainda no contexto de cuidado as criancas com essa enfermidade, destaca-se
que as doencas falciformes possuem muitas particularidades fisiologicas e clinicas,
havendo situagcBes em que se precisa estar alerta quanto a ocorréncia de uma possivel
crise ou complicacdo grave, intervindo de maneira precoce e tomando as escolhas
terapéuticas devidas, que podem retardar sequelas e até obitos precoces. Desse modo, as
familias de criancas com doenca falciforme precisam ser orientadas, compreendendo o
que devem fazer para evitar as crises e que ac0es tomar ante a estas, quais séo seus direitos
em salde garantidos pelo SUS, além de quaisquer outras dividas que estes possam
apresentar ao longo da vida.

Esse conhecimento faz com que essa populagéo possa se emponderar e tomar
decisdes de forma mais consciente sobre seu estado de salde, o que, somado a um acesso
a servicos de saude integrados e resolutivos as suas demandas, fornece condicdes para
que os individuos cronicamente adoecidos com essas hemoglobinopatias consigam
alcangar melhores qualidades de vida e maior longevidade.

Nessa perspectiva, um estudo realizado por Fernandes et al. (2010),
evidenciou que, entre outros aspectos, a dificuldade de identificacdo pela familia de
criancas com doenca falciforme das situacdes de risco, pareceu ter contribuido para o
Obito infantil, algumas vezes antes mesmo da chegada ao hospital. Logo, esses autores
concluiram seu estudo afirmando a importancia de esforcos educativos para o0s
profissionais de saude e familiares, visando reduzir a morbimortalidade por doenga
falciforme.

Pesquisa realizada na capital do Libano, Beirute, onde foram realizadas
atividades de educacdo em saude para cuidadores de criangas com anemia falciforme e
analises estatisticas antes e ap0s esse processo, revelou que atividades de orientacéo e

materiais educativos escritos com linguagem acessivel ao publico alvo mostraram-se
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benéficos para aumentar o conhecimento dos cuidadores, além de contribuirem para a
reducdo do nimero de internagdes hospitalares (SHAHINE et al., 2015).

As pessoas com doenca falciforme, bem como os seus familiares, possuem o
direito de receberem todas as informacdes que Ihes sdo necessarias, para que estes
adequem ao seu cotidiano as atividades essenciais para 0 ndo agravamento do seu quadro
clinico (CARVALHO; SANTO; SANTOS, 2015).

Nesse sentido, em estudo desenvolvido por Lebensburger et al. (2015) no
Alabama, Estados Unidos, os familiares de criancas com doenca falciforme afirmaram
que, apds receberem o diagndstico do infante, sentiram-se amedrontados e ansiosos, 0
que os levou a prontamente buscarem maiores informagdes em saude, para obterem
conhecimento sobre esta doenca, 0 que poderia acontecer com seus filhos, que cuidados
deveriam ser tomados, entre outras informacoes.

Logo, visando a criacdo de estratégias para aprimorar o processo de educacéo
em salde, destaca-se que a elaboracdo de tecnologias impressas vem ocorrendo, entre
outros aspectos, no intuito de facilitar a assisténcia prestada pelos profissionais de saude,
durante o processo de orientacdo de usuarios e familiares, no que diz respeito ao seu
adoecimento, tratamento e atividades de autocuidado. Portanto, esses instrumentos de
informac&o contribuem para uniformizar as orientac@es, além de auxiliar a comunidade a
melhor compreender o seu processo de salde-doenca e a buscar, de forma consciente, 0s
caminhos a tracar para sua recuperacdo (ECHER, 2005).

A tecnologia educativa é compreendida como uma estratégia utilizada no
processo de educacdo em saude, que funciona como um mecanismo de mediacao para 0s
facilitadores, durante a disseminacdo de informacdes, devendo, para tanto, envolver
atitudes que atendam as necessidades do publico alvo a qual a tecnologia se destina
(TEIXEIRA; NASCIMENTO; MEDEIROS, 2014).

Dentre essas tecnologias, o material escrito educativo tem consideravel
importancia na busca por promover habilidades para a populacdo e contribuir para o
aumento do seu grau de autonomia, sendo, portanto, notoria a necessidade de producéo
desses instrumentos de orientagdo, que alcancem os individuos de acordo com suas
particularidades e demandas especificas. A importancia do material impresso se da ainda,
devido a possibilidade deste em reforcar as informacg6es discutidas oralmente, guiar o
publico alvo no que diz respeito a possiveis duvidas posteriores a orientacdo, além de
contribuir para as suas tomadas de decisio cotidianas (MOREIRA; NOBREGA; SILVA.
2003; TORRES et al., 2009).
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Destarte, a partir das observacdes feitas ao participar de pesquisas sobre a
temética da doenca falciforme no Ceara e anélise das discussdes existentes na literatura,
elaborou-se os seguintes questionamentos: Como podem ser enfrentadas as fragilidades
existentes dentro da rede de servicos de satde do SUS com enfoque na doenca falciforme?
E possivel criar uma tecnologia impressa que auxilie no processo de integracio dos
servicos de salde as criangas com doenga falciforme? Qual a importancia, para as
criangas adoecidas e os seus familiares, da existéncia de conteddo de carater informativo
sobre a doenca, suas particularidades e seus direitos em saude dentro dessa tecnologia
elaborada?

Nessa perspectiva, visando cooperar uma melhor assisténcia as criangas com
doenca falciforme e aos seus familiares, essa tese se torna relevante, na medida em que
teve como objeto de pesquisa a criacdo de uma estratégia que contribuisse para o aumento
do conhecimento dos familiares sobre essa doenca e 0s cuidados necessarios a crianca,
bem como que auxiliasse na comunicacdo entre 0s servi¢os de salde que fornecem
assisténcia a essas pessoas.

Por conseguinte, a tecnologia educativa criada e validada nessa tese pretende
servir como fonte de orientacdo sobre os principais aspectos que permeiam a vida de
criancas com doenca falciforme, além da informag&o sobre os direitos em satde a que
esses individuos possuem garantidos por lei.

Ademais, busca fornecer condi¢des para o registro e acompanhamento de
todos os cuidados prestados e orientacdes fornecidas, durante os caminhos percorridos
pelo usuario nos diferentes niveis de atencdo. Assim, acredita-se que esse instrumento
possibilitara subsidios para melhor comunicagdo entre os servigos de satde, bem como
fornecera condicgdes para continuidade do cuidado ofertado a essas pessoas, durante seus
itinerarios terapéuticos tracados dentro da rede.

O material escrito foi escolhido como forma de construcdo desse instrumento,
na medida em que, devido as grandes demandas de atendimentos nos servicos de salude e
baixa quantidade de profissionais, muitas vezes torna-se inviavel a realizagdo de grupos
de orientacdo e/ou momentos de educacdo em saude. Consequentemente, esta falha nos
servicos de salde precisa ser corrigida de forma factivel para cada realidade, sendo o
material impresso uma boa alternativa, que podera facilitar o processo de orientacdo dos
usuarios cronicamente adoecidos.

Acrescido ao que foi discutido anteriormente, justifica-se ainda esta tese,

devido a auséncia de uma tecnologia como esta em utilizagdo pelos usuarios e/ou servigos
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de saude no Brasil, bem como ndo foi verificada sua existéncia na literatura sobre a
temética. Portanto, essa tese surge como importante material para a criacdo de outras
estratégias de aperfeicoamento e de integracdo da RAS, constituindo-se em uma
alternativa para a comunicagdo entre 0s servicos, 0 que podera contribuir na assisténcia
fornecida as criangas com doenca falciforme.

Assim, a presente pesquisa defende a tese de que a utilizacdo da tecnologia
educativa criada e validada contribui para o aumento do conhecimento de familiares de
criancas com doenca falciforme, possibilitando que estes sejam melhor orientados acerca
do que ocorre com o corpo da crianga, cronicamente adoecida, e de que cuidados sdo
necessarios no seu cotidiano.

Logo, o material tedrico e cientifico alcancado nesse estudo, podera ser
utilizado por profissionais de saude nos diferentes niveis de atencdo, como suporte no
processo de educacdo em salde aos familiares dessas criancas, visando contribuir para

melhor assisténcia prestada a essas pessoas.
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2 OBJETIVOS

2.1 GERAL

Desenvolver uma tecnologia (caderneta) de acompanhamento e orientagédo
em saude sobre a doenca falciforme para familiares de criangcas com essa enfermidade, e

sua validacéo.

2.2 ESPECIFICOS

Identificar as principais necessidades de orientacdo em satde de familiares de
criancas com essa enfermidade;

Elaborar uma Caderneta contendo aspectos de orientagdo em saude e de
acompanhamento dessas pessoas dentro da Rede de Atencdo a Saude;

Validar a Caderneta construida quanto ao conteldo e a aparéncia por juizes
especialistas, técnicos e de comunicacéo;

Analisar a Caderneta quanto a semantica e aparéncia por familiares de
criangas com doenca falciforme;

Validar externamente (validacdo clinica) a Caderneta por familiares de

criancas com doenca falciforme.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 DOENCA FALCIFORME

3.1.1 Origem historica e fisiopatologia

A ciéncia acredita que a doenga falciforme tenha sido descrita pela primeira
vez em 1910, através da visualizagdo microscopica de esfregaco sanguineo de um
estudante na América Central. Em contrapartida, estudiosos afirmam que o primeiro
relado da doenga propriamente dita tenha acontecido nos Estados Unidos, por meio de
necropsias de pacientes afrodescendentes com agenesia esplénica. Entretanto, acredita-se
que a existéncia de hemoglobinopatias perdure desde tempos imemoriais, 0 que pode ser
visto através de evidéncias deixadas pelos povos africanos (RODRIGUES et al., 2010).

Essa Hb mutante teve origem, possivelmente, a partir de um processo seletivo
e evolucionista ha milhares de anos, como consequéncia de uma relagdo entre algumas
populacdes africanas e o protozoario Plasmodium falciparum causador da malaria.
Sugere-se que houve um processo de selecdo natural, onde aqueles individuos que
possuiam a HbS foram favorecidos na presenca da maléria, em comparacdo aqueles com
a Hb normal A (SILVA; SILVA, 2013).

Mais de trés quartos dos individuos com doenca falciforme no mundo nascem
em regides da Africa, sendo que metade da carga global foca-se em trés paises: india,
Nigéria e Republica Democratica do Congo (ODAME, 2014). No Brasil, estima-se que a
hemoglobina S tenha sido introduzida a partir do intenso trafico negreiro de populagdes
africanas, que foram trazidas no intuito de desenvolverem-se trabalhos escravos com a
cana-de-aclUcar na regido Nordeste e extracdo de metais preciosos em Minas Gerais,
posteriormente. A miscigenacdo entre os povos residentes no Brasil, favoreceu a
propagacdo das hemoglobinopatias entre as diferentes regides (RODRIGUES et al.,
2010).

Quanto aos aspectos genéticos, normalmente os pais de pessoas com doenga
falciforme sdo assintomaéticos e apresentam o traco falciforme, ou seja, possuem um dnico
gene mutante da Hb, sendo, portanto, heterozigotos (produzem HbA e HbS) e cada um
transmite para a crianga um gene alterado, produzindo a hemoglobinopatia (ANVISA,
2002).
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Todas as doencas falciformes possuem similaridades clinicas e
hematoldgicas, havendo, assim, um tratamento Unico para todas, sendo que a anemia
falciforme (HbSS) apresenta as maiores manifestacBes clinicas. Salienta-se ainda que
existem alguns fatores que irdo gerar a diferenciacdo no nivel de gravidade dessa
patologia: os haplétipos relacionados ao gene da HbS, os niveis de Hb fetal (HbF) e a
ocorréncia concomitante de alfa-talassemia (ANVISA, 2002; BRASIL, 2015a).

Primeiramente, destaca-se a existéncia de cinco diferentes haplétipos do gene
HbS, denominados a partir da regido ou grupo em que estes sdo mais prevalentes: Benin,
Banto, Senegal, Camardes e Arabe-Indiano. Estudos tém sido desenvolvidos de forma a
avaliar as diferencas entre eles, sendo descrito na literatura que os haplotipos Senegal e
Arabe-Indiano sdo mais benignos quando comparados aos demais; outros indicios
revelam que a doenca associada ao Banto pode ser mais grave que a relacionada ao Benin
(ANVISA, 2002).

Estudo desenvolvido em Fortaleza (Ceara), em 2009, encontrou que 0
hapldtipo Banto é o mais prevalente na regido, seguido do Benin, o que corrobora com 0s
aspectos socio-histdricos das origens da populacéo negra no Ceara. Os autores declararam
que os seus resultados diferiram de outro desenvolvido em 2005, entretanto com uma
quantidade de participantes inferior (SILVA; GONCALVES; RABENHORST, 2009).

No que diz respeito a HbF, os seus niveis sdo inversamente relacionados a
gravidade da doenca. No caso de associacdo entre HbS e a talassemia, pode haver uma
clinica menos grave, em algumas situacdes (ANVISA, 2002).

A HbS, quando em estado desoxigenado, passa por um processo permeado
por interacOes hidrofobicas, comprometendo a solubilidade e acarretando na constituicdo
de um polimero de moléculas de Hb, gerando danos celulares irreversiveis que culminam
com os sinais clinicos da doenca (LOBO; MARRA,; SILVA, 2007).

Essa Hb mutante, ap6s sofrerem essas alteracfes fisico-quimicas em seu
estado desoxigenado, geram um processo chamado de falcizagdo, onde a estrutura dos
eritrocitos sofre uma modificagdo no seu formato arredondado para outro de foice, o que
promove alteragcdes na sua reologia, bem como de sua membrana. Destaca-se que a
desidratacdo celular promove um aumento da concentracdo de Hb corpuscular média,
facilitando a ocorréncia de falcizagdo (ANVISA, 2002).

As hemacias que sofrem o processo de falcizacdo, influenciam bastante na
microcirculacdo, devido a interagdo que ocorre entre elas e o tecido endotelial,

aderindo-as aos vasos sanguineos. Dessa maneira, ocorrem as vasoclusdes, que reduzem
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o fluxo sanguineo, a estase venosa e a reducédo do aporte de oxigénio aos tecidos, o que
promove a sua leséo progressiva e as crises dolorosas (ROCHA; CIOFF; OLIVEIRA,
2014).

Esses eritrocitos, por consequéncia a esse processo a que sdo submetidos,
acabam sendo sequestrados, prematuramente, pelo sistema monocitico fagocitario e
destruidos por este, 0 que leva a uma anemia hemolitica crénica, comum a anemia
falciforme. Assim sendo, para compreender-se os fendmenos associados as doencas
falciformes, precisa-se entendé-los como secundarios a hemélise dos eritrocitos em forma
de foice ou dos processos de vasoclusdo, culminando com os sinais e sintomas clinicos
(ANVISA, 2002; LOBO; MARRA,; SILVA, 2007).

De acordo com o Manual de Eventos Agudos em Doenca Falciforme do
Ministério da Salde (2009b), as crises dolorosas sdo a resposta mais frequente aos
processos de vasoclusdo, atingindo principalmente as extremidades, a coluna vertebral e
a regido abdominal. O priapismo, sindromes torécicas, AVC e Ulceras crénicas também
sdo consequentes a vasoclusdo microvascular. Em contrapartida, a hemolise provoca
sintomas, tais como: ictericia, palidez, aumento nos niveis de bilirrubina indireta sérica e
urobilinogénio urinario, tal como de reticuldcitos, podendo, frequentemente, gerar a
formagdo de calculos biliares.

Como ressaltado anteriormente, as pessoas que apresentam essa patologia
possuem maior vulnerabilidade para serem acometidas de infec¢bes bacterianas,
sobretudo em decorréncia das disfuncdes esplénicas comuns a esses individuos,
provenientes de multiplos infartos que geram diversas alteragdes organicas. Dentre as
complicagdes que ocorrem no organismo, podem haver, também, disfuncdes renais,
cardiacas, oculares, pulmonares, nutricionais, enddcrinas e neurologicas (BRASIL,
2009Db).

Nos rins, a doenca falciforme pode gerar doencas glomerulares,
hiperfiltragdo, com consequente insuficiéncia renal. Nos pulmdes, pode ocorrer sindrome
torécica aguda, promovendo desconforto respiratorio, redugdo na oferta de oxigénio e dor
torécica; as causas sdo: embolia pulmonar gordurosa, infecgéo e vasoclusdo; e os dados
revelam que essa sindrome pode acontecer em 30% dos adultos, possuindo potencialidade
fatal e, na infancia, em 85% dos casos, a febre esta associada. Assim, devido a sua
gravidade, todos os individuos com doenca falciforme que apresentem sintomas
respiratorios, devem ser investigados quanto a sindrome (BRASIL, 2013a; DEBAUN,
2014; BRASIL, 2014a).
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Nos olhos, existe a possibilidade de retinopatia, que pode levar a cegueira; no
coracdo, as complicagdes geram doencas cardiovasculares que podem promover a morte
prematura, quando em comparacgdo a individuos da mesma idade (DEBAUN, 2014). O
priapismo é outra complicacdo que pode ser apresentada, referindo-se a erecdo do pénis
dolorosa, involuntaria e prolongada, sendo relatada em 42% dos homens, com a
ocorréncia de pelo menos uma crise ao longo da vida (SOARES et al., 2012; BRASIL,
2013a)

Nessa perspectiva, a anemia falciforme € vista como um problema de saude
publica de alto grau de importancia, em consequéncia as suas amplas complicacgdes, alta
taxa de morbimortalidade e se conformar como uma condigéo cronica (GOMES et al.,
2011a; SILVA; BELLATO; ARAUJO, 2013).

Em relacdo aos sintomas na crianca, estes s comecam a ser evidenciados por
volta do sexto més de vida, sendo nesse momento que muitos familiares comecam a
compreender a gravidade desta patologia, assim como de um acompanhamento em salde
constante para prevenir pioras no quadro clinico (GESTEIRA; BOUSSO; RODARTE,
2016).

Apesar de existir a possibilidade de ocorréncia de todas essas complicaces,
segundo Nogrady (2014), uma crianca com anemia falciforme pode parecer saudavel,
quando observada entre outras criancgas, entretanto, estas enfrentam um cotidiano de luta
frequente contra a dor, que pode surgir inesperadamente. Com o aumento da idade, esta
tende a piorar, através de crises mais intensas e debilitantes, e quase um terco na vida
adulta irdo lidar rotineiramente com episddios de dor.

Este sintoma tem chamado a atencdo de pesquisadores, principalmente em
relacdo ao seu impacto na infancia, como nas atividades diarias da crianca, desde as mais
simples, como dormir, comer, sentar e brincar. Impacto este que, também, repercute na
vida dos cuidadores, que se envolvem profundamente com o processo de adoecimento
(DIAS et al., 2013).

Nesse sentido, torna-se preciso uma terapéutica adequada a essa dor cronica,
sendo uma medida de protecdo ao desenvolvimento da crianga, na medida em que esta
dor € vista como um fator que pode comprometer a sua qualidade de vida e gerar
transtornos psicossociais na familia (DIAS et al., 2013).

As pessoas que possuem doenca falciforme podem apresentar episodios

dolorosos severos nas extremidades de seus corpos, na regido abdominal e nas costas,
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sendo que, nas criancas, uma das primeiras manifestacdes de dor é a dactilite, também
chamada de sindrome méo-pé (BRASIL, 2013a).

Em consequéncia a vasoclusdo, algumas alteragcdes no baco também podem
ocorrer, aléem do processo ja discutido anteriormente de reducdo da sua atividade,
interferindo na defesa imunoldgica do organismo (Asplenia Funcional). Outra
complicacgdo possivel sdo os episddios de grande acumulacdo sanguinea intraesplénica,
ainda conhecida como “crise de sequestracao esplénica” (BRASIL, 2013a).

Essas crises podem ocorrer nas diferentes doencas falciformes, entretanto,
destaca-se que na anemia falciforme, esta intercorréncia tem inicio muito brevemente, a
partir dos cinco meses de vida da crian¢a, sendo considerada rara apds os dois anos de
idade (BRASIL, 2013a).

As Ulceras também sdo complicacdes provaveis em 8-10% dos individuos,
contudo, nas criancas, sao menos frequentes e podem ocorrer, sobretudo, apds o0s dez anos
de idade. A incidéncia € maior para aqueles que apresentam anemia falciforme, com uma
variacgdo entre 10 a 20% (BRASIL, 2012a).

Quanto a sua fisiopatologia, costuma surgir em regides com menor
quantidade de tecido subcutaneo e com proeminéncias 0sseas, tais como: regido tibial
anterior, maleolar interna e externa, e area onde se localiza o tenddo de Aquiles.
Possivelmente, ocorrem a partir de processos traumaticos ou de maneira espontanea,
como em consequéncia de uma pressdao continua na regido, ou em decorréncia de uma
hipdxia, devido a vasoclusdo crénica (BRASIL, 2012a).

Os processos infecciosos, da mesma forma, sdo comuns, com destaque para
as pneumonias, osteomielites e infeccOes renais. Nesse contexto, deve-se estar em
constante alerta quanto aos episddios de febre, havendo a necessidade de busca de
atendimento, para que seja estabelecido um diagndstico aprofundado e se inicie o
tratamento o mais precoce possivel (BRASIL, 2013a).

Outra situacdo que merece maior atencdo, diz respeito as mulheres com
doenca falciforme, devido a gestacéo ser um momento de risco para essas pessoas. Dados
do Banco Mundial mostram que a taxa de letalidade em gestantes sem assisténcia a
doenca falciforme é de 20-50%, reduzindo para apenas 2% nos casos em que estas
recebem os cuidados necessarios (BRASIL, 2011b).

A partir dessa contextualizagdo, compreende-se a importancia essencial de
um acompanhamento e tratamento em salde satisfatorio para as criancas, adolescentes,

adultos e gestantes com doenca falciforme, e de servicos que acolham igualmente suas
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familias, fornecendo-lhes todos os esclarecimentos necessarios e orientagdes sobre a

doenga, suas complicagdes e cuidados.

3.1.2 Diagndstico e terapéuticas na doenca falciforme

Em relagdo ao diagndstico da doenca falciforme, primeiramente houve a
institucionalizagdo da Triagem Neonatal no SUS em 1992, com a realizag&o de testes para
hipotireoidismo congénito e fenilcetonuria (fase 1) e, apenas em 2001, o Ministério da
Saude criou o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), onde houve a inclusdo
das hemoglobinopatias (fase 2) (CANCADO; JESUS, 2007). Em 2009, esse diagnostico
foi definido no regulamento do SUS, através da Portaria do PNTN MS/GM n° 2.048,
sendo que, no Ceara, esta triagem passou a ser implantada somente em 2010 (BRASIL,
2009a; GOMES et al., 2015).

O diagndstico precoce é essencial para determinadas doencas congénitas,
como as diagnosticadas no PNTN, por oferecer a possibilidade do tratamento ter inicio o
mais cedo possivel na vida do individuo adoecido, sendo capaz de minimizar
complicacdes e ser mais efetivo (BRASIL, 2013a). Esse programa funciona por meio da
aplicacdo de testes nos recém-nascidos com idade entre 3 a 5 dias de vida,
preferencialmente no terceiro dia, em busca de alteragdes que possam afetar o seu
metabolismo, com consequente repercussdo no Sseu crescimento e desenvolvimento
(CEARA, 2014; SALES et al., 2015).

Os testes sdo gratuitos pelo SUS, sendo ofertados nos servicos de APS
proximos a residéncia das criangas, bem como em hospitais (BRASIL, 2013). Existem
diferentes formas para a realizacdo do diagnostico das doencas falciformes, entretanto, na
triagem neonatal, o sangue € colhido do calcanhar do neonato, sendo assim denominado
de “teste do pezinho”. A partir de quatro meses de idade, o diagnostico pode ser realizado
por meio da eletroforese de hemoglobina, através do método de Cromatografia Liquida
de Alta Resolugdo (HPLC) ou focalizacdo isoelétrica; formas estas mais seguras para um
diagnostico de certeza, devido a sua maior sensibilidade e especificidade (ROCHA;
CIOFF; OLIVEIRA, 2014; BRASIL, 2015a).

Com esse diagnostico através do “teste do pezinho”, ¢ possivel dar inicio a
um tratamento precoce, que deve estar disponivel na rede publica de saude, visando
reduzir as complicagdes e fornecer condic¢des para que a populacdo afetada alcance uma

melhor qualidade de vida.
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Em outras ocasifes, o diagnostico pode ser tardio, como nos casos de pessoas
que ndo passaram pela triagem neonatal, ou que nasceram em periodos anteriores ao
inicio do PNTN. Assim, este pode ocorrer por meio da eletroforese de hemoglobina em
algumas situaces, tais como: em investigacdo patologica de uma sintomatologia a ser
esclarecida, em servicos de doacdo de sangue ou, ainda, durante o pré-natal (BRASIL,
2015a).

ApoOs a descoberta da doenca, tem-se inicio a um acompanhamento e
tratamento através de um servico de referéncia em hematologia. Nas Gltimas décadas, a
mortalidade precoce de pessoas com doenca falciforme reduziu consideravelmente,
havendo um maior nimero de individuos que superam a faixa etaria de 20 anos de idade.
Esse avanco veio a partir da implementagdo, em diversos paises, de estratégias para a
lidar com essas doencas, além de intervencdes educativas as familias (DEBAUN, 2014).

Assim, tem havido um melhor prognoéstico, pois, em virtude de um
diagndstico precoce a partir dos programas de triagem neonatal, é possivel dar-se inicio
a uma terapéutica adequada, utilizacdo de antibioticoterapia, como profilaxia as
infeccdes, imunizacdes, além da busca, segundo o Ministério da Saude, pela qualificacdo
dos hemocentros no Brasil e sistematizacdo acerca do uso de hemocomponentes na
terapéutica e quelantes do ferro (BRASIL, 2012a).

Jesus (2010) afirma que os medicamentos de rotina terapéutica, para a doenca
falciforme, pertencentes a Farmacia Basica do SUS sdo: o acido folico de uso continuo,
a penicilina parenteral ou oral (de uso obrigatorio até os cinco anos de idade), outros
antibioticos, anti-inflamatdrios e analgésicos, que sdo utilizados nas situacfes de crise.

No que diz respeito as transfusdes sanguineas, de acordo com Cancado e
Jesus (2007), estas tém sido uma das estratégias terapéuticas mais utilizadas, devido,
principalmente, a sua capacidade de prevenir complicacdes graves, além de ser um
procedimento considerado seguro. E estimado que, em média, 20% a 30% das pessoas
com doenca falciforme mantém essa terapéutica de forma continua, havendo
paralelamente um acompanhamento do quadro hematolégico.

Destaca-se que a anemia, que possui carater cronico e grande prevaléncia em
individuos com hemoglobinopatias, ndo é, por si s6, um parametro para a indicagdo de
transfusdo sanguinea, pois essas pessoas conseguem tolerar niveis baixos de
hemoglobina. Além disso, esse procedimento, apesar de ser considerado seguro, expde 0

individuo a micro-organismos infecciosos, gerando riscos. Assim, para a transfusao
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sanguinea, considera-se as alteracdes nos niveis basais de hemoglobina de cada pessoa,
bem como sintomas e alteragdes hemodinamicas (BRASIL, 2013a).

Torna-se importante salientar que, devido a grande frequéncia de transfusées
sanguineas a que muitas pessoas com doenca falciforme sdo submetidas, deve-se estar
atento quanto a sobrecarga de ferro no organismo, o que pode gerar diversas complicacdes
graves e aumentar o risco de morbimortalidade. Nesse sentido, deve ser instituida para
esses pacientes uma terapia ferroquelante que previna essas pioras clinicas (CANCADO;
JESUS, 2007).

Dentre outras medidas terapéuticas que vém sendo utilizadas, destaca-se o
medicamento hidroxiureia, com inicio desde 1995, sendo o primeiro farmaco a prevenir
as complicacdes da doencga falciforme. Com a sua utilizacdo, houve um grande impacto
positivo na sobrevida das pessoas com doenca falciforme, como decorréncia das
diminuicdes das crises vasoclusivas, sindromes toracicas e necessidade de realizacao de
procedimentos de transfusdo sanguinea (BRASIL, 2013a).

Esse farmaco também faz parte do protocolo para tratamento da doenca
falciforme, sendo descrito por seus usuarios como de grande importancia na reducdo e
frequéncia das crises, gerando, consequentemente, possibilidade dessas pessoas
adquirirem uma melhor qualidade de vida e maior longevidade (JESUS, 2010).

Com areducéo das crises dolorosas em aproximadamente 50%, ocorre, assim,
uma diminuicdo da necessidade de transfusdes sanguineas. Logo, as pessoas com doenca
falciforme que fazem uso da hidroxiureia, ao terem suas crises reduzidas, passam a ter
menores necessidades de atendimento hospitalar e internacGes, 0 que permite que elas
desenvolvam suas atividades diarias com melhor qualidade, além de reduzir os custos
terapéuticos para o Estado (BRASIL, 2014b).

Uma coorte retrospectiva desenvolvida por Aradjo et al. (2015) no Brasil,
revelou que, ao se comparar grupos de usuarios e ndo usuarios de hidroxiureia, a
sobrevida foi maior para aqueles que faziam uso dessa medicacéo, sem associacao entre
0 sexo e o tempo de utilizacdo.

O seu mecanismo de funcionamento esta relacionado com a diminuicdo da
quantidade de neutréfilos, tal como das moléculas que se aderem aos eritrécitos, além de
atuar no aumento da producdo da Hb F. Esses processos contribuem para a reducéo de
eventos inflamatorios e vasoclusivos (BRASIL, 2013a). No Brasil, a utilizacdo da

hidroxiureia tem sido feita a partir de trés anos de idade, com base na Portaria n® 55 de
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2010 do Ministério da Saude, o que tem contribuido para a reducdo da letalidade infantil
(BRASIL, 2014b).

E importante destacar que, apesar dos grandes beneficios, a hidroxiureia tem
sido apontada como uma droga com potencialidades carcinogénicas, cujos efeitos a longo
prazo podem trazer riscos e toxicidades, principalmente para as criancas e 0s
adolescentes. Logo, ha necessidades de estudos com maior nimero de participantes e de
carater randomizado, controlado e duplo cego, objetivando avaliar os seus efeitos a longo
prazo nas diferentes faixas etarias (FERRAZ; WEILER, 2012).

No que diz respeito as crises dolorosas, podem ser utilizados analgésicos,
antipiréticos e anti-inflamatorios. De acordo com Lobo, Marra e Silva (2007), alguns
usuarios podem apresentar queixas de dor, como forma de expressar outras formas de
sofrimentos, como a depressdo ou ansiedade. Nessas situacOes, ha a necessidade de uma
abordagem psicossocial associada as demais medidas terapéuticas.

Dentre esses farmacos, € comum ser utilizada uma terapéutica a base de
anti-inflamatorios ndo esteroidais e opidides, que normalmente sdo as medicagdes que
conseguem produzir um melhor efeito no alivio dos sintomas dolorosos. Em
contrapartida, existem muitos profissionais de saude que, ao lidarem com usuarios com
doenca falciforme em crise, apresentam receio quanto a essa prescricdo medicamentosa,
em virtude da possibilidade de dependéncia quimica; porém, esta tem sido minimamente
descrita na literatura (1%-3% dos usudrios), revelando a necessidade de melhor
capacitacdo junto as equipes de saude (LOBO; MARRA; SILVA, 2007).

Os familiares e as pessoas que possuem essa patologia também devem ser
orientados em relacdo as queixas dolorosas, quanto ao aumento da ingesta hidrica,
repouso, a evitar intensas mudancas de temperatura e, ainda, em relacdo a correta
utilizacdo de farmacos no domicilio; como medidas para prevenir a ocorréncia dessas
crises. Ademais, devem ser instruidos quanto aos sinais de risco, para que no momento
da dor seja avaliada a possibilidade de alguma complicacdo, encoberta pela crise
falciforme (BRASIL, 2013a).

Esses individuos fazem uso de uma série de estratégias frente as crises no
ambiente domiciliar, exercendo cuidados de acordo com suas experiéncias pregressas e
com as oportunidades que possuem de utilizacdo de tais medidas terapéuticas. Dentre
estas, Cordeiro et al. (2013) destacaram: uso de chas, massagens, além da protecdo contra

o frio.
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Assim, Lobo, Marra e Silva (2007) afirmam que, por meio de uma adequada
abordagem multidisciplinar e orientagdes em salde para essas pessoas, a maioria das
crises dolorosas podem ser resolvidas em tratamento domiciliar. Quando esta ndo é
controlada nesse ambiente, ap0s a utilizacdo das medidas recomendadas, o ideal € que 0
usuario busque os servicos de salde proximo a sua residéncia, para que seja realizada
uma avaliacdo mais ampla do quadro clinico, assim como administracdo medicamentosa
mais intensa, reposicéo hidrica endovenosa, dentre outros cuidados.

Humphries (2014) declara que o tratamento para as crises dolorosas é bem
mais complexo do que tem sido descrito na literatura, na medida em que o
desenvolvimento de novos farmacos é limitado em consequéncia de poucos investimentos
na industria farmacéutica. Logo, ainda existem reduzidas opgdes terapéuticas para 0s
usuarios, que lidam constantemente com os quadros de dor.

Um novo tratamento inovador tem sido discutido no mundo, tendo por base
o transplante de medula 6ssea (termo genérico), como possibilidade de prover a cura da
doenca falciforme, na medida em que as células hematopoiéticas defeituosas séo
substituidas, tornando possivel a producdo de globulos vermelhos saudaveis, ao invés de
hemécias mutantes. Entretanto, € um procedimento de alto custo, que possui riscos, como
reacOes imunoldgicas e infecgdes e, ainda ndo tem sido amplamente disponibilizado
(SHENOQY, 2011; HUMPHRIES, 2014).

De acordo com a Sociedade Brasileira de Transplante de Medula Ossea
(SBTMO, 2012), muitas pessoas com doenca falciforme ja foram transplantadas no
mundo, em estudos clinicos que buscaram estabelecer os beneficios e riscos dessa prética.
Atualmente, os critérios que tém sido utilizados para a indicacdo do transplante seguem
as recomendacGes da European School of Hematology, com base em estudos
observacionais.

Nesse sentido, pessoas em qualquer faixa etaria, que possuam doadores
familiares Antigenos Leucocitarios Humanos-idénticos, sdo candidatas ao transplante, a
partir dos seguintes critérios: Crises vasoclusivas graves, mesmo apés o uso de
hidroxiureia por seis meses; Intolerancia a hidroxiureia; Complica¢gdes como a sindrome
toracica aguda, priaprismo, Acidente Vascular Encefalico, a hipertensdo pulmonar e
vasculopatia cerebral; Piora apos o primeiro transplante; Possuir dois ou mais anticorpos
contra antigenos de alta frequéncia; Velocidade maior que 200cm/s nas artérias cerebrais
(SBTMO, 2012).
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Desse modo, apesar de ser a unica medida curativa existente, o transplante
tem sido realizado apenas em individuos selecionados apds um rigoroso processo,
utilizando-se esses ou outros critérios baseados em evidéncias (FERRAZ; WEILER,
2012).

Até 2013, cerca de 1200 pacientes receberam o transplante de medula 6ssea
nos Estados Unidos e na Europa, sendo que a maioria recebeu por meio de Antigeno
Leucocitario Humano (HLA) idéntico. A sobrevida global desses pacientes em trés anos
foi de 90%, independente da fonte das células tronco hematopoiéticas (GLUCKMAN,
2013).

Tem-se discutido, tambeém, acerca dos riscos maiores do transplante em
adultos, havendo, portanto, a necessidade de aprofundarem-se os dados quanto a isso.
Nessa perspectiva, uma pesquisa realizada por Hsieh et al. (2014), onde 30 pessoas, entre
16 e 65 anos, foram submetidos ao transplante, observou-se que houve uma reversao do
fendtipo da doenca, em relacdo as hemécias em formato de foice, na maioria dos
pacientes. Um morreu apos recidiva e 26 ndo apresentaram a doenca do enxerto contra o
hospedeiro; houve reducdo consideravel na taxa de internacédo (de 3,23 anual para 0,11)
e da dosagem de narcoticos utilizados; ocorreram 38 eventos adversos graves
relacionados aos efeitos toxicos. Os autores destacaram a necessidade de mais estudos e
de um acompanhamento a longo prazo desses individuos.

No Brasil, a Portaria n° 30 de junho de 2015 tornou publica a decisao de ser
inserido no SUS o transplante de células-tronco hematopoiéticas alogénicas para o
tratamento das doencas falciformes (BRASIL, 2015b). Entretanto, na literatura foi
encontrado apenas um documento cientifico que abordasse 0s primeiros transplantes
realizados no pais. Pieroni et al. (2007) descreveram brevemente a experiéncia do
transplante em sete pacientes brasileiros, que possuiam mediana de 12 anos (idade variou
de 7 a 38 anos). N&o foram encontrados outros estudos mais atuais no Brasil.

Existem poucas alternativas ja avaliadas quanto as estratégias terapéuticas
para a doenca falciforme, uma delas é a utilizacdo de sangue do corddo umbilical,
entretanto essa abordagem evidenciou taxas maiores de falhas de enxertia quando
comparada ao transplante de medula 6ssea (SBTMO, 2012). Nesse sentido, a referida
Portaria de 2015 também incluiu a regulamentacdo para o transplante de sangue periférico
ou do corddao umbilical, do tipo mieloblastivo, no tratamento da doenga falciforme
(BRASIL, 2015a).
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Em dezembro de 2015, foi elaborada a Portaria n°® 1.321 do Ministério da
Saude, onde foram apresentados os critérios que seriam utilizados para esses transplantes,
bem como as recomendacGes para a sua realizagdo. Dentre os requisitos apresentados,
salienta-se que, no Brasil, a partir dessa Portaria, o transplante pode ser realizado apenas
em pessoas até 16 anos de idade, com doenca falciforme do tipo homozigoto SS ou tipo
HDbS beta talassemia, diferindo das recomendagdes internacionais, que ndo limitavam a
essa faixa etéria (BRASIL, 2015c). Porém, ap6s a publicagdo dessa Portaria, discutiu-se
sobre o porqué dessa limitacdo etéria, ja que a literatura ndo trazia essa especificacéo, e,
assim, a SBTMO concordou com a sua retirada, através de uma normativa a ser publicada
posteriormente.

Apesar de ser um grande avanco e dos estudos estarem evidenciando o
processo de cura para as pessoas com doenca falciforme, apds o transplante de medula
0ssea, ainda existe uma escassez de dados, recursos e pesquisas sobre a tematica. Além
disso, o transplante foi realizado em um nimero ainda pequeno de doentes, 0 que tem
gerado discussdes sobre 0s aspectos raciais da doenca falciforme no mundo, que podem
interferir no baixo interesse em investimentos nessa area (SBTMO, 2012).

Ferraz e Weiler (2012) concordam com essas questdes ao declararem em seu
estudo que a anemia falciforme ainda tem sido vista como uma patologia negligenciada,
em consequéncia dos baixos recursos terapéuticos utilizados no seu tratamento, sendo
que, nos Ultimos anos, as estratégias terapéuticas mais pesquisadas tém sido a hidroxiureia
e o transplante de medula 6ssea.

Outras questbes também tém sido discutidas e envolvem os cuidados
necessarios as pessoas com doenca falciforme dentro dos servicos de salude. Desse modo,
de acordo com o Ministério da Saude (2015a), os cuidados gerais que precisam ser
disponibilizados sdo: exame fisico mensal aos menores de seis meses, a cada dois meses
nos maiores de seis meses de idade, a cada trés meses, entre 0s com um a cinco anos de
idade, e, ap6s, a cada quatro meses. A avaliacdo odontoldgica deve acontecer
semestralmente; nutricional em todos os anos; e a oftalmoldgica anualmente, apds os dez
anos de idade.

Em relagéo aos exames laboratoriais, deve ser realizado um acompanhamento
continuo dos niveis de hemoglobina, HbF e do LDL (marcador de hemdlise); a cada
quatro meses do hemograma com reticuldcitos; anual dos niveis de ferritina; e para
acompanhamento transfusional, basal, pré e p6s a sua realizacdo, verifica-se 0s

aloanticorpos eritrocitarios. Também é essencial avaliages do figado, vesicula biliar e
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renais anualmente, cérebro-vasculares anuais de 2 a 16 anos de idade, cadiaca bianual e
pulmonar bianual (acima de cinco anos de idade) (BRASIL, 2015a).

Destaca-se que no hospital de referéncia pediatrica do Ceard, ja é possivel a
realizacdo, pelas criancas e pelos adolescentes, do Doppler Transcraniano, de grande
importancia para a avaliacdo vascular cerebral e tomada decisdo precoce para a prevencao
do AVC.

Tendo em vista essas questdes, € importante a discussao acerca de como tem
ocorrido 0 acesso dessas pessoas aos servigcos de saude em todos os niveis de atencao,
compreender a estrutura das RAS e como estas se enquadram as demandas das pessoas

com doenca falciforme.

3.2 SERVICOS PUBLICOS DE SAUDE NA ATENCAO AS DOENCAS
FALCIFORMES

As pessoas com doenga falciforme, com todos os sinais, sintomas e
complicacBes apresentadas por essa patologia, assim como da necessidade de um
tratamento em saude precoce e continuo, permeado por medidas preventivas, precisam
estar inseridas dentro de uma rede de cuidados formais e informais de satde, que funcione
adequadamente e que lhes sejam acessiveis durante todas as fases da sua vida (infancia,
juventude, vida adulta e velhice).

Dessa maneira, traz-se incialmente uma discusséo acerca das redes de saude,
que vém sendo utilizadas como forma de organizacdo dos servigos em diversos paises,
buscando-se atingir um cuidado a populagdo mais coordenado e integral.

Para Shimizu (2013) as RAS funcionam como uma importante alternativa
para minimizar a fragmentacdo do sistema, conforme tem sido observado em alguns
paises que alcancaram sistemas integrados de saude, que possibilitam uma melhor
racionalizac@o dos recursos, a continuidade da assisténcia ofertada favorece o seu acesso
e, também, a sua integralidade. O autor destaca, entretanto, que as conformagdes dessas
redes variam nas diferentes regides do mundo, exigindo a sua andlise de forma singular,
guanto aos seus principios e valores.

No Brasil, a proposta de criagdo das RAS vem sendo discutida desde a
Constituicdo Federal de 1988, sendo enfatizada nas Normas Operacionais Basicas (NOB)

posteriores e pelo Pacto de Gestdo em 2006. Com a criacdo da Politica Nacional de
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Atencdo Baésica e criacdo da Estratégia de Saude da Familia (ESF) houve uma
reorganizacdo do modelo vigente, facilitando a criacdo das RAS (SHIMIZU, 2013).

Ocorreram melhorias com a expansdo da Atencdo Bésica, no entanto a
fragmentacdo dos servigos continuou presente, havendo a necessidade de
aperfeicoamento e criacao de estratégias (SHIMIZU, 2013). Dessa forma, houve o desafio
de serem estabelecidos sistemas regionais articulados através das redes, por meio da
Portaria n®4.279 de 2010, que apresenta as diretrizes para a organizagdo da RAS no SUS.

Dentro desse contexto, Mendes (2010) traz uma discusséo acerca dos pilares
de uma rede de atencdo em saude, entre estes, destacam-se: objetivos em comum;
funcionamento de forma cooperada; existéncia de intercdmbio de recursos; auséncia de
hierarquias; relagdo horizontal entre 0s seus componentes; seus servigos buscam uma
atencdo integral; ocorre coordenacdo atraves da atencdo primaria; ofertam-se servicos
seguros e efetivos, entre outros.

Logo, a constitui¢do dessas redes no Brasil ainda é considerada um desafio e
necessita de maiores investimentos do Estado, que deve se guiar através de uma politica
que impulsione as redes, como estratégia essencial para o alcance de uma melhor
qualidade da assisténcia em satde a populacdo (SHIMIZU, 2013).

Essas redes sdo constituidas por trés elementos principais: populacdo, modelo
de atencdo e estrutura operacional, sendo que a populacao deve ser o foco de toda a rede,
que precisa funcionar a partir de suas demandas. Por outro lado, as estruturas operacionais
seriam as relacOes existentes dentro da rede, através dos seus diferentes nés, compostas
pelos seguintes componentes: atengdo primaria, servicos secundarios e terciarios,
sistemas logisticos, de apoio e de governanga (MENDES, 2010).

No que diz respeito a tematica desta pesquisa, importa destacar os sistemas
logisticos, por incluir as tecnologias de informacdo que buscam alcancar uma melhor
organizacao da rede, através dos diferentes fluxos de pessoas, informacGes e materiais.
Esses sistemas objetivam o seu correto funcionamento, através de referéncias e
contra-referéncias entre os servigos de salde e unidades de apoio, de maneira eficaz.
Em teoria, 0s principais sistemas logisticos que se tém buscado implementar, sdo: o cartdo
de identificacdo dos usudrios, os prontuarios, a regulacdo do acesso aos servicos e o
sistema de transporte em satude (MENDES, 2010).

De fato, conforme declara Hartz e Contandriopoulos (2004), o que tem sido

almejado em todos os sistemas de satide no mundo é o funcionamento de servigos dentro
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de uma rede onde sejam eliminadas as barreiras que os interligam, bem como que impdem
obstéaculos ao seu acesso.

Outro entrave existente que se tem buscado superacao, diz respeito as falhas
quanto ao cuidado as cronicidades, na medida em que os modelos de atencdo sdo
organizados prioritariamente as demandas agudas das popula¢ées (MENDES, 2010),
deixando, assim, lacunas no processo assistencial a um novo publico que tem aumentado
consideravelmente nas ultimas décadas: pessoas cronicamente adoecidas por uma ou mais
comorbidades.

Nessa perspectiva, acredita-se que para uma melhor organizacdo dos sistemas
de atencdo a saude, torna-se preciso separar as condi¢des agudas das cronicas, por estas
demandarem respostas mais continuas e integradas. A partir disso, foram criados os
modelos de atencdo a salde, orientados diferentemente para as condi¢fes cronicas e
agudas, visando promover uma assisténcia mais efetiva e segura a populacdo (MENDES,
2010).

As pessoas cronicamente adoecidas, como as que possuem doenga falciforme,
precisam ter acesso a um modelo que permita que elas recebam um cuidado em saude
integral as suas necessidades, que perpassem os diferentes servicos de saude. Para tanto,
além de ser preciso uma estrutura organizacional competente ao adoecimento cronico,
também é imprescindivel um sistema resolutivo e integrado.

Um sistema integrado, segundo Leatt et al. (2000), é caracterizado por dez
principios, tais sdo: o usuario ndo precisar contar sua histdria véarias vezes ao longo dos
diferentes servicos que acessa; ndo haver a necessidade de repeticao de exames; 0 USUArio
ndo ser a Unica fonte de informacdo para os profissionais, quanto aos tratamentos ja
realizados, uso de medicacGes e outros servicos; ndo haver restricdo quanto ao
atendimento em saude a um determinado nivel, em consequéncia da sua incapacidade;
estar disponivel durante 24 horas 0 acesso a algum profissional ligado a atencao primaria;
oferta de informacGes aos usuarios de forma clara e correta, permitindo que estes tomem
suas escolhas terapéuticas; acesso facil aos exames e profissionais; o usuario receber um
atendimento durante o tempo suficiente em que precise nas consultas na atengdo primaria;
0 usuario ser contactado usualmente quanto as medidas preventivas de adoecimentos;
receber orientacdes quanto ao autocuidado, aumentando sua autonomia; e ter disponivel
acompanhamento domiciliar de apoio.

Assim, a integralidade do cuidado é composta por a¢fes organizadas, eficazes

e com atividades multiprofissionais enfocadas nos usuarios. Dentro do SUS, essa
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assisténcia que busca a integralidade esta dividida em niveis de atencdo: primario, onde
sdo desenvolvidas atividades de prevencgdo, por meio da educagdo em saude, diagnostico
precoce e de acompanhamento clinico, tendo uma filosofia baseada no autocuidado;
secundario, composto pelos servicos que realizam exames e consultas especializadas,
hemocentros e locais que desenvolvem acGes de média complexidade, além de urgéncia
e emergéncia; terciario, que envolve os servicos de alta complexidade, internacao e
cuidados intensivos (SANTOS et al., 2011).

Na préatica, esses servicos devem funcionar de forma integrada, visando
fornecer uma assisténcia continua e acessivel a toda populacdo, que caminharia entre 0s
diferentes niveis de atencgdo, recebendo cuidados que se complementariam diante de suas
necessidades.

No que diz respeito as pessoas com doenca falciforme, historicamente os
hemocentros tomaram para si a incumbéncia pelo seu cuidado, responsabilizando-se pelas
hemoglobinopatias. Desse modo, no contexto atual, tem-se percebido uma
desresponsabilizacdo por parte dos demais niveis de atencdo, que ndo percebem essas
patologias como integrantes de sua rede de cuidados. Como consequéncia, 0S USUArios,
ao buscarem atendimento nesses servicos hospitalares, de urgéncia e atencdo primaria,
lidam com um rompimento da sua assisténcia, ao encontrarem profissionais pouco
capacitados para lhes receber de forma qualificada e aos seus familiares (BARROSO et
al., 2013).

Importa enfatizar que as pessoas com doenca falciforme possuem
necessidades de satde que vado além dessa patologia em si, por poderem ser acometidas
por quaisquer outras enfermidades, que ndo estdo diretamente relacionadas a doenca
falciforme. Assim, os servicos de salde precisam receber e acolher essas pessoas, visando
responder as suas demandas de salde dentro da rede.

Para Amaral et al. (2015) a cronicidade da doenga falciforme faz com que
seja essencial a concretizagdo de um acompanhamento em saude compartilhado entre
todos os servigos da rede, através de um plano de cuidados e da promocéo de vinculos
entre 0s usuarios e estes servigos. Torna-se imprescindivel, também, uma assisténcia
continua fornecida por equipe multiprofissional em todas as fases da vida dessas pessoas,
respeitando suas singularidades (SANTANA; CORDEIRO; FERREIRA, 2013).

Destaca-se que esses individuos apresentam necessidades que perpassam seus
corpos fisicos, desse modo, os profissionais de salde precisam estar atentos e sensiveis

ao seu contexto emocional, familiar, afetivo, social; sendo cada um considerado de modo
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individual, na medida em que todo processo de adoecimento se da de forma e em tempos
diferentes para cada pessoa (SILVA; BELLATO; ARAUJO, 2013).

Estudo realizado com uma familia acerca da anemia falciforme, sugeriu como
estratégia para um melhor acompanhamento terapéutico das criancgas e dos adolescentes,
a manutencdo de ambulatorio composto por pediatras e hematologistas, e a existéncia de
um processo de educacdo permanente e capacitagdo dos profissionais de saude dos
servicos de atencdo primaria (enfermeiros, nutricionistas, clinicos, agentes comunitarios,
assistentes sociais, dentistas), o que reduziria os obstaculos enfrentados pelas familias, na
busca por tratamento, e aumentaria o grau de adesdo aos servi¢os primarios (LESSA,
QUIRINO; OLIVEIRA, 2013).

Por outro lado, para Barroso et al. (2013), faz-se necessério, além desse
processo educativo aos profissionais de saude, o estabelecimento de protocolos de
implementacdo das condutas para as pessoas com doenca falciforme dentro da rede de
servicos de salde. Ainda segundo esses autores, deve-se certamente haver uma insercao
das doencas falciformes na ESF, porém entrelacada com uma metodologia de trabalho
organizada, que empregue a atencdo primaria como porta de entrada para esses usuarios,
e que utilize, corretamente, os fluxos de referéncia e contra-referéncia.

Outro aspecto que importa ser destacado, diz respeito as longas distancias
existentes entre 0s hemocentros e 0s municipios de origem de muitos usuarios
cronicamente adoecidos. Assim, um acesso adequado aos servi¢cos de atencdo primaria
permitiria, além de uma continuidade terapéutica, uma reducdo dos entraves enfrentados
quanto aos deslocamentos para os centros de referéncia. Além disso, esse acesso proximo
a residéncia possibilitaria uma diminuicdo dos estresses vivenciados no cotidiano, nas
situacOes de crises, por exemplo, devido a possibilidade de apoio pelos profissionais que
jaconhecem a familia e os seus problemas enfrentados (LESSA; QUIRINO; OLIVEIRA,
2013).

Na medida em que as doencas falciformes ndo possuem um tratamento
curativo de amplo acesso, a melhora da qualidade de vida ocorre por meio de estratégias
gerais e preventivas (BRAGA, 2007). Nesse sentido, para Barroso et al. (2013), essas
atividades de prevencdo englobariam ac¢bes para minimizar as crises de falcizagdo das
hemacias, infecgdes e anemias cronicas.

A Atencdo Primaria tem como um de seus principais pressupostos a

realizacdo de atividades de cunho educacional e de prevencéo. Logo, uma maior atuagao
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desse setor contribuiria intensamente no cotidiano das pessoas com doenga falciforme e
suas familias.

Importa destacar, entretanto, que a Atencdo Priméria por si s6 ndo é capaz de
solucionar todos os problemas existentes dentro da RAS, no que diz respeito a assisténcia
a essas pessoas. Reforca-se que precisa haver um trabalho em conjunto de todos os niveis
de atencdo, onde cada um desenvolve a¢des do seu grau de competéncia, sendo acessiveis
a essa parcela da populacéo e resolutivos. Levando-se sempre em consideragdo que esses
individuos apresentam necessidades que vao alem da doenca falciforme e que poderdao
ser acometidas por outras comorbidades ao longo de suas vidas.

Dentre as principais falhas para a integralidade dessa rede, est4 a auséncia de
comunicacgdo entre os profissionais de saude e gestores dos diferentes niveis de atencao,
aspecto este que interfere no acesso, apontando para uma fragilidade na conformacédo da
rede. Momentos de reunido entre esses profissionais ndo sdo observados e a comunicacao
ocorre de forma incipiente através das fichas de referéncia e contra-referéncia, quando
séo utilizadas (SOUSA et al., 2014).

Sem essa interacdo, a rede se fragmenta e os servicos funcionam de forma
isolada, tornando-se incapazes de fornecer uma assisténcia integral e continua a
populacdo (AGUILERA et al., 2013). Assim, pesquisas tém sido elaboradas no intuito de
discutir e analisar que instrumentos tém sido utilizados na pratica para a integracdo dos
servicos de salde, visando obter um diagnostico situacional e criar novas estratégias para
mudar a realidade vigente.

No estudo desenvolvido por Almeida et al. (2010), onde analisaram o0s
instrumentos de coordenacdo da ESF aos demais niveis de atencdo, em quatro municipios
brasileiros (Aracaju, Belo Horizonte, Florian6polis e Vitéria), encontrou-se que 0s
seguintes instrumentos tém sido utilizados nesses municipios: centrais de marcacdo de
consultas informatizadas para a regulacdo dos usuarios, mecanismos de referéncia e
contra-referéncia (apesar de ndo ser uma pratica comum), prontuarios eletronicos
(em dois municipios), documento de encaminhamento com observaces medicas escritas
e territorializagcdo dos servicos de atencdo especializada (descentralizacdo da atengéo
secundaria) (ALMEIDA et al., 2010).

Em relagéo aos prontuarios eletronicos, seu investimento encontra-se em fase
inicial em alguns desses municipios (ALMEIDA et al., 2010) e, apesar de ser uma
estratégia muito importante, para que haja sua funcionalidade esta precisa estar inserida

e vinculada entre todos os servi¢os de saude da rede publica e, se possivel, da rede
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privada. Entretanto, grandes investimentos econémicos em informatizacao e treinamento
dos profissionais precisaria ser realizado, o que torna a sua implementacéo algo factivel
apenas a longo prazo, em todos os estados e municipios brasileiros.

Nessa perspectiva da importancia de uma tecnologia informativa que
interligasse a RAS, traz-se as reflexdes desenvolvidas por Kuschnir e Chorny (2010)
acerca do contexto histdrico das redes, onde esses autores abordam sobre o Relatério
Dawson britanico, que foi o primeiro escrito que discorreu acerca de uma rede
regionalizada. Nesse periodo, ja se falava a respeito de um processo de coordenacao dessa
rede, onde se apontava a necessidade de elaborar-se um mecanismo de comunicacao, por
meio de um sistema de historias clinicas, onde o paciente, ao ser encaminhado de um
servico para outro (para consulta ou tratamento), levaria consigo uma cépia do seu estado
de saude e histdria clinica.

Contudo, apesar de muitos anos terem se passado e da atual instituicdo de
mecanismos de referéncia e contra-referéncia, no qual utiliza-se documentos escritos com
o resumo clinico do usuério, sabe-se que esse processo ainda tem sido pouco utilizado e
muitas informacGes sdo perdidas entre os diferentes servicos por onde essas pessoas
caminham.

A situacdo se torna mais complexa, quando se fala acerca das cronicidades,
como a doenca falciforme. Dai, surge um dos enfoques desta pesquisa, ao construir uma
tecnologia impressa que contém espacos para o0s registros das informacdes dos usuarios,
acerca dos cuidados recebidos, crises algicas, servicos em que recebe acompanhamento,
tratamentos, exames, entre outros dados pessoais.

Assim, esse material poderd ser levado pelo usuario em todos 0s seus
itinerarios tracados, funcionando como um prontuario impresso, com registro de todos 0s
niveis de atencdo em salde. Logo, podera contribuir para a integracdo da RAS e uma
melhor assisténcia a essas pessoas, a depender ndo s6 da utilizacdo desse material pelas
familias das criancas adoecidas, mas, também, da aceitagdo dessa tecnologia pelos
profissionais de salde, que terdo a possibilidade de aderir ao seu uso, na sua préatica
assistencial.

Destaca-se ainda que, o enfoque principal dessa tecnologia é o contetdo de
carater educativo, sobre os aspectos fisiopatologicos da doenca falciforme, direitos em

salde e cuidados necessarios a crianca, questdes estas discutidas a seguir.
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3.3 TECNOLOGIAS DE EDUCACAO EM SAUDE E O EMPODERAMENTO DA
POPULACAO

As discussdes acerca do conceito de empowerment sdo complexas e diversas.
Acredita-se que a ideia proveniente desse termo tenha advindo de movimentos feministas
na luta por seus direitos civis, ocorridos em paises desenvolvidos no século XX.
Na década de 70, o conceito recebeu influéncia de movimentos de “autoajuda”, ja na
década 80, da chamada psicologia comunitaria. Posteriormente, em 90, foi afetado
através de movimentos de busca pelos direitos de cidadania dentro da sociedade, em
diferentes esferas, como a salde e a educacdao (CARVALHO, 2004).

No Brasil, o termo vem tentando ser traduzido para palavras como
“empoderamento” e ‘“emancipagdo”, que possuem sentidos diferentes, revelando a
dificuldade de uma traducdo que seja fidedigna ao real significado de empowerment
(CARVALHO, 2004). Salienta-se que, o termo mais comumente utilizado vem sendo
empoderamento, apesar de ndo apresentar um carater universal. Esse refere-se as
atividades direcionadas a influenciar a comunidade, no intuito de promover a sua
autonomia e 0 seu crescimento como seres humanos criticos sobre sua condicdo (GOHN,
2004).

Portanto, torna-se importante compreender acerca do conceito de
empoderamento nesta tese, na medida em que a tecnologia elaborada visa fornecer
orientacdes de carater bioldgico e social, de forma a tornar os familiares de criancas com
doenca falciforme mais conscientes acerca da situacao de satde de seus filhos/parentes e
dos seus direitos. Assim, busca contribuir para o seu maior grau de autonomia e tomada
de decisdo, com base em um conhecimento adequado sobre 0s aspectos que permeiam
essa patologia.

Acredita-se que o empoderamento mobilize a populacdo, de forma que esta
passa a posicionar-se de forma participativa dentro da sociedade, adquirindo consciéncia
acerca de sua condicdo, sendo assim, impulsionada a buscar a concretizagdo das politicas
de satde, em favor da sua qualidade de vida (SOUZA et al., 2014).

O empoderamento desenvolvido por meio da educagao busca contribuir para
que a populacdo consiga emancipar-se através da elaboracdo de pensamentos reflexivos
e do estimulo a atividades, que visam sobrevelar as estruturas ideoldgicas de opressédo
existentes nas sociedades. Logo, esse conceito constitui-se essencial na busca por
promocéo da salde e qualidade de vida (CARVALHO, 2004).
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De fato, o termo se envolve intimamente com o processo de promocdo da
salde, a partir da definicdo estabelecida pela Carta de Ottawa, durante a Conferéncia
Internacional sobre Promogdo da Saude, como processo atraves do qual as pessoas sao
capacitadas para exercer maior dominio sobre sua vida e satde, aumentando, assim, seu
grau de participacédo sobre o seu controle (WHO, 1986).

Dentro do pensamento sanitarista, que se guia através dos principios da
promo¢do da salde, existe um posicionamento politico que revela ser essencial e
obrigatdrio o empoderamento do elo mais fraco, dentro do tridngulo composto pelo ponto
de vista dos individuos, do sistema produtivo e o ponto de vista técnico, de acordo com
Lefévre e Cavalcanti Lefevre (2004), que no caso seriam 0s usuarios, individuos, ou 0s
consumidores. Entretanto, ainda de acordo com esses autores, sabe-se que ha necessidade
de empoderar e quem precisa ser empoderado, porém, ndo se conhece ao certo, como,
onde e com quem fazé-lo.

Aspectos que corroboram com Souza et al. (2014), ao declararem que 0
conceito tedrico de empoderamento ja vem sendo investigado por diversos autores, no
campo das ciéncias sociais, entretanto, tem-se encontrado dificuldades para a sua
aplicacdo, ou seja, no processo de criacdo e implementacao de estratégias que alcancem
efetivamente o empoderamento da populacao.

Nesse sentido, os profissionais de salde sdo importantes atores nesse
processo, ante aos usuarios dos servicos de salde, visando contribuir para o seu maior
grau de conhecimento sobre questfes de cidadania, autocuidado, entre outros aspectos,
de modo que a populacéo, a partir desse entendimento, tome decisfes sobre as questdes
referentes ao seu tratamento, cuidados e habitos de vida.

Todavia, para Taddeo et al. (2012), muitos profissionais de saude percebem
0s usuarios como seres destituidos de capacidade para desempenhar o seu préprio cuidado
e, dessa forma, deixam de promover agdes de cunho educacional a essas pessoas, que
visem ao seu maior grau de empoderamento.

Assim, essa caréncia de informacGes e entendimento acerca das politicas
publicas contribui para que a populacéo distancie-se de usufruir dos seus direitos e exercer
0 seu papel de cidaddos, intensificando sua imobilizacdo social e ignorancia quanto a
essas questdes. Destaca-se que, além da falta de conhecimento por auséncia de acGes de
divulgacdo, esses aspectos também podem ser provenientes, conjuntamente, do baixo

grau de escolaridade da populagdo e da deficiéncia de discussdes acerca desses temas,
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que possuem consideravel importancia no cotidiano de vida dessas pessoas (CAETANO;
GARRAFA, 2014).

No contexto das criangas com necessidades especiais de saude, Neves e
Cabral (2008) afirmam que um cuidado tracado no empoderamento da comunidade
permite a inclusdo social dessas pessoas e uma maior busca por melhores qualidades de
vida. Sendo assim, os familiares dessas criangas passam a exercer sua cidadania
plenamente, exigindo os direitos a que estes podem ser beneficiados, de modo a
possuirem oportunidades de desempenhar um cuidado de maior qualidade.

Para Kleba e Wedausen (2009), o empoderamento diz respeito a ampliacéo
do poder, da autonomia individual e coletiva ou de grupos sociais, sobretudo daqueles
que vivem a margem da sociedade, submetidos a relagdes de discriminagdo e dominacao.
Deve-se incluir nesse processo praticas de educacado e aprendizagem nao tradicionais, que
gerem reflexdes criticas sobre as tematicas debatidas, tendo os profissionais de salde o
importante papel de mediadores na construgdo desse empoderamento, pois somente
assim, acreditam esses autores, é possivel uma maior participacao da populacdo na busca
por democracia e equidade.

Nesse contexto, percebe-se a importancia de pesquisas que visem a criacdo
de praticas que de fato permitam uma maior possibilidade de concretizacdo do
empoderamento dos usuarios, como no caso deste estudo, dos familiares de criangas com
doenca falciforme.

Contudo, as propostas de educacdo em saude tém apresentado caracteristicas
que se relacionam a mera transferéncia de informacBes, sem conhecimentos que
impactem de fato a vida dos individuos. Assim, prop8e-se que iniciativas de elaboracéo
de materiais que facilitem o processo de aprendizado, por meio do empoderamento da
populacdo, sejam desenvolvidas, objetivando a concretizacdo de estratégias de educacao
para a promocao da satde e cidadania (GRIPPO; FRACOLLI, 2008).

Para a construgéo desses instrumentos com éxito, recomendam-se a utilizacéo
de uma abordagem participativa, com o envolvimento da comunidade que sera o foco do
material educativo, de forma a ser possivel a compreensdo acerca das reais necessidades
da populagdo. Também, torna-se importante o envolvimento de profissionais
especializados, tanto na tematica proposta, quanto em comunicacgéo, para que a tecnologia
apresente contetdos de qualidade e em linguagem acessivel (REBERTE; HOGA;
GOMES, 2012).
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Observa-se, portanto, a relevancia da utilizacdo de tecnologias educativas,
como meio em que, se desenvolvido de forma adequada e com rigor cientifico, podera
consistir em uma possibilidade para que a populacdo alcance um maior grau de
conhecimento, empoderando-se e adquirindo condi¢Ges para exercer o seu papel de busca
na promocao da sua saude.

A origem da palavra tecnologia vem de técnica; esta do grego, techne,
significa logos (conhecimento), que esta associado a uma poiesis (acdo). Assim, toda
técnica esta envolvida com um propdsito relacionado a processos e produtos. Existem,
portanto, inimeros exemplos de técnicas no cotidiano, que objetivam intervir em algo ou
em alguma situagdo, sendo para tanto necesséria a existéncia de habilidades e
conhecimentos (LEOPARDI, 2014).

Desse modo, a tecnologia ¢ um conceito “que envolve o conhecimento
técnico e cientifico e as ferramentas, processos e materiais criados e/ou utilizados a partir
de tal conhecimento” (LEOPARDI, 2014, p.39). Assim, vai além de algo eminentemente
utilitarista, como percebia-se anteriormente, por relacionar-se também com uma forma
de pensar e resolver problemas (LEOPARDI, 2014).

Para Merhy (2002) o termo tecnologia perpassa o que tem sido rotineiramente
entendido e associado a equipamentos e maquinas. A tecnologia também esté relacionada
com saberes que sao utilizados para a elaboragdo de produtos e, até mesmo, para organizar
as acbes humanas dentro dos processos produtivos, incluindo também sua dimenséo
inter-humana.

Assim, esse autor fala acerca de trés tipos de tecnologias que estdo
relacionadas ao trabalho em salde, classificando-as como: leves (aquelas envolvidas com
0s processos relacionais, como o vinculo, acolhimento, autonomizacdo, gestdo),
leveduras (saberes estruturados que agem no processo de trabalho em salde, como a
epidemiologia, as clinicas médica, psicanalise, taylorismo) e duras (diz respeito aquelas
relacionadas com as maquinas, normas, equipamentos, estruturas organizacionais).

Para Leopardi (2014), as acOes de gestdo, educagdo e cuidado precisam
envolver-se com tecnologias emancipatdrias, incluindo saberes de diferentes areas do
conhecimento, de forma a conseguir-se solucionar os problemas de saude que fazem
sentido a populacéo.

Portanto, defende-se que os profissionais de satude devam produzir e validar
tecnologias que gerem autonomia e empoderamento em todos os envolvidos na relagéo

de cuidado, tanto o proprio individuo que o recebe, como também aqueles que possuem
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significancia para este, pois o cuidado terapéutico esta inserido em um complexo sistema
de saberes, acOes, permutas, que visam uma cidadania plena (LEOPARDI; PAIM;
NIETSCHE, 2014).

As tecnologias podem ser construidas a partir de processos emanados da
experiéncia do cuidar em saude, ou desenvolvidas por meio de pesquisas que visem um
conjunto de atividades (concepgdo, criagdo, planejamento, operacionalizacéo,
manutencdo), que podem ser concretizadas na forma de um artefato, ou um conhecimento
sistematizado e com dominio em todos os passos do processo (LEOPARDI; PAIM;
NIETSCHE, 2014).

Existem tecnologias que sdo utilizadas nas atividades de educagdo em salde
com a comunidade (Tecnologias Educacionais), funcionando como mecanismos de
mediacdo entre os facilitadores e o publico-alvo, na disseminacdo de informacdes,
podendo ser de varios tipos, como: impressas, audiovisuais, tateis, auditivas e dialogais.
Destaca-se que, as do tipo impressas (cartazes, manuais, apostilas, folders, cadernos,
cadernetas), raramente tem sido submetidas a um processo de validagcdo, por muitos
profissionais apresentarem desconhecimento sobre esse procedimento, o que acaba sendo
fornecido a populacdo materiais ndo testados (TEIXEIRA; NASCIMENTO;
MEDEIROS, 2014).

Para Teixeira (2010), dentre os desafios existentes para a educacao em salde
a comunidade, no que diz respeito a elaboracao e a validacdo desses diferentes tipos de
tecnologias educacionais, estdo a realizacdo de pesquisas que escutem a comunidade,
objetivando elencar que informacGes sejam de real interesse na vida dessas pessoas, além
de quais instrumentos possuem maior facilidade de uso e acesso em cada grupo (idosos,
adultos, criancas e adolescentes).

Destaca-se que, no Brasil, existem alguns manuais que falam sobre a Anemia
Falciforme, destinados aos profissionais de salde e usuérios, entretanto, abordam
aspectos diferentes em cada um, possuem conteudo muito amplo e linguagem cientifica
que possivelmente dificulte o grau de compreensdo da populacdo quanto aos temas
abordados. Nenhum desses materiais passou por um processo de validagdo por juizes
especialistas, técnicos de comunicacdo e/ou por familiares de criangas com doenca
falciforme.

Enfatiza-se ainda, que ndo foram encontradas na literatura nenhuma

tecnologia impressa, como manual, caderneta ou cartilha, com orientagfes acerca dos
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direitos em salde das pessoas com doenga falciforme, nem com espacos para registros de
suas informacdes em saude.

Logo, observa-se a importancia da realizagcdo de estudos de elaboracéo e
validacdo de tecnologias educativas, que envolvam o proprio publico-alvo e os
especialistas no contetdo abordado, de forma que esses materiais atinjam com éxito as
pessoas com doenca falciforme e seus familiares, sendo compreendida adequadamente e
contribuindo para um maior grau de empoderamento e autonomia. Além disso, esses
instrumentos criados devem conter assuntos que abordem as reais necessidades e duvidas
dessas pessoas, englobando os aspectos que eles proprios considerem relevantes.

Guimarées, Miranda e Tavares (2009) afirmam que o esclarecimento para 0s
familiares de criangas com anemia falciforme, acerca dessa doenca, modifica atitudes, na
medida em que reduz a ansiedade e possibilita uma alteracdo nas relacdes conflitivas para
um padrdo mais harmonioso, no que diz respeito a salde dessas pessoas.

Entretanto, estudo realizado em Minas Gerais, com 71 familias de criancas
com doenca falciforme, evidenciou que estas apresentavam pouco conhecimento acerca
da doenca, o que pode estar relacionado a baixa atuacdo dos servicos de atencdo primaria
no processo de educacéo as familias, segundo os autores (GOMES et al., 2011b).

Nessa perspectiva, Lobo, Marra e Silva (2007) recomendam que sejam
utilizados manuais escritos de orientacao, em uma linguagem acessivel, bem como outras
formas de educacdo em salde que auxiliem os usuarios com doenca falciforme e seus
familiares a entenderem as informacGes fornecidas, levando-se em consideragcdo suas
necessidades singulares. Acrescido as orientacdes, os autores ainda falam da importancia
de uma “agenda de anotagdes” onde possa ser registrada e acompanhada a dor apresentada
por essas pessoas.

Acerca da importancia desse processo educativo, salienta-se que, a partir de
uma abordagem multidisciplinar que desenvolva um processo de orientacdo de forma
adequada, € possivel tratar a maioria dos episodios de dor no préprio domicilio da pessoa
com doenca falciforme (LOBO; MARRA,; SILVA, 2007). Aspecto este de grande
relevancia, por reduzir as idas e buscas por atendimento nos servicos de salde, e prevenir
complicacdes a partir de uma tomada de decisdo rapida, consciente e correta no domicilio.

Desse modo, na medida em que as crises dolorosas constituem a complicagao
de maior frequéncia na doenca falciforme, os usuarios que a possuem e seus familiares
precisam receber informacdes e serem esclarecidos acerca de como identificar a origem

da dor e sua intensidade, para que ainda na sua residéncia estes possam tomar condutas
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adequadas, como a hidratacdo, utilizacdo de analgésicos recomendados, e, quando
necessario, buscarem atendimento hospitalar, quando essas medidas nao forem
suficientes (BRAGA, 2007).

Concordando com essas questdes, autores afirmam que, na busca por reduzir
a sintomatologia da anemia falciforme e evitar possiveis complicacdes, faz-se preciso, de
maneira essencial, a oferta para as pessoas acometidas por esta doenca de possibilidades
de educagdo em salde e autocuidado, na medida em que constitui uma enfermidade na
qual a cura ainda tem sido pouco discutida e onde existem cuidados e medicacfes que
podem ser empregados para minimizar os seus sintomas, o que pode interferir diretamente
na qualidade de vida dessas pessoas (BATISTA; MORAIS; FERREIRA, 2013).

Para Braga (2007), no processo de educa¢do em salde as pessoas com doenca
falciforme, deve estar incluido: oferta de informacgdes quanto a nutricdo, hidratacdo,
atividades fisicas, tipo de vestimenta a ser utilizada, dependendo da temperatura;
orientaces quanto a importancia das vacinacgdes; ensino quanto a palpacdo do baco e
afericdo da temperatura corpdrea; orientagdes quanto ao uso correto das medicagdes;
orientacdo aos familiares sobre a doenca; entre outros.

No que diz respeito a essa orientacdo aos familiares, Loureiro e Rozenfeld
(2005) afirmam que a sua escassez, principalmente diante das complica¢des, € um fator
que contribui para um 6bito precoce da criangca com doenca falciforme. Nesse sentido, na
busca pela manutencdo da vida dessas pessoas, as orienta¢fes aos familiares devem ser
iniciadas a partir da primeira consulta, sendo de grande importancia, principalmente para
que estes se tornem aptos a identificar alteracbes e desempenharem as condutas
adequadas preventivas e terapéuticas (BRAGA, 2007).

Também tém sido encontradas falhas quanto as orientacdes em relacdo as
atividades fisicas. Desse modo, os familiares e as pessoas com doenca falciforme
desconhecem se podem desenvolver essas atividades, como devem realiza-las e com qual
frequéncia. Assim, acabam tomando decisdes pautadas em suas crengas, como por
exemplo, os pais passam a limitar as brincadeiras e atividades infantis, ao observarem que
a crianga apresenta cansago e/ou dor ao realizd-las (LESSA; QUIRINO; OLIVEIRA,
2013).

No estudo desenvolvido por Rocha, Cioff e Oliveira (2014), esses autores
observaram que uma das estratégias que pode ser utilizada na busca por aumentar o
conhecimento de familiares/cuidadores de criancas com doenca falciforme € a utilizagdo

de materiais escritos, que sejam adaptados culturalmente e sensiveis ao publico-alvo do
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processo educativo, por meio de uma linguagem simples e de facil compreenséao a essas
pessoas.

A proépria Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA, 2002), ao
discutir sobre as doencas falciformes, reforcou a importancia de um programa retomado
as pessoas com essa patologia, onde exista um forte elemento de educacdo em saude
voltado para a comunidade e aos profissionais de saude.

Nessa perspectiva, Santana, Cordeiro e Ferreira (2013) afirmam que a
educacdo em saude visa a promocdo do autocuidado nas pessoas com doenca falciforme;
qguando infantes, esse cuidado € vinculado aos familiares, por essas pessoas serem
dependentes de outras com maior idade e conhecimento. Dessa forma, os profissionais
devem estabelecer um processo educativo e de preparo tanto para os individuos
adoecidos, como para os seus familiares, relacionado as atividades cotidianas,
manutencdo da salde, prevencdo de complicacdes e controle das crises.

Logo, a partir das discussdes apresentadas, compreende-se a importancia da
orientacdo aos familiares de criancas com doenca falciforme, visando a promocéo do seu
empoderamento e de sua maior autonomia, havendo, assim, a necessidade do
desenvolvimento de pesquisas que tragam, da teoria para a pratica, estratégias que

contribuam de forma factivel para esse processo.
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4 METODO

4.1 TIPO DE ESTUDO E SUAS ETAPAS

O estudo misto aconteceu em trés etapas, sendo a primeira de diagndstico
situacional, a segunda, metodoldgica, de construcédo e validacao interna da Caderneta e a
terceira de validagdo externa, por meio de um quase-experimento.

A primeira etapa foi desenvolvida com abordagem qualitativa, visando atingir
0 primeiro objetivo tracado: identificar as principais necessidades de orientacdo em saude
dos familiares de criangas com doenca falciforme.

A abordagem qualitativa justifica-se devido a necessidade de buscar
compreender-se uma determinada situacdo na perspectiva dos individuos que a
vivenciam, envolvendo o campo da subjetividade, com um universo de significados,
crengas e valores (MINAYO, 2010).

Assim, as informacdes obtidas nesse primeiro momento funcionaram como
uma base para selecdo de um conteudo mais especifico acerca dessa parcela da populacéo,
de forma a produzir-se uma tecnologia de educacdo em salde e de acompanhamento na
RAS em consonancia com as reais necessidades das criancas cronicamente adoecidas e
de seus familiares, funcionando como uma analise/diagnéstico situacional, preconizado e
utilizado por alguns autores (REBERTE; HOGA; GOMES, 2012; CAETANO;
GARRAFA, 2014).

Teixeira e Mota (2011) também discorrem acerca dessa “pesquisa de campo”
prévia a elaboracdo da tecnologia, revelando que por meio desta é possivel identificar as
necessidades, representacdes e o0s interesses de um determinado publico-alvo acerca de
um assunto. Assim, os achados dessa fase foram analisados a luz da literatura cientifica
sobre as informacdes em discussdo, de modo que, a partir disso, levantou-se 0s assuntos-
foco da tecnologia educativa.

Na segunda etapa, a pesquisa metodologica visa a realizacéo,
aperfeicoamento e avaliagdo de um instrumento ou uma estratégia que possibilite
aprimorar uma metodologia (POLIT; BECK, 2011). Além disso, esse tipo de estudo
busca elaborar, validar e avaliar instrumentos/técnicas, visando a constru¢do de um
instrumento confiavel, que seja possivel a sua utilizacdo posterior (LOBIONDO-WOOD,;
HABER, 2001).
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A Ultima etapa foi um estudo quase experimental, de acordo com Polit e Beck
(2011). Assim como nos estudos experimentais, eles também envolvem uma intervencéo,
onde séo aplicados testes antes e ap0s, porém ndo incluem uma das caracteristicas dos
ensaios clinicos, a exemplo do processo de randomizacao.

A figura a seguir, representa graficamente as etapas dessa pesquisa, discutidas

de forma detalhada posteriormente.

Figura 1 — Diagrama de etapas da pesquisa. Baseado em Echer (2005) e Teixeira e
Mota (2011).
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Fonte: Elaborada pela autora.

4.2 PRIMEIRA ETAPA: DIAGNOSTICO SITUACIONAL

Nesse momento da pesquisa, buscou-se compreender as necessidades de
informacdo dos familiares de criangas com doenca falciforme, ao lidarem com essa
complexa enfermidade, diante de diferentes servigos de salde. Para tanto, foi utilizada
uma estratégia de coleta de dados, de modo que fosse possivel ouvir aqueles que sdo a

razdo da tecnologia desenvolvida nessa tese.

4.2.1 Cenario e participantes do estudo

Durante essa etapa, foi utilizado como cenario um hospital publico terciario

de Fortaleza, que oferece assisténcia em diversas especialidades médicas, referéncia no
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cuidado a crianca e ao adolescente no estado do Ceard, incluindo aqueles com doenca
falciforme.

Neste, foram selecionados familiares de criangas com doencga falciforme, a
partir do Ambulatério de Especialidades desta instituicdo, por ser o local onde acontece

0 acompanhamento terapéutico dessas pessoas até 0s 18 anos de idade incompletos.

4.2.2 Selecdo dos Participantes

Visando a selecdo dos familiares, a pesquisadora procurou na sala de espera
do referido ambulatoério, pessoas que estivessem acompanhando criangcas com doenga
falciforme, sendo utilizada uma amostragem por conveniéncia. Para tanto, utilizou-se 0s
seguintes critérios de inclusdo: ser o responsavel pelo menor e participar do seu
tratamento nos servicos de saude e cuidados domiciliares, de modo a apresentar maior
teor de detalhes quanto ao objeto em estudo, e a crianga possuir diagnostico para doenca
falciforme com confirmacéo laboratorial.

O critério de exclusao foi: os familiares apresentarem algum déficit cognitivo,
com diagnostico médico prévio, que prejudicasse o entendimento das perguntas
realizadas nessa pesquisa. Esses participantes foram selecionados até o alcance de um
grau de aprofundamento das informacgdes quanto aos objetivos tracados, desse modo,

obteve-se um total de 12 familiares.

4.2.3 Estratégia para a coleta das informacdes

A fim de alcancar esses dados iniciais, foram realizadas entrevistas
semiestruturadas com os familiares, na medida em que, pelas pesquisas anteriores,
percebeu-se que existem dificuldades para que estas pessoas consigam disponibilidade de
tempo que permita coleta de dados em grupos focais.

Desse modo, foram realizadas essas entrevistas na sala de espera do
Ambulatério de Especialidades da referida instituicdo de salde, antes ou apds as
consultas, da maneira que fosse mais comoda para estes acompanhantes. Estas foram
desenvolvidas no periodo de abril a maio de 2017, as quartas-feiras (dia em que acontece
as consultas com as criangas com doenga falciforme).

O roteiro da entrevista era composto por dois itens, sendo o primeiro de

caracterizagcdo da crianca e do familiar acompanhante. O segundo item apresentava
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perguntas norteadoras sobre o objeto em estudo, conforme Apéndice- A. Apenas algumas
entrevistas foram gravadas, pois alguns participantes solicitaram que ndo fosse utilizado
o0 gravador. O tempo da entrevista variou de 5 a 15 minutos.

4.2.4 Organizacao e analise das informacdes

O material transcrito na integra foi organizado em arquivos individuais e, para
a sua analise, foram seguidas as etapas recomendadas pela Analise Categorial Tematica
de Bardin (2011): pré-analise; exploracdo do material; tratamento dos resultados, a
inferéncia e interpretacao.

Essa analise funciona por operacfes de desmembramento de um texto em
unidades e categorias, de acordo com reagrupamentos analdgicos. Assim, 0s
pesquisadores realizaram inicialmente uma leitura flutuante das falas, reorganizando-as a
partir de suas semelhancas e divergéncias quanto aos temas em comum. Na etapa de
exploracdo, realizam-se diélogos entres as falas dos participantes, a partir dos temas
previamente separados.

A terceira e ultima fase, de tratamento dos resultados obtidos e interpretacéo,
os dados foram tratados de modo a serem validos e significativos. Nessa fase, 0s
pesquisadores realizaram inferéncias e interpretacées, relacionando-as com o referencial
tedrico inicial, no intuito de destacar as principais informacdes encontradas na pesquisa
e exp6-las de forma clara

Assim, ap6s a anélise final dos dados com a elaboragdo dos temas centrais,
sintetizam-se as seguintes categorias tematicas: Conhecimento dos familiares acerca da
doenca falciforme; Necessidades de orientacdo em salde sobre os cuidados com a crianca

cronicamente adoecida; Direitos em salde de criancas com doenca falciforme.

43 SEGUNDA ETAPA (ELABORACAO E VALIDACAO INTERNA DA
CADERNETA)

Para o desenvolvimento dessa etapa, visando atingir o segundo e terceiro
objetivos, de elaboracdo e validacdo, foram seguidos os passos embasados nas
recomendacdes de Echer (2005), que tém sido referéncia em diversas pesquisas na
orientacdo acerca de como desenvolver manuais de educacdo em saude. Entretanto, foi

incluida uma fase de “Selecdo do contetdo a ser abordado na Caderneta”, desenvolvida
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com base nos dados da primeira etapa da pesquisa, acrescido das informac6es encontradas
na revisdo de literatura. De forma sintetizada, os passos foram:

1) Aprovacio do projeto no Comité de Etica em Pesquisa (no caso deste
estudo, ocorreu antes da primeira etapa); 2) Revisdo de literatura e documental (busca na
literatura especializada acerca de materiais e pesquisas existentes sobre a tematica
selecionada - estabelecendo conceitos e instrucfes de forma adequada); 3) Selecdo do
Conteudo; 4) Elaboracdo da Caderneta (apropriando a linguagem cientifica a uma que
fosse acessivel a populacdo, apds a selecdo criteriosa das informacdes mais pertinentes
para o publico alvo da pesquisa); 5) Validacgéo interna (avaliacdo da tecnologia por juizes

e pelo pablico alvo - familiares de criangas com doenca falciforme).

4.3.1 Revisao de literatura e documental

Para a revisdo de literatura sobre as teméticas a serem abordadas na caderneta,
foram realizadas buscas em algumas bases de dados, no més de maio de 2017, como
LILACS (Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude), MEDLINE
(Medical Literature Analysis and Retrieval System Online)/ Pubmed, SCIELO (Scientific
Eletronic Library Online) e BDENF (Banco de Dados em Enfermagem), utilizando-se os
descritores “anemia, sickle cell” e “health education”, com o operador Booleano “AND”.
Visando encontrar maior quantidade de documentos, realizou-se outras buscas com as
palavras “sickle cell disease” e “education”, juntamente com o operador Booleano
“AND”.

Para tanto, os critérios de inclusdo foram: ser artigo cientifico, possuir idioma
em portugués, inglés ou espanhol, estar disponivel na integra e gratuitamente. Foram
excluidos os artigos com publicacdo anterior ao ano de 2002 e que ndo abordassem
aspectos que retratassem atividades de educacdo em salde sobre a doenca falciforme,
para pessoas acometidas com a doenca, seus familiares e a comunidade em geral.

Ainda nessa fase, foi desenvolvida uma revisdo documental das Leis,
Resolugdes, Estatutos, Decretos, Politicas Publicas, entre outros documentos vigentes no
Brasil que tratem das doengas falciformes e dos seus direitos garantidos; também foi
realizada uma revisdo documental em livros, manuais e cartilhas do Ministério da Saude,
que abordassem aspectos inerentes a essa doenca. Desse modo, essas informagdes

forneceram embasamento teorico e cientifico para o contetdo abordado na Caderneta.
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4.3.2 Selecdo do conteudo
Apos essa revisao, foi realizada a sele¢do dos contetdos a serem inseridos na

caderneta, com base também nas categorias tematicas elencadas na primeira etapa desse

estudo, conforme apresentado no diagrama a seguir:
Figura 2 — Diagrama de selecdo dos conteudos a serem abordados na Caderneta.
Tematicas

selecionadas na
Etapa 1

Revisao de
literatura e
Conteudo da II

Caderneta

Fonte: Elaborada pela autora.

4.3.3 Elaboracgéo da Caderneta

Posteriormente a escolha do contetdo a ser abordado e sua organizacéo de
forma escrita, este foi preparado de maneira a existirem agrupamentos de assuntos que se
relacionassem, buscando facilitar a compreensédo dos leitores sobre a tematica, de forma
a serem criados capitulos para a apresentacdo da tecnologia impressa.

Nesse momento, a pesquisadora realizou um refinamento do contetdo, para
que fossem apresentadas as informacGes realmente importantes ao publico alvo, de modo
que a caderneta se tornasse objetiva (sintetizando de forma clara os assuntos), pouco
extensa, contendo orientacdes significativas, alem de ser atrativa visualmente (ECHER,
2005).

A caderneta foi dividida em duas partes, sendo a primeira de orientagfes em
salde gerais sobre a doenca falciforme e a segunda com espacos para registros dos
profissionais de saude, comunicacdo entre 0s servi¢cos de salde e anotagdes dos

familiares. Em cada parte foram definidos capitulos e, a partir destes, as ilustracdes foram
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criadas de modo a facilitar o entendimento do publico alvo, por meio de quadros e figuras.
Nesse momento, houve a participacdo de um profissional de design gréfico para a sua
elaboragéo.

Para Echer (2005), as ilustra¢cdes sdo uma maneira de tornar o contetido mais
descontraido e facilitar a compreensdo do publico alvo, pois, em algumas situacées, as
imagens podem ser mais claras para algumas pessoas do que o préprio contetdo escrito.

Nesse sentido, Araujo (2006) discute acerca das ilustracdes presentes em
materiais educativos, afirmando que os desenhos realizados a partir de elementos e
situacOes conhecidas do publico alvo favorecem a interlocucédo, na medida em que essas
imagens aumentam a credibilidade no que esta sendo exposto.

Durante todo esse processo, foram seguidas as recomendagdes de Moreira,
Nobrega e Silva (2003), ao afirmarem que 0s materiais educativos devem ser planejados,
sendo consideradas estratégias para minimizar a incompreensdo, além de favorecer o
interesse dos leitores quanto ao contetido apresentado. Para tanto, os autores recomendam
a utilizacdo de linguagem simples e/ou pictografia, de modo que a mensagem a que se
quer ser transmitida seja repassada de forma eficiente.

Desse modo, a linguagem cientifica foi transformada em uma de facil
compreensdo ao publico alvo, sendo retirados 0s termos técnicos e cientificos de dificil
entendimento, ou, quando ndo foi possivel a sua retirada, incluiu-se uma pequena
definicdo, de forma mais simples.

Também foram seguidas as recomendacdes de Araujo (2006), acerca de como
algumas caracteristicas do texto escrito podem afetar, positiva ou negativamente, a
compreensédo durante a sua leitura. Assim, foram utilizadas: frases curtas que facilitam a
leitura, evitando-se muitas pontuacdes; linguagem coloquial, que forneca a impressao de
uma conversa entre o autor e o leitor (retirando-se a utilizacdo de termos categoricos,
como usuarios, trabalhadores, pacientes etc); e uma diagramacdo bem estabelecida, onde
0 bloco de texto e o titulo estivessem relacionados e devidamente separados dos demais,
para ndo confundir o leitor.

A pré-caderneta foi, entdo, ao final da disposi¢cdo das informacdes e
ilustracGes, revisada pelos pesquisadores e, em seguida, submetida a um profissional da
comunicacgdo, para a sua diagramacdo e organizagdo final. Destaca-se que se buscou
construi-la com material e tamanho que fosse factivel financeiramente, para que 0s
servicos de saude pudessem utiliza-la efetivamente na sua rotina assistencial. Porém, esse

aspecto foi um desafio, na medida em que falar sobre doenca falciforme envolve ampla
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gama de situacOes que precisam ser detalhadas para os familiares, como aspectos clinicos,

condutas terapéuticas e cuidados.

4.3.4 Validacao da tecnologia

4.3.4.1 Validacdo quanto ao contelido e a aparéncia

Em relacdo ao processo de validacdo, Teixeira, Nascimento e Medeiros
(2014) falam acerca da necessidade das tecnologias impressas elaboradas serem
submetidas a analise de pessoas com bom conhecimento e experiéncia na area (juizes-
especialistas), bem como daqueles que serdo o publico alvo da tecnologia. A validacao,
portanto, constitui uma forma de se examinar minuciosamente um instrumento produzido,
sendo utilizados alguns escores e métodos pré-estabelecidos.

Para melhor avaliagdo, sugere-se ser realizada por profissionais de diferentes
areas do conhecimento, como educadores, profissionais de salde e comunicadores
sociais, de modo que a validacdo seja feita em equipe, valorizando-se diferentes
percepcOes acerca de um mesmo assunto (ECHER, 2005).

Desse modo, considerou-se relevante selecionar juizes de diferentes areas,
conforme apresenta-se a seguir:

1) Juizes Especialistas (doutores ou mestres com alto grau de conhecimento

sobre o contetido da Caderneta);

2) Juizes Técnicos (profissionais e trabalhadores da satude com experiéncia

assistencial ou de educacdo em salde na tematica da doenca falciforme);

3) Juizes de Comunicacdo (profissionais com experiéncia em comunicacao

social e/ou design grafico).

Autores discutem acerca do nimero adequado de juizes a serem selecionados,
ndo havendo consenso quanto a isso. Alguns sugerem a utilizacdo de um nimero impar
de pessoas para a validagdo de materiais desenvolvidos, sendo maior que trés e menor
que dez; outros estudos sugerem a utilizagcdo de nove a 15 especialistas (POLIT; BECK,
2011; TEIXEIRA; NASCIMENTO; MEDEIROS, 2014).

Entretanto, nessa pesquisa utilizou-se a formula descrita por Lopes, Silva e
Araljo (2012). De acordo com esses autores, 0 nimero de individuos necessarios para
compreender a amostra de juizes depende de dois fatores: nivel de confianca escolhido e

erro de amostragem. Desse modo, utilizou-se a formula: n = Za? * P * (1-P ) / €2, onde
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“Za” € o nivel de confianca adotado; “P” representa a proporcao de juizes que concordam
com a pertinéncia dos contetidos abordados; e “e” constitui a diferenga de proporcao
considerada aceitavel.

Adotando-se, conforme outras pesquisas, um nivel de confianga de 95% (Zo
= 1,96), uma proporcdo minima de 85% de concordancia com relacdo a pertinéncia dos
itens avaliados e uma diferenca quanto a concordancia de 15%, onde é incluindo um
intervalo de 70-100% nesta concordancia, obteve-se: 1,962 x 0,85 x 0,15/0,15%= 22;
entretanto, seguindo as recomendac6es de Polit e Beck (2011) quanto a um numero impar
de juizes, optou-se por 23. Em outras palavras, assume-se que ao considerar um nivel de
confianca de 95%, pelo menos 70% dos peritos irdo classificar o material como adequado
(LOPES; SILVA; ARAUJO, 2012).

Desse modo, distribuiu-se os 23 juizes da seguinte maneira: nove seriam de
especialistas, sete técnicos e sete de comunicacao. Para a classificacdo dos critérios de
selecdo quanto aos juizes especialistas, realizou-se adaptacdes de Barbosa (2008),
alterando-se a area de interesse utilizada por este autor, do “binémio mée e filho” para
“assisténcia as pessoas com doenca falciforme”; também modificou-se o critério “ser
doutor/ ser mestre em enfermagem”, utilizando-se apenas “ser doutor/ ser mestre”;
ademais, foi incluido um critério descrito por Joventino (2010), que fala cerca da préatica
profissional clinica, ensino ou pesquisa; sendo necessario atingir uma pontuagdo minima
de cinco pontos para poderem participar do processo de validacgéo.

Quanto aos critérios para 0s juizes técnicos, estes foram adaptados de Galdino
(2014), sendo alterada a area de interesse, das relacionadas ao “Diabetes e Centro de
Diabetes”, para “assisténcia as pessoas com doenca falciforme e hemocentros/ hospitais
de referéncia pediatrica”; também modificou-se o critério que falava acerca de possuir
experiéncia docente, para “possuir experiéncia em educacdo em saude”. Foi necessario,
também, atingir uma pontuacdo minima de cinco pontos para participar do processo de
validacao.

Em relacdo aos juizes de comunicagdo, estes foram selecionados com base
em critérios proprios, construidos pela pesquisadora, sendo necessaria uma pontuacéo
minima de quatro pontos. Desse modo, o quadro da pagina a seguir mostra todos 0s

critérios utilizados nessa pesquisa para a selegcdo dos juizes:
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Figura 3 — Quadro de classificacao dos juizes, adaptado de Barbosa (2006),

Joventino (2010) e Galdino (2014).

Critérios de classificacdo

Juizes Variaveis Pontuacéo
Ser Doutor 2 pontos
Ser mestre 1 ponto
g Possuir tese ou dissertagdo na area de interesse* 1 ponto
% Possuir dois artigos publicados ou capitulos de livro na &area de | 1 ponto
< .
o interesse*
léJ Possuir pratica profissional (clinica, ensino ou pesquisa) recente, de no | 1 ponto
u minimo 5 anos na éarea de interesse*
Participacéo em grupo/projetos de pesquisa na area de interesse™ 1 ponto
Ter experiéncia na pratica clinica na area de interesse® 0,5pontos/ano
Ter experiéncia em préaticas de educacdo em salde na area de interesse* | 0,5 pontos/ano
8 Possuir especializacdo na rea de interesse* 1 ponto
LE) Ter participado de eventos na area de interesse* 0,5pontos/evento
(||.|_J) Ter apresentado trabalhos em eventos na area de interesse* 0,5pontos/trabalho
Trabalhar em hemocentros ou Hospital de Referéncia Pediatrica que | 1 ponto
forneca servigos na rea de interesse*
Ter experiéncia em comunicagdo social ou design grafico 0,5pontos/ano
o Ter participado da elaboracdo de manuais, livros, cartilhas e outros | 0,5pontos/documento
IZE;A documentos de ampla divulgacéo social
ZZE) Participacdo em validacdo de tecnologias 1,5 pontos
g Experiéncia em dire¢do de arte de no minimo 1 ano 1 ponto
8 Ter experiéncia com trabalhos na &rea da salide ou educagdo 1,5 ponto

Fonte: Elaborada pela autora. Legenda: *Assisténcia a pessoas com doenga falciforme.

Os juizes especialistas e técnicos foram selecionados a partir da analise do
curriculo lattes desses profissionais, disponivel na Plataforma do Conselho Nacional de
Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPq). Para tanto, a busca teve origem a
partir dos principais autores das publicagcdes encontradas na fase de revisdo de literatura,
bem como pelo contato com os servigos de referéncia nas hemoglobinopatias no Brasil.

Em relacdo aos juizes de comunicagdo, a procura ocorreu em empresas que
fornecem servicos de publicidade e propaganda, marketing e comunicacdo social, no
Ceard.

Em todos os casos de selecéo, foi utilizada a estratégia de amostragem do tipo

“bola de neve” (denominada de amostragem em rede), utilizada por varios autores, onde
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apos a escolha do primeiro juiz, este indica outro profissional que se enquadre na pesquisa
e, assim, sucessivamente, sendo todos avaliados quantos aos critérios de inclusdo, apos
serem indicados (POLIT; BECK, 2011).

Apds essa selecdo, foram enviadas cartas (Apéndice K e L) por meio
eletrbnico e/ou pessoalmente para essas pessoas, com uma apresentacdo da pesquisa e
dos seus objetivos, juntamente com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), convidando-os para contribuir com a pesquisa e o processo de validagéo.

Juntamente com esses documentos, também realizou-se perguntas a alguns
juizes, relacionadas a davidas quanto a suas atividades profissionais prévias, as quais ndo
estavam bem descritas no curriculo lattes, ou este ndo existia. Desse modo, pode-se ter a
certeza de que o participante poderia ser incluido na pesquisa, a partir dos critérios
descritos anteriormente.

Foram realizados convites de agosto a outubro de 2017, devido ao reduzido
namero de respostas alcangadas, sendo necessario, portanto, um periodo maior (trés
meses) para conseguir-se atingir o nimero de juizes previsto no estudo. No total, 71
pessoas foram convidadas para participar da pesquisa, apds a utilizacdo dos critérios
propostos. Deste numero, 27 eram especialistas, 35 técnicos e nove de comunicacao.

Ap6s o envio de, no minimo, duas cartas-convite, com um intervalo de 15
dias entre cada uma, a pesquisadora conseguiu ultrapassar o numero de juizes
previamente estabelecido: nove especialistas, oito técnicos e sete de comunicacgéo.

Forneceu-se, inicialmente, um prazo de 15 dias para que cada juiz realizasse
a sua avaliagéo, sendo este estendido para mais 15 ou 30 dias, a depender da solicitagéo
do participante, quanto a necessidade de prazo maior. Assim, esse periodo de avaliacdo
sofreu aumento gradativo, até o momento do alcance do numero total de juizes
necessarios para a validacdo. Essa dificuldade no processo de adesdo e demora nas
respostas dos juizes avaliadores, também foi evidenciada em outros estudos (BARBOSA,
2016; MANIVA, 2016).

No que diz respeito aos instrumentos de avaliagdo utilizados, os juizes
especialistas e técnicos utilizaram um relacionado ao conteldo e a aparéncia da
Caderneta. Este era composto de itens acerca de todo o conteldo abordado no material
criado, a partir de uma escala de avaliacdo do tipo Likert, que possuia uma pontuacéo de
um a quatro, com base nas opinides dos juizes: (4) totalmente adequado, (3) adequado,
(2) parcialmente adequado, (1) inadequado. Ao final da escala de avaliagdo, existia um

espaco para que 0s juizes pudessem expressar suas opinides e sugestoes.
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Este instrumento foi constituido de quatro partes, sendo a primeira de
identificacdo do avaliador, a segunda de instrucOes para a avaliagdo (ambas de autoria
prépria), a terceira com itens para a avaliacdo relacionados a questdes como: objetivos,
estrutura, apresentacdo e relevancia, sendo adaptada de Oliveira (2006), onde foram
modificados os itens que falavam acerca de “um manual para mulheres
mastectomizadas”, relacionando a drea dessa pesquisa sobre “uma caderneta para
familiares de criangas com doenga falciforme”, além de ter-se reduzido a quantidade de
topicos para avaliacdo (visando simplificar o processo); e a quarta parte era composta por
itens que avaliavam todos os assuntos da Caderneta de forma mais minuciosa, sendo esta
adaptada de Barbosa (2016), modificando-se os assuntos relacionados ao autocuidado no
pos-parto, para os de interesse desse estudo (Apéndice-B).

Em relacdo a validade do contedo a partir dessa avaliacdo, foi utilizado o
indice de Validagio de Contetido (I\VVC) proposto por Waltz e Baussel (1981), largamente
empregado em pesquisas dessa natureza, sendo essencial para quantificar a extenséo de
concordancia existente entre as informacdes fornecidas pelos especialistas. Esse indice é
capaz de medir a proporcao de juizes/especialistas que estdo em anuéncia acerca de
determinado aspecto do instrumento de avaliacdo, bem como dos itens a que este é
composto. Assim sendo, o IVC permite a analise de todos os itens separadamente e do
instrumento completo.

Alexandre e Coluci (2011) apresentam discussdes acerca de processos de
validacao, revelando que o célculo desse escore é feito a partir da quantidade de itens que
recebem uma pontuacdo entre 3 e 4, sendo 0s com menor pontuacdo eliminados ou
revisados pelos pesquisadores. De modo geral, a formula utilizada é: 1VC = numero de
respostas com valores de 3 e 4/ numero total de respostas.

As taxas de concordancia consideradas aceitaveis sdo variaveis e a literatura
recomenda que sejam entre 70-100% (TEIXEIRA; MEDEIROS; NASCIMENTO, 2014),
sendo que nessa pesquisa sera utilizada a de valores maiores ou iguais a 78% (IVC>ou
=0,78), por ser considerado um valor que revela boa qualidade do material elaborado
(ALEXANDRE; COLUCI, 2011).

Para quantificar o nivel de concordancia dos juizes em relagdo a quarta parte
do instrumento de avaliacdo, bem como os demais além do contetdo, considerou-se
validos aqueles que atingiram um indice igual ou maior do que 80%, seguindo as
recomendacdes de Oliveira (2006) e Barbosa (2016).
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Por outro lado, os juizes de comunicacao utilizaram um instrumento adaptado
de Santiago (2016), onde esta construiu itens com base em Doak, Doak e Root (1996),
Suitability Assessment of Materials — SAM; assim, destaca-se que foi modificada a
quantidade de topicos de avaliagdo, sendo incluidos alguns, conforme preconizado no
SAM original.

O SAM é um guia de avaliacdo de materiais com informaces relativas a
salde, que analisa questbes de dificuldade de leitura e da conveniéncia do material,
apresentando alguns eixos para a sua avaliacdo, tais como: organizacao das informacoes,
linguagem utilizada, formatacéo, ilustracdes e aparéncia (DOAK; DOAK; ROOT, 1996).
Em cada item de avaliacdo, o juiz poderia apresentar sua opinido, revelando se acreditava
ser ou ndo adequado na forma como estava presente na caderneta (havendo a seguinte
pontuacdo: O para inadequado, 1 para adequado e 2 para muito adequado). Também foi
incluido ao final, um espaco para que o profissional expusesse sua opinido acerca da
Caderneta, bem como suas sugestdes (Apéndice-C).

O célculo para a avaliacdo desse instrumento foi feito com base no
preconizado pelo SAM. Assim, a soma de todos os pontos dos profissionais de
comunicacdo foi dividida pela pontuacdo total méaxima possivel e, em seguida,
multiplicado o resultado por 100, obtendo-se desta maneira uma porcentagem. Se esta
porcentagem estivesse entre 70 — 100%, significaria que o material estava muito
adequado; e acima ou igual a 40% seria considerado adequado.

Apods estas analises, foram realizadas as alteracdes necessarias, de acordo com
a pontuacdo final, no que diz respeito aos itens com baixos escores. Além disso, também
foram apreciadas as observacfes e sugestdes dos juizes, quanto a necessidade de
mudancas no material.

Apdbs essas avaliacOes realizadas pelos juizes especialistas, técnicos e de
comunicacdo, a Caderneta foi devidamente validada quanto ao seu conteido e sua

aparéncia.

4.3.4.2 Analise semantica e de aparéncia pelo publico alvo

De acordo com Teixeira, Nascimento e Medeiros (2014), a analise semantica
¢ vista como um modo subjetivo de ser validar uma tecnologia, entretanto inclui a
avalicdo de pontos importantes como: clareza, facilidade de leitura, forma de

apresentacdo e compreensdo do instrumento. Ainda segundo os autores, esse grupo de



73

avaliadores devem ser formados por representantes do publico-alvo, ou seja, pessoas que
apresentem perfil convergente a que se destina a tecnologia elaborada.

Nesse momento, foram realizadas impressdes da Caderneta, que foram
entregues para os representantes do publico alvo escolhidos, de modo que estes pudessem
realizar sua apreciacdo. No total, foram 12 familiares de criancas com doenca falciforme,
seguindo-se as recomendac@es dos referidos autores (media de nove a 12 participantes),
pela amostragem ndo probabilistica por critérios de conveniéncia, entre aqueles que
estavam na sala de espera, do Ambulatério de Especialidades do hospital de referéncia
pediatrica de Fortaleza.

Os critérios de inclusdo utilizados foram: ser o responsavel pelo menor e
participar do seu tratamento nos servicos de saide e cuidados domiciliares, de modo a
apresentar maior teor de detalhes quanto ao objeto em estudo, possuir alfabetizacao para
realizar a leitura da caderneta, e a crianga possuir diagnostico para doenca falciforme com
confirmacédo laboratorial. Os critérios de exclusdo foram: os familiares apresentarem
algum déficit cognitivo, com diagndstico médico prévio, que prejudicasse o entendimento
das perguntas realizadas nessa pesquisa; e terem participado da primeira etapa do estudo.

Para tanto, destaca-se que, conforme as recomendacgdes preconizadas na
literatura, nessa selecdo, a pesquisadora buscou pessoas de diferentes niveis de
escolaridade, de forma a realizar uma analise semantica que, ao final, gerasse uma
tecnologia que fosse de facil compreensdo ao publico em geral (TEIXEIRA;
NASCIMENTO; MEDEIROS, 2014)

O instrumento de avaliacdo utilizado nesse momento foi adaptado de
Gongalves (2007), na medida em que sintetizou-se e reduziu-se a quantidade de itens,
relacionando-os a area de interesse dessa pesquisa, pois o referido autor construiu uma
tecnologia sobre o teste de Papanicolau; desse modo, o instrumento continha trés partes:
a primeira de identificacdo do avaliador e de orientagfes quanto ao instrumento; a
segunda com itens que abordavam aspectos relacionados a organizacdo, linguagem,
aparéncia, motivacdo e aprendizado; e a terceira com duas perguntas abertas (autoria
prépria) (Apéndice-D).

Cada participante demorou, em média, 30 a 40min para a leitura e avaliacéo
da caderneta. O instrumento foi preenchido pela pesquisadora, que realizava a leitura das
perguntas e anotava as observacdes, quando solicitadas pelos participantes.

Para a andlise das respostas, considerou-se que a Caderneta estaria adequada,

uando se atingisse uma porcentagem de respostas positivas (“sim”) maior ou igual a
p g p p g
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70%; sendo que os itens com avaliacdo negativa e/ou sugestdes foram utilizados para

reorganizacdo da versao final da Caderneta.

4.3.4.3 Versdo final da Caderneta e Impressao

Desse modo, ap6s todo esse processo de avaliagdo, realizaram-se as
alteracbes necessarias, sendo possivel obter-se uma tecnologia devidamente validada
guanto ao seu conteldo, a sua aparéncia e semantica. Logo, com a criacao da versdo final,
foram feitas as impressdes de exemplares para serem usados na ultima etapa dessa

pesquisa, descrita a seguir.

4.4 TERCEIRA ETAPA: VALIDACAO EXTERNA PELO PUBLICO ALVO
(VALIDACAO CLINICA)

Essa etapa teve o intuito de testar a eficacia da Caderneta quanto ao aumento
do conhecimento de familiares de criancas com doenca falciforme sobre essa enfermidade
e 0s seus cuidados necessarios. Muitas pesquisas de criacdo de tecnologias tém incluido
uma altima fase ap6s a conclusédo do processo de validacdo, denominada por Teixeira,
Medeiros e Nascimento (2014) como Estudo de Aplicabilidade. Este momento tem como
objetivo a verificacdo in locus dos beneficios praticos da tecnologia validada, bem como
sua adequacdo, utilizacao e aplicacdo.

Essa avaliagcdo caracterizou-se como um quase-experimento, envolvendo
acOes pré-teste e pos-teste, onde cada individuo foi seu préprio controle. De acordo com
Polit e Beck (2011), esses estudos também envolvem um método de intervencdo, assim
como nos experimentais, sendo que a diferenca esta na auséncia de um processo de
randomizacéo e, em alguns, de um grupo controle.

O modelo utilizado foi o de séries temporais, onde ocorreu a coleta de dados
ao longo de um determinado periodo de tempo, bem como a realizacdo da atividade
interventiva (caderneta de educacdo em saude); assim, avaliacGes foram feitas antes e
apos a intervencdo (HULLEY et al., 2008; POLIT; BECK, 2011).

N&o foi possivel obter-se a populacdo de criancas e adolescentes
acompanhadas no hospital de referéncia pediatrica de Fortaleza, devido a dificuldades no

acesso a esta informacao pelos profissionais. Desse modo, para o calculo da amostra,
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utilizou-se a formula descrita por Miot (2011): n = (p1.q1+p2.q2).(Za/2+ZB)* | (p1-p2)?;
onde:

*n= tamanho da amostra para cada grupo

*pl= porcentagem estimada de individuos do grupo A com resultados
favoraveis da variavel na populacao (p1=0,50)

*g1= complementar de p1 (q1=0,50)

*p2= porcentagem estimada de individuos do grupo B com resultados
favoraveis da variavel na populacao (p2=0,80)

*g2= complementar de p2 (q2=0,20)

*Za/2=nivel de significancia fixado (1,96)

*7B= poder do teste fixado (0,95)

Assim, encontrou-se um valor final de 36 individuos, ao se aplicar a formula
acima. Foram utilizados os mesmos critérios de inclusao e exclusao descritos na primeira
e etapa da pesquisa, quanto a selecdo dos familiares, acrescido de outro critério de
exclusdo: ja haverem tido acesso, anteriormente, a caderneta deste estudo, por algum
pesquisador, profissional de saude ou outro familiar.

Para tanto, foram selecionados 33 representantes do publico alvo da
Caderneta (familiares de criangas com doenca falciforme), que estavam acompanhando
as criancas no hospital de referéncia pediatrica do Ceara, ao invés de 36, conforme o
calculo amostral, o que foi justificado a seguir. A amostragem foi por conveniéncia, onde
estes participantes foram escolhidos na sala de espera do Ambulatério de Especialidades,
nas quartas feiras (Unico dia da semana em que ocorre 0 acompanhamento para a doenca
falciforme).

A cada quarta-feira estdo presentes, em média, 30 pacientes, entre criancas e
adolescentes, porém, existem alguns entraves para se ter acesso a estes, tais como: lotacdo
do servico, presenca de barulho na sala de espera, possibilidade dos pacientes estarem em
outro local do hospital (colhendo exames laboratoriais, realizando procedimentos,
recebendo medicacgdes, transfusdes sanguineas, dentre outros). Além disso, muitos
familiares tém pressa em ir embora logo que termina o atendimento, na medida em que
muitas criancas ficam chorosas no servico, devido ao ambiente hospitalar, fome, sede,
entre outras razoes.

Assim, por més, ocorrem aproximadamente 120 atendimentos de criangas e
adolescentes. Considerando-se que o publico alvo seria composto apenas por familiares

de criancas, a quantidade de atendimentos mensais é menor. Desse modo, a pesquisadora
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ficou em campo de dezembro de 2017 a janeiro de 2018, momento em que precisou
finalizar a coleta de dados, em detrimento do término do prazo da pesquisa, alcangando
33 familiares. Todas as pessoas recrutadas atenderam aos critérios utilizados e apenas
uma recusou a participar do estudo.

Para a coleta dos dados, utilizou-se um formulario com perguntas sobre os
dados sociodemograficos do familiar e clinicos da crianca. Ademais, as seguintes
informagdes também estavam presentes: idade em que ocorreu o diagnostico, nimero de
consultas com o médico especialista do hospital de referéncia e quais eram as fontes de
informacdo sobre a doenca falciforme.

O formulério continha 16 perguntas fechadas, com quatro itens cada, com
apenas uma alternativa correta em cada questdo: O que € a doenca falciforme? Como se
adquire a doenca falciforme? O que é o traco falciforme? Qual item abaixo mostra
algumas das complicacdes da doenca falciforme? Que cuidados sdo importantes para
prevenir a dor? Como € feito o diagndstico da doenca falciforme? O que é hidroxiuréia?
Quais os cuidados necessarios aos dentes da crianca? Quais 0s cuidados com a
alimentacdo da crianca? Qual a importancia da vacinacdo? Sobre os direitos em salde,
marque o item correto; Que cuidados devem ser tomados com a crianca que frequenta a
escola? O que é o transplante de medula 6ssea? Em relagdo as complica¢Bes, marque o
item correto; Em relagéo ao tratamento, marque o item correto. Estas perguntas foram
elaboradas com base nos Manuais do Ministério da Saude e na literatura pertinente; o0s
mesmos documentos utilizados para a elaboracdo da caderneta (Apéndice - E).

A aplicacgdo dos formularios ocorreu antes da consulta médica, momento em
que foi realizado o pré-teste; logo apés, a caderneta era entregue ao familiar, que recebia
a orientacdo de ler o material no seu domicilio e atender a ligacdo que seria feita pela
pesquisadora, apdés um més. O familiar ndo era informado de que seria submetido as
mesmas perguntas posteriormente, de modo a tentar-se reduzir a possibilidade de
ocorréncia do chamado “efeito do aprendizado”, situacdo onde os participantes tém um
melhor desempenho no pds-teste, devido ao aprendizado da experiéncia do pré-teste
(HULLEY et al., 2008).

Durante esse periodo, de janeiro a fevereiro de 2018, a pesquisadora enviou
de uma a trés mensagens e realizou de uma a duas ligacdes telefonicas, lembrando os
familiares acerca da importancia de estarem realizando a leitura do material recebido.
Ainda nesse momento, ndo conseguiu-se ter acesso a nove familiares, por problemas no

numero telefonico (fora de area, desligado ou inexistente).
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Apbés um més de cada pré-teste, foram realizadas as ligagcOes, visando
conversar com o participante sobre o processo de leitura da caderneta e reaplicagdo do
formulério (pos-teste), de modo a conseguir-se analisar, posteriormente, a eficacia da
tecnologia elaborada no aumento do conhecimento destes familiares.

Nesse segundo momento, ocorreram dificuldades em contactar o0s
participantes, apesar de terem sido realizadas diversas tentativas, em dias da semana, nos
finais de semana e em horarios diferentes, entre as quais: dois estavam com o telefone
desligado ou inexistente; quatro ndo atenderam as ligacOes; trés estavam enfrentando
problemas pessoais, 0 que inviabilizou a continuacdo na pesquisa; quatro nao haviam
conseguido concluir a leitura da caderneta; totalizando 13 pessoas excluidas por
descontinuidade. Assim, ao final do pds-teste, obtivemos um total de 20 familiares.

A analise de dados foi realizada no programa SPSS 20 e os dados organizados
em um banco do programa Excel 2010. A analise descritiva foi realizada por meio das
frequéncias absolutas e relativas, médias e desvio padrdo das varidveis quantitativas.
Utilizou-se o Teste de Shapiro-Wilk para avaliar a normalidade das varidveis dependentes
e independentes, por ser o mais adequado para amostras menores que 50 observacoes.

Nos dados paramétricos, realizou-se o Teste T de Student e considerou-se o
nivel de significancia estatistica de 5%. Analisou-se também o conhecimento por
questBes, antes e apds a aplicacdo da caderneta, a partir do Teste Qui-Quadrado de
MCnemar, para comparacdo do tipo antes e depois; acrescentou-a esta informacéo, o
calculo do Odds Ration, com Intervalo de Confianca de 95%. Apds a analise descritiva,

criou-se tabelas para melhor caracterizar os dados encontrados e discutir-se os resultados.

4.5 QUESTOES ETICAS DA PESQUISA

A pesquisa foi iniciada apds a aprovacdo no Comité de Etica em Pesquisa da
UECE, parecer numero 1.955.727, e do hospital cenéario da coleta de dados, sob parecer
namero 1.994.879.

Destaca-se que foram preconizadas as normas da Resolugdo 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude, que determina o respeito a autonomia dos sujeitos, a
beneficéncia, a ndo-maleficéncia e a justica. Portanto, foi entregue aos participantes
(familiares e juizes) o TCLE (Apéndices F — J), em todas as etapas dessa pesquisa,
trazendo essas informacdes éticas e descrevendo os objetivos do estudo; sendo orientados

acerca dos riscos e beneficios, da possibilidade de poderem desistir da sua participagao
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em qualquer momento e que nédo teriam nenhum énus. O TCLE consistiu de duas vias a
serem assinadas, sendo uma entregue ao participante e a outra mantida pelo pesquisador.

Destaca-se ainda que, 0os nomes verdadeiros dessas pessoas foram omitidos,
sendo substituidos por letras e numeros, respeitando-se assim o anonimato. Para
Familiares: letra “F” seguida de um numero; Juizes Especialistas: letras “JE” seguidas de
um nUmero; Juizes Técnicos: letras “JT” seguidas de um niimero; Juizes de Comunicag&o:
letras “JC” seguidas de um niimero; Juizes representantes do publico alvo: letras “PA”

seguidas de um numero.
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5 RESULTADOS E DISCUSSOES

5.1 PRIMEIRA ETAPA DA PESQUISA

Por meio dessa etapa preliminar a elaboracdo da tecnologia educativa, onde
foi possivel realizar-se uma pesquisa de campo qualitativa junto aos familiares de criancas
com doenca falciforme, percebeu-se as principais necessidades de orientacdo em salde
dessas pessoas, bem como seus anseios e suas angustias, apresentados a seguir, a partir

das trés categorias tematicas elaboradas.

5.1.1 Caracterizacao dos familiares e das criancas

Dos 12 participantes dessa etapa, onze eram mées das criancas e uma era tia,
porém a responsavel pelo infante; estudos nacionais e internacionais tém corroborado que
a mulher tem se apresentado como a principal cuidadora de criancas adoecidas
(YAWSON et al., 2016; GOMES et al., 2016).

A idade variou entre 18 e 47 anos. Com relacdo a procedéncia dos familiares,
cinco eram de Fortaleza e dois residem na sua regido metropolitana; as demais localidades
foram: um da Parnaiba (Piaui), um de Guaraciaba, um de Brejo Santo, um de Acarau e
um de Barbalha. Quanto ao estado civil, quatro delas eram casadas, seis estavam em unido
estavel, uma era solteira e uma era divorciada. Quanto a escolaridade, trés possuiam
ensino fundamental completo, metade havia terminado o ensino médio (6), duas possuiam
ensino médio incompleto e uma estava concluindo o ensino superior.

No que diz respeito as atividades ocupacionais, quase todas nao possuiam
emprego formal (10). Quanto a renda familiar, duas ndo apresentavam nenhum beneficio
financeiro, pois a renda da familia era constituida pelo emprego formal de um de seus
membros; quanto aos demais, seis possuiam um dos beneficio do governo (bolsa-familia
e/ou beneficio de prestacdo continuada) e dois ndo recebiam nenhum beneficio ou renda
formal, por ainda ndo terem buscado a sua aquisic¢éo ou por estarem tentando alcangé-lo;
desse modo, sobreviviam com base em rendas informais, provenientes de outros
familiares.

Quanto as criancgas, a idade variou de 7 meses até 10 anos, sendo que sete
eram do sexo masculino e cinco do sexo feminino. Em relagdo a escolaridade, trés ndo

estavam estudando por conta da idade (menores de quatro anos), quatro frequentavam a
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pré-escola (educacao infantil), quatro cursavam a 32 série e uma a 5%érie. Com relagéo as
complicages que elas apresentaram até 0 momento da entrevista, cinco ndo tiveram
nenhuma; as demais citaram: crises dolorosas, Acidente Vascular Cerebral, pneumonia,
anemia e priapismo.

No que diz respeito as internacdes, apenas trés nunca precisaram ficar
hospitalizadas; as demais, variaram de uma a mais de 10 internagBes. Cinco ndo
precisaram realizar transfusfes sanguineas; as demais variaram de uma a oito transfusées
recebidas. Com relacdo as medicacGes, onze criancas usavam acido folico, sete usavam
hidroxiuréia, sete usavam penicilina oral, duas utilizavam quelantes do ferro, duas faziam
uso de analgésicos e apenas uma usava sulfato ferroso (crianca de sete meses de idade, a
qual a mae nédo soube informar qual era o tipo de doenga falciforme).

5.1.2 Conhecimento dos familiares acerca da doenca falciforme

A partir da andlise dos dados, pode-se perceber que o conhecimento dos
familiares sobre a doenca falciforme variou muito entre os participantes, sendo
evidenciado que a maioria ainda sente-se pouco preparada em relacdo a lida com a
enfermidade na vida da crianga, por seu entendimento se restringir, muitas vezes, a

definig&o técnica da doenga.

Eu entendo muito pouco, eu s6 sei que eles dizem que é genético, como eu
tenho o traco e o pai dela tem, ela nasceu com essa doenca, poderia ter nascido
todas as trés, mas sé ela nasceu, mas dizer que eu té por dentro do assunto
bastante ainda néo (F10).

Ja nasce com ela, € genética, as pessoas nao sdo informadas sobre ela, poderia
ser mais divulgado [...] € genética, que o pai e a mae com o traco, que ndo pode
tomar ferro; é tantas coisas; principais sintomas sao as dores (F4).

Os participantes trouxeram em suas falas aspectos referentes a doenca, que
estavam mais relacionados a parte genética, das alterac6es nas hemoglobinas, bem como
sobre o traco falciforme. Porém, além dessas defini¢cGes e conceitos, que muitas vezes
eles apenas memorizavam, mas ndo compreendiam de fato, alguns dos familiares néo
conseguiram trazer maiores informagdes sobre a doenga, suas complicagOes, cuidados
necessarios, entre outras.

Frases como: “muito grave”, “ndo tem cura”, “pros médicos ¢ impossivel”

foram evidenciadas, revelando o entendimento acerca da complexidade dessa doenca e

sua impossibilidade de cura. Porém, esse conhecimento trouxe sofrimento aos familiares,
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principalmente devido ao medo quanto ao futuro da crianca e possibilidade de morte,

como mostra o depoimento a seguir:

E uma doenga muito grave e que se eu ndo cuidasse do tratamento direitinho
eu ia perder ela muito cedo [m&e chora], eles foram muito duros quando
falaram isso [choro], por isso que falaram que é pra mim cuidar bem dela (F1).

Por essa fala, destaca-se que a maneira como a informacéo é repassada aos
familiares também revelou-se de extrema importancia, na medida em que a descoberta da
doenca é um momento peculiar e novo para essas pessoas, permeado por sentimentos de
medo, angustia e sofrimento.

Quando a familia recebe a noticia de que a doenga falciforme é “incuravel”,
inicialmente ocorre uma fase de negacdo e desespero, que ao longo do tempo é
gradativamente enfrentada, por meio de sua experiéncia com essa doenga, porém, é
sempre um processo dificil, que exige equilibrio por parte dessas pessoas (GESTEIRA;
BOUSSO; RODARTE, 2016).

Nesse sentido, no momento do repasse das informacGes sobre a doenca, 0s
profissionais de salide precisam atentar-se aos anseios daquela familia, que muitas vezes
esperam uma atencdo ao seu sofrimento psiquico, por meio de um suporte emocional
singular as suas necessidades naquele momento (GOMES et al., 2011b).

Importa existir melhor interacdo entre o profissional de saude e familiar, de
modo que seja possivel haver comunicacdo efetiva entre estes, onde os profissionais
percebam o familiar como ser que precisa de cuidados e que possui necessidades
biopsicossociais.

Também foi possivel perceber compreensGes errbneas por parte dos
participantes, onde alguns trouxeram relatos que descreviam formas de adoecimento que
ndo estavam relacionadas a doenca falciforme. Ocorreram dois depoimentos de que, se
ndo houvesse um tratamento adequado, poderia haver progressdo da doenca para

Leucemia:

E tipo rara, genética, tratamento para sempre, tem que ter cuidado para ndo
transformar em leucemia (F8).

N&o sei 0 que é, se ndo tratar direito pode virar leucemia (F7).

Observou-se, assim, como alguns tém entendido essa doenca, a partir de suas
proprias concepgdes, ou através da incompreensdo sobre orientacdes fornecidas pelos
profissionais. Além disso, acredita-se que essas pessoas também possam realizar a
associacdo da doenga falciforme com a leucemia, por ambas as doencas estarem

relacionadas ao sangue, o que pode confundir os familiares.
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Estudo realizado por Figueiredo et al. (2015) destacou que orientacdes
fornecidas pelos profissionais algumas vezes ndo tém sido compreendidas de forma
adequada, ou estes sequer realizam essas atividades de orientacdo. Dentre os entraves
observados por esses autores, a utilizacdo de termos técnicos e cientificos pela equipe de
salde tém distanciado os profissionais dos familiares e fragilizado a comunicacéo entre
eles.

Semelhante a este achado, estudo desenvolvido em Teresina, Piaui, com 15
familiares de criancas com doenca falciforme constatou que essas pessoas desconheciam
0 adoecimento de seus filhos. Desse modo, muitos ndo davam a devida importancia aos
cuidados especificos necessarios a crianga, por falta de orientacdo adequada (SANTOS
et al., 2015).

Quanto a forma de acesso as informacGes em relacdo a doenca falciforme,
alguns participantes falaram acerca de grupos em redes sociais sobre a doenca, bem como
da busca por orienta¢fes por meio da internet ou por meio de outros familiares de criangas

com doenca falciforme.

Tem o grupo no Whats App ai conversam muito, que frio ndo é bom, trocam
ideias, tem pessoas de fora [de outros estados]; tem pessoas formadas
[possuem doenga falciforme e nivel superior completo], contam suas historias

[..] (F4).

[...] mas tudo é outras méezinhas que falam, nada é ninguém do hospital, nada
que a gente saiba que tenha aqui falando como palestra, falando alguma coisa
disso ndo. Tudo é outras maezinhas, a gente se encontra, as maezinhas vao e
falam (F6).

Pesquiso muito na internet [...] eu tirei minhas duividas na internet (F2).

Nesse sentido, outra pesquisa também salientou em seus resultados que
muitas informac6es adquiridas pelos familiares de criangas com necessidades especiais
de saude eram provenientes de redes informais de orientacdo, por parte de parentes,
amigos, redes sociais virtuais e internet; o que pode tornar esses dados muitas vezes
precarios, por ndo possuirem embasamento cientifico adequado (FIGUEIREDO et al.,
2015).

As informagdes no meio virtual, por um lado, sdo uma fonte de dados
amplamente divulgados na sociedade, através de muitos contetdos de carater gratuito e
livre, que podem funcionar como apoio as familias de criangas e adolescentes
cronicamente adoecidos. Em contrapartida, a qualidade do contetdo disponibilizado é
questionavel e parte das pessoas ainda apresentam limitacbes quanto ao Seu acesso
(MAZZA et al., 2017).
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Nessa perspectiva, Frost et al. (2016) destacaram que os familiares de pessoas
com doenca falciforme participantes de sua pesquisa também tém utilizado as tecnologias
virtuais para buscar dados sobre os sintomas dessa doenca, entre outras informacdes. Por
outro lado, os profissionais de saude do estudo se mostraram preocupados com os dados
em salde que vém sendo compartilhados na internet, por serem imprecisos.

Acredita-se que, devido a falta de um processo de educacgdo em salde a esses
familiares, por parte dos profissionais de satde dos diferentes niveis de atencdo (conforme
a fala de F6), muitas pessoas tém buscado obter conhecimento e esclarecer suas davidas
por meio dessas alternativas.

Independente da forma de aquisicdo dessas dados, tornou-se evidente a
necessidade de orientacdo a esses familiares, pela participacdo mais ativa da equipe de
salde. Em contrapartida, destaca-se a necessidade de ouvir esses profissionais que
assistem essas criancas, de modo a serem elaboradas estratégias que contribuam para o
seu processo de trabalho e educacdo em salde.

Sabe-se que, devido as grandes demandas de atendimento nos servigos
publicos de saude do Brasil e baixa quantidade de profissionais (conforme observou-se
no servico em estudo), muitas vezes torna-se inviavel a realizacdo de grupos de orientacao
e/ou momentos de educacdo em salde. Assim, esta falha precisa ser discutida entre
gestores, politicos e profissionais, para que seja corrigida de forma factivel para cada
realidade, visando contribuir para o cuidado a essas pessoas cronicamente adoecidas e

aos seus familiares.

5.1.3 Necessidades de orientacdo em saude sobre os cuidados com a crianga com

doenca falciforme

Os familiares revelaram alguns aspectos aos quais sentiam-se despreparados
e pouco orientados, tanto em relacdo a doenga em si, como fatores envolvidos no processo
de prevencéo e tratamento de complicagdes. As questOes declaradas como importantes

para eles, sendo necessarias maiores orientacdes, foram destacadas no quadro a seguir:
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Figura 4 — Quadro de necessidades de orientacdo dos participantes. Fortaleza-CE,
Brasil, 2017.

Necessidade de Orientacéo

Falas dos Participantes

InformacBes Gerais Sobre a Doenca e 0s
Cuidados

Queria saber tudo...[como] prevenir (F1).

E a gente sabendo realmente como mesmo, ter as orientagOes
corretas, seria melhor pra gente (F3).

Os cuidados, o que pode sentir, sintomas [...] (F5).

Os cuidados, tratamento (F8).

Cuidados com a alimentacao

Alimentacdo, o que pode dar (F2).
Muita gente ndo sabe a parte da alimentacdo; dizem que o leite faz
mal, mas creio que ndo, porque serve pros 0ssos e dentes (F8).

Prevencéo das Crises Dolorosas

[...] prevenir dor (F2).

[...] ela ja t& sentindo mais didria essa dor, vou informar a ela
[médica], pra se isso acontecer mais vezes 0 que é gque eu possa
fazer; alguma pomada, alguma coisa que possa passar pra aliviar,
porque déi demais, incomoda (F9).

Prevencéao e das

Complicag6es

Identificacéo

Como prevenir complicagéo [...] (F1).

O que ele pode sentir, como pode agravar (F2).

Pelo que eu soube ela podia ter, como é, convulsdes. Eu queria que
me orientasse mais em relagdo a nesse momento como eu poderia
agir. Mais ou menos assim que eu queria saber [...] Assim, mas
nunca deu nela, gracas a Deus, mas pelo que eu entendi, pode
chegar a acontecer com ela mais na frente [...] é isso que eu queria,
assim td6 mais em duavida (F9).

Que fosse mais especifico, no que a gente tem que ficar sempre
prestando atengdo, nos sintomas, por exemplo. Que nem quando
ela teve 0 AVC que eu nem sabia que ela poderia ter tido esse
AVC, eu ndo sabia (F10).

Eu acho que poderia t& falando das complicagdes né, tem muita
gente que ndo sabe (F11).

Direitos em Salde

Informagdes que as criancas tem direitos, porque eu acho que
assim, a gente trabalha, deixa essas crianga com um e com outro,
pelo fato da gente ndo conseguir o beneficio com tanta facilidade
e eles ndo dizem pra gente como a gente deve fazer pra procurar o
que tem direito o que ndo tem, acho que devia ter mais informacdes
sobre isso (F6).

Fonte: Elaborada pela autora.

Pelo quadro, observa-se que os familiares possuem expectativas de serem

orientados desde informagdes gerais sobre a Doenca Falciforme, como os sintomas e

cuidados necessarios, até dados mais complexos, relacionados aos diferentes tipos de

complicacdes que podem vir a surgir ao longo dos anos.

Os participantes falarem acerca dos aspectos relacionados a prevencao da dor

e das complicagdes também chamou a atengdo dos pesquisadores, na medida em que 0s

familiares compreendem a importancia de ser estabelecido, através deles, um cuidado que

evite essas situacOes, que poderao trazer mais sofrimento para a crianga.
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Destaca-se a fala da participante F10, onde evidencia-se a relevancia dos
familiares receberem informagdes quanto aos sinais de alerta, que possam revelar a
necessidade de uma tomada de decisdo répida, a fim de que a crianga receba uma
assisténcia em saude precoce e melhore seu quadro clinico com um minimo de sequelas.

Nesse sentido, Santos et al. (2015) afirmam que a doenca falciforme, por ser
de caracteristica cronica, o conhecimento dos familiares acerca de sua fisiopatologia se
torna essencial para uma sobrevida da crianca.

A literatura revela, ainda, que existem muitos cuidados que podem ser
desempenhados visando atenuar os sintomas da doenca falciforme, além de prevenir
possiveis complicacdes. Dessa maneira, deve ser oferecida a essas pessoas a oportunidade
de compreenderem essas agdes, por meio da educacdo em salde, o que contribuira
positivamente no cotidiano das pessoas cronicamente adoecidas (BATISTA, MORAIS,
FERREIRA, 2013).

Os cuidados com a alimentacdo tambem foram salientados pelos
participantes. Alguns descreveram a dieta ofertada a crianga, porém com inseguranca em
suas falas, pois ndo tinham certeza se esta seria a alimentacdo mais adequada ao seu
filho/filha.

Pesquisas que retratem a nutricdo no contexto de pessoas com doenca
falciforme tém sido incipientes. Porém, destaca-se estudo realizado por Souza e outros
autores (2008), onde salientou-se a importancia de um acompanhamento nutricional as
criancas com essa enfermidade, principalmente por saber-se que existem atrasos no seu
crescimento e desenvolvimento fisico, ja evidenciados em outros estudos, além de
aumento no seu metabolismo. A participante dessa pesquisa, uma mée de uma crianga
com doenca falciforme, revelou pouco conhecimento sobre os cuidados e fatores
relacionados a nutri¢do, corroborando nossos achados.

Desse modo, a necessidade de criacdo de estratégias de educacao em saude
para essas pessoas foi demonstrada, sendo urgente o estabelecimento de orientacfes em
salide por parte dos profissionais que compdem a equipe multiprofissional, dentro da rede
de servigos do SUS. Além dessas questdes, os direitos em salde também foram

salientados pelos familiares, o que foi melhor discutido na categoria seguinte.



86

5.1.4 Direitos em saude de criancas com doenca falciforme

Percebeu-se que o conhecimento dos familiares sobre os direitos era reduzido
e estava centrado no Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) recebido pelas familias,

referente a um auxilio financeiro dispensado pelo Governo Brasileiro.

Nao, s6 o beneficio (F1).

Tem o beneficio dele (F3).

Direito ao salario, sé que eu saiba (F4).
Recebe beneficio (F5).

O BPC foi instituido pelo Decreto n°6.214 de 2007 e constitui o direito a um
a um salario minimo mensal, fornecido pelo Instituto Nacional do Seguro Social (INSS),
a pessoa com deficiéncia que comprovasse nao possuir nenhuma renda para prover sua
subsisténcia, nem té-la provida pelos seus familiares (BRASIL, 2007).

Sendo os critérios: ndo possuirem outros beneficios de seguridade social, a
crianca e o adolescente apresentarem deficiéncias que limitam ou restringem suas
atividades e possuirem renda mensal bruta familiar, dividida entre os membros da familia,
inferior a um quarto do salario minimo (BRASIL, 2011c).

Desse modo, a crianga com doenca falciforme s6 tem acesso a esse beneficio,
dentre outros fatores, se apresentar alguma deficiéncia proveniente do seu adoecimento,
como, por exemplo, devido a uma sequela de algum tipo de complicacéo.

Os estudos nacionais e internacionais tém evidenciado as caréncias
financeiras de familiares de criancas cronicamente adoecidas, principalmente devido a
necessidade do cuidador principal normalmente ter que se dedicar exclusivamente a
crianca e abdicar do seu trabalho. Somado a isso, estdo 0s constantes gastos com 0s
cuidados em salde, além das idas e vindas aos servi¢os para acompanhamento médico
especializado (GOMES et al., 2011b; YAWSON et al. 2016).

Alguns participantes também falaram acerca do transporte fornecido pelo
municipio, para que as criangas pudessem ser acompanhadas no hospital de referéncia
pediatrica em Fortaleza:

[...] a secretaria fornecia, o transporte ou a passagem pra aqui (F9).

O direito a esse transporte foi estabelecido através da Portaria n°55 de 1999,
como Tratamento Fora do Domicilio (TFD), garantido pelo Ministério da Saude nas
situacOes em que estejam esgotadas as formas de tratamento em satde, no municipio em
que o paciente tenha domicilio. Para tanto, tambem existem critérios de inclusao para esse

direito, discutido na referida portaria.
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Apesar de ter sido pouco citado pelos participantes, ou por falta de utilizagéo
desse direito ou devido a auséncia de conhecimento sobre a sua existéncia, destaca-se sua
importancia, principalmente pelo hospital de referéncia pediatrica localizado em
Fortaleza realizar o acompanhamento especializado de todas as criangas com doenca
falciforme no estado do Cearad. Assim, o transporte se constitui em um gasto adicional
para os familiares, que precisam trazer as criangas as consultas e tratamento.

No que diz respeito a fonte de orientacdo sobre esses beneficios, observou-se
qgue muitos recebiam informacdes de outros familiares nos corredores do hospital, antes
das consultas; através de parentes e vizinhos. Os profissionais de saide também foram

citados por minoria dos participantes.

As méezinhas [que orientam], porque eu ndo sabia [do BPC], pedi a Dra. o
atestado (F7).

E, me orientaram [sobre o0 BPC]. Ela disse que eu viesse me informar com a
médica, que ela podia me dar um atestado, pra mim poder ir atras e se informar
se eu tenho direito a esse beneficio. Foi uma vizinha minha [que orientou] (F9).

Tudo que a gente sabe que tem direito sempre é alguma méezinha que ja
conseguiu, quando a gente se encontra as mées falam (F6).

Eu fiquei sabendo do direito ao beneficio pela médica dela, ela perguntou se
eu ja recebia o auxilio e eu disse que ndo (F10)

Essas questes também foram discutidas em um estudo desenvolvido por
Figueiredo et al. (2015), com familiares de criancas e adolescentes com deficiéncias e
doenca crbnica, onde estes revelaram o pouco conhecimento acerca dos direitos em sadude
dos infantes, sendo enfocado no beneficio financeiro, apesar de muitos ndo saberem o que
deveriam fazer para conseguir alcancar esse direito. Os autores ainda afirmam que, muitas
vezes, as informacgdes fornecidas provém de diferentes fontes, o que pode tornar as
orientagdes insuficientes e/ou fragilizadas.

De fato, tém-se observado que os profissionais de salde ndo tém se
apropriado desse papel de orientadores quanto aos direitos em saude e, desse modo, 0s
familiares acabam procurando informacdes de amigos, vizinhos, familiares e das redes
sociais virtuais. As informac0es inerentes a que agdes tomarem para adquirirem esses
direitos sdo relevantes para essas criangas. Assim, esses achados revelaram a importancia

de se discutir esses aspectos dos direitos em saude na Caderneta elaborada.
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5.2 SEGUNDA ETAPA DA PESQUISA
5.2.1 Revisao de literatura e documental

Pelas buscas realizadas nas bases de dados, conforme descrito no método,
encontrou-se na primeira busca (descritores: “anemia, sickle cell” AND ‘“health

education”) e na segunda busca (“sickle cell disease” AND “education”):

Tabela 1 — Buscas nas bases de dados. Fortaleza-CE, Brasil, 2017.

Base de dados  Publicaces Publicacgdes Apos critérios  Apos critérios  Selecionados
Busca | Busca 11 de incluséo de exclusdo/ Final
leitura
LILACS 06 37 31 02 02
MEDLINE 110 705 356 03 03
SCIELO 02 17 19 02 02
PUBMED 479 862 328 01 01
BDENF 02 07 01 01 01
TOTAL - - - - 09
Apbs retirada - - - - 06
de artigos
repetidos

Fonte: Elaborada pela autora.

Apbs utilizarem-se os critérios de inclusdo e exclusdo, bem como avaliar se
as pesquisas estavam relacionadas a tematica em estudo, obtivemos um total de apenas

seis artigos, conforme apresentacao no quadro a seguir:
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Figura 5 — Caracterizacdo dos artigos selecionados na revisao de literatura.
Fortaleza-CE, Brasil, 2017.

Ano

Titulo

Objetivo

Atividade/Tecnologia  de
Educacdo em Salde e o
Publico Alvo

Al Educacdo para a Checar como foi compreendida a | Folheto informativo
genética em saude informagdo contida no folheto | “Anemia Falciforme: um
publica: um estudo de “Anemia falciforme: um problema | problema nosso”.
caso sobre a anemia nosso” por pessoas de diferentes | Publico: Populacéo
falciforme. regides brasileiras Brasileira

A2 2014 | Development and | Estados Determinar se um programa de | Programa de Educagdo para
feasibility of a home- | Unidos educacdo de pais baseado em casa, | Pais realizado no domicilio/
based education model que visava as habilidades parentais | Folhetos, videos e outros
for families of children e 0s marcos de desenvolvimento | matérias educativos;
with sickle cell disease. tipicos, era viavel. orientacdes dos profissionais

nas visitas.
Publico: pais de criangas com
DF

A3 2015 | Educational Libano Avaliar a eficicia da educacdo, | Apresentacdo em  Power
Intervention to Improve juntamente com materiais escritos | Point com o titulo “Seu filho
the Health Outcomes of personalizados para mudar o0s | e a doenga falciforme”,
Children With Sickle comportamentos dos cuidadores | discussdo e matérias escritos.
Cell Disease para ajuda-los a oferecer melhores | Pdblico:  Familiares  de

cuidados para criangas com | criangas com doenca
doenca falciforme. falciforme

A4 2015 | Promocdo da salde em | Brasil Desenvolver uma intervencdo | Atividade de educacdo em
popula¢do quilombola educativa em  salde para | sadde / Utilizou-se: folder
nordestina — anélise de comunidades quilombolas, | educativo, cartazes, videos,
intervencdo educativa visando a orientacdo sobre o risco | slides, figuras e dindmicas.
em anemia falciforme. genético de gerarem filhos com | Publico: Comunidade

anemia falciforme (AF), as | Quilombola
manifestacGes orais da doenga,

nogdes gerais de

Autocuidado e aconselhamento

genético.

A5 2015 | Teaching about | Estados Demonstrar que 0s conceitos | Aulas praticas com desenhos,
geneticts and sickle cell | Unidos basicos em genética e informag6es | pinturas e dindmicas;
disease in fifth grade. culturalmente relevantes sobre a | utilizou-se uma caderneta

doenca falciforme podem ser | informativa; aula por um

efetivamente  transmitidos  a | profissional de salde ou

estudantes de 5% série, racial e | pesquisador e participacdo de

etnicamente diversos, em um | um adulto jovem com doenga

distrito escolar urbano de baixa | falciforme. Publico: Alunos

renda. da 5% série de uma escola na
Califérnia

A6 2015 | Understanding and | Estados Avaliar o Utilidade percebida dos | Video educacional
Improving Health | Unidos materiais educacionais utilizados | institucional sobre a doenca
Education Among na clinica da Universidade de | falciforme.

Firsttime Parents of Alabama, entre outros objetivos Pablico:  familiares  de
Infants With Sickle criangas com doenca
Cell Anemia in falciforme

Alabama: A Mixed

Methods Approach

Fonte: Elaborada pela autora.
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Assim, observou-se que poucos tém sido os estudos relacionados a atividades
de educacgdo em salde sobre a doenga falciforme para a populagéo, apesar da necessidade
de informacdo evidenciada na literatura, principalmente no que diz respeito a familiares
de criangas com esta doenca, conforme discutiu-se anteriormente. Nesse sentido, trés
estudos estavam relacionados a atividades de educacédo para esses familiares, sendo dois
nos Estados Unidos e um no Libano.

Quanto aos instrumentos utilizados nesse processo, destacam-se: folhetos,
videos, folders, cartazes, dindmicas, apresentacdo com slides, caderneta informativa,
aulas com a participacdo de pessoas acometidas com a doenga, entre outras estratégias.

Pela leitura minuciosa dos manuscritos, destacou-se no quadro a seguir, 0S
contetidos abordados nas atividades de educacdo em salde. Porém, alguns artigos ndo
traziam tantas informacdes a respeito do contetdo utilizado, por focarem-se nos efeitos

das atividades educativas e em outros aspectos a elas relacionados.

Figura 6 — Quadro com as tematicas de educacédo em saude utilizadas nos artigos

cientificos. Fortaleza-CE, Brasil, 2017.

Tematicas de Educacdo em Salde Artigos Cientificos
Definicao da Doenga Falciforme e Traco Falciforme Al; A4; A5
Tratamento e progndstico A3; A5

As preocupacdes dos cuidadores com relacdo a doenca falciforme e 0 | A2;
desenvolvimento da crianca.

Importéancia do acompanhamento em saude A3

Diagnostico A3; Ad

Formas de transmisséo A4

ManifestacgBes orais mais comuns e cuidados A4

Heranca genética na doenca falciforme Al; A2; A3; Ad; A5
Sintomas e Complicages associadas a doenca falciforme Al; A2; A3;
Monitoramento de sinais de risco (como a febre) A2; A3

Como gerenciar atividades fisicas A2

Dactilite A2

Cuidados basicos Al; A3

Palpacéo do baco A2

Fonte: Elaborada pela autora.
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Dentre 0s assuntos mais citados nos artigos cientificos, estavam: defini¢do da
doenca falciforme e do traco falciforme; heranga genética; sintomas e complica¢des da
doenca falciforme; tratamento e prognoéstico; diagnostico; monitoramento de sinais de
risco; cuidados bésicos.

Apds a revisao de literatura, realizou-se uma revisdo documental na internet,
em busca de informagdes elaboradas pelo Ministério da Saude (MS) a respeito da doenca
falciforme. Para tanto, as buscas foram realizadas no site: http://portalms.saude.gov.br/ e
http://bvsalud.org/.

Assim, os seguintes documentos do MS também foram utilizados, de modo a
construir-se a caderneta pelas informacfes com embasamento cientifico e conforme as
diretrizes nacionais: Doenca falciforme: condutas basicas para o tratamento (2013a);
Doenca falciforme: o que se deve saber sobre heranca genética (2014c); Doenca
falciforme: salde bucal: prevencdo e cuidado (2014d); Doenca falciforme: enfermagem
nas urgéncias e emergéncias: a arte de cuidar (2014a); Doenca falciforme: Hidroxiureia
uso e acesso (2014b); Doenca falciforme: diretrizes basicas da linha de cuidado (2015a);
Doenca falciforme: orientacdo sobre o uso de sulfato ferroso em criancas (2015d);
Caderneta de Saude da Crianca (2015¢).

5.2.2 Sele¢do do contetdo

A partir dos resultados encontrados por meio da etapa qualitativa com 0s
familiares de criangas com doenga falciforme, somado a revisdo de literatura e
documental descrita, foram selecionados os contetdos a serem abordados.

Assim, a primeira parte da caderneta contém orientacGes em salde sobre as

seguintes tematicas:

Figura 7 — Quadro de tematicas selecionadas. Fortaleza-CE, Brasil, 2017.

Temaéticas Selecionadas

1) Informagdes sobre o sangue humano 7)Tratamento

2)Definicdo de doenca falciforme e do Trago falciforme 8)Transplante de medula 6ssea

3)Heranca Genética na doenga falciforme 9)Cuidados com os dentes

4)Sinais e sintomas 10)Cuidados com a alimentacéo

5)Principais complicacGes e cuidados necessarios 11)Direitos em saude

6)Diagndstico e acompanhamento em salde 12)Como lidar com a doenca na vida da crianga

Fonte: Elaborada pela autora.
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A segunda parte da caderneta contem espacos para registros de informacées

em saude, conforme o quadro a seguir:

Figura 8 — Quadro com as informacdes referentes aos registros em saude.
Fortaleza-CE, Brasil, 2017.

Registros em saude

Agenda de consultas da crianga.

Medicacdes diarias.

Exames Laboratoriais.

Outros exames da crianga.

Registro de vacinas.

Anotacdes dos profissionais de salde.

Observacoes sobre a salde da crianga: nas crises algicas; nas transfusdes.

Internagdes hospitalares

Espaco para a comunicagdo entre os servicos de salde

Anotagdes dos familiares

Fonte: Elaborada pela autora.

Assim, além das orientacdes em salde, a caderneta foi elaborada de modo a
permitir o registro de todas as informacgdes necessarias ao cuidado dessas criangas, de
forma continua, pelos diferentes servicos de salde.

Também incluiram-se espagos para o registro de condutas desenvolvidas
pelos profissionais, bem como de suas orientacdes e avaliacGes. Além disso, inseriu-se
um capitulo especifico para a troca de informacdes entre os servicos, onde o profissional
de salde pode incluir observacGes, davidas e/ou questdes que desejar comunicar a outro

servigo que a pessoa com doenca falciforme receba cuidados.

5.2.3 Caderneta ap0s a elaboracéo

Apos a finalizagcdo do conteudo da caderneta, bem como da escolha das
ilustracBes e diagramacdo, estd se constituiu de 63 paginas, incluindo as referéncias
bibliogréaficas.

O formato da Caderneta foi no tamanho A5 (14,8cm x 21cm). As fontes e 0s

tamanhos utilizados foram: no texto — Candara, tamanho 13pt; nos titulos e subtitulos —
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Berlin Sans FD, tamanho 16pt. O texto foi escrito de modo centralizado, mas em algumas
paginas foi alinhado a Esquerda ou Direita.

Da pégina 1 a pagina 9 havia a apresentacdo, as informagdes dos autores, o
sumario e os dados de identificacdo da crianca. Da pagina 10 até a pagina 41, foram
abordados os contetdos referentes as orientacbes em satde sobre a doenca falciforme. Da
pagina 42 até a 60, foram inseridos 0s espagos relacionados aos registros em salde da

crianga.

5.2.4 Validagado da caderneta

5.2.4.1 Validagdo de conteldo e aparéncia

A primeira fase do processo de validacdo, ocorreu de forma simultanea entre
0s juizes especialistas, técnicos e de comunicagdo, por meio dos diferentes instrumentos
de avaliacdo, expostos anteriormente.

Esses resultados estdo apresentados a seguir, de forma separada, de modo a
facilitar a compreensdo e melhor organizar os achados encontrados nesse momento da

pesquisa.

5.2.4.1.1 Validacéao pelos juizes técnicos e especialistas

A pesquisa obteve a participacdo de nove juizes especialistas e oito juizes
técnicos, totalizando 17 pessoas, seguindo-se as recomendacdes, de se utilizar um nimero
impar de participantes (POLIT; BECK, 2011).

A tabela abaixo, retrata o perfil dos juizes especialistas que participaram do

estudo:
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Tabela 2 - Perfil dos juizes especialistas participantes do estudo. Fortaleza —CE,

Brasil, 2017.
Variaveis Frequéncia
Sexo Masculino 02
Feminino 07
30-39 anos 01
40-49 anos 02
Idade 50-59 anos 04
60 anos ou mais 02
Psicologo 01
Enfermeiro 04
Nutricionista 01
Profissao Médico 01
Bidlogo 01
Antrop6logo 01
6 a 10 anos 01
Tempo de formacéo 11 a 20 anos 01
21 a 30 anos 04
31 anos ou mais 03
Docéncia 08
Area de trabalho Saude Coletiva 01
Hematologia 03
Nutricéo Clinica 01
Tempo de trabalho na 6 a 10 anos 01
area 11 a 20 anos 01
21 a 30 anos 06
30 anos ou mais 01
Vinculo Institucional Hemorio 01
Universidade Federal de Mato Grosso 01
Universidade José do Rosario Vellano, Minas Gerais 01
Universidade Federal do Reconcavo Bahia 01
Universidade Federal de Mato Grosso do Sul 01
Universidade Federal da Bahia 01
Universidade Estadual do Rio de Janeiro 01
Santa Casa de Séo Paulo 01
Ministério da Saude 01
Maior titulacdo Mestrado 03
Doutorado 05
Pés-doutorado 01
Dissertacdo/ Tese na area Sim 06
Nao 03
Participacdo em Grupo Sim 04
de pesquisa Néao 02
Sem resposta 03
Projetos de pesquisa Sim 09
sobre doenca falciforme Né&o 00
Pelo menos dois artigos Sim 09
ou capitulos de livro Néo 00

sobre doenca falciforme

Fonte: Elaborada pela autora.

Houve predominio de especialistas do sexo feminino (77%), o que também
foi apresentado em outras pesquisas (SANTIAGO, 2016; MANIVA, 2016). Em relacéo
a idade, 66,6% possuiam mais de 50 anos. A maioria (77,6%) tinha mais de 20 anos de
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formacéo profissional, revelando juizes com maior grau de experiéncia na sua area de
trabalho.

Esses individuos eram residentes de diferentes estados brasileiros, o que
contribuiu no processo de validacdo, pelo conhecimento sobre a tematica, por meio de
vivéncias diversas sobre a assisténcia prestada a pessoas com doenca falciforme no Brasil;
como: Mato Grosso, Minas Gerais, Bahia, Mato Grosso do Sul, Rio de Janeiro e S&o
Paulo.

Dentre as formacfes de base, foi possivel obter-se a participacdo de
profissionais de diferentes areas do conhecimento, de modo a também contribuir para o
processo avaliativo, a partir de diferentes visQes; tais como: psicologia, enfermagem,
nutricdo, medicina, biologia e antropologia. Destes profissionais, predominaram os da
enfermagem (44%), o que também tem sido evidenciado em outras pesquisas, onde as
pessoas desta categoria tém participado ativamente como juizes especialistas em
processos de validagéo de tecnologias (CUNHA, 2014; OLIVEIRA, 2016; BARBOSA,
2016; MANIVA, 2016).

No que diz respeito a area de trabalho, apenas um dos juizes ndo exercia
atividades em docéncia; quanto a titulacdo, trés eram mestres, cinco doutores e um era
pos-doutor. Todos participavam em projetos de pesquisa sobre a doenca falciforme e seis
juizes possuiam teses ou dissertacdes sobre essa temética. Todos possuiam artigos e ou
capitulos de livros com enfoque nesta doenca. Assim, esses aspectos reafirmaram o grau
de conhecimento destes profissionais sobre a area em estudo, bem como sua ampla
experiéncia nos contetidos apresentados na caderneta.

Quanto ao perfil dos juizes técnicos, a tabela a seguir revela as principais

caracteristicas destes participantes:
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Tabela 3 - Perfil dos juizes técnicos participantes do estudo. Fortaleza —-CE, Brasil,

2017.
Variaveis Frequéncia %
Sexo Masculino 01 12,5%
Feminino 07 87,5%
30-39 anos 02 25%
40-49 anos 04 50%
Idade 50-59 anos 01 12,5%
60 anos ou mais 01 12,5%
Médico 04 50%
Odontologo 01 12,5%
Profissdo Enfermeiro 02 25%
Farmacéutico 01 12,5%
6 a 10 anos 01 12,5%
Tempo de formacgéo 11 a 20 anos 01 12,5%
21 a 30 anos 04 50%
31 anos ou mais 02 25%
Ensino e Pesquisa 01 12,5%
Area de trabalho Educacdo em Saude 01 12,5%
Atencdo Priméria em Salde 01 12,5%
Laboratorial 01 12,5%
Hematologia 01 12,5%
Doenca Falciforme 01 12,5%
Medicina 01 12,5%
Tempo de trabalho na 4 a10anos 02 25%
area 11 a 20 anos 03 37,5%
21 a 30 anos 03 37,5%
Instituicdo que possui Prefeitura Municipal de Belo Horizonte 01 12,5%
vinculo Universidade Federal do Rio de Janeiro 03 37,5%
St. Jude Children’s Reasearch Hospital 01 12,5%
Prefeitura Municipal de Betim, Minas Gerais 01 12,5%
Universidade Federal do Ceara 01 12,5%
Universidade Federal de Minas Gerais 01 12,5%
Maior titulagéo Especializacio 05 62,5%
Mestrado 01 12,5%
Doutorado 02 25%
Tematicas da Po6s- Pediatria 02 20%
graduacéo Odontologia 01 10%
Saude Coletiva 02 20%
Doenga Falciforme 04 40%
Educagdo em Salde 01 10%
Participacdo em Grupos Sim 07 87,5%
ou projetos de pesquisa N&o 01 12,5%
sobre doenca falciforme
Participacdo em Eventos Sim 08 100%
sobre doenca falciforme Né&o 00 0%
Apresentacéo de Sim 08 100%
trabalhos sobre doenca Né&o 00 0%
falciforme
Participacao em Sim 07 87,5%
atividades de educacdo N&o 01 12,5%

em salde sobre doenca
falciforme

Fonte: Elaborada pela autora.
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Da mesma forma que para os juizes especialistas, a maioria dos juizes
técnicos também era do sexo feminino (75%). Quanto a faixa etéria, 50% possuia entre
40 e 49 anos de idade. Quatro eram médicos, um era odontologo, dois eram enfermeiros
e um era farmacéutico; 75% desses profissionais possuiam mais de 20 anos de formacao.
Nesse sentido, também pode-se perceber que esse grupo de profissionais juizes
apresentava ampla experiéncia profissional.

Quanto ao local de residéncia dessas pessoas, foi possivel contemplar
profissionais de diferentes regies do Brasil: Belo Horizonte, Rio de Janeiro (trés), Minas
Gerais (duas) e Ceara. Ainda teve-se a participacao de uma juiza brasileira residente nos
Estados Unidos, que tem desenvolvido estudos sobre a doenca falciforme neste pais.

Em relacdo as titulacGes, cinco eram especialistas, um era mestre e dois eram
doutores; quatro haviam desenvolvido trabalhos sobre a tematica na pds-graduacao.
Quase todos estavam envolvidos em grupos ou pesquisas sobre a doenca falciforme
(87,5%); todos ja haviam participado de eventos e apresentado trabalhos nessa tematica;
e 87,5% ja tinham realizado atividades de educacao em salde sobre a doenca falciforme.

Desse modo, percebe-se um perfil de juizes técnicos com experiéncia
profissional sobre a tematica discutida na caderneta, de modo a proceder com 0 processo
de validacdo do conteudo de maneira adequada, a partir de suas vivéncias com atividades
educativas, docentes, em pesquisa e /ou assistenciais sobre a doenca falciforme.

No que diz respeito a avaliacdo realizada por esse grupo de juizes técnicos e
especialistas, que fizeram uso do mesmo instrumento para validar a caderneta quanto ao
conteido e a aparéncia, a tabela a seguir apresenta os resultados da primeira parte desse
instrumento, no que diz respeito aos itens: objetivos, estrutura, apresentacao e relevancia,

bem como o IVC alcancado em cada subitem avaliado.
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Tabela 4 - Avaliacéo dos juizes técnicos e especialistas — Instrumento I. Fortaleza —
CE, Brasil, 2017

Itens IvC

N Escore
Objetivos
1.1 Séo coerentes com as necessidades de orientagdo das pessoas com doenca falciforme e seus 17 1
familiares
1.2 Promove mudancga de comportamento e atitude 17 1
1.3 Pode circular no meio cientifico na area de doengas falciformes 14 0,82

Estrutura e Apresentacdo

2.1 A Caderneta é apropriada para pessoas com doenga falciforme e seus familiares 17 1
2.2 As mensagens estdo apresentadas de maneira clara e objetiva 16 0,94
2.3 As informagdes apresentadas estdo cientificamente corretas 14 0,82
2.4 O material esta apropriado ao nivel sociocultural do publico-alvo proposto 14 0,82
2.5 H& uma sequéncia l6gica do conteido proposto 16 0,94
2.6 As informacGes estdo bem estruturadas em concordéncia e ortografia 14 0,82
2.7 InformacGes da capa, contracapa, sumario e apresentacdo sao coerentes 15 0,88
2.8 As ilustracOes estdo expressivas e suficientes 17 1
Relevancia

3.1 Os temas retratam aspectos-chave que devem ser reforcados 17 1
3.2 O material propde ao leitor adquirir conhecimentos quanto a doenca falciforme 17 1
3.3 O material aborda assuntos necessérios para a prevencdo de complicagcBes na doenga 15 0,88

falciforme e orienta¢Bes quanto as tomadas de deciséo adequadas frente as crises
3.4 Esta adequado para ser utilizado por qualquer profissional ou trabalhador da area da salde

em suas atividades educativas 15 0,88
3.5 O material contém os aspectos necessarios aos registros da assisténcia em salde fornecida

a pessoa com doenca falciforme 16 0,94
3.6 O material fornece subsidios para facilitar a comunicacdo entre os servigos de salde, acerca

da assisténcia prestada a essas pessoas com doenga falciforme 17 1
Média Global da Caderneta 268 0,93

Fonte: Elaborada pela autora.

Conforme pode-se observar na tabela 4, todos os itens obtiveram 1VVC maior
que 0,78, valor minimo que deveria ser pontuado para validar a caderneta como material
de boa qualidade (ALEXANDRE; COLUCI, 2011). A menor pontuacédo alcancgada foi de
IVC =0,82 e a maxima de IVC =1.

Os itens que atingiram maior pontuacdo foram: os objetivos sdo coerentes
com as necessidades de orientacdo das pessoas com doenca falciforme e seus familiares;
Promovem mudanca de comportamento e atitude; A Caderneta é apropriada para pessoas
com doenca falciforme e seus familiares; As ilustracdes estdo expressivas e suficientes;
Os temas retratam aspectos-chave que devem ser reforgados; O material propde ao leitor
adquirir conhecimentos quanto a doenca falciforme; O material fornece subsidios para
facilitar a comunicacao entre os servigos de saude, acerca da assisténcia prestada a essas

pessoas com doenga falciforme.
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Os que atingiram menor pontuacdo foram: Pode circular no meio cientifico
na area de doencas falciformes; As informacgdes apresentadas estdo cientificamente
corretas; O material esta apropriado ao nivel sociocultural do publico-alvo proposto; As
informacdes estdo bem estruturadas em concordancia e ortografia.

Em relacdo a esses itens com baixos escores, foram seguidas as
recomendacdes dos juizes, visando aperfeicoar a tecnologia elaborada, onde muitas delas
diziam respeito a correcOes ortograficas e/ou estruturais. Essas sugestBes estdo
apresentadas posteriormente.

A média global da caderneta, que se constituiu na soma de todos os pontos
alcancados, divididos pela pontua¢do méxima que poderia ter sido alcancada, foi de 0,93,
revelando uma tecnologia com boa qualidade e rigorosamente validada quanto ao
conteudo e aparéncia por esses profissionais com alto conhecimento sobre a tematica.

A segunda parte do instrumento de avaliacdo, era composta por julgamento
minucioso de todos os capitulos abordados na caderneta. Devido a grande quantidade de
assuntos discutidos nessa tecnologia, agruparam-se os capitulos em 11 tdpicos, conforme
suas semelhancas, visando simplificar o processo de avaliacdo, conforme observa-se no

quadro abaixo:

Figura 9 - Topicos para avaliacdo quanto ao contetdo da caderneta. Fortaleza —
CE, Brasil, 2017.

Topico 1 Conhecendo mais sobre o sangue

Topico 2 E afinal, o que é a doenca falciforme / Como alguém adquire a Doenga Falciforme/ O trago
€ uma doenca? O que uma crianga com Doenca Falciforme pode sentir? Fique atento se a
crianca tiver algum desses sintomas.

Topico 3 E como é feito o diagndstico da Doenca Falciforme? Apos o diagndstico, onde a crianca
vai ser acompanhada?

Topico 4 Como é o tratamento? A crianca vai precisar usar o sulfato ferroso? O que é o transplante
de medula dssea?

Topico 5 Cuidados com os dentes

Topico 6 Cuidados com a alimentagdo

Topico 7 Qual a importancia da Imunizacdo/ Esquema de vacinagdo para criangcas com Doenca
Falciforme?

Topico 8 Direitos em Salde

Topico 9 Como eu posso lidar melhor com essa doenca na vida da crianca?

Topico 10 ~ Como é o tratamento? A crianga vai precisar usar o sulfato ferroso? O que € o transplante
de medula dssea?

Topico 11 = Anotag¢des dos profissionais de saude/ observagdes sobre a salide da crianga/ Espago para
comunicagdo entre os servigos de satide/ Minhas anotagdes

Fonte: Elaborada pela autora.
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A tabela a seguir, mostra os resultados desta segunda avaliacdo, com base nos
topicos apresentados, quanto a clareza e compreensdo dos conteldo descritos na
caderneta.

Tabela 5 — Avaliacdo dos juizes técnicos e especialistas quanto a clareza e

compreensao dos topicos da caderneta. Fortaleza —CE, Brasil, 2017.

Topico Este tdpico lhe parece claro Respostas Porcentagem de

e compreensivo? .
P Concordancia

1 1.Sim 16 94,12%
2.Nado 01

2 1.Sim 15 88,24%
2.Nao 02

3 1.Sim 16 94,12%
2.Nédo 01

4 1.Sim 16 94,12%
2.Néo 01

5 1.Sim 17 100%
2.Néo 00

6 1.Sim 16 94,12%
2.Nédo 01

7 1.Sim 16 94,12%
2.Néo 01

8 1.Sim 17 100%
2.Nédo 00

9 1.Sim 17 100%
2.Nado 00

10 1.Sim 17 100%
2.Nado 00

11 1.Sim 16 94,12%
2.Nado 01

Fonte: Elaborada pela autora.

Todos os topicos obtiveram alto nivel de concordancia entre os juizes,
revelando que estes acreditam que a caderneta estd organizada de forma clara e
compreensiva. As concordancias variaram entre 88,24% e 100%, sendo que apenas 0
topico dois (E afinal, o que é a doenca falciforme / Como alguém adquire a Doenca
Falciforme/ O traco é uma doenca? O que uma crianga com Doenga Falciforme pode
sentir? Fique atento se a crianca tiver algum desses sintomas) obteve menor grau de
concordancia.

Nesse sentido, todas as alteracdes necessarias foram implementadas,
conforme as sugestdes dos juizes, visando aumentar a clareza e compreensdo nos itens

relacionados a este tdpico.
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Ainda em relacdo a esta avaliacdo, os juizes também julgaram os tdpicos
guanto a associagdo dos assuntos abordados com as orientacdes necessarias sobre a
doenga falciforme/ registros necessarios no acompanhamento em salde, o que pode ser

observado na tabela seguinte:

Tabela 6 — Avaliacdo dos juizes técnicos e especialistas quanto a associa¢cdo dos
tdpicos as orientacBes necessarias sobre a doenca falciforme ou aos registros

necessarios no acompanhamento em saude. Fortaleza —CE, Brasil, 2017

Topico Este tépico esta associado as Respostas Porcentagem de
orientacfes necessarias sobre a
doenca falciforme ou aos
registros necessarios no
acompanhamento em saude?

Concordancia

1 1.Sim 17 100%
2.Nao 00

2 1.Sim 17 100%
2.Nédo 00

3 1.Sim 17 100%
2.Nédo 00

4 1.Sim 17 100%
2.Nédo 00

5 1.Sim 17 100%
2.Nédo 00

6 1.Sim 17 100%
2.Nédo 00

7 1.Sim 17 100%
2.Néo 00

8 1.Sim 17 100%
2.Néo 00

9 1.Sim 16 94,12%
2.Nao 01

10 1.Sim 17 100%
2.Néo 00

11 1.Sim 16 94,12%
2.Nao 01

Fonte: Elaborada pela autora.

Dois tdpicos apresentaram porcentagem de concordancia de 94,12% (tpico
nove e 11) e os demais foram avaliados com 100% de concordancia pelos juizes, quanto
a associagdo com tematicas de relevancia para serem discutidas na caderneta.

Desse modo, os itens: Como eu posso lidar melhor com essa doenga na vida
da crianca? AnotacOes dos profissionais de saude; Observacgdes sobre a satde da crianca;
Espago para comunicagdo entre 0s servigos de saude e Minhas anotagdes; referentes aos
topicos nove e 11, foram reformulados, com base nas sugestées dos juizes, de modo a

melhor se associarem as necessidades de orientacdo/ registros em saude. Ainda foi
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possivel avaliar o grau de adequacdo dos assuntos abordados na caderneta (como
inadequado, parcialmente adequado, adequado e totalmente adequado), o que esta
descrito na tabela a seguir, juntamente com o calculo do IVC.

Tabela 7 — Avaliacéo dos juizes técnicos e especialistas quanto ao grau de

adequacao do contetido dos tépicos da caderneta. Fortaleza —CE, Brasil, 2017.

Topico Qual seu grau de adequagdo? Respostas IvC
1 1.Inadequado 00
2. Parcialmente Adequado 02 0,88
3. Adequado 05
4. Totalmente Adequado 10
2 1.Inadequado 00
2. Parcialmente Adequado 06 0,65
3. Adequado 03
4, Totalmente Adequado 08
3 1.Inadequado 01
2. Parcialmente Adequado 01 0,88
3. Adequado 08
4, Totalmente Adequado 07
4 1.Inadequado 00
2. Parcialmente Adequado 04 0,76
3. Adequado 06
4. Totalmente Adequado 07
5 1.Inadequado 00
2. Parcialmente Adequado 02 0,88
3. Adequado 07
4. Totalmente Adequado 08
6 1.Inadequado 01
2. Parcialmente Adequado 01 0,88
3. Adequado 06
4, Totalmente Adequado 09
7 1.Inadequado 00
2. Parcialmente Adequado 03 0,82
3. Adequado 08
4. Totalmente Adequado 06
8 1.Inadequado 00
2. Parcialmente Adequado 02 0,88
3. Adequado 06
4. Totalmente Adequado 09
9 1.Inadequado 00
2. Parcialmente Adequado 03 0,82
3. Adequado 08
4. Totalmente Adequado 06
10 1.Inadequado 00
2. Parcialmente Adequado 00 1
3. Adequado 09
4. Totalmente Adequado 08
11 1.Inadequado 01
2. Parcialmente Adequado 02 0.82
3. Adequado 06 ’
4. Totalmente Adequado 08

Fonte: Elaborada pela autora.
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Nove topicos alcangcaram 1VVC acima do esperado, com pontuacdes entre 0,82

e 1, revelando sua adequabilidade na caderneta, como contetdo descrito de forma correta.

Dois topicos tiveram IVC menor que 0,78: o topico 2 (E afinal, o que é a

doenca falciforme / Como alguém adquire a Doencga Falciforme/ O traco é uma doenca?

O que uma crianga com Doenga Falciforme pode sentir? Fique atento se a crianga tiver

algum desses sintomas), com IVVC de 0,65, e o topico 4 (Como é o tratamento? A crianca

vai precisar usar o sulfato ferroso? O que é o transplante de medula dssea?), com IVC de

0,76. Ambos foram reorganizados, conforme as sugestdes descritas pelos juizes que

solicitaram alteracdes, para que o contelido se tornasse mais adequado.

Dentre as recomendaces realizadas pelos juizes técnicos e especialistas, com

base nos aspectos julgados nas tabelas anteriores, destaca-se o quadro a seguir, que

sintetiza as principais solicitacdes desses profissionais.

Figura 10 — Quadro de sugestdes dos juizes técnicos e especialistas com base nos

capitulos da caderneta. Fortaleza —CE, Brasil, 2017.

(continua)

Capitulos da Caderneta

Sugestdes dos juizes técnicos e especialistas
- Reorganizar a imagem da capa, retirando a colher da méao da
mulher, colocando sapatos ao invés de chinelos na mulher e

Capa aproximando mais 0s personagens, de modo a proporcionar um
melhor entendimento sobre constituirem uma familia.

Apresentacao - Substituir a palavra “estavel” por “saudavel”

Sumaério - Alterar a fonte e a cor para facilitar a leitura

Dados de Identificagdo da
crianga/ Informacdes sobre a
saude da crianca

- Reformular a forma como esta organizada a pergunta “quem é o
cuidador” pois parece estar vinculada apenas ao pai ou a mae;

- Incluir item “relacdo com a crianga”;

- Incluir a pergunta “Quem ¢ o cuidador principal?”’;

- Incluir: “Fator Rh” e “comorbidades associadas”;

- Na pergunta sobre a cor, incluir, entre parénteses, que esta é
indicada pelo cuidador;

- Listar os tipos de beneficios sociais (BPC, bolsa familia, auxilio
moradia etc);

- Incluir espago para nome do médico hematologista ou pediatra
gue acompanha a criancga.

Conhecendo mais sobre o
sangue

- Incluir a parte fluida da constituicdo sanguinea (plasma);

- Refazer a imagem da hemoglobina e da hemécias transportando
oxigénio, de modo a ficar mais claro para a compreensdo do leitor,
incluindo legendas.
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Figura 10 — Quadro de sugestdes dos juizes técnicos e especialistas com base nos

capitulos da caderneta. Fortaleza —CE, Brasil, 2017.

(continuacao)

Capitulos da Caderneta

E afinal, o que é a doenca
falciforme?

Sugestdes dos juizes técnicos e especialistas

- Manter apenas o termo hereditario ou genético na frase “ela € uma
doenga genética e hereditaria”, por serem sindnimos;

- Substituir “hemacias diferentes das normais” por um texto que
inclua os tipos de hemoglobina presentes, de modo a ndo
estigmatizar a frase;

- Incluir nos textos a hemoglobina A e S ou outra mutante, para
facilitar a explicagdo, principalmente no contexto do traco
falciforme;

- Substituir “hemacias doentes” por “hemacias em forma de foice”,
por ser estigmatizante;

-Substituir “passa de pais para filhos” por “filhos herdam dos pais”;
- Melhorar o texto de explicagéo sobre o que é a Doenga Falciforme,
incluindo os genes de hemoglobina alterados;

- Incluir as situagdes que levam as hemacias a tomarem a forma de
foice;

- Substituir “da pior para a menos grave” por “da mais severa para
a de menor gravidade”.

Como alguém pode adquirir a
doenca falciforme

- Substituir “passa de pais para filhos” por “uma doenga que os
filhos herdam dos pais”, devido a primeira versdo ser criticada pelas
pessoas com doenca falciforme;

- Refazer a imagem, de modo a melhor mostrar que as pessoas com
o traco falciforme apresentam um gene mutante e as com a doenca
dois genes. Utilizar apenas duas cores nesta imagem, para facilitar
a compreensdo;

- Trocar o titulo do capitulo por “Como alguém pode nascer com a
doenga falciforme”;

- Melhorar a descricdo do traco falciforme. Incluir explicacdo que
fale sobre os genes mutantes.

- Retirar a palavra “portador” das legendas.

O gue uma crian¢a com doenca
falciforme pode sentir?

- Substituir “a pele fica amarelada” por “os olhos amarelados igual
na hepatite”, pois na doenga falciforme os olhos s@o as areas que
ficam mais visiveis o amarelo;

- Reescrever a parte do texto que fala da sindrome méo-pé, pois esta
ocorre até dois anos.

Outros sintomas que podem
existir

- Reformular a imagem da palidez, de modo a deixar o personagem
mais palido, para facilitar a visualizag&o.
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Figura 10 — Quadro de sugestdes dos juizes técnicos e especialistas com base nos

capitulos da caderneta. Fortaleza —CE, Brasil, 2017.

(continuacao)

Capitulos da Caderneta

Que complicagbes podem
acontecer?

Sugestdes dos juizes técnicos e especialistas

- Melhorar a imagem da menina com sintomas de AVC. Incluir
texto gque fale acerca da importancia do Doppler transcraniano na
prevengao do AVC. Substituir a palavra “infarto” por outra mais
clara a lesdo cerebral;

- Incluir o valor da temperatura que € considerada febre, pois nem
todas as pessoas sabem diferenciar estes valores. Incluir informacéo
de que em nos casos de febre persistente, a familia ndo deve esperar
mais de 24h para procurar uma assisténcia em salde;

- Melhorar o texto que fala acerca das complica¢des no baco, para
facilitar a compreensdo. Incluir imagem que explique a forma
correta de palpacdo desse 0rgdo. Substituir a palavra “pior” por
“mais grave”. Incluir informacdo de que a familia deve procurar
assisténcia em satde quando perceber o bago aumentado;

- Acrescentar o termo “Ulceras” junto ao item sobre feridas; Incluir
que a hidratagdo pode ser realizada com cremes ou 6leos para a
pele;

- Reescrever de forma correta o termo “priapismo”. Substituir
“escrotal” por “dos testiculos”. Incluir a importancia de levar a
crianga ao servigo de saude, quando for identificado o priapismo;

- Incluir a vesicula na imagem que tem um personagem com 0
figado;

- Na parte da Sindrome Torécica Aguda, incluir que é uma situacao
de emergéncia;

- No subitem “febre e infecgdes” retirar alguns diagndsticos
descritos, pois poderdo amedrontar a familia.

Figue atento se a crianga tiver
algum desses sintomas

- Revisar texto para facilitar a compreenséo.

E como é feito o diagndstico da
doenca falciforme?

- Citar as doencas triadas pelo teste do pezinho.

Ap6s o diagndstico, onde a
crianca vai ser acompanhada?

-Inserir outros servicos de saude dos diferentes niveis de
complexidade;

- Inserir servico de acompanhamento apds os 18 anos de idade
completos;

- Incluir a odontologia entre os profissionais.

Como é o tratamento?

- Substituir “indicada” por “prescrita pelo médico”;

- Acrescentar os efeitos da hidroxiureia;

- Incluir exame de Doppler transcraniano;

- Na parte que fala sobre o acido f6lico, alterar “importante para o
corpo” por “importante para o sangue”.

- Incluir que as transfusdes sanguineas podem ser ocasionais devido
a alguma complicacdo ou quando ocorre uma gqueda na quantidade
de hemoglobina; também a depender do quadro clinico. Trocar
“bolsa de sangue de outra pessoa” por “concentrado com sangue”.
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Figura 10 — Quadro de sugestdes dos juizes técnicos e especialistas com base nos

capitulos da caderneta. Fortaleza —CE, Brasil, 2017.

(continuacao)

Capitulos da Caderneta

A crianga vai precisar usar
sulfato ferroso?

Sugestdes dos juizes técnicos e especialistas

- No quadro “E importante vocé saber” — refazer, pois esta confuso;
- Melhorar o texto de modo a ficar mais claro;

- Substituir “varios processos da vida humana” por ‘“varios
processos do corpo humano”;

- Substituir “das transfusdes sanguineas” por “e se realiza muitas
transfusoes sanguineas”.

O que €é o transplante de
medula dssea?

- Substituir “pessoa saudavel” por “pessoa que s6 produz
hemoglobina A”;

- Retirar do texto os limites de idade, pois o Ministério da Saude ja
ampliou para todas as idades;

- Alterar a imagem que ilustra o transplante de medula por outra
sem esqueletos;

- Corrigir o texto onde fala que o transplante € uma cirurgia;

- Colocar esse capitulo por ultimo, pois a ideia da cura pode
bloquear a leitura dos demais capitulos da caderneta.

Cuidados com os dentes

- Desenvolver mais o contetdo.

Cuidados com a alimentacao

- Melhorar o texto, com o auxilio de nutricionistas que trabalham
com a tematica da doenca falciforme;

- Reorganizar texto relacionado ao ferro e a vitamina C, de forma a
facilitar a compreensao;

- Substituir a palavra “romper”, pois pode causar excessiva
preocupagao aos pais;

- Incluir a importancia de um acompanhamento com nutricionista,
principalmente acerca do consumo do ferro.

Qual a da

imunizacao?

importéancia

- Incluir no texto que existe a necessidade do médico realizar o
encaminhamento ao CRIE;

- Substituir palavra “imuniza¢do” por outra mais clara ao publico
alvo;

- Retirar a parte que fala sobre os riscos de infeccdo devido as
transfusGes, em virtude da pouca relagdo com o processo de
vacinacao, ja que esta previne apenas a hepatite transmitida pelo
sangue.

Esquema de vacinagdo para
criangas com doenca
falciforme

- Foram feitas muitas sugestdes diferentes em relacéo ao esquema
basico, quanto ao acréscimo de vacinas e reorganizacao da tabela
conforme o preconizado pelo Ministério da Saude.

Direitos em saude

- Incluir a informac&o de que a familia pode entrar em contato com
0 servigo social para obter maiores informacdes;

- Deixar o texto mais claro, sobre que criangas podem receber o
BPC.

Associagoes

- Ajeitar o nome da Sigla “FENAFAL”;

- Incluir o Email novo da associacéo;

- Incluir associagao cearense, caso exista;

- Trazer a resposta & pergunta, se existem associagdes.
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Figura 10 — Quadro de sugestdes dos juizes técnicos e especialistas com base nos

capitulos da caderneta. Fortaleza —CE, Brasil, 2017.

(concluséo)

Capitulos da Caderneta

Como eu posso lidar melhor
com essa doenca na vida da
crianga?

Sugestdes dos juizes técnicos e especialistas

- Retirar a palavra “igreja” pois induz a um tipo de religido;

- Refazer texto que fala sobre a fé e a religido de modo a estar mais
relacionado a espiritualidade, sem induzir a nenhum escolha
religiosa ou crenga;

- Citar no texto se existem associagdes ou grupos de apoio;

- Acrescentar alguns links para o cuidador poder acessar, que
possua mais informacdes sobre a doenga. Como sites do Ministério
da Saude.

Registros de saude da crianca

-Reformular  tabela com  exames, incluindo: LDH;
Microalbumindria 24h; TGO; TGP; gamaGT; VCM (volume
corpuscular médio); Reticulécitos; Bilirrubinas total e fracdes;
Ureia; creatinina. Retirar: capacidade T. ferro, Transferrina,
eletroélitos cloro e fésforo, TAP, TTPA.

- Acrescentar observacdes da escola;

- Incluir quadro de registro para Esquema de quelagéo do ferro e
eventos adversos;

- Retirar o0 ano na subcapa dos registros em salde;

- Substituir “nas crises algicas” por “nas crises de dor”;

Sugestdes gerais

- Revisdo de portugués e gramatical;

- Rever formatacédo dos paragrafos;

-Nao utilizar as palavras “normal” e “anormal” no texto, por serem
estigmatizantes;

- Contabilizar e reorganizar as imagens, de modo que metade sejam
a mée cuidando e a outra metade o pai;

- Acrescentar capitulo com orientagdes sobre a escola.

Fonte: Elaborada pela autora.

A partir dessas propostas, foram realizadas as alteracbes necessarias,

juntamente com as solicitacBes dos juizes de comunicacdo, expostas no topico 5.2.4.1.2.

Para tanto, buscou-se embasamento teorico e cientifico, para que as mudancas fossem

realizadas da maneira mais adequada possivel.

Destacam-se algumas falas desses juizes, revelando aspectos positivos da

caderneta elaborada:

Parabéns pelo material elaborado. Espero que tdo breve esse material possa ser
publicado. Sera de extrema utilidade (AE1).

Parabéns pelo estudo e pelo produto. Inquestionavel a relevancia e a
aplicabilidade da tecnologia (AT2).

Achei a caderneta muito boa, mas fiz varios comentarios pra aumentar sua
clareza e objetividade. Otimo trabalho! (AT4).

Parabéns pelo belissimo trabalho (AT7).
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Em relacdo a alguns contetidos abordados na caderneta (aqueles com as
menores pontuagdes, ou que houve maiores davidas), foram reenviadas as alteracdes para
0s juizes que fizeram as sugestfes, de modo que estes validassem 0s novos contetdos
inseridos/ alterados: “E afinal, o que ¢ a doenga falciforme?”’; “Cuidados com os dentes”;
Capitulo sobre a Escola; Informacdes sobre a temperatura corporal; “Cuidados com a
alimentacdo”; Capitulo novo sobre os registros do esquema de quelacdo e as reacdes
adversas.

Todas essas questdes pertinentes as modificacfes desenvolvidas estdo

apresentadas nesta tese, ap0s a validacao pelos juizes de comunicagéo.

5.2.4.1.2 Validag&o pelos juizes de comunicagao

Conforme foi destacado anteriormente, esta pesquisa incluiu a participacdo
de sete profissionais da area de comunicagéo, de modo a reforcar o processo de validagao
multiprofissional, através da visao de individuos que trabalham com tecnologias visuais.

Nesse sentido, a tabela a seguir, traz as caracteristicas socioprofissionais desses

participantes:

Tabela 8 - Perfil dos juizes de comunicacdo participantes do estudo. Fortaleza —

CE, Brasil, 2017.

(continua)
Variaveis Frequéncia %
Sexo Masculino 03 42,9%
Feminino 04 57,1%
20 a 29 anos 03 42,9%
Idade 30 a 39 anos 03 42,9%
40 a 49 anos 00 -
50 anos ou mais 01 14,2%
Analista de Marketing 01 14,2%
Profissao Design Grafico 03 42,9%
Publicitario 03 42,9%
Até 5 anos 04 57,1%
Tempo de formacéo 6 a 15 anos 02 28,6%
16 a 25 anos 00 -
Acima de 25 anos 01 14,3%
Marketing 01 11,1%
Area de trabalho Design Grafico 03 33,4%
Publicidade 03 33,4%
Docéncia 02 22,1%
Tempo de trabalho na Até 5 anos 03 42,9%
area 6 a 10 anos 04 57,1%
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Tabela 8 - Perfil dos juizes de comunicacao participantes do estudo. Fortaleza —

CE, Brasil, 2017

(concluséo)

Variaveis Frequéncia %
Elaboracdo de manuais, Sim 05 71,4%
livros, cartilhas ou outros N&o 02 28,6%
documentos de ampla

divulgacéo social

Experiéncia em Direcdo Sim 06 85,7%
de Arte Né&o 01 14,3%
Experiéncia com Sim 06 85,7%
trabalhos na é&rea da Néo 01 14,3%

saude ou educacao

Fonte: Elaborada pela autora.

Em relacdo ao sexo dos participantes, 57,1% eram mulheres, o que difere de
alguns estudos anteriores, onde houve predominio de profissionais de comunicacdo do
sexo masculino (JOVENTINO, 2013; SANTIAGO, 2016), e se assemelha ao estudo de
Oliveira (2016), onde 100% desses juizes eram do sexo feminino.

Quanto a faixa etaria, 42,9% tinham entre 20 e 29 anos e 42,9% entre 30 e 39
anos; apenas um participante possuia mais de 50 anos, revelando um perfil de juizes de
comunicagdo mais jovens. Este aspecto corrobora com uma pesquisa desenvolvida com
profissionais de comunicacdo social em Fortaleza (CE), onde 30% tinham entre 26 a 30
anos e 26% de 31 a 35 anos (GUIMARAES; PAIVA; SENA, 2017).

Quanto a formacao de base académica, 42,9% eram Designs Graficos, 42,9%
Publicitarios e apenas um participante era Analista de Marketing. O tempo de formacao
variou entre dois a 28 anos, sendo que 57,1% tinham até cinco anos de formados. A
maioria (66,8%) atuava com publicidade ou design grafico; destaca-se que dois
participantes exerciam atividades de docéncia.

Em relacdo ao tempo de atuacdo na area, 57,1% tinham entre seis a 10 anos
de trabalho, o que demonstra um periodo maior do que o tempo de formac&o apresentado,
sendo justificado por muitos profissionais de comunicagdo iniciarem suas atividades antes
mesmo de concluirem suas graduacdes.

O referido estudo realizado em Fortaleza (CE), revelou que a maioria dos
profissionais de comunicagdo atuantes nesta cidade possuem, como formacédo de base
académica, o curso de Publicidade e Propaganda. Quanto ao tempo de atuacdo, 40%
tinham entre cinco a 11 anos de trabalho na area, o que se assemelha aos resultados
apresentados (GUIMARAES; PAIVA; SENA, 2017).
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A maioria (71,4%) ja havia elaborado manuais, livros, cartilhas ou outros
documentos de ampla divulgacdo social; 85,7% possuiam experiéncia em Direcdo de
Arte; e 85,7% ja haviam realizado trabalhos na rea da satde ou educagdo. Desse modo,
é demonstrado um perfil de juizes com experiéncia em comunicacéo social, tecnologias
informativas e trabalhos na area da salde/ educacdo. Aspectos estes que contribuiram
com o processo de validagédo da caderneta.

Para a realizacéo deste processo, os participantes utilizaram como ferramenta
de avaliacdo um instrumento baseado no SAM, ja descrito anteriormente, composto por

seis itens de analise: Conteudo; Layout e Apresentacdo; Linguagem; llustracdes Gréaficas;

Motivacdo; Adequacédo Cultural.

Tabela 9 — Avaliacéo dos juizes de comunicacado. Fortaleza, CE, Brasil, 2017.

(continua)
Itens Para Avaliacio Avaliagéo %
Contetdo Inadequado Parcialmente Adequado
Adequado
1.0 objetivo é evidente, facilitando a pronta compreensdo do - - 07 100%
material
2.0 contedo aborda informagBes relacionadas a - 01 06 92,9%
comportamentos que ajudem a modificar habitos de vida
Layout e Apresentacao Inadequado Parcialmente Adequado
Adequado
1. O tamanho e a fonte da letra estdo adequados para um melhor - 03 04 78,6%
entendimento e visualizagao do leitor
2. Os efeitos visuais no texto, as cores utilizadas e a organizacao
da Caderneta como um todo estdo adequados para uma facil - 03 04 78,6%
leitura
Linguagem Inadequado Parcialmente Adequado
Adequado
1. O nivel de leitura é adequado para a compreenséo do publico - 03 04 78,6%
alvo
2. O estilo de conversacdo facilita o entendimento do texto - 01 06 92,9%
3. O vocabulario utiliza palavras simples e comuns - 02 05 85,7%
llustracbes Gréficas Inadequado Parcialmente Adequado
Adequado
1. A capa atrai a atengdo e retrata o propdsito do material - 02 05 85,7%
2. As ilustracBes apresentam mensagens visuais fundamentais - 02 05 85,7%
para que o leitor possa compreender 0s pontos principais
Motivacao Inadequado Parcialmente Adequado
Adequado
1. Ocorre interacdo do texto e/ou das figuras com o leitor. - 02 05 85,7%
Levando-os a resolver problemas, fazer escolhas e/ou
demonstrar habilidades.
2. Os padrBes de comportamento desejados sdo modelados ou - - 07 100%
bem demonstrados
3. Existe a motivacdo a mudanca de comportamento, ou seja, as - - 07 100%

pessoas sao motivadas a aprender por acreditarem que as tarefas
e comportamentos sdo factiveis.
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Tabela 9 — Avaliacéo dos juizes de comunicacao. Fortaleza, CE, Brasil, 2017.

(conclusao)

Itens Para Avaliacdo Avaliacao %

Adequacéo Cultural Inadequado Parcialmente Adequado
Adequado

1. O material é culturalmente adequado a légica, linguagem e - 01 06 92,9%

experiéncia do publico-alvo.

2. Apresenta imagens e exemplos adequados culturalmente 01 00 06 85,7%

Fonte: Elaborada pela autora.

De acordo com a tabela 9, percebe-se que todos os itens foram avaliados como
de qualidade “Superior” (escore SAM entre 70-100%). Apenas um item foi considerado
inadequado por um juiz, referente a adequagdo cultural (“Imagens e exemplares
adequados culturalmente™).

Desse modo, conversou-se com o juiz que realizou essa pontuacéo. Este havia
questionado, no espaco para observacgdes e sugestdes, se o publico alvo iria compreender
o termo “constipacdo” na pagina 30. Porém, a explicacdo deste termo ja estava presente
na caderneta, ndo tendo sido vista pelo juiz. Outro aspecto questionado, foi em relacdo a
imagem do 6nibus na pagina 38, onde o juiz sugeriu que fosse desenhado com base no
transporte publico utilizado na regido. Entretanto, esta imagem ja estava feita com base
nesse transporte, de modo a facilitar a compreensao do publico alvo.

Na tabela a sequir, esta apresentada os escores de pontuacdo do SAM de cada
juiz participante, de modo individual, bem como a classificacdo da caderneta avaliada.

Tabela 10 — Escore SAM dos juizes de comunicacdo. Fortaleza-CE, Brasil, 2017.

Escore SAM Porcentagem Classificacao
Juiz 1 27 96% Superior
Juiz 2 27 96% Superior
Juiz 3 27 96% Superior
Juiz 4 21 78% Superior
Juiz 5 21 78% Superior
Juiz 6 26 93% Superior
Juiz 7 26 93% Superior

Fonte: Elaborada pela autora.

Com base na tabela acima, percebeu-se que a caderneta foi classificada como
“Superior” por todos os juizes (pontuacdo acima de 20 e porcentagem maior que 70),
revelando a adequabilidade da tecnologia educativa elaborada.
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Destaca-se que estes profissionais fizeram elogios ao material, ressaltando a

sua qualidade, conforme algumas falas expostas abaixo:

Toda a Caderneta esta bem estruturada, com boa identificacdo das imagens
relacionadas aos textos de descrigdo, o que é bastante importante para a
compreensdo do leitor que ndo conhega o contetido. Além disso as imagens
atraem o olhar das criangas e isso pode ser utilizado a favor da familia no
momento do ensino aos filhos a respeito da doenca (AC1).

Muito bem elaborado. De facil entendimento (AC2).

A cartilha é bem completa. Parabéns (AC3).

Pequenas observacOes foram feitas por alguns, incluindo sugestfes para
aperfeicoar a caderneta, tais como: deixar o titulo na capa com as palavras na mesma
altura; trocar as criangas de lugar na capa e aproximar os personagens de modo a parecer
serem uma familia; melhorar a formatacdo do texto, alinhando a esquerda no modo
“justificado”; refazer o suméario de modo a favorecer a leitura, sem os icones em forma
de hemécias, colocando-0s como ilustracdo e ndo como identificacdo de pagina; utilizar
tonalidades mais préximas a cor da pele humana na pagina 13; ajeitar a cor do olho da
menina na pagina 15, pois estava verde, diferindo das demais péginas; incluir icone antes
das fungdes do baco no quadro da pagina 18; trocar setas por tracos/pontilhados nas
imagens que mostram 6rgaos e outras legendas; colocar “Teste do Pezinho” na pagina 23
em negrito; utilizar a mesma cor em todos os titulos e outra para os subtitulos.

Tais sugestdes foram acatadas, visando possibilitar que a caderneta ficasse

mais clara ao publico alvo, a partir das opinies de experts em comunica¢éo social.

5.2.4.1.3 Alteracdes realizadas na Caderneta, ap6s avaliacdo dos juizes especialistas,

técnicos e de comunicacéo

De modo a simplificar o entendimento acerca das principais recomendacdes
e alteracdes realizadas, dividiram-se as contribuicdes dos juizes por paginas da caderneta,
conforme descrito a seguir, incluindo a imagem do antes e do depois das mudancas

implementadas.
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Figura 11 — Capa antes e depois da validacao pelos juizes especialistas, técnicos e

de comunicacéo. Fortaleza- CE, Brasil, 2018.

CuipANDOIDE UMA, o I | CUIDANDOIDE|UMA| o
CRIANCATCOMIDOENCAS 8 COMIDOENCAT P
FALCIFORME D FALCIFORME )

d |

DEPOIS

Fonte: Elaborada pela autora.

Na capa, foram realizadas mudancas em relacao ao titulo, em sua formatacao,
para que todas as letras tivessem a mesma altura, e a imagem: retirou-se a mala e a colher;
foram incluidas sapatilhas nos pés da mulher; e trocou-se as criancas de lado,
aproximando os personagens de modo a simplificar a compreenséo de que sdo membros
de uma mesma familia. Retirou-se 0 ano da capa, deixando apenas na parte interna da

caderneta.



Figura 12 — Apresentacdo antes e depois da validacao pelos juizes especialistas,

técnicos e de comunicacdo. Fortaleza-CE, Brasil, 2018.

. ~J L -, ]
Apresentacao!

Essa Caderneta foi criada pensando em vocé, que € pai, m3e ou
cuidador de uma crianga que apresenta doenca falciforme.

Por meio dela, queremos poder te ajudar a tirar algumas duvi-
das que possam ir surgindo no seu dia-a-dia, 20 cuidar da crianca em
casa, ao acompanhd-la em hospitais e servi¢os de saide e também ao
buscar conseguir receber os beneficios que ela tem direito.

A primeira parte dessa caderneta traz informa¢bes que sdo
importantes para vocé, que falam um pouco sobre o que é a doenca
falciforme e o que pode acontecer no corpo da crianga. Além disso,
falamos de virios cuidados que podem ser fornecidos a ela, para que
ela cresca estdvel.

Na segunda parte, nés criamos um espago para que possam ser
feitos vérios registros pelos profissionais de saide que cuidam dela.
Assim, em todos os servicos que vocé for com ela, poderdo ser feitas
anotagbes, como se fosse um “mini prontudrio”.

Esperamos que vocé tenha uma 6tima leitura e faga bom uso
dessa Caderneta.

ANTES

. 9 ! -
Apresentacao!

Essa Caderneta foi elaborada pensando em vocé, que € pai, mde ou
cuidador de uma crian¢a com doenga falciforme.

Por meio dela, queremos poder te ajudar a tirar algumas dividas
que possam ir surgindo no seu dia-a-dia, a0 cuidar da crianca em casa,
a0 acompanhd-la em hospitais e servicos de saide e também ao
buscar receber os beneficios que ela tem direito.

A primeira parte dessa caderneta traz informa¢des que sdo
importantes para vocé, que falam um pouco sobre o que é a doenca
falciforme e o que pode acontecer no corpo da crianga. Além disso,
falamos de virios cuidados que podem ser fomecidos, para que ela
tenha uma vida mais saudavel.

Na segunda parte, hd um espaco para que os profissionais de saide
que cuidam dela possam fazer vérios registros. Assim, em todos os
servicos que vocé for com a crianga, poderdo ser feitas anotagdes,
como se fosse um “mini prontudrio”.

Esperamos que vocé tenha uma 6tima leitura e faga bom uso dessa
Caderneta.

DEPOIS

Fonte: Elaborada pela autora.

Acerca da pagina de apresentacdo, foram realizadas as mudancas gramaticais
sugeridas, de modo a tornar o conteddo mais claro. Também foi alterada a frase “para que

ela cresca estavel” por “para que ela tenha uma vida mais saudavel”, conforme sugestoes.
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Figura 13 — Sumario antes e depois da validacao pelos juizes especialistas, técnicos

e de comunicacéo. Fortaleza-CE, Brasil, 2018
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Fonte: Elaborada pela autora.

SUMARIO

Dados de Identificacio da Crianca 09
Conhecendo mais sobre o sangue 10

E afinal, o que ¢ a Doenca Falciforme? 11

Como alguém pode nascer com a Doenca Faldiforme? 13

O trago falciforme é uma doenca? 14

O que uma crianca com Doenca Faiciforme pode sentir? 14
Fique atento se a crianga tiver algum desses sintomas 23

E como ¢ feito o diagnéstico da Doenca Falciforme? 24
Apds o diagnéstico, onde a crianca val ser acompanhada? 25
Como € o tratamento? 26

Como eu posso lidar melhor com essa doenca na vida da crianca? 41

A crianca com doenca falciforme e a escola 44

Quanto ao sumario, retiraram-se os icones em forma de hemacias, utilizando-

0s como ilustracdo; trocou-se a fonte e deixou-se o texto em formato padrdo de sumaério,

justificado e com as péaginas a direita, objetivando melhorar a visualizacdo e o

entendimento do publico alvo.
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Figura 14 — Dados de identificacdo antes e depois da validacao pelos juizes

especialistas, técnicos e de comunicacdo. Fortaleza —CE, Brasil, 2018

DADOS DE IDENTIFICAGAO DA CRIANGA

Nome da crianga:
Sexo: Data de nascimento:

Local de nascimento:

Nome da m3e:

Nome do pai: 3 v
Quem é o cuidador? =
Enderego: By

\
Bairro: g

Ponto de referéncia: // \\
Cidade: Estado: @ i
Telefone: 0)
Telefone da familia: (

Cor: branca( ) preta ( )amarela ( ) parda
( )indigena( )
Beneficios: Sim ( ) Nao( ) Se sim, quais?

INFORMAGOES SOBRE A SAUDE DA CRIANCA

Tipo de doenga falciforme:
Quando descobri que ela/ela tinha doenga falciforme:

Tipo sanguineo:
Alergias:
Outras doengas:
N°® cartdo do SUS:

Unidade Basica de Saidde que é acompanhada:

Hospital/ Servico de referéncia que é acompanhada:

N® prontudrio:
Outros servigos:

PO

ANTES

Fonte: Elaborada pela autora.

DADOS DE IDENTIFICAGAO DA CRIANGA

Nome da crianga:
Sexo: Data de nascimento:
Local de nascimento:

Quem € o cuidador?/Qual a relagdo familiar com a crianga?

Endereco:

Bairro:

Ponto de referéncia: w

Cidade: Estado:

Telefone: \
Telefone da familia: @/ \”
Nome da mae: )

Nome do pai:
Cor (indicada pelo cuidador): branca( )preta( )
amarela( )parda( )indigena( )

Beneficios financéiros: Sim(  )Ndo( ) Se sim, quais?
BPC( ); Bolsa Familia( ); Auxilio-moradia; Outros( )

INFORMAGOES SOBRE A SAUDE DA CRIANGA

Tipo de doenga falciforme:
Quando descobri que ele/ela tinha doenga falciforme:

Tipo sanguineo/ Fator Rh:
Alergias:
Outras doengas:
N° cartdo do SUS:

Unidade Basica de Sadde que é acompanhada:

Hospital/ Servi¢o de referéncia que é acompanhada:

N° prontuario:
Outros servigos:
Nome do(a) médico(a) hematologista/pediatra de referéncia
que acompanha a crianga:
Outros servigos:

Cuidande de uma crianca com doerco falcforme n

DEPOIS

Nos dados de identificacdo da crianca, foi incluida a pergunta “Qual a relagao

familiar com a crianga?”, no item que constava: “Quem € o cuidador?”; no item sobre a
cor da pele, foi inserida a frase: “indicada pelo cuidador”; no item sobre os beneficios,
foram citados alguns, como um checklist, para que o cuidador apenas fizesse a marcacao
(BPC, bolsa familia, Auxilio Moradia, outros).

Quanto as informacdes sobre a salde da crianca, foram acrescentadas: fator
Rh e nome do médico que acompanha a crian¢a (hematologista ou pediatra). Sobre a
inclusdo de um item acerca das coomorbidades, sugerido por um juiz, esta ndo foi

realizada, tendo em vista que ja existia um item denominado “outras doencas”.



Figura 15 — Pagina 10, “Conhecendo mais sobre o sangue”, antes e depois da

validacgdo pelos juizes especialistas, técnicos e de comunicacdo. Fortaleza —CE,
Brasil, 2018.

CONHECENDO MAIS SOBRE O SANGUE

Antes de falar sobre a doenga falciforme em si, vamos
conversar um pouco sobre como funciona o sangue no

CONHECENDO MAIS SOBRE O SANGUE

Antes de falar sobre a doenqa falciforme em si, vamos conversar um
pouco sobre como funciona o sangue no corpo da crianga.

corpo da crianga.

O sangue leva para todo o corpo os nutrientes e o oxigénio que sao
importantes para os érgdos funcionarem de forma adequada.
Dentro dele existem quatro componentes:

O sangue leva para todo o corpo os nutrientes e o oxigénio
que s3o importantes para os érgaos funcionarem de forma
adequada. AL

Dentro dele existem trés componentes: ({( S

et R
fom
CA T ’ﬁ'sﬁ

7

Fory = P liquida do nosso
As hemdcias sdo arredondadas e formadas por uma substancia sangue.
chamada de Hemoglobina, que da a cor vermelha ao sangue. O ferro
no corpo humano se prende a essa hemoglobina, junto com o

oxigénio, como mostra a figura abaixo:

N <
Assim, as hemdcias conseguem levar
« oxigénio para todo o corpo, para

que todos os érgaos fiquem vivos e
funcionem.

As hemdcias s3o arredondadas
e formadas por uma substancia
chamada de Hemoglobina, que da
a cor vermelha ao sangue. O ferro
no corpo humano se prende a essa
hemoglobina, junto com o oxigénio,
como mostra a figura abaixo:

Vaso sanguineo

Assim, as hemdcias conseguem levar
oxigénio para todo o corpo, para que todos
os 6rgaos fiqguem vivos e funcionem.

n Caderneta 2017
ANTES DEPOIS

Fonte: Elaborada pela autora.

No capitulo “Conhecendo mais sobre o sangue”, foi inserido o componente
“plasma sanguineo”, conforme solicitagdo, para que o publico alvo pudesse compreender
melhor a parte fluida do sangue.

Foi inserida uma imagem do vaso com 0s componentes sanguineos e refeita
a imagem da hemoglobina carreando o oxigénio. Na primeira versdo da caderneta, o
oxigénio se ligava diretamente & hemacia. Desse modo, construiu-se esse novo esquema,

para facilitar a assimilagéo do leitor e torna-lo mais adequado cientificamente.
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Figura 16 — Pagina 11, “E afinal, o que é a doenc¢a falciforme?”, antes e depois da
validacgdo pelos juizes especialistas, técnicos e de comunicacdo. Fortaleza —CE,
Brasil, 2018.

E AFINAL, O QUE E A DOENGA FALCIFORME? E AFINAL, O QUE E A DOENCA FALCIFORME?

Talvez vocé nunca tenha ouvido ninguém falar sobre essa doenga,
mas ela acontece em muitas pessoas e ndés vamos te explicar como
ela funciona no corpo da crianga.

Talvez vocé nunca tenha ouvido ninguém falar sobre ela, mas
ela acontece em muitas pessoas e nés vamos te explicar como ela
funciona no corpo da crianga.

Ela é uma doenca genética e hereditaria, ou seja, passa de pais E uma doenca genética, ou seja, os filhos a herdam dos pais. Por isso
para filhos. Por isso ela ndo é contagiosa, ndo se transmite de ela ndo € contagiosa, ndo se transmite de uma pessoa para a outra.
uma pessoa para a outra.
No corpo humano, as hemdcias possuem a Hemoglobina A (HbA) no
seu interior, que dao a elas a forma arredondada. Porém, na doenga

Hemacias em

forma de foice falciforme, as hemidcias sofrem uma altera¢do (mutagdo) e passam

a produzir uma Hemoglobina chamada S (HbS) que faz com que as

A doenga falciforme acontece hemdcias, ao liberarem o oxigénio que levam para os érgdos, percam

quando, no corpo da crianga, a forma arredondada e assumam a forma de uma foice, como mostra
as células do sangue, chamadas afigura:

de hemdcias, sdo diferentes

do normal. Em vez de serem * ad
arredondadas, elas ficam com
o formato de uma foice, como , jemdcia Hemdcia
mostra a figura: L i oy
¥ . *
Por essas hemdcias serem dife-
rentes, varias 6rgdos da crianga e
podem ser afetados e ela pode
precisar de alguns cuidados
especiais. Al
gumas situa¢bes favorecem que as hemdcias mudem para o formato

de uma foice, entre elas: a presenca de infec¢des no corpo da crianga,

desidratac¢do, exposicdo ao frio, entre outras situages.

Devido a esse formato falciforme dessas hemdcias, elas ndo conseguem

fluir pelos vasos e grudam umas com as outras. Assim, vérios érgaos

da crianca podem ser afetados e ela pode precisar de alguns cuidados

especiais.

Cuidando de uma crianca com doenca fakiforme n Cuidando de uma crianca com doenca falciforme n

Fonte: Elaborada pela autora.

As orientacdes no capitulo “E afinal, o que é a doenga falciforme?” foram
reformuladas conforme as propostas dos juizes, sendo, portanto, inserido os tipos de
hemoglobinas na explicacdo (HbA, HbS e outras Hb mutantes). Acrescentaram-se
também, as situacdes que favorecem com que as hemacias assumam a forma de foice
(infeccdes, desidratacdo, exposi¢do ao frio, entre outras). Para tanto, seguiram-se as
informagdes apresentadas pelo Ministério da Satde, no manual “Doenga Falciforme —
Condutas Basicas para o tratamento” (BRASIL, 2013a).

Manteve-se apenas a palavra genetica, no segundo paragrafo, ao inves de
genética e hereditaria, por serem sindnimos. A expressao “passa de pais para filhos” foi
substituida por “os filhos a herdam dos pais”, conforme sugestdes dos juizes, visando
adequar as nomenclaturas utilizadas. O manual do Ministério da Saude “Doenca
Falciforme - O que se deve saber sobre heranga genética”, faz as seguintes

recomendagdes:



119

O uso das palavras “passar” ou “transmitir” devem ser evitados. Sugere-se as
palavras “receber” ou ‘“herdar”. A ag@o descrita do verbo “passar” ou
“transmitir” pode gerar a duvida de se aqueles dos quais se herdou a
caracteristica genética ndo seriam doentes. A escolha dos verbos “herdar” ou
“receber” atenua a possivel conotacdo de enfermidade que a informacao
poderia causar (BRASIL, 2014c, p.32).

Nas legendas das imagens das hemaécias, trocou-se “Hemacia em forma de

foice” por “Hemacia falciforme” e “Hemacias normais” por “Hemacias arredondadas”;

também alteraram-se as expressfes no texto que utilizavam as palavras “normal” ¢

“diferentes”; conforme indicagdes dos juizes, que falaram acerca da estigmatizacao

desses termos, e recomendacdes da literatura: “O uso da palavra ‘normal’ também deve

ser evitado, quando se referir a individuos ou as hemoglobinas” (BRASIL, 2014c, p. 32).

Destaca-se ainda que, na pagina 12, houve apenas a substituigdo da frase “da

pior para a menos grave” por “da mais severa para a de menor gravidade”.

Figura 17 — P4gina 13, “Como alguém pode adquirir a doenca falciforme”, antes e

depois da validacao pelos juizes especialistas, técnicos e de comunicacao.

Fortaleza —CE, Brasil, 2018.

COMO ALGUEM PODE NASCER COM A DOENGA

COMO ALGUEM PODE ADQUIRIR FALCIFORME?

Como falamos antes, essa doenga passa dos pais para os filhos.
Para que isso aconteqa, os pais precisam ter a doenga ou apenas
o “traco falciforme”. Esse traco é quando a pessoa tem apenas
pequenas altera¢des nas suas hemdcias, que ndo geram
nenhum sintoma, ela ndo é doente. Para entender melhor,

P:

portador
® Goeraco

® crianca I

A DOENCA FALCIFORME?

Como foi falado antes, os filhos herdam essa doenga dos pais. Para
que isso aconteca, os pais precisam ter a doenga ou apenas o “trago
falciforme”. Esse trago é quando a pessoa tem apenas pequenas
alteracdes nas suas hemdcias, ou seja, ela possui a Hemoglobina A
e também possui a Hemoglobina S, ou outra hemoglobina mutante.
veja a figura abaixo: F P = ,

Para que a doenca falciforme acontega é preciso que existam duas
hemoglobinas mutantes juntas. Para entender melhor, veja a figura
abaixo:

P
portadora
® dotraco

d

O @ 15 com

otraco

)

(runq.\
@ semot (Drr a doenca

® Criangs . Crisnga falciforme

@ comet raco @ com o trago Crianga (n.\nu

sem o trago cur\.:uana
@ Crisncs ® criongs falcforme
com S trago com 6 trago
Legenda @ @ Gene alterado l Legenda
ina S ou outra ina mutante

A figura acima mostra que quando os pais possuem o

“trago falciforme”, podem ter filhos sem o traco, filhos com o

“trago falciforme” e filhos com a doenga falciforme. Além do exemplo
mostrado na figura, se um dos pais tiver a doenga e o outro o trago,
também é possivel nascer uma crianga com doenga falciforme.

A figura acdma mostra que quando os pais possuem o “traco
falciforme”, podem ter filhos sem o trago, filhos com o “traco
falciforme” e filhos com a doenga falciforme. Além do exemplo
mostrado na figura, se um dos pais apresentar a doenga e o outro o
traco, também é possivel nascer uma crianca com doenga falciforme.

Cuidondo de uma crianca com doenca faldiforme n Cuidando de uma crianca com doenca falciforme n

ANTES DEPOIS

Fonte: Elaborada pela autora.
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Na pégina 13, o titulo “Como alguém pode adquirir a doenga falciforme” foi
substituido por “Como alguém pode nascer com a doenga falciforme”, na medida em que
esta enfermidade ndo ¢ “adquirida”, pois o individuo ja nasce com ela (BRASIL, 2013a).

A frase “essa doenga passa dos pais para os filhos™ foi alterada por “os filhos
herdam essa doenca dos pais”, conforme as mesmas indicacoes ja expostas anteriormente.

A imagem foi reformulada, passando-se a utilizar apenas duas coloracdes,
para facilitar a compreenséo do leitor; nessa ilustracéo, as legendas foram alteradas:
retirou-se a palavra “portador”, substituiu-se “gene normal” por “Hemoglobina A” e
“gene alterado” por “Hemoglobina S ou outra hemoglobina mutante”, visando seguir as
recomendacdes do Ministério da Saude, quanto a ndo utilizacdo dessas expressdes
estigmatizantes (BRASIL, 2014).

Foi incluido na discussédo, os tipos de hemoglobinas, conforme solicitacéo dos

juizes, de modo melhorar a explicacéo acerca do traco falciforme.

Figura 18 — Pagina 14, “O que uma crian¢a com doeng¢a falciforme pode sentir,
antes e depois da validacéo pelos juizes especialistas, técnicos e de comunicacao.
Fortaleza —CE, Brasil, 2018.

O TRAGO FALCIFORME E UMA DOENGA?

N3o, o traco falciforme ndo é uma doenga; nem um tipo leve de
doenca falciforme. As pessoas que possuem esse trago nao vao
apresentar a doen¢a em nenhum momento de suas vidas.

Quem tem o trago falciforme possui o direito de receber as
orientacdes genéticas e reprodutivas, para serem esclarecidos
sobre a possibilidade de terem filhos com a doenga falciforme,
sendo sempre respeitados quanto as suas escolhas.

O QUE UMA CRIANCA COM
DOENCA FALCIFORME PODE SENTIR?

A crianga pode comecgar a ter alguns
sintomas a partir do quarto més de vida.

Podem existir diferentes sintomas e complica¢es
ao longo da vida. Vamos falar dos principais.

Dor

A dor € o sintoma muito comum na doenga
falciforme. Algumas vezes as crises de dor
podem durar de 4 a 6 dias.

Nas criangas essa dor acontece
principalmente nas maos e nos pés, sendo
chamada de dactilite ou sindrome mao-pé.

Algumas situagGes podem aumentar
_essa dor, como: alguma infec¢do no corpo
.~ da crianca, a febre, desidratacdo (quando
a crianga ndo bebe dgua suficiente) e
quando ela fica exposta ao frio.

1 [—

ANTES

Fonte: Elaborada pela autora.

O TRAGCO FALCIFORME E UMA DOENCA?

Na&o, o trago falciforme ndo é uma doenga, nemum tipo leve de doenga
falciforme. As pessoas que possuem esse trago ndo vao apresentar a
doeng¢a em nenhum momento de suas vidas.

Quem tem o trago falciforme possui o direito de receber as
orienta¢Ges genéticas e reprodutivas, para serem esclarecidos sobre a
possibilidade de terem filhos com a doenga faiciforme, sendo sempre
respeitados quanto as suas escolhas.

O QUE UMA CRIANCA COM DOENCA FALCIFORME
PODE SENTIR?

A crianga pode comegar a ter alguns sintomas ainda no primeiro ano
de vida.

Podem existir diferentes sintomas e complica¢ées ao longo da vida.
Vamos falar dos principais.

Dor

A dor é o sintoma mais comum na doenca
falciforme. Algumas vezes as crises de dor
podem durar de 4 a 6 dias

Nas criangas até dois anos de idade, essa
dor acontece principalmente nas maos e
nos pés, sendo chamada de dactilite ou
sindrome mao-pé.

Algumas situa¢des podem aumentar essa
dor, como: a infec¢do no corpo da crianga,
febre, desidratacdo (quando a crian¢a ndo
bebe dgua suficiente) e quando ela

fica exposta ao frio.

DEPOIS
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Na pagina 14, ndo houve altera¢cdes no capitulo “O trago falciforme € uma
doenga?”. Por outro lado, no capitulo “O que uma crianga com doenga falciforme pode
sentir?”, foram feitas as seguintes mudancas:

Alterou-se a frase “a partir do quarto més de vida” por “ainda no primeiro ano
de vida”, na medida em que o inicio dos sintomas é variavel de um individuo para outro,
ndo se podendo dizer, ao certo, a idade exata do inicio. Porém, a literatura revela que estes
costumam acontecer no primeiro ano de vida (KIKUCHI, 2007; BRASIL, 2015f).

Em relacdo a dactilite, esta ocorre na infancia, porém, limita-se
principalmente aos primeiros dois anos de vida (ZAGO; PINTO, 2007). Desse modo,
acrescentou-se esta informacédo, conforme recomendacéo dos juizes.

Nos cuidados que podem ser feitos para prevenir a dor, inseriu-se apenas a
palavra “vice-versa” na frase “Evite que a crianca passe por mudanc¢as muito grandes de
temperaturas, ou seja, que ela fiqgue em um tempo em um lugar frio e depois va para um

lugar quente, ou vice-versa”.
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Figura 19 — P4agina 16, “Outros sintomas que podem existir”, antes e depois da
validacgdo pelos juizes especialistas, técnicos e de comunicacdo. Fortaleza —CE,
Brasil, 2018

Dé para ela todas as medica¢des
que o seu médico orientou, nos
hordrios adequados.

Dé para ela todas as medica¢des
que o seu médico orientou, nos
hordrios adequados.

Fornega as medica¢des que = = Fornega as medica¢des que
podem diminuir a dor de acordo SIS o podem diminuir a dor, de acordo
com as orienta¢des médicas. " com as orienta¢des médicas
o B
OUTROS SINTOMAS QUE PODEM EXISTIR OUTROS SINTOMAS QUE PODEM EXISTIR
Ictericia
os olhos da crianca
e Palidez ficam  amarelados,
Ictericia \’Q/ da mesma forma que
a pele da crianca fica ™ acontece quando
amarelada, como 4 K\ alguém estd com
mostraafigura: [/ /. \\ hepatite.
® W
[1c [oom— 1o [—

Fonte: Elaborada pela autora.

Ainda em relacdo aos sintomas, modificou-se, na pagina 16, o texto
relacionado a Ictericia, na medida em que os olhos da crianca com doenca falciforme sdo
o0 local onde se torna mais evidente este sintoma (BRASIL, 2015f). Assim, a imagem
tambem foi alterada, de modo a facilitar a visualizacéo, tanto da palidez, como da ictericia

nos olhos.
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Figura 20 — Pagina 17, “Que complicacdes podem acontecer”, antes e depois da

validacgdo pelos juizes especialistas, técnicos e de comunicacdo. Fortaleza —CE,
Brasil, 2018.

QUE COMPLICAGOES PODEM ACONTECER?

A crianga pode ter alguns atrasos no seu
desenvolvimento fisico e sexual. Esse atraso
pode ser percebido a partir dos dois anos

de idade. O peso dessas criangas pode ser
menor do que de uma sem a

doenga falciforme.

Sindrome Torécica aguda
e Nessa sindrome, a crian¢a pode sentir
= } dor no térax, tossir, ficar com falta de

O i P
\"V ar e ainda ter febre. Caso ela apresente
isso, leve-a para um servico de salde
y mais préximo de sua residéncia.

Febre e infecgdes

As criangas com doenga falciforme
tem mais chances de adoecerem do
que outras criangas. Por isso, quando
ela apresentar febre é importante ser
levada a algum servi¢o de sauide, para
que possa ser visto se existe alguma
infec¢do, como: pneumonia, infec¢do
nos rins, 0ss0s ou em outras

partes do corpo.

Quanto mais rapido for identificada pelos profissionais de satde a
infec¢do, mais rdpido ela serd tratada e podera voltar
as suas atividades.

Cuidando de uma crianca com doenga fokiforme n

ANTES

Fonte: Elaborada pela autora.

QUE COMPLICACOES PODEM ACONTECER?

A crianga pode ter alguns atrasos no seu
desenvolvimento fisico e sexual. Esse atraso
pode ser percebido a partir dos dois anos de
idade. O peso e altura dessas criancas pode
ser menor do que de uma sem a doenga
falciforme, sendo que a altura costuma

ser recuperada na fase adulta. =)

Sindrome Torécica aguda
% Nessa sindrome, a crianca pode sentir
;‘ x\- dor no térax, tossir, ficar com falta de
M\Lv S ar e ainda ter febre. Caso ela apresente
isso, leve-a para um servico de salde
y mais préximo de sua residéncia, pois é
uma situagdo de emergéncia.

Febre e infecgdes

As criangas com doenqa falciforme = =
tem mais chances de adoecerem do

que outras criangas. Por isso, quando

ela apresentar febre (temperatura

—— <7
—
corporalacimade 37,8°C) éimportante

ser levada a algum servico de saide, -

2 2 / =
para que possa ser visto se existe \\ / =
alguma infecgo. —

Quanto mais rdpida a infec¢do for identificada pelos profissionais
de sadde, mais rdpida sera tratada e a crian¢a podera voltar as suas
atividades. Assim, em caso de febre continua, ndo espere mais de 24h
para levar a crianqa a algum servico de sadde.

Cuidando de uma crianca com doenca folciforme n

DEPOIS

No capitulo “Que complicagdes podem acontecer?” reformulou-se 0 primeiro

paréagrafo, visando deixa-lo mais claro: “O peso e altura dessas criangas pode ser menor

do que de uma sem a doenca falciforme, sendo que a altura costuma ser recuperada na

fase adulta.”, conforme descrito por Verissimo (2007).

Na sindrome torécica aguda, acrescentou-se ser uma situacdo de emergéncia

(BRASIL, 2013a). No subitem “febre e infec¢des”, excluiram-se alguns diagnosticos

descritos, conforme pedido dos juizes, e inseriu-se o valor para febre, no intuito de

facilitar o entendimento dos leitores (temperatura maior que 37,8°C), além de ser

reforgada a importancia de levar a crianga a um servigo de salde (TORRE et al., 2013).
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Figura 21 — Pagina 18, “Diminui¢io da func¢io do baco”, antes e depois da
validacgdo pelos juizes especialistas, técnicos e de comunicacdo. Fortaleza —CE,
Brasil, 2018.

Diminuicédo da fung¢éo do bago

Uma pessoa com doenga falciforme pode ter
a fungdo do bago diminuida, com isso se torna
mais facil ela ter alguma infec¢do; j& que o
bago ajuda o corpo a se proteger

dos microorganismos.

Esse problema no bago pode se tornar pior
na idade de 5 anos. Assim, é importante que
a crianga receba todas as vacinas recomenda-
das, para que fique mais protegida

contra as infecges.

Eoqueéa
precisar; “crise de sequestro esplénico?”

E quando uma grande quantidade de sangue
:I:;!;ﬁ :oﬂ"':;:' se acumula no bago. Isso pode acontecer a
microorganismos partir dos cinco meses de vida. Apés os 2 anos
que podem estar de idade é muito dificil de acontecer.
no corpo;
Destréi hemscias Quando o bago guarda essa grande
antigas; quantidade de sangue, ele aumenta de

tamanho. Vocé pode sentir ele aumentando,
pegando na parte de cima da barriga da

b gl SOMM  crianca, do lado esquerdo,

de defesa; como mostra a figura:

Ajuda o corpo

Se vocé perceber que o bago estd
do, procure

te um servico de salde para que

a crianga seja tratada de forma

adequada.

Diminuig@o da fungéo do bago
Uma pessoa com doenca falciforme pode
Eum ter a fungdo do bago diminuida, com isso se

:,ap.ﬁo, 6";,'::: torna mais facil ela ter alguma infecqdo; ja
que o bago ajuda o corpo a se proteger dos

da barriga, como
mostra a figura. Ele microorganismos.

tem vérias

Esse probl no bago, ch do de “Aspleni

Funcional”, costuma acontecer até os 5 anos
de idade. Assim, é importante que a crian¢a
receba todas as vacinas recomendadas, para

que fique mais protegida contra as infec¢Ges.

E o que é a “crise de sequestro
esplénico?”

£ quando uma grande quantidade de sangue
se acumula no bago. Essa complicagdo é mais
frequente dos cinco meses até os 5 anos de
Destrdi hemicias idade, podendo variar de acordo com o tipo de
antigas; doenga falciforme.

Ajuda o corpo

a se proteger,
produzindo células
de defesa;

Ele ajuda a filtrar
0 sangue contra
microorganismos
que podem estar
no corpo;

Quando o bago guarda essa
grande quantidade de sangue, ele
aumenta de tamanho. Vocé pode
sentir ele aumentando ao realizar
a sua palpagdo, como mostra o
quadro da pagina a seguir

1o [—

A palpa¢do do baco diariamente
€ muito importante para que
vocé perceba se esse 6rgdo estd
aumentando na crianga.

Para isso, vocé pode usar uma
régua ou um abaixado de lingua
de madeira.

Coloque-o na barriga da crianca,
do lado esquerdo, em direcio

a extremidade do abaixador de
lingua na ponta do bago palpavel.

A outra extremidade do
abaixador vocé ird encostar nas
costelas da crianca; marque no
palito, assim vocé podera ver se
2o longo dos dias o tamanho estd
aumentando. Observe a figura:

Pega para que o médico que acompanha a crianga lhe oriente sobre a
melhor forma de realizar a palpagdo desse érgao.

Se vocé perceber que o bago estd procure rap
um servico de saide para que a crian¢a seja tratada de forma
adequada.

Cuidando de uma crianca com doenca falciforme n

DEPOIS

Fonte: Elaborada pela autora.



125

Ainda relacionado as complicagdes, na pagina 18, foram realizados alguns
ajustes, com relacdo as alteracbes no bago da crianga. Assim, reescreveu-se 0 texto
relativo a Asplenia funcional e a Crise de Sequestro Esplénico, para que este ficasse mais
acessivel ao puablico alvo e correto cientificamente: inseriu-se o nome “Asplenia
funcional” e o periodo de até cinco anos de idade, onde costuma ser mais frequente (DI
NUZZO; FONSECA, 2004); na Crise de Sequestro Esplénico, alterou-se o periodo, no
intuito de seguir a avaliacdo dos juizes e literatura pertinente: “mais frequente dos cinco
meses até os cinco anos de idade, podendo variar de acordo com o tipo de doenca
falciforme” (BRUNIERA, 2007).

Além disso, foi incluido um quadro, contendo a explicacdo sobre a forma
adequada e importancia de se realizar a palpac¢do do bago na crianga. Essas orientagdes
foram feitas com base no Manual de Educacdo em Salde — Autocuidado na Doenca
Falciforme (BRASIL, 2008).

De acordo com esse manual, os familiares e cuidadores de criangas com
doenca falciforme precisam ser orientados acerca da forma correta de palpagéo do baco,
visando detectar alteracdes precocemente e reduzir a mortalidade desses infantes. Para

tanto, deve ser feita da seguinte maneira:

Para ensinar a palpacdo do bago pode ser utilizado um abaixador de lingua, de
madeira, com uma extremidade direcionada para a cicatriz umbilical e
encostada na ponta do bago palpavel. Hachurar o palito até o encontro do gradil
costal esquerdo. Tal estratégia dispensa o uso de fitas métricas que pode limitar
seu uso para alguns cuidadores (BRASIL, 2008, p.28).

Assim sendo, com base no texto citado acima, inseriram-se as orientacdes

guanta a essa atividade e a sua importancia.
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Figura 22 — P4agina 19, “Figado e Vesicula”, antes e depois da validacéo pelos

juizes especialistas, técnicos e de comunicacdo. Fortaleza —CE, Brasil, 2018.

Figado e vesicula

A crianga pode vir a ter “pedras”
na vesicula, o que também é
chamado de célculos na vesicula.
A vesicula é uma parte do corpo
que fica bem perto do figado.

Ela pode ndo sentir nada, mas
também pode sentir “empacha-
mento” na barriga, vontade de
vomitar e dor.

0 figado, do mesmo jeito como
acontece com o bago da crianga
com doenga falciforme, pode
guardar uma grande quantidade
de hemdcias, o que deixa ele
com um tamanho maior.

Figado *

Tanto as pedras na vesicula, como
o aumento do figado devem ser
acompanhados por profissionais
de salde, para que a crianga seja
cuidada da melhor maneira.

Figado e vesicula

A crianga pode vir a ter “pedras”
na vesicula, o que também é
chamado de cdlculos na vesicula.
A vesicula é uma parte do corpo
que fica bem perto do figado.

Ela pode ndo sentir nada,
mas também pode sentir
“empachamento” na barriga,
vontade de vomitar e dor.

O figado, do mesmo jeito como
acontece com o bago da crianga
com doenga falciforme, pode
guardar uma grande quantidade
de hemdcias, deixando-o comum
tamanho maior.

Figado

Vesicula. ..l

Tanto as pedras na vesicula, como
o aumento do figado devem ser
acompanhados por profissionais
de salide, para que a crianca seja
cuidada da melhor maneira.

Cuidando de uma crianca com doenca fakiforme n m Coderneta 2017

ANTES

Fonte: Elaborada pela autora.

DEPOIS

Acerca das complicagdes no figado e na vesicula, foi acrescentada apenas a
imagem da vesicula, bem como a legenda em forma de pontilhado, ao invés de uma seta,

como mostra a figura acima. Alteragoes estas, conforme as observagdes dos juizes.
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Figura 23 — Pagina 20, “Acidente Vascular Cerebral (AVC), também conhecido
como Derrame Cerebral”, antes e depois da validacgdo pelos juizes especialistas,

técnicos e de comunicacdo. Fortaleza —CE, Brasil, 2018.

Acidente Vascular Cerebral Acidente Vascular Cerebral
(AVC), também conhecido (AVC), também conhecido como
como “Derrame Cerebral” “Derrame Cerebral”

O Derrame Cerebral acontece O Derrame Cerebral acontece quando
quando o cérebro ndo recebe o cérebro ndo recebe sangue de forma
sangue de forma adequada, o que adequada, o que causa lesdo nesse
causa infarto na regido, ou seja, drgdo.

morte do tecido.
Alguns sintomas podem ser percebidos
por vocé, demonstrando a presenga de
um Derrame Cerebral na crianga, como:

Algumas sintomas podem
ser percebidos por vocé, que
mostram a presen¢a de um
Derrame Cerebral na
crianga, como:

e Fraqueza de um
lado do corpo;
Fraqueza de um o Dificuldade de enxergar;
lado do corpo;
® Dificuldade para falar;
Dificuldade de enxergar;

® Etambém podem

acontecer convulsées.

Dificuldade para falar;

E também podem
acontecer convulsdes. Caso vocé perceba que a crianga
estd apresentando essas fraquezas e
\ dificuldades, conforme mostra a figura,
\ leve-a rapidamente para um servi¢o de

] satide de emergéncia.

Caso vocé perceba que a crianga estd apresentando essa fraquezas

e as dificuldades mostradas na figura, leve ela rapidamente para um \
servico de satide de emergéncia. Quanto mais rapido ela for atendida,
melhor serd o seu tratamento, para que
sejam reduzidas as possibilidades de
sequelas.

Quanto mais rdpido ela for atendida, melhor serd o seu tratamento,
para que sejam reduzidas as possibilidades de sequelas.

Além disso, € muito importante que vocé leve a crianga para realizar o
exame de Doppler Transcraniano, sempre que estiver agendado, pois
através dele é possivel prevenir o AVC. Maiores informag¢des sobre
esse exame estao apresentadas no tépico sobre o tratamento.

[ 20 [— P—— .

ANTES DEPOIS

Fonte: elaborada pela autora.

Quanto ao AVC, foi refeita a imagem da menina com 0s sintomas,
objetivando melhorar a visualizacdo acerca das principais caracteristicas presentes nesta
complicacdo. No texto, trocou-se a palavra “infarto” por “lesdo”, conforme requerimento
dos juizes.

Além disso, foi incluida a informacé&o acerca da importancia da realizagdo do
exame de Doppler Transcraniano (BRASIL, 2013a).
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Figura 24 — Pagina 21, “Feridas”, antes e depois da validacao pelos juizes

especialistas, técnicos e de comunicacéo. Fortaleza —CE, Brasil, 2018.

Feridas

Elas acontecem mais em adolescentes e adultos jovens. Podem
aparecer por algum acidente, picada de insetos ou surgir de maneira
espontanea. Acontecem principalmente nas pernas e nos pés.

Alguns cuidados podem ser feitos para prevenir essas feridas, como:

Olhar a pele da crianga
todos os dias;

Fornecer higiene adequada
e hidratar a pele dela;

Colocar sapatos que protejam
e ndo machuquem seus pés;

Ter cuidado quando a crianga estiver brincando para ndo
sofrer algum acidente.

Feridas ou Ulceras

Elas acontecem mais em adolescentes e adultos jovens. Podem
aparecer por algum acidente, picada de insetos ou surgir de maneira
espontanea. Acontecem principalmente nas pernas e nos pés.

Alguns cuidados podem ser feitos para preveni-las, como:

® Olhar a pele da crianca
todos os dias;

® Fornecer higiene adequada
e realizar hidratacdo com
cremes ou dleos para a pele;

e Colocar sapatos que protejam
e ndo machuquem seus pés;

© Ter cuidado quando a crianga estiver brincando para ndo
sofrer algum acidente.

Cuidando de uma crianca com doenca fakiforme n E Coderneta 2017 - |

ANTES

Fonte: Elaborada pela autora.

DEPOIS

Na pégina 21, foi introduzido o termo “Glceras” junto a palavra “feridas”,

segundo a recomendacdo dos juizes, visando facilitar o entendimento dos leitores. Além

disso, acrescentou-se “cremes ou 6leos” ao cuidado de hidratagdo da pele.
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Figura 25 — P4agina 22, antes e depois da validacao pelos juizes especialistas,

técnicos e de comunicacdo. Fortaleza —CE, Brasil, 2018.

Priaprismo

Acontece nos meninos, normalmente
depois dos 10 anos de idade.

O priapismo é quando acontece a
erec¢do do pénis dolorosa e involunta-
ria, ou seja, sem nenhum

tipo de estimulo.

Pode ser rdpida ou mais demorada.
Junto com ela pode acontecer dor na
barriga e inchago na regido escrotal.

FIQUE ATENTO SE A CRIANCA TIVER ALGUM
DESSES SINTOMAS!!

Se a crianga sentir alguma dessas coisas, ela precisa ser levada
imediatamente a um servi¢o de salide de emergéncia:

Febre alta (maior que 38°C); X
Desidratacao;

Palidez;

Vomitar vdrias vezes;

Dor na barriga;

Tosse, dor no térax;

Sintomas de Derrame Cerebral;
Dor que ndo passa com os
remédios usados em casa.

DS,

No servico de salde, a crianga rece-
== bera um tratamento adequado, ficard
em repouso e serd hidratada.

Além disso, ela recebera cuidados
para que alivie a sua dor.

ANTES

Fonte: Elaborada pela autora.

Priapismo

Acontece nos meninos, normalmente depois dos
10 anos de idade. O priapismo € quando acontece
a ere¢ao do pénis dolorosa e involuntdria, ou seja,
sem nenhum tipo de estimulo.

Pode ser rapida ou mais demorada. Junto com ela
pode acontecer dor na barriga e inchago na regido
dos testiculos.

Caso a crian¢a apresente esse sintoma, procure
um servi¢o de salide para que seja realizado um
tratamento rapido e adequado. L3, os profissionais
de salide também irdo lhe orientar sobre os
cuidados que poderdo ser realizados em casa.

FIQUE ATENTO SE A CRIANCA TIVER ALGUM DESSES
SINTOMAS!!

Se a crianca sentir alguma dessas coisas, ela precisa ser levada
imediatamente a um servi¢o de satide de emergéncia:

o Febre;

o Desidratacao;

o Palidez;

e Vomitar vdrias vezes;

© Dor na barriga; ‘

o Tosse, dor no térax;
e Sintomas de AVG;
® Priapismo;
* Dor que ndo passa com
os remédios usados em casa.

S8,

No servico de saide, a crianca
receberd um tratamento adequado,
ficara em repouso e serad hidratada.
Além disso, ela receberd cuidados
para que alivie a sua dor.

A

DEPOIS

Nesta pagina acima, o termo “Priapismo” foi corrigido ortograficamente, pois

antes estava “Priaprismo”; a frase “regido escrotal” foi trocada por “dos testiculos”; e

acrescentou-se informagdes, no intuito de ressaltar a importancia da procura por

atendimento em salde, nas situagdes em que o cuidador percebesse este acontecimento.

Quanto ao capitulo “Fique atento se a crianga tiver algum desses sintomas”,

foram feitas as seguintes mudangas: “sintomas de AVC” ao invés de “sintomas de

derrame cerebral”; inseriu-se o “Priapismo”, que havia sido excluido por erro do design

na primeira edi¢do da caderneta; e retirou-se o valor da temperatura, ao lado da palavra

“febre”, pois ja havia sido citada no subitem “febre e infecdes”.



Figura 26 — Pagina 23, “E como é feito o diagnostico da doenca falciforme?”, antes

e depois da validagao pelos juizes especialistas, técnicos e de comunicacao.
Fortaleza —CE, Brasil, 2018.

E COMO E FEITO O DIAGNOSTICO DA
DOENGA FALCIFORME?

Provavelmente vocé descobriu que crianga tinha a Doenga
Falciforme, apés o seu nascimento, quando vocé recebeu o
resultado do Teste do Pezinho*.

Ou, talvez, vocé descobriu ao levar a crian¢a a um servi¢o de salde,
por motivo de adoecimento, e o médico solicitou um exame de
sangue chamado “Eletroforese de hemoglobina através do método
de Cromatografia Liquida de Alta Resolugdo (HPLC) ou Focalizagdo
Isoelétrica”, juntamente com um Hemograma.

Com o resultado desse exame, foi possivel ver que

a crianga possuia a doenga falciforme.

E um exame gratuito pelo
Sistema Unico de Sadde (SUS),
realizado do 3°ao0 5° diadevida

ANTES
Fonte: Elaborada pela autora.

E COMO E FEITO O DIAGNOSTICO DA DOENCA
FALCIFORME?

Provavelmente vocé descobriu que a crianga tem a Doenga Falciforme,
apds o seu nascimento, quando vocé recebeu o resultado do Teste do
Pezinho*.

Ou, talvez, vocé descobriu ao levar a crian¢a a um servigo de saude,
por motivo de adoecimento, e 0o médico solicitou um exame de sangue
chamado “Eletroforese de hemoglobina por meio dos métodos
de Cromatografia Liquida de Alta Resolu¢do (HPLC) e Focalizagdo
Isoelétrica”, juntamente com um Hemograma. Com o resultado
desse exame, foi possivel identificar que a crianga apresenta a doenca
falciforme.

E um exame pelo
SismSaudz SUS),
realizado do 3° a0 5° dia
da crianca, em hospitais os
suviznsdemen;io ria em
deSande)prédmosa
scido. Nesse teste,
mécolidonoczkzﬁardo
Aprtlrdele.\driasdoen;as

podunser

DEPOIS

Na pagina acima, capitulo “E como ¢ feito o diagndstico da doenca
falciforme?”, colocou-se a frase “Teste do Pezinho” em negrito no texto e no quadro,
conforme sugestdo dos juizes de comunicagdo, de modo a promover melhor visualiza¢éo
dos leitores. Além disso, inseriram-se 0s outros tipos de doencas diagnosticadas no teste
do pezinho (fenilcetondria, hipotireoidismo, fibrose cistica, hiperplasia adrenal e
deficiéncia de biotinidase), também de acordo com as recomendac6es (BRASIL, 2012c¢).



131

Figura 27 — Pagina 24, “Apés o diagnéstico, onde a crianca vai ser
acompanhada?”, antes e depois da validacéo pelos juizes especialistas, técnicos e de
comunicacéo. Fortaleza —CE, Brasil, 2018.

APGS O DIAGNOSTICO, ONDE A CRIANGA VAI SER APOs O DIAGNOSTICO, ONDE A CRIANGA VAI SER

ACOMPANHADA? ACOMPANHADA?

Depois que a crianga é diagnosticada na rede publica de satde, a Depois que a crianga é diagnosticada na rede publica de salde, a

familia é convocada pelo hospital ou Posto de satide que realizou familia é convocada pelo hospital ou Posto de saide que realizou

o Teste do Pezinho, sendo orientada sobre o resultado do exame e o Teste do Pezinho, sendo orientada sobre o resultado do exame e

encaminhada para o Servi¢o de Referéncia em Triagem Neonatal, encaminhada para o Servio de Referéncia em Triagem Neonatal,

que, no Ceard, é o Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS). que, no Ceard, é o Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS).

E nesse servio que a crianga passard a ser acompanhada em relagdo E nesse servico que a crianga passard a ser acompanhada em relagdo a

a doenga falciforme até seus 17 anos de idade, recebendo atendi- doenga falciforme até seus 17 anos de idade, recebendo atendimento

mento de vdrios profissionais de saide, como médicos, enfermeiros, de vdrios profissionais de saide, como médicos, enfermeiros,

nutricionistas, psicélogos, assistentes sociais, entre outros. dentistas, nutricionistas, psicélogos, assistentes sociais, entre outros.
Apds essa idade, o acompanhamento ocorrerd no Hemocentro do

Além disso, é importante que a crianga também esteja cadastrada Ceard (HEMOCE).

no Posto de Saudde perto da sua casa, para que receba atendimento

sempre que precisar, medicamentos, vacinas e orienta¢des dos Alémdisso, éimportante

profissionais de satide. que a crianga também

esteja cadastrada no
Posto de Saude perto
da sua casa, para que
receba atendimento
sempre que precisar,
medicamentos, vacinas
e orientagdes dos
profissionais de saide.

Lembre-se também, que existem
outros  servicos que vocé
podera buscar atendimento em
situacdes de emergéncia, como:
Unidades de Pronto Atendimento
(UPA) e Hospitais Municipais ou
Estaduais.

Cuidande de uma crianca com doena falciforme E

ANTES DEPOIS

Fonte: Elaborada pela autora.

Nesse capitulo, “Apos o diagndstico, onde a crianga vai ser acompanhada?”
foram acrescentados outros servicos da RAS, como: Unidades de Pronto Atendimento
(UPAs) e Hospitais municipais e estaduais, complementando 0s servigos que ja estavam
descritos.

Foram incluidos os “dentistas” entre os profissionais que acompanham as
criangas com doenca falciforme no servico de referéncia. Além disso, o texto passou a
discorrer também acerca do servico de saude a partir dos 18 anos de idade, para que 0s
familiares pudessem conhecer o local onde seus filhos serdo acompanhados no futuro
(HEMOCE).
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Figura 28 — Pagina 26, “Hidroxiureia” e “Transfusoes Sanguineas”, antes e depois
da validacéo pelos juizes especialistas, técnicos e de comunicacdo. Fortaleza —CE,
Brasil, 2017

Com o inicio da sua utilizagdo, come¢a a haver uma diminui¢do
das crises de dor, anemia, inflamacgbes, das lesGes nos drgdos e da
necessidade de transfusGes sanguineas. Com isso, a crian¢a pode
precisar se internar menos e ter uma melhor qualidade de vida.

Com o inicio da sua utilizagdo comega a haver uma diminui¢do das
crises de dor, das lesGes nos 6rgaos e da necessidade de transfusdes
sanguineas. Com isso, a crianga pode precisar se internar menos e
ter uma melhor qualidade de vida.

E importante que vocé saiba que apenas o médico que acompanha
a crianga podera fazer a indica¢do para o inicio da utilizacdo da
Hidroxiureia.

E importante que vocé saiba que apenas o médico que
acompanha a crianga podera fazer a indicagdo para o inicio da
utilizagdo da Hidroxiuréia.

3) Transfusdes Sanguineas

3) Transfusdes Sanguineas
A maioria das pessoas com
doenca  falciforme  possui
anemia. Assim, é importante que
a crianga ndo falte a nenhuma
de suas consultas, para que
sejam realizados exames e haja
uma avaliagdo médica quanto a
necessidade de receber oundoa
Transfusao Sanguinea.

A maioria das pessoas com
doenga falciforme possuem
anemia. Assim, é importante
que a crianga ndo falte a
nenhuma de suas consultas,
para que sejam coletados
exames e haja uma avaliacao
médica quanto a necessidade
de receber ou ndo uma
Transfusdo Sanguinea.

Essa transfusdo também pode

7N
ser ocasional, devido a alguma

complicagdo, ou quando ocorre uma queda grande na quantidade de
hemoglobina no sangue da crianga. As transfusdes também podem
ser mensais, a depender do quadro clinico.

A Transfus3o Sanguinea é

quando a crianga recebe uma “bolsa de sangue” de outra pessoa.

Para isso, todos os cuidados sdo tomados para evitar que ela tenha

alguma complica¢do durante esse procedimento. A transfusdo

€ realizada em um servi¢o de satide e a crian¢a é monitorizada

durante todo o tempo, caso precise de algum atendimento ou sinta ATransfusdo Sanguinea é quando a crianga recebe um “concentrado

alguma coisa. com sangue”. Para isso, todos os cuidados s3o tomados para evitar
que ela tenha alguma complicacdo durante esse procedimento.
A transfusdo é realizada em um servico de saide e a crianga
€ monitorizada durante todo o tempo, caso precise de algum
atendimento ou sinta-se mal.

[ 26 [fo— O

Fonte: Elaborada pela autora.

Na pagina 25, que inicia o capitulo sobre o tratamento, foi alterada apenas a
palavra “indicada” por “prescrita pelo médico”, em relagdo ao uso de antibiotico até os
cinco anos de idade.

Na figura acima, é possivel ver a continuacdo do texto que fala acerca da
utilizacdo da Hidroxiureia, onde foram acrescentadas informacdes sobre os efeitos
benéficos deste farmaco no organismo da crianga, tais como: diminuicdo da anemia e
processos inflamatorios (BRASIL, 2014b).

Quanto as transfusfes sanguineas, 0 texto passou a apresentar o paragrafo
“Essa transfusdo também pode ser ocasional devido a alguma complicacdo, ou quando
ocorre uma queda na quantidade de hemoglobina no sangue da crianga. As transfusoes
também podem ser mensais, a depender do quadro clinico”. Informacgdes solicitadas pelos
juizes, que corroboram com a literatura (BRASIL, 2013a).

Visando aperfeigoar as orientagdes, modificou-se também a frase “é¢ quando
a crianga recebe uma bolsa de sangue de outra pessoa” por “¢ quando a crianga recebe

um concentrado com sangue”.
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Figura 29 — P4agina 27, “Como é o tratamento?” e “A crianga vai precisar usar
sulfato ferroso?”, antes e depois da validagéo pelos juizes especialistas, técnicos e
de comunicacdo. Fortaleza —CE, Brasil, 2018

4) Uso do Acido Félico

E um tipo de vitamina muito importante
para o corpo. Ela pode ser indicada pelo
médico da crianga, e ajuda a tratara
anemia.

Como todas as outras medicacdes, ela s6
deve ser utilizada quando prescrita por um
profissional médico.

5) Remédios para dor

Durante as consultas, o médico da crianga
podera recomendar algumas medicacbes
que poderdo ser usadas quando ela estiver
com dor.

Preste bastante ateng3o nas doses e hora-
rios que poderdo ser feitas. Para lhe ajudar
a lembrar, anote na pagina 45, os nomes e
as orienta¢des de como utilizd-las.

A CRIANCA VAI PRECISAR USAR
SULFATO FERROSO? E IMPORTANTE
VOCE SABER:
Ird depender do tipo de doenga falciforme e N3o
= . 4 existe
das transfuses sanguineas. O médico especia- contraindicacio
lista ird solicitar os exames para saber se o seu para que a crianca
filho ird i ber il tacdo. com
ilho ird precisar receber essa suplementac3o. sl
o ) . alimentos que
O ferro é um importante mineral que participa sejam enriquedi-
de virios processos na vida humana. A sua dos com ferro. Ela

diminui¢3o no corpo causa um tipo de anemia, :5““:;:::;“’"‘"
chamada “anemia ferropriva”, que pode gerar &
complicagbes para a crianga.

Cuidando de uma crianca com doenga fakiforme m

ANTES

4) Uso do Acido Félico

E uma vitamina muito importante para o
sangue. Ela pode ser indicada pelo médico
da crianga, e ajuda a tratar a anemia.

A CRIANGCA VAI PRECISAR USAR SULFATO FERROSO?

O ferro é um importante mineral que participa de varios processos
do corpo humano. Porém, a crianca com doenca falciforme pode
ter niveis elevados de ferro no seu corpo, como consequéncia da

Como todas as outras medicacdes, ela s6 “quebra” das hemdcias e transfusdes sanguineas.

deve ser utilizada quando prescrita por um

profissional médico. Esse ferro em grande quantidade pode fazer mal ao seu corpo. Por

essa razdo, cada crianga € avaliada pelo médico especialista de forma
individual, para ver a necessidade ou ndo de suplementa¢do com o
sulfato ferroso.

5) Remédios para dor

Durante as consultas, o médico da crianga Assim, ndo ofereca essa medicacdo sem prescricdo e orientacdo

poders recomendar algumas medicacdes médica.
que poderdo ser usadas quando ela estiver
com dor.
CUIDADOS COM O$ DENTES

Preste bastante atencdo nas doses e
hordrios que poderdo ser feitas. Para lhe

ajudar a lembrar, anote na pdgina 50, os
nomes e as orientagSes de como utiliza-las.

6) Exame de Doppler Transcraniano

O Doppler Transcraniano deve ser realizado
todos os anos em criangas e adolescentes
de 2 a 16 anos de idade. Esse exame é muito
importante, pois tem a fungdo de detectar
P comriscoded lver o primeiro
AVC. Assim, é possivel serem desenvolvidas
algumas estratégias, pelos profissionais de
saude, para preveni-lo.

Para que a crian¢a se alimente bem e
tenha uma mastigacdo adequada, sem
desconforto, é preciso que seus dentes
estejam em bom estado.

Por isso, é muito importante cuidar
dos dentes da crianqa, para evitar que
aparecam *céries e gengivites.

Para evitar problemas nos dentes e na
gengiva da crian¢a, alguns cuidados
devem ser tomados:

As caries sdo buraquinhos
aparecem e vao
truindo os dentes.
Podem ser causados por
bactérias, comidas doces,
pouco cuidado com os
dentes, entre outras
[

A gengivite é quando a
gengiva fica inflamada
(vermelha e inchada).

B -

Cuidando de uma crianca com doenca falciforme n

DEPOIS

Fonte: Elaborada pela autora.

Ainda no que diz respeito ao tratamento, como mostra a figura anterior, no
subitem sobre o &cido folico, foi substituida a frase “vitamina muito importante para o

corpo” por “vitamina muito importante para o sangue”, conforme solicitagdes.
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Foi incluido o subitem “Exame de Doppler Transcraniano” junto as
informac0des sobre o tratamento, visando ressaltar a importancia desse procedimento para
com os familiares, bem como sua realiza¢do anual (BRASIL, 2013a; BRASIL, 2013b).

De acordo com a portaria n°473 de 2013 do Ministério da Saude, o referido
exame é essencial para a prevencédo primaria do AVC, devendo ser realizado em pessoas
com doenca falciforme entre 2 e 16 anos de idade.

Quanto ao capitulo “A crianga vai precisar usar sulfato ferroso?”, o texto foi
reescrito, de modo a torna-lo mais claro e cientificamente correto. Na doenca falciforme,
as pessoas acometidas com esta enfermidade podem ter niveis variados de ferro no seu
organismo, a depender do quadro clinico e da quantidade de transfusfes sanguineas as
quais sdo submetidas, 0 que pode sobrecarregar o corpo com este mineral. Desse modo,
cada crianca deve ser avaliada pelo médico hematologista de forma individual, quanto a
necessidade de suplementacdo com o sulfato ferroso (BRASIL, 2015d).

Além disso, o quadro “E importante vocé saber”, que continha algumas
informacdes sobre o ferro na alimentacdo, foi retirado, e essas informacdes foram

reformuladas no capitulo especifico para os cuidados com a nutrigéo.
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Figura 30 — Pagina 28, “O que é o transplante de medula éssea?”, antes e depois da
validacgdo pelos juizes especialistas, técnicos e de comunicacdo. Fortaleza —CE,
Brasil, 2018

O QUE E O TRANSPLANTE DE MEDULA O$SEA? O QUE E O TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA?

A medula éssea existe dentro dos nossos 0ssos e também é chamada Amedula éssea existe dentro dos nossos ossos e também é chamada

popularmente de “tutano”. Ela possui as células-tronco, que sdo popularmente de “tutano”. Ela possui as células-tronco, que sdo

responsdveis por formar os vérios componentes do nosso sangue: responsaveis por formar os vdrios componentes do nosso sangue:

hemdcias, células de defesa (leucdcitos) e as plaquetas. hemdcias, células de defesa (leucdcitos) e as plaquetas.

N TRANSPLANTE DE MEDULA . . TRANSPLANTE DE MEDULA

O transplante é um tipo O transplante é um tipo e — S

de tratamento onde a @ ' Doador Receptor “ de tratamento onde a '

medula éssea do pacien- ' ('\ medula éssea do paciente (’\’ ") Doador

te doente é trocada pela S [\ ] [ ) . doente é trocada pela de i\ ~

de uma pessoa saudavel. b T4 h 74 uma pessoa que sé produz N E

Com isso, se torna ( W ( W a HbA. Com isso, torna-se v @ "

possivel que a pessoa \ | | possivel que a pessoa com P =

com a doenga falciforme 77\ \ ( a doenga falciforme passe Qg0 4 }(\

passe a produzir hema-  Osso—# \ a produzir hemdcias com e

cias normais, ao invés " \‘ J \3 a H.bA, arredondadas, ao Medid vﬁ* v

daquelas em forma Medula” | & / | A | invés daquelas em forma Wemsa I

de foice. J ’ de foice. V.Y
Receptor

O transplante de medula éssea para tratar a doenga falciforme é

um procedimento que vem sendo estudado no mundo todo. Virias O transplante de medula dssea para tratar a doenca falciforme ¢é

pessoas ja foram transplantadas, alcan¢ando a cura para a doenga um procedimento que vem sendo estudado no mundo todo. Varias

falciforme. pessoas ja foram transplantadas, alcancando a cura para a doenga

falciforme.

E importante esclarecer, que esse procedimento ndo estd livre de

riscos, pois a pessoa que recebe o transplante pode ter infec¢Ges e E importante esclarecer, que esse procedimento ndo esta livre de

complica¢des durante ou apés a cirurgia. riscos, pois a pessoa que recebe o transplante pode ter infec¢es e

complicagdes durante ou apds a sua realiza¢do.

No Brasil, desde 2015 foram estabelecidos critérios para o transplante

de medula dssea, sendo definida a idade para a partir de 16 anos. Ird No Brasil, desde 2015 foram estabelecidos os critérios para o

depender também da gravidade da doenca e de outras questdes. transplante de medula 6ssea, que estdo relacionados a gravidade da

doenqa, entre outras questdes.

Para maiores informagdes, pergunte ao médico ou enfermeiro que
acompanha a crianga no hospital pedidtrico. ParainformagGes mais detalhadas, pergunte ao médico ou enfermeiro
que acompanha a crianga no hospital pedidtrico.

[ 25 [O— 1o [——

ANTES DEPOIS

Fonte: Elaborada pela autora.

No capitulo “O que ¢ o transplante de medula 6ssea?”, conforme a figura
acima, substituiu-se a frase “pessoa saudavel” por “pessoa que s6 produz HbA”,
incluindo-se, assim, a informacao sobre as hemoglobinas, para facilitar o entendimento
do publico alvo, na medida em que esta nomenclatura também foi utilizada no inicio da
caderneta.

Seguindo a recomendacdo de juizes do Ministério da Saude, retirou-se a
informacdo acerca dos limites de idade para o transplante, pois foi ampliado para todas
as idades, a depender dos critérios pré-estabelecidos (apresentados no referencial tedrico
desta tese). Também alterou-se a imagem, retirando-se o esqueleto e incluindo pessoas.

A frase “pode ter infeccdes e complicagdes durante ou apds a cirurgia” foi
alterada para “durante ou apo6s a sua realizagdo”, pois o transplante ndo ¢ uma cirurgia,

assim, esta informacéo estava incongruente.
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Este capitulo foi recolocado ao final da caderneta, adotando-se, assim, a

sugestdo de um juiz, na medida em que a informacé&o sobre a cura da doenca poderia levar

os leitores a ndo dar continuidade a leitura dos demais capitulos.

Figura 31 — Pagina 29, “Cuidados com os dentes”, antes e depois da validagéo

pelos juizes especialistas, técnicos e de comunicacao. Fortaleza —CE, Brasil, 2018

CUIDADOS COM O$ DENTES

Para que a crianga se alimente bem e
tenha uma mastigacio adequada, sem
desconforto, é preciso que seus dentes
estejam em bom estado.

Por isso, é muito importante cuidar
dos dentes da crianca, para evitar que
aparecam *cdries e gengivites.

Para evitar problemas nos dentes e na
gengiva da crianga, alguns cuidados
devem ser tomados:

Cuidands de uma crianco com docnca falcitorme n

CUIDADOS COM O$ DENTES

E muito importante cuidar dos dentes da
crianqa, para evitar que aparecam
cdries e gengivites.

Para evitar problemas nos dentes e na
gengiva da crianga, alguns cuidados

O QUE SAO CARIES E
GENGIVITES?

As céries s30 buraqui-
nhos que aparecem e vio
destruindo os dentes.
Podem ser causados por
bactérias, comidas doces,

pouco cuidado com os
dentes, entre outras

devem ser feitos: coisas.

As céries s3o buraquinhos
que aparecem e vio
destruindo os dentes.
Podem ser causados por
bactérias, comidas doces,
pouco cuidado com os
dentes, entre outras
coisas,

A gengivite é quando a
gengiva fica inflamada
(vermelha e inchada).

Fonte: Elaborada pela autora.

Dar alimentos saudaveis para a crianga,

A gengivite é quando a
engiva fica inflamada
vermelha e inchada).

Realizar a higiene e escovagio
da boca da crianga e ensinar
para que ela aprenda a ter
esse autocuidado;

evitando lanches com muito agticar,
bombons, doces;

Levar ela para ser
acompanhada por um
dentista no servico de salide;

ANTES

Realizar a higiene e escovaqdo
da boca da crianga até os 6 anos
de idade e ensinar para que ela
realize esse autocuidado apés
essa idade, sempre sob sua
supervisdo;

Dar alimentos saudéveis para a
crianga, evitando lanches com
muito aglicar, bombons, doces;

Levar a crianga para ser
acompanhada por um dentista
pediatra no servico de saide
a cada 6 meses ou conforme o
periodo recomendado por este
profissional.

DEPOIS

Algumas dicas para a limpeza da boca e dos dentes:

A partir do nascimento do primeiro dente da crianga é importante que
vocé comece a utilizar uma escova de dentes pequena (proporcional
a boca da crianga) e com cerdas macias ou extramacias, juntamente
com uma pequena quantidade de creme dental com fldor, conforme
mostra aimagem:

Exova verde mostra
3 quantidade de pasts
qu ser usads em
criancas  que  sabem
cuspir

Escova Azl mostra 3
antidade de pasta
ve ser usada em criancas

Enquanto a crianga apresentar apenas dentes de leite, a escovagdo
com creme dental duas vezes ao dia sera suficiente: apés o café da
manh3 e apds a dltima refeicdo a noite.

Tome cuidado para a crianga ndo engolir a espuma que se forma com
o creme dental durante a escovagdo.

ATENCAO:

O creme dental deve ser guardado de forma adequada, para que a
crianga ndo consiga mexer.

Siga sempre as recomendacdes do dentista pediatra que acompanha
acriangal

pep——
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Conforme orientagdo de um juiz odontdlogo, acrescentaram-se maiores
informac0des acerca dos cuidados com os dentes, seguindo-se as indicagdes da Associa¢ao
Brasileira de Odontopediatria, disponiveis no site:
<http://abodontopediatria.org.br/site/>. Também adotou-se os dados contidos na
Caderneta da Crianca, do Ministério da Saude (BRASIL, 2015e).

Tais orientagdes acrescentadas/modificadas foram: Realizar a higiene e
escovacdo da boca da crianca até os 6 anos de idade e ensinar para que ela realize esse
autocuidado apés essa idade, sempre sob sua supervisdo; Levar a crianca para ser
acompanhada por um dentista pediatra no servico de saude a cada 6 meses ou conforme
o periodo recomendado por este profissional; Algumas dicas para a limpeza da boca e dos
dentes (incluindo orientagdes sobre a quantidade de creme dental; o tamanho da escova
de dentes e a quantidade de vezes que deve ser feita a escovacao).

Inseriu-se a imagem com as escovas de dentes, mostrando a quantidade de
pasta que deve ser utilizada, a depender de cada crianca. Também incluiu-se a mae

supervisionando a crianga, na imagem em que esta estava escovando os dentes.
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Figura 32 — P4ginas 30 e 31, “Cuidados com a alimentag¢io”, antes e depois da

validacgdo pelos juizes especialistas, técnicos e de comunicacdo. Fortaleza —CE,
Brasil, 2018

CUIDADOS COM A ALIMENTAGAO

A crianga precisa receber alimentos sauddveis, que ajudem o seu
corpo a funcionar melhor. Alguns nutrientes sio muito importantes
para ela. Por isso, procure oferecer os seguintes alimentos:

Alimentos ricos em
Gcido félico

Folhas, como alface, repolho,
espinafre, ricula, acelga.
logurte, peixe, passas,
abacaxi, aveia.

Alimentos ricos em zinco
Leite e derivados, cereais de
grios integrais, nozes e
produtos de soja.

Alimentos ricos em fibras

O uso de alguns medicamentos
pode causar constipagio na
crianga (“prisdo de ventre™).
Assim, para melhorar esse sintoma
¢ importante que vocé oferega
para ela alimentos integrais (arroz,
macarrio, pio, aveia, linhaga,
chia) junto com o consumo de
liquidos, o que vai ajudar na
eliminagio das fezes.

3o [p—

CUIDADOS COM A ALIMENTAGAO

A crianga precisa ter uma alimentagdo adequada, procurando ingerir
diariamente os alimentos sauddveis (como por exemplo frutas,
legumes, folhosos, leite, carnes, arroz, fejjdo, entre outros), pois
ajudam o corpo a funcionar melhor. Alguns nutrientes sdo muito
importantes. Por isso, procure oferecer diariamente os seguintes
alimentos:

Alimentos ricos em écido félico
Folhosos verdes escuros (espinafre,
brécolis, agrido, ricula, acelga,
couve), alface, repolho, laranja, gema
de ovo, leguminosas (feifjdo preto,
lentilha, grdo de bico), abacate,
couve flor, beterraba, milho, cenoura
eabdbora.

Alimentos ricos em zinco

Frutos do mar (ostras e camardo),
figado bovino e de frango, carne
bovina, de frango e de peixe,
gérmen de trigo, cereais de graos
integrais, castanhas (castanha de
caju, améndoas, amendoim), leite e
semente de linha¢a, de abébora e de
melancia.

ricos em
Uva, banana e abacate; grdos e
derivados como a granola, gérmen
de trigo e aveia; sementes e nozes
como gergelim, amendoim, girassol,
castanha e amendoim; além de leite,
milho, soja, grao de bico, pao, peixes,
batata, beterraba, couve e espinafre.

5. [—

Fonte: Elaborada pela autora.

Yo
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Alimentos ricos em Omega-3

D 6mega-3 ajuda a reduzir as dores que sdo
comuns na doenca falciforme. Ele pode ser
:ncontrado em algunsalimentos, como: sardinha,
atum e farinha de linhaga e de chia. O ideal é que
2la coma pelo menos quatro vezes na semana
algum desses alimentos.

Al ricos em c?

A vitamina C ajuda na absor¢do do ferro e é
um nutriente antioxidante (ou seja, diminui o
envelhecimento das células do corpo e ajuda
a prevenir doengas). A vitamina C pode ser
encontrada na laranja, goiaba, caju, acerola,
kiwi, camu-camu e acai.

Al ricos em vitamina A

Os principais alimentos sdo os folhosos verdes
escuros (brécolis, couve, agrido, entre outros),
figado, gema de ovo, 6leo de figado de bacalhau,
cenoura, espinafre, manga, mamdo, abébora,
damasco, pimentdo vermelho e leite integral.

Ali ricos em vitamina D
Oleo de figado de bacalhau, carnes, peixesTicos
em gordura e frutos do mar, como salmdo,
sardinha e mariscos, e alimentos como ovo, leite
integral e derivados, figado e cogumelos.

Alimentos ricos em fibras

0 uso de alguns medicamentos pode causar
constipacdo na crianga (“prisdo de ventre”).
Assim, para melhorar ou prevenir a prisdo
de ventre é importante que vocé oferega os
alimentos integrais (arroz, macarrao, pao, aveia,
linhaga, chia) e junto aumente o consumo de
liquidos, o que vai ajudar na eliminagdo das fezes.

Cuidando de uma criance com doenca falciforme.

DEPOIS

Alimentos ricos em Omega-~3

O omega-3 ajuda a reduzir as dores que s80 comuns
na doenga falciforme. Ele pode ser encontrado em
alguns alimentos: sardinha, atum, saimdo, linhaga

e chia. O ideal é que pelo menos duas vezes na
semana ela coma algum desses alimentos.

E os alimentos ricos em ferro?

A crianga com doenga falciforme nio precisa comer
alimentos ricos em ferro em grande quantidade,
como figado, carne vermelha, vegetais
verde-escuros, feijfo. Por isso, evite o excesso

desses alimentos.

@
VAN

E os alimentos ricos em Vitamina C?
A vitamina C pode ser encontrada na laranja,
goiaba, caju, acerola e agaf; ela ajuda na

absor¢do do ferro.

A crianga com doenga falciforme as vezes pode ter
acumulo do ferro no seu corpo, quando as hemadacias

se rompem. Porém, nio ¢ por esse motivo q
ela deve deixar de comer esses alimentos

ricos em Vitamina C.

Mas alguns cuidados s3o importantes: evitar esses
alimentos na hora do café, almogo e jantar, pois sSo
os hordrios de maior consumo de alimentos ricos

em ferro.

O ideal é que a crianga coma essas fontes de

vitamina C nos lanches.

§e

PP ————

Liquidos

N3o esquecer de oferecer bastante liquido
durante o dia para a crian¢a, mesmo nos dias
mais frescos. Escolher beber a dgua filtrada,
refresco natural de laranja, caju, limdo, manga
entre outros; chds claros (erva cidreira, erva
doce, camomila). Evitar refrigerantes e sucos
em pé ou em caixinha. O liquido mantém a pele
hidratada (previne Ulcera de pele junto com o
hidratante corporal) e evita a crises de dor.

E os alimentos ricos em ferro?
A crianga pode comer os alimentos ricos em

ferro como figado, carne vermelha, vegetais
verde-escuros e feijio. *

e

4

B B

CRIANCAS QUE RECEBEM TRANSFUSOES
SANGUINEAS FREQUENTEMENTE:

Como foi dito antes, a crianca com doenca
falcif que faz varias fi de sangue
pode ter acumulo do ferro no seu corpo, o que
pode gerar complicagdes no seu organismo.
Desse modo, alguns cuidados com a alimentacdo
devem ser diferentes daquelas criancas que ndo
recebem transfusdes sanguineas muitas vezes.

Neste caso, a crianca deve comer os alimentos
ricos em ferro na quantidade estipulada pel
nutricionista, o que vai depender de cada crianca.

Assi omendacées desse profissional
km’:zhom' nto a restricdo,
ou ndo, dos ali icos em e vitamina C.
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O texto referente aos cuidados com a alimentacdo foi reescrito, a partir das
orientacGes de uma juiza nutricionista, que trabalha com pesquisas e na assisténcia a
pessoas com doenca falciforme. Incluiu-se a importancia de alimentos ricos em magnésio,
vitamina A, vitamina D e 0 aumento da ingesta de liquidos.

Em relacdo aos alimentos ricos em vitamina C, o texto foi aperfei¢oado,
visando facilitar o entendimento dos leitores, retirando-se as frases relacionadas ao ferro,
pois criou-se um quadro especifico para essas informacdes.

Quanto aos alimentos ricos em ferro, retirou-se a frase que falava acerca da
sua restricdo, pois de acordo com o Ministério da Saude, as pesquisas tém evidenciado
ndo existir a necessidade desta recomendacdo, apenas em casos especificos de criangas
que possuem excesso de ferro no seu organismo, relacionado ao seu quadro clinico e as
transfusdes sanguineas (BRASIL, 2013a; BRASIL, 2015d).

Assim, elaborou-se um quadro, com orientacdes especificas para criangas que
recebem transfusdes sanguineas frequentemente, ressaltando-se sempre a importancia de
seguir as orientacdes de um nutricionista, quanto a ingesta de alimentos ricos em vitamina

C e ferro.
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Figura 33 — Pagina 32, “Qual a importancia da imuniza¢ao”, antes e depois da
validacgdo pelos juizes especialistas, técnicos e de comunicacdo. Fortaleza —CE,
Brasil, 2018.

QUAL A IMPORTANCIA DA IMUNIZAGAO?

Como foi dito antes, a doenqa falciforme pode gerar problemas
no bago da crian¢a e, com isso, pode acontecer uma diminuicdo
das defesas do seu corpo contra infec¢bes.

Além disso, as transfusdes sanguineas também geram riscos de
transmissdo de doengas.

Por essas razées, é importante que a crianca comece o
esquema de vacinag¢des o mais cedo possivel.

A crianca com doencga falciforme, além do esquema de vacinas do
Ministério da Salide, deve receber outras vacinas especiais, para
ficar mais protegida contra as doencas.

Para que ela receba as vacinas, leve a crian¢a para o Posto de Salide
mais préximo de sua casa. Ja para as vacinas especiais, se informe
onde fica o Centro de Referéncia de Imunobiolégicos Especiais
(CRIE) da sua cidade. No Ceard, esta localizado no

QUAL A IMPORTANCIA DA VACINAGAO?

Como foi dito antes, a doenga falciforme pode gerar problemas no
ba¢o da crian¢a e, com isso, pode acontecer uma diminui¢do das
defesas do seu corpo contra infec¢Ges.

Desse modo, é importante que a crianga comece o esquema de
vacina¢des o mais cedo possivel.

A crian¢a com doenga falciforme, além do esquema de vacinas do
Ministério da Saude, deve receber outras vacinas especiais, para ficar
mais protegida contra as doencas.

Para que ela receba as vacinas, leve-a para o Posto de Saide mais
préximo de sua casa. Ja para as vacinas especiais, se informe onde fica
o Centro de Referéncia de Imunobioldgicos Especiais (CRIE) da sua
cidade. No Ceara, estd localizado no Hospital Infantil Albert Sabin'.

Eimportante que vocé saiba que, para ter acesso ao CRIE, vocé deverd
receber um documento de encaminhamento da crianga, realizado

Hospital Infantil Albert Sabin'. pelo médico que faz o seu acompanhamento, indicando quais vacinas

ela devera tomar.

Nas pdginas 54 e 55, o profissional de salide que realizou a vacina¢do
podera fazer o seu registro e anotar a data para o retorno.

‘Rua Tertuliano Sales, n° 544, Vila UniSo - Fortaleza (Contato: (85) 31014265 / 428).

3, [—

*Rua Tertuliano Sales, n® 544, Vila UniSo - Fortaleza (Contato: (85) 31014265 | 428).

ANTES DEPOIS

Fonte: Elaborada pela autora.

Em relacdo ao capitulo apresentado na figura anterior, “Qual a importancia
da imunizacao?”, foi inserido no texto a informagao de que o médico assistente da crianca
precisa realizar o encaminhamento para o Centro de Referéncia em Imunobioldgicos
Especiais (CRIE), indicando as vacinas que devem ser realizadas ao familiar.

A palavra “imunizagdo” foi substituida por “vacinagdo”, por ser menos
técnica e de maior entendimento para sociedade em geral; retirou-se o paragrafo que
discorria acerca das transfusdes sanguineas estarem relacionadas a importancia da
vacinacdo, na medida em que um dos juizes ressaltou que apenas a vacina contra hepatite
previne doencas transmitidas pelo sangue. Desse modo, o paragrafo poderia confundir o
leitor.

Também foi reforcada a importancia do familiar levar a crianga para ser
vacinada o mais precocemente possivel, de modo a torna-la mais protegida contra os

microorganismos.
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Na primeira versdo da caderneta, existia um capitulo com o esquema de
vacinacdo em forma de quadro, porém, muitos juizes fizeram criticas a este, apresentando
opinides divergentes quanto aos tipos de vacinas recomendados a estas criangas com
doenca falciforme. Assim, na medida em que o calendario sofre constantes mudancas

anuais, optou-se por retira-lo.

Figura 34 — P4gina 35, “Direito ao Beneficio Financeiro”, antes e depois da
validacéao pelos juizes especialistas, técnicos e de comunicacéo. Fortaleza —CE,
Brasil, 2018.

© Direito ao Beneficio Financeiro
Para conseguir esse direito ird depender
da gravidade da doenca e das sequelas
nacrianga, o que s poderd ser percebido
ao longo dos anos.

© Direito ao Beneficio Financeiro
A Constituicdo Federal Brasileira de

1988, diz que a Satide é um direitos de
todos, sendo um dever do Governo gerar
condi¢Ges para que ela acontega na vida
das pessoas.

S6 tem direito ao Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC), no valor de um
saldrio minimo mensal, aquelas criangas
que apresentem alguma deficiéncia
proveniente do seu adoecimento
(Decreto n°6.214 de 2007).

No Estatuto da Crianga e do Adolescente
(ECA) criado em 1990, fala que todas as
criangas tem direito a um acesso aos
servi¢os de salide do SUS, para promover,
proteger e recuperar a sua salde.

Para conseguir esse direito ird depender da gravidade da doenga e
das sequelas na crianga, o que s6 podera ser percebido ao longo
dos anos.

Assim, nem todas as criangas com doenga falciforme tem o direito de
receber esse beneficio; ela sé podera receber caso apresente alguma
deficiéncia.

S6 tem direito ao Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC), no valor de um saldrio minimo
mensal, aquelas criangas que apresentem alguma

deficiéncia proveniente do seu adoecimento
(Decreto n%6.214 de 2007).

0 que é Deficiéncia?

Todo tipo de perda ou anormalidade de uma
parte do corpo ou fungdo psicolégica ou fisica,
que produza uma incapacidade para realizar
alguma atividade da crianqa. Assim, a crianga
pode ter uma deficiéncia fisica, no ouvido, na
visdo ou mental, que vao prejudicar com que ela
faca suas atividades de modo igual ao de outras
criangas sem essas deficiéncias. (Decreto n°3.298
de 1999).

O que é Deficiéncia?

Todo tipo de perda ou anormalidade
de uma parte do corpo ou fun¢do
psicolégica ou fisica, que produza
uma incapacidade para realizar
alguma atividade da crianga.

Assim, a crianga pode ter uma
deficiéncia fisica, no ouvido, na
visdo ou mental, que vao prejudicar
com que ela faga suas atividades de
modo igual ao de outras criancas
sem essas deficiéncias. (Decreto
n°3.298 de 1999).

Cuidando de uma crianca com doenga faldiforme Cuidando de uma crianca com doenca falciforme n

ANTES DEPOIS

Fonte: Elaborada pela autora.

Quanto ao capitulo “Direitos em saude”, a primeira versdo da caderneta
apresentava informacdes repetidas, devido a um erro de diagramacdo. Desse modo,
reorganizou-se a categoria sem estas repeticoes.

Incluiu-se a informacdo de que a familia poderia entrar em contato com o
servico social, para obter maiores orientacGes e esclarecer suas dividas quanto aos
direitos em saude. Em relagdo ao BPC, conforme a figura acima, aperfeicoou-se o texto,

objetivando facilitar o entendimento dos familiares sobre as situagdes em que a crianca
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poderia receber este beneficio (apenas na existéncia de algum tipo de deficiéncia,
conforme Decreto n°7.617 de 2011).

Figura 35 — P4gina 40, “Como eu posso lidar melhor com essa doenga na vida da

crian¢a” - Parte |, antes e depois da validacéo pelos juizes especialistas, técnicos e

de comunicacgéo. Fortaleza-CE, Brasil, 2018.

COMO EU PO$SO LIDAR MELHOR COM ESSA
DOENGA NA VIDA DA CRIANGA?

Ao receber a noticia de que a crianga possui uma doenga falciforme,

talvez diversos sentimentos e pensamentos tenham surgido.
Ddvidas, incertezas e até medos. E comum as pessoas terem esses
sentimentos quando est3o diante de coisas que ndo conhecem e que

sdo novas para elas.

Por isso, pensando em vocé, que € um familiar/cuidador de uma

crianga com doenga falciforme, gostariamos de te ajudar a enfrentar
melhor esse momento em sua vida.
Algumas coisas podem ser (teis para vocé nesse momento, como:

©® Conhecer mais sobre

a doenga falciforme

Vocé ter acesso a mais informa-
¢Oes sobre essa doenga, como
as que foram mostradas nessa
caderneta, pode te ajudar a se
sentir mais seguro, pois vocé vai
conseguir entender melhor o que
acontece no corpo da crianca e o
que vocé podera fazer

para ajuda-la.

Além disso, vocé também pode tirar suas dlvidas com os profissio-
nais de salide que cuidam da crianga. Sempre pergunte, ndo tenha
vergonha. Os profissionais estdo ali para cuidar de vocé também e te
dar todas as orienta¢Ges que vocé precisar.

©® Grupos de Apoio

Se informe no servigo de salde ou com outros familiares/cuidadores
se existe algum grupo de apoio para cuidadores de criangas com
doenga falciforme na sua regido.

oo [—

© Direito aos medicamentos
No SUS, vocé tem o direito de
receber as medica¢bes para o
tratamento da crianca. Para
conseguir esse recebimento, o
Decreto n°7.508 de 2011 afirmaque a
medicagado precisa ter sido prescrita
pelo profissional de saide do
servigo publico e, além disso, esse
remédio precisa fazer parte da lista
de medicamentos disponibilizados
pelo SUS.

Assim, depois que vocé receber
a receita com as medicagbes,
pergunte ao profissional de saide
se vocé terd o direito de recebé-las
gratuitamente.

COMO EU POSSO LIDAR MELHOR COM ESSA DOENCA
NA VIDA DA CRIANCA?

Ao receber a noticia de que a crianga possui uma doenga falciforme,
talvez diversos sentimentos e pensamentos tenham surgido. Davidas,
incertezas e até medos.

E comum as pessoas terem esses sentimentos quando estdo diante
de coisas que ndo conhecem e que sdo novas para elas.

Por isso, pensando em vocé, que é um familiar/cuidador de uma
crianga com doenga falciforme, gostariamos de te ajudar a enfrentar
melhor esse momento em sua vida.

Algumas coisas podem ser Uteis para vocé nesse momento, como:

Cuidando de uma crianca com doenca falciforme

ANTES

© Conhecer mais sobre

a doenga falciforme

Vocé ter acesso a mais
informacgdes sobre essa doenqa,
como as que foram mostradas
nessa caderneta, pode te ajudar
a se sentir mais seguro, pois vocé
vai conseguir entender melhor o
que acontece no corpo da crianga
e o que vocé podera fazer para
ajuda-la.

Além disso, vocé também pode tirar suas dividas com os profissionais
de salde que cuidam da crianca. Sempre pergunte, ndo tenha
vergonha.

Os profissionais est3o ali para cuidar de vocé também e te dar todas
as orientagdes que vocé precisar.

Caso deseje ter acesso a maiores informagdes:

- Site do Ministério da Sadde: http://portalsaude.saude.gov.br
i do Mi " 4 b o

5
ter acesso a diversos materiais: http://portalsaude.saude.
gov.brfindex.php/o-ministerio/principal/secretarias/g54-sas-raiz/dahu-raiz/
sangue-e-hemoderivados/li-sangue-e-hemoderivados/13284-publicacoes
-Site do Centro de Educacdo e Apoio para Hemoglobinopatias (CEHMOB):
http://www.cehmob.org.br/

-Site comas
onde é

® Grupos de Apoio

Se informe no servigo de saide ou com outros familiares/cuidadores
se existe algum grupo de apoio ou associa¢do para cuidadores de
criangas com doenga falciforme na sua regido.

Coderneta 2017

DEPOIS

Fonte: Elaborada pela autora.
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Ao texto do capitulo “Como eu fago para lidar melhor com essa doenga na
vida da crianga?”, adicionaram-se alguns links de sites na internet, para que os familiares
pudessem acessar, visando obter maiores informacdes, caso desejassem.

Em relacdo aos grupos de apoio, foi incluido o subitem “Associa¢des”,
conforme mostra a figura seguinte, bem como a possibilidade dessas pessoas procurarem

esses grupos nas redes sociais virtuais e nos aplicativos telefonicos.

Figura 36 — Pagina 41, “Como eu posso lidar melhor com essa doenca na vida da
crian¢a” - Parte 11, antes e depois da validacéo pelos juizes especialistas, técnicos e

de comunicagéo. Fortaleza —CE, Brasil, 2018.

Vocé também pode
buscar esses grupos em
redes sociais virtuais
(na internet) ou em
aplicativos telefénicos.

Os grupos de apoio e as
associa¢bes sd3o muito
importantes, pois neles
vocé pode conversar
com outros cuidadores,
ouvir, ser ouvido, trocar
experiéncias e discutir
suas duvidas.

outros cuidadores,
ouvir, ser ouvido,
trocar experiéncias e
discutir suas ddvidas.

Associagoes:
- Existe alguma associaq3o para as pessoas com doenga falciforme?

o Familiares e amigos

Vocé também poderd procurar apoio de familiares e/ou de amigos
em que vocé confie, para conversar sobre os seus sentimentos, falar 5 : < z 5
emqueVoce contle; para‘conversar sobre s seus sentimentos; fala Sim, Nacional: Federa¢do Nacional das Associa¢des de Pessoas com

sobre como tem s vocé lidar com essa doenca e ¢ e
sobre como tem sido para vocé lidar com essa doenca e cuidar de Doenca Falciforme (FENAFAL); Contato: email - fenafalexecutiva@

uma crianga adoecida.

o A fé e a religiao

Se assim vocé desejar, a fé em Deus e a Igreja, ou algum grupo o Familiares e amigos

religioso, poderdo também te ajudar a lidar melhor com essa Vocé também podera procurar apoio de familiares efou de amigos

situagdo. em que vocé confie, para conversar sobre os seus sentimentos, falar
sobre como tem sido para vocé lidar com essa doenga e cuidar de

Algumas pesquisam mostram que a fé ajuda a diminuir o sofri- uma crianga adoecida.

mento e a manter a esperan¢a em um futuro melhor.

o A £é, religi@o e espiritualidade

Se assim vocé desejar, busque suas crengas
espirituais ou algum grupo religioso, que

poderdo também te ajudar a lidar melhor
com essa situagdo.

Algumas pesquisas mostram que a fé ajuda a
diminuir o sofrimento e amanter a esperanca

em um futuro melhor.

ANTES DEPOIS

Fonte: Elaborada pela autora.

Ainda referente a este capitulo, o subitem “a fé e a religido”, foi modificado
para “a f¢é, religido e espiritualidade” e o texto foi reescrito, com vista a ndo induzir o
leitor na busca de um tipo especifico de religido. Logo, o subitem passou a abranger
informagdes relacionadas a espiritualidade, crencas e grupo religiosos, de forma mais
abrangente. Da mesma maneira, a imagem foi alterada, sendo retirada a figura da familia
dentro de uma igreja e incluida a de duas méos unidas, complementando as informagdes

descritas no texto, conforme sugestéo de alguns juizes quanto a esta reformulacao.
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Figura 37 — Paginas 44 e 45, Capitulo Novo “A crianca com doenca falciforme e a

escola”, apos sugestao dos juizes. Fortaleza —CE, Brasil, 2018

A CRIANCA COM DOENCA FALCIFORME E A ESCOLA

Além disso, o professor precisa saber que a crian¢a ndo deve ser

A crianga com doenga falciforme possui o direito a um acesso a escola tratada de forma diferente dos outros alunos, ela apenas deve receber

assim como todas as outras. uma aten¢do a mais quanto as suas necessidades de salide.

O ambiente escolar é muito importante para o seu desenvolvimento, No caso dos dias que a crianca pre(isar faltar as aulas, converse com

além de ser um local onde ela pode realizar atividades de lazer e o professor sobre que estratégias podem ser feitas para que ela

interagir com outras criangas. reponha o contetdo e realize as atividades escolares em casa ou no
hospital.

Devido as peculiaridades dessa doenga, é importante que vocé
converse com os professores sobre algumas necessidades especificas
da crianga, como:

Cuidando de uma crianca com doenca falciforme n

Fonte: Elaborada pela autora.

Ainda seguindo as recomendacdes, foi construido um capitulo referente a
escola, como mostra a figura acima. O texto teve por base as informacdes apresentadas
no manual “Doenca falciforme: a importancia da escola”, de autoria da Associacao
Baiana das Pessoas com Doenga Falciforme e Prefeitura Municipal de Salvador, contidas
no site: http://www.cehmob.org.br/wp-
content/uploads/2014/08/df _importanciaescola.pdf.

Além disso, também seguiram-se todas as demais informacfes ja expostas
anteriormente na caderneta, com base no manual do Ministério da Saude “Doenca
Falciforme — Condutas basicas para tratamento” (BRASIL, 2013a).

Apos a criacdo do texto, o material foi enviado aos juizes que solicitaram a

sua incluséo, sendo aprovado e validado por estes profissionais.
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Figura 38 — Paginas 51 e 64, Capitulos Novos de Registros em Satde: “Esquema de
quelaciio e eventos adversos” e “Observacoes da escola”, apds sugestdo dos juizes.
Fortaleza —CE, Brasil, 2018.

ESQUEMA DE OUELﬂciO E EVENTOS ADVERSOS OBSERUﬂC6E$ DA ESCOLA

DATA QUELANTE DOSE  FREQUENCIA EVENTOS ADVERSOS DATA OBSERVACAD

Cusdands de uma ciando com doenco falciforme

Fonte: Elaborada pela autora.

Na parte da caderneta referente aos registros em satde, foram inseridos dois
novos capitulos, conforme figura acima, também seguindo-se as recomendacdes de
alguns juizes, que sugeriram a inclusdo de anotac6es relacionadas a escola e ao esquema
de quelacéo do ferro.

Ainda referente aos registros, alterou-se o subitem “nas crises algicas” por
“nas crises de dor”, visando facilitar a compreensao do leitor. Quanto ao capitulo referente
aos exames laboratoriais, acrescentaram-se e retiraram-se informagdes solicitadas pelos

juizes, mostradas na figura a seguir.
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Figura 39 — Paginas 46, “Exames Laboratoriais”, antes e depois da validagdo pelos

juizes especialistas, técnicos e de comunicacao. Fortaleza —CE, Brasil, 2018

EXAMES LABORATORIAIS EXAMES LABORATORIAIS

TIPO:

Hemoglobina
Hematdcrito
Plaquetas
Hemddias
Leucécitos

Sédio

Hescias

Hemagicting

Hematicrito
VM Jucl

Compuscular méde
Resiculécitos

Plaguetas

Potéssio
LOH
Magnésio
Bilrrubinas Tetsle
Cloro Fragies
Protesna C Reatwa
Calcio
Ureia
Fésforo
satin
Ureia
. Adido Urico
Creatinina
i 0 Shdic
Acido Urico
Potissio
Proteina CR
Magzenn
TAP N
TIPA Cakin
Sumérlo de urina .
P
Urinocultura =
Ferritina famE
= Farite
Capacidade T. .
ferro Semirio de wina
Transferrina Urinocuitura

Fonte: Elaborada pela autora.

Conforme a figura acima, retiraram-se 0s exames que ndo sao rotina a sua
solicitacdo para criangas com doenca falciforme, como: eletrélitos cloro e fésforo, TAP,
TTPA, capacidade T. ferro, Transferrina. Acrescentou-se: LDH, TGO, TGP, GamaGT,
Volume Corpuscular Médio (VCM) e reticuldcitos.

Assim, foram concluidos os ajustes referentes as solicitacfes e contribuicbes
dos juizes especialistas, técnicos e de comunicacao.

5.2.4.1.4 Alteracbes ndo realizadas na Caderneta, ap0s avaliacdo dos juizes

especialistas, técnicos e de comunicacao

Algumas sugestdes ndo foram acatadas, sendo descritas no quadro a seguir,

juntamente com as justificativas para a ndo utilizacéo destas:
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Figura 40 — Quadro de sugestdes dos juizes ndo acatadas. Fortaleza-CE, Brasil,

2018.

(continua)

1)

Sugestbes ndo acatadas

Um juiz sugeriu incluir os nomes
das medicagbes para diminuir a
dor, na pagina 16.

Justificativa

O ideal é que o paciente siga as orientagdes médicas. A
caderneta ndo tem o intuito de substituir o papel do
profissional quanto a isso e, sim, auxilid-lo no processo de
educacdo em salde. Além disso, acredita-se que incluir os
nomes das medicacgOes, possa induzir os familiares a
tomarem decisfes medicamentosas sem a orientacdo e
prescricdo médica.

2)

Um juiz sugeriu ressaltar que a
infeccéo é muito séria e pode levar
a morte da crianca.

Por meio das entrevistas, percebeu-se que os familiares ja
convivem com o constante medo da perda da crianga,
devido a forma como a informacédo do adoecimento foram
repassadas para eles, por meio dos profissionais de salde.
Assim, optou-se por falar sobre a gravidade da doenga,
sem incluir palavras que possam gerar maior sofrimento
aos familiares.

3)

Um juiz criticou a frase “o
tratamento ndo vai curar a doenca,
mas vai ajudar a crianga a viver
mais.”

Os estudos mostram aumento da expectativas de vida e
outros juizes falaram que seria interessante incluir
aspectos positivos para estimular os familiares na adesao
terapéutica. Nas Ultimas décadas, a mortalidade precoce
de pessoas com doenca falciforme reduziu
consideravelmente, havendo um maior nlmero de
individuos que superam a faixa etaria de 20 anos de idade.
Esse avango veio a partir da implementa¢éo em diversos
paises, de estratégias para a lidar com essas doencas,
como a triagem neonatal, a utilizagdo da penicilina como
medida profilatica, imunizacGes contra 0 pneumococo,
além de intervencoes educativas as familias (DEBAUN,
2014).

4)

Um juiz sugeriu que a capa poderia
abordar uma familia menos
tradicional, ou seja, que também
incluisse “avos, avos, bebé”.

Quanto aos personagens principais utilizados pelos
pesquisadores, estes tentaram pensar nas diversas
possibilidades de formacdes familiares contemporaneas;
entretanto, se tornaria inviavel incluir todas elas na
caderneta. Assim, tentou-se, ao menos, mesclar 0s
personagens quanto ao sexo e a cor da pele.

5)

Um juiz sugeriu que fosse alterada
a frase na Apresentacio: “poderao
ser feitas anotacdes, como se fosse
um ‘mini prontuario’” por “como
se fosse uma caderneta da crianca
especial”.

Diversos juizes realizam criticas em relacdo a utilizacdo
de termos estigmatizantes as pessoas com doenca
falciforme; “crianga especial” seria mais uma expressao
que levaria ao entendimento de que esta crianga nao é
“normal”. Ademais, a expressao “prontuario” foi utilizada
pelos familiares na primeira etapa da pesquisa.

6)

Um juiz sugeriu a inclusdo de
maiores informacfes sobre a
fungdo dos glébulos brancos e das
plaguetas, no capitulo
“Conhecendo mais sobre 0
sangue”.

Devido a grande quantidade de conteldo ja abordado na
caderneta, tendo em vista que 0s pesquisadores buscaram
sintetizar o amplo conteddo sobre a doenca falciforme,
tornou-se inviavel incluir mais informagdes, que ndo sao
totalmente relacionadas a compreenséao sobre esta doenca.

7)

Um juiz questionou se o correto
ndo seria a utilizacdo do termo
“Encefalico” no subitem “Acidente
Vascular Cerebral (AVC), também
conhecido como ‘Derrame
Cerebral’”.

De acordo com Gagliarde (2010), o termo que deve ser
utilizado no meio cientifico no Brasil é “Acidente
Vascular Cerebral”.
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Figura 40 — Quadro de sugestdes dos juizes ndo acatadas. Fortaleza-CE, Brasil,

2018.

(concluséo)
Justificativa

Sugestbes ndo acatadas

8) | Um juiz sugeriu a retirada dos | Todos esses capitulos foram incluidos a partir das
capitulos: “Como alguém pode | necessidades de orientacdo destacadas pelos familiares na
adquirir a doenca falciforme?”; “O | primeira etapa da pesquisa.
trago falciforme é uma doenca?”; | Em relacéo as orientacGes sobre os direitos em saude, os
“E como é feito o diagnostico da | familiares destacaram que eram pouco informados ou que
doenga falciforme?”; “Direitos em | ndo tinham nenhum conhecimento sobre esses direitos.
satiide”. Pois, de acordo com este | Estes aspectos foram discutidos anteriormente nos
juiz, essas informagdes ja sdo de | resultados desta tese, revelando a grande importancia da
conhecimento dos familiares, ou | orientacdo sobre os direitos, na caderneta.
deveriam ser abordadas em outro
instrumento de orientagdo. Quanto
as orientagdes sobre os direitos em
saude, este juiz acredita que deva
ser fornecida pelo servico social.

Em relacdo a crianga, podem ocorrer atrasos no
desenvolvimento fisico e sexual. E possivel observar o

9) | Um juiz criticou a expressdo | atraso fisicoem média a partir dos dois anos, sendo o peso
“atrasos no crescimento” na | mais afetado do que aaltura, permanecendo menor na vida
pagina 17. adulta, se comparado com o restante da populagédo

(SOARES et al, 2012).
Além disso, uma juiz nutricionista, reforgou essas
informagdes durante a sua avaligao.

10) | Um juiz sugeriu que fosse incluido | A pesquisadora incluiu apenas as medicacOes de rotina
no tratamento, informacdes sobrea | recomendadas pelo Ministério da Salde, tentando
avaliacdo da sobrecarga de ferro | simplificar, ao maximo, as informagdes para o publico
em decorréncia das transfusoes | alvo.
sanguineas e acerca do uso dos
guelantes de ferro disponiveis no
SUS.

11) | Um juiz sugeriu retirar a “seringa” | Os pesquisadores discutiram essa sugestdo e optaram por
nas ilustragdes das paginas 25 e 32. | manter a ilustragéo, de modo a facilitar a compreenséo dos

leitores acerca da imunizagéo.

12) | Um juiz sugeriu a inclusdo da | Seguiu-se as recomendacfes da Associacéo Brasileira de
expressio “realizar higiene e | odontopediatria, recomendadas por um juiz odontdlogo.
escovacdao da boca da crianca
varias vezes ao dia”.

A caderneta ficou muito extensa, por isso, teve-se que

13) | Aumentar o espaco de registros de | retirar algumas paginas da parte de registros em salde.
medicagdes para possiveis | Porém, existe um espago para observagdes e outras
mudanca e outras datas. informacdes, onde pode-se incluir alguma alteracdo

medicamentosa, se necessario.

14) | Um juiz contestou a necessidade | Sua importéancia foi reforcada pelos demais juizes, pelos
dos registros em salde na | familiares participantes da primeira etapa da pesquisa e
caderneta. pela literatura cientifica apresentada nesta tese.

15) | Um juiz contestou a necessidade da | As referéncias trazem todos os autores utilizados para a
caderneta apresentar | construgdo do conteldo cientifico do material. Trazendo
“Referéncias”. embasamento tedrico para a caderneta.

Fonte: Elaborada pela autora.
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Desse modo, concluiu-se a validacdo de conteudo e aparéncia pelos juizes
técnicos, especialistas e de comunicagdo, e a caderneta foi reformulada conforme
apresentado. Apds as modificacdes, foi submetida a anélise pelo publico alvo, descrita a

sequir.

5.2.4.2 Andlise semantica e de aparéncia pelo publico alvo

A (ltima fase do processo de validacdo interna ocorreu com 12 familiares de
criancas com doenca falciforme, que se encontravam na sala de espera do Ambulatério
de Especialidades. A tabela a seguir apresenta as caracteristicas desses participantes,
quanto a idade, ao sexo, grau de parentesco, a escolaridade, ao estado civil, a ocupacao,
renda e procedéncia; também inclui dados sobre a crianca: idade e tipo de doenca

falciforme.

Tabela 11 — Perfil dos juizes representantes do publico alvo e das criangas com

doenca falciforme. Fortaleza-CE, Brasil, 2018.

(continua)

Variaveis f %
Idade

18 a 24 anos 6 50%

25 a 29 anos 2 16,7%

30 a 34 anos 2 16,7%

35 a 39 anos 1 8,3%

40 anos ou mais 1 8,3%
Sexo

Feminino 12 100%

Masculino 0 -
Grau de parentesco

Mae 12 100%

Pai 0 -
Escolaridade

Fundamental Incompleto 2 16,67%

Fundamental Completo 3 25%

Médio Incompleto 0 -

Médio Completo 7 58,33%

Superior 0 -
Estado Civil

Casado 5 41,7%

Unido Estavel 3 25%

Solteiro 3 25%

Viavo 1 8,3%
Ocupacgéao

Dona de casa 11 91,7%

Professora 1 8,3%
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Tabela 11 — Perfil dos juizes representantes do publico alvo e das criangas com
doenca falciforme. Fortaleza-CE, Brasil, 2018.

(concluséo)

Variaveis f %
Renda
De 1 a 3 salarios minimos 4 33,3%
Apenas beneficios do governo (BPC e/ou Bolsa 8 66,7%
familia)
Procedéncia
Fortaleza 5 50,2%
Novo Oriente 1 8,3%
Acaral 1 8,3%
Catarina 1 8,3%
Ocara 1 8,3%
Itapipoca 1 8,3%
Maracanau 1 8,3%
Farias Brito 1 8,3%
Idade da crianga
Até 11 meses 1 8,3%
12 meses a 3 anos 5 41,8%
4 a 6 anos 3 25%
7 a9 anos 1 8,3%
10 a 11 anos 2 16,6%
Sexo da crianga
Feminino 4 33,33%
Masculino 8 66,67%
Tipo de Doenca
Falciforme da crianga
HbSS 8 66,7%
Néo sabe informar 4 33,3%

Fonte: Elaborada pela autora

Todos os familiares eram mées de criangas com doenga falciforme, o que vem
sendo observado em diversos estudos com familiares de criangas cronicamente adoecidas
(PIMENTEL; TARGA; SCARDOELLLI, 2017; GOMES etal., 2016; PINTO et al., 2017).
Quanto a faixa etaria, 50% possuiam entre 18 e 24 anos de idade, representando uma
grande parcela de participantes jovens na pesquisa. Apenas um familiar possuia mais 40
anos de idade.

Em relacdo a escolaridade, 58,33% tinham Ensino Médio Completo e 41,67%
Ensino Fundamental Incompleto ou Completo, revelando um perfil de participantes com
niveis diferentes, o que contribuiu para a avaliacdo semantica e de aparéncia da caderneta,
a partir de pessoas com graus de conhecimento diversos. Desse modo, a caderneta foi
validada na perspectiva de ser compreendida por familiares de diferentes niveis de
escolaridade.

Quanto ao estado civil, a maioria era casada ou vivia em unido estavel

(66,7%). Apenas uma participante possuia emprego formal, como professora, e, 0s
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demais, exerciam atividades nos seus domicilios e de cuidado aos filhos (91,7%). Desse
modo, a maioria sobrevivia apenas com os beneficios financeiros do governo (tais como
bolsa familia e/ou BPC), revelando baixo nivel econémico dessas familias, corroborando
outros estudos com doenca falciforme (FERREIRA, 2012; FRANCA, 2015).

No que diz respeito a procedéncia, 50,2% eram de Fortaleza e, os demais, de
municipios do interior do Ceara, como: Novo Oriente, Acaral, Catarina, Ocara, Itapipoca,
Maracanau e Farias Brito.

Quanto as criancas, as idades variaram entre 11 meses até 11 anos de idade,
sendo que a maioria possuia entre 11 meses e 3 anos de idade (50,1%). Predominou o
sexo masculino (66,67%).

No que diz respeito ao tipo de doenca falciforme, a maioria possuia a Hb SS
(anemia falciforme) (66,7%), descrita na literatura como a forma mais grave (BRASIL,
2013a). Importa ressaltar que quatro maes nao sabiam informar qual era o tipo de doenca
falciforme de seus filhos, apesar das criangas ja estarem sendo acompanhadas no servico
especializado ha, pelo menos, um ano. Este aspecto reforca a importancia dessas pessoas
serem melhor orientadas sobre o processo de adoecimento de seus filhos.

A tabela seguinte traz os resultados da avaliacdo realizada por estas maes,

quanto a Organizacdo, Linguagem, Aparéncia, Motivacdo e Aprendizado.

Tabela 12 — Avaliacdo dos juizes representantes do publico alvo. Fortaleza-CE,
Brasil, 2018.

(continua)
ITEM PARA AVALIACAO f %
Organizacao
A capa chamou sua aten¢édo?
Sim 12 100%
Né&o
Em parte
O conteudo apresentado na Caderneta possui uma sequéncia?
Sim 12 100%
Né&o 0 -
Em parte 0
A Caderneta esta organizada de maneira que facilitou sua leitura e
compreensdo?
Sim 12 100%
Néo 0
Em parte 0 -
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Tabela 12 — Avaliacdo dos juizes representantes do publico alvo. Fortaleza-CE,

Brasil, 2018.
(concluséo)

ITEM PARA AVALIACAO f %
Linguagem
As frases estdo faceis de entender?
Sim 12 100%
Néo 0 -
Em parte 0 -

A Caderneta apresenta palavras simples e possui explicag@es para as palavras
dificeis?

Sim 12 100%
Né&o 0 -
Em parte 0 =
Vocé conseguiu entender todas as informagdes presentes na Caderneta?
Sim
Né&o 12 100%
Em parte 0 -

0 -
Aparéncia
As ilustracdes facilitam a compreenséo do texto?
Sim 12 100%
Né&o 0 -
Em parte 0 -
As ilustracdes sdo interessantes?
Sim 12 100%
Né&o 0 -
Em parte 0 =
As ilustracdes séo faceis de serem entendidas?
Sim 12 100%
Néo 0 -
Em parte 0 -

Motivacédo e aprendizado
Vocé achou o conteido da Caderneta interessante?

Sim 12 100%
Né&o 0 -

Em parte 0 -

Os assuntos sdo importantes e Ihe motivaram a ler a Caderneta?

Sim 12 100%
Néo 0 -

Em parte 0 -
Durante a leitura, vocé conseguiu aprender coisas novas?

Sim 12 100%
Néo 0 -

Em parte 0 -

As informacdes lhe estimularam a pensar mais sobre a salde da crianca e
melhorar os seus cuidados para com ela?

Sim 12 100%
N&o 0 -
Em parte 0 -

Fonte: Elaborada pela autora.

Por meio desse quadro, foi possivel perceber que todos concordaram que a

caderneta estava devidamente organizada, por meio de uma capa que atraia a atencéo dos
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leitores, um conteddo devidamente sequenciado e com organizacdo que facilitou a leitura
e compreensao dos conteudos.

Para todos os participantes, a linguagem também estava adequada, com frases
faceis de serem entendidas, utilizacdo de palavras simples e explicacdes para as dificeis.
Estes ainda afirmaram que conseguiram entender todas as informacdes presentes na
caderneta.

Quanto a aparéncia, todos concordaram que as ilustragfes facilitaram a
compreensdo do texto, estavam interessantes e eram faceis de serem entendidas. Em
relacdo a motivacao e ao aprendizado, todos afirmaram que o contetudo da caderneta era
interessante e motivava a leitura; além disso, todos declaram ter aprendido novas
informagdes e que estas os estimularam a pensar mais sobre a salde da crianca e 0s
cuidados necessarios.

Quanto as sugestdes, apenas uma participante solicitou que fossem descritas
maiores informacdes sobre o tipo de doenca falciforme HbSS, pois, segundo ela, era o
tipo mais importante, devido a sua gravidade. Entretanto, ndo foi possivel ampliar as
informacdes sobre esse tipo especifico de doenca, na medida em que a caderneta tem o
objetivo de fornecer informacdes gerais sobre todas as doencas falciformes, sem enfoques
especificos.

Todas as mdes trouxeram observacOes positivas sobre a caderneta,
reafirmando a sua importancia no processo de orientacdo, tanto para elas, como para

outros familiares, conforme mostram as falas:

Eu achei muito importante, porque eu ja tinha buscado em outros livros, mas
ndo era facil a compreensdo, e nessa caderneta simplificou, as figurinhas
ajudaram e a compreensdo também. E mais simples [...]. E eu achei muito
importante. Eu j& queria ter tido acesso a uma dessa pra mim ter guardado todas
as informacdes, entendeu? Por que aqui sempre que eu precisar vou olhar e
vou detectar alguma coisa, né? (PAL).

Eu amei a caderneta. Foi 6tima mesmo. Gostei mesmo, bastante. (PA3)

E muito proveitoso! O livro t& muito bem explicado, ta perfeito, como eu te
falei, para quem ndo tem acesso a informatica, né?! Essa parte mais, que pra
algumas pessoas, principalmente do interior que ndo tem muito acesso a isso é
uma explicacdo perfeita do comego ao fim, muito bem explicado, desenho
legivel, explicagdo ta 6tima, ta de parabéns (PA4).

[...] eu tinha muita ddvida também, s6 o pouco que eu li ja deu pra tirar as
davidas, acho que era bom as mées receberem pra tirar as ddvidas (PA5).

Eu gostei, por que a gente agora que descobriu a doenca, ela esclarece muito
mais, da pra tirar todas as ddvidas, eu amei [...Jestou louca para que o pai dele
leia. A gente descobriu agora e ele tem muita ddvida, ai como ele trabalha, ndo
dé pra vir para as consultas. Eu gostei (PA7).
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Eu achei muito importante porque fala coisas que eu néo sabia, descobri mais
coisas sobre a saude dele, os cuidados que deve ter mais (PA9).

Eu acho que [a caderneta] veio pra ajudar muitas maes que ndo entendem,
porque tem muitas médes mesmo que nao entendem o que é a anemia falciforme
(PA10).

Tinha muita coisa que eu tinha divida, mas nessa linguagem aqui deu pra
entender bastante (PA11).

[...] 0 que tem escrito nela [na caderneta] pra mim foi o suficiente pra entender
coisas que eu nao entendia, até entdo ndo tava entendendo ainda (PA12).

Por meio dos relatos, percebeu-se que todas as participantes destacaram que
a caderneta esclareceu muitas duvidas que estas possuiam, por apresentar uma linguagem
mais simples, juntamente com ilustracbes adequadas e claras, 0 que contribuiu para
melhor entendimento acerca das informacGes sobre a doenca falciforme.

Também foi destacado em algumas falas, a importancia deste material para
outros familiares, na medida em que sera Gtil para auxiliar outras pessoas que tém pouco
acesso as orientacGes sobre essa enfermidade.

Assim, a caderneta foi devidamente analisada quanto a semantica e aparéncia

pelo publico alvo, concluindo-se o processo de validagéo interna.

5.3 TERCEIRA ETAPA DA PESQUISA

Nesse Gltimo momento da pesquisa, realizou-se uma avaliagdo quanto a
aplicabilidade da caderneta entre o publico alvo (quase-experimento), de modo a testar a
efetividade dessa tecnologia, na pratica, para o aumento do conhecimento de familiares

de criancas com doenca falciforme, sobre essa doenca e 0s cuidados necessarios.

5.3.1 Validacao externa pelo publico alvo (validacao clinica)

Conforme exposto no método, obteve-se a participacdo de 33 familiares no
inicio desta etapa, porém, aconteceram 13 perdas, totalizando 20 participantes que
permaneceram até o final da pesquisa.

A tabela a sequir, revela o perfil sociodemografico dessas pessoas, bem como

a caracterizagéo das criancas:
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Tabela 13 — Perfil dos familiares participantes da terceira etapa. Fortaleza-CE,

Brasil, 2018.
(continua)
Variaveis f %
Idade
20 a 25 anos 10 50
26 a 30 anos 4 20
31 a 35 anos 3 15
36 a 40 anos 3 15
Sexo
Feminino 20 100
Masculino 0 0
Grau de parentesco
Mae 18 90
Tia 2 10
Escolaridade
Fundamental Incompleto 3 15
Fundamental Completo 2 10
Médio Incompleto 3 15
Médio Completo 11 55
Superior em curso 1 5
Ocupacéo
Emprego formal 3 15
Sem emprego formal 17 85
Renda
< 1 salario minimo 4 20
Entre 1 -2 salarios minimos 15 75
> 2 salario minimo 1 5
Procedéncia
Fortaleza 3 15
Regido Metropolitana de Fortaleza 5 25
Jardim 1 5
Caridade 2 10
Mauriti 1 5
Boa viagem 1 5
Acaral 1 5
Baturité 1 5
Guaraciaba do Norte 1 5
Nova Russas 1 5
Canindé 2 10
Mulungu 1 5
Idade da crianga
< 3 anos 10 50
3 ab5anos 8 40
6 a 8 anos 1 5
9a 11 anos 1 5
Sexo
Feminino 12 60
Masculino 8 40
Tipo de Doenca
Falciforme da crianga
HbSS 11 55
HbSC 6 30
HbS Beta Talassemia 3 15
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Tabela 13 — Perfil dos familiares participantes da terceira etapa. Fortaleza-CE,
Brasil, 2018.

(conclusao)
Variaveis f %
N° de consultas médicas
no servico de
Referéncia Pediatrica

1-5 consultas 5 25
6-10 consultas 3 15
11-15 consultas 6 30
>15 consultas 5 25
N&o sabe informar 1 5

Fonte: Elaborada pela autora.

Como ja visto nas demais etapas desta pesquisa, todos os participantes
responsaveis pelas criancas eram do sexo feminino e a maioria eram mées das criancas
(90%), o que corrobora com outros estudos, onde também houve predominio de
cuidadoras mées de criancas cronicamente adoecidas (GOMES et al., 2016; YAWSON
etal., 2016; PIMENTEL; TARGA; SCARDOELLI, 2017; PINTO et al., 2017).

Em relacdo a idade, 70% tinham entre 20 e 30 anos (variacdo de 20 a 40,
sendo a média 27,6 anos); ndo houve relacdo estatistica entre a idade desses familiares e
0 numero de acertos de questdes no pré-teste (p=0,921) e pds-teste (p=0,616), pelo teste
de Correlacéo dos Postos de Kendall.

Quanto a escolaridade, 35% possuiam Ensino Fundamental (completo e
incompleto), sendo que a maioria apresentava Ensino Médio (completo e incompleto)
(70%), o que revela um publico com maior grau de escolaridade, o que poderia ter
contribuido para melhor compreensdo da caderneta entregue para a leitura e maior
namero de acertos no pré e pds-teste. Da mesma forma, Franca (2015), na Bahia, também
encontrou que a maioria dos familiares de pessoas com doenca falciforme possuia ensino
meédio completo (61%) e 34,1%, ensino fundamental. Por outro lado, pesquisa no Libano
revelou que 76,8% das mdes de criancas com doenca falciforme possuiam Ensino
Fundamental, 6,9% Ensino Médio e 4,6% Ensino Superior (SHAHINE, 2014).

Conforme havia-se sugerido, ap6s a analise estatistica, encontrou-se que
houve efeito da escolaridade sobre o numero de acertos do formulario apos a leitura da
caderneta (p=0,027), pelo teste N&o-Paramétrico de Kruskal-Wallis. Porém, as
comparag0es em pares ou post-hoc ndo mostraram diferengas entre os grupos, devido,
possivelmente, ao tamanho reduzido da amostra. Assim, as pessoas com maior nivel de

escolaridade conseguiram atingir maiores pontuacfes no poés-teste, como provavel
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consequéncia da maior facilidade de compreensdo dos assuntos expostos na caderneta.
Porém, em relacdo aos acertos no pré-teste, ndo houve significncia estatistica com
relacdo a escolaridade (p=0,075).

Entretanto, ressalta-se que, conforme sera apresentado a seguir, todos 0s
participantes conseguiram aumentar suas pontuacdes no formulario sobre a doenca
falciforme, apds a leitura da caderneta, dentre os diferentes niveis de escolaridades dos
participantes.

A maioria ndo apresentava emprego formal (85%), sobrevivendo com base
em atividades informais, como agricultura, servi¢cos de manicure, entre outras. A renda
variou de menos do que um salario minimo até trés salarios minimos, sendo que a maioria
possuia de um a dois salarios (75%).

Destaca-se que 55% dos participantes apresentavam essa renda descrita
acima, essencialmente devido ao auxilio do governo, por meio do Bolsa-familia e/ou
BPC. O restante da renda era complementado pelas atividades informais, o que trazia
variacdo mensal. Desse modo, percebeu-se baixo nivel socioecondmico dessas familias e
a importancia desses beneficios, diante das demandas de cuidado dessas criancas.

Nesse contexto, estudo realizado no Pard encontrou que muitas pessoas com
doenca falciforme tém que sobreviver com base em uma renda que gera dificuldades para
0 seu tratamento em salde, ainda mais quando se consideram as longas distancias
percorridas do municipio de origem até o servico de referéncia (SILVA; SILVA, 2013).
Uma pesquisa em Gana (Africa) também evidenciou dificuldades financeiras para os
familiares de criangas com doencas crénicas, na lida com os cuidados continuos em satde
impostos pela doenca (YAWSON et al., 2016).

N&o se encontrou efeito da renda familiar sobre o nimero de acertos do
formulério, antes (p=0,472) e apds a leitura da caderneta (p=0,871), pelo teste Nao-
Paramétrico de Kruskal-Wallis. Assim, ndo se observou relacdo entre o nivel
socioeconémico e o aprendizado dos contetdos da caderneta.

A maioria dos participantes residia em municipios do interior do estado do
Ceara (60%), 15% em Fortaleza e 25% em sua regido metropolitana. Desse modo,
percebe-se que a maioria necessitava de grandes deslocamentos para conseguir uma
assisténcia em saude adequada para a crianga, na medida em que seus municipios ndo
apresentavam esse tratamento, o0 que também demandava custos para essas familias.

Em relacéo as informacdes sobre a crianga, a maioria era do sexo feminino

(60%). Semelhante a esse achado, estudo desenvolvido em Curitiba, Parand, em um
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ambulatorio de Hematologia Pediatrica, encontrou que 53,5% dos pacientes eram do sexo
feminino (SANTOS et al., 2014). A idade variou de nove meses até 11 anos (média de 3
anos e 5 meses), sendo que 50% possuiam até trés anos de idade, 40% de trés a cinco
anos e 10% de seis a 11 anos.

Quanto ao tipo de doenca falciforme, 55% eram HbSS (anemia falciforme),
30% HDbSC e 15% HbS Beta Talassemia. Igualmente, outra pesquisa brasileira apresentou
que, entre as criangas de seu estudo: 44,4% eram HbSS, 41,2% HbSC e 11,2% HbS Beta
Talassemia (GOMES et al., 2011b). No geral, outras pesquisas apresentaram a Anemia
Falciforme como a mais prevalente (GOMES et al., 2011a; DRAZEN et al., 2014;
ARAUJO et al., 2015)

O tipo de doenca falciforme nédo pareceu ter relagdo com a quantidade de
acertos das perguntas no pré-teste (p=0,935) e poés-teste (p=0,508), pelo teste Néo-
Paramétrico de Kruskal-Wallis. Assim, a maior ou menor gravidade da doenca
apresentada pela crianga ndo mostrou relagdo com o conhecimento apresentado pelos
familiares.

Também foi possivel ter acesso a informacdo do ndmero de consultas de
acompanhamento no servico de referéncia pediatrica, com o médico hematologista, pelo
cartdo de consultas. Assim, observou-se que 60% das criancas ja haviam sido submetidas
a mais de 10 consultas, juntamente com seu familiar acompanhante. Desse modo,
inicialmente acreditou-se que os familiares com maior nimero de acesso a estas consultas,
poderiam apresentar maior conhecimento sobre a doenca falciforme, devido ao aumento
nas chances de terem sido orientados pelo profissional especialista. Entretanto, ao
realizarem-se analises estatisticas entre 0s acertos no pré-teste e o nimero de consultas,
ndo foi encontrada associacao significativa (p=0,805), nem no pds-teste (p=0,215), pelo
teste N&o-Paramétrico de Kruskal-Wallis.

Pesquisa desenvolvida em Minas Gerais, com 71 familiares de criangas com
doenca falciforme, encontrou que, no primeiro ano de vida, 36,6% das criancas ja haviam
sido acompanhadas em 12 ou mais consultas (GOMES et., 2011b). Este aspecto diferiu
da presente pesquisa, na medida em que, as criangas entre um ano e um ano e dez meses,
haviam sido submetidas de quatro a cinco consultas. Porém, destaca-se a amostra
reduzida (20 participantes) e as diferencas que podem existir, a depender do tipo de
doenca falciforme e de suas complicac¢Bes (quanto mais grave, maior pode ser 0 nimero

de consultas necessarias).



159

A tabela seguinte apresenta os acertos dos participantes no pré-teste e pos-

teste, bem como grau de significancia nesta diferenca:

Tabela 14 — Andlise dos acertos no pre-teste e pos-teste entre os participantes.
Fortaleza-CE, Brasil, 2018.

Participantes

Pré-Teste (Acertos)

Pos-teste (Acertos)

Diferenca p*

O©Ooo~NOo o1l WwWwN -

20
Média

n
13
12
6
8
14
5
12
5
12
9
12
;
8

3
5
13
3
5
9

10
8,95

%
81,25
75
37,5
50
87,5
31,25
75
31,25
75
56,25
75
43,75
50
18,75
31,25
81,25
18,75
31,25
56,25
66,67
53,44

n
15
15
16
14
16
11
15
15
16
14
14
14
15
4
9
14
12
11
16
12
13,4

%
93,75
93,75
100
87,50
100
68,75
93,75
93,75
100
87,50
87,50
87,50
93,75
25
56,25
87,50
75
68,75
100
75
83,75

(%)
12,50
18,75
62,50
37,50
12,50
37,50
18,75
62,50

25
31,25
12,50
43,75
43,75

6,25

25

6,25
56,25
37,50
43,75

8,33
30,31

<0,0001

Fonte: Elaborada pela autora. Legenda: *Pelo Teste T Pareado.

A partir dessa analise, percebeu-se aumento no nimero de respostas corretas,

apos a leitura da caderneta entre todos os participantes. A diferenca nesse aumento variou

de 6,25% a 62,50%, sendo a média de 30,10%.

Em média, o nimero de acertos apo6s a leitura da caderneta (Média = 13,40;

Erro Padrdo = 0,659) foi maior do que o nimero de acertos antes da leitura (Média = 8,55,

Erro Padrdo = 0,796), e houve significancia estatistica nessa relagcéo (p < 0,0001).

Na tabela da pagina a seguir, é possivel observar a porcentagem de acertos no

pré e pos-teste, de modo mais especifico para cada uma das perguntas realizadas.



160

Tabela 15 — Anélise dos acertos no pre-teste e pds-teste para cada pergunta do

formulario. Fortaleza-CE, Brasil, 2018.

Pergunta Questdo N (%)! Valor de Odds IC -95%

n° p? Ration

1 Oqueéaoadoenca Pré-teste  17(85%) 1,00 3,00 0,61-14,86
falciforme? Pbs-teste  18(90%)

2 Como se adquire a Pré-teste  18(90%) 1,00 0,94 0,84-1,06
doenca falciforme? Pos-teste  19(95%)

3 O que é o trago Pré-teste  03(15%) 0,13 1,89 0,68-5,28
falciforme? Pbs-teste  08(40%)

4 Quais sdo alguns dos  Pré-teste  12(60%) 0,02 1,14 0,88-1,49
sintomas da doenca Pbs-teste  19(95%)
falciforme?

5 Qual item abaixo Pré-teste  10(50%) 0,01 1,25 0,92-1,70
mostra algumas das Pds-teste  18(90%)
complicages da
doenca falciforme?

6 Que cuidados séo Pré-teste  11(55%) 0,01 1,13 0,89-1,42
importantes para Pbs-teste  19(95%)
prevenir a dor?

7 Como é feito o Pré-teste  13(65%) 0,06 1,40 0,88-2,24
diagnostico da Pbs-teste  18(90%)
doenca falciforme?

8 O que é Pré-teste  12(60%) 0,02 1,14 0,88-1,49
hidroxiureia? Pds-teste  19(95%)

9 Quiais os cuidados Pré-teste  14(70%) 0,63 1,86 0,82-4,19
Necessarios aos Pbs-teste  16(80%)
dentes da crianga?

10 Quais os cuidados Pré-teste  09(45%) 0,01 0,98 0,73-1,32
com a alimentacéo Pés-teste  18(90%)
da crianga?

11 Qual a importancia Pré-teste  05(25%) <0,001 1,50 1,05-2,15
da vacinagdo? Pos-teste  15(75%)

12 Sobre os direitosem  Pré-teste  09(45%) 0,02 1,57 1,01-2,46
salde, marque o item  Pos-teste  16(80%)
correto.

13 Que cuidados devem  Pré-teste  13(65%) * * *
ser tomados com a Pds-teste  20(100%)
crianga que frequenta
a escola?

14 O que é o transplante  Pré-teste  07(35%) 0,02 1,86 1,12-3,07
de medula dssea? Pds-teste  14(70%)

15 Em relacdo as Pré-teste  08(40%) 0,07 1,00 0,60-1,68
complicacdes, Pds-teste  15(75%)
marque o item
correto.

16 Em relacéo ao Pré-teste  10(50%) 0,03 1,67 1,01-2,77
tratamento, marque 0 Pds-teste  16(80%)

item correto.

Fonte: Elaborada pela autora. Legenda: *Frequencia absoluta e percentual de acertos pré-teste e pds-teste.

2Valores de p < 0,05, o nimero de acertos pré-teste e pos-teste diferem significativamente. * Nenhuma

estatistica é computada, porque a pergunta 13 Pds-teste € uma constante. IC = Intervalo de Confianca.
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As perguntas com maior porcentagem de erro (abaixo de 50%) no pré-teste,
estavam relacionadas as seguintes tematicas: traco falciforme, cuidados com a
alimentacdo, importancia da vacinacéo, direitos em saude, transplante de medula dssea e
complicacdes da doenca falciforme. Em relacdo as questdes com maior nimero de acertos
no pré-teste, foram: o que € a doenca falciforme (85%) e como se adquire essa doenca
(90%).

Nesse sentido, ja havia sido evidenciado na primeira etapa desta pesquisa, que
os familiares possuem conhecimento restrito sobre a doenca, com enfoque, muitas vezes,
apenas na sua definicdo. Ainda nessa perspectiva, estudo com familiares de pessoas com
doenca falciforme na Bahia também enfatizou seu baixo nivel de conhecimento sobre
essa doenca, principalmente em relagdo aos sintomas e principais cuidados necessarios
para prevenir as complicacdes (SILVA et al., 2013).

Importa destacar que, com o aumento da sobrevida apds os cinco anos de
idade, nas Ultimas décadas, a preocupacdo em relagdo as criancas e aos adolescentes
passou a enfocar-se em problemas de salde com alto risco de ocorréncia, como as
complicacdes da doenca falciforme, tais como o AVC (que pode gerar incapacidades
graves e lesdes incuraveis nos 6rgdos), bem como na prevencéo de infeccdes que podem
levar ao 6bito (DEBAUN, 2014).

Assim, compreende-se que o nivel de conhecimento desses familiares, sobre
assuntos relevantes da doenca na crianga, eram baixos, principalmente quando se fala das
complicacdes e dos cuidados necessarios com a alimentacéo, revelando a importancia da
urgente implementacdo de estratégias que busquem reverter essa situacao.

Outra pesquisa com pais de criangas com doenca falciforme nos Estados
Unidos evidenciou que, entre os principais anseios desses familiares, estava compreender
melhor e receber orientacdes sobre as complicagbes dessa doenca, 0s cuidados
necessarios e como essa enfermidade afetaria a vida de seus filhos (LEBENSBURGER
et al., 2016).

Nessa perspectiva, destaca-se, mais uma vez, a fala de um dos familiares da
primeira etapa, onde este enfatizou a importancia de compreender que outras formas de
adoecimento podem acontecer no corpo da crianga, a partir da doenca falciforme, de

modo que seja presumivel conseguir identificar precocemente as possiveis alteragdes:

[...] Que fosse mais especifico, no que a gente tem que ficar sempre prestando
atencdo, nos sintomas, por exemplo. Que nem quando ela teve 0 AVC, que eu
nem sabia que ela poderia ter tido esse AVC, eu ndo sabia (F10).
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Por outro lado, no pds-teste, todos os participantes acertaram pelo menos 70%
das questdes, com excecao da pergunta sobre o traco falciforme, que obteve apenas 40%
dos acertos (25% a mais do que no pré-teste).

Semelhante a esta pesquisa, um quase-experimento desenvolvido com 47
familiares de criancas com doenca falciforme, buscou avaliar o aumento do conhecimento
dessas pessoas antes e apds a realizacdo de uma intervencgdo educativa (apresentacao por
profissionais de salde e materiais escritos), por meio da aplicagdo de um questionario
com 25 perguntas. A média de acertos no pré-teste foi de 16 e no pos-teste 23, havendo
significancia na diferenca de conhecimento dos familiares (p=0,003), reforcando a
importancia e eficacia das atividades de educagdo em saude (SHAHINE et al., 2015).

O referido estudo também ndo encontrou associacdo entre as variaveis de
fundo (como idade e género da crianca, tipo de doenca falciforme e nivel de escolaridade
dos familiares) e o conhecimento dos participantes (SHAHINE et al., 2015); o que diferiu
da presente pesquisa, apenas em relacéo a escolaridade dos parentes, na medida em que
foi encontrada significancia estatistica, conforme destacado anteriormente.

A anélise pelo teste de Qui-quadrado de McNemar demonstrou significancia
estatistica nas diferencas entre as pontuacdes do pré e pds-teste, nas questdes sobre as
seguintes tematicas: direitos em saude, transplante de medula Ossea, tratamento e
importancia da vacinagdo, conforme tabela 15.

Desse modo, percebeu-se que a leitura da caderneta pelos familiares
contribuiu para aumento do seu conhecimento sobre diferentes aspectos que permeiam
esta doenca cronica. Aspecto este relevante, mesmo diante das limitagfes enfrentadas
nessa Ultima etapa da pesquisa, por revelar a aplicabilidade da caderneta, como

importante tecnologia que podera ser utilizada nos processos de educacéo em salde.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A doenca falciforme se constitui um grave problema de saude publica, na
medida em que traz consigo uma gama de repercussdes, tanto na vida do individuo que a
apresenta, como de seus familiares, devido a necessidade de cuidados e acompanhamento
em saude continuos.

Acrescido a isso, a presente pesquisa evidenciou que os familiares de criangas
com doenca falciforme possuem diversos anseios, por compreender 0 que ocorre no
organismo da crianca cronicamente adoecida, diante de uma enfermidade muitas vezes
desconhecida e com uma complexa gama de complicacoes.

Muitos tém buscado em diferentes fontes, obter maior conhecimento sobre
essa doenca, seus sinais e sintomas, medidas para prevenir a piora clinica, cuidados
necessarios, direitos em sadde, entre outras informac6es. Para tanto, vao de encontro as
redes sociais virtuais, parentes, amigos e outros familiares de criancas com doenca
falciforme, visando compreender esse dificil processo de adoecimento.

Alguns familiares participantes dessa pesquisa evidenciaram ser pouco
orientados por parte dos profissionais de saude, nos diferentes niveis de atencdo, o que
pareceu ter contribuido para essa busca incessante por conhecimento, proveniente de
outras fontes informais.

Diante dessa demanda, uma caderneta de orientacdes em saude foi elaborada,
a partir das necessidades evidenciadas pelos familiares, juntamente com as discussdes
vigentes na literatura. Esta tecnologia contém, ainda, espagos para registros diversos em
salde, como resultados de exames, orientacdes profissionais, observacdes durante as
internacOes, crises de dor, entre outros aspectos, permitindo a manutencdo dessas
informac@es ao longo dos itinerarios terapéuticos tracados pela crianca.

Para garantir a qualidade da caderneta, esta passou por um processo de
validacdo quanto ao seu contetdo e aparéncia, por meio de uma minuciosa avaliacdo
multiprofissional, por mestres e doutores experts no assunto (juizes especialistas), e
profissionais que trabalham na assisténcia as pessoas com doenca falciforme ou educacgao
em salde (juizes técnicos), alcancando 1\VVC global de 0,93, revelando a qualidade do
material; e, também, por meio da avaliacdo por trabalhadores da &rea de comunicagao
social (juizes de comunicacgéo), onde todos classificaram a caderneta como Superior.

Apos essa validagéo, a caderneta foi reorganizada a partir das sugestfes dos

juizes, visando torna-la mais adequada cientificamente, bem como mais clara e de facil
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compreensdo aos leitores. Posteriormente, foi avaliada por familiares de criancas com
doenca falciforme, onde todos concordaram que a organizagéo, linguagem, aparéncia,
motivacéo e aprendizado estavam adequados, além de terem destacado a importancia do
material para esclarecer suas ddvidas e de outros familiares, por apresentar uma
linguagem simples e ilustragdes que auxiliam o entendimento acerca do conteddo
abordado.

Visando analisar a aplicabilidade da caderneta, esta passou por testes em um
quase-experimento, onde utilizou-se um formulario com 16 perguntas sobre a doenca e
teve-se a participacdo de 20 familiares de criancas com doenca falciforme, na medida em
existiram obstaculos para o alcance de um nimero maior de participantes na amostra.
Apo0s a analise da média de acertos no pré-teste e pos-teste (apds a leitura da caderneta),
observou-se significancia estatistica no aumento da quantidade de acertos.

A avaliacdo por perguntas, entre os acertos no pré e pés-teste, também
evidenciou significancia estatistica, nos assuntos relacionados a: sintomas da doenca
falciforme, complicacg®es, cuidados para prevenir a dor, o que € a hidroxiureia, cuidados
com a alimentacdo, direitos em salde, transplante de medula dssea, tratamento e
importancia da vacinacéo.

Conclui-se, portanto, que as discussOes apresentadas na presente tese,
juntamente com a tecnologia de educacdo em saude elaborada e validada, possam
contribuir para melhor cuidado as criancas com doenca falciforme, além de cooperar para
0 aumento do conhecimento dos seus familiares, de modo que estes possam sentir-se mais
capacitados para lidar com essa enfermidade.

Ademais, a caderneta pode constituir-se uma importante estratégia a ser
utilizada junto aos profissionais de salde, durante sua assisténcia a essas criangas,
auxiliando-os em suas orientacGes aos familiares, de modo que esta tecnologia facilite
suas atividades de educacdo em salde e coopere para 0 seu processo de trabalho.

Enfrentaram-se dificuldades durante o desenvolvimento desta pesquisa,
durante todas as etapas de sua realizagdo, devido & baixa receptividade de alguns
profissionais de saude, que impdem obstaculos para a concretizacdo de estudos no
hospital pediatrico. Também existiram entraves relacionados a lotacdo do referido
servico, dificultando o processo de coleta de dados com os familiares de criancas com
doenca falciforme, além da auséncia de um espacgo silencioso para a realizacdo da

pesquisa.
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Outras dificuldades estavam relacionadas a demora das respostas dos juizes,
tanto em relagéo a confirmacdo do aceite em participar, quanto acerca do retorno com as
avaliacOes, o que aumentou o periodo de andlise da caderneta, até se atingir o nimero de
respostas necessarias a validacgéo.

O estudo apresentou limitacGes, na medida em que néo foi possivel realizar
um quase-experimento com maior numero de familiares, nem conseguiu-se desenvolver
controle sobre 0 momento de leitura da caderneta no domicilio, como em relacdo a
quantidade de vezes e ao tempo/intervalo das leituras. O estudo também nédo analisou a
eficacia da segunda parte da caderneta, referente aos registros, devido ao término do seu
prazo.

Sugere-se que sejam desenvolvidas novas pesquisas, que avaliem a
aplicabilidade da caderneta no que diz respeito aos registros em salde pelos profissionais
e espaco para comunicacdo entre 0s servicos de saude da rede, visando testar as suas
contribui¢bes no processo de integracdo desses servicos, na assisténcia as criangas com
doenga falciforme.

Acredita-se também, na relevancia de pesquisas que elaborem e validem
cadernetas para adolescentes e adultos com doenca falciforme, por serem outro publico
com diferentes demandas, os quais podem executar a¢Ges de autocuidado. Porém,
destaca-se que a caderneta “Cuidando de uma crianga com doenga falciforme” pode servir

como um guia nesses estudos, facilitando sua elaboracéo.
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APENDICE A- Roteiro de entrevista com familiares de criancas e adolescentes com

Entrevistan®°:__ Codinome:

Data: / /

1 Identificacao

doenca falciforme

Local:

Familiar

Grau de parentesco:

Sexo/ Idade:

Escolaridade:

Estado civil:

Ocupacéo/ renda familiar
média:

Religido:

Procedéncia:

1.2 Crianca ou Adolescente

Sexo/ ldade:

Naturalidade:

Tipo de doenca falciforme/
como foi o diagndstico:

NUmero de irmaos/ Posic¢ao:

Escolaridade:

Atividades de lazer:

Servicos de saude que faz
acompanhamento/tratamento:

Complicag0es:

N° de internacdes:

N° de TransfusBes sanguineas:

Medicamentos que faz uso:

Outros familiares com doenga
falciforme:

2 Questdes norteadoras da entrevista

2.1 Como tem sido a experiéncia de vocés na busca (acesso) pelos servicos de salde e 0

atendimento da crianga/adolescente nesses servicos (em todos os niveis de atencéo).




2.2 O que vocé entende acerca da doenca do seu filho(a)? Que informacdes a
senhora/senhor recebeu acerca da doenca falciforme?

2.3 A senhora/senhor sabe se existem direitos em salde para as criangas com doenca
falciforme. Pode cita-los? Quais vocés tém adquirido? Como conseguiu adquiri-1os?

2.5 Quais os beneficios financeiros ou auxilios no cuidado a crianga vocés recebem?

2.6 Que orientagdes a senhora/ 0 senhor gostaria de receber?

180



APENDICE B- Instrumento de avaliagdo dos juizes de contetdo e técnicos

Adaptado de Oliveira (2006) e Barbosa (2016)

Data: / / Ne°
Nome da tecnologia: “Caderneta: cuidando de uma crianca com Doenca
Falciforme”

Parte | — Dados de identificacéo do avaliador
Codinome (parte de utilizacdo da pesquisadora):
Idade: Sexo: Profissdo:
Tempo de formacao: Area de trabalho:
Instituicdo que possui

vinculo:

Tempo de trabalho na érea: Titulagéo: Especializagdo (___) Mestrado (__ )
Doutorado (___) Pdés-doutorado ()

Especificar titulacdo (nome do programa e area de estudo):

Tema do trabalho de conclusdo da pds-graduacao:

Publicacdo de pesquisa envolvendo a tematica/especificar se € artigo, capitulo, livro etc:
Doenca falciforme (___ ) Tecnologia (__ ) Educacdo em satde () Estratégia de
integracdo da Rede de Atencdo a Saude (__ ) Validacao de tecnologia (___) Outros
(__), quais?
Atividades de educacdo em saude na area:
Participacdo de eventos na area/ apresentacdo de

trabalhos:
Participacdo em grupo/projetos de pesquisa na area da Doenca Falciforme:
Parte Il — Instrucdes e avaliacéo

Leia minuciosamente o material, em seguida, analise a Caderneta, marcando um X em
um dos nimeros que estdo na frente de cada afirmacdo. Dé sua opinido de acordo com a
abreviacdo que melhor represente o0 seu grau de concordancia em cada critério abaixo:
Valoragéo:

1- Inadequado; 2- Parcialmente adequado; 3- Adequado; 4- Totalmente Adequado. Para
as opcOes 1 e 2, descreva o motivo pelo qual considerou esse item no espaco destinado.
ATENCAO: N3o existem respostas corretas ou erradas. O que importa é a sua opinio.
Por favor, responda a todos os itens. VVocé também podera fazer sugestdes e
observacdes no espaco disponibilizado. Caso seja necessario mais espaco, utilize o
verso dessa folha.

1- OBJETIVOS: refere-se aos propdsitos, metas ou fins que se deseja atingir com a
utilizacdo da Caderneta.

1.1 S@o coerentes com as necessidades de orientagdo das | 1 2 3 4
pessoas com doenca falciforme e seus familiares

1.2 Promove mudanca de comportamento e atitude 1 2 3 4
1.3 Pode circular no meio cientifico na area de doencas 1 2 3 4
falciformes

Observagdes e Sugestdes:
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2- ESTRUTURA E APRESENTAGCAO: refere-se a forma de apresentar as
orientaces. Isto inclui sua organizacdo geral, estrutura, estratégia de apresentacao,

coeréncia e formatacao.

2.1 A Caderneta ¢ apropriada para pessoas com doenca 1 2 3 4
falciforme e seus familiares
2.2 As mensagens estdo apresentadas de maneira clara e 1 2 3 4
objetiva
2.3 As informagdes apresentadas estdo cientificamente 1 2 3 4
corretas
2.4 O material esta apropriado ao nivel sociocultural do 1 2 3 4
publico-alvo proposto
2.5 Ha uma sequéncia logica do contetido proposto 1 2 3 4
2.6 As informagdes estdo bem estruturadas em 1 2 3 4
concordancia e ortografia
2.7 Informacdes da capa, contracapa, sumario e 1 2 3 4
apresentacao sdo coerentes
2.8 As ilustragdes estdo expressivas e suficientes 1 2 3 4
Observagoes e Sugestdes:
3- RELEVANCIA: refere-se a caracteristica que avalia o grau de significacio do
material apresentado.
3.1 Os temas retratam aspectos-chave que devem ser 1 2 3 4
reforgados
3.2 O material propde ao leitor adquirir conhecimentos 1 2 3 4
quanto a doenca falciforme
3.3 O material aborda assuntos necessarios para a 1 2 3 4
prevencdo de complicacdes na doenga falciforme e
orientacdes quanto as tomadas de decisdo adequadas
frente as crises
3.4 Esta adequado para ser utilizado por qualquer 1 2 3 4
profissional ou trabalhador da area da salde em suas
atividades educativas
3.5 O material contém o0s aspectos necessarios aos 1 2 3 4
registros da assisténcia em saude fornecida a pessoa com
doenca falciforme
3.6 O material fornece subsidios para facilitar a 1 2 3 4

comunicagdo entre os servigos de salde acerca da
assisténcia prestada a essas pessoas com doenca
falciforme

Observagdes e Sugestdes:
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4 — AVALIACAO DOS TOPICOS: refere-se a uma analise minuciosa de todos 0s
conteudos abordados na Caderneta. Estd na pagina seguinte.

Observagoes:

Topicos e assuntos abordados:

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)

8)
9)

Conhecendo mais sobre o sangue

E afinal, o que é a doenca falciforme / Como alguém adquire a Doenca Falciforme/
O traco é uma doenga? O gque uma crianga com Doenca Falciforme pode sentir?
Fique atento se a crianca tiver algum desses sintomas.

E como é feito o diagndstico da Doenca Falciforme? Apos o diagnostico, onde a
crianca vai ser acompanhada?

Como € o tratamento? A crianca vai precisar usar o sulfato ferroso? O que é o
transplante de medula dssea?

Cuidados com os dentes

Cuidados com a alimentacéo

Qual a importancia da Imunizagdo/ Esquema de vacinagdo para criangas com
Doenca Falciforme

Direitos em Salde

Como eu posso lidar melhor com essa doenca na vida da crianga?

10) Registros de Saude da crianca/ Agenda de Consultas da crianca/ MedicacGes

Diéarias/ Exames Laboratoriais/ Outros exames da crianga/ Registro de vacinas

11) Anotacdes dos profissionais de salde/ observacBes sobre a salde da crianca/

Espaco para comunicacao entre os servicos de satde/ Minhas anotacfes

Topico Este topico Ihe | Este tdpico esta Qual o seu Observacoes
parece claro e associado as grau de e sugestdes
compreensivo? | orientacdes adequagao?

necessarias sobre
DF ou aos registros
Necessarios no
acompanhamento
em saude?
Tépico 1 1.Sim 1.Sim 1. Inadequado
2. Nao 2. Nao 2.
Parcialmente
adequado
3. Adequado
4. Totalmente
adequado
Tépico 2 1.Sim 1.Sim 1. Inadequado
2. Nao 2. Nao 2.
Parcialmente
adequado
3. Adequado
4. Totalmente
adequado
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Topico 3

1.Sim
2. Ndo

1.Sim
2. Ndo

1. Inadequado
2.
Parcialmente
adequado
3. Adequado
4. Totalmente
adequado

Topico 4

1.Sim
2. Ndo

1.Sim
2. Ndo

1. Inadequado
2.
Parcialmente
adequado
3. Adequado
4. Totalmente
adequado

Tdpico 5

1.Sim
2. Ndo

1.Sim
2. Ndo

1. Inadequado
2.
Parcialmente
adequado
3. Adequado
4. Totalmente
adequado

Tépico 6

1.Sim
2. Ndo

1.Sim
2. Ndo

1. Inadequado
2.
Parcialmente
adequado
3. Adequado
4. Totalmente
adequado

Tépico 7

1.Sim
2. Ndo

1.Sim
2. Ndo

1. Inadequado
2.
Parcialmente
adequado
3. Adequado
4. Totalmente
adequado

Tépico 8

1.Sim
2. Ndo

1.Sim
2. Ndo

1. Inadequado
2.
Parcialmente
adequado
3. Adequado
4. Totalmente
adequado

Tépico 9

1.Sim
2. Ndo

1.Sim
2. Ndo

1. Inadequado
2.
Parcialmente
adequado
3. Adequado
4. Totalmente
adequado
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Tépico 10

1.Sim
2. Ndo

1.Sim
2. Ndo

1. Inadequado
2.
Parcialmente
adequado
3. Adequado
4. Totalmente
adequado

Tépico 11

1.Sim
2. Ndo

1.Sim
2. Ndo

1. Inadequado
2.
Parcialmente
adequado
3. Adequado
4. Totalmente
adequado




APENDICE C- Instrumento de avaliacio dos juizes de comunicacio
Adaptado de Doak, Doak e Root (1996) e Santiago (2016)

Data: / / N°
Nome da tecnologia: “Cuidando de uma crianca com Doenca Falciforme”

Parte | — Dados de identificacdo do avaliador
Codinome (parte de utilizacdo da pesquisadora):

Idade: Sexo: Profissdo: Tempo de
formagéo:

Area de trabalho: Tempo de trabalho na

area:

Participacdo na elaboracédo de tecnologias impressas como manuais, cartilhas, livros
etc:

Participacdo em validacao de tecnologias: Sim (___) Néo (__); Se Sim, quais?

Experiéncia em direcdo de arte/ quanto tempo:
Experiéncia com trabalhos na area da saude ou educacéo:
Parte Il — Instrucdes e avaliacéo

Leia atentamente a Caderneta. Em seguida, analise o instrumento educativo, marcando
um “X”” em um dos que estao na frente de cada afirma¢ao. D€ sua opinido de acordo
com a abreviacdo que melhor represente seu grau de concordancia em cada critério
abaixo. 2 -Adequado, 1- Parcialmente Adequado, 0-Inadequado.

CONTEUDO AVALIACAO
O objetivo é evidente, facilitando a pronta compreenséo do material | 0 1 2
O contetdo aborda informacdes relacionadas a comportamentos 0 1 2
que ajudem a modificar habitos de vida

LAYOUT E APRESENTACAO AVALIACAO
O tamanho e a fonte da letra estdo adequados para um melhor 0 1 2
entendimento e visualizagdo do leitor

Os efeitos visuais no texto, as cores utilizadas e a organizacéo da 0 1 2
Caderneta como um todo estdo adequados para uma facil leitura

LINGUAGEM AVALIACAO
O nivel de leitura é adequado para a compreensdo do publicoalvo | 0 1 2
O estilo de conversacéo facilita o entendimento do texto 0 1 2
O vocabulario utiliza palavras simples e comuns 0 1 2
ILUSTRACOES GRAFICAS AVALIACAO
A capa atrai a atencdo e retrata o propdsito do material 0 1 2
As ilustracdes apresentam mensagens visuais fundamentais para 0 1 2
que o leitor possa compreender 0s pontos principais

MOTIVACAO AVALIACAO
Ocorre interacdo do texto e/ou das figuras com o leitor. Levando-os | 0 1 2
a resolver problemas, fazer escolhas e/ou demonstrar habilidades.

Os padrdes de comportamento desejados sdo modelados ou bem 0 1 2
demonstrados
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Existe a motivacdo a mudanca de comportamento, ou seja, as 0 1 2
pessoas sdo motivadas a aprender por acreditarem que as tarefas e
comportamentos sao factiveis.

ADEQUACAO CULTURAL AVALIACAO
O material é culturalmente adequado a logica, linguagem e 0 1 2
experiéncia do publico-alvo.

Apresenta imagens e exemplos adequados culturalmente 0 1 2

Observacdes e sugestoes:




APENDICE D- Instrumento de avalia¢do do publico alvo

Adaptado de Gongalves (2007)

Data: / / N°
Codinome (parte de utilizacdo da pesquisadora):

Idade: Sexo: Grau de parentesco:

Escolaridade: Estado Civil:
Ocupacéo: Renda Familiar:

Religido: Procedéncia:

Informacdes sobre a crianga:

Idade: Sexo:

Idade que ocorreu o diagnostico:

Tipo de doenca falciforme:

- Instrugdes para avaliacéo da Caderneta:

Vocé acabou de receber uma Caderneta que foi criada para vocé (familiar/cuidador de

uma crianga com doenga falciforme). Desejamos poder Ihe dar orientagdes sobre a doenca
falciforme e os seus direitos em salde por meio dela; além de também servir como um
registro de todas as informacGes de saude da crianca, ao longo dos servicos que ela
costuma ir. Por isso, a sua opinido sobre essa Caderneta € muito importante e queremos
ouvir vocé; se teve dificuldades para entender os textos e as imagens, 0 que achou dos
assuntos que foram abordados, entre outros aspectos. Assim, nessa folha vocé podera
anotar sua opinido, de acordo com os itens a seguir.

ATENCAO: Marque um “X” se sua resposta for “Sim”, “N&o” ou “Em parte”. Caso
responda a opc¢ao “Nao” ou “Em parte” escreva/ou fale o motivo no espaco destinado
para isso. Lembre-se que ndo existem respostas certas ou erradas. Pedimos que vocé

responda todos os itens.

I1- Avaliacdo da tecnologia “Cuidando de uma crianca com doenca falciforme”:

ORGANIZACAO AVALIACAO

A capa chamou sua atenc¢do? Sim | Ndo | Em
parte

O conteldo apresentado na Caderneta possui uma sequéncia? Sim | Ndo | Em
parte

A Caderneta est4 organizada de maneira que facilitou sua leitura e Sim | Ndo | Em

compreensdo? parte

Observacdes ou sugestdes:

LINGUAGEM AVALIACAO

As frases estéo faceis de entender? Sim | Ndo | Em
parte

A Caderneta apresenta palavras simples e possui explicagdes paraas | Sim | Nd&o | Em

palavras dificeis? parte

Vocé conseguiu entender todas as informagdes presentes na Sim | Ndo | Em

Caderneta? parte
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Observacdes ou sugestdes:

APARENCIA AVALIACAO
As ilustracdes facilitam a compreensdo do texto? Sim | Ndo | Em
parte
As ilustragOes sdo interessantes? Sim | Ndo | Em
parte
As ilustracOes sdo faceis de serem entendidas? Sim | Ndo | Em
parte
Observagdes ou sugestdes:
MOTIVACAO E APRENDIZADO AVALIACAO
Vocé achou o contetido da Caderneta interessante? Sim | Ndo | Em
parte
Os assuntos sdo importantes e Ihe motivaram a ler a Caderneta? Sim | Ndo | Em
parte
Durante a leitura, vocé conseguiu aprender coisas novas? Sim | Ndo | Em
parte
As informac0es Ihe estimularam a pensar mais sobre a salde da Sim | Ndo | Em
crianca e melhorar os seus cuidado para com ela? parte

Observagdes ou sugestdes:

I11- Para finalizar sua avaliagdo, gostariamos que vocé respondesse as seguintes

perguntas:
1. O que vocé achou dessa Caderneta criada para vocé?

2. Vocé acha que outros familiares de criangas com doenca falciforme deveriam

utilizar essa Caderneta?
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APENDICE E - Instrumento de coleta de dados
Validacgéo externa
Formulério para os familiares de criangcas com Doenca Falciforme

Data: / / N°
Momento da coleta: Pré-teste (__); Pds-teste imediato ( ); Pds-teste tardio
)

Codinome (parte de utilizagdo da pesquisadora):

Telefone: Endereco:

Idade: Sexo: Grau de parentesco:

Escolaridade: Estado Civil:
Ocupacéo: Renda Familiar:

Religido: Procedéncia:

Informagdes sobre a crianga:

Idade: Sexo:

Idade que ocorreu o diagnostico:

Hé& quanto tempo a crianca é acompanhada em um servico de satde especializado?
; Tipo de doenca falciforme:

Numero de consultas médicas no servico de Referéncia:

Fontes de informacao sobre a doenca falciforme: Profissionais de Saude (__);

Internet (__); Outros familiares de criancas com doenca falciforme (__); Escolas,

universidades (__); Parentes e amigos (__); Televisao, radio, jornal (__);

Outros (__):

- Instrugdes: de acordo com a sua experiéncia ao cuidar de uma crianga com

doenca falciforme, responda as perguntas abaixo:

1. O que é a doenca falciforme?

a) Uma doenca que causa leucemia.

b) Uma doenca que atinge 0S 0SS0S.

¢) E quando a crianca tem muita anemia.

d) E uma doenca genética onde as hemécias sofrem uma mutac3o e apresentam
uma Hb S ao invés de Hb A.

2. Como se adquire a doenca falciforme?

a) Pode ser adquirida através de transfusdo de sangue.

b) Na&o é uma doenca contagiosa, a crian¢a nasce com essa doenca que herda dos
pais.

c) Transmitida através da alimentagéo.

d) A crianca nasce com essa doenca quando os pais séo doentes.

3. O que € o trago falciforme?

a) E um tipo muito grave de doenca falciforme.

b) E quando a pessoa possui a hemoglobina A e uma hemoglobina S, o que néo
gera nenhuma doenga.

¢) E quando metade das suas hemacias estio doentes.

d) E quando o sangue possui tragos.

4. Quais sdo alguns dos sintomas da doenga falciforme?



a)
b)

c)
d)

b)

c)
d)

b)
c)

d)

a)
b)

c)
d)

b)
c)
d)

a)
b)
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Coceira, manchas na pele e fraqueza nos 0ssos.

O coracdo bate répido e a pessoa sente falta de ar.
Dor no corpo, ictericia nos olhos e palidez no corpo.
Dificuldade de falar e surdez.

Qual item abaixo mostra algumas das complicag¢Ges da doenca falciforme?
Acidente vascular cerebral, febre e infeccdo, sindrome toracica aguda e
sequestro esplénico.

Diminuicdo do tamanho do baco e do figado.

Doencas no coracao e na pele.

Fragqueza nos 0ssos e dor de garganta.

Que cuidados séo importantes para prevenir a dor?

Dar bastante agua para crianca, deixar que ela fiqgue em repouso sempre que
estiver cansada, evitar que a crianca passe por mudancas muito grandes de
temperatura.

Oferecer muitos alimentos para a crianca e pedir para que ela durma depois.
Deixar que a crianca passe muito tempo em um lugar quente e permitir que ela
brinque correndo o quanto quiser.

N&o h& nada que possa ser feito para prevenir as crises de dor. Apenas forneca as
medica¢des que 0 médico prescreveu.

Como ¢ feito o diagnostico da doenca falciforme?

Apenas através do teste do pezinho.

Apenas por meio do exame “Eletroforese de Hemoglobina por meio dos
métodos de Cromatografia Liquida de Alta Resolugdo (HPLC) e Focalizacéo
Isoelétrica”.

Através de uma tomografia ou Ressonancia Magnética.

Teste do pezinho e “Eletroforese de Hemoglobina por meio dos métodos de
Cromatografia Liquida de Alta Resolu¢ao (HPLC) e Focalizagdo Isoelétrica”.

O que é Hidroxiuréia?

Medicacdo que pode ser utilizada a partir dos trés anos de idade, ela ndo cura a
doenca, mas diminui os sintomas.

Com o inicio do tratamento a pessoa comeca a ser curada da doenca. A cura
acontece, em média, ap6s 10 anos de uso.

Essa medicacao pode ser utilizada apenas por adultos com a doenga falciforme.
Esse medicamento substitui a necessidade de se usar qualquer outro farmaco.

Quais os cuidados necessarios aos dentes da crianca?

Deixar que a crianga escove o0s dentes sozinha, independente da sua idade.
Enquanto a crianca apresenta apenas dentes de leite, a escovagdo com creme
dental duas vezes ao dia sera suficiente: apds o café da manha e apo6s a tltima
refeicdo da noite.

Levar a crianga para ser acompanhada por um dentista pediatra apenas uma vez
ao ano.



d)

10.

a)

b)

c)
d)

11.
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A crianca pode engolir a espuma que se forma com o creme dental.

Quais os cuidados com a alimentacéo da crianga?

A crianga pode comer tudo o que desejar, como biscoitos, sucos de caixinha,
bombons e doces.

Para melhorar a constipagdo (“prisdo de ventre”) é importante que seja oferecido
para a crianca alimentos integrais e que aumente o consumo de liquidos.

A crianga ndo precisa beber muito liquido, pois pode fazer mal ao seu corpo.

A crianga que recebe muitas transfusdes de sangue pode ingerir alimentos ricos
em ferro sem orientacdo do nutricionista.

Qual a importancia da vacinacéo?

A crianca com doenca falciforme pode ter a funcéo do bago diminuida, o que
pode facilitar a ocorréncia de um infeccao, ja que o baco ajuda o corpo a se
proteger contra microorganismos. Assim € muito importante que a crianca
receba as vacinacoes.

As Unicas vacinas que a crianca deve tomar sdo as do esquema basico de
vacinacdo do Ministério da Saude. Ou seja, as mesmas vacinas que as outras
criangas também tomam.

A crianga com doenca falciforme ndo precisa tomar muitas vacinas, pois é
muito dificil ela ter alguma infeccao.

As vacinas podem curar a doenga falciforme.

. Sobre os direitos em salde, marque o item correto:

A crianca com doenca falciforme devera comprar todas as medicacdes prescritas
pelo médico, ja que o Sistema Unico de Satde (SUS) ndo as disponibiliza.
Direito ao transporte ao servigo de salde é oferecido apenas a crianga. O seu
acompanhante deve pagar a passagem.

A crianga com doengca falciforme podera receber o Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC) apenas se a crianca apresentar algum tipo de deficiéncia.

A crianca com doenca falciforme néo tem direito a um atendimento prioritario
em saude.

. Que cuidado devem ser tomados com a crianca que frequenta a escola.

A crianca com doenca falciforme deve estudar em uma escola para criangas com
necessidades especiais em saude.

Na escola, a crianga com doenca falciforme deve ser tratada como se fosse
diferente das demais criangas.

Converse com o professor sobre a necessidade da crianca de ir mais vezes ao
banheiro e importancia de ter uma garrafinha de 4gua, por precisar se hidratar.
O professor nédo precisa receber orientagGes sobre os sinais de risco na crianga,
pois apenas 0s pais precisam ter esse conhecimento.



14.

a)

b)
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O que é o transplante de medula 6ssea?

E quando a crianca recebe uma bolsa de sangue de outra pessoa, para tratar a
anemia.

E um tratamento onde a medula ¢ssea da crianga doente ¢ trocada pela de uma
pessoa que so produz hemoglobina A. Assim, € possivel que a crianga volte a
produzir hemécias com hemoglobina A e seja curada.

E um procedimento feito com a medula 6ssea, que n&o oferece nenhum risco
para a crianca e ajuda a prevenir as crises de dor.

Qualquer crianga pode receber o transplante de medula 6ssea, pois ndo existem
critérios de inclusdo no Brasil. Mesmo com esse tratamento, a crianga apenas
diminui os sintomas, mas ndo é curada.

. Em relacdo as complicacGes, marque o item correto:

Caso a crianca apresente tosse, dor no torax e febre, apenas dé remédios em casa
e deixe-a em repouso, pois a sindrome toracica aguda ndo precisa ser tratada no
hospital.

A crise de sequestro esplénico é quando o baco acumula uma grande quantidade
de sangue, o que faz com que ele aumente de tamanho. Assim, a crianga deve ser
levado a um servico de salde para ser tratada adequadamente.

O priaprismo acontece em meninas e meninos e se caracteriza por dor nas maos
€ Nos pés.

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é quando a crianca apresenta febre,
coceira no corpo e falta de ar, devido a uma lesdo na sua cabeca.

. Em relagéo ao tratamento, marque o item correto:

As transfusBes sanguineas e os remédios para dor sdo as Unicas formas de
tratamento para essa doenga.

A realizagdo do exame de Doppler Transcraniano deve ser feita a cada cinco
anos, visando prevenir a ocorréncia de problemas no figado e na vesicula.

O tratamento inclui medidas para prevenir infec¢des, como: vacinagdo, uso de
penicilina até os cinco anos de idade e acompanhamento médico rotineiro.
Todas as criancas com doenca falciforme precisam utilizar sulfato ferroso e
acido folico, prescritos pelo médico, para tratar a anemia no seu corpo.

RESPOSTAS:

1) ITEM D - Brasil (2013a)
2) ITEM B - Brasil (2014c)
3) ITEM B — Brasil (2013a)
4) ITEM C — Brasil (2013a)
5) ITEM A - Brasil (2013a)
6) ITEM A - Brasil (2013a)
7) ITEM D - Brasil (2013a)
8) ITEM A - Brasil, 2014b)
9) ITEM B - Brasil (2015¢)
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10) ITEM B - MAHAM, L. K.; ESCOTT-STUMP, S. Krause: Alimentos, nutricdo e
dietoterapia. 13ed. Rio de Janeiro: Elsevier, 2008.

11) ITEM A — Brasil (2013a)

12) ITEM C - Brasil (2011c)

13) ITEM C — Brasil (2013a)

14) ITEM B - SBTMO (2012)

15) ITEM B - Brasil (2013a)

16) ITEM C — Brasil (2013a)
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APENDICE F- Termo de consentimento livre e esclarecido
Familiares de criancas com Doenca Falciforme — Etapa | - Qualitativa

A doenca falciforme atinge pessoas em todo o mundo, trazendo complicacGes
em diversos 6rgdos e gerando a necessidade de um acompanhamento em salde precoce
e continuo por toda a vida. Assim, devem ser realizados estudos que busquem aprimorar
essa assisténcia e contribuir para uma melhor qualidade de vida dessas pessoas. A partir
desse entendimento, essa pesquisa tem o intuito de elaborar e validar uma Caderneta de
orientacdo (contendo informacgdes sobre a doenca e os direitos em saude) e de
acompanhamento das criancas com doenca falciforme na rede de servicos de saude
(Unidades Basicas, Emergéncias, Hospitais, Hemocentros, Clinicas etc). Essa caderneta
busca deixar os familiares cuidadores dessas criangas mais esclarecidos sobre essa
doenca, além de contribuir para a comunicacao entre os servi¢os de satde que fornecem
assisténcia as pessoas com doenca falciforme.

Para realizarmos esse estudo precisamos que 0 senhor (a) responda algumas
perguntas, que poderdo ser gravadas, sobre sua experiéncia nos servicos de salude, no
acompanhamento da crianga com doenca falciforme; e sobre suas duvidas acerca dos seus
direitos e outras informacdes relacionadas a essa doenca. Por isso, gotariamos de convida-
lo (la) a participar dessa pesquisa de forma voluntéaria O Sr. (Sra.) podera recusar-se em
qualquer momento a responder alguma pergunta ou desistir de participar e retirar seu
consentimento, entrando em contato com a responsavel pela pesquisa pelo telefone (85)
999578707. Sua recusa ndo trard nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou
com a instituicdo. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido é feito em duas vias,
no qual o Sr. (Sra.) terd uma copia. O Sr. (Sra.) ndo tera nenhum custo ou quaisquer
compensac0es financeiras.

As informacOes serdo usadas para publicagdo no meio cientifico, em revistas,
monografias/teses e/ou livros, mas 0s seus nomes serdo omitidos. Essa pesquisa podera
trazer alguns beneficios futuros, pois essas informagfes poderdo servir para uma melhor
discussdo sobre os assuntos pesquisados e de suporte para que possa ser aperfeicoada e
implementada uma melhor assisténcia para as criancas com doenca falciforme. Também
podera gerar riscos minimos, como o constrangimento.

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) é formado de um grupo de profissionais
de diversas areas, cuja funcdo é avaliar as pesquisas com seres humanos. O CEP foi criado
para defender os interesses dos participantes da pesquisa e também, dos pesquisadores.
Qualquer duvida ética o Sr. (Sra.) podera entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual do Cear4, fone: 3101 9890 ou Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital Infantil Albert Sabin, fone: 3101 4283.

Fortaleza, de

Assinatura do Pesquisador

Participante da pesquisa

DIGITAL
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APENDICE G — Termo de consentimento livre e esclarecido
Familiares de criancas com Doenca Falciforme — Validacgdo interna

A doenca falciforme atinge pessoas em todo o mundo, trazendo complicacGes
em diversos 6rgdos e gerando a necessidade de um acompanhamento em saude precoce
e continuo por toda a vida. Assim, devem ser realizados estudos que busquem aprimorar
essa assisténcia e contribuir para uma melhor qualidade de vida dessas pessoas. A partir
desse entendimento, essa pesquisa (Intitulada: “Elaboracédo e validacdo de caderneta de
orientacdo em saude sobre a doenca falciforme: enfoque nos familiares de criancas
acometidas”) tem o intuito de elaborar e validar uma Caderneta de orientacdo (contendo
informacdes sobre a doenca e os direitos em saude) e de acompanhamento das criangas
com doenca falciforme na rede de servicos de saude (Unidades Bésicas, Emergéncias,
Hospitais, Hemocentros, Clinicas etc). Essa caderneta busca deixar os familiares
cuidadores dessas criancas mais esclarecidas sobre essa doenca, além de contribuir para
a comunicacao entre os servicos de salde que fornecem assisténcia as pessoas com
doenca falciforme.

Para continuarmos essa pesquisa, precisamos validar essa Caderneta. Assim,
gostariamos de convida-la(lo) para participar desse processo de forma voluntaria,
respondendo algumas perguntas e avaliando a Caderneta. Para tanto, vocé fara a leitura
da Caderneta e, em seguida, ira nos fornecer a sua opinido sobre o que achou dela;
podendo trazer sugestdes. O Sr. (Sra.) podera recusar-se em qualquer momento a
responder alguma pergunta ou desistir de participar e retirar seu consentimento entrando
em contato com a responsavel pela pesquisa pelo telefone (85) 999578707. Sua recusa
ndo trard nenhum prejuizo em sua relacdo com o pesquisador ou com a instituicdo. O
termo de consentimento livre e esclarecido é feito em duas vias, no qual o Sr. (Sra.) tera
uma copia. O Sr. (Sra.) ndo tera nenhum custo ou quaisquer compensacdes financeiras.

As informacges serdo usadas para publicacdo no meio cientifico, em revistas,
monografias/teses e/ou livros, mas 0s seus nomes serdo omitidos. Essa pesquisa podera
trazer alguns beneficios futuros, pois essas informagdes poderao servir para uma melhor
discussdo sobre o0s assuntos pesquisados e de suporte para que possa ser aperfeicoada e
implementada uma melhor assisténcia para as criancas com doenca falciforme. Também
podera gerar riscos minimos, como o constrangimento.

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) é formado de um grupo de profissionais
de diversas areas, cuja funcdo € avaliar as pesquisas com seres humanos. O CEP foi criado
para defender os interesses dos participantes da pesquisa e também, dos pesquisadores.
Qualquer duvida ética o Sr. (Sra.) podera entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual do Ceard, fone: 3101 9890 (Av. Dr. Silas Munguba,
1700, Campus do Itaperi, Fortaleza-CE; Email: cep@uece.br; Horario: Segunda-Sexta de
13h-17h) ou Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Infantil Albert Sabin, fone: 3101
4283.

Fortaleza, de

Assinatura do Pesquisador

Participante da pesquisa

DIGITAL
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APENDICE H — Termo de consentimento livre e esclarecido
Familiares de criancas com Doenca Falciforme — Validagéo externa

A doenca falciforme atinge pessoas em todo o mundo, trazendo complicacGes
em diversos 6rgdos e gerando a necessidade de um acompanhamento em salde precoce
e continuo por toda a vida. Assim, devem ser realizados estudos que busquem aprimorar
essa assisténcia e contribuir para uma melhor qualidade de vida dessas pessoas. A partir
desse entendimento, essa pesquisa (Intitulada: “Elaboracédo e validacdo de caderneta de
orientacdo em saude sobre a doenca falciforme: enfoque nos familiares de criancas
acometidas”) tem o intuito de elaborar e validar uma Caderneta de orientacdo (contendo
informacdes sobre a doenca e os direitos em saude) e de acompanhamento das criangas
com doenca falciforme na rede de servicos de saude (Unidades Bésicas, Emergéncias,
Hospitais, Hemocentros, Clinicas etc). Essa caderneta busca deixar os familiares
cuidadores dessas criancas mais esclarecidas sobre essa doenca, além de contribuir para
a comunicacao entre os servicos de salde que fornecem assisténcia as pessoas com
doenca falciforme.

Para concluirmos essa pesquisa, precisamos validar a aplicabilidade dessa
Caderneta. Assim, gostariamos de convida-la(lo) para participar desse processo de forma
voluntaria, respondendo algumas perguntas sobre o seu conhecimento acerca da doenca
falciforme. Logo apds, vocé recebera uma copia da Caderneta, para ler em casa. Depois
de um més, receberd uma ligacéo, para falar sobre a sua experiéncia com essa leitura.
Nesse momento, também serdo feitas algumas perguntas. O Sr. (Sra.) podera recusar-se
em qualquer momento a responder alguma pergunta ou desistir de participar e retirar seu
consentimento entrando em contato com a responsavel pela pesquisa pelo telefone (85)
999578707. Sua recusa nao trara nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou
com a instituicdo. O termo de consentimento livre e esclarecido é feito em duas vias, no
qual o Sr. (Sra.) terd uma cépia. O Sr. (Sra.) ndo terd nenhum custo ou quaisquer
compensacoes financeiras.

As informacges serdo usadas para publicacdo no meio cientifico, em revistas,
monografias/teses e/ou livros, mas 0s seus nomes serdo omitidos. Essa pesquisa podera
trazer alguns beneficios futuros, pois essas informagdes poderao servir para uma melhor
discussdo sobre o0s assuntos pesquisados e de suporte para que possa ser aperfeicoada e
implementada uma melhor assisténcia para as criangas com doenca falciforme. Também
podera gerar riscos minimos, como o constrangimento.

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) é formado de um grupo de profissionais
de diversas areas, cuja funcdo € avaliar as pesquisas com seres humanos. O CEP foi criado
para defender os interesses dos participantes da pesquisa e também, dos pesquisadores.
Qualquer duvida ética o Sr. (Sra.) podera entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual do Ceard, fone: 3101 9890 (Av. Dr. Silas Munguba,
1700, Campus do Itaperi, Fortaleza-CE; Email: cep@uece.br; Horario: Segunda-Sexta de
13h-17h) ou Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Infantil Albert Sabin, fone: 3101
4283.

Fortaleza, de

Assinatura do Pesquisador

Participante da pesquisa

DIGITAL
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APENDICE | — Termo de consentimento livre e esclarecido
Juizes especialistas e técnicos

A doenca falciforme atinge pessoas em todo o mundo, trazendo complicacGes
em diversos 6rgdos e gerando a necessidade de um acompanhamento em saude precoce
e continuo por toda a vida. Assim, devem ser realizados estudos que busquem aprimorar
essa assisténcia e contribuir para uma melhor qualidade de vida dessas pessoas. A partir
desse entendimento, essa pesquisa (Intitulada: “Elaboracédo e validacdo de caderneta de
orientacdo em saude sobre a doenca falciforme: enfoque nos familiares de criancas
acometidas™) elaborou uma Caderneta de orientacdo (contendo informacfes sobre a
doenca e os direitos em salde) e de acompanhamento das criancas com doenga falciforme
na rede de servicos de satde (Unidades Bésicas, Emergéncias, Hospitais, Hemocentros,
Clinicas etc). Essa caderneta busca deixar os familiares cuidadores dessas criangas mais
esclarecidas sobre essa doenca, além de contribuir para a comunicacdo entre 0s servicos
de saude que fornecem assisténcia as pessoas com doenca falciforme.

Para continuarmos essa pesquisa, precisamos validar essa Caderneta. Assim,
gostariamos de convida-la(lo) para participar desse processo de forma voluntéria,
respondendo algumas perguntas e avaliando a Caderneta com base na sua experiéncia
com a doenca falciforme. Trazendo também suas sugestdes. O Sr. (Sra.) podera recusar-
se em qualquer momento a responder alguma pergunta ou desistir de participar e retirar
seu consentimento entrando em contato com a responsavel pela pesquisa pelo telefone
(85) 99578707. Sua recusa ndo trard nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador
ou com a instituicdo. O termo de consentimento livre e esclarecido é feito em duas vias,
no qual o Sr. (Sra.) terd uma copia. O Sr. (Sra.) ndo terd nenhum custo ou quaisquer
compensacoes financeiras.

As informacg0Oes serdo usadas para publicacdo em revistas, monografias e/ou
livros, mas 0s seus nomes serdo omitidos. Essa pesquisa podera trazer alguns beneficios
futuros, pois essas informacdes poderdo servir para uma melhor discusséo sobre os
assuntos pesquisados e de suporte para que possa ser aperfeicoada e implementada uma
melhor assisténcia para as criangas com doenca falciforme. Também podera gerar riscos
minimos, como o constrangimento.

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) é formado de um grupo de profissionais
de diversas areas, cuja funcdo € avaliar as pesquisas com seres humanos. O CEP foi criado
para defender os interesses dos participantes da pesquisa e também, dos pesquisadores.
Qualquer duvida ética o Sr. (Sra.) podera entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual do Ceard, fone: 3101 9890 (Av. Dr. Silas Munguba,
1700, Campus do Itaperi, Fortaleza-CE; Email: cep@uece.br; Horario: Segunda-Sexta de
13h-17h) ou Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Infantil Albert Sabin, fone: 3101
4283.

Fortaleza, de

Assinatura do Pesquisador

Participante da pesquisa
DIGITAL
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APENDICE J- Termo de consentimento livre e esclarecido
Juizes de comunicacao

A doenca falciforme atinge pessoas em todo o mundo, trazendo complicacGes
em diversos 6rgdos e gerando a necessidade de um acompanhamento em saude precoce
e continuo por toda a vida. Assim, devem ser realizados estudos que busquem aprimorar
essa assisténcia e contribuir para uma melhor qualidade de vida dessas pessoas. A partir
desse entendimento, essa pesquisa (Intitulada: “Elaboracédo e validacdo de caderneta de
orientacdo em saude sobre a doenca falciforme: enfoque nos familiares de criancas
acometidas™) elaborou uma Caderneta de orientacdo (contendo informacgfes sobre a
doenca e os direitos em salde) e de acompanhamento das criancas com doenga falciforme
na rede de servicos de salde (Unidades Bésicas, Emergéncias, Hospitais, Hemocentros,
Clinicas etc). Essa caderneta busca deixar os familiares cuidadores dessas criangas mais
esclarecidas sobre essa doenca, além de contribuir para a comunicacao entre 0s servicos
de saude que fornecem assisténcia as pessoas com doenca falciforme.

Para continuarmos essa pesquisa, precisamos validar essa Caderneta. Assim,
gostariamos de convida-la(lo) para participar desse processo de forma voluntéria,
respondendo algumas perguntas e avaliando a Caderneta com base na sua experiéncia em
comunicacdo social. Trazendo também suas sugestfes. O Sr. (Sra.) podera recusar-se em
qualquer momento a responder alguma pergunta ou desistir de participar e retirar seu
consentimento entrando em contato com a responsavel pela pesquisa pelo telefone (85)
99578707. Sua recusa nao trara nenhum prejuizo em sua relacdo com o pesquisador ou
com a instituicdo. O termo de consentimento livre e esclarecido é feito em duas vias, no
qual o Sr. (Sra.) tera uma copia. O Sr. (Sra.) ndo terd nenhum custo ou quaisquer
compensac0es financeiras.

As informacg6es serdo usadas para publicacdo em revistas, monografias e/ou
livros, mas 0s seus nomes serdo omitidos. Essa pesquisa poderéa trazer alguns beneficios
futuros, pois essas informacdes poderdo servir para uma melhor discussdo sobre 0s
assuntos pesquisados e de suporte para que possa ser aperfeicoada e implementada uma
melhor assisténcia para as criancas com doenca falciforme. Também podera gerar riscos
minimos, como o constrangimento.

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) é formado de um grupo de profissionais
de diversas areas, cuja funcdo é avaliar as pesquisas com seres humanos. O CEP foi criado
para defender os interesses dos participantes da pesquisa e também, dos pesquisadores.
Qualquer duvida ética o Sr. (Sra.) podera entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual do Ceard, fone: 3101 9890 (Av. Dr. Silas Munguba,
1700, Campus do Itaperi, Fortaleza-CE; Email: cep@uece.br; Horario: Segunda-Sexta de
13h-17h) ou Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Infantil Albert Sabin, fone: 3101
4283.

Fortaleza, de

Assinatura do Pesquisador

Participante da pesquisa

DIGITAL
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APENDICE K- Carta convite para 0s juizes técnicos e especialistas

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO CEARA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA - DOUTORADO
CARTA CONVITE AOS JUIZES-ESPECIALISTAS E TECNICOS

Eu, Sarah Vieira Figueiredo, Enfermeira, Mestre em Salde Coletiva e aluna do Doutorado
em Saude Coletiva pela Universidade Estadual do Cearda, gostaria de lhe convidar a
participar como avaliador(a) no processo de validagdo de conteldo e aparéncia da
Caderneta “Cuidando de uma crianca com doenca falciforme”. Esta se constitui em uma
tecnologia educativa que vem sendo elaborada a partir da tese “Elaboragéo e validagéo
de caderneta de orientacdo em saude sobre a doenca falciforme: enfoque nos familiares
de criancas acometidas”, sob orientagdo da Prof.2 Dra. llvana Lima Verde Gomes.

Pretende-se defender ao final desta pesquisa a tese de que por meio da validacdo dessa
tecnologia criada sera possivel contribuir para o0 aumento do conhecimento de familiares
de criangcas com doenca falciforme, possibilitando que estes sejam melhor orientados
acerca do gque ocorre com o corpo da crianga, cronicamente adoecido, e de que cuidados
s80 necessarios no seu cotidiano.

A Caderneta é dividida em duas partes, sendo a primeira de orientagdes e a segunda de
registros em salde diversos sobre a crianca. Foi elaborada apds a realizacdo de uma
Pesquisa Campo (fase qualitativa com familiares de criangcas com doenca falciforme,
onde foram identificadas suas necessidades de orientacdo), juntamente com uma ampla
revisdo de literatura sobre a tematica, de modo a serem refinados os conteudos a partir
desses dois processos.

Desse modo, caso deseje participar, recebera o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, o Instrumento de Avaliacdo e uma copia da referida caderneta. Para
cumprir o cronograma da pesquisa, solicito por gentileza, a devolucdo do material no
prazo maximo de 15 dias.

Se possivel, por favor, indique outros especialistas que possam colaborar com a validacdo
deste estudo. Na oportunidade, antecipo sinceros agradecimentos e me coloco a
disposicao para quaisquer esclarecimentos.

Atenciosamente,

Enfa. Me. Sarah Vieira Figueiredo

Fortaleza,
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APENDICE L- Carta convite para 0s juizes de comunicac&o

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO CEARA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA - DOUTORADO
CARTA CONVITE AOS JUIZES DE COMUNICACAO

Eu, Sarah Vieira Figueiredo, Enfermeira, Mestre em Salde Coletiva e aluna do Doutorado
em Saude Coletiva pela Universidade Estadual do Cearda, gostaria de lhe convidar a
participar como avaliador(a) no processo de validacdo de aparéncia da Caderneta
“Cuidando de uma crianga com doenca falciforme”. Esta se constitui em uma tecnologia
educativa que vem sendo elaborada a partir da tese “Elaboracdo e validacdo de caderneta
de orientacdo em saude sobre a doenca falciforme: enfoque nos familiares de criancgas
acometidas”, sob orientag¢do da Prof.* Dra. Ilvana Lima Verde Gomes.

Pretende-se defender ao final desta pesquisa a tese de que por meio da validacdo dessa
tecnologia criada sera possivel contribuir para o0 aumento do conhecimento de familiares
de criancas com doenca falciforme, possibilitando que estes sejam melhor orientados
acerca do gque ocorre com o corpo da crianga, cronicamente adoecido, e de que cuidados
s80 necessarios no seu cotidiano.

A Caderneta é dividida em duas partes, sendo a primeira de orientagdes e a segunda de
registros em salde diversos sobre a crianca. Foi elaborada apds a realizacdo de uma
Pesquisa Campo (fase qualitativa com cuidadores de criangas com doenca falciforme,
onde foram identificadas suas necessidades de orientacdo), juntamente com uma ampla
revisdo de literatura sobre a tematica, de modo a serem refinados os conteudos a partir
desses dois processos.

Desse modo, caso deseje participar, recebera o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, o Instrumento de Avaliacdo e uma copia da referida caderneta. Para
cumprir o cronograma da pesquisa, solicito por gentileza, a devolucdo do material no
prazo maximo de 15 dias.

Se possivel, por favor, indique outros profissionais de comunicagao que possam colaborar
com a validacdo deste estudo. Na oportunidade, antecipo sinceros agradecimentos e me
coloco a disposicgéo para quaisquer esclarecimentos.

Atenciosamente,

Enfa. Me. Sarah Vieira Figueiredo

Fortaleza,
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ANEXO A - Declaragdo de pre-anuéncia |

Hosp@anm NUCLEO DE PESQUISA E DESENVOLVIMENTO

Albert{®)Sabin Rua Tertuliano Sales 544 - Vila Unido Fortaleza — Ceard
Secrotaria de Saide do Coard

FoneFax: (85) 3101.4212 - 3101.4283

DECLARAGCAO DE PRE-ANUENCIA

Informamos que o projeto de pesquisa ELABORACAO E
VALIDACAO DE CADERNETA DE ORIENTACAO E
ACOMPANHAMENTO EM SAUDE DAS PESSOAS COM
DOENGAS FALCIFORME tendo como pesquisador(a) Sarah Vieira
Figueiredo orientador(a) livana Lima Verde Gomes foi submetido a
apreciaggo do Nucleo de Pesquisa e Desenvolvimento do HIAS que
emitiu parecer favordvel a sua realizagdo neste hospital por
entender que o mesmo € de interesse desta instituicdo e por reunir
os itens necessarios a sua execugdo. Contudo, o protocolo devera
ser analisado e aprovado pele Comité de Etica em Pesquisa do
HIAS (CEP HIAS) para que o pesquisador inicie a sua pesquisa
nessa unidade hospitalar.

Fortaleza, 29 de novembro de 2016.

Prof? Olivia Andréa Alencar Costa Bessa
Coordenadora do Niicleo de Pesquisa e Desenvolvimento do HIAS

De acordo

Dra. Patricia Jereissati Sampaio
Diretora Clinica do HIAS
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ANEXO B — Declaracdo de pré-anuéncia Il

HospitalY) {nfantil NUCLEO DE PESQUISA E DESENVOLVIMENTO
Albert{®)Sabin Rua Tertuliano Sales 544 - Vila Uni&o Fortaleza — Ceard
S S Coad FoneFax: (85)3101.4212 - 3101.4283

DECLARAGAO DE PRE-ANUENCIA

Informamos que o projeto de pesquisa ELABORACAO E
VALIDAGAO DE CADERNETA DE ORIENTACAO E
ACOMPANHAMENTO EM SAUDE DAS PESSOAS COM
DOENCAS FALCIFORME tendo como pesquisador(a) Sarah Vieira
Figueiredo orientador(a) llvana Lima Verde Gomes foi submetido a
apreciagéo do Nucleo de Pesquisa e Desenvolvimento do HIAS que
emitiu parecer favordvel a sua realizagdo neste hospital por
entender que o mesmo € de interesse desta instituicdo e por reunir
os itens necessarios a sua execugdo. Contudo, o protocolo devera
ser analisado e aprovado pele Comité de Etica em Pesquisa do
HIAS (CEP HIAS) para que o pesquisador inicie a sua pesquisa
nessa unidade hospitalar.

Fortaleza, 29 de novembro de 2016.

fuf?

Prof® Olivia Andréa Alencar Costa Bessa
Coordenadora do Niicleo de Pesquisa e Desenvolvimento do HIAS

De acordo

Dra. Patricia Jereissati Sampaio
Diretora Clinica do HIAS
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ANEXO C — Parecer consubstanciado do CEP UECE

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO £ Plataforma
CEARA - UECE %Gﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: ELABORACAO E VALIDAQAO DE CADERNETA DE ORIENTAGAO E
ACOMPANHAMENTO EM SAUDE DAS PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME
Pesquisador: Sarah Vieira Figueiredo
Area Tematica:
Versado: 1
CAAE: 63557316.0.0000.5534
Instituigao Proponente: Centro de Ciéncias da Salude
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 1.955.727

Apresentagao do Projeto:

O estudo, caracterizado como de método misto, acontecera em trés etapas, sendo a primeira de diagnéstico
situacional qualitativa, a segunda metodclogica de construcao e validagdo interma da Cademeta e a terceira
sera a validag3o externa, por meio de um guase-experimento. Sera realizade com familiares das criangas e
dos adolescentes e com adultos com doenga falciforme, em duas Instituigbes de sadde: Hospital Infantil
Albert Sabin e Hemoce.

Além disso, na segunda etapa do estudo havera a participagdo de experts na tematica pesquisada,

profissionais de salde que assistem pessoas com doencga falciforme e profissionais da comunicagao.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Desenvolver uma tecnologia impressa (caderneta) de acompanhamento e orientagdo em saide sobre a
doenca falciforme para os adultos acometidos e familiares de criangas e adolescentes com essa
enfermidade, e realizar a sua validagao.

Objetivo Secundario:

Enderego: Av. Silas Munguba, 1700

Bairro: Itaperi CEP: 60.714-903
UF: CE Municipio: FORTALEZA
Telefone: (85)3101-9890 Fax: (85)3101-9506 E-mail: cep@uece.br
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ANEXO D - Parecer consubstanciado do CEP HIAS

HOSPITAL INFANTIL ALBERT | Plataforma
SABIN - CE asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituigio Coparticipante

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: ELABORACAD E VALIDAGCAO DE CADERNETA DE ORIENTACAO E

ACOMPANHAMENTO EM SAUDE DAS PESSOAS COM DOENGA FALCIFORME
Pesquisador: Sarah Vieira Figueiredo
Area Tematica:
Versdo: 1
CAAE: 6355T7316.0.3001.5042
Instituigio Proponente: Centro de Ciéncias da Sadde
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Niumero do Parecer: 1.994 879

Apresentagio do Projeto:

Trata-se de uma tese gque se propde na elaboragdo e validagao de uma caderneta para orientagdo &
acompanhamento em sadde das pesscas com doanga falciformes. Métodes: O estude, caracierizada coma
do tipo misto, acontecerd em trés etapas, sendo a primeira de diagndstico sitluacional qualitativa, a segunda
matodolégica de construgdo & validagdo interna da Cademeta & a terceira serd a validagio externa, por
maic de um guase-axparimento. O estudo do tipo metodolégico, visa a realizagdo, aperfeicoamento e
avaliagdo de um instrumento ou uma estratégia que possibilite aprimorar uma metodologia. Entretanto,
antes da construgio da tecnologia, sera desenvolvida uma etapa com abordagem qualitativa, visando atingir
objetivas prévios. A primeira etapa ocorrera portanto, da seguinte maneira: sera desanvolvida em um
hospital de referéncia pediafrica do Ceara e no hemocentro de Fortaleza, com familiares de criangas e
adolescentes com doanca falciforme e com adultos com essa patologia. Para lanto, serSo realizados grupos
focais com os adullos & entrevistas semiestruturadas com os familiares. Os dados obtidos serdo avaliados
por maio da analise categorial tematica de Bardin, sendo elaborados ao final os temas que guiardo a
selecdo do conteddo da cademeta. A segunda etapa, de construcio da caderneta, seguird sinteticamente,
o5 seguintes passos: 1) Aprovagdo do projeto no Comité de Etica em Pesquisa (no caso deste estudo, sera
antes da primeira atapa);

Enderego:  Rua Teruliano Sales, 544

Bairro:  Vila Unida CEP: B0.410-790
UF: CE Municipio: FORTALEZA
Telefone: (BS§3101-4212 Fax: (BS)3101-4212 E-mail: cepi@hias.ce.gov.br
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