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RESUMO

A doenca falciforme constitui uma enfermidade cronica e uma das doengas genéticas
mais comuns no Brasil e, predominantemente, no continente africano. A incidéncia no
Brasil é de 1:1000 nascidos vivos e a incidéncia da heranga genética do traco
falciforme é de 1:35 nascidos vivos. Além do mais, possui morbimortalidade muito
elevada se ndo houver os cuidados e a Atencdo a Saude necessarios. Assim, &
essencial o conhecimento da doencga por parte dos usuarios, dos profissionais e dos
gestores de saude. O objetivo geral do trabalho foi desenvolver estratégias de
aspectos potencializadores do autocuidado de pessoas com doenca falciforme. E os
objetivos especificos foram a constru¢do de um script fundamentado no material
educativo Manual de Educagdo em Saude: autocuidado na doenca falciforme (MS,
2008) e a socializagao, por meio de role playing, das a¢des de autocuidado para a
saude da pessoa com doenca falciforme no ambito da Atengdo Primaria a Saude. O
desenvolvimento do trabalho justificou-se como uma estratégia inovadora sem
precedentes no ambito do cuidado a pessoa com doenca falciforme, de acordo com
as pesquisas em bases de dados em saude. O método consistiu de um estudo de
abordagem qualitativa baseado na metodologia da pesquisa-agcdo por meio de
realizacdo de grupo focal entre usuarios, profissionais e gestores de saude de
Unidade Basica de Saude de uma cidade do entorno de Belo Horizonte, bem como o
estudo das informagbdes fundamentado na metodologia da analise hermenéutica-
dialética descrita por Minayo. Como produtos, identificamos as vivéncias e as agdes
inerentes ao autocuidado a pessoa com doenca falciforme por meio da produgao de
acgao teatral fundamentada no role playing como estratégia de educagdo em saude e
os resultados constituiram o script teatral produzido em formato replicavel para outras
unidades de saude com enfoque no autocuidado das pessoas com doenca falciforme
em seus ciclos de vida, além da producdo de uma cartilha ilustrada baseada na
encenacao de role playing realizada durante a pesquisa. A pesquisa possibilitou a
troca de saberes, vivéncias e praticas de autocuidado entre profissionais e usuarios
da unidade de saude.

Palavras chave: Anemia Falciforme. Educagao em Saude. Gestdo em Saude.



ABSTRACT

Sickle cell disease is a chronic disease and one of the most common genetic diseases
in Brazil and, predominantly, in the African continent. The incidence in Brazil is 1: 1000
alive births and the incidence in the genetic generation of the sickle cell trait is 1:35
alive births. In addition, it has very high morbidity and mortality if there is no care and
attention to health needed. Thus, it is essential that users, professionals and health
managers know about the disease. The general objective of this work was to develop
strategies of aspects that enhance self-care of people with sickle cell disease. And the
specific objectives were the construction of a script based on the educational material
Manual de Educagdao em Saude: autocuidado na doencga falciforme (MS, 2008) and
socialization, through role playing, of self-care actions for the health of the subject with
the sickle cell disease in the context of Primary Health Care. The development of work
was justified as an innovative strategy without precedent in the care of people with
sickle cell disease, according to research in health databases. The method consists of
a qualitative study based on the methodology of action and research through the
implementation of a focus group among users, health professionals and health
managers in a city near Belo Horizonte, as well as the study of information based on
the analysis of methodology of hermeneutic-dialectic implemented by Minayo. As
products, we identify the experiences and actions inherent to self-care for people with
sickle cell disease through the production of a role-based theatrical action as a health
education strategy and the results composed the theatrical script produced in a format
that can be replicated by other health units focusing on the self-care of people with
sickle cell disease in their life cycles, in addition to the production of an illustrated
booklet based on the role playing performed during a research. The research enabled
the exchange of knowledge, experiences and self-care practices between
professionals and users of the health unit.

Keywords: Sickle Cell Anemia; Health education; Health Management.
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1 INTRODUGAO

A doenga falciforme possui suas raizes no continente africano e se apresenta,
no seu percurso histérico, com um grande desconhecimento e, também, uma
invisibilidade para grande parte das pessoas e dos profissionais da saude. Trata-se
portanto, de inicio, de uma trajetéria de enfrentamento e luta pelo reconhecimento da
doenca e pelo tratamento adequado no campo da saude.

De acordo com dados do Ministério da Saude, a doenca falciforme constitui a
patologia genética mais comum no Brasil, acometendo milhares de pessoas que
utilizam preferencialmente e/ou exclusivamente o Sistema Unico de Saude (SUS)
(FERNANDES, 2007).

Dentre os problemas enfrentados pelas pessoas com doenca falciforme, seja
no sistema publico ou privado, figuram o desconhecimento da patologia por parte dos
profissionais e gestores de saude. Podemos classificar esse desconhecimento,
comouma grave iatrogenia, que pode gerar complicadores na assisténcia.

Pesquisar sobre a doencga falciforme tem um significado singular para mim e,
de fato tem a ver com Deus, pois nada nessa vida acontece por acaso.

A minha vivéncia com a doenga falciforme iniciou-se na adolescéncia, quando
conheci quatro sobrinhos de um amigo que se encontravam internados no Hospital
Infantil Jodo Paulo Il, também conhecido como Centro Geral de Pediatria (CGP). As
quatro criangas possuiam o diagndstico de anemia falciforme e ndo havia previséo de
alta para nenhuma delas.

Presenciei essas quatro criangas serem internadas e reinternadas por diversas
vezes, vi o0 sofrimento de uma mae e o apoio de uma familia e de amigos pelo bem-
estar das criangas, bem como pedidos de doagdes de sangue serem atendidos.

Ao longo da minha trajetéria profissional, percorri caminhos que me
direcionaram e me envolveram nas areas da educacdo em saude e das praticas
educativas com foco nas pessoas com doenca falciforme e nos profissionais que
atuavam na Atencao Primaria a Saude. Nesse periodo, identifiquei alguns elementos
dificultadores e facilitadores para o desenvolvimento das atividades.

De uma maneira geral, os problemas vivenciados pelas pessoas com doenga
falciforme nao se diferenciavam daqueles vivenciados por pessoas com algum tipo de
doenca crénica. Varios estudos apontam o desconhecimento da doenga como um
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elemento dificultador para o autocuidado, a assisténcia, o acesso e a vinculagado dos
usuarios ao servigo de saude.

O dialogo foi essencial para a constru¢gao da minha trajetéria laboral rumo a
integralidade do cuidado e do autocuidado visando a melhoria da qualidade de vida.
Tinha a intuicdo que esses poderiam ser alcancados por meio de uma atuagao que
implicasse na participagao de usuarios, profissionais e gestores de saude visando a
Educagcdo em Saude como uma arma potente na Atengdo a Saude. Assim, a
Educacao em Saude contribuiu com o conhecimento, a reflexao critica das praticas,
as estratégias e conhecimentos a partir da construgédo de saberes que, na minha
experiéncia empirica, aconteceriam por meio de movimentos e agdes coletivas.

Gradativamente, fui constatando que varias estratégias e recursos eram viaveis
e que, com pequenos ajustes, poderiam ser disponibilizados para a promog¢ao da
interacao e do favorecimento do conhecimento que seriam fundamentais para a
pratica do autocuidado.

Com o passar do tempo, todo esse conjunto foi acrescendo. Percebi que
existiam demandas que requeriam um aprofundamento de conhecimentos, como num
quebra-cabecgas a ser organizado. Assim, identificagées, organizagcdo dos recursos e
das experiéncias, seguidas de analises criteriosas e fundamentadas cientificamente
faziam-se necessarios.

Dessa forma, analisei as propostas de alguns mestrados. Ao me deparar com
o Programa do Mestrado Profissional em Gestao de Servigos nao tive mais duvidase
procedi a minha inscrigao.

Aprovada, trabalhei na construgdo do anteprojeto, com a participagdo do
orientador. Desde o inicio constatei que tanto a proposta do orientador quanto a minha
comportavam avancgos e desafios em quatro direcoes.

A primeira consistia na elaboracdo do plano de agédo, uma exigéncia do
programa - decidimos que esse nao seria um apéndice ou anexo, para ser executado
apos a finalizacdo do Mestrado Profissional. Considerando que o trabalho constituiria
uma intervencao da linha de pesquisa Trabalho e Gestao Participativa, uma produgao
coletiva fazia-se imprescindivel. Em terceiro lugar, optamos pela metodologia da
pesquisa-agao, onde nao haveria separagao entre planejamento e intervengao -
planejar coletivamente enquanto se faz e fazer coletivamente enquanto se planeja.

Finalmente, a utilizagdo de um método para analise e socializagdo da produgao, com
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linguagem acessivel a comunidade como um todo e ndo apenas a académica. Para
tal, definimo-nos pela hermenéutica dialética e pelo role-playing.

Para o desenvolvimento desse trabalho mergulhamos no conhecimento sobre
a doenca falciforme em seus contextos bioldgicos, politicos e sociais. Nessa
perspectiva, julgamos necessario apresentar a panoramica desse trabalho de
conclusdo do mestrado para melhor compreensao do leitor, considerando a sua
heterogeneidade.

O seu objetivo era a construgao de estratégias de aspectos potencializadores
do autocuidado. Ja os objetivos especificos foram contemplados a partir da
construcao coletiva, com a participacao de todos os envolvidos, pertencentes a uma
unidade de saude de um municipio (local de atuagdo da mestranda) em um debate
sobre a maneira de melhor socializar o autocuidado nos casos de doenca falciforme.
Entre as propostas, a produgao de um script e a encenagao por meio da técnica de
role-playing foram escolhidas.

De acordo com os profissionais da saude, a escolha da encenagao ja era
esperada pois ja havia sido utilizada em alguns eventos, sendo considerada como
forma de interagéo e didlogo. Nesse contexto e nas disciplinas do mestrado comecei
a me perguntar pelas possiveis agdes para o autocuidado na doencga falciforme
daquela comunidade, no ambito da Atengdo Primaria: como a gestdo participativa

poderia contribuir para a construcao de praticas do autocuidado?
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JUSTIFICATIVA

O desenvolvimento desse trabalho visa fortalecer e ampliar a discussao da
doenca falciforme e seus contextos bioldgicos e sociais quanto as suas origens de
lutas e enfrentamentos diarios com relacdo ao desconhecimento da doencga, o
racismo, as iatrogenias e a morbimortalidade no ambito da Saude Coletiva.

O trabalho justifica-se como uma estratégia de agdo no ambito do cuidado a
pessoa com doenga falciforme, considerando os periodos de bem-estar e
intercorréncias clinicas vivenciados, cotidianamente, pelas pessoas com doenca
falciforme em decorréncia de sua condi¢ao crbnica, sendo essencial a pratica do
autocuidado para uma melhor qualidade de vida.

Assim, a vinculagao ao servigo de saude, a integralidade do cuidado e o
conhecimento sdo essenciais. Nesse sentido, ressalto e admiro o conhecimento no
ambito da Atencao Primaria a Saude como uma tecnologia leve, potente e eficaz
para a pratica do autocuidado.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Compreender as estratégias de autocuidado de pessoas com doenga falciforme

no ambito da Atencéo Primaria a Saude.

2.2 Objetivos especificos

o Construir um plano de acdo com a participagdo de profissionais da saude e
usuarios no formato de script com fundamentacao cientifica e com base no
material educativo Manual de Educacdo em Saude: autocuidado na doencga
falciforme (MS, 2008);

e Socializar, por meio de role playing, as a¢des de autocuidado necessarias para
a saude da pessoa com doencga falciforme no ambito da Atencdo Primaria a

Saude visando a constru¢ao de conhecimento.
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3 REFERENCIAL TEORICO

O presente estudo teve seu inicio em 2018 e caminhamos para a sua redagao
final nas primeiras semanas de margo de 2020, momento em que a pandemia do
coronavirus assumiu proporg¢oes histéricas. Segundo Santos (1979), toda pesquisa
deve ser contextualizada no seu tempo e no territorio de sua realizagdo. Dessa forma,
nos ensina o geografo brasileiro, seremos capazes de sairmos do cientificismo
abstracionista - que nao leva absolutamente a nada - e caminharmos, deixando
registros na historia do processo civilizatorio.

O covid-19, iniciado na China em dezembro de 2019, repentinamente forgou
governos de varios paises, em quase todos os continentes, a abandonar suas politicas
neoliberais e reaver o protagonismo do Estado. A Italia, pais europeu mais atingido
pela pandemia, decretou o fechamento de varias regides. No momento, somam-se
mais de seis mil mortes e eleva-se de forma dramatica o numero de infectados. Na
Franca, o presidente Macron praticamente transformou o pais em uma praca de
guerra com a finalidade de impor suas politicas de austeridade, chegando a admitir
que uma economia s6 de mercado e a politica neoliberal sdo maléficas para a
sociedade e para o futuro da vida. Em pronunciamento, a chanceler alema Angela
Merkel admitiu que milhdes de alemaes ndo podem ir para o trabalho. Muitos jovens
estdo impedidos de irem para as escolas. Teatros, cinemas e comércio estido
fechados. Nos Estados Unidos, um plano de 850 bilhdes, com repasses financeiros
diretos para as familias, foi anunciado pelo presidente Donald Trump, diante do caos
que se aproxima do pais. Em velocidade recorde, a contaminagao pelo novo
coronavirus espalha-se pelo Brasil. A previsdo é de uma retracao de até 2% do PIB
para esse ano, com demissdes em massa.

Como compreensao da gravidade e reconhecimento das complicacdes
decorrentes da doenca falciforme pelo Ministério da Saude identificamos, no protocolo
de Manejo Clinico para o Novo Coronavirus (2019-ConV) que, ao citar o Protocolo de
Tratamento de Influenza, considera a anemia falciforme como condicao e/ou fator de
risco para complicagdes associadas ao covid-19, assim como para o virus da

influenza.
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3.1 Conhecendo a doencga falciforme

A doenca falciforme foi descrita, pela primeira vez, em 1910 pelo médico norte-
americano James Herrick, a partir de amostras de sangue de um individuo da ilha de
Granada, no Caribe. E originaria da Africa, india e leste da Asia e sua introdugcdo no
Brasil esta relacionada, principalmente, com o trafico negreiro no periodo da
escravidao, com inicio por volta do século XVI e mundialmente proibido no final do
século XIX (RODRIGUES, 2010; SARAT, 2019).

No Brasil, com a frequente miscigenagao entre negros, indios e brancos, o gene
Hb S esta presente em todo o pais, nas diferentes cores de pele e etnias (SARAT,
2019).

A doenca falciforme constitui a alteragdo genética mais comum no Brasil e
engloba um grupo de hemoglobinopatias cuja caracteristica principal € a heranga do
gene da hemoglobina S (gene Rs) (ARAUJO, 2007; SOARES, 2017).

Essa patologia pode ser homozigota Hb. SS (anemia falciforme) ou associada
a outra hemoglobina mutante (C, D, E) ou, ainda, a defeitos quantitativos da producéao
das cadeias a e b da hemoglobina (sindromes talassémicas). Quando a Hb. S associa-
se com a hemoglobina A (HbA), é traduzida como trago falciforme, que ndo constitui
doenga (JANUARIO, 2002; ARAUJO, 2007; SOARES, 2017).

Em situagbes em que a hemacia sofre com a desoxigenacéo, a hemoglobina S
sofre polimerizagao, que resulta na distor¢gdo da forma bicdbncava da hemacia para a
forma alongada e rigida de foice (JANUARIO, 2002; ARAUJO, 2007; SOARES, 2017).
Essa deformagao acarreta a adesao das hemacias ao endotélio, com consequente
diminuicao do fluxo sanguineo, provocando vaso-oclusdo e infarto no local afetado e
desencadeando, ainda, fendmenos inflamatérios, dor, necrose e disfungdes, com
danos permanentes em tecidos e érgaos (VASCONCELOS, 2015).

As pessoas com doenca falciforme possuem demandas para todos os niveis
de assisténcia, com variagdes entre periodos de bem-estar e de intercorréncias de
urgéncia e/ou emergéncia. Porém percebemos, muitas vezes, o acompanhamento
exclusivo pelos centros hematoldgicos (ALMEIDA et al, 2018).

Soares et al (2017) ressaltam que a maioria das dificuldades relacionadas a
saude dessa populacdo nao resulta de suas caracteristicas genéticas, por serem
negros ou descendentes de africanos, mas procedem de suas condicbes
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socioeconémicas e educacionais, bem como das desigualdades histéricas também
relacionadas com a pobreza.

Entretanto o racismo, a marginalizacédo social e a perda significativa da
qualidade de vida evidencia relagéo intima entre a doenca falciforme e a populagéo
negra, reafirmando o estigma dessa associacgao e reforcando a conexao entre a clinica
e a prevaléncia entre afrodescendentes (ROBERTI et al, 2010; SOARES, 2017).

O estudo de Martins et al (2010) identificou uma ineficiéncia nos registros de
raga/cor, sendo relatado que 45,9% dos portadores do traco falciforme caracterizam-
se como brancos, 33,9% morenos e apenas 21,0% como negros, apesar de 89,0%
referirem afrodescendéncia.

O preconceito racial na doencga falciforme pode ocorrer na assisténcia, no
vinculo entre profissionais da saude e usuarios ou na dificuldade para acessar os
servicos de saude. O relato de que a populagcdo negra estd mais vulneravel a
determinadas doencas &, muitas vezes, decorrente de praticas de racismo, sem que
os profissionais considerem esse fator, contribuindo para manter o quadro de
iniquidades raciais em saude (BRASIL, 2005; MENDES et al, 2015).

Nessa perspectiva, Boltanski (1979) nos ensina que a relagdo médico-paciente
muda conforme a origem de classe do usuario. Um exemplo é que para os originarios
de franjas das camadas populares, as consultas tém um tempo menor quando
comparado com pessoas marcadamente da elite.

Boltanski (1979) afirma, ainda, que o dialogo com esses se faz com grandes
periodos de siléncio, restringindo-se a pergunta e resposta e com pouca explicagao,
pois os profissionais partem do principio de que aquele que esta sentado a sua frente
nao possui os elementos linguisticos para compreender o que lhe acontece no
processo saude-doenga-cuidado.

Nessa racionalidade médica, afirma Brant (2004, p.28):

O olhar clinico foi dirigido para o corpo, representado como lugar da doenga.
Houve silenciamento do paciente que, em vao tentava falar de seu sofrimento
e daquilo que imaginava ser o seu mal. A doenga foi retirada de seu
metafisica da maldade, da qual tinha sido parte durante séculos, e passou a
ocupar um estado corporal que permitiu a leitura pela ciéncia.

Os niveis intermediarios da atengado a saude desconhecem ou mesmo ignoram
a enfermidade na linha de cuidados. Quando esses pacientes ou familiares recorrem
aos servigos de atencao basica, de urgéncia ou necessitam de atencdo em unidade
de internagdo, observa-se a quebra da assisténcia: profissionais inseguros,
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inadequadamente preparados para prestarem atencao qualificada a pessoa com a
doenca e seus familiares (ALMEIDA et al, 2018).

Gomes (2014) identificou que a equipe de saude ainda ndo se sente responsavel pela
coordenacgao dos cuidados de saude das pessoas com doenga falciforme. Dessa
forma, cabe a propria familia a busca pelo melhor itinerario para o cuidado e, por
vezes, dialogando com o agente comunitario de saude (ACS) que, nesse momento,
surge como um ator essencial, com caracteristicas e especificidades préprias da
funcdo como conhecimento da comunidade e vinculo com as familias e usuarios da
Atencao Primaria a Saude (GOMES, 2014; SABARENSE, 2015).

A doenga falciforme consiste numa patologia genética e de condi¢cao crénica
com agravos de saude muitas vezes emergenciais que, se nhao tratados
adequadamente, podem levar o paciente ao 6bito.

A manifestagdes clinicas da doenca falciforme podem variar mas, também

ocorrer em todas as faixas etarias, conforme demonstra a figura.

Figura 1 — Manifestacbes Clinicas da Doenca Falciforme.

0-5anos
Manifestactes ;
Dactilit i
Clinicas actilite Acidente Vascular Cerebral
da Doenga Sequestro Esplénico Priapismo
Falciforme
Infecgdes, Sindrome Tordcica Aguda, Anemia Hemolitica Cronica e Crises Vaso-oclusivas

Fonte: Nupad, 2015 - Adaptada pela autora

Brasil (2007) e Araujo (2012) relacionam os eventos agudos que acometem a
pessoa com doenca falciforme:
e A crise algica é a principal causa de atendimento meédico nos servigos de
emergéncia. A dor pode variar com a idade e ser multifocal, bilateral,
simétrica ou recorrente. Cerca de 2/3 dos pacientes tém mais de 3
episddios dolorosos ao ano, com duragdao media de 5 a 7 dias;
o febre e infecgcdes constituem a principal causa de obito na doenca

falciforme na infancia, entretanto podem ocorrer em todos os ciclos de vida.
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Os patdégenos mais frequentes sdo: Streptococcus pneumoniae (70% das
infeccbes), Haemophilus influenzae, Escherichia coli, Staphylococcus
aureus, Salmonella e o Mycoplasma pneumoniae;

0 Sequestro Esplénico Agudo (SEA) constitui a segunda causa de ébito em
criangas menores de 5 anos de idade, consistindo em queda intensa e
abrupta da hemoglobina e aumento subito do bago, com sinais de
descompensagao hemodinamica grave e risco de morte subita;

na Crise Aplasica ocorre a queda intensa e abrupta da hemoglobina com
sinais de descompensacdo hemodinamica, choque hipovolémico e
reticulocitopenia, relacionada com a aplasia medular eritrocitaria
secundaria a infecgao pelo parvovirus B19. Entre os sintomas, palidez,
febre e sinais de descompensacao hemodindmica grave com risco de
morte subita;

o Acidente Vascular Cerebral (AVC) na doencga falciforme pode ser
isquémico ou hemorragico e constitui uma das causas de alta
morbimortalidade. Indica-se que todos os pacientes sejam internados para
suporte hemodinamico e ventilatério, quando necessario, e realizacédo de
exsanguineotransfusdo parcial imediata, com o objetivo de diminuir o
percentual de HbS para menos de 30% e com a finalidade de diminuir a
possibilidade de sequelas definitivas;

a Sindrome Toracica Aguda (STA) constitui a principal causa de morte em
adolescentes e adultos jovens. Pode ser confundida com pneumonia mas
trata-se de infiltrado novo em radiografia de térax e hipoxemia com sinais
como taquipnéia, tosse, tiragem, dispneia e dor toracica, dentre outros;

O priaprismo consiste na erec¢ao dolorosa do pénis e nao relacionada ao
desejo sexual, mas a obstrugdo de vasos sanguineos nos corpos
cavernosos penianos por hemacias falcizadas. Os episddios podem ser
breves e recorrentes ou longos e, ndo recebendo tratamento adequado,
podem causar impoténcia sexual;

a colecistite pode ocorrer devido a formagao de calculos biliares de maneira
sintomatica ou assintomatica, com episddios de dor abdominal e aumento
da ictericia a custa de bilirrubina direta, caso haja obstrucido de ductos
extra-hepaticos, sendo indicativa a colecistectomia programada.
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Politicas publicas e doenca falciforme

A Constituicdo Federal do Brasil, instituida em 1988, inseriu o direito a saude
no titulo destinado a ordem social tendo, como objetivo, o bem-estar e a justica
social. Aléem disso estabeleceu, de acordo com o art. 6°, como direitos sociais
fundamentais a educacéo, a saude, o trabalho, o lazer, a seguranca, a previdéncia
social e a protegdo a maternidade e a infancia (BRASIL, 1988).

No art. 196 a mesma carta magna reconhece a saude como direito de todos e
dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem a
reducao do risco de doencga e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as
acgdes e servigos para sua promogao, protecao e recuperacao (BRASIL, 1988).

Vale lembrar que durante a elaboragdo do Sistema Unico de Saude (SUS), ao
longo de debates e posicionamentos politicos as entidades, os trabalhadores em
geral, as centrais sindicais e as classes médias assumiram, em todos os momentos,
e situacdes, a opgao pelo SUS e nao pelos planos privados, na época pouco
expressivos em comparagdo com o sistema publico de saude que incluia o
previdenciario (SANTOS, 2013).

Apos o estabelecimento da Constituicdo Federal de 1988 e das leis n.8080 e
8142, havia expectativas de adesao ao SUS como primeira op¢ao, na crenca de que
o Estado seria democratizado e cumpriria as diretrizes constitucionais sociais
(CARVALHO, 2013).

Os fundamentos, principios e diretrizes para o Sistema Unico de Saude s&o:
direito de todos e dever do Estado, relevancia publica, universalidade, igualdade,
integralidade, descentralizagdo, regionalizagdo e participagdo da comunidade
(SANTOS, 2009; SANTOS, 2013).

Embora dados do IBGE (2016) apontem que cerca de 53,9% da populagéo
brasileira € formada por pessoas negras, foi necessaria a criagdo da Politica Nacional
de Saude da Populacao Negra com a finalidade de atuar no combate ao racismo e as
desigualdades de acesso e assisténcia a saude, bem como reorientar tendo em vista
a construcio de novas praticas de saude.

Faustino (2017) aponta que persiste uma reproducdo de dois mundos
desiguais: o dos pobres, que recorrem somente ao SUS, e o dos que possuem planos
de saude ou pagam os servigos diretamente. Porém, esses também sao usuarios do
SUS.
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A Federacao Nacional das Associagdes de Pessoas com Doenca Falciforme
(FENAFAL) foi criada em 2001 por meio do fortalecimento do controle social, com a
criacdo das associagdes estaduais de doencga falciforme.Os avangos, conquistas e
melhorias em prol das pessoas com doenca falciforme foram frutos da luta das
associagbes e mobilizagdes sociais ligadas ao movimento negro, descritos e
debatidos durante o VII Simpédsio Brasileiro de Doenga Falciforme (2013),
complementados com as portarias e projetos de lei vigentes e atualizados no Quadro

1.
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Quadro 1 — Linha do Tempo da Doenca Falciforme.

Fonte: Elaborado pela autora-Dados da pesquisa.
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Ao longo de mais de cem anos de luta por reconhecimento e assisténcia
adequada as pessoas com doencga falciforme, percebemos a longa caminhada
percorrida e os desafios para que as agdes, portarias, leis e politicas publicas

beneficiem a populagao fazendo valer, realmente cada direito conquistado.

3.2 Atencao integral na doenga falciforme

A integralidade possibilita uma construgédo de politicas de saude que supere
as dicotomias entre o individual e o coletivo, o social e o biolégico, a alma e o corpo,
o publico e o privado, bem como a promocdo da saude e a cura (ARAUJO e
BELTRAO, 2008).

A doenca falciforme constitui uma das doencas triadas pelo teste do pezinho.
Em Minas Gerais, a triagem iniciou-se no ano de 1998 pelo Programa Estadual de
Triagem Neonatal (PETN-MG) no Nucleo de Agbes e Pesquisa em Apoio Diagndstico
(Nupad), 6rgdo complementar da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de

Minas Gerais.

Figura 2 - Frequéncia do Gene S no Brasil.
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A incidéncia do gene da doenca falciforme acompanha a trajetéria de
desembarque do trafico de navios que traziam povos africanos a serem escravizados
no Brasil. Em Minas Gerais a incidéncia do gene S é de 1:23 nascidos vivos sendo
que a maioria das pessoas acometidas sdo negros e afrodescendentes
(FERNANDES, 2010).

Dada a importancia de cuidados e atencéo as pessoas com doencga falciforme
o Nupad, em parceria com a Fundagdo Hemominas, elaborou o projeto Doencga
Falciforme: Linha de Cuidados na Atencao Primaria a Saude (NUPAD, 2008).

Esse projeto iniciou-se em 2010 e realizava a capacitacéo de profissionais de
nivel superior por meio de um curso de educacgao a distancia e o compartilhamento
dos conteudos aprendidos para toda a equipe atuante de sua unidade de saude. Na
unidade de saude em que se realizou essa pesquisa, os profissionais de saude foram
capacitados no que tange a doenca falciforme, no periodo de 2011 e 2015 (NUPAD,
2015).

Em concordancia com a Lei Organica de Saude e considerando a integralidade
como um dos principios do Sistema Unico de Saude (SUS), as agdes referentes as
necessidades especificas de pessoas ou grupos devem ser realizadas de forma a
obedecer ao principio da integralidade da assisténcia, como conjunto de acdes e
servigos preventivos e/ou curativos, podendo ser individuais ou coletivos, em todos os
niveis de complexidade do sistema (BRASIL, 2000).

O modelo de Redes de Atengao estabelece que a Atencado Primaria a Saude
(APS) deve ser, preferencialmente, a porta de entrada do usuario ja que realiza agdes
de promogao e recuperacdo da saude, bem como prevengao de agravos, de maneira
integral e continuada (MENDES, 2009).

Ivo (2016) afirma que a Estratégia de Saude da Familia (ESF) apresenta-se
comprometida com a integralidade da assisténcia a saude, focada na unidade familiar
e consistente com o contexto socioeconémico, cultural e epidemiolégico da
comunidade em que esta inserida.

O acesso da pessoa com anemia falciforme aos servigos de saude deve ocorrer
por meio da Estratégia Saude da Familia, assim como o papel de coordenagéo do
cuidado e o encaminhamento do paciente aos demais niveis de atencéo, idealmente
organizados em redes assistenciais integradas (VASCONCELOS, 2015).

Na maior parte das vezes, a equipe de saude da atencdo primaria s6 €&

procurada em caso de exames, consultas e em situacdes de intercorréncias clinicas.
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Porém sao ofertados servigcos como vacinagéo, curativos, consultas de enfermagem
e distribuicdo de medicagado, além de grupos educativos, agbes de prevengao e
promogao a saude, bem como marcagao de consultas. No entanto, essas nhem sempre
sao reconhecidas como agdes importantes (GOMES, 2014).

Matta e Lima (2008) afirmam que, na perspectiva de o atendimento ser de fato
integral, o encontro com o usuario deve ser guiado pela capacidade do profissional
compreender o sofrimento que se manifesta e o significado mais imediato de suas
acoes e palavras.

O autocuidado permite ao individuo uma autonomia no que se refere ao
cuidado com si mesmo e envolve conhecimentos, habilidades e atitudes, além de
considerar elementos como o sujeito, 0 meio ambiente e suas interrelagdes para a
pratica do autocuidado. Além do mais, confere importancia ao individuo néo apenas
como pessoa, mas como ser integrante e participante da familia, da sociedade, da
comunidade e da instituicdo (GEORGE, 2000).

Autocuidado e a doencga falciforme

O termo saude nas correntes teoricas de Defesa da Vida significa contribuir
para o aumento da autonomia do sujeito para viver a vida e, ainda assim, considerar
as limitagdes decorrentes da doenga e o seu contexto psicossocial (CARVALHO,
2005).

Carvalho (2005) considera a saude como resultado de um processo
multifatorial, como um objetivo a ser alcangado por meio de tecnologias e saberes que
tém, por objeto, a doenga em sujeitos concretos ou situagdes que as potencialize.

A teoria do autocuidado descrita pela enfermeira Dorothea Orem sensibiliza a
enfermagem para acbes de cuidado sistematizadas e cientificamente embasadas
(GEORGE, 2000).

A pratica do autocuidado constitui o conceito central na Teoria do Déficit do
Autocuidado de Enfermagem (TDAE) e pode ser definido como a pratica de atividades
que favorecam o aperfeicoamento e o amadurecimento das pessoas que a iniciam e
a desenvolvem, em espacos de tempo especificos, cujos objetivos sdo a preservagao
da vida e o bem-estar pessoal (QUEIROS, 2014).
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Devido a alta taxa de morbimortalidade sem cuidados de saude adequados, a
pessoa com doenca falciforme necessita de praticas de autocuidado efetivas. Assim
foi produzido pelo Ministério da Saude, em 2008, o Manual de Educagdo em Saude
abordando o tema autocuidado para os pacientes com essa patologia, a fim de
orientar, estimular e sensibilizar, considerando o conhecimento como um dispositivo
de tecnologia leve (CANCADO E JESUS, 2007; NASCIMENTO e GUEDES, 2017).

Nascimento e Guedes (2017) relatam que as tecnologias no processo de
trabalho em saude podem ser classificadas em:

¢ tecnologias leves, no caso das tecnologias de relagdes do tipo produgao
de vinculo, autonomizacgéao, acolhimento e gestdo como uma forma de
governar processos de trabalho;

e tecnologias Leves/duras, no caso de saberes bem estruturados e
especificos;

¢ tecnologias duras, como equipamentos tecnologicos do tipo maquinas,

além de normas e estruturas organizacionais.

MERHY (2002) afirma que o homem sempre busca maneiras de exercer sua
autonomia e criatividade por meio do trabalho vivo em ato. De outra maneira, acaba
desmotivando-se e até mesmo reduzindo a sua producgao.

Schmidt et al (2011) consideram que tecnologias leves como a educagdo em
saude e o conhecimento contribuem para incorporar dimensdes subjetivas e sociais

ao cuidado em saude.

3.3 Contribui¢coes das Ciéncias Sociais e Saude Coletiva

Cada vez mais identificamos que a diversidade cultural adentra nos espacos e
nas sociedades, sendo traduzida em processos de renovacao e ampliagao de cultura,
na medida em que as fronteiras sociais e culturais estdo cada vez menores (GEERTZ,
2001; FERNANDEZ, 2014).

Gadamer (1997) afirma, na ontologia da obra de arte e seu significado
hermenéutico que, em relagao a arte, o sujeito ndo s6 a experimenta, mas vai além da
subjetividade, estabelecendo articulagcédo entre a arte e o préprio corpo: “nao existe falar

que nao envolva simultaneamente os corpos daquele que fala e o do interlocutor. Isso
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vale também para o processo hermenéutico” (p.579). E, acrescentamos, apresentam-se
como corpos, no sentido de experimentagéo.

Com o conceito de experimentagao acreditamos na possibilidade de procedermos
a uma urdidura entre a proposta de um mestrado profissional que exige um trabalho de
intervencgao e a arte, em nosso caso, por meio do ato do role playing, como dispositivo
de uma educag¢do em saude voltada para a transformacao, ndo apenas do sujeito, mas
do coletivo, por mais redundante que possa parecer, pois quando falamos em sujeito
(subjectus), referimo-nos a “assujeitado” ao outro. Foucault (1978)", apud Revel (2005,

p.48), afirma:

Meu problema é o de fazer eu mesmo - e de convidar os outros a fazerem
comigo, por meio de um conteudo histérico determinado - uma experiéncia
daquilo que nés somos, daquilo que é nao somente o nosso passado, mas
também o nosso presente, uma experiéncia de nossa modernidade de tal
maneira que dela saimos transformados.

A sociedade impde ao sujeito um conceito pré-formado sobre o uso de seu
corpo e a propria percepgao da doenga e da dor esta relacionada a fatores cognitivos
e sensoriais pré-concebidos. Culturalmente, o modelo biomédico e o consumo de
medicamentos estdo ligados a uma estrutura de classes, conflitando com saberes
tradicionais e saberes populares que também constituem praticas de saude. Assim,
os saberes, a cultura e a utilizacdo do corpo como expressao de agdes, sentimentos
e sensacgdes sao traduzidas em ato (BOLTANSKI, 2004).

O autor acrescenta que o individuo traduz, por meio do seu corpo, a sua
percepcao do espaco no qual esta inserido. Por outro lado, as relagdes e o convivio

em sociedade perpetuam praticas de saude compartilhadas e aplicadas no cotidiano.

A obra de arte tem, antes, o seu verdadeiro ser em se tornar uma experiéncia
que ira transformar aquele que a experimenta. O sujeito da experiéncia da
arte, o que fica e persevera, nao é a subjetividade de quem a experimenta,
mas a propria obra de arte (GADAMER, 1996, p.175).

RORTY (1997) apresenta o ser humano como uma representacao de “trama
de crencas”, que nao deve ser considerado apenas como um mecanismo
autoreformulador, mas como um mecanismo com potencial para estimular, de dentro
para fora, o proprio sujeito, de maneira que agdes do ambiente o impulsionam a novas

crengas.

T FOUCAULT, Michel. Histéria da loucura na idade classica. Sao Paulo: Perspectiva, 1978. viii, 551 p.
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Nesse quadro de pensamento, Rorty (1997), afirma que ndo ha distingéo entre
mente e corpo e compreender crengas como habitos de agcdo € como visualizar o
proprio sujeito desde o seu exterior.

Fernandez (2014) ressalta que a fala e o corpo constituem a materializagao e
também um porta-voz de uma problematica coletiva, portanto exigem acgdes,
participagdes de usuarios, profissionais de saude, gestores, agentes de controle social
e setores organizados da sociedade civil.

A corrente tedrica de Defesa da Vida fundamenta-se em um modelo social de
determinacdo do processo de saude/doenca em que sao considerados aspectos
ideoldgicos, culturais e psicolégicos da vida em sociedade, valorizando tematicas
como 0 agenciamento humano, a producdo do sujeito e a emancipagao social
(CARVALHO, 2005).

Essa corrente tedrica apoia-se no entendimento de que a doenga é um
fendmeno social que reflete relagdes plurais envolvendo “individuos, grupos e classes
sociais, servicos de saude, sistema produtivo e de consumo, bem como o saber
médico-sanitario sobre esta doenca” (CAMPOS, 1991, p.69-70).

Paim e Almeida Filho (2000) afirmam que a Saude Coletiva pode ser
considerada como um campo de conhecimento de natureza interdisciplinar, onde as
disciplinas de base sao a epidemiologia, as ciéncias sociais em saude, o planejamento
e a administracdo de saude.

Na saude coletiva, a corrente “Em Defesa da Vida” ressalta a necessidade de
admitir que cada cidadao deve dispor de meios e materiais, embora boa parte deles
nao possuam condicdes suficientes para sua producdo de saude e para construir
autonomamente sua felicidade, realizacdo pessoal e social (CAMPOS, 1992;
CARVALHO, 2005).

3.4 Educacao em saude

As praticas de educagcdao em saude permitem a criticidade e a reflexdo, além
de proporem agdes transformadoras que levem o individuo a sua autonomia e
emancipag¢ao como sujeito histérico e social, capaz de propor e opinar nas decisdes
de saude para cuidar de si, de sua familia e de sua coletividade (ROCHA, 2019; PAIM,
2000).



36

Porto (2017) apresenta uma reflexdo sobre o paralelo entre os saberes e as
praticas da saude coletiva, em aspectos de saude e experimentagdes sociais em
geral, bem como a necessidade de encontros de saberes e praticas potencialmente
emancipatérias para grupos invisibilizados. O autor acrescenta, ainda, encontros da
saude e da arte nos espacgos entre conhecimentos definidos, das fronteiras que nao
se submetem e se revoltam contra a colonialidade do saber e do poder.

No entanto, muitas vezes as agdes de educagao em saude sao relegadas a um
segundo plano no planejamento e na organizagcdo dos servigos, na execugao das
acdes de cuidado e na prépria gestdo (FALKENBERG et al, 2014; OLIVEIRA et al,
2016; ROCHA et al, 2019).

Falkenberg et al. (2014) afirmam que o termo educacao e saude, utilizado ainda
hoje como sinbnimo de educacdo em saude, pode ter se originado dessa pratica,
indicando um paralelismo entre as duas areas, com separacido explicita dos seus
instrumentos de trabalho: a educagao ocupando-se dos métodos pedagdgicos para
transformar comportamentos e a saude dos conhecimentos cientificos capazes de
intervir sobre as doencas.

De acordo com o Ministério da Saude (2008), os principais objetivos da
educacao em saude para doenca falciforme sao:

« favorecer o empoderamento do cliente/paciente e o conhecimento do
profissional de saude sobre a doenca falciforme, contribuindo para a
formacdo de opinido favoravel ao desenvolvimento, possibilitando a
tomada de decisbes clinicas valorizando a saude e promovendo o
desenvolvimento do autocuidado;

e popular o conhecimento da doenga, em virtude da alta prevaléncia em
nosso pais, e compreendé-la como representativa da especificidade de
nossas raizes étnicas;

« favorecer o desenvolvimento da cidadania por meio da participacao ativa
do usuario na definicdo dos cuidados que reconhegam como prioritarios,
para transformar a histéria natural da doenca num processo de longevidade
com qualidade de vida, mesmo diante de obstaculos de natureza social ou
econdmica;

» estabelecer entre o profissional e o paciente, um clima de reconhecimento

da necessidade de atencao especifica que permita a pessoa com a doenga
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encarar seus medos, enfrentar o sofrimento e superar seus obstaculos,

apropriando-se da sua vida e dando a essa o rumo desejado.

E importante compreender que a dimensdo e a complexidade que envolve os
problemas de saude requerem mudancas, também, na forma de intervir na realidade
social sob o olhar da integragdo de saberes e praticas dos atores sociais. Essa
intervencao deve visar fortalecer politicas publicas que atendam as demandas e
complexidades do processo de saude e doenga na coletividade (PRATTES, 2000;
CARVALHO, 2005).

Ceccim (2005) afirma que a Educacdo Permanente em Saude constitui o
processo educativo que transita entre o cotidiano do trabalho e/ou formagdao em
saude, favorecendo a atualizagdo cotidiana das praticas segundo os mais recentes
aportes tedricos, metodoldgicos, cientificos e tecnologicos disponiveis e inserindo-se
em uma necessaria construcdo de relacbes e processos até as praticas
interinstitucionais.

A Educacao Permanente em Saude permite acbées e mudangas com vistas a
realidade mutavel em aspectos politicos relacionados com a formagédo de perfis
profissionais e de servigos, a introdugao de mecanismos, espagos e temas que geram
autoanalise, autogestdo e implicagcdo, bem como mudanga institucional e de
pensamento, além da experimentacao (CECCIM, 2005).

Butler (2017) faz um paralelo entre act - traduzido pelo verbo “agir’ e pelo
substantivo ato - e enact que diz do ato de representar ou encenar, de “transformar

em lei” e ainda de “pbr em pratica” como sinénimo de “p6r em ato”.

A representagao da arte, de acordo com a sua natureza, é de tal maneira que
€ para alguém, mesmo quando ndo ha ninguém que sequer a ouga ou assista
(HANNS, 1996, p.176).

Portanto, com base em Gadamer (1997), assumimos que, no campo da
Educacdo em Saude, aquele que joga sabe que faz parte de uma recreacéo,
entretanto vivencia, incorpora e se expressa no contexto. Vale lembrar que spielen,
em alemao, pode significar jogar, brincar, tocar um instrumento ou representar teatro.

Em concordancia e continuidade com expressao presente em That Matter: On

the Discursive Limits of “Sex”: “nao ha poder que aja, mas apenas uma reiterada do

poder em sua persisténcia e instabilidade” (BUTLER, 2017).



38

Assim, para que o poder possa agir, tem que haver o sujeito e essa
necessidade ndo necessariamente coloca o sujeito na origem do poder. Assim a
utilizacdo do recurso de role playing é essencial para a compreensao e a agao do
sujeito para a efetivacéo do autocuidado BUTLER (2017).

Rodrigues (1993) descreve que existem duas formas distintas, porém com
objetivos que diferem entre si: o0 role playing, uma atividade terapéutica da psicologia
e o role-playing game (RPG), uma atividade ludica.

O role-playing pode ser utilizado como uma estratégia de agao coletiva, sendo
mediado pelo teatro, onde os participantes interpretam e dramatizam, de maneira
improvisada, as problematizagdes. Sua origem esta associada ao psicodrama e ao
teatro espontédneo, com foco na interagao entre os participantes, permitindo uma
reflexdo sobre o contexto vivenciado no exercicio pratico (SILVA, 2016).

O role-playing pode ser utilizado, ainda, no desenvolvimento de habilidades por
meio de dinamicas in action para os participantes incorporarem e interpretarem,
permitindo uma reflexdo sobre o contexto vivenciado naquele momento (ARAGAO et
al, 2009).

Como técnica, o role-playing favorece a construcdo de conhecimento a partir
da reflexdo critica sobre experiéncias, préprias ou de seus pares, sendo uma
estratégia educativa eficaz na perspectiva de troca e construgéo coletiva de saberes
(RABELO e GARCIA, 2015).

Soares et al. (2015) afirmam que, em seu estudo, a experiéncia de elaboragao
de uma proposta educativa de RPG e o processo de criagdo da proposta educativa
favoreceram o desenvolvimento da autonomia e do pensamento critico-reflexivo dos
participantes no contexto da Atencao Primaria a Saude.

Dentre as caracteristicas e potencialidades dessa técnica, ressaltam-se o
favorecimento do dialogo, a constru¢cdo conjunta de conhecimentos e a criagéo de
ambientes desafiadores e reflexivos, bem como o desenvolvimento da autonomia, a
pratica de habilidades e a melhor apropriagdo do tema abordado (SOARES et al,,
2015).
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4 METODOLOGIA DA PESQUISA

Essa pesquisa foi realizada a partir da abordagem qualitativa, com carater
exploratério, visando a elaboragdo de agdes de cuidado as pessoas com doenga
falciforme, com a participacao de profissionais de saude e usuarios, em uma Unidade
Basica de Saude de uma metrépole da Regido Sudeste do Brasil.

A metodologia da pesquisa-agdo foi utilizada por contribuir na identificagao,
descricdo e delineamento das agdes participativas e emancipadoras que foram
desenvolvidas no cuidado a pessoa com doenga falciforme. Para tal, seguimos os
critérios metodolégicos fundamentados em THIOLLENT (2008), RORTY (1997) e
GADAMER (1997).

Na fase exploratéria da pesquisa-acao foram seguidos os passos metodologicos
da pesquisa teorica, da pesquisa de campo e do planejamento de ag¢des. Buscou-se
identificar as expectativas, os problemas da situagao, as caracteristicas da populacéo,
seus contextos e interagdes (THIOLLENT, 2008).

Os critérios de inclusdo de participantes estabelecidos contemplaram usuarios e
profissionais de saude do servigo de Atencao Primaria a Saude, considerando:

e usuarios da Unidade de Saude com diagndstico, maiores de 18 anos e

pessoas interessadas na tematica da doenca falciforme;

o disponibilidade para participacédo de todas as etapas da pesquisa e

vinculagao a Unidade Basica de Saude onde sao domiciliadas;

e profissionais de saude vinculados a Unidade Basica de Saude

referenciada.

4.1 Producgao de informagodes sobre autocuidado

A producao de informacdes foi estruturada com a técnica de Grupo Focal visando
as discussoes sobre o autocuidado, bem como o compartilhamento de informacdes e
saberes na perspectiva do trabalho e da gestao participativa, segundo GATTI (2005).

O termo produgédo de informagbes foi adotado levando em consideragdo o
referencial tedérico da pesquisa qualitativa (Minayo, 2014) e da educagao
emancipadora (Santos, 2009), que consideram que os dados ndo existem a priori,
portanto, sdo impossiveis de serem coletados. Desde que o pesquisador trabalha,
diferentemente da “entrada em campo”, o que existe é a produgao de informacgdes.
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Segundo Dias (2000) o Grupo Focal consiste de uma técnica eficaz para producéo de
informacdes em profundidade sobre experiéncias, comportamentos, opinides e
necessidades dos participantes, por meio de discussdes sobre uma determinada
situagdo, em consonancia com Sartre (1946), Heidegger (1954) e Matus (1993).

Para realizagao do grupo focal foi escolhida uma UBS onde profissionais de saude
e usuarios ja se relacionavam com a doenga falciforme, de maneira préxima, e com
pacientes vinculados ao servigo de saude. Foram mantidos os preceitos de grupo focal
com a presenga do moderador objetivando a discussé&o e o estimulo a participagao do
grupo (GATTI, 2005).

Para melhor visualizagédo das agdes, foi organizado, pela pesquisadora, um fluxo

dos passos da pesquisa para os participantes.

Figura 3 - Fluxo organizacional da pesquisa para os participantes.

Orientagoes

’ Convite ’ sobre a ’ TCLE ’ Grupo focal ’ Rales

pesquisa Playing

Fonte: Elaborada pela autora-Dados préprios da pesquisa

4.2 Método para analise das informagoes

A analise das informagdes baseou-se na hermenéutica-dialética fundamentada
em Minayo (2014), visando a compreensao da fala dos agentes sociais e seu
contexto. Essa analise tem, como ponto de partida, a fala e ponto de chegada o campo
da especificidade histérica e totalizante que produz a fala.

Podemos destacar dois pressupostos desse método de analise: o primeiro diz
respeito a ideia de que n&do ha consenso e nem ponto de chegada no processo de
producao do conhecimento. Ja o segundo refere-se ao fato de que a ciéncia se
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constréi numa relagdo dindmica entre a razao daqueles que a praticam e a experiéncia

que surge na realidade concreta (MINAYO, 2014).

A abordagem hermenéutica:

busca diferencas e semelhancas entre o contexto dos autores e o contexto
do investigador;

procura explorar as definicbes de situagao do ator;

supde o compartilhamento entre o mundo observado e os sujeitos com o
mundo da vida do investigador;

busca entender os fatos, os relatos e as observagdes e apoia essa reflexao
sobre o contexto historico;

julga e toma decisao sobre o que ouve;

observa, compartilha e produz um relato dos fatos em que os diferentes
atores sintam- se contemplados (GADAMER, 1997; MINAYO, 2014).

Minayo (2014) afirma que a dialética € a ciéncia e a arte do dialogo, da pergunta

e da controvérsia e procura nos fatos, na linguagem, nos simbolos e na cultura os

nucleos obscuros e contraditérios para realizar uma critica sobre eles.

O pensamento dialético precisa criar instrumentos de critica e de apreensao

das contradi¢des da linguagem, compreender que a analise dos significados deve ser

sustentada no chdo das praticas sociais, bem como valorizar os processos na

dindmica das contradi¢des, no interior das falas (MINAYO, 2014).

A articulacdo da hermenéutica com a dialética €, portanto, um importante

caminho para fundamentar pesquisas qualitativas, na medida em que torna possivel

valorizar as divergéncias e complementaridades entre elas. Dentre as ultimas podem-

se destacar que ambas:

trazem a ideia do condicionamento histérico da linguagem, das relagdes e
das praticas;

partem do pressuposto de que nao ha observador imparcial;

questionam o tecnicismo em favor do intersubjetivismo da compreenséao e
da critica;

estdo referidas a pratica estruturada pela tradigao, pela linguagem, pelo
poder e pelo trabalho;
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e reunem o poder para “aproximagao da verdade” investigada (MINAYO,
2014).

No entanto, enquanto a hermenéutica enfatiza o consenso, a mediagéo e o
acordo, a dialética orienta-se para a diferenca, o contraste, o dissenso e a critica
(GADAMER, 1997).

4.3 Aspectos éticos da pesquisa

A pesquisa esta registrada e aprovada no Comité de Etica em Pesquisa da UFMG
(COEP-UFMG) e foi desenvolvida em acordo com a Resolugédo 466 de 2012,
respeitando o anonimato dos voluntarios bem como o sigilo. Assim, os participantes
receberam pseudénimos de representatividade da doenca falciforme.

Com a finalidade de minimizar os riscos e desconfortos, todos os aspectos e
procedimentos da pesquisa foram esclarecidos antes do preenchimento do - Termo

de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 Cenario

Ao relatar as informacgdes sobre o cenario do estudo, vale ressaltar que Santos
(1979) afirma que toda pesquisa esta situada no tempo, no espaco e em dado
territério, depois disso é apenas abstracionismo, que ndo leva a nada. Assim
registramos que esse trabalho é realizado no inicio da segunda década do século XXI
em meio a pandemia do COVID-19.

O cenario do estudo consistiu de uma UBS de um municipio situado na Regiao
Sudeste do Brasil.

O projeto Doenga Falciforme: Linha de Cuidados na Atencdo Primaria a Saude
(NUPAD, 2008) foi elaborado pelo Nucleo de A¢des e Pesquisa em Apoio Diagndstico
em parceria com a Fundacdo Hemominas e previa acdes educativas e cursos.

Esse projeto iniciou-se em 2010 e realizava a capacitacao de profissionais de
nivel superior por meio de um curso de educagao a distancia e o compartilhamento
dos conteudos aprendidos para toda a equipe atuante de sua unidade de saude.
Nessa unidade, os profissionais de saude foram capacitados, no que tange a doenca
falciforme, no periodo de 2011 a 2015 (NUPAD, 2015).

As familias e pessoas com diagnostico de doenca falciforme relataram receber
cuidados e assisténcia de maneira efetiva, conforme registrado no evento 1° Encontro
Multiprofissional - Doenga Falciforme: Linha de Cuidados na Atencdo Primaria
(NUPAD, 2015).

Trata-se de uma das 55 unidades de saude de Ateng¢ao Primaria a Saude do
municipio, onde pessoas com diagndstico de doencga falciforme séo assistidas pela
equipe de saude atuante na unidade.

Segundo dados do IBGE do ano de 2010, o municipio tem o Indice de
Desenvolvimento Humano (IDH) de 0,684, sendo o indice mais baixo dentre os
municipios compreendidos na regido metropolitana da capital mineira, com taxas bem
aproximadas de municipios do Norte de Minas Gerais. Tal aproximagao permite uma
reflexdo sobre a aplicabilidade da intervengao em areas com cenarios e vivéncias

comuns.
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A unidade basica de saude em estudo possui, atualmente, sete pessoas
diagnosticadas com doenga falciforme e vinculadas ao servigo. A populagao assistida

pela unidade encontra-se representada no proximo grafico.

Grafico 1 - Pessoas com DF vinculados a UBS por sexo e ciclo de vida.

Adultos
Adolescentes 11 a 17 anos

Criangas de 6 a 10 anos '

Criangas de 0 a 5 anos |

0 1 2 3 1 5
Criangas de 0a 5 anos Criangas de 6 a 10 anos Adolescentes 11 a 17 anos Adultos
W Feminino 0 0 1 2
Masculino 0 0 1 3

Fonte: Elaborado pela autora-Dados proprios da pesquisa.

5.2 Participantes do estudo

O numero de usuarios, profissionais da saude e pessoas interessadas da
comunidade foi definido pelo critério de saturagcdo, que consiste em suspender a
inclusdo de novos participantes quando a produgdo de informagdes apresentar
redundancia ou repeticdo, de acordo com a avaliagdo do pesquisador (TURATO,
2003).

A amostra foi constituida por oito pessoas, sendo um homem e sete mulheres,

com predominéancia de participacao do sexo feminino, conforme apresentado.
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Grafico 2 - Caracterizagao dos participantes por género.

B HOMENS
© MULHERES

Fonte: Elaborado pela autora-Dados proprios da pesquisa.

A faixa etaria dos participantes ficou entre 18 a 50 anos, porém nao houve
participantes na faixa etaria de 18 a 29 anos e a maior predominancia de idade situou-

se entre 30 e 39 anos, conforme representado abaixo:

Grafico 3 - Faixa etaria dos participantes.

0%

M 18 a3 29 anos - 0 participantes

= 30a 39 anos - 6 participantes

M 40 a 50 anos - 2 participantes

Fonte: Elaborado pela autora -Dados préprios da pesquisa

A escolaridade variou, porém apresentou um numero mais expressivo de
pessoas com ensino médio completo, uma vez que parte significativa da amostra
constitui-se de profissionais de saude, sendo a escolaridade um pré-requisito para o

cargo pleiteado (Grafico 4).
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Grafico 4 - Escolaridade dos participantes.

1
3 Il -
0

Ensino Ensino Médio Ensino Médio Ensino Superior Ensino Superior
Fundamental Completo Incompleto Incompleto Completo
Completo

Fonte: Elaborado pela autora -Dados préprios da pesquisa.

Quanto ao tipo de vinculo estabelecido entre os participantes do estudo e a
unidade de saude, seis sao profissionais de saude, uma pessoa com doenca

falciforme e uma mae de adolescentes com Doenga Falciforme.

Grafico 5 - Vinculo dos Participantes com a UBS.

Cuidador de
pessoa com DF
12%

Fonte: Elaborado pela autora - Dados préprios da pesquisa.
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Apenas um dos participantes da pesquisa ndo era domiciliado no bairro da
Unidade Basica de Saude, porém todos os participantes possuem vinculo direto com
a mesma.

As participagdes ocorreram de acordo com os critérios pré-definidos na

pesquisa e todos os interessados fizeram parte da pesquisa.

5.3 Plano de acao: doencga falciforme, estratégias e autocuidado em ato

A elaboragado do plano de agao consistiu na identificagcdo dos atores, suas
relagdes e interagbes visando o desenvolvimento de praticas de autocuidado na
doenca falciforme fundamentados em Thiollent (2008).

O plano de agéo concretizou-se na forma de acéo planejada e incorporada pelo
role-playing, onde o objeto de analise consistiu nas acdes de autocuidado na doenca
falciforme, com a producdo de um script de cenas posteriormente reproduzido no
formato de role-playing e encenado nos espagos da unidade de saude.

A pesquisa-agao permitiu desenvolver estratégias educativas de autocuidado
para pessoas com doenca falciforme no ambito da Atencdo Primaria a Saude, por
meio de produgao e desenvolvimento de um script e aplicacdo em ato com a técnica
de role-playing.

Para elaboracdo do conteudo do script, foram realizados trés encontros
mediados pela técnica de grupo focal descrita por GATTI (2005) onde participaram
usuarios, pacientes e profissionais de saude vinculados diretamente a Unidade Basica
de Saude.

Ao longo das discussdes acerca da doencga falciforme foram identificados
elementos para a produgao do script e encenagao por meio de role-playing.

A proposta do grupo focal permitiu discutir e identificar os elementos essenciais
para o autocuidado a pessoa com doenca falciforme e a producao do roteiro de cenas
para desenvolvimento de um modelo para as agdes educativas sobre o tema.

No grupo focal houve debates a partir das perguntas norteadoras, questdes
relativas ao autocuidado na doenca falciforme para construcdo de um script com

cenas.
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O script abordou a tematica de autocuidado e foi representado em formato de
role playing pelos participantes do grupo focal. Para execugéao foram feitos os ensaios
das cenas entre os participantes.

Durante a realizagdo dos ensaios, os participantes n&o realizaram uma
encenacao, mas de fato incorporaram suas experiéncias durante o ato e, assim,
descreveram situagdes por eles vivenciadas em seu cotidiano e que de alguma forma
0S marcaram.

A intervengao educativa de role playing foi encenada nos espagos da UBS
visando a socializagdo de informagbes para a pratica do autocuidado e tal agao
permitiu o didlogo, a interagdo e a sensibilizagdo acerca do tema em um formato
descontraido, possibilitando o compartilhamento de informacdes e experiéncias.

Identificou-se a aproximacgao dos conhecimentos acerca da doencga falciforme
pelo grupo participante no campo da pesquisa e considerou-se na perspectiva da
pesquisa-agao os saberes formais da pesquisadora em campo e os saberes informais
baseados nas experiéncias e vivéncias do grupo.

Vale ressaltar que os participantes da construgcéo coletiva possuiam saberes
formais e informais de formas variadas de conhecimento, além de identificar

problemas e situagdes vivenciadas cotidianamente por eles (THIOLLENT, 2002).



Figura 4: Desenho da intervengao
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Cenario: Unidade Basica de Satde
Participantes: Profissionais de saude, usuarios, familias e pessoas com doenca falciforme.

Grupo Focal

-

" PERGUNTAS NORTEADORAS
1. Me fale um pouco sobre vocé. .

2. Qual & a sua relacBo com a doenca falciforme?
3.Ma sua opinido:

a) O que sera autocuidado e o que poderia ser
melhorade no autocuidado & pessoa com doenca
falciforme?

b) Como deve ser o cuidado prestado & pessoa com
doenca falciforme?

4. Sob o seu clhar, quais as dificuldades e facilidades
nos atendimentos 4 na Atengio Primana a Saude?

5. Qual & o seu papel no protagonismo do
autccuidado da doencga falciforme? E quem poderia
estar envolvido para a melhoria do autocuidado na

Script

Role-Playing

Didlogo & Gestio Participativa
para producio de um Roteiro
de cenas sobre autocuidado
na Doenca Falciforme
fundamentado no
Autocuidado na Doenca
Falciforme: Manual de
Educagio em Saldde.

doenca falciforme? L

Realizagdo de uma
interven;io educativa de
autecuidado em formato de
Role Playing desenveolvida
e encenada com os
participantes do grupo
focal.

Modelo de
intervencao
educativa
reproduzivel e
aplicavel as outras
54 Unidades
Basicas de Saude
do municipio.

Analise das informacodes

Fonte: Elaborado pela autora- Dados proéprios da pesquisa
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5.4 INTERPRETACAO DAS INFORMAGOES

O método de interpretacao das falas, hermenéutica-dialética, permitiu a
busca da compreensao da realidade por meio da linguagem, introduzindo os
momentos, na sequéncia de tensionamento de falas: afirmatividade,
negatividade e sintese, segundo Brant (2008).

Os passos de operacionalizagdo da pesquisa foram: ordenacdo das
informacgcdes por meio de transcricdo, releitura e organizagao dos relatos.
Posteriormente, a classificagdo dos registros por meio de leitura exaustiva das
respostas aos questionamentos e a sua articulagdo com o referencial tedrico
para a interpretacdo, buscando estabelecer relagdes entre momentos de tese,
antitese e sintese, na perspectiva dialética das informagdes produzidas,
conforme nos ensina Minayo (2002).

Para nortear o grupo focal foi estruturado um roteiro, porém a unica regra
consistia em que cada participante respondesse quando e se sentisse a vontade.
Informamos ainda sobre o sigilo das respostas e oferecemos informagdes sobre
o TCLE, reforgando o rigor ético da pesquisa.

Os participantes consideravam o espaco da unidade muito pequeno mas,
atualmente, em outro terreno, ele foi ampliado e melhor estruturado.
Identificamos que os participantes nao se referiam a existéncia apenas de uma
construcdo, de um territério, segundo a perspectiva de Santos (1979).

A leitura rigorosa, flutuante e exaustiva das falas transcritas e a constante
busca de seu tensionamento, conforme preconiza a hermenéutica-dialética, na
releitura que Minayo (2014) faz desse método. A compreensédo das falas foi
realizada na integra para que nao houvesse perda de sensibilidade do conteudo
ou interpretagdes superficiais ou diferentes do contexto e da vivéncia no e pelo
grupo. E importante registrar o conceito de fala na perspectiva da hermenéutica
dialética: € no falar que o homem se diz pois ndo € o homem que fala por
intermédio da linguagem e nem a fala vive por intermédio do homem e sim a fala
tem vida prépria na histéria do ser (GADAMER, 1999).

A hermenéutica é a arte da compreensao e segundo Gadamer (1999),
trata-se de um movimento abrangente e universal do pensamento humano e

origina-se do processo de intersubjetividade e de objetivagdo humana.
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Compreender jamais € apenas um comportamento subjetivo frente ao
objeto dado, pois esse movimento pertence ao ser daquilo que é
compreendido (GADAMER, 1999, p.19).

A compreensado é o principio do entendimento e compreender significa
entender-se uns com os outros. A compreensao s6 se torna uma tarefa quando
ha algum estranhamento que se concretiza numa pergunta, ou seja, a
hermenéutica se faz necessaria quando ndo ocorre a compreensao por Si
mesma (MINAYO, 2014).

Por outro lado, a dialética é o estudo da oposi¢céo das coisas entre si, a
forma como a realidade se desenvolve considerando que tudo no universo esta
em movimento e nada permanece como esta. Também é considerada a arte do
didlogo como um método de passagem de um conhecimento sensivel para o
conhecimento racional (MINAYO, 2014).

A hermenéutica dialética busca apreender a pratica social dos
individuos em sua sociedade e em seu movimento contraditério.
Portanto, tendo em conta que os individuos vivendo em uma
determinada realidade pertence a grupos, classes e segmentos
diferentes, s&o condicionados por tal momento histérico e por isso, tém
simultaneamente interesses coletivos que os unem e interesses
especificos que os distinguem e os contrapdéem (MINAYO, 2014,
p.347).

Ordenacéo das Informagbes

As informacgbes foram registradas por meio de audio e transcritas na
integra, com corregcdes de portugués para melhorar o entendimento, mas sem
prejudicar o sentido das insergdes. Posteriormente, foi realizada uma releitura
das falas e iniciada a organizacdo das informag¢des em unidades de sentido
(MINAYO, 2014).

A unidades de sentido identificadas durante a pesquisa-acéo foram:

e desconhecimento da doenca falciforme;

e autocuidado;

e producédo do script e role-playing em ato.

Classificagdo das informagbes

A classificacdo das informacdes foi realizada por meio da leitura flutuante

e exaustiva das transcri¢cdes, sendo possivel apreender as ideias principais com
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uma sintese geral de cada unidade de analise, relacionando-as com as unidades
de sentidos identificados, de acordo com as categorias de analise

correspondentes e organizadas

Figura 5 - Fluxo do Processo de Analise das informacgdes.

Movimento
Dialético

Movimento
Hermenéutico

Fonte: Elaborado pela autora -Dados préprios da pesquisa

Analise Final

A analise final fundamentou-se em Minayo (2014) e Gadamer (2007),
sendo que as etapas de ordenacao e classificacdo das informacdes exigiram um
aprofundamento no conteudo, considerado o ponto de partida e o ponto de
chegada da compreensao e da interpretagao.

Na perspectiva de Minayo (2014), tal analise configura-se como um
movimento circular, que vai do empirico para o tedrico e vice-versa, envolvendo
o concreto e o abstrato, que busca as riquezas do particular e do geral - € o0 que
se pode chamar, parafraseando Marx (1973), “o concreto pensado.”

O concreto pensado nesse contexto, referiu-se as determinagdes
abstratas a partir do objeto e ndo o contrario prevendo, assim, um trabalho com
base na compreensao e na interpretacao do investigador (MINAYO, 2014).

Na producdo da interpretagao das falas, foi elaborado um registro com
todo o material compreendido e interpretado de maneira critica e reflexiva,
correlacionando o referencial tedrico e a metodologia utilizada. Foram
construidas trés interpretagdes, seguindo os passos da dialética - tese, antitese
e sintese - e constatamos o desconhecimento da doenca falciforme (MINAYO,
2014).
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Tal desconhecimento € ressaltado entre os autores e exposto na
introducao e no referencial tedrico desse trabalho. Também o constatamos na

experiéncia de um dos participantes.

A minha relagdo com a doenca falciforme ja vem desde quando eu
reiniciei aqui no centro de saude para trabalhar anteriormente. Sé que
como anteriormente a gente tava discutindo, nds temos portadores s6
que noés desconheciamos o que era a doenga falciforme, pelo fato de
antigamente ser chamada de anemia falciforme e hoje ser doenca
falciforme, entdo a gente achava que era uma anemia ferropriva e ndo
é. E devido uma capacitagdo que a gente fez um ano de 2012 com a
enfermeira Lua (Fala de DF1).

A participante, em sua trajetdria laboral, realizou alguns cursos de
educacado a distancia sobre doenga falciforme. Entretanto, revela que essa
formacgao nao era apenas obsoleta, nas palavras da profissional da saude, “de
antigamente”, mas com conteudo errbneo e, consequentemente, com
repercussdes no seu processo de trabalho.

O termo doencga falciforme é uma descricdo que engloba todas as
hemoglobinopatias do gene S, entretanto, infelizmente, o termo ainda nao foi
acolhido pelo DECS (Descritores em Ciéncias da Saude) e para realizagdo de
buscas em pesquisa € necessario utilizar, em portugués, o termo anemia
falciforme que significa a forma mais grave da doenga, representada pelo termo
HbSS (JANUARIO, 2002; ARAUJO, 2007; SOARES, 2017).

O desconhecimento acerca da doenca falciforme ndo pode ser entendido
apenas como uma situacao pontual, de deficiéncia na formacgao do profissional
da saude, mas como fruto de um processo educacional histérico. Trata-se, de
acordo com Paim e Almeida Filho (2000), de uma formagao refém da regulacéo,
muito comum na saude publica institucionalizada o que implica, em muitos
casos, ser uma pactuacao entre mercado, Estado e comunidade. Entretanto a
participante ndo se prende pois a partir da capacitagcao realizada na UBS em
2012, ocorre uma travessia para outro modelo de capacitacdo denominado por

ela de “outros conhecimentos” revelando:

Tivemos outras capacitagdes também, fizemos também trabalhos
voltados para isto e como buscando também outros conhecimentos em
relagédo a doenga, mas o conhecimento mesmo foi na Unidade através
das capacitac¢des (Fala DF 1).

Em sua fala a participante diz, ainda, que em articulagdo com a equipe
promoveu, na UBS, uma capacitagao, juntamente com a fisioterapeuta Sol para
pacientes com doenca falciforme. Ademais, aponta que a capacitacao realizada
na UBS mudou o seu processo de trabalho. Continuando, a profissional explica:
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viemos a ter conhecimento do que era realmente a doenca falciforme
entao diante disso nés vimos a complexidade do que era doenga e que
0s pacientes sentiam na pele, o tratamento passou a ser diferenciado
(Fala DF 1).

Para os autores supracitados, a travessia operada pode ser interpretada
como uma tentativa de passagem da saude publica para o campo da saude
coletiva, tanto do ponto de vista tedrico quanto de praticas sociais. Portanto, uma
saida da educacdo regulagdo para uma educagao emancipatoria, entendido
como luta contra a hegemonia e a favor da emancipagdo, ndo apenas do
profissional da saude mas no ambito do territorio, implicando uma atuagao

participativa, com atuagao de usuarios. Vajamos:

Eu mesma na minha area de abrangéncia, tenho dois portadores doenga
falciforme e assim vivem, naturalmente, trabalham. S&o pessoas
excepcionais e quando chegar a crise misericordia eles sofrem bastante
sabe? Enfim, eles tém meu contato (Fala DF 1).

Nesse territério, como entendemos a expressao da participante - area de
abrangéncia -, o sujeito, aquele que pratica uma acgao, diferentemente do
individuo ou paciente, que sofre uma acado biomédica, integra a construgao
contra-hegemoénica, segundo Brant (2001). Portanto, o sujeito € capaz de gerar
novas maneiras de ser e de fazer, estabelecendo uma rede de contatos, a partir
do profissional, de acordo com (TESTA, 1997).

[...]...viemos saber o que era realmente a doenga falciforme. Entao
diante disso nés vimos a complexidade do que era doenga e que que
os pacientes sentem na pele. O tratamento passou a ser diferenciado
(Fala DF 1).

Saber implica em relagbes de poder diferentemente de conhecimento,
uma vez, que segundo Rever (2005) a partir de Foucault o saber esta
essencialmente ligado a questdo do poder, e por meio da produgéo de saberes

locais corresponde a disciplinarizacéo do proprio poder.

A capacitagao teve um impacto positivo sob o olhar dos participantes, de
maneira geral. Para alguns, ela ampliou os seus conhecimentos, como DF2

reafirma positivamente em seu depoimento registrado abaixo:

Tanto DF1 quanto DF2 apresentaram falas semelhantes acerca da
capacitacédo do tema. Para Almeida (2018) e Santos (1979) o desconhecimento
da doenca e a experiéncia de um coletivo especifico no enfrentamento e cuidado

a pessoa com doenca falciforme nos espacgos e convivio daquele territério.
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As afirmagdes de DF2, com elementos linguisticos, nos ajudaram a
compreender as especificidades deste territério, na perspectiva de Santos
(1979), acerca das condi¢des de atendimento a pessoa com doenca falciforme.
Condicdes essas nao apenas relacionados aos aspectos fisicos mas, também,
as relagdes entre profissionais da saude e pacientes, entre pacientes e no que
tange aos conflitos entre paciente e cuidador. O fato da capacitagédo nao ter sido
destinada apenas para os profissionais de saude, mas ampliado para o territério
da UBS, corrobora algumas premissas da saude coletiva descritas em Paim
(2000) e Porto (2017).

A partir da fala de DF2 foi possivel tencionar o termo da empatia em
relacdo aos vizinhos, a doencga, a informagao e ao conhecimento traduzido em
uma nova forma de se ver o problema do outro, na perspectiva do saber.
Resgatamos trecho de RORTY (1997) que apresenta o ser humano como uma
representacao de “trama de crencas” e que nao deve ser considerado apenas
como um mecanismo auto-reformulador, mas como um mecanismo com
potencial para estimular o profissional na posi¢ao de sujeito, conforme ja descrito
acima, de maneira que suas acdes do territério o impulsionavam para novas

acoes, entendidas como mudancgas no processo de trabalho.

Minha relagdo também comegou no posto, no primeiro ano de trabalho
que teve esta capacitagao com a enfermeira e eu tenho dois vizinhos,
um deles agora mudou, mas os dois sdo portadores e eu nao fazia a
minima ideia direito de que era a doenga, convivi com eles 15 ou 16
anos sem saber o qué que era a doenga, quando eu entrei no posto eu
fui saber o qué que era a doenga. Eu tenho dois pacientes também, o
Marte e o Jupiter e o atendimento ficou mais facil (Fala de DF3).

DF3 reafirma o impacto do desconhecimento da doenga falciforme e
informa que embora seja domiciliado no bairro ha muitos anos e trabalhe na
unidade de saude, ndo conhecia a doenca e nem seus efeitos sobre a vida
desses vizinhos. Ele ainda complementa que o atendimento tornou-se mais facil,
revelando que, agora, como profissional, vocé conhece a doenga e isso
favoreceu a vinculagao desses pacientes ou a partir do conhecimento da doenca

houve maior seguranga para realizar a assisténcia ao paciente.

Em outro trecho do relato de DF3 podemos identificar o tempo de
convivéncia com os vizinhos, cerca de 15 a 16 anos, sem conhecimento dos

impactos da doenca na vida desses vizinhos.
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Inclusive eu tenho uma paciente, mae de dois filhos, ela conta assim
no inicio como que ela sofreu, ela conta assim o descaso da unidade
mesmo entendeu? Que nao levava a sério, ai eu falo para ela para o
pessoal ndo tinha ainda o conhecimento, mas hoje é totalmente
diferente, hoje a gente ja aprendeu a unidade prioriza as consultas, as
especialidades. Hoje o atendimento, eu creio que o atendimento, que
ela mesmo poderia estar confirmando, o acolhimento é totalmente
diferente (Fala de DF1).

Minha relagdo também foi no posto, eu ndo conhecia a doenca, dentro
da minha area nado tinha ninguém agora também n&o tem porque
Jupiter foi embora. Através do trabalho que a gente fez na unidade que
eu fiquei sabendo como que é, quais sdo os riscos, 0 que que eles
sentem em relagédo a doencga, mas também n&o sabia n&o. Foi através
dessa capacitagéo, do trabalho que a gente fez na unidade que ai eu
fui saber sobre a doenca (Fala de DF4).

A expressao de DF4 aponta a mesma afirmativa de DF1, DF2 e DF3
quanto ao desconhecimento da doencga e a importancia da capacitacao e, assim,
consideramos que a propria fala se traduz na sintese do que foi exposto pelo
grupo. Desse modo, nao identificamos elementos que favoreceram a antitese e

afirmamos como achado comum nas participagdes do grupo:

Eu vejo o que tem de significado mesmo de verdade, do paciente que
tinha no comego é que a unidade nao sabia, ndo tinha conhecimento é
que nao era s6 a unidade, era os préprios familiares, porque as vezes
chega: "ah que avisou depois", depois que a gente fez a capacitagao.
Acho importante também levar essa capacitagao para a populagéo,
informar também as pessoas que tém essa doencga, porque a gente ja
priorizou, mas por que priorizou? Por que a gente viu essa
necessidade, porque na rua também ja priorizou fulano, por que seu
vizinho tem ai vocé chega la com receita ha méo, entdo eu ja ouvi isso,
uma satisfagdo mesmo (Fala de DF 6).

Entao é convidando a populagdo mesmo, € por causa disso, & por
causa dos riscos que a doenga oferece, tudo e tal. Eu acho que esse
conhecimento de trabalho, de a gente lidar com o questionamento de
outras pessoas (Fala de DF 8).

S6 complementando o que a DF5 disse, eu nao vejo como um descaso,
ndo é um descaso, tem muitas informagbdes que a gente nido tem
acesso, a gente ndo tem acesso ao conhecimento, entdo assim,
quando pega e replica, no municipio tem muitas coisas que poderiam
ser replicadas para a gente entender e saber o que é. Igual, a doenca
tem um...??7? La na Africa, 1a de uns 1900 e cafungas, nds estamos no
ano de 2019, isto foi em 2013, entao nao tem tanto tempo assim que
nos tivemos este contato todo, desde quando existe a atencéao
primaria? Tem muitos, em 1996 foi o inicio da ateng&o primaria, entao
veja quantos anos que existe. Entdo ndo acho que € um descaso da
unidade, é uma questdo de adesao dos préprios profissionais da rede
de replicar isso, porque por exemplo, nés vamos na porta, nés agentes
comunitarios de saude, hoje a gente tem uma possibilidade muito maior
de acesso e a rede social, a gente tem acesso aos computadores,
internet na unidade se a gente quiser pesquisar alguma coisa a gente
pesquisa, tem programas online, mas ha algum tempo atras ha quase
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cinco anos atras a gente ndo tinha esse conhecimento, a gente
dependia de alguma politica para passar isso pra gente. Igual algumas
cartilhas, as cartilhas eles chegam "e toma", mas perai Nao é assim:
chega e "toma"! Essa capacitagéo foi passada para a gente, foi de uma
forma tao intensa que a participagao foi demais, foi muito bacana.
Entao depois disso nés sentimos a necessidade de replicar, como ela
falou: a questdo da gente priorizar dentro da prioridade, ndo que vai
passar na frente de um outro que também esta prioridade, entédo
prioriza dentro das prioridades, as vezes um vizinho tem a doenga
falciforme e o outro ndo tem, os dois estdo aguardando uma vaga de
uma especialidade e ai o que é falciforme chegou depois do outro, ja
tem um tempo que ta aguardando, mas vem marcando do falciforme
primeiro, "ah mas vocé marcou o dele e ndo marcou o meu", se ele
tivesse conhecimento do qué que é a doenga ele ndo ia pensar dessa
forma egoista entre aspas, ndo ia, entdo assim, eu acho que falta um
pouco de replicagdo dessas informagdes, eu acho que por parte do
gestor, porque assim vai descendo em escala questao, por que se
passa, por que sao pelas causas dos riscos que a gente passa isso pra
populagao. Depois disso que foi passado no curso da capacitagao eu
acho que eles nunca mais tiveram esta visdo, porque as pessoas
mesmo podem falar: nossa. Eu ndo sabia que vocé tinha isso
entendeu? A gravidade que era, ele logicamente n&o tinha
conhecimento antes, entdo é falta do conhecimento, entdo assim, “ah
€ anemia? Come figado, como couve que vai melhorar”, e ndo é assim,
€ uma coisa totalmente diferente (Fala de DF5).

Uma patologia muito complexa entdo a gente ndo tem este acesso,
hoje esta ai, entdo ndo gosto muito desta palavra de descaso (Fala de
DF1).

Esse problema realmente, a gente tem que ter um conhecimento da
doenca de uma maneira bem ampla e a anemia falciforme ela
necessita realmente de divulgagdo mesmo, divulgacéo e conhecimento
mesmo sobre a doenga (Fala DF1).

E falta de conhecimento (Fala de DF6).

Sim, falta do conhecimento (Fala de DF7).

Na perspectiva da abordagem dialética, identificamos um apontamento
para a importancia e os efeitos da capacitacao realizada na unidade de saude
em 2012 para a saude das pessoas com doenca falciforme assistidas. Também
foi muito significativas a reflexdo sobre as praticas em saude e as atitudes de
usuarios e profissionais apds o reconhecimento da doenca falciforme nos

espacos da comunidade e na unidade de saude.

A capacitagcdo e o conhecimento sobre a doenga possibilitaram uma
reflexdo e uma mudanca na pratica profissional. O vinculo entre o profissional e

outras pessoas com doenga falciforme de sua area de abrangéncia foi
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transformado e houve melhor adesao e vinculagao a partir da ressignificagdo da

doenca falciforme.

Ao se discutir entre usuarios, profissionais e pacientes houve uma troca
de saberes e empatia, permitindo-se colocar no lugar do outro e compreender

os enfrentamentos e as lutas daquelas pessoas, diariamente.

A pratica de educacdo em saude possibilitou um novo olhar para o
profissional de saude e produziu, no sujeito, uma mudanga na sua pratica, agcao
que constitui um dos preceitos da Educacdo Permanente descrita por Ceccim
(2005).

O Jupiter chegou porque ele tava sentindo dor, ele tava com crise,
chegou para atendimento e ai eu fiquei caladinha, ai aferimos a
pressao, olhamos a febre e tal e nisso a enfermeira ia colocar a fitinha
verde nele, eu cheguei pra ela e falei: aquele ta vindo la da unidade e
ele é portador da doenca falciforme, na hora ela deu a fitinha amarela
pra ele e ele ja entrou para aguardar |a dentro e ele ficou dois dias
internado la. Entdo olha para vocé ver? Eu conhecia o Jupiter, porque
eu conhecia ai eu tava la, mas se fosse outra pessoa que nao sabia e
nao conhecia da patologia dele? Ele poderia ter tido uma crise la fora,
ter falecido e ir a 6bito la fora por desconhecimento. Eu acho que faltou
um pouquinho mais de um olhar, ndo é que a gente tem que ficar
reparando os defeitos da pessoa, mas quando eu bato o olho na cérnea
que eu vejo ja sei, eu ndo pergunto mas eu tenho uma intimidade, é
doengca falciforme (Fala de DF1).

Eu acho que 95% dos profissionais desconhecem a doenga, porque?
Pela questdo do autocuidado na ateng&o primaria, mesmo porque o
acompanhamento deles ¢é feito no Hemominas, s6 que o
acompanhamento deles também tem que ser feito pela saude da
familia, entdo autocuidado esta relacionado com a consulta de
controle, o indice de hemoglobina, se ele esta fazendo transfusdo de
sangue. Isto é responsabilidade da unidade, a equipe tem que estar
ciente desse controle com ele e muitos profissionais quando chegam
para atender, recém formados, até se informar chegam para atender e
quando passa algum tipo de medicacgao que eles ndo podem tomar que
paciente proprio questiona: eu ndo posso tomar esse medicamento,
"mas eu sou médico, eu td prescrevendo para vocé, é alternativa, é a
primeira que eu t6 te passando." Mas perai, e se aquela primeira
medicagdo matar ele e ndo dar tempo de ele voltar para testar a
segunda? Eu acho que durante a formagédo ja tem que abrir este
conhecimento do paciente com esse autocuidado, com eles na ponta
e essa urgéncia no setor secundario e terciario também (Fala DF2).

DF2 reproduz relatos de varios pacientes com doencga falciforme com os quais
nos deparamos em capacita¢gdes ou em alguns momentos de didlogo. Trata-se de um
enfrentamento que, por algumas vezes, pode custar a vida de uma pessoa e como uma
forma de contribuir para a mudanga teve inicio o call center Cehmob - MG Atende - 0800
722 6500 onde hematologistas da Fundagdo Hemominas atendem 24 horas por dia nos

07 dias da semana.
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A vinculagao dos usuarios a unidade foi apontada como um enfrentamento, tanto
por profissionais quanto por usuarios que compartilharam algumas situacdes

vivenciadas durante os atendimentos.

Depende de usuario para usuario, a unidade oferece servico como a
gente sabe até com prioridade, porém os usuarios tém uma dificuldade
deles de fazer o tratamento, na minha area eu tenho dois, um é até
tranquilo e o outro é mais dificil, tem que ficar no pé dele, na cola (Fala
de DF3).

Eu acho que a questéo vai até além pouco s6 do paciente que vocé ja

sabe que tem, alguns pacientes que nao fizeram o teste do pezinho
tém alguns sintomas que vocé nédo sabem o que que estao sentindo.
Eu tive a experiéncia com um paciente meu, tinha 16 anos, eu cheguei
na casa o SAMU estava recolhendo, fui perguntar pra mae depois o
qué que aconteceu? Ele tinha dado uma crise de dor no corpo dele
inteiro, ele chorando e ai o SAMU pegou e levou sem saber o qué que
é, eu falei ele fez o teste do pezinho? Ela falou que néo, ai eu pedi a
mae para procurar a unidade para fazer um pedido de exame para
estar investigando a questao da anemia falciforme. Essa questdo do
autocuidado eu tenho o cuidado também, um olhar diferenciado para
eu ver os sintomas, para eu poder diferenciar uma coisa da outra, para
procurar saber o que fazer (Fala DF4).

Além do atendimento emergencial, identificamos que houve uma
preocupacao em manter o vinculo e dar continuidade aos cuidados na Atencéao
Primaria a Saude, com o sequenciamento de agdes apds o atendimento
emergencial, bem como a deteccdo ou a exclusao da doencga falciforme pela
realizacédo do exame de eletroforese de hemoglobina que pode ser solicitado
pelo médico da unidade basica de saude como uma das estratégias de a¢des de

vigilancia para a pessoa com doencga falciforme (Brasil, 2007).

Ao questionar se alguém gostaria de fazer mais alguma contribuigéo,
houve um apontamento que reafirma a importdncia da capacitacao de
profissionais acerca da doenca falciforme e a divulgacédo de informagdes sobre
a doencga para a populacao.

Esse problema realmente, a gente tem que ter um conhecimento da
doenca de uma maneira bem ampla e a anemia falciforme ela

necessita realmente de divulgagdo mesmo, divulgacao e conhecimento
mesmo sobre a doenga (Fala de DF5).

A categoria basica das ciéncias compreensivas consiste no senso comum
€ nao engloba apenas a capacidade universal de pensamento que existe nas

pessoas, mas também o sentido que institui a comunidade. Os conceitos (senso
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comum) nascem no cotidiano e tornam-se cientificos ao romper com esse
cotidiano (MINAYO, 2014; COTRIM, 2017).

O senso comum é um juizo despido de qualquer reflexdo, comumente
experimentado por toda uma ordem, por todo um povo, por toda uma nagao ou
por todo o género humano (VICO,1979; FRANCELIN,2004; MINAYO, 2014).

Gadamer (2007) concorda com Vico (1979) e refere-se ao senso comum
como um saber que se dirige para o verdadeiro e para o correto e se apoia em

vivéncias e ndo em fundamentacgdes racionalistas.

5.5 Autocuidado e doenca falciforme

O autocuidado foi um dos temas abordados durante a realizag&o do grupo
focal com a finalidade de fomentar o didlogo e a producgdo coletiva. Assim,
perguntamos o que seria autocuidado e o que poderia melhorar no autocuidado

da pessoa com doenga falciforme.

As perguntas trouxeram uma expressao singular dos participantes com
vistas a gestao participativa e ao fortalecimento do vinculo, sob varios pontos de
vista, além do dialogo aberto. Entretanto a empatia, a escuta qualificada e a

assisténcia foram elementos que compuseram as falas.

O autocuidado com a pessoa que tenha doenga falciforme poderia ser
um olhar diferenciado mesmo, empatia, se colocar no lugar do outro,
tentar pelo menos pensar como seria a dor em mim no lugar da pessoa,
para a gente poder sensibilizar mais com a pessoa, com a doenca,
tentar melhorar o atendimento né? Fazer que for possivel para poder
atender o caso na unidade de saude o quanto mais rapido melhor para
a pessoa. Chega, ja foi atendido e foi embora pra casa, melhor é pra
ela (Fala de DF 02).

George (2000), em concordancia com a teoria do déficit do autocuidado
descrita pela enfermeira Dorothea Orem, aponta a importancia de acdes de

cuidado sistematizadas e cientificamente embasadas.

Ah o cuidado prestado para a pessoa com a anemia falciforme é como
a gente ja falou anteriormente né? Tem que ter um olhar diferenciado,
e tentar sempre esta presente no acompanhamento dele a medida do
possivel porque hoje com a porgao ai de familias a gente ndo consegue
acompanhar da forma que deveria ser, mas isso ai, o autocuidado e o
acompanhamento a gente esta presente no que eles precisarem, a
gente ta ali para poder prestar informagéao, e até também porque eles
estdo bem esclarecidos nossa meu Deus! Eles sabem coisas demais
da conta, eles que tém que dar aula pra gente (Fala de DF05).
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De acordo com Porto (2017) os saberes e praticas da saude coletiva sdo
essenciais, emancipatérios e contribuem para as praticas de educacdo em

saude.

Eu acho que a primeira coisa é deixar ciente os pacientes, a familia,
profissionais envolvidos, o que é a doenga? Quais sdo os sintomas? O
que pode causar se o atendimento demora, acho que é questao de
esclarecimento que foi o que aconteceu com a gente. Primeira coisa
vamos sentar, vamos estudar o que que é doenga, porque hoje ja
temos uma visao, eu consigo informar o paciente tanto como a familia
sobre o autocuidado (Fala de DF 01).

E isto entra na segunda parte do que poderia ser melhorado, entéao
enfra com o conhecimento como DF09 falou antes, do
desconhecimento sobre a doenga nao so pelos usuarios, mas as vezes
até mesmo pelos préprios profissionais da area também e dificulta a
melhoria do servigo pra eles (Fala de DF 06).

Eu acredito que ainda tem funciondrios da area que trabalha na saude
que nao tem este conhecimento, eu acredito nisso e digo que eu acho
que se fizesse uma pesquisa aprofundada iria descobrir muita gente
com certeza, que trabalha e ndo tem, que deveria estar passando isso
ndo so para os ACSs, os agentes de saude da ponta (Fala de DF 05).

Vocé diria que 99% né&o? (Fala de DF 02).

N&o sei, mas deveria ter uma pesquisa (Fala de DF 05).

“Eu acho que 95% dos profissionais desconhecem a doenga, porque?
Pela questdo do autocuidado na ateng&o primaria, mesmo porque o
acompanhamento deles ¢é feito no Hemominas, s6 que o
acompanhamento deles também tem que ser feito pela saude da
familia, entdo autocuidado esta relacionado com a consulta de
controle, o indice de hemoglobina, se ele esta fazendo transfusdo de
sangue. Isto é responsabilidade da unidade, a equipe tem que estar
ciente deste controle com ele e muitos profissionais quando chegam
para atender, recém-formados, até se informar chegam para atender e
quando passa algum tipo de medicagao que eles ndo podem tomar que
paciente proprio questiona: eu ndo posso tomar este medicamento,
"mas eu sou médico, eu t6 prescrevendo para vocé, é alternativa, é a
primeira que eu t6 te passando". Mas perai, e se aquela primeira
medicagdo matar ele e ndo dar tempo de ele voltar para testar a
segunda? Eu acho que durante a formacdo ja tem que abrir este
conhecimento do paciente com esse autocuidado, com eles na ponta
e essa urgéncia no setor secundario e terciario também. Porque como
a gente mencionou anteriormente, o Jupiter eu tive experiéncia, com o
Jupiter ndo urgéncia e que eu estava la como estagiaria na época. O
Jupiter chegou porque ele tava sentindo dor, ele tava com crise,
chegou para atendimento e ai eu fiquei caladinha, ai aferimos a
pressao, olhamos a febre e tal e nisso a enfermeira ia colocar a fitinha
verde nele, eu cheguei pra ela e falei: aquele ta vindo la da unidade e
ele é portador da doenca falciforme, na hora ela deu a fitinha amarela
pra ele e ele ja entrou para aguardar |a dentro e ele ficou dois dias
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internado la. Entao olha para vocé ver? Eu conhecia o Jupiter, porque
eu conhecia ai eu tava la, mas se fosse outra pessoa que nao sabia e
nao conhecia da patologia dele? Ele poderia ter tido uma crise la fora,
ter falecido e ir a 6bito |a fora por desconhecimento. Eu acho que faltou
um pouquinho mais de um olhar, ndo € que a gente tem que ficar
reparando os defeitos da pessoa, mas quanto eu bato o olho na cérnea
que eu vejo ja sei, eu nao pergunto mas eu tenho uma intimidade, é
doencga falciforme. Eu comento com o conselheiro que ele tem
celucitose, vocé olha assim parece que o olho dele é amarelinho, mas
nao é falciforme que ele tem. Eu acho que é desconhecimento dos
profissionais, falta um pouco de interesse também e empatia com o
préximo. Acho que alguns profissionais formam e tem que saber disto
e disto, e realmente as unidades tanto a atengcéo primaria, pode ter
secundaria ou terciaria falta o interesse e se ndo tem esse interesse
como que vocé entra numa sala? Como o caso dela, que agora ja estédo
adolescentes mas quando eles eram criangas? Quem tinha que ter o
autocuidado com a crianga era a mae, porque como que o médico ia
poder ajudar a mae com o autocuidado com o filho? Na escola ele ndo
vai poder praticar determinada atividade fisica, porque seno ele pode
sentir algum desconforto e isso pode causar alguma coisa amanh3, ele
nao vai poder usar certos tipos de sapato, ndo vai poder usar certo tipo
de uniforme, como que o profissional vai falar para fazer isso se ele
n&o tem ciéncia disso? (Fala de DF01).

No caso eu tive contato também com a doenga foi nessa época a gente
fez também trabalho com a populagéo, que quem tivesse anemia que
relatasse para gente um pouco do que ele sente entdo foi algo que
cresceu muito nosso aprendizado também, em questao de conviver
com outras pessoas, a importancia também que a gente teve de passar
essas informagdes para outras pessoas, para mais gente, para mais
pessoas da populagdo. A gente fez esse trabalho convidando também,
nao so as pessoas que tinham anemia mas também outros pacientes
e fizemos este trabalho de informacgéo para a populagéo, de verdade,
e também do conhecimento que trouxe para gente. Ai depois nos
fizemos ndés aqui pra comunidade, fizemos a divulgagcdo deste
conhecimento para a comunidade, ai vieram os proprios portadores
mais os familiares ou as pessoas da comunidade para saber. Foi
engracado que tem até nos videos que nés fizemos, as pessoas que
nao sao portadoras falaram: "oh, € meu vizinho eu ndo sabia o que era
isso, eu nem sabia que vocé tinha isso, ndo fazia a minima ideia do
que era". Infelizmente é uma doenga desconhecida ainda para muitas
pessoas” (Fala de DF2).

ALMEIDA et al. (2018) apontam que os niveis intermediarios da atencao
a saude desconhecem ou mesmo ignoram a doenca falciforme na linha de

cuidados.

Ah enquanto protagonista, que a gente trabalha na saude que ja
aconteceu varias vezes € de passar informacgao pra frente mesmo, para
0 usuario, j4 aconteceu da gente ta na recepgdo com o enfermeiro e
com o técnico de enfermagem, chegar alguém que tenha a doenca
falciforme e querer atendimento e a pessoa simplesmente mandar
esperar porque nao tem vaga, e ai a gente pega e da uma cutucada:
"da uma olhada nele tadinho, ele ndo pode esperar, ele ta precisando”.
Ai entdo tipo assim, a gente enquanto ACS passar a informagéo pra
frente, pelo usuario, e ai mais pra frente dizerem quem poderia ajudar
a resolver a situagao. Deveria estar envolvida a gestao, o médico da
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unidade, os enfermeiros, os técnicos também, deveriam. E pensando
mais pra frente até mesmo a NUPAD, fazer um outro trabalho,
mobilizar a unidade de saude, fazer uma palestra, tudo e tal e ai da
uma clareada para a unidade inteira né? Entdo eu acho que varias
pessoas poderiam estar envolvidas nisso, acho que nao so palestras,
mas também deveria ter um aplicativo, um real dos pacientes da
doenca falciforme das unidades de saude (Fala de DF 02).

Participantes relataram a importancia da capacitagcao realizada pelo
NUPAD anteriormente e sugeriram a produgdo de um aplicativo. Foi
compreendido que a produgao do aplicativo sera posteriormente discutida a pelo

orientador e pela mestranda em conjunto com a universidade.

Eu acho que a questao vai até além pouco sé do paciente que vocé ja
sabe que tem, alguns pacientes que nao fizeram o teste do pezinho
tem algum sintomas que vocé ndo sabem o que que estdo sentindo.
Eu tive a experiéncia com um paciente meu, tinha 16 anos, eu cheguei
na casa o SAMU estava recolhendo, fui perguntar pra mae depois o
qué que aconteceu? Ele tinha dado uma crise de dor no corpo dele
inteiro, ele chorando e ai o SAMU pegou e levou sem saber o qué que
€, eu falei ele fez o teste do pezinho? Ela falou que néo, ai eu pedi a
mae para procurar a unidade para fazer um pedido de exame para
estar investigando a questdo da anemia falciforme. Essa questdo do
autocuidado eu tenho o cuidado também, um olhar diferenciado para
eu ver os sintomas, para eu poder diferenciar uma coisa da outra, para
procurar saber o que fazer (Fala de DF 04).

Carvalho (2005) afirma que a produgéo de saude significa contribuir para
0 aumento da autonomia do sujeito para viver a vida e, ainda assim, considerar
as limitagdes decorrentes da doenca e o seu contexto psicossocial (CARVALHO,
2005).

Gragas a Deus tem evoluido bastante essa questdo do autocuidado,
com os pais mesmo a gente teve a evolugdo com o teste do pezinho e
funcionou isso de 96 para ca... (Fala de DF05).

Foi 96 nao, foi 98. E 98 pra ca, tem 21 anos né? Tem pouquinho tempo”
(Fala de DF03).

O autocuidado com quem ja tem uma doenca, o acompanhamento né?
Acompanhamento da familia, porque vai ser uma novidade para os
pais, como vai ser uma coisa nhova para 0s pais, eles vao ter que ter
orientagdes de como lidar com a crianga portadora da doenga
falciforme, um treinamento em relagdo também, saber o que fazer,
saber onde procurar, como por exemplo, a Saturno. A Saturno, cagula
dela esta com 12 anos, entao hoje ela ja tira de letra, é professora, mas
quando ela ganhou dois com falciforme ela ndo tinha nogdo nenhuma,
ela foi aprendendo com o tempo, no decorrer do tempo, caiu de
paraguedas em uma doenca crbénica. Entdo assim, ter o
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acompanhamento para eles terem essa ciéncia do que é melhor e onde
procurar, como as meninas ja falaram (Fala de DF 05).

Isso, 0 que evitar também, nao ter preconceito de falar da doenca, que
as vezes fica com medo do preconceito, com vergonha, o preconceito
n&o tem como tratar né? As vezes fica com medo do preconceito e tal
e acaba nao falando da doenga né? E tem que falar porque os homens
mesmo como um portador, eles sofrem com o priaprismo, porque se
chegar um portador de doenga falciforme numa unidade de urgéncia
com priaprismo e ai? (Fala de DF 03).

As vezes a gente acha que é s6 com unidade de saude, mas tem todo
um convivio social, tem a escola e todos os lugares, e ai chega na
escola e ele acha importante ndo falar na escola, uma hora um
adolescente pode ter uma crise na escola, a professora também nao
tem consciéncia porque o pai ndo informou, mas a unidade de saude é
mais importante né? A conversa com os pais para os pais falarem na
escola, tem toda essa questao (Fala de DF02).

Ela chegou com 10 ou 11 aninhos, e ela tinha vergonha de ter a
doenga, entao assim, a mée mudou ela de escola, ela pega o 6nibus,
aprendeu a andar. Foi muito lindo ver a formatura dela! (Fala de DF01).

Na adolescéncia e como muitos adolescentes deixarem a escola, as
dificuldades séo tdo grandes no inicio do tratamento eles faltam um
numero tdo grande de aula que se eles n&o tiverem um incentivo muito
grande sobre uma carreira eles acabam abandonando a escola. Eu
tava até vendo com uma doutora aqui que esses dias é formatura de
um dos pacientes dela, a Vénus, foi no mesmo dia do meu filho, ai os
dois filhos da moga, dois adolescentes, varias vezes esta dona
chorando comigo pelo tanto que a Vénus teve que faltar de aula, o tanto
de atestado que ela teve. No dia da formatura que foi semana passada
a familia dela foi limpeza eu achei muito bonito, na hora que falou o
nome dela gente? (Fala de DF de DF01).

Ela vai entrar para faculdade vai fazer pedagogia, ela queria estudar,
ela pediu a mée dela para mudar ela de escola no 2° ano que ela queria
interagir com outras pessoas, a mae dela perguntou se ela queria era
isso mesmo? Ela falou: "mée eu quero, eu preciso disso, eu preciso
interagir com outras pessoas, ter mais confianga em um porque eu
quero fazer faculdade (Fala de DFQ7).

A dialética descrita por Habermas e Stein (1987) prevé uma atitude critica
e, nessa perspectiva, foi identificado um incémodo por parte dos participantes da
pesquisa-agdo quanto a necessidade de capacitagcbes e divulgacdo de
informagdes acerca da doenga falciforme assim como foi ensejado a unidade
onde essa pesquisa foi realziada. Vale ressaltar que a capacitacdo ocorrida na

unidade foi viabilizada por meio da gestao participativa.
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As estratégias de autocuidado sdo aplicadas de acordo com as demandas
de cada individuo e devem considerar suas conexdes, seus saberes e praticas
para consolidacédo do cuidado (GEORGE, 2000).

5.6 Producao do script e role-playing em ato

O dialogo coletivo resultou na produgao do script e na encenagao por meio
de role-playing, em que foram produzidas quatro cenas com atuagao centrada

nas acgdes de autocuidado por ciclo de vida.

Durante a realizagdo do ato de role-playing foram feitos videos dos
ensaios em que foi possivel identificar ndo a incorporagdo de um personagem
mas as emogoes, sensagdes e sentimentos acerca das vivéncias relacionadas
a doenga falciforme. Dessa maneira, fomos agraciados com o compartilhamento
de enfrentamentos e angustias, bem como a superagdo de um coletivo ali

constituido.

Nés fizemos a capacitagdo, nds trabalhamos, entdo nés temos
facilidade, mas por exemplo, se a pessoa chegar em outro posto e
chegar alguém I3, as pessoas que estdo |4 ndo vao ter as mesmas
facilidades que noés temos aqui, entdo eu nao tenho esta dificuldade,
este preconceito, esta falta de conhecimento até mesmo dos familiares
muitas vezes, de orientar, de explicar, de correr atras, de estudar sobre
o tema, essas dificuldades entendeu? E o risco também de estar
limpinho, é higiene. Tem um trago, imagina duas pessoas com traco e
casa? Tem filhos e ai? (Fala de DF06).

Mas na verdade nés somos um fuba danado, entdo o que que
acontece? Eu tenho um cadinho de indio, um cadinho de Portugal, um
cadinho dos europeus, um cadinho da Africa, os meus sdo tudo
misturados e vivos por isso que eu sei dessas historias, mas € uma
loucura ndo tem como vocé virar e falar assim: ah eu sou 100%
portugués ou eu sou 100%... (Fala de DF 01).

Sarat (2019) aponta que, no Brasil, devido a miscigenagao entre negros,
indios e brancos, o gene da Hemoglonia S (HbS) encontra-se presente em todo
0 pais, nas diferentes cores de pele e etnia.

Eu acho que aquela frase classica que tem que ter, depois do
diagndstico: (Aposto que isto ai é da sua familia)! Na hora que pega o
resultado se acusa o oposto: sabia que tinha que ser alguém da sua

familia. Ai ta vendo? Falei que tinha que ter alguma coisa do seu lado
(Fala de DF 07).
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A méae do Jupiter falava que era da familia do pai dele (Fala de DF 03).

No caso € porque as maes vieram, ai ta todo mundo aguardando o
resultado de exame pré-nupcial, os dois estdo planejando o
casamento, aquela coisa, ai diz assim: “Falei pra vocé escolher outra
pessoa”. Olha o que ta dando isso ai? Ai o doutor fala: “Agora o outro
resultado de fulano também deu o trago da doenga falciforme, ai a
outra mae fala: “E ai? E ai? Agora vai falar o que agora”? Ai no final
essa pessoa que é a profissional vai pegar e vai falar assim: olha isso
€ uma condicdo comum aqui no Brasil, acomete 1 em cada 23 pessoas,
isto ndo vai ter nenhuma intercorréncia na vida de vocés, mas vocés
podem vir a ter filhos com a doenga falciforme. Ai pode chegar e falar
assim: a Ema ja falou disso la em casa né? (Fala de DF 07).

E ja aconteceu: Oh Netuno? "Minha mée nao esta aqui ndo viu?! E ela
falou pra mim n&o atender ndo". Ja gritou comigo la da esquina” (Fala
de DF 05).

O prego no feijao? Pois é, vai ficar pra segunda cena entdo? Essa dai
que é uma ACS que ta ensinando para o outro na visita domiciliar, ai
ta Ia com a mae, e ai nessa visita que esta acontecendo que entra o
treco do feijao e tudo. Entdo aqui: visita e ACS, crianga com dengue
né? E qual vai ser a préxima a gente? Vai ter o adolescente com a
portada? (Fala de DF 09).

As expressdes de DF09 e DF 08 apontam a importancia da visita
domiciliar para o autocuidado as pessoas com doenca falciforme, no sentido de

quebrar paradigmas e reafirmar boas praticas em saude.

Por que me da liberdade pra poder falar e perguntar alguma coisas,
mas no teatro ele ndo vai se expor ao ponto no meio de um programa
para ir... (expressdo nao identificada), na verdade ele n&o vai sentir
com liberdade, nao ele vai procurar a unidade. Pode ser até no tom de
brincadeiras mas eles vao saber o que estéo falando (Fala de DF 08).

A gente pode até fazer uma parddia e com o tema ou alguma coisa
assim no sentido de procurar a unidade, de vincular com a unidade”
(Fala de DF 04).

A dialética permite-nos olhar com criticidade a participacédo das
pessoas e suas expressodes: identificou-se enfrentamentos diferentes por
profissionais, pacientes e usuarios frente a doenca falciforme. Pacientes e
familiares compartilharam suas angustias, medos e preconceitos, enquanto
profissionais relataram as dificuldades com a adeséo, a vinculagao e a
continuidade de tratamento, embora todos estejam caminhando na mesma

direcdo e finalidade.
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6 PRODUTOS

A Coordenacédo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior
(CAPES) é uma fundacao do Ministério da Educag¢do (MEC), responsavel pela
expanséo e consolidagéo da pos-graduagao - mestrado e doutorado - em todos
os estados brasileiros.

O Mestrado Profissional em Gestdo de Servicos de Saude, em
concordancia com a CAPES, possui atribuicbes e demandas especificas de
cunho social, empresarial e de instituigbes publicas, além de prever projetos ou
produtos técnicos e tecnoldgicos e novas praticas e processos como produtos e
resultados.

Os produtos e resultados esperados de um mestrado profissional séao
subdivididos em quatro eixos: EIXO 1 produtos e processos, ; EIXO 2 - formacgao,
; EIXO 3 — divulgagao da produgéao e EIXO 4: servigos técnicos.

A pesquisa contemplou os quatro eixos descritos acima e os produtos foram:

e aelaboracdo de uma proposta de cartilha digital sobre o autocuidado das
pessoas com doenca falciforme por ciclos de vida, contendo links com
informacdes de saude;

e participacdo, como palestrante, no Simpésio de Doencga Falciforme de
Uberlandia e Triangulo Norte, nos dias 22 e 23 de agosto de 2019, com a
apresentacao intitulada Atuacao da equipe da UBS no cuidado a pessoa
com Doenga Falciforme visando a pratica do autocuidado;

e aprovacado do trabalho A arte na representacdo do autocuidado em
Doenca falciforme no 14° Congresso Internacional da Rede Unida em 22
a 25 de Julho de 2020, em Niterdi - RJ.

e redagao e produgao de um artigo cientifico acerca da experiéncia do role-
playing para a discusséo do autocuidado da doenca falciforme na Atencéo
Primaria a Saude (em andamento).

e producado de material educativo tipo script com cenas e encenagdes no
formato de role-playing em um modelo reprodutivel e aplicavel em outras

unidades de saude.



68

O script das cenas foi produzido de maneira coletiva durante a realizacao

do grupo focal.

Cena 1: O que é a doenca falciforme
e Contexto: A Hema (Dona Hemacia) apresenta-se em um
mondlogo, contando ao publico sobre quem é ela, sua relagdo com
a doenca falciforme e 0 que acontece em seus passeios pelo corpo

humano.

e Falas:
- Ola! Eu sou a Hemacia, mas podem me chamar de Hema mesmo.
- Gosto muito de passear pelo corpo e fago leva e traz de oxigénio por ai.
-Mas ndo pense que eu sou uma hemacia qualquer ndo, em algumas
situacbes posso alterar meu formato para foice, por isso, hemacia
falciforme.
-Porém quando isso acontece, eu ndo sou bem aceita ndo sabe, da o

maior problema....

¢ Abordagem: a partir dai inicia-se a interagao entre os participantes,
com Hema perguntando e respondendo questdes da doenca

falciforme.

e Um participante interagindo com o publico.

e Materiais necessarios: tesoura, lapis, barbante ou fita, cartolina ou
tecido para confec¢gdo de um colete em formato de bumerangue,
na cor vermelha, com as medidas de 50cm de largura por 90cm de

altura.

Cena 2: Visita do Agente Comunitario de Saude
e Contexto: visita de acompanhamento feita por dois Agentes

Comunitarios de Saude a uma crianga com doencga falciforme.
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e Falas:
Palmas...toc toc toc
- O Dona Ana, tudo bem? Noés viemos ver como vocés estdo, e
principalmente a Sofia.
- Oia, que bom que oceis vieram. Ela ta étima!
- Dona Ana, como foi a consulta Ia no hemocentro?
- Deu tudo certim, gracas a Deus!
- E as vacinas especiais dela estdo em dia?
- Estdo sim, essa anemia nao brinca nao né.
- Ah, é s6 tomar ferro e colocar prego no feijao.
- Nao Zefa, essa ndo € anemia de ferro, ela tem € doenca falciforme.

A Hema grita, olha, eu ja me apresentei hein!

e Abordagem: discutir o papel do agente comunitario de saude e da

familia no cuidado a crianca com doenca falciforme.

e Dialogo entre 03 participantes: mae da crianga, agente comunitaria
de saude em treinamento e agente comunitaria de saude que esta

ensinado a visita domiciliar e o seu trabalho para a colega.

e Materiais necessarios: uma boneca, um caderno e uma caneta.

Cena 3: Porta na cara
e Contexto: visita de uma agente comunitaria a um adolescente com

doenca falciforme.

e Falas:
Som alto e palmas no portéo ...toc toc toc

- O Lucas atende ai.
- Oi, minha mae nao ta aqui, volta outra hora.
Fecha a porta na cara da Agente comunitaria de saude.

e Abordagem: os enfrentamentos na adesdo e vinculagédo de
pacientes adolescentes com doenca falciforme a unidade e

cuidados com sua prépria saude.
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e Dialogo entre 02 participantes, o/a adolescente e profissional de
saude.
¢ Materiais necessarios: um caderno e uma caneta para encenagao

da visita domiciliar.

Cena 4: Casamento entre tracos

e Contexto: dois jovens apaixonados que possuem traco falciforme
decidem se casar e vdo a uma consulta para buscar mais
informagdes sobre o trago falciforme, levando as maes para
participarem da consulta.

e Falas:

Dra Camila - Julia e Carlos, eu sou Dra. Camila e vou conversar um

pouquinho com vocés.

Julia - Ah que 6timo, nossas maes também vao participar pra entender

0 que é isso direitinho.

Dra Camila - Bom, vocés tém tracgo falciforme, o que quer dizer, que

vocés nao tem a doenga, mas carregam em sua heranga genética o

gene da doenca falciforme e assim, a cada filho, vocés tem a chance

de 25% de ter uma crianga sem o gene da doenca falciforme, 50% de

chance da crianga ter o trago igual a vocés dois e 25% de chance dela

ter a doenca falciforme.

Mae do Carlos — Ah meu filho, eu falei pra vocé nao casar com essa

dai, ai, ja ta trazendo doencga pra familia.

Mae da Julia - Minha filha nao! Vocés que séo o problema.

Julia e Carlos - Vocés nao ouviram o que a Dra Camila falou nao?

Vamos casar sim! Nao tem impedimento nenhum nao!

e Abordagem: discutir com os participantes sobre o que é o trago

falciforme, a saude do adulto e a doencga falciforme.

e Dialogo entre 05 participantes, sendo a médica, a noiva e sua mae,

O Noivo e sua mae.



Materiais necessarios: cinco cadeiras e uma mesa.
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7 CONSIDERAGOES FINAIS

As consideracgoes finais desse estudo nao significam conclusédo. Apenas
podemos dizer que os objetivos propostos, nos limites de um trabalho de
conclusao de mestrado, foram alcangados.

Confessamos que a sua elaboragao coletiva - participagdo de varios
agentes institucionais do l6cus da pesquisa - foi desafiador, particularmente, em
trés aspectos: a construcdo de um estudo que n&do operasse um gap entre as
dimensbes teodricas e a elaboragdo de um plano de agado, ou seja, que nao
figurasse como apéndice da obra, a metodologia da pesquisa-agao e a utilizagao
do método da hermenéutica dialética para a interpretacdo das falas dos
participantes.

A proposta do desenvolver em ato, por meio de constru¢do coletiva com
vistas a gestao participativa em saude, a partir da fundamentagcéo em pesquisa-
acao, ampliou a perspectiva de dialogo acerca do autocuidado na doenca
falciforme no ambito da Atencgao Primaria a Saude.

A doenga falciforme deve ser entendida pelo Estado como uma patologia
cronica, de alta prevaléncia e expressiva morbimortalidade. E que a dificuldade
no acesso, no atendimento e nas demandas das pessoas acometidas podem
impactar diretamente na sobrevivéncia e na qualidade de vida.

A Educacao Permanente e a Educagdao em Saude tém se demonstrado
como estratégias eficazes no combate ao desconhecimento da doenga pelos
profissionais nos servicos de saude, visando a melhoria da qualidade da
assisténcia, no vinculo e no cuidado.

A utilizagdo de recursos de tecnologia leve e baixo custo como o role-
playing demonstrou-se uma estratégia eficaz, viabilizando o empoderamento dos
participantes e um vinculo de unidade com o grupo.

A proposta de representagao em ato com a tematica da doenga falciforme,
a partir do dialogo, permitiu a reflexao do sujeito ao se colocar no lugar do outro,
nao sensibilizando somente o profissional mas abrindo a possibilidade de tocar

a alma de todos.
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APENDICES

APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARA PARTICIPANTES DA PESQUISA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDD PARA PARTICIPANTES
DA PESGQUISA

Prezadio(s) Participants,

Vood esta sendo convidado (3) para participar, como voluntario, do projeto de pesguisa
"DOENCA FALCIFORME, ESTRATEGIAS E CUIDADD: EM ATOS, cuja pesquisadora responsavel
serd eu, Aline Polisna Silva Batista sob a orientagio do Professor & Dowtor Luiz Carlos Brant.

A pesquisa faz parte da minha dissenacio de mestrado peke Programa de Péﬁﬁradua?h da
Faculdsde de Enfermagem, no nicleo de Mestrade Profissional em GestSo de Servicos de Salde da
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG).

{0 projeto tem por finslidade discutir coletivaments o cuidado 3 pessoa com doenca fakciforme
entrs gestorss, profissionais de salde = uswdrios do servico de salde.

0 método utlllzadn s=ra de quulsa—ag:au que permits ammparlhar dinamicamente os
pmblernas decistes, ag-nE negocischss & 0 processo de transformagio dos participaniss durante 3
trajetdria de sus reali

As informagies e dados serdo obtides durante a realizagdo de grupo focal com os
participantes wvisando 3 producdo de scnpf de censs 3 serem interpretadas pelos participantes por
meio da estratégia de role-playing.

D= dados & resultados da pesguisa serdo utilzados exclusivaments para este projeto 2 oS
resultados tornsdos piblicos em eventos e publicsgbes cientficas, porém garantindo o seu
anonimato e sigile das informagbes prestadas por vocd.

Tods participscSo em pesquisa traz slgum desconforto [ risco, pars tanto serdo tomados oS
cuidsdos para minimizsr esse desconforto /[ risco por meio de esclarscimento de todos o5 aspectos 2
procedimentos a serem aplicados durante 3 pesguisa antes do presnchimento do TCLE para
minimizar ess& desconforto [ risco visando § seguranga dos participantes, clareza e transparéncia da

pEsguUiss.
Alguns pontos importantes sobre a sua participaco:

1} A sua participagSo & voluntania e vood poderd desistir de participar em gualgusr momento da
NEER

2y ﬁqhaveré nenhuma recompensa, custeio ou remuneracio pela participagdo na pesquisa.

3} Todas as informa?ﬁﬁ por voos prestadss ser3o sigilosas & COM SeU anONiMato preserado.

4) A sus panicipagio serd feita por meio de grupe focal & desenvolvimento de estratégias &
praticas sducativas tipo role-play.

5y © desenvolvimento do grupo focal sera gravado e transcrito garantindo o anonimato dos
participantes por meio de psewddnimos.

Gy Parz o dessnvolvimento ds pesquiss, serdo reslzsdos 02 encontros pressnciais com
dursgio de 30 minutos em cads encontro. Durante 3 reslizsgSo dos 3 (trés) encontros esta
compresndido 3 realizagio do grupo focal & rofe-playing. Sendo as datas 5 ssrem definidas e
divulgadas previamente.

7} Dwrante o primsirc sncontro ssr3 reslzsde o grupe focsl, onds serdo reslzsdss 05
pergunias, sendoque 3 pergunta denumers 2 e de nomero 5, 530 subdivididas em penguntas
que se complementam. As perguntas abaixo serdo utiizadas durante a realizagSo do grupo
focal & desenvolvimento da pﬁqulsa
1. Me fale um powco sobre vocs. .

Z. Qual & 3 sus relsgio com 3 dn-eng:a falciforme?

3.Ma sus opinido;

a) O que seria autocuidado & o que podena ser melhoradoe no autocuidado 3 pessoa com
doenga fakciforme?

b} Como deve ser o cuidsdo prestado 4 pessos com doenga fakciforme?

4 50b o seu olhar, guais as dificuldades e faciidades nos atendimentos 3 na Atengdo
Frimaria & Saude?

=
i
[




5.Qusl & o seu papel no protagonismo do autocuidado da doenca fakiforme? E quem poderia
estar envolvido para a melhoria do autecuidado na doenga fakiforme?

&) Durante o segundo encontro serd reslizsde o grupe focal visando & produgdo do script de
censs fundamentado na reflexdo dss perguntss noresdorss. Sendo gue o tempo de
encenacio por meio de Role-playing serd definide pelos participantes durante 3 producdo do
SCript.

% No irﬁeim e ultimo encontro serd realzsda a encenagio do script por meio de role-playing
entre 05 paricipantes visando 3 reflex3o e o awtocuidsdo das pessoss com doenca
falciforme. Seguinds o plansjamenta:

a) Grganizaf-&n da equips.

b} Discussao sobre 3 cena.

¢} Elsboragio do texto coletivaments a partir das vivéncias e elementos a partir da rods de
COMVErSS.

d) Enssios & registros da experigncia em cena.

=) Aprﬁentag:iu = debate sobre os resultados.

T} Cada participants falar sobre 3 Experrenma de participacio.

10} O modek de soript produzido serd disponibilzzdo com a finalidsde de promover a Educagio
em Salde sobre o sutocuidado em doenca fakiforme sem gue hajs guaisguer pagamentos
ou Vantsgens para o5 pesguissdores &ou participantes e garantindo o anonimato dos
participantes da pesguisa.

Como bensficios dirstos da pesguisa, estaremos contribuinds para discussdes visando o
avango no sutocuidsdo 45 pessoas com doenca falciforme.

Em caso de dividas Sticas, vood poderd obterinformagdes sobre esta pesquisa no Comié de
Etica em Pesquisa da UFMG, localizado na Av. Aménio Carlos, 8627 - Unidads Administrativa Il - 2‘“
andar - sala 2005 - Campus Pampulha, Belo HorzonteE - CEP 312T0-201. Telefone:
e-mail: coep@prpa. ufma.br. Considerande as informagbes contidas no TCLE acima, ew declano In.lre =
voluntariamente, gue fui devidamente informadols} & concorde em participar, como voluntariols), do
projeto de pesguisa 3cima descrito.

Ribeirdo das Meves, ) I

Assinatura dofs) paricipants

Alinz Poliana Silva Batista
Rua Ceuta 86, casa 02. Cana3. Belo Horizonte — MG, 31.745-070,
Email. slineps bffhotmail. com Tal (31) S8617-2457/4101-3020

Prof. Or. Luz Carles Brant
Av. Prof. Alfredo Balena, 190, Santa Efigénia, Belo Horizonte - MG, 20130-100,
Email: brant. uimgfgmail. com Tel: {31} J405-5823. |
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APENDICE B — MODELO LISTA DE PRESENGA

LISTA DE PRESENCA

PROJETO DE PESQUISA DOENCA FALCIFORME, ESTRATEGIAS E

AUTOCUIDADO EM ATO

DATA:

/ /

TEMA:
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NOME

VINCULO

WHATSAPP
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10

11

12

13
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15
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APENDICE C - ROTEIRO PARA REALIZAGAO DO GRUPO FOCAL

CONVITE E TCLE

« Convidar os gestores, profissionais e usuarios do servigo de saude por
meio de carta convite e informar sobre a pesquisa abordando o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, bem como sobre a
possibilidade de serem realizados 03 encontros em datas a serem
definidas previamente.

REALIZAGCAO DO GRUPO FOCAL

e Organizar o grupo focal em local adequado e pactuar com, no minimo,
uma semana de antecedéncia.

« Orientar os participantes sobre a proposta, as 06 perguntas
norteadoras e sobre o registro com uso de 02 gravadores e 01 redator
para o grupo.

e A duracao é de aproximadamente 90 minutos.

PERGUNTAS NORTEADORAS AOS PARTICIPANTES

1. Me fale um pouco sobre vocé...
2. Qual é a sua relagao com a doenga falciforme?
3. Na sua opiniao:

a. O que seria autocuidado e o que poderia ser melhorado no
autocuidado a pessoa com doenga falciforme?

b. Como deve ser o cuidado prestado a pessoa com doenca falciforme?
4. Sob o seu olhar, quais as dificuldades e facilidades nos atendimentos
a na Atencao Primaria a Saude?

5. Qual € o seu papel no protagonismo do autocuidado da doencga

falciforme? E quem poderia estar envolvido para a melhoria do autocuidado
na doenca falciforme?
FINALIZACAO DO GRUPO FOCAL

e ApOs ampliagao e discussao sera realizado o encerramento com a
proposta de intervengao educativa mediada por role-playing.
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APENDICE D - ROTEIRO PARA ELABORAGAO DE ROLE-PLAYING

1. Organizacéo da equipe
[ Discussé&o sobre a cena
[J Elaboragao do texto coletivamente a partir das vivéncias e elementos a
partir do grupo focal
[] Ensaios e registros da experiéncia em cena
[ Apresentacao e debate sobre os resultados
(1 Dialogo sobre a experiéncia do role-playing




ANEXOS
ANEXO A — CARTA DE ANUENCIA

Prefeitura Municipal de

RIBEIRAQ DAS NEVES

'-l-qn”,,mfﬂ- Administrocdo 2017 -2020

CARTA DE ANUENCIA

Declaramos, para os devides fins, quea estamos de acordo com o
desenvolvimento do projele de pesquisa intitulado "‘DOENGA FALCIFORME,
ESTRATEGIAS E CUIDADO: EM ATO", pela pesquisadora ALINE POLIANA
SILVA BATISTA. sob a coordenagiolorientacho da PROF. DR, LUIZ CARLOS
BRANT CARNEIRD, cuja finalidade & discutir coletivaments o cuidado & PSS
com doenga falciforme entre gestores, profissionais de satde e usurios do
senvico de salde da Prefeitura Municipal de Ribeirsio das Neves.

Esla autorizacio estd condicionada ao cumprimenta da pesquisadora aos
requisitos do At 34° do CAPITULO VI - DAS COMPETENCIAS DO
PESQUISADOR de regimento do municipio,

Antes de iniciar a coleta de dados a pesquisadora devera apreseniar ac
CAVEP de Ribeirio das Newes o Parecer Consubstanciado devidamente
aprovado, emitida por Comité de Etica em Pesquisa da UFMG, comprometendo-
se utilizar os registros & dados obtidos na pesquisa, exclusivaments para os fins
cientificos, mantendo o sigilo e garantindo a ndo utilizacso das infermacgSas em
prejuizo de quaisquer envolvidos na pesquisa, sejam pessoas elou instituicies.

Ribeirfio das Neves, (M de ju"'|"—ﬁ£‘-'d&2{l1ﬂ.

S

CAVEP

f
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ANEXO B — MEMORANDO MUNICIPAL DE APROVAGAO PARA PESQUISA

T Prefeitura Municipal de

Tﬁ. RIBEIRAD DAS NEVES

833 g Administragdo 2017-2020

MEMORANDO CAVEP D0Z/SEMSA /2018

Ribeirfo das Neves, 04 de julho de 2019

DE: COMISSAD DE AVALIACAD DE VIABILIDADE DE EXECUCAD DE PESQUISAS [CAVER)
PARA: GABINETE SEMSA

ASSLINTO: PARECER CAVER

Tl do prafeto; Daenca Falciforme, Estratégias e Cuidado: Em Ato

Pesquisadors responsduel: Aline Pokiana Silva Batista

Dhjetive: Analisar e socializar as informagBes relevantes para o autocuidada de POsS0As COm
doenca Falciforme

Comentdrigs & consideraciies: A anemia faldforme & uma doenga de Importinca
epidemioligica e que exige muitos cuidadas durante toda a vida oo paciente. Trata-se de um
estudo relevante que pade contribuir ne cuidado dos pacientes gue convivern com a doanea, 0
estuda padera ser desenvolvide no Smbite do Sistema Unico de Sadde de Ribeirda das Neves,
desda que ndo cause transtomo se fundonamento dos servicos, prejulzo ma atencio dos
usudrios ou qua nio impligue em nenhum tipo de Gnus 20 municipio em sua viabilizagio,

Os resuftadas deverdo ser apresentadas a esta socretasia a cada seis MEses,

HINacds do parecer: aprovade pela CAVER, desde que observadas a5 condipbes soma,

Resmalva: & aprovacio pela CAVEP estd condiclonada & apravacEe pela Comissia de Etica da

instituicio de ensing,
cnnrm}m



ANEXO C — APROVAGAO EM CAMARA DEPARTAMENTAL

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
ESCOLA DE ENFERMAGEM
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM AFLICADA

PARECER % I520%-EXNA

TITULD DO PROJETO DE FESQUISA; Duenca Faloiforme, Estraiégizs e Cuidsdo:
o Ak

INTERESSADOS: Prof® O Lulz Cades Aramt Camcing ¢ Mestsanda Aline Polsing
Salva Hatsie

RELATONRA: Pral Dr* Eala BEona da Silva.

I-IIS"I'F'J-HI["EI: Repehi da Secretarin do EMA no din 27 de junho de 3019, o Projemo de
Pesquicn supracind, esquanto membn tiular da Clivara Departaminsl do ENA, par
minlirg ¢ emuisio de pariser. O progele de pesquiss  aprisenga-sg estrulursdo,
exphctando g justifcativa, objetivos ¢ método do esbudo,

MERIT(: Trata-se de um Projein de Pesguisa que tem por ohjetivo gernl “mralksar &
socializar ms informapdes relevaniess pare o oooomdade de pesscas com dosnge
falciforme™. s pbjelives esperificos sko: “construir com a pariicipagho de pesiores,
priefipssirmis da 4@ade ¢ wadrios um sonpt com fedamenscho cieniifics no matenal
educaiiva: “Monusl de EBducapdo em Soiade: auncudsds na dosnce falebiorme™
socializar por meie de role-plaving os cuidodos necessirios parn o sadde da pessna com
doenga falciforme visando & amplisgho dex aphes de mnoomdade”. A imroduglo e o
malerencial fedricn apresentados contribuem para a compreessio e importinca do objeio
e invetipachs ¢ &0 desenvalvimenlo da pesgquisa. Cabg mencionar que o= golones
descrevens gue Yo didloge se far necessirio pam cosinegho de caminhos para
inicgralidade do cuidado € a consirugio do mmoosdade para o melhoris da qualidade &
vida". Afirmam que a pesquisa jusiifica:se comwn wma estrmegia imovadora sem
precadenles no dmbile do cuidade § pessoa com Joenga Balciforme de scordo con as
pesquisns em Bases de Dhdos am Sabbe. Rogisiam goe a purpméa nodesdom par o
esiudo serd: “quais sbo os aphes de auicculdads pa Docnga Falcifonme que podim ser
desemvolvidas o dmbiie do AdengBo Primina ¢ como & gesifio pamicipadva pode
cantribuir pam a consirugldo de elememaos gee fovoregam a protica do autocuidesda™ A
propodlg medsdalopic apresenlsda pilos imnestiigadores € descrila como um estudo com
ahordapeits gimilative, o lipe posgossacdo, Wode come pariapanies usEirs,
gesinres & proflssionats de sslde do servigo de Arenglo Prmisia & Sande & uma cidade
prixima @ Pelo Horizonie. Os cridrios de incluslo serfn: usudrios da Unidade de Saide
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st dimgmdstico, maiores de |8 anos e pessoas inleressndas ne temidica, da doenga
faleiforme; com disponibilidade para panticipaglo de sodas as etapas da pesquisa e
vinculades & Usidade Bisica de Bande onde sio domiciliadas; profissionais ¢ gesiores
de salbde vinculndos & Unidade Bisica de Saide referencada. O mime da smostn serd
delinido pelo crildfrio de sabomclo. Para o phiengdo dos informegiics serd wilizabs 4
Rl iz Conwersa ¢ para o agilise propen milar o méeado da kermendiuico-dialiica
fundesreniads por Minsgoe em 1992 Ademais, registam que “a pesquisa tem poe
finolidede elabarar om meterinl educativg em forma de sori com fenas @ enoenagias
em um madelo reproduzivel @ splicdvel em oures widades & i, come praduto,
i proponenbes afirmam gue esia pesquise sem condieido segunda ns exlgéncias da
Besoluclo f" 46609112, quo rogulamenta & pesquisa envelvendo seres humaonos e
opresenam o Termo de Consatiminto Livee ¢ Esclarecidio, o roteiro para realizaciio da
Rodn de Comversa ¢ o roleino pem elsbocsghio de Rofe-Flaong, Oz pespaisadores
mpresentam ainda o grogozuma do pesquiza e a planilhs orcsmentiniy (desscando que
08 custos da pesquisa © o publicogho slo de sun respomcabilidede), A propecia di
pesagaisa w0 porcurso motoJuligioo atendem eos objetivos opresentados. Acresce a (s,
B capacitachs do pesquicudor, omentador do esbede. para realizer 6 oinvestigacho
Propoas.

CONCLUSAO: Pelo cxposn, sou, Salve Melhor Juiza dos membros da Cimara
Deparinmiental da EMA, e pareer fnomvel A aprovagiio do Projeio.

Iti-lo Fomeente, 05 de julho de 20019

s

Prof®. BerKarla Rona da Silva

Aghcads ([ENAyem 10 (<% )10

o Freaik
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ANEXO D — COMITE DE ETICA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
MINAS GERAIS
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS DO PROJETO DE PESOUISA

Titulo da Pesquisa: DOENGA FALCIFORME, ESTRATEGIAS E AUTOCUIDADD: EM ATD
Pesquisador: Luiz Carlos Brant Carneira

Area Tematica:

Versio: 1

CAAE: 18028610.0.0000.514%

Instituiio Proponente: Escola de Enfermagem

Patrocinador Principal: Financiamenio Praprio

DADDS DO PARECER
Nimero do Parecer: 3 587.0%8

Apresentacio do Projeto:
Esludo de abordagem qualitaliva com cardler exploraténo visands identificar as acles de cuidado &
pessoas com doenca fakiforme por profissionais de sadde, gesiones & usudnos de ura Unidade Basica de
Saide de uma metrdpale da Regifio Sudeste do Brasil

Sard deservelvide ro formaln de pesquisa-aclo com a realizaclo de grupes facais em uma Uridade de
Salde de Ribeirdo das Neves. O mélodo de andlise serd abermentulica-diakttica fundamentada Minaya,
visando a compreensio da fala dos alores sociais e seu oonlexin.

Agts andlise serd ublizads o Rale Playing coma estratégia para Educacio em Sadde, como cantribuicio
para o didlego & conhecimenta em doenca falciforme, & assim, construir um trabalha em educagia,
replicdvel para as demais 64 (cinquenta & qualro) unidades bdsicas do municipsa.

A doenga falciforme englaba um grupo de hemoglobinopatias cuja caracteristica principal & a heranca do
gene da hemoglobina S (gene Ls). Podends ser homozigoeta Hb. S5 (anemsa falcilerme) ou associada a
oulfa hemoglobina mutante (C, D, E) ou & defeilos quantifativos da produclo das cadeiss & & b da
hemaglobina (sindromes talassémicas) Quando a Hb. 5 se associa com a hemaglobina A (Hb. A), &
radurida como trago falcilorme.

Oviginau-se da Africa, India & leste dalAsia. Sua inlroducio no Brasil estd relacionada principalmente am o
tréfica negrero no periodo de escravidio &, com a frequents misdgenacho entre negros, indias & brancos, o
pene da Hb 5 estd presente em lodo o pais, nas diferentes cones de pele e elinia. E uma das doengas
trisdas pels Veste do parinha’. Em Minas Gerais, esla iriagem
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