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RESUMO

A doenca falciforme (DF) é considerada um problema de saude publica por sua
transcendéncia, haja vista provocar mortalidade precoce e os mais variados tipos de
sofrimento humano. A despeito de ser uma doenca incuravel tem sido evidenciado que
uma assisténcia integral e acompanhamento com a¢des profilaticas tém diminuido os
indicadores de morbi-mortalidade ocasionada pela DF. Uma das acdes para o
enfrentamento dessa doenca € a triagem neonatal (teste do pezinho). Este possibilitara
que criangas sejam diagnosticadas precocemente e, dessa forma, sejam minimizadas
complicagdes Este trabalho estimou a incidéncia do trago e da doenga falciforme e a
cobertura da triagem neonatal no municipio de Cachoeira no periodo de 2006 a 2010.
Foi analisado também o conhecimento dos enfermeiros do Programa de Saude da
Familia de nove municipios da regido do recdncavo baiano. O Programa Estadual de
Triagem Neonatal se constituiu fonte de dados e também foi utilizado um questionario
que foi formulado a partir da linha diretiva do Ministério da Salde para avaliar o
conhecimento de profissionais de salde sobre a doenca. No periodo de 2006 a 2010,
nasceram 2.205 crian¢as no municipio de Cachoeira e foram triados 1.836 o que
representou uma cobertura de 83,2%%. A incidéncia do traco e da doenca falciforme na
populacdo submetida ao teste neonatal foi estimada em 6,7% e 0,71% respectivamente
Participaram da pesquisa 61 enfermeiros dos nove municipios pesquisados. Os
resultados revelaram que no dominio epidemiologia da doenca, das oito questdes,
81,2% acertaram em média 6,5 questdes. J& no dominio manifestacdes clinicas da
doencga falciforme formado por 13 questdes, 54,4% dos participantes acertaram em
média 7,2 questbes e finalmente no dominio manejo da crianca com a doenca
supracitada, composto por 26 questdes, 74,3% acertaram em média 17,1. 50,7 % das
(0s) participantes tiveram um desempenho abaixo da média. Conclui-se que a cobertura
do programa atingiu a meta minima exigida pelo ministério da saide. As incidéncias
observadas sdo elevadas quando comparadas a outros estudos e se faz necessario
investimentos na capacitacdo de profissionais enfermeiros da atencdo primaria para
melhorar a qualidade de vida e evitar a mortalidade precoce entre as pessoas com

doenca falciforme.

Palavras-chave: Doenga Falciforme, Triagem neonatal, Epidemiologia



ABSTRACT

Sickle cell disease (SCD) is considered a public health problem by its transcendence, in
view of early mortality and cause all kinds of human suffering. Despite being an
incurable disease has been shown that comprehensive care with prophylactic measures
and monitoring indicators have decreased morbidity and mortality caused by DF. One
of the actions to face this disease is neonatal screening (Guthrie test). This will enable
children to be diagnosed early and thus complications are minimized This study
estimated the incidence of stroke and sickle cell disease and coverage of neonatal
screening in the city of Cachoeira in the period from 2006 to 2010. It also analyzed the
nurses' knowledge of the Family Health Program of nine municipalities in the region of
Bahia reconcavo. The State Newborn Screening Program constituted a source of data
and also used a questionnaire which was formulated from the policy line of the Ministry
of Health to assess the knowledge of health professionals about the disease. In the
period from 2006 to 2010, 2205 children were born in the city of Cachoeira and 1836
were screened representing a coverage of 83.2%%. The incidence of sickle cell trait and
disease in the neonatal population undergoing the test was estimated at 6.7% and 0.71%
respectively 61 nurses participated in the research of the nine municipalities surveyed.
The results revealed that the field epidemiology of the disease, the eight questions,
81.2% knew an average of 6.5 questions. Already in the field clinical manifestations of
sickle cell disease consists of 13 questions, 54.4% of participants agreed on average 7.2
questions and finally the field management of the child with the condition mentioned
above, consists of 26 questions, hit 74.3% on average 17.1. 50.7% of (the) participants
had a below average performance. We conclude that the coverage of the program
reached the minimum target required by the health ministry. The incidences are high
when compared to other studies and is necessary investments in the training of nurses in
primary care to improve quality of life and prevent premature mortality among people

with sickle cell disease.

Keywords: Sickle Cell Disease, Neonatal Screening, Epidemiology
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INTRODUCAO

A doenca falciforme (DF) é considerada a doencga genética mais comum no
Brasil e no mundo e uma importante causa de morbi-mortalidade nos primeiros anos de
vida. Atualmente, estimativas com base na prevaléncia da anemia falciforme na
populagdo brasileira permitiram verificar a existéncia de mais de dois milhdes de
portadores do trago falciforme, ou seja, a forma heterozigética do gene HbS, sendo mais
de 8.000 mil afetados com a forma homozigdtica HbSS, caracterizada pela presenca da
sintomatologia da doenca. A cada ano é registrado o aparecimento de 700 a 1.000 novos
casos da doenca no pais, o que determina a anemia falciforme como um problema de
Saude Publica (ANVISA, 2001; MOHSEN e EL-HAZMI, 2011)

Segundo Cancado (2007), entre os estados brasileiros a Bahia é 0 que possui a
maior freqiéncia do gene HbS em sua populacdo, com 5,7% portadores do traco
falciforme. Nesta regido, um em cada 677 habitantes nasce com esse tipo de anemia.

A fisiopatologia da doenca falciforme foi elucidada ha mais de 50 anos atrés. A
mutacdo no sexto cddon do gene da globina beta, que promove a troca do acido
glutdmico por uma valina, resultando na alteracdo da hemoglobina A, considerada
normal, dando origem a uma hemoglobina anormal denominada, hemoglobina S.
(MOHSEN e EL-HAZMI, 2011)

Dentre as hemoglobinopatias, a anemia falciforme é a mais conhecida. No Brasil
ela se apresenta de maneira heterogénea, sua predominancia € em regifes onde a
proporcao de afrodescendentes € maior, mas, também, ocorre entre brancos, porém, em
freqUiéncia muito menor. Dentre as complicagdes mais comuns da doenca estad a crise
vaso oclusiva dolorosa, principal causa de morbidade e importante motivacdo pela
procura de atendimento nos servi¢os de salde (CASTRO, 1999).

Apesar da mutacdo genética em todos os pacientes com doenca falciforme ser a
mesma, 0s sintomas clinicos em alguns pacientes é muito diversificado, variante entre
um estado grave a uma forma assintomatica (AHMED, 2011).

Durante os primeiros seis anos de vida, a doenca falciforme se apresenta com
manifestacdes bacterianas, dor, sindrome aguda corariana e sequestro esplénico acidente
vascular encefalico (AHMED, 2011). Durante a idade adulta, os sintomas adicionais
podem surgir. Sintomas agudos incluem agravamento da anemia e priapismo. J& 0s

sintomas cronicos incluem necrose avascular (BUCHANAN, VICHINSKY, et al.,
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2010) hipertensao pulmonar (GLADWIN, 2011), ulceras de perna (TELFE, 2011), dor
musculoesquelética (SHERIF, MOHAMED e AMRO, 2012) microalbuminuria, que
pode conduzir a insuficiéncia renal (BOLARINWA, AKINLADE, et al., 2012)
retinopatia, colelitiase e sobrecarga de ferro (CASTRO, 1999).

A doenca falciforme pode ser diagnosticada através da triagem neonatal (TN),
popularmente conhecida como teste do pezinho. No final de 1950, no Reino Unido,
através de um projeto pequeno, a triagem neonatal foi iniciada e tinha como objetivo
triar doengas metabdlicas através da urina. No Brasil, inicialmente a TN limitava-se ao
diagnostico da fenilcetonaria e do hipotireoidismo congénito (RODRIGUES et al,
2010).

Uma das principais e importantes iniciativas do Estado brasileiro no atendimento
as pessoas com doenca genética foi a criacdo no ano de 2001, do Programa Nacional de
Triagem Neonatal - PNTN - (Portaria GM/MS n° 882) com os objetivos de detectar,
confirmar, diagnosticar, acompanhar e tratar 0s casos suspeitos de quatro doencas
importantes (fenilcetondria, hipotireoidismo, DF e outras hemoglobinopatias e Fibrose
cistica) (RODRIGUES et al, 2010), e é ele que atualmente determina com maior
exatiddo o perfil epidemiolégico do traco e da doenca falciforme.

No Rec6ncavo Baiano, regido de localizacdo do municipio de Cachoeira-BA, o
teste do pezinho é realizado pelo Servico de Referéncia e Triagem Neonatal (SRTN) da
APAE de Salvador, sendo o servico de referéncia para a realizacdo da triagem neonatal
no Estado e o Unico credenciado pelo Ministério da Salde e pela Secretaria de Satde do
Estado da Bahia (SILVA et al, 2006).

O teste do pezinho é realizado, no primeiro més, preferencialmente entre o
terceiro e sétimo dias de vida, usando a puncdo do calcanhar das criangas com lanceta
descartavel. O sangue é coletado em papel filtro e encaminhado para o SRTN. O prazo
oferecido pelo SRTN da APAE (Salvador) é de seis dias Uteis, possibilitando as
unidades de coleta reduzir o prazo de entrega dos resultados (SILVA et al, 2006).

A triagem neonatal é um meio de se diagnosticar precocemente a doenca
falciforme, a fim de intervir no seu curso natural, impedindo, através de acOes
preventivas, as manifestacfes clinicas. Além disso, permite as pessoas que possuem o
traco falciforme, o aconselhamento genético (GUEDES e D., 2007; ALMEIDA et al.,

2003). Pinheiro et al., (2006) afirmam que essas acdes possibilitam aumentar a
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sobrevida e melhorar a qualidade de vida dos pacientes, além de permitir o controle da
doenca.

Sobre a intencdo do Programa de Triagem Neonatal, Almeida et al. (2003)
afirmam que um dos principais objetivos da implantacdo do mesmo € que todos os
nascidos vivos do territorio nacional tenham a garantia de serem testados para doencas
pré-definidas pelo mencionado Programa.

Assim, o tratamento da crianga com doenca falciforme é iniciada primeiramente
pelo Programa de Triagem Neonatal, que além dessa acdo tem sido uma estratégia
importante para a estimativa da prevaléncia da doenca, que posteriormente servira de
base para o0 estabelecimento de acGes de cuidados voltadas a prevencdo das
manifestacbes da doenca e suas possiveis complicacBes. Além disso, mais
recentemente, a triagem neonatal vem cumprindo o papel de determinar, com maior
exatiddo, o perfil epidemiologico do gene falciforme no Brasil (LOBO, 2010;
KIKUCHI, 2007; SILVA et al, 2006; ALMEIDA 2003).

Diante da relevancia epidemioldgica no pais, a triagem neonatal evidenciou a
necessidade de um sistema de acompanhamento das pessoas com doenca falciforme.
Até meados da década de 1990, ndo havia promovido ac¢Ges ou politicas publicas
voltadas as pessoas com essa doenca. Assim, através de movimentos sociais formados
por familiares, amigos e pessoas vitimas da doenca falciforme, surgiram importantes
reivindicagdes que objetivavam o desenvolvimento de uma politica que prestasse
assisténcia as pessoas com a doenca.

No dia 16 de agosto de 2005, foi publicada a Politica Nacional de Atencéo
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras hemoglobinopatias pela Portaria n°
1391 (BRASIL, 2005). Esta politica representa um compromisso publico diante das
pessoas com doenca falciforme, e a garantia de uma assisténcia qualificada tanto no
individual como no coletivo em todos os niveis existentes no sistema pablico de saude
do Brasil (MAXIMO, 2009; KIKUCHI, 2007; GUEDES e DINIZ, 2007).

De acordo com a primeira diretriz dessa politica, a Hemorrede Publica deve
coordenar a entrada de todas as pessoas que sao diagnosticadas com hemoglobinopatias
pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) na rede de assisténcia do
Sistema Unico de Saude, definida pela Politica Nacional de Atencdo Basica- PNAB
Como se sabe, a porta de entrada no Sistema Unico de Saude é a atencdo bésica que
segundo Maximo (2009) esta sob a responsabilidade dos municipios.
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Assim, este nivel de atencdo deve acompanhar e tratar os pacientes avaliados
como de baixa complexidade e inseri-los nas outras atividades deste nivel de atencédo
(MAXIMO2009).

Teoricamente as equipes da atencdo basica é que devem gerenciar a linha de
cuidado do individuo, acompanha-lo, garantir o acesso e organizar os fluxo
para outros niveis de assisténcia, de forma que o vinculo continue com a
equipe bésica, que é quem deve dar continuidade aos cuidados. (MAXIMO,
2009. p. 77)

A Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias define o conjunto de agdes voltadas para a melhoria das
condicGes de saude das pessoas com doenca falciforme. E pretende, dentre suas
diretrizes, promover acdes de prevencdo, controle através de cadastro, capacitacdo de
profissionais de salde no intuito de prevenir, diagnosticar, tratar e realizar busca ativa
das pessoas afetadas, realizar atendimento descentralizado e integral as pessoas com
doenca falciforme de baixa complexidade, visando a promoc¢éo da equidade em salde
dessa populacao.

Fernandes et al (2010) afirmam que o programa de atencdo integral a pessoa
com DF, do Ministério da Salde, por ser mais uma das conquistas no ambito das
politicas publicas contemporaneas, representa uma meta a ser conquistada pelos
pacientes, familiares e profissionais envolvidos com o objetivo de melhorar a atual
condicdo de vida e salde dessas pessoas. Sua implementacdo reafirma um compromisso
publico com a salde e a garantia dos direitos sociais a todos o0s niveis de assisténcia,
requerendo uma abordagem integrada as rotinas de servico de saude, reafirmando o
principio de universalidade e integralidade.

O presente estudo objetivou analisar a incidéncia da doenca e do trago
falciforme no municipio de Cachoeira-BA, no periodo de 2006 a 2010, e analisar a
compreensdo do conhecimento dos profissionais enfermeiros, da atencdo bésica na
regido do recdncavo baiano, sobre doenca falciforme. Partindo do pressuposto que
existe uma escassez de trabalhos com foco nessa tematica, portanto, endossa a
importancia deste estudo por produzir conhecimento e levantar novas possibilidades de

intervencgdo para a melhoria do objeto investigado além de contribuir para a efetividade
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da Politica de Atencdo Integral a Pessoas com Doenca Falciforme e outras

Hemoglobinopatias. Esse trabalho sera apresentado no formato de dois artigos: 1
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OBJETIVOS

OBJETIVO GERAL

Avaliar a assisténcia a salde das pessoas com doenga falciforme na regido do

reconcavo haiano.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Estimar a incidéncia da doenca falciforme registrada pelo programa de triagem

neonatal do municipio de Cachoeira-Ba, no periodo de 2006 a 2010;

Estimar a cobertura do Programa de triagem Neonatal no municipio de
Cachoeira-Ba, no periodo de 2006 a 2010;

Avaliar o nivel de conhecimento dos enfermeiros do programa de salde da

familia da regido do recdncavo baiano sobre doenca falciforme.
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ARTIGO 01

Incidéncia do traco e doenca falciforme em recém-nascidos no municipio de
Cachoeira, Brasil, 2006-2010.

Incidence of Trait and Sickle Cell Disease in Newborns in Cachoeira, Brazil, 2006-

2010.

Roberto Ferreira de Oliveiral

Edna Maria de Aratjo?

Instituicdo: Universidade Estadual de Feira de Santana- UEFS/ Departamento de Saude-
Programa de P6s-Graduacdo em Salde Coletiva- PPGSC; Nucleo Interdisciplinar de
Estudos Sobre Desigualdade em salide- NUDES/UEFS.

1 Mestrando em Saude Coletiva PPGSC/UEFS, e-mail: betofafis@hotmail.com

2 Professora Titular da UEFS, Doutorado em salde Publica- ISC/UFBA, Docente do
PPGSC, Coordenadora NUDES/UEFS, e-mail: ednakam@gmail.com
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RESUMO

O objetivo desse estudo foi estimar a incidéncia do traco e da doenca falciforme
em recém-nascidos e a cobertura da triagem neonatal no Municipio de Cachoeira-Ba no
periodo de 2006 a 2010. Foi realizado um estudo descritivo de incidéncia. Foram
utilizados registros dos resultados de testes realizados 2006 a 2010 pelo programa de
Triagem Neonatal da Secretaria do Estado da Bahia, e estimados os coeficientes de
incidéncia, assim como, a cobertura do programa no municipio. No periodo de 1° de
Janeiro de 2006 a 31 de dezembro de 2010, foram realizados 1.836 testes de triagem
neonatal para hemoglobinopatias correspondendo a 83,2% do nimero de nascidos vivos
de maes residentes em Cachoeira-Ba. Foram identificados, nos cinco anos, 123 recém-
nascidos com tracgo falciforme e 13 com doenga falciforme. Os resultados apresentados
nesta pesquisa evidenciam a importdncia da triagem neonatal no municipio de
Cachoeira para o planejamento da assisténcia a satde e melhoria da qualidade de vida

das pessoas com doenca falciforme.

Palavras-chave: Traco Falciforme; Doenca Falciforme; Triagem Neonatal; Recém-

Nascido.
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ABSTRACT

The aim of this study was to estimate the incidence of the trait and sickle cell disease in
newborns and neonatal screening coverage in Cachoeira, Bahia in the period 2006 to
2010. We conducted a cross-sectional study. We used records of the results of tests
conducted from 2006 to 2010 the Newborn Screening Program Office of the State of
Bahia, and the estimated incidence rates as well as coverage of the program in the city.
In the period from 1 January 2006 to December 31, 2010, 1836 tests were performed
neonatal screening for hemoglobinopathies accounting for 83.2% of the number of live
births to mothers residing in Cachoeira, Bahia. The study identified five years, 123
infants with sickle cell trait and 13 with sickle cell disease. The results presented in this
research show the importance of neonatal screening in the municipality of Cachoeira for
the planning of educational activities aimed at people with sickle cell disease.

Key words: Sickle Cell Trait, Sickle Cell Disease, Neonatal Screening, Newborn infant
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INTRODUCAO

A doenca falciforme é a doenca genética mais comum no Brasil e tem afetado
milhdes de pessoas em todo o mundo (MODELL, 2008). E caracterizada por um tipo de
hemoglobina mutante, denominada hemoglobina S (HbS) que promove a distor¢cdo dos
eritrocitos, fazendo-os tornar a forma de foice.

O quadro clinico da doenca falciforme é resultante da polimerizacdo da HbS
desoxigenada (AHMED, 2011) que apresenta dois processos caracteristicos, a vaso-
oclusdo e a hemolise. A gravidade do quadro varia muito entre os pacientes com a
doenca falciforme, que vdo desde completamente assintomatico para formas muito
graves, embora a maioria dos pacientes, cerca de 70% tem um quadro moderado
(INATI, 2009). A vaso oclusdo é caracterizada com o bloqueio do sangue pelas rigidas
celulas vermelhas deformadas, levando ao desenvolvimento de crises dolorosas, que em
longo prazo resulta em danos progressivos para a maioria dos érgdos, incluindo o
cérebro, rins, pulmdes, 0ssos e sistema cardiovascular, como consequéncia da obstrugédo
da microcirculagéo, fazendo com que este tecido sofra um infarto (INATI, 2009).

Na crianca, estes sintomas resultam na sindrome da méao-pé, fadiga, palidez e
falta de ar, dor que ocorre de forma imprevisivel em qualquer parte do corpo, orgdo ou
um conjunto de problemas como amarelamento dos olhos, atraso de crescimento e da
puberdade. Além disso, infeccBes, acidente vascular cerebral, dor torécica aguda sdo
algumas das complicacdes maiores. Estas complicacbes comecam no inicio da vida,
mas tornam-se mais aparentes com o aumento da idade.

Na Africa, local de sua origem, mais de 200 000 criancas nascem anualmente
com a doenca. Nos Estados Unidos, ela afeta cerca de 72 000 pessoas e em torno de
dois milhdess sdo portadoras do traco (CREARY, WILLIAMSON e KULKARNI,
2007). No Brasil, a cada ano é registrado o aparecimento de 700 a 1.000 novos casos €
na sua forma heterozigota atingem aproximadamente 7.200.000 pessoas (ANVISA,
2001).

A prevaléncia do traco falciforme e da doenca varia entre as regides do Brasil,
sendo maior na regido nordeste e sudeste e menor na regido sul. Esta distribuicéo reflete
o fato de que a introducdo da hemoglobina S (HBS) teve inicio com o contingente

populacional africano trazido a forca para o Brasil para realizar trabalho, de forma
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escravizada, nas industrias de cana-de-agucar do nordeste e, posteriormente, para a
extracao de metais preciosos em alguns estados do sudeste (RODRIGUES, 2010).

Para a prevencdo e controle da doenca falciforme, alguns programas de salde
foram implementados no Brasil. Dentre estes, destaca-se a portaria GM/MS n° 822/01,
datada em 06 de junho de 2001, que instituiu o Programa Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN), que inclui a triagem para doencas falciformes. Um dos principais objetivos da
implantacdo deste programa é que todos os nascidos vivos do territorio nacional tenham
a garantia de serem testados para as doengas prée-estabelecidas pelo mesmo.

Dessa forma, o tratamento da crianca com doenca falciforme € iniciado
primeiramente pelo Programa de Triagem Neonatal, que além dessa acdo tem sido uma
estratégia importante para a estimativa da incidéncia da doenca, que posteriormente
servird de base para o estabelecimento de a¢des de cuidados voltados a prevencao das
manifestacdes e suas possiveis complicacbes. Além disso, mais recentemente, a triagem
neonatal vem cumprindo o papel de determinar, com maior exatiddo, o perfil
epidemioldgico do gene falciforme no Brasil, determinando a reducdo da morbidade e
mortalidade nos primeiros anos de vida (LOBO, 2010; KIKUCHI, 2007; SILVA, W.S.
et al, 2006; ALMEIDA et al, 2006)

Diante do exposto e sabendo que a prevaléncia da doenca e do traco falciforme é
mais relevante na populacdo negra, pode-se inferir que o pertencimento étnico-racial
dos individuos constitui-se em fator de maior vulnerabilidade para tal doenga,
justificando, desta forma, a escolha do municipio de Cachoeira/BA onde historicamente
houve grande migracdo de negros africanos e que hoje possui populacdo
predominantemente afrodescendente, cenario desse estudo. Este artigo tem o objetivo de
estimar a incidéncia do traco e da doenca falciforme em recém-nascidos e a cobertura da

triagem neonatal no Municipio de Cachoeira-Ba no periodo de 2006 a 2010.
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METODOS

Esta é uma pesquisa descritiva, de incidéncia, que foi realizada no municipio de
Cachoeira, Bahia, com a populacdo de recém-nascidos submetidos aos testes de triagem
neonatal, no periodo de 2006 a 2010. Foi também calculada a cobertura do PTNN.

Em 2001 foi implantada a Portaria n® 822, que tornou obrigatéria a realizacdo da
triagem neonatal em criangas nascidas vivas. No RecOncavo Baiano, regido de
localiza¢do da populacdo, o teste do pezinho é realizado pelo Servico de Referéncia e
Triagem Neonatal (SRTN) da APAE de Salvador, sendo o servico de referéncia para a
realizacdo da triagem neonatal no Estado e o Unico credenciado pelo Ministério da
Salde e pela Secretaria de Saude do Estado da Bahia. De acordo com os dados do
Sistema de Informacgdo de Nascidos Vivos, nasceram 2.205 criangas no municipio de
Cachoeira-Ba de 2006 a 2010.

O Municipio de Cachoeira fica localizado na regido do Recdncavo Sul baiano
pertencente ao territorio de identidade do Recdncavo, situado as margens do Rio
Paraguacu, com uma distancia de 120 km de Salvador (capital do Estado da Bahia). Os
dados analisados neste artigo sdo referentes ao SRTN que abrange toda a rede publica
do municipio. Os testes neonatais realizados na rede privada de salde ndo participaram
desse estudo, pois ndo constavam na fonte de dados da pesquisa, assim como aqueles
que mesmo ndo tendo condicOes de fazer o teste na rede privada também néo o fizeram
no servico oferecido pela rede publica.

A etapa inicial se constituiu no levantamento do nimero de criancas nascidas
vivas de mées residentes na cidade de Cachoeira-BA, nos anos de 2006 a 2010. Para tal
fim, foram utilizados dados do Sistema de Informacgdes Nascidos Vivos (SINASC) do
Ministério da Saude. Os dados do ano de 2010 no periodo da analise e redacdo do artigo
ainda nao estavam disponibilizados pelo SINASC, para suprir esta necessidade, foram
utilizados os dados de nascidos vivos da Secretaria Estadual de Saude- SES-BA.

Nos bancos de dados da APAE de Salvador foram contabilizados todos os
recém-nascidos do municipio de Cachoeira-BA e do periodo de 2006 a 2010 , que
participaram do teste do pezinho. Os calculos da incidéncia do traco e da doenga foram
obtidos pela divisdo do numero de casos encontrados pelo total de recém-nascidos
testados no periodo pesquisado. O célculo da cobertura do programa foi feito mediante a

divisdo da quantidade de testes realizados pelo numero de criangas nascidas vivas na
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cidade de Cachoeira. As informacdes foram organizadas através de tabulacGes e
analisadas através do programa R. Este estudo contemplou os aspectos éticos para a
pesquisa a partir da Resolugdo CNS 196/96. Para tanto, o projeto foi submetido ao
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Feira de Santana e obtido
parecer favoravel através do CAAE n° 0075.059.000-11.

Os aspectos de anonimato e confidencialidade foram garantidos na medida em
que foram tomados todos os cuidados necessarios para impossibilitar a identificacdo dos

sujeitos pesquisados.

RESULTADOS

No periodo de janeiro de 2006 a dezembro de 2010, nasceram no municipio de
Cachoeira 2.205 criangas e destas, 1.836 foram triadas para doenga falciforme pela rede
publica.

Como mostra a tabela 1, a analise revelou os seguintes resultados: Em 123
criancas (6,7%) foi observada a presenca do trago falciforme (Hb AS) o que significa
uma crianga com trago a cada 14 nascimentos. 13 criancas (0,71%) apresentaram algum
tipo de doenca falciforme (o que significa um caso em cada 141 recém-nascidos), sete
com o genotipo do tipo SC e seis para gendtipo do tipo SS (Anemia Falciforme).

Para os anos pesquisados, os valores dos coeficientes foram semelhantes. Em
2006 foi 7,4% para a incidéncia do trago falciforme e 0,82% para doenga. Em 2007:
9,2% e 0,96, em 2008: 5,8% e 0,21%; em 2009: 5,6% e 1,06% e em 2010: 4,4% e
0,44% respectivamente.

Com base nos dados obtidos do SISNAC relativos ao numero de criangas
nascidas vivas no municipio de Cachoeira-Ba e o nimero de criancas triadas pelo
programa em cada ano, foi possivel o célculo da abrangéncia do Programa de Triagem
Neonatal. A média geral da cobertura da triagem do municipio de Cachoeira no periodo
de 2006 a 2010 foi 83,2%. Nos anos de 2006 e 2007 a cobertura se manteve
aproximadamente em torno de 88%. Em 2008, segundo os dados do SINASC, houve o
nascimento de 483 nascidos-vivos no municipio de Cachoeira onde 463 (95%) criangas
foram triadas para identificagdo precoce da doenca falciforme. No ano de 2009, houve
415 nascidos vivos e no mesmo periodo 373 foram submetidos a triagem, o que

correspondeu a cobertura de 89% do total de recém-nascidos no periodo. J& no ano de
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2010 segundo a SES-BA, houve o registro de 417 nascimentos vivos e no mesmo
periodo 224 exames foram realizados para triagem da doenca falciforme,

correspondendo a uma cobertura de 53,7%.

DISCUSSAO

Os resultados apresentados nesta pesquisa referem-se as criangas nascidas vivas
de maes residentes no municipio de Cachoeira-BA, no periodo de 2006 a 2010. As
criancas que realizaram o teste do pezinho na rede privada ndo participaram deste
estudo. E importante frisar que outras criancas nascidas vivas ficaram fora da populacéo
estudada por ndo terem sido contempladas pelo teste do pezinho.

Estes resultados evidenciam que a incidéncia do trago da doenga falciforme no
municipio de Cachoeira no periodo 2006 a 2010 (6,7%) superou de um estudo com
metodologia semelhante realizado no Rio de Janeiro (3,96%), outro no Distrito Federal
(3,23%) e até mesmo do Estado da Bahia, considerado a maior do Brasil, que segundo o
Ministério da Saude é de 5,3% (1/15). (LOBO, BUENO, et al., 2003; DINIZ, 2009;
AMORIM, PIMENTEL, et al., 2010; CANCADO e JESUS, 2007).

A incidéncia das Doencas Falciformes (SS e SC) para 0 municipio, com a
populacdo estudada nos anos de 2006 a 2010, foi de 0,71%, superior a média do Estado
da Bahia (0,17%) (AMORIM, PIMENTEL, et al., 2010)

Sabendo da influéncia desse municipio como um ponto de migracdo de negros
provenientes da Africa, era de se esperar alta prevaléncia do traco falciforme nessa
regido. Estudos sobre a frequéncia da doenca falciforme e do traco associados as
caracteristicas étnicas tém sido apresentados na literatura. No VI Simpdsio sobre
Doenca Falciforme que aconteceu em Fortaleza no ano de 2011, Paulo César Naoum fez
uma apresentacdo que evidenciava a relacéo entre a trajetoria da doenca falciforme no
mundo e sua associac¢ao entre ascendéncia étnica e a regido geografica em que residem.

No Brasil, um estudo realizado no Estado de S&o Paulo, em populagéo residente
de quilombos, destacou que a composicdo étnica da populacdo e migracdo de escravos
sdo fatores importantes para entender a presenga do traco falciforme no territorio
brasileiro (DE MELLO, VICENTE, et al., 2007). Comprovando o dado supracitado, um

estudo realizado em uma comunidade quilombola na zona rural de Cachoeira, detectou
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em uma amostra de 44 voluntarios, dois com anemia falciforme (4,5%) e uma
frequéncia de 11,4% do traco falciforme na mesma comunidade (Silva et al, 2006).

A elevada incidéncia do traco falciforme no municipio de Cachoeira revela a
necessidade urgente do desenvolvimento de agBes educativas sistematicas sobre o
significado do traco falciforme. Com base nos dados da tabela 1, a frequéncia do gene
da Hemoglobina S nos permitiu calcular a frequéncia de casais heterozigotos (AS) em
0,55%, ou seja, aproximadamente um em cada duzentos casais serd portador do traco
falcémico. Isto reforga a importancia da orientagdo aos casais em fase reprodutiva para
realizar a eletroforese de hemoglobina, ja que um casal de portadores do traco tem 25%
de chances de ter um filho com Anemia Falciforme.

As informac6es, oferecidas por meio de aconselhamento genético, tem o
objetivo de informar, esclarecer e sensibilizar as pessoas para a importancia do
diagnostico, acompanhamento e subsidiar estes casais na tomada de decisdes
reprodutivas (CREARY, WILLIAMSON e KULKARNI, 2007).

Por outro lado, no que se refere a prevaléncia da doenca os dados encontrados
apontam para a necessidade de implementacéo da Portaria de n° 1391 (BRASIL, 2005).
Esta portaria define o conjunto de agfes voltadas para a melhoria das condicGes de
salde das pessoas com doenca falciforme. Tem como pretensdo, dentre suas diretrizes,
promocdo de acBes de prevencdo, controle através de cadastro, capacitacdo de
profissionais de saude no intuito de prevenir, diagnosticar, tratar e realizar busca ativa
das pessoas afetadas, realizacdo de atendimento descentralizado e integral as pessoas
com doencga falciforme de baixa complexidade, visando a promocdo da equidade em
salide dessa populacéo.

Até o presente momento ndo existe um centro especializado no municipio para o
atendimento e acompanhamento dessas criangas. Acreditamos, que a alta incidéncia
tanto do traco como da doenca falciforme evidenciada nessa pesquisa, seja a realidade
da maioria dos municipios do recéncavo baiano, isso porque esta regido é notavelmente
caracterizada por uma populacédo de afrodescendentes, e como ja se sabe, este € um fator
de maior exposicao.

De acordo com a primeira diretriz dessa politica, a Hemorrede Publica deve
coordenar a entrada de todas as pessoas que sao diagnosticadas com hemoglobinopatias
pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) na rede de assisténcia do
Sistema Unico de Sadde, definida pela Politica Nacional de Atencdo Basica- PNAB.
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Como se sabe, a porta de entrada no Sistema Unico de Saude é a atencio bésica que
segundo Maximo (2009) esta sob a responsabilidade dos municipios. Assim, a atengédo
basica deve acompanhar e tratar os pacientes avaliados como de baixa complexidade e
inseri-los nas outras atividades deste nivel de atencéo.

O diagnostico precoce da doencga falciforme, através da triagem neonatal, além
de permitir conhecer a incidéncia populacional, permite também que a atencao basica
execute as primeiras a¢Oes preventivas, como orientacdo aos familiares sobre o que € a
doenca, reconhecimento precoce das eventuais complica¢fes, acompanhamento medico
sistematico, uso profilatico de antibidticos a partir da confirmacdo da doenca para a
prevencdo das infeccBes bacterianas, e implementacao de acdes especificas as criancas
diagnosticadas. Assim, percebe-se a importancia do objetivo desse programa que é
alcancar a cobertura de 100% (BRASIL, 2001).

No presente estudo verificou-se que embora o programa ainda ndo tenha
atingido este objetivo, a cobertura vem aumentando ao longo desses Gltimos anos, com
média geral de 83,2% nos anos pesquisados. Trabalho semelhante realizado por Silva et
al, 2006 no mesmo municipio demonstrou cobertura média de 51,6% (2002) e 46,4%
(2003), tal avanco pode ser explicado pelas mudangas acontecidas nos procedimentos da
coleta da amostra de sangue que deixou de ser realizada por tecnicos da APAE em um
unico posto especifico do municipio e passou a ser realizada nos postos de satde no ato
da primeira vacina.

Ao se comparar a cobertura encontrada nesta pesquisa com resultados de outras
localidades, verifica-se que apesar da heterogeneidade de estrutura da rede de
atendimento do programa de triagem neonatal, do perfil cultural e socioeconomico da
populacéo, percebe-se que 0 municpio de Cachoeira tem avancado rumo ao objetivo que
0 Ministério da Salde recomenda que é a cobertura de 100% do programa e acima de
70%, o nivel minimo, exigido na Portaria 822 do Ministério da Saude. (DINIZ, 2009;
STREETLY, CLARKE, et al., 2008)

Mas apesar desse avanco, observa-se que no ano de 2010 houve uma queda
significativa da cobertura. Este dado sugere que ainda existe uma instabilidade quanto a
operacionalizagdo do programa nesse municipio, 0 que pode gerar inconsisténcias no
diagndstico precoce da doenca (SOUZA, 2010). Esta instabilidade na cobertura
também foi evidenciada em estudo realizado anteriormente por Silva et al (2006).
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Assim como em outros paises, o desafio para os gestores de saude é o
estabelecimento no municipio de uma rede de acompanhamento das criancas e adultos
que tiveram o diagnoéstico positivo, identificados pela triagem neonatal, para garantir
que os beneficios do programa sejam alcangados (STREETLY, CLARKE, et al., 2008).

Esforcos devem ser feitos para que haja o aumento de servigos com condigdes de
promover assisténcia integral e multidisciplinar aos pacientes com doenca falciforme.
Esta necessidade torna-se evidente levando-se em consideracdo o conhecimento da
doenca no municipio, 0 que pode propiciar novas medidas preventivas, curativas e de
aconselhamento genético a populacédo afetada.

O enfoque transversal adotado somente com os nascidos vivos da rede publica
fornece imagem distorcida da realidade da doenca falciforme no municipio de
Cachoeira, pois informa apenas os casos registrados pela APAE, sendo que as criangas
da rede privada ndo fazem parte da amostra analisada. Além disso, a cobertura do teste
neonatal é menor do que 100%, evidenciando que outras criancas ndo participaram da
pesquisa.

O resultado alcancado neste estudo aponta para a necessidade de novos estudos
sobre o traco e doencas falciformes na populacdo da regido do Recéncavo Baiano, por
ser uma regido brasileira de enorme influéncia africana, decorrente de migracdo de
milhares de escravos para trabalharem na producéo de cana de agUcar e cenario da mais
longa resisténcia ao dominio portugués durante o processo de independéncia do Brasil.

As limitacGes desse estudo foram representadas pela inexisténcia de dados das
criancas que realizaram o teste do pezinho na rede privada do municipio, de dados na
Secretaria Municipal de Saude referente aos exames realizados e encaminhados a APAE
e 0 contingente de criancas que nao foram contempladas pelo teste do pezinho. Essas
limitacbes impossibilitaram a determinacdo fidedigna da incidéncia da doenga no
municipio.

E importante o estabelecimento de uma estratégia para a sensibilizacio,
informacdo e mobilizacdo dos profissionais envolvidos em todo processo de triagem
neonatal, visando alcancar a uniformizacdo dos procedimentos tecnicos de forma que
estas informagOes sejam arquivadas, permitindo assim a constru¢do de uma base de
dados que favorecerd a gestdo do programa de Triagem Neonatal e que possa

influenciar o seu funcionamento.
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CONSIDERACOES FINAIS

A doenca falciforme no municipio de Cachoeira apresenta o indice de incidéncia
nos anos de 2006 a 2010 (0,71% para a doenga e 6,7% para 0 trago) superior a outros
obtidos em estudos que avaliaram populacdes com metodologia semelhante. Este
resultado pode ser considerado uma informacéo importante para a¢6es dos profissionais
de salude no que se refere ao planejamento de agdes educativas e na prestacdo do
cuidado as pessoas com doenca falciforme. A pesquisa evidenciou também o quanto a
cobertura da triagem neonatal no municipio de Cachoeira tem avancado rumo ao que o
Ministério da Salde recomenda, no entanto, foi observada instabilidade quanto a
cobertura desse programa, sugerindo assim que estudos voltados para analisar os fatores
interferentes na triagem neonatal sejam realizados a fim de evitar que novas oscilacfes
ocorram.

Por fim, os objetivos alcancados nesta pesquisa domonstram a possibilidade de
subsidios que facilitem intervenc@es a fim de diminuir a morbi-mortalidade da doenca
mediante uma rede de assisténcia integral a estas pessoas, desde a triagem neonatal até

medidadas preventivas e tratamento das complicacdes agudas e cronicass.
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1 Tabela 1 - Incidéncia do trago e doenca falciforme detectada pelo Programa Nacional de Triagem
Neonatal no municipio de Cachoeira-BA (Janeiro de 2006 a dezembro de 2010)

Ano Populacado HbAS % HbSS % HbSC %
Triada

2006 363 27 7,4 1 0,27 2 0,55
2007 413 38 9,2 1 0,24 3 0,72
2008 463 27 5,8 1 0,21 0 0
2009 373 21 5,6 2 0,53 2 0,53
2010 224 10 4.4 1 0,44 0 0
Total 1.836 123 6,7 6 0,32 7 0,38

2 Tabela 2 - Cobertura do Programa Nacional de Triagem Neonatal do municipio de Cachoeira-
BA em relagdo ao nimero de nascidos vivos

Ano Populacgéo triada* Populagio Cobertura (%)
Nascida**
2006 363 415 87,4
2007 413 475 87,0
2008 463 483 95,8
2009 373 415 89,0
2010 224 417 53,7
Total 1.836 2.205 83,2

APAE Salvador*

SISNASC**
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RESUMO

O objetivo desse estudo é avaliar o conhecimento sobre as manifestacbes da doenca
falciforme das (os) profissionais enfermeiras (0s) que atuam no Programa Saude da
Familia (PSF) de uma regido de elevada prevaléncia da doenca no Brasil. Realizado
estudo descritivo, sendo entrevistadas (0s) 61 enfermeiras (os) dos PSF de nove
municipios da regido do recéncavo baiano sul, do estado da Bahia, Brasil. Para a coleta
de dados utilizou-se um questionario dividido em trés dominios : conhecimento sobre a
epidemiologia, conhecimento sobre manifestacBes clinicas e conhecimento sobre
manejo da crianca com doenca falciforme. O desempenho no teste foi aferido através da
média de acertos para as questdes propostas. Os escores totais de acertos foram
categorizados em desempenho abaixo da média (< 31 acertos) e desempenho acima da
média (>31 acertos).Os resultados revelaram que do total de participantes, 57 eram
mulheres e 4 eram homens com idade média de 32.4 anos. Destes, 35 (57,3%) tinham
entre 23 e 31 anos, 20 (32,7%) entre 32 e 44 anos e 6 (9,8%) acima de 45 anos. Esses
profissionais tinham entre 1 a 26 anos de formados, em média 6,2 anos, sendo que 11
tinham especializagdo em Salde Pdblica ou Sadde da Familia. Observou-se que no
dominio epidemiologia da doenca, das oito questdes, 81,2% acertaram em média 6,5
questdes. Ja no dominio manifestacdes clinicas da doenca falciforme formado por 13
questdes, 54,4% dos participantes acertaram em média 7,2 questdes e finalmente no
dominio manejo da crianga com esta doenga, composto por 26 questdes 74,3%
acertaram em média 17,1. 50,7 % das (0s) participantes tiveram um desempenho abixo
da média. Nesse estudo ndo houve associacdo estatisticamente significante com as
variaveis que caracterizaram a populacéo. Os resultados apontam para a necessidade de
investimento em atividades de educacdo permanente voltadas para a assisténcia de
pessoas com doenca falciforme de modo a abranger conhecimento e habilidades
técnicas cientifica, compativeis com as diretrizes da Portaria 1391/ 2005, para que toda
crianga seja assistida de forma equénime, universal e integral.

Palavras-Chaves: Doenca Falciforme. Estratégia de Saude da Familia. Enfermeiros.
Conhecimento.
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ABSTRACT

The aim of this study is to assess the knowledge about the manifestations of sickle cell
disease (the) professional nurses (those) who work in the Family Health Program (PSF)
from a region of high prevalence of the disease in Brazil. Conducted a descriptive study,
being interviewed (the) 61 nurses (the) PSF of nine municipalities in the region of Bahia
reconcavo south of Bahia, Brazil. To collect data, we used a questionnaire divided into
three areas: understanding the epidemiology, clinical knowledge and knowledge about
management of children with sickle cell disease. The test performance was measured by
batting average to the questions posed. The total scores of hits were categorized as
below average performance (<31 hits) and above-average performance (> 31 hits).
Results showed that the total participants, 57 were women and 4 were men with a mean
age of 32.4 years . Of these, 35 (57.3%) were between 23 and 31 years, 20 (32.7%)
between 32 and 44 years and 6 (9.8%) over 45 years. These professionals were between
1-26 years of graduates, on average 6.2 years, and 11 had specialization in Public
Health or Family Health. It was observed that the field epidemiology of the disease, the
eight questions, 81.2% on average 6.5 hit issues. Already in the field clinical
manifestations of sickle cell disease consists of 13 questions, 54.4% of participants
agreed on average 7.2 questions and finally the field management of children with this
disease, consists of 26 questions on average 74.3% hit 17, one. 50.7% of (the)
participants fared abixo average. In this study there was no statistically significant
association with the variables that characterize the population. The results point to the
need for investment in continuing education activities aimed at assisting people with
sickle cell disease to encompass scientific knowledge and technical skills, consistent
with the guidelines of Decree 1391/2005, so that every child should be assisted so

equitable, universal and comprehensive.

Key Words: Sickle Cell Disease. Family Health Strategy. Nurses. Knowledge
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INTRODUCAO

A doenga falciforme se constitui em um grupo de anemias hemoliticas
hereditérias, caracterizada pelos distdrbios das hemoglobinas humanas, chamadas de
hemoglobinopatias (FELIX, SOUZA e RIBEIRO, 2010). De maneira geral é
caracterizada por um tipo de hemoglobina mutante designada por hemoglobina S (HbS)
que promove a distor¢do dos eritrocitos, fazendo-os tomar a forma de foice. As mais
frequentes sdo classificadas em anemia falciforme (HbSS), a S talassemia, a Hb SC e
Hb SD, que, por sua vez, podem gerar sinais e sintomas semelhantes ao da anemia
falciforme (CASTRO, 1999).

Referindo-se a gravidade clinica, essas modalidades de doenca falciforme se
comportam de forma diferenciada, sendo a anemia falciforme a que apresenta maiores
indicativos de morbidade e mortalidade (KIKUCHI, 2007; ANVISA, 2001).

Os sintomas da doenca abrangem todos os aparelhos e sistemas do organismo, e
uma das principais manifestacfes desses episodios de dores é devido a oclusdo vascular
pelas heméacias decorrentes da falcizacdo, resultando no infarto de diversos tecidos e
6rgdos (GUIMARAES, MIRANDA e TAVARES, 2009). As manifestagbes clinicas
apresentam-se de diversas maneiras e costumam ocorrer a partir dos primeiros seis
meses, estendendo-se durante toda a vida, sendo que a maior parte dos pacientes
evoluem com doenca cronica e grave (TOSTES, BRAGA e LEN, 2009).

Dentre as hemoglobinopatias, a anemia falciforme é a mais conhecida. No Brasil
ela se apresenta de maneira heterogénea, sua predominancia é em regifes onde a
proporcao de afrodescendentes é maior, mas, também, ocorre entre brancos, porém, em
menor frequéncia.

Estimativas com base na prevaléncia da anemia falciforme na populacéo
brasileira permitiram verificar o nascimento de 3.500 criancas por ano com esta doenca,
ou seja, uma em cada mil recém-nascidos. Na Bahia, um em cada 17 nascimentos é de
crianca com traco falciforme, assim como uma em cada 650 tem a doenca falciforme
(CANCADO; JESUS, 2007). De acordo com o estudo de Amorim (2010), as
frequéncias do gene heterozigético em recém-nascidos em Salvador sdo as mais altas
descritas no Brasil.

A constituicdo Federal garante que a saude € um direito de todos e é dever do
Estado. De acordo com alguns principios que regem o Sistema Unico de Saude, esta
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assisténcia parte da premissa que todas as agdes de promocdo, protecdo e de
recuperacdo da saude formem um todo indivisivel, tornando possivel um cuidado
integral, equanime e universal (OLIVEIRA, et al, 2008; REFRENDE, 2012).

Referente ao cuidado integral & saude da crianga, 0 Ministério da Salde
(BRASIL, 2005) recomenda a contemplacdo de todas as acdes de salde para prover
resposta satisfatoria na producdo do cuidado e a integragao entre todos os servicos “da
atencdo bésica a atencdo especializada, apoio diagnostico e terapéutico até a atencéo
hospitalar de maior complexidade, com o acompanhamento de toda a trajetéria da
crianca pela atencéo basica” (REFERENDE, et al, 2012, p.157).

Diante da relevancia epidemiologica da doenca falciforme no pais, ficou
evidente a necessidade de um sistema de acompanhamento das criancas com doenca
falciforme. Até meados da década de 1990, ndo havia acbes ou politicas publicas
voltadas as pessoas com essa doenca. Assim, atraves de movimentos sociais formados
por familiares, amigos e pessoas com a Doenca Falciforme, surgiram importantes
reivindicacdes que objetivavam o desenvolvimento de uma politica que prestasse
assisténcia as pessoas acometidas.

No dia 16 de agosto de 2005, foi publicada a Politica Nacional de Atencédo
Integral as Pessoas com Doencga Falciforme e outras hemoglobinopatias pela Portaria n°
1391 (BRASIL, 2005). Esta politica representa um compromisso publico diante das
pessoas com doenca falciforme, e a garantia de uma assisténcia qualificada tanto no
ambito individual como no coletivo em todas as esferas do Sistema Unico de Satde do
Brasil (MAXIMO, 2009; KIKUCHI, 2007; GUEDES e DINIZ, 2007).

A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias define o conjunto de agfes voltadas para a melhoria das
condicBes de saude das pessoas com doenca falciforme. Dentre suas diretrizes,
destacam-se a capacitacdo de profissionais de saude no intuito de prevenir, diagnosticar,
tratar e realizar busca ativa das pessoas afetadas e; descentralizagdo do atendimento de
forma integral, visando a promocéo da equidade em satude dessa populacéo.

Desta forma, o0 objetivo deste estudo é avaliar o conhecimento, sobre as
manifestacOes da doenga falciforme, das (os) profissionais enfermeiras (0s) que atuam

na Estratégia Satde da Familia na regido do reconcavo sul da Bahia.
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METODOS

Estudo transversal observacional descritivo foi o tipo desta pesquisa. Os
municipios participantes fazem parte da regido Recdncavo Baiano Sul, denominada
como a faixa de terra que circunda a Baia de Todos os Santos. Esta regido tem forte
influéncia africana, decorrente de migracdo de milhares de escravos para trabalharem na
producdo de cana de acgucar e foi também cenério da mais longa resisténcia ao dominio
portugués durante o processo de independéncia do Brasil.

Participaram do presente estudo enfermeiras (0s) da Estratégia Saude da Familia
de nove municipios do Recdncavo Baiano Sul, a saber: Conceicdo da Feira, Cachoeira,
Sdo Félix, Maragojipe, Muritiba, Governador Mangabeira Cabaceiras do Paraguacu, e
Cruz das Almas e Sapeacu. Foram considerados elegiveis para o estudo todas (0s)
enfermeiras (o0s) da Estratégia Saude da Familia da zona urbana e rural. O critério de
excluséo foi estar de férias ou ausente no momento da coleta de dados.

A coleta de dados foi realizada em um encontro regional promovido pela 312
Dires do Estado da Bahia. O instrumento utilizado foi elaborado por Gomes (2011),
baseado em critérios para o atendimento da crianca com doenca falciforme
estabelecidos pelo Ministério da Saude. Para o processo de avaliacdo de conteudo,
Gomes (2011) considerou os critérios de abrangéncia, objetividade e pertinéncia. Para
isso, este instrumento foi analisado por cinco profissionais de salde: dois especialistas,
dois pediatras e uma enfermeira com atuacdo na Atencdo Primaria.

O questionario foi dividido em dois blocos. O primeiro refere-se a caracterizacédo
das (os) participantes, considerando as seguintes varidveis: idade; estado civil;
formacdo/especializacdo; tempo de formado; tempo de servi¢co na atencdo primaria;
conhecimento da presenca de pacientes com doenca falciforme na area geogréfica de
atuacdo do PSF. O segundo consistiu na identificacdo dos conhecimentos sobre a
doenca falciforme baseado nas afirmativas como falso ou verdadeiras. Neste bloco, o
questionario foi dividido em trés dominios: Epidemiologia (com oito questdes),
Manifestacdes Clinicas (com 13 questdes que constaram: fisiopatologia, crises de dor,
sequestro esplénico agudo, sindrome toracica aguda, acidente vascular cerebral e
infeccdes), Manejo da crianga com doenca falciforme (com 26 questdes com abordagem
do cuidado com o ambiente, hidratagédo, crescimento e desenvolvimento, nutri¢cdo, uso

de imunobiologicos, antibioticoterapia profilatica, uso de acido félico, exame fisico,
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sinais de alerta, consultas especializadas, transfusdes, aconselhamento genético,
orientagbes aos pais, entre outros), totalizando 47 questdes. Ressalta-se que cada
participante da pesquisa tinha trés opcdes de resposta, a saber: “verdadeira”, “falso” e
“Nao Sei”. Cada questdo acertada somava um ponto no nimero de acertos.

Seguindo as recomendacdes de Gomes (2011), o desempenho no teste foi
aferido através da media de acertos para as questdes propostas. Para simplificar o
desempenho dos profissionais, 0s escores totais de acertos foram categorizados em
desempenho abaixo da média (< 31 acertos) e desempenho acima da média (>31
acertos). As respostas “nao sei” foram analisadas através de distribui¢do de frequéncia.

A analise procurou associacdo entre o desempenho de conhecimento e as demais
caracteristicas dos participantes, utilizando o teste do qui-quadrado com nivel de
significancia 0,05 para o teste. Para a analise estatistica dos dados foi utilizado o
programa R. Este estudo contemplou os aspectos éticos para a pesquisa com seres
humanos obedecendo a Resolu¢cdo CNS 196/96. Para tanto, o projeto foi submetido ao
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Feira de Santana aprovado
pelo CAAE n° 0075.059.000-11.

Os aspectos de anonimato e confidencialidade foram garantidos na medida em
que a identidade dos participantes foi omitida de forma a impossibilitar sua

identificacéo.

RESULTADOS

Caracteristicas dos participantes

A populacdo do estudo foi constituida por 67 enfermeiras(os). Desses, 6 ndo
participaram porque estavam ausentes no momento da coleta. Assim, o estudo incluiu
61 profissionais enfermeiras (0s) vinculadas ao Programa de Saude da Familia tanto da
zona urbana como da zona rural dos nove municipios inseridos na pesquisa.

As caracteristicas do perfil dos participantes podem ser observadas na tabela 1.
Entre os individuos participantes percebeu-se o predominio do sexo feminino. A média
de idade foi de 32,4 anos, e, 67,2% dos participantes tinham menos de cinco anos de

formados, sendo que a experiéncia profissional, na atencdo primaria de 73,8% dos
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participantes era inferior a 3 anos. Entre os participantes, apenas 11 tinham
especializacdo em Saude Publica ou Saude da Familia.

A presenca de pacientes com doenga falciforme nas areas de abrangéncia das
unidades de saude foi evidente, dado que 78,7% afirmaram a existéncia de criancas

com doenca falciforme.

Conhecimento sobre alguns aspectos da epidemiologia da doenca falciforme.

As oito afirmacdes (B1 a B8) utilizadas no questionario para avaliar o
conhecimento da epidemiologia da doenca falciforme estdo apresentadas na tabela 2.
Neste dominio, apenas a questdo B5 é considerada falsa.

As (o0s) participantes demonstraram conhecer a epidemiologia da doenca
falciforme. Das oito questdes deste dominio, 81,2% acertaram em média 6,5 questdes
(Tabela 5), embora alguns participantes (10%), informaram n&o saber algum dos itens
deste dominio.

Dentre os (as), 61 participantes 96,8% afirmaram que a doenca falciforme é
uma condicdo hereditaria e 54,1 % reconheceram que a doenca € um dos distdrbios
genéticos mais comuns no Brasil e no mundo. Quando questionados sobre a histdria
da doenca, 68,8% destes referiram ter sido originada na Africa e que foi trazida para o
Brasil através da imigragdo forgcada dos escravos.

Em relacdo ao tragco da doenca, 80,3% dos participantes relataram ser uma
condicdo relativamente benigna, embora 11,5% negaram esta afirmacdo e 8,2%
reconheceram ndo saber tal questionamento. Dos/as profissionais participantes/as,
93,4% afirmaram que a doenca € detectada pelo teste do pezinho e 65,6% reconhecem
que a doenga falciforme pode ser confundida com outras doenca da infancia como a
febre reumatica e anemia ferropriva.

Na anélise de associagdo das variaveis de interesse do estudo (Tabela 6) ndo foi
observado associagdo entre o conhecimento sobre epidemiologia e as variaveis tempo

de formado, estado civil e especializagéo.

Conhecimento sobre as manifestacdes clinicas da doenca falciforme.
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As 13 afirmacbes (B9-B21) que compdem o dominio das manifestacdes clinicas
da doenca falciforme sdo apresentadas na Tabela 3, juntamente com os resultados
obtidos, sendo falsas as questdes B16 a B21. Em relacdo ao escore médio deste
dominio, 55,4% das (0s) participantes acertaram, em média, 7,2 questdes (Tabela 5).

A maior parte (54,1%) mostrou conhecer a fisiopatologia da doenca falciforme
embora muitos (31,1%) declararam ndo saber sobre esse processo e 14,8% erraram a
questdo. Quando foi questionado se a dor da doenga falciforme era invariavel tanto em
intensidade, duracdo e localizagdo, no mesmo individuo e um para o outro, de 61
participantes, 59% acertaram as respostas.

A maioria, (91,8%) discordou que seja aceitavel que as crises de dor sdo
complicacdes menos frequentes da doenca falciforme. Chama a atencdo o
desconhecimento sobre a frequéncia de ébitos em criangas acima de 5 anos decorrente
da sindrome toracica aguda, neste item, apenas 63,9% dos participantes manifestaram o
conhecimento deste dado.

O mesmo pode ser observado em relacdo ao desconhecimento de que o acidente
vascular cerebral é uma das mais graves complicacdes da doenca falciforme, cujo
resultado é de apenas 44,3% de acertos e 24,6% de resposta “nédo sei.” No questionario
foi indagado se as infec¢bes constituem em uma das principais causas de mortalidade na
doenca falciforme e 68,9% dos participantes responderam que sim. Neste mesmo item,
16,4% discordaram da afirmacao.

Quando questionados sobre o0 sequestro esplénico agudo, 60,7% afirmaram que
essa situacdo caracteriza-se por esplenomegalia macica e stbita, com aprisionamento
de parte consideravel da massa eritrocitaria e 75,4% referiram que além da
esplenomegalia, sintomas como palidez, dor abdominal e geméncia faziam parte do
quadro clinico. Ainda sobre o sequestro esplénico agudo, apds a andlise dos resultados
foi possivel detectar que 63,9% dos participantes pontuaram que esta manifestacdo é
uma importante causa de morte em criangas com doenca falciforme abaixo de cinco
anos.

Considerando o conhecimento geral sobre a doenca falciforme, ndo se encontrou
associacdo com sexo, estado civil e tempo de formado e especializagdo do entrevistado
(tabela 6).

Conhecimento sobre 0 manejo da crian¢a com doenga falciforme.
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Este dominio foi composto por 26 questbes (B22-B47) que avaliaram o
conhecimento das (0s) participantes quanto ao manejo da criangca com doenca
falciforme, sendo que as questdes B36 a B47 s&o consideradas verdadeiras (Tabela 4).
Neste dominio, 74,3% das entrevistadas acertaram em média 17,1 questbes (Tabela 5).

Das questdes avaliadas, com énfase nas abordagens de cunho profilatico, foi
observado 19,7 participantes afirmaram que a crianga com doenca falciforme néo
necessita fazer uso profilatico de antibidtico, sendo que 16,4% responderam “nao sei”.
Ainda concernente a profilaxia com antibiético 62,3% concordam que a
antibioticoterapia deve ser iniciada precocemente em casos de gripes e/ou resfriados,
porém, 19,7% discordaram e 16,4% afirmaram “ ndo sei”.

Quando se questionou sobre a necessidade da vacina contra varicela, hepatite A,
gripe e contra germes capsulados: pneumococo e meningococo, vacinas essas nao
previstas no calendario vacinal de rotina, 95,1% dos participantes concordaram,
apenas 4,9% afirmaram ser falso. Referente a hidratacdo da crianca, 85,2% dos
participantes concordam que a crianga com doenga falciforme precisa ser mantida
hidratada para evitar crises dolorosas e 9,8% deles responderam “néo sei”.

Somente 52,5% participantes, afirmaram que ha necessidade de ensinar aos pais
sobre a palpacdo do baco na crianca com a doencga falciforme. Referente a abordagem
sobre a importancia da crianga ser monitorada quanto ao uso profilatico de acido félico,
85,2% dos participantes afirmaram positivamente, embora 9,8% deles responderam
“nao sei”.

Considerando o conhecimento geral sobre a doenca falciforme, ndo foi
encontrada associacdo com sexo, estada civil, tempo de formado e especializagcdo do
entrevistado (tabela 6). A tabela 7, revela que 50,7% dos participantes obtiveram um
desempenho a baixo da média e que os profissionais de salde de alguns municipios
como Maragogipe e Governador Mangabeira, se destacaram alcancando um

desempenho acima da media.

DISCUSSAO

No Brasil, ao longo dos ultimos anos, vém sendo realizados investimentos para

ampliar a assisténcia 4 saude, facilitar o acesso e proporcionar novos metodos de
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tratamento as pessoas com doenca falciforme, com vistas a aumentar a qualidade e
expectativa de vida.

Os avancos relacionados aos métodos de tratamento para a doenca falciforme e a
queda da mortalidade significativamente diminuida ao longo dos ultimos anos,
decorrentes das estratégias de diagnostico precoce da doenca e do tratamento nos
primeiros meses de vida, foram fundamentais para a melhoria da expectativa de vida das
pessoas, entretanto, observa-se que na atualidade os novos esforcos devem estar
voltados para a capacitagdo dos profissionais de salde, tendo em vista as
especificidades da doenca, uma vez que, o diagnostico deve ser realizado pelas Equipes
de Saude da Familia.

A populacdo do estudo, constituida majoritariamente por profissionais do sexo
feminino, revelaram experiéncia no atendimento de pacientes com doenca falciforme,
considerando-se que a grande maioria informou ter casos da doenca na area de
abrangéncia, o que pode produzir profundas alteracGes nas relacdes do enfrentamento
das complicacGes da doenca e impactar na identificacdo e cuidados dispensados a estas
pessoas.

Constatou-se na pesquisa que 41 enfermeiras possuem menos de cinco anos de
formada e apenas 11 tém curso de especializacdo em salde publica ou salde coletiva, o
gue ndo necessariamente garante que possuem capacitacdo para atuarem na assisténcia
as pessoas com doenga.

A avaliagdo das questdes relacionadas ao conhecimento das enfermeiras sobre a
epidemiologia da doenca falciforme mostrou que a maioria delas reconhecia as questdes
formadas por este dominio. Em estudo similar, desenvolvido em Montes Claros-MG
(GOMES, 2011), que utilizou originalmente essas afirmacdes, resultados semelhantes
foram encontrados. Esta autora destaca que a presenca de paciente na area de
abrangéncia induz o profissional a busca de conhecimentos especificos para a
atualizagdo sobre a doenca.

O conhecimento dos aspectos epidemioldgicos de uma doenca propicia a
compreensdo sobre a distribuicdo e os determinantes dos processos de saude e doenca
em popula¢Ges humanas expostas a um determinado fator de risco (MEDRONHO, R.,
et al., 2009). No caso da doengca falciforme, esses aspectos possibilitardo ao profissional

da satde conhecer a magnitude do problema na regido e assim gerenciar o fluxo
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continuo que assegure as pessoas acesso aos servicos e as tecnologias de salde, de
modo a propiciar a integridade da aten¢do (MAXIMO, 2009; ASSIS et al, 2010)

Com base nos resultados aqui citados, referente as manifestacGes clinicas, pode-
se afirmar que a maior parte da populacéo deste estudo é capaz de identificar tais sinais.
Contudo, considerando que apenas 55,4% das entrevistadas, acertaram em média 7,2
das questbes, dentre as treze desse dominio, verifica-se ainda dificuldades na
identificacdo de algumas afirmativas, com destaque para a crise dolorosa e a sindrome
torécica aguda. Dentre estas, destacamos a crise dolorosa e a sindrome torécica aguda.

E importante destacar que a crise dolorosa, resulta do bloqueio do sangue pelas
rigidas células vermelhas deformadas, que em longo prazo promove danos progressivos
para a maioria dos Orgdos, incluindo o cérebro, rins, pulmdes, 0ssos e sistema
cardiovascular, como consequencia da obstru¢do da microcirculacéo, fazendo com que
este tecido sofra um infarto (AHMED, 2011; INATI, 2009)

As criangas, na sua grande maioria, sdo acometidas pela sindrome da mao-pé,
fadiga, palidez e falta de ar, dor que ocorre de forma imprevisivel em qualquer parte do
corpo, orgdo ou o conjunto de problemas como amarelamento dos olhos, atraso de
crescimento e da purbedade. Além disso, infeccdes, acidente vascular cerebral, dor
toréacica aguda sdo algumas das complicacGes maiores. (BUCHANAN, et al., 2010).

Estas complicacdes comecam no inicio da vida, mas tornam-se mais aparentes
com o aumento da idade. O desconhecimento da real dimensdo das manifestacOes
clinicas que acomentem as criancas com doenca falciforme torna-se um fator de
vulnerabilidade a esta populacdo. Além disso, sabe-se que as crises dolorosas séo
responsaveis pela maioria dos casos de atendimentos de emergéncia e hospitalizacéo,
assim como pela ma qualidade de vida dos pacientes acometidos. (SANTORO,
MATOS, FIDLARCZYK, 2011).

Quanto as intervencBes na atencdo basica, Guedes e Marques (2007) numa
revisdo da literatura avaliou as agcdes da enfermagem nas crises dolorosas em pessoas
com doenca falciforme, mostrando que a hidratagdo por via oral ou endovenosa, pode
produzir um efeito real benéfico sobre a crise e que provavelmente esta acdo constitui-
se no principal cuidado para evitar-se a ocorréncia da crise vasoclusiva, bem como a
melhora da dor quando o paciente encontra-se em crise.

Na pesquisa realizada por Fernandes (2010), com o objetivo de caracterizar o0s

obitos de criancas acometidas por doenca falciforme, dentre as conclusdes, o autor
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destacou a dificuldade do reconhecimento do sequestro esplénico, das principais
manifestacdes clinicas e ressalta que o numero de diagnosticos de dbitos por causa
indeterminada e desconhecida. O mesmo autor infere que estes resultados devem-se a
equipe de saude que apresenta dificuldade de reconhecer a doenca falciforme e suas
complicacBes agudas. Vale ressaltar que na pesquisa supracitada, dos atendimentos
prestados as criangas que buscaram assisténcia, 23% foram nas unidades basicas de
saude

Santoro, Matos, Fidlarczyk, (2011) revelam que a maior parte dos pacientes que
procuram procura a unidade de emergéncia é oriunda de municipios de pequeno porte e
distante dessas unidades. Dentre os participantes da nossa pesquisa, 78,8% afirmaram
ter pacientes com doenca falciforme na sua area de abrangéncia. Vale ressaltar que estes
profissionais atuam em municipios de pequeno porte e distantes dos grandes
hemocentros, assim, os resultados certificam os achados dos autores supracitados.

Esses resultados sugerem estratégias para o incentivo ao habito de atualizacéo,
das (os) enfermeiras (0s) da atencdo primaria nos municipios de pequeno porte e
localizados no interior do Estado, através do Nucleo de Educacdo Permanente-NEP e de
ciclo de palestras e curso enfatizando o manejo das principais manifestacdes clinicas
decorrentes dessa doenca.

Além disso, a organizacdo do sistema local é importante, pois propicia a
contemplacdo de todas as acOes de salde para prover resposta satisfatéria na producédo
do cuidado a estas criancas em qualquer nivel de atencéo.

Através de um estudo realizado no Estado do Rio de Janeiro, publicado no ano
de 2011, focado nos atendimentos em centros especializados em doenga falciforme, o
autor constatou que muitos atendimentos neste centro poderiam ser realizados nas
unidades basicas de saude.

Kikuchi (2007) aponta para a necessidade de divulgar o conhecimento, quanto as
intervencdes diante das intercorréncias na doenca falciforme, junto aos profissionais da
atencdo basica, e ndo somente nos centros especializados, como acontece hoje. Este
ponto é relevante, visto que em nossa regido estes pacientes encontram-se distantes
desses centros de referéncia.

Ha questionamentos acerca da continuidade do tratamento das pessoas com

doenca falciforme nestes centros, devido a distancia entre a residéncia e o local de
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tratamento. Estas dificuldades podem ser atribuidas as condi¢cdes econdmicas, sociais e
o0 estado fisico do paciente para o deslocamento para 0s hemocentro especializados em
atendimento a doenca falciforme (SANTORO, MATOS, FIDLARCZYK, 2011). Isso
evidencia as dificuldades inquestionaveis que enfrentam em suas vidas diarias, o que
torna uma condicdo de maior vulnerabilidade social. (CANCADO, 2011)

A auséncia de informacdo sobre a doenca, a falta de informacdo/formacéo
especifica para os profissionais de saude e a inexisténcia da efetividade de um programa
especifico de atencdo as pessoas acometidas pela doenga falciforme é a expressdo da
invisibilidade nos servicos de salde que, na maioria das vezes, leva a maior
vulnerabilidade e, consequentemente, ao maior risco de intercorréncias
(KALCKMANN et al, 2007).

Diversas sdo as razbes que justificam a organizacdo de um sistema de
acompanhamento e assisténcia as pessoas com doenca falciforme. Dentre elas pode-se
destacar: a alta prevaléncia na populagédo brasileira, a inclusdo das hemoglobinopatias
nos testes de triagem neonatal, o alto grau de morbidade e de mortalidade passiveis de
prevencdo, a importancia médico-social do inicio precoce do tratamento e a necessidade
de tratamento multidisciplinar realizado por profissionais de salde bem treinados
(MAXIMO, 2009).

A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias (BRASIL, 2005), preconiza capacitacdo para o treinamento
de todos os profissionais de salde, com o intuito de criar uma rede hierarquizada de
cuidados as pessoas com a doenca falciforme, promovendo a descentralizacdo a
assisténcia dos pacientes com problemas de salde de baixa e inserindo-0s na atencédo
basica, evitando-se assim a peregrinacao e vulnerabilidade dessas pessoas.

A Estratégia Salde da Familia é fundamental para a reorganizacdo do modelo
assistencial, uma vez que busca articular os principios da universalidade, eqlidade e
integralidade. Tendo em vista que a salde da crianca estd em consonancia com esta
estratégia e a atencdo deve ser centrada na dimenséo familia, entendendo-a a partir do
seu contexto, possibilitando a equipe uma compreensdo ampliada do processo saude-
doenca e das necessidades de intervencdes para além das praticas curativas, se faz
necessario a atualizagéo dos profissionais de saude quanto as particularidades da doenca
falciforme. (MELLO, et al, 2009).
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Considerando o desempenho geral dos dominios, foi observado que, dos trés
dominios investigados, o manejo da crianca com doenca falciforme, foi o que
apresentou menor escore no conhecimento. Tal fato pode ser explicado por existir uma
concepcdo que a assisténcia de criangas com doenca falciforme é de responsabilidade
dos centros especializados, ou seja, das hemorredes de assisténcia, 0 que possibilita
menor pratica adquirida concernente ao manejo dessas criangas. Ainda referente ao
menor escore, em alguns itens especificos do dominio, sinaliza ndo somente a falta de
conhecimento durante a formacdo, mas também a falta de atualizacdo uma vez que as
perguntas do instrumento de pesquisa foram estabelecidas pelas linhas diretivas do
Ministério da Saude, no qual tais informac6es ficam disponiveis atraveés de manuais, na
unidade basica de saude.

O fato de 20% dos participantes terem referido que a crianga com doenga
falciforme ndo necessita fazer uso profilatico de antibidtico, sendo que 10 deles (16%)
responderam nao saber tal item, chama a atencdo para um sério problema, uma vez que
a prevencao precoce através dos antibidticos constitui numa intervencdo poderosa para
minimizar os danos que podem ser causados aos pacientes (CANCADO, 2011).

Outro problema importante observado através dos resultados deste estudo, foi a
baixa frequéncia destacada pelos profissionais quanto ao ensino junto aos pais sobre a
palpacdo do baco na crianca com a doenca falciforme. A literatura revisada mostra que
a orientacdo aos familiares quanto aos sinais e sintomas do sequestro esplénico, bem
como a avaliacdo precoce e tratamento desta complicagdo sdo essenciais devido a sua
alta prevaléncia e risco de mortalidade. (HANKINS, 2012).

Esses dados sugerem gue estratégias deverdo ser implementadas para que as (0S)
enfermeiras (0s) desenvolvam competéncias para atuarem como educadoras (es) nas
acOes de aconselhamento genético, manejo da dor, prevencdo de crises e até adesao ao
tratamento . Destaca-se que além das (0s) enfermeiras (0s), € preciso que os demais
membros da Equipe de Saude da Familia, também atuem como educadores em saude,
necessitando assim, que os gestores do SUS invistam em atividades de capacitacao
permanente para toda a equipe (RODRIGUES; ARAUJO; MELO, 2010.).

Dados semelhantes foram identificados por Gomes (2011) ao revelar que tanto
médicos quanto enfermeiras da atencdo priméaria, ndo tém o conhecimento necessario
sobre as especificidades da criangca com doenca falciforme, as vacinas especiais, do uso

profilatico de penicilina, do &cido folico e das orientacOes especificas as familias.
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Essas atividades sdo imprescindiveis para garantir atendimento seguro e adequado
ao paciente, em que possiveis riscos podem ser prevenidos e que, atraves da
identificacdo de sinais e acdes precoces, se promova agdes de prevengdo a saude dessa
populagéo.

A literatura mostra que acbes simples como diagnostico precoce, seguido por
vacinacdo contra o pneumococo e penicilina para prevenir infeccdes, adequada
alimentacéo, evitar fatores que podem causar crises, tais como baixa temperatura, febre,
desidratacéo e altas infeccBes e cuidados de saude desempenham um papel importante
no cuidado as pessoas com doenca falciforme(FERNANDES et al 2010).

As criancas com doenca falciforme sdo vulneraveis para complicaces causadas
por infeccdes, principalmente as causadas pelo pneumococo, consideradas o principal
agente de sepse nessas criancas. Assim, é recomendado que além de receber todas as
vacinas do calendario anual, elas precisam de outras vacinas adicionais, como a vacina
habitual contra o pneumococo, meningite e virus influenza (BRAGA, 2007).

Em recente publicacdo, o estudo de Mccavite et al (2012) demonstrou que uma
maneira eficiente para reduzir hospitalizacdo de crianca com doenca falciforme é a
introducdo da vacina conjugada 7-valente (Pnc7). Os autores evidenciaram uma
reducdo em hospitalizacBes, aproximadamente, trés vezes comparado com as criancgas
gue ndo foram submetidas a tal vacina (MCCAVITE et al, 2012). Adamkiewicz et al
(2008) afirma que a vacina Pnc 7 complementada com a a vacina conjugada
polissacaridica 23-valente- (Pn23) amplia o aspecto de protecdo contra o agente e
aumenta a resposta imune.

No Brasil, Pn23 e Pnc7 sdo disponibilizadas gratuitamente nos Centros de
Referencia para Imunobioldgicos Especiais (CRIES). O Ministério da Saude (2006)
orienta a administracdo destas vacinas, em um esquema ja estabelecido, de acordo com
a idade do paciente.

A inexisténcia de servicos de saude preparados, o desconhecimento dos
procedimentos adequados para controlar as crises e demais sinais e sintomas resulta na
peregrinacdo dessas pessoas em busca de resolucéo, levando ao diagnostico tardio e o
afastamento dos servicos basicos de satde, além de promover sofrimentos que poderiam
ser evitados (KIKUCHI, 2007). Silva (2007, p.119) contestam ao afirmar: “Essa doenca
ainda é grandemente ignorada por planejadores de saude, profissionais de saude, além

da populagado geral”.
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Existem poucos estudos sobre o conhecimento e performace dos profissionais de
salde em relacéo a doenca falciforme, mas os resultados observados nesta pesquisa ndo
parecem ser uma particularidade regional. Lacunas de conhecimentos relacionados a
doenca falciforme também foram identificadas em uma pesquisa realizada na regido
sudeste, em Minas Gerais cujos resultados demonstraram a necessidade de organizagédo
de educacdo permanente para médicos e enfermeiros para qualificar a assistencia
prestada (GOMES, 2010).

Os dados da pesquisa supracitada assim como estes resultados, reforcam a
necessidade de os profissionais apresentarem uma postura de aprendizado ativo e
permanente sobre o conteudo técnico-cientifico da doenca falciforme, assim como €
preconizada na terceira diretriz da Portaria 1391/95 que estabelece a instituicdo de uma
politica de capacitacdo de todos os atores envolvidos no atendimento a doenca
falciforme a fim de promover a promocdo, prevencdo, diagndstico precoce, no
tratamento e na reabilitacdo de agravos a salde a estas pessoas. Tal acdo poderia
instrumentalizar estes profissionais para o enfrentamento dessa doenca.

Alguns autores (FERNANDES, 2010; KIKUCHI, 2007) j& evidenciaram a
necessidade de capacitacdo dos profissionais do cuidado primario, para melhor
assisténcia a saude das pessoas com doenca falciforme. Em meio da reformulacdo da
assiténcia a satde no Brasil, com maior énfase na Saude da Familia, é importante que as
equipes de saude estejam bem preparadas para atender adequadamente estas criangas. O
acompanhamento pela Equipe Saude da Familia é uma importante para a melhoria da
atencdo prestada a este grupo, que tanto sofre com variagcdes das condicbes climaticas,
sociais e econémicas.

De maneira geral, é importante ressaltar que parte das (0s) entrevistadas (0s) se
destacou alcancando o desempenho acima da média, partindo do pressuposto que se
trata de uma doenca que apresenta uma serie de especificidades. Referente a analise por
municipios, onde todas (0s) enfermeiras (0s) participaram da pesquisa, foi observado
que os municipios Maragogipe e Governador Mangabeira alcangaram um desempenho
acima da média, fato que pode estar relacionado a um maior investimento dos gestores
em atividades de educacdo permanente , muito embora, ndo se tenha feito uma andlise
estatistica entre desempenho dos respondentes e atividades de educacdo permanente

promovidas pelo municipio.
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Os achados revelam que é preciso implementar efetivamente ac6es voltadas para as
pessoas com doenca falciforme, incluindo uma politica de educacdo permanente que
tenha com objetivo a transformacéo das préaticas profissionais e da prdpria organizacao
do trabalho (CECCIM; FEUERWERKER, 2004).

Cabe salientar que este trabalho apresenta limitacdes ja que foi utilizado um
instrumento que avalia conhecimento dos profissionais de salde no tocante a0 manejo
do cuidado destinado a criangcas com doenga falciforme, ndo incluindo, portanto, os
adultos. E importante salientar que muitas questdes do instrumento induzem respostas
sobre 0 mesmo tema quando as mesmas aparecem na sequencia, 0 que pode possibilitar
ao profissional responder as questdes seguintes, mesmo nao tendo o conhecimento,
mas, motivado pela anterior.

O instrumento aplicado também ¢ especifico para doenca falciforme, dessa forma,
ndo avaliou o conhecimento dos profissionais participantes acerca de outras préticas.
Ainda concernente ao instrumento utilizado, apesar dos cuidados do processo de
construcdo, é preciso destacar que ndo existem instrumentos validados com o intuito de
aferir o conhecimento de profissionais para o tema abordado. Destaca-se também que
0 instrumento ndo permitiu identificar o conhecimento do profissional que revelasse
fragilidade da gestdo, o que tornou outra limitacdo da pesquisa, concernente ao papel
dos gestores municipais em desenvolver uma politica de educacdo permanente.
Evidentemente, os dados levantados nesse estudo ndo poderdo ser generalizados, haja
vista que o estudo se restringir a profissional enfermeira, ndo envolvendo outros agentes
que compdem a equipe de satde da familia. Entretanto, a caréncia de estudos nacionais
e internacionais abre espaco para outros estudos de avaliacdo de conhecimento desses
profissionais.

Mesmo reconhecendo as limitagcbes ora comentadas, entende-se que os resultados
deste estudo permitiram verificar o desempenho dos profissionais estudados e o0s

dominios para os quais eles necessitam serem atualizados.
CONSIDERACOES FINAIS
Neste trabalho, buscou-se identificar o conhecimento das (os) profissionais

enfermeiras (0s) da Estratéegia Saude da Familia sobre manifestacdes clinicas da doenca
falciforme no Reconcavo Baiano Sul, Bahia. Foi possivel constatar que a populacéo do



52

estudo, apresentou um bom desempenho, o bastante para identificar as principais
caracteristicas da doenca falciforme. Entretanto, 0 mais preocupante € a constatacéo de
que, apesar desses profissionais saberem identificar algumas questbes especificas da
doenga falciforme, muitos apresentaram dificuldades em reconhecer alguns intens
concernentes a prevencdo e manejo das manifestacfes da doenca. Estes resultados, a
semelhanca de outra avaliacdo voltada ao conhecimento da doenca falciforme (Gomes,
2011), mostram a grande fragilidade das acGes de cunho assistenciais e preventivas as
criangas acometidas pela enfermidade.

Levando-se em consideracdo a importancia do desenvolvimento de estratégias
de acolhimento e assisténcia as pessoas com doenca falciforme na atencdo priméria, a
opcdo pela educacdo permanente, através da metodologia problematizadora e de
atividades educativas significativas para o processo de trabalho, viabilizara possiveis
solucBes para os sinais de alerta detectados, as condutas profilaticas e o manejo da
crianca com a enfermidade.

Vale também uma reflexdo dos responsaveis gestores dos municipios
participantes, concernentes a observacdo da Portaria de n°® 1391/95 que institui as
diretrizes referentes ao compromisso do municipio e aos cuidados com as pessoas com
doenca falciforme, quanto o desenvolvimento da educacdo permanente, ndo apenas
como uma opcao pedagogica, mas sobretudo, como uma opc¢do politica para a
reorganizacao das préaticas de salde.

Enfim, com um esfor¢co conjunto e uma visdo integrada das manifestacdes da
doenca falciforme, ndo sé nos seus aspectos clinicos, mas também econdmicos e
sociais, sera proporcionado as criancas e familias, principalmente aquelas com
necessidades e que apresentam as formas mais graves da doenga, chances para atingir,
através das condutas profilaticas, todo seu potencial de crescimento e desenvolvimento

e, consequentemente, uma melhor qualidade de vida futura.
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4 Tabela 1 - Caracterizagdo das (0s) enfermeiras (0s) da 312 DIRES do Estado da Bahia

n=61 %
Sexo
Masculino 4 6,5
Feminino 57 93,5
Idade (anos) 32,4 (8,0)
Estado Civil
Casado/Unido Estavel 30 49,2
Solteiro/Separado/Vilvo 31 50,8
Tem Filhos?
Sim 33 54
Né&o 28 46
Qualificacao
Graduagéo 50 82
Especializacéo (Salde Publica e Coletiva/Saide da Familia) 11 18
Tempo de Formacao
< 5anos 41 67,2
> 5 anos 20 32,8
Tempo de Atuagdo na Atencédo Priméria
< 3 anos 45 73,8
> 3 anos 16 26,2
H& pacientes com doenca falciforme na abrangéncia da Unidade de Saude?
Sim 48 78,7

Né&o 13 21,3




5Tabela 2 - Conhecimento das enfermeiras (0s) da 312 Dires do Estado da Bahia sobre a
epidemiologia da doenca falciforme, 2011.
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Epidemiologia da doenca Falciforme Verdadeiro (%) Falso (%) Nao
sei

(%)

B1- A doenga falciforme pode ser transmitida 59 96,8 1 1,6 1
dos pais para os filhos, ou seja, é uma doenca
hereditaria.

B2 - A doenca falciforme é um dos disturbios 33 54,1 16 262 12
genéticos mais comuns no Brasil e no mundo.

B3- A doenca se constitui-se por distdrbios 48 78,7 8 13,1 5
caracterizados pela predominancia da

hemoglobina S nas hemécias: SS, SC, S-

talassemias e outras mais raras.

B4 A doenca originou-se na Africa e foi 42 68,7 6 10 13
trazida as Ameéricas pela imigracdo forcada
dos escravos

B5 - No Brasil, a predominancia da doenca 5 8,2 54 88,5 2
é entre brancos e pardos, també correndo
entre negros

B6 - O traco falciforme - heterozigose para 49 80,3 7 115 5
0 gene da hemoglobina S - constitui uma

condicdo relativamente comum e clinicamente

benigna em que o individuo herda de um dos

pais o gene para a hemoglobina A e do outro o

gene para a hemoglobina S.

B7 - A doenca falciforme é detectada pelo teste 57 93,4 2 3,3 2
do pezinho.

B8- Outras doencas da infancia como a febre 40 65,6 12 19,7 9
reumatica e anemia ferropriva podem ser
confundidas com a doenga falciforme.

1,6

19,7

8,2

21,3

3,3

8,2

3,3

14,7
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Tabela 3 : Conhecimento das enfermeiras (0s) da 312 Dires do Estado da Bahia sobre as
Manifestacdes Clinicas da Doenca Falciforme, 2011.

Manifestacdes Clinicas Verdadeiro (%) Falso (%) Néaosei %

B9- A producéo da hemoglobina S decorre da
troca de um aminodcido na cadeia beta da
globina, resultando em profundas alteracGes
nas propriedades da molécula da hemoglobina
guando desoxigenada

B10- Qualquer que seja a forma da doenca,

classicamente ela se manifesta por anemia

hemolitica presente na grande maioria dos casos 41 67,2 16 26,2 4 6,6
ja no primeiro ano de vida e pelas crises de dor

decorrentes dos fend6menos de vaso-ocluséo.

B11- O sequestro esplénico agudo caracteriza-se
por esplenomegalia macica e sUbita, com
aprisionamento de parte consideravel da massa
eritrocitaria.

B12- Clinicamente, além de esplenomegalia e
palidez no sequestro esplénico agudo, ha dor 46 75,4 4 6,6 11 18,0
abdominal e geméncia.

B13- A Sindrome toracica aguda é a principal
causa de 6bito apds 5 anos de idade.

B14- O acidente vascular cerebral (AVC) ndo
¢ uma das mais graves complicacbfes da 19 31,1 27 44,3 15 24,6
doenca falciforme.

B15- As infeccGes constituem em uma das

principais causas de mortalidade na doenga 42 68,9 10 16,4 9 14,8
falciforme.

B16- O gendtipo SS é caracterizado por uma
gravidade clinica leve.

B17- O AVC ocorre, principalmente, em
pacientes com Hb SC, sendo raro naqueles com 18 29,5 22 36,1 21 34,4
Hb SS e S beta-talassemias.

33 54,1 9 14,8 19 31,1

37 60,7 7 11,5 17 27,9

17 27,9 23 37,7 21 34,4

8 13,1 38 62,3 15 24,6

B18- A Sindrome toracica aguda caracteriza-se
por dor tordcica, acompanhada de epistaxe, apesar 25 41,0 18 29,5 18 29,5
da tosse ausente.

B19- O sequestro esplénico agudo ndo é uma
importante causa de morte em criangas com 9 14,8 39 63,9 13 21,3
doenca falciforme abaixo de 5 anos.

B20- As crises de dor sdo as complicagbes menos
frequentes da doenca falciforme.

B21- A dor da doenca falciforme é invariavel
tanto em intensidade, duracdo e localizacdo, no 36 59,0 24 39,3 1 1,6
mesmo individuo e de um individuo para o outro

3 4,9 56 91,8 2 3,3

7 Tabela 4 - Conhecimento das enfermeiras (0s) da 312 Dires do Estado da Bahia sobre o Manejo da
Crianca com Doenga Falciforme, 2011.

Marjejo da crianca com doenca Verdadeiro (%) EALSO (%) Na_o %
falciforme sei

B-22 N&o é necessario mapear as

pessoas com doenca falciforme na 57 93.4 4 6.6 0 0

area de abrangéncia da Unidade de
Saude.



B23- Em relacdo ao crescimento e
desenvolvimento, no caso especifico
de déficits de estatura, a causa mais
provavel é a associacdo entre dieta
deficiente e ocorréncia de infeccdes
pregressas.

B24- Os pais devem ser orientados
sobre a necessidade de uma dieta rica
em ferro e proteinas.

B25- No acompanhamento de
crescimento e desenvolvimento as
consultas das criancas com doenca
falciforme deverdo ser mensais
para criangas de até 1 ano de vida
e anuais até os 5 anos de idade.
B26- A crianca com doenga
falciforme ndo necessita fazer uso
profilatico de antibidtico.

B27- A antibioticoterapia deve ser
iniciada precocemente em casos de
gripes e/ou resfriados.

B28- O atendimento as criangas com
doenca falciforme na presenca de
qualquer um dos sinais de alerta ndo
deve ser diferenciado ou priorizado
na unidade de saude.

B29- Coceira na regido do pé e
pernas é considerado um sinal de
alerta.

B30-A ictericia ndo é considerado
um sinal de alerta.

B31- No exame fisico da crianca
com doenca falciforme ndo ha
necessidade de se avaliar a
presenca ou auséncia de sopro
cardiaco.

B32-A crianga com  doenca
falciforme pode desenvolver
hipoglicemia devido as transfusGes
sanguineas repetidas.

B33- A crianca com doenga
falciforme deve ser encaminhada ao
oftalmologista uma vez a cada 3
anos.

37

31

27

12

38

27

21

23

60,7

50,8

44,3

19,7

62,3

13,1

44,3

14,8

14,8

34,4

37,7

22

24

39

13

47

18

45

47

16

16

13,1

36,1

39,3

63,9

21,3

77,0

29,5

73,8

77,0

26,2

26,2

16

10

10

10

16

24

22

60

26,2

13,1

16,4

16,4

16,4

9,8

26,2

11,5

8,2

39,3

36,1

Fonte: Oliveira,R.F; Araujo, E.M,
2011.
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Tabelad4 — Continuacdo Conhecimento das enfermeiras (os) da 312 Dires do Estado da Bahia
sobre 0 Manejo da Crianga com Doenga Falciforme, 2011.

Nao

Verdadeiro (%) FALSO (%) sei %

Manejo da crianca com doenca
falciforme

B34-A crianca com  doenca

falciforme deve ser encaminhada ao 39 63,9 11 18,0 11 18,0
dentista uma vez ao ano.

B35- O portador de doenca

falciforme tem direito ao Cartdo de

Identificagdo no qual o principal 9 14,8 38 62,3 14 23,0
objetivo é proporcionar  vale-
transporte.

B36- Em relagdo aos exames

laboratoriais, os  valores  de

hemoglobina, leucocitos e 55 90,2 2 3,3 4 6,6
reticuldcitos devem ser

monitorizados.

B37 Deve-se orientar os pais da

crianga com doenca falciforme sobre

a necessidade de uso do Cartdo de 56 91,8 1 1,6 4 6,6
Identificagdo (fornecido pelo

Hemocentro).

B38- Os pais devem  ser

aconselhados quanto as

possibilidades genéticas de uma 54 88,5 ! 115 0.0

futura gravidez.

B39- H& necessidade de ensinar

aos pais sobre a palpacdo do baco 32 52,5 11 18,0 18 29,5
na crianca com doenca falciforme.

B40- A crianga com doenca
falciforme precisa evitar ambientes 44 72,1 5 8,2 12 19,7
muito quentes ou muito frios.

B41- A crianca com doenca

falciforme precisa ser mantida 52 85,2 3 4,9 6 9,8
hidratada para evitar crises de dor.
B42- Em relacéo a imunizacéo, além
das vacinas de rotina, estes pacientes
necessitam de vacina contra varicela,
hepatite A, gripe e contra germes
capsulados: pneumococo,
meningococo.

B43-A crianga com  doenca
falciforme precisa ser monitorada 52 85,2 3 4,9 6 9,8
quanto ao uso profilatico de &cido.

B44 A acentuacdo da palidez
constitui um sinal de alerta.

58 95,1 3 4,9 0,0

55 90,2 2 3,3 4 6,6

Tabela4 — Continua¢do Conhecimento das enfermeiras (0s) da 312 Dires do Estado da Bahia
sobre 0 Manejo da Crian¢a com Doenga Falciforme, 2011.

Manejo da crianca com doenca

Nao
falciforme i

Verdadeiro (%) FALSO (%) sei

%

B45-0 aumento do  volume
abdominal é considerado um sinal de 53 86,9 5 8,2 3 49
alerta.



B46- E necessario que aequipe de
salde acompanhe as consultas e
internacBes da crianca com doenca
falciforme nos outros niveis de
atencdo a salde, como por exemplo
no Hemocentro.

B47-- No exame fisico da crianca
com doenca falciforme devem ser
anotadas as dimensfes do figado e
do baco.

46

50

75,4

82,0

13,1

6,6

62

11,5

11,5
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8 Tabela 5 Escores e percentuais relativos ao desempenho médio das enfermeiras (os) da 312 DIRES
do Estado da Bahia no teste de conhecimento sobre doenca falciforme, 2011.

Dominios NUmero de Escores e percentuais
Questdes Minimo Méaximo Média
n (%) n (%) n (%)
Epidemiologia 8 2 (25) 8 (100) 6,5 (81,2)
Manifestacdes clinicas 13 0(0) 13 (100) 7,2 (55,4)
Manejo da crianga com doenca 26 0 (0) 23 (100) 17,1(74,3)
falciforme

Total de acertos 47 2(4,2) 47 (100) 30,8 (65,5)
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9 Tabela 6 Associacdo entre variaveis e desempenho nos testes de conhecimento sobre doenca
falciforme entre enfermeiras (o0s) da Atencao Primaria na 312 DIRES do Estado da Bahia em 2011.

Variaveis Desempenho Desempenho p- OR (IC 95%)
abaixo da acima da valor*
média média
(<31) (>31)
n (%) n (%)
Sexo 0,46
Feminino 25 (43) 32 (56) 2,34 (0,17-127,86)
Masculino 1(25) 3 (75) 1,0
Estado Civil 0,04
17 (54) 14 (45) 2,83 (0,87-9,34)
Solteiro/separado/vitvo
Casado/unido estavel 9 (30) 21 (70) 1,0
Tem filhos 0,97
Sim 14 (42) 19 (58) 0,98 (0,31-3,07)
N4o 12 (42,8) 16 (57,2) 1,0
Tempo de Formacao 0,77
<5 anos 18 (44) 23 (56) 1,17(0,34-4,07)
> 5 anos 8 (40) 12 (60) 1,0
Qualificacéo 0,83
Graduacgéo 21(42) 29 (58) 0,86(0,19-4,12)
Especializagcdo** 5 (45) 6 (55) 1,0
Tempo de atuagéo 0,91
< 3anos 19 (42) 26 (58) 0,93(0,25-3,55)
> 3 anos 7 (43) 9 (57) 1,0
Local da atuacdo 0,51
Zona Urbana 17 (46) 20 (54) 1,41(0,44-4,66)
Zona Rural 9 (37,5) 15 (62,5) 1,0
Possui  pacientes na 0,12
area de abrangéncia
com doenca falciforme
Sim 18 (37,5) 30 (62,5) 0,37(0,84-1,55)
Néo 8 (61) 5 (39) 1,0
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10 Tabela 7 Distribuicdo das enfermeiras (0s) entrevistados nos municipios da 312 DIRES e
Desempenho no conhecimento sobre doenca, Bahia, 2011.

Municipios

Cachoeira
Conceicdo da
Feira
Maragogipe
Muritiba
Cabeceiras do
Paraguacu
Sapeacu
Séo Félix
Governador
Mangabeira
Cruz das
Almas

TOTAL

Total de
Enfermeiros
na Atencdo
Primaria*
13

5

67

Enfermeiros
Entrevistados

n (%)
12 92,3
3 60
8 100
8 100
6 100
7 100
3 50
6 100
8 100
61 92,5

Atuacao
na Zona
Urbana
n (%)
8 615
2 66,7
5 625
4 50
5 834
5 715
3 100
3 50
5 625
40 64,5

Atuacao
na Zona
Rural n
(%)

4 30,7
1 334
3 375
4 50
1 16,7
2 285
3 50
3 375
21 345

Desempenho
abaixo da
média (<31)
n (%)
8 66,7
1 333
2 25
3 37,5
5 83,3
5 71,4
3 100
2 33,3
5 62,5
34 50,7

Desempenho
acima da
média (>31)
n (%)
4 333
2 66,6
6 75
5 62,5
1 16,6
2 28,5
0 0
4 66,6
3 37,5
27 40,3

Fonte: Oliveira,R.F; Aradjo, E.M, 2011.
* O numero de enfermeiros foi obtido consultando o Sistema Nacional de Cadastro dos

Estabelecimentos de Saude (CNES) definido em 11 de 2011. Disponivel em:
http://cnes.datasus.gov.br/, acesso em: 01 de fevereiro de 2012, as 11h34min.
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CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa possibilitou descrever a incidéncia da doenca falciforme nos anos
de 2006 a 2010 e a cobertura da triagem neonatal no municipio de Cachoeira-Ba além
de analisar o conhecimento dos profissionais enfermeiros da atencdo primaria a satde
do reconcavo baiano.

A doenca falciforme foi escolhida em virtude da centralidade que ocupa na
salde publica brasileira. Trata-se da doenca genética mais prevalente na populacdo em
torno da qual, nos altimos 100 anos, pesquisadores, profissionais de salde e 0s
movimentos sociais tém unido forcas a fim de contribuirem para formacdo de novas
formas de enfrentamento dessa doenca.

A incidéncia da doenca falciforme é uma representacdo da necessidade de
intervencdes de cuidado integral com as pessoas diagnosticadas pelo programa de
triagem neonatal. Os profissionais enfermeiros que estdo atuando de forma direta na
atencdo primaria sdo fundamentais para a melhoria da qualidade de vida e aumento da
expectativa de vida das pessoas com DF através do atendimento integral a estas pessoas.
Como resultado da analise apreendida no segundo artigo, foi possivel constatar a
necessidade de se capacitar os profissionais enfermeiros, visto que o desempenho no
teste de conhecimento foi inadequado e insuficiente e que de forma indireta estes dados
interfere nos cuidados prestados a estes pacientes. Assim, ha a necessidade da
implementacdo/execucdo da portaria de n°® 1391 que preconiza a instituicdo de uma
politica de capacitacdo de todos aqueles envolvidos, que promova a educagdo
permanente e a promocao do acesso a informacao.

Por outro lado, a deteccdo precoce permite 0 acompanhamento,
consequentemente, pode evitar o agravo das complicacdes ocasionadas pela doenca. Em
relacdo ao traco, esta detec¢do possibilita 0 aconselhamento genético, por meio do qual
as pessoas sdo informadas dos resultados dos testes realizados e recebem orientagoes
com relagdo a decisoes futuras.

Atraves da avaliacdo da cobertura do programa triagem neonatal no municipio
estudado, podemos evidenciar que, embora o servico ndo tenha obtido os 100% de
cobertura, 0 mesmo garantiu o diagnostico de 83,2 % dos nascidos vivos, possuindo o

nivel minimo exigido na Portaria n® 822.
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Pode-se afirmar, portanto, que uma das contribuicdes trazidas por esta pesquisa
foi a apresentacgéo e analise da situacdo da doenca em uma regido de alta prevaléncia da
doenca falciforme. E possivel observar que existem lacunas na literatura sobre o
conhecimento e manejo de pessoas com doenca falciforme por profissionais de saude.
Considerando a importancia da rede da atencdo primaria no atual sistema de salde do
Brasil, o conhecimento sobre a doenca e 0 manejo do paciente é altamente relevante
para uma assisténcia integral.

Essa pesquisa representou, portanto, apenas uma contribuicdo a analise da
situacdo atual da doenca na regido pesquisada e, de forma indireta, a assisténcia
prestada a estas pessoas. As contribuicdes presentes neste trabalho sdo revestidas de
importancia em virtude de dois fatores. Primeiro, julga-se importante a busca incessante
pelo conhecimento da frequéncia da doencga falciforme, pois as mesmas servem de
instrumentos para formulacBes de estratégias para o enfrentamento da condicdo
apresentada. Por outro lado, a pesquisa escolheu outra vertente ainda pouco explorada
no cendario atual cujas ferramentas sdo imprescindiveis ao cuidado as pessoas com
doenga falciforme.

Como proposta imediata da presente pesquisa, 0s dados serdo apresentados e
discutidos junto a coordenacdo da 312 Direcdo Regional de Saude do estado da Bahia a
fim de viabilizar uma capacitacdo em doenca falciforme a todos os profissionais
enfermeiros dos municipios que participaram da pesquisa.

As informacGes neste trabalho podem ser consideradas, assim, estratégias para
novas pesquisas cujo objeto esteja voltado para 0 acompanhamento das pessoas com

doenca falciforme.
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ANEXO A

QUESTIONARIO: Escala de Conhecimento dos Enfermeiros e Médicos sobre
Doenca Falciforme

INSTRUCOES: Este é um pequeno questionario para descobrir o quanto vocé sabe
sobre doencga falciforme. N&o € necessario se identificar, o objetivo é verificar as
necessidades de aprendizagem para realizar um curso de capacitacdo. A primeira
parte relaciona-se as caracteristicas sécias demograficas e a segunda relativa ao
conhecimento sobre doenca falciforme. Na segunda parte coloque em cada
paréntese () V se a afirmativa for verdadeira, F se a afirmativa for falsa e N (=N&o
sei) caso vocé ndo saiba a resposta.

A - CARACTERISTICAS SOCIO-DEMOGRAFICAS

Al ldade: anos. A2 Numero de Filhos: A3 Sexo: M/ F

A4 Estado Civil: ()casado ou unido estavel () solteiro ou separado ou vilivo

A5 Qualificagdo: () Enfermeiro () Médico () Especializagéo em:
A6 Tempo de formado: anos/ meses

A7 Tempo de servico na Unidade de Saude:

A8 Ha pacientes com Doenca Falciforme na area de abrangéncia da Unidade de
Saude: () Sim () Néo

B - CONHECIMENTOS GERAIS SOBRE DOENCA FALCIFORME

+ DOMINIO: EPIDEMIOLOGIA (8 pontos)

B1 () A doenca falciforme pode ser transmitida dos pais para os filhos, ou seja, é
uma doenca hereditaria.

B2 () A doenca falciforme é um dos disturbios genéticos mais comuns no Brasil e
no mundo.

B3 () A doenca se constitui-se por disturbios caracterizados pela predominancia da
hemoglobina S nas hemaécias: SS, SC, S-talassemias e outras mais raras.
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B4 () A doenga originou-se na Africa e foi trazida as Américas pela imigracéo
forcada dos escravos.

B5 () No Brasil, a predominancia da doenca é entre brancos e pardos, também
ocorrendo entre negros.

B6 () O traco falciforme - heterozigose para o gene da hemoglobina S - constitui
uma condicéo relativamente comum e clinicamente benigna em que o individuo
herda de um dos pais o gene para a hemoglobina A e do outro o gene para a
hemoglobina S.

B7 () A doenca falciforme é detectada pelo teste do pezinho.

B8 () Outras doencas da infancia como a febre reumaética e anemia ferropriva
podem ser confundidas com a doenca falciforme.

* DOMINIO: MANIFESTACOES CLINICAS (13 pontos)

B9 ( ) A producdo da hemoglobina S decorre da troca de um aminoacido na cadeia
beta da globina, resultando em profundas alteraces nas ropriedades da molécula da
hemoglobina quando desoxigenada.

B10 ( ) O gendtipo SS é caracterizado por uma gravidade clinica leve.

B11 ( ) Qualquer gque seja a forma da doenca, classicamente ela se manifesta por
anemia hemolitica presente na grande maioria dos casos ja no primeiro ano de vida e
pelas crises de dor decorrentes dos fenbmenos de vaso-oclusao.

B12 ( ) As crises de dor sdo as complicacdes menos frequentes da doenca
falciforme.

B13 ( ) A dor da doenca falciforme é invariavel tanto em intensidade, duracéo e
localizacdo, no mesmo individuo e de um individuo para o outro.

B14 () O sequestro esplénico agudo ndo é uma importante causa de morte em
criancas com doenca falciforme abaixo de 5 anos.

B15 ( ) O sequestro esplénico agudo caracteriza-se por esplenomegalia macica e
subita, com aprisionamento de parte consideravel da massa eritrocitaria.

B16 ( ) Clinicamente, além de esplenomegalia e palidez no sequestro esplénico
agudo, ha dor abdominal e geméncia.

B17 () A Sindrome toracica aguda é a principal causa de oObito ap6s 5 anos de
idade.
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B18 ( ) A Sindrome torécica aguda caracteriza-se por dor toracica, acompanhada de
epistaxe, apesar da tosse ausente.

B19 ( ) O acidente vascular cerebral (AVC) ndo é uma das mais graves
complicacdes da doenca falciforme.

B20 ( ) O AVC ocorre, principalmente, em pacientes com Hb SC, sendo raro
naqueles com Hb SS e S beta-talassemias.

B21 ( ) As infeccGes constituem em uma das principais causas de mortalidade na
doenga falciforme.

« DOMINIO: MANEJO DA CRIANCA COM DOENCA FALCIFORME

B22 () N&o é necessario mapear as pessoas com doenca falciforme na area de
abrangéncia da Unidade de Saude.

B23 ( ) A crianga com doenga falciforme precisa evitar ambientes muito quentes ou
muito frios.

B24 () A criangca com doenga falciforme precisa ser mantida hidratada para evitar
crises de dor.

B25 () Em relacdo & imunizacdo, além das vacinas de rotina, estes pacientes
necessitam de vacina contra varicela, hepatite A, gripe e contra germes capsulados:
pneumococo, meningococo.

B26 ( ) Em relagdo ao crescimento e desenvolvimento, no caso especifico de
déficits de estatura, a causa mais provavel € a associacdo entre dieta deficiente e
ocorréncia de infeccbes pregressas.

B27 () Os pais devem ser orientados sobre a necessidade de uma dieta rica em
ferro e proteinas.

B28 ( ) No acompanhamento de crescimento e desenvolvimento as consultas das
criangas com doenga falciforme deverdo ser mensais para criangas de até 1 ano de
vida e anuais até os 5 anos de idade.

B29 ( ) A crianga com doenca falciforme n&o necessita fazer uso profilatico de
antibiotico.

B30 () A antibioticoterapia deve ser iniciada precocemente em casos de gripes
e/ou resfriados.
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B31 ( ) A crianca com doenca falciforme precisa ser monitorada quanto ao uso
profilatico de acido félico.

B32 ( ) O atendimento as criancas com doenga falciforme na presenca de qualquer
um dos sinais de alerta ndo deve ser diferenciado ou priorizado na unidade de saude.

B33 ( ) A acentuacéo da palidez constitui um sinal de alerta.

B34 () Coceira na regido do pé e pernas é considerado um sinal de alerta.
B35 ( ) Aictericia ndo e considerado um sinal de alerta.

B36 ( ) O aumento do volume abdominal é considerado um sinal de alerta.

B37 () E necessario que a equipe de saide acompanhe as consultas e internacdes da
crianca com doenca falciforme nos outros niveis de atencdo a saude, como por
exemplo no Hemocentro.

B38 ( ) No exame fisico da crianca com doenca falciforme devem ser anotadas as
dimensGes do figado e do baco.

B39 ( ) No exame fisico da crianga com doenca falciforme néo ha necessidade de se
avaliar a presenca ou auséncia de sopro cardiaco.

B40 () Em relagdo aos exames laboratoriais, os valores de hemoglobina, leucécitos
e reticul6citos devem ser monitorizados.

B41 ( ) A crianga com doenca falciforme pode desenvolver hipoglicemia devido as
transfusdes sanguineas repetidas.

B42 () A crianga com doenca falciforme deve ser encaminhada ao oftalmologista
uma vez a cada 3 anos.

B43 () A crianga com doenca falciforme deve ser encaminhada ao dentista uma vez
ao ano.

B44 ( ) Deve-se orientar os pais da crianca com doenca falciforme sobre a
necessidade de uso do

Cartdo de Identificagéo (fornecido pelo Hemocentro).

B45 () O portador de doenca falciforme tem direito ao Cartdo de Identificagcdo no
qual o principal

objetivo € proporcionar vale-transporte.

B46 ( ) Os pais devem ser aconselhados quanto as possibilidades genéticas de uma
futura gravidez.
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B47 () Ha necessidade de ensinar aos pais sobre a palpacdo do baco na crianga com
doenca falciforme.
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Feira de Santana 18 de julho de 2011
Of. CEP-UEFS n° 127/2011

Senhor(a) Pesquisador(a): Prof* Dra. Edna Maria de Aradjo

Tenho satisfagdo em informar-lhe que o seu Projeto de Pesquisa intitulado
“Assisténcia a saude as pessoas com doenga falciforme no municipio de
Cachoeira-BA”, registrado neste CEP sob protocolo n° 070/2011 ( CAAE n°
0075.059.000-11), foi apreciado pelos membros do CEP-UEFS e satisfaz as
exigéncias da Res. 196/96. Assim, seu projeto foi Aprovado, podendo ser iniciada a
coleta de dados com os Sujeitos da pesquisa conforme orienta o Cap. IX.2, alinea a
— Res. 196/96.

Na oportunidade informo que qualquer modificagdo feita no projeto, apds

aprovagdo pelo CEP, devera ser imediatamente comunicada ao Comité, conforme
orienta a Res. 196/96, Cap. IX.2, alinea b.

Relembro que conforme instrui a Res. 196/96, Cap. IX.2, alinea c, Vossa
Senhoria devera enviar a este CEP relatérios anuais de atividades pertinentes ao
referido projeto e um relatério final tao logo a pesquisa seja concluida.

Em nome dos membros do CEP-UEFS, desejo-lhe pleno sucesso no
desenvolvimento dos trabalhos e, em tempo oportuno, um ano (18/07/2012) este

CEP aguardara o recebimento do seu relatério.

Atenciosamente,

'égﬁe“ oS/ Souza
Zanne oonoeuADORA

VICE-C
Comite de Eticaem pesquisaUE
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