Ludmila Mourdo Xavier Gomes

Avaliacdo da efetividade de wuma intervencdo educativa no
conhecimento de profissionais da atencdo primaria a salde que

acompanham pessoas com doenca falciforme

Universidade Federal de Minas Gerais
Faculdade de Medicina
Belo Horizonte
2015



Ludmila Mourdo Xavier Gomes

Avaliacdo da efetividade de uma intervencdo educativa no
conhecimento de profissionais da atencdo primaria a salde que

acompanham pessoas com doenca falciforme

Tese apresentada ao Programa de Pds-Graduacdo em Ciéncias
da Salde da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de
Minas Gerais. Area de Concentragdo: Saude da Crianca e do
Adolescente, para obtencdo do titulo de Doutora em Ciéncias da
Salde.

Orientador: Marcos Borato Viana
Co-Orientador: Antbnio Prates Caldeira
Co-Orientadora: Heloisa de Carvalho Torres

Linha de Pesquisa: Distlrbios Hematoldgicos

Universidade Federal de Minas Gerais
Faculdade de Medicina
Belo Horizonte
2015



Gomes, Ludmila Mourdo Xavier.

G633e Avaliacdo da efetividade de uma intervencio educativa no
conhecimento de profissionais da atencdo priméria a saude que
acompanham pessoas com doenca falciforme [manuscrito]. /

Ludnula Mourdo Xavier Gomes. - - Belo Horizonte: 2015.
239101l
Orientador: Marcos Borato Viana.
Coorientador: Antonio Prates Caldeira: Heloisa de Carvalho Torres.
Area de concentracdo: Sande da Crianca e do Adolescente.
Tese (doutorado): Universidade Federal de Minas Gerais. Faculdade de
Medicina.

1. Anemia Falciforme. 2. Estudos de Intervencdo. 3. Efetividade. 4.
Atencdo Primaria a Saude. 5. Estratégia Saude da Familia. 6. Educacéo
Continuada. 7. Dissertagdes Académicas. I. Viana. Marcos Borato. II.
Caldeira. Antonio Prates. III. Torres. Heloisa de Carvalho. IV.
Umniversidade Federal de Minas Gerais. Faculdade de Medicina. V. Titulo.

NLM: WS 300

Ficha catalografica elaborada pela Biblioteca J. Baeta Vianna — Campus Saude UFMG




UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
FACULDADE DE MEDICINA
POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA SAUDE

AREA DE CONCENTRACAO SAUDE DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE

Reitor: Professor Jaime Arturo Ramirez
Vice-Reitora: Professora Sandra Regina Goulart Almeida

Pré-Reitor de P6s-graduacao: Professor Rodrigo Antnio de Paiva Duarte

FACULDADE DE MEDICINA
Diretor: Professor Tarcizo Afonso Nunes

Vice-diretor: Professor Humberto José Alves

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA SAUDE - AREA DE
CONCENTRACAO SAUDE DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE
Coordenador: Professor Eduardo Araujo Oliveira

Subcoordenador: Professor Jorge Andrade Pinto

Colegiado do Curso:

Professora Ana Cristina Simdes e Silva

Professor Alexandre Rodrigues Ferreira
Professora Juliana Gurgel

Professora Maria Candida Ferrarez Bouzada Viana
Professor Sérgio Veloso Brant Pinheiro

Professora Roberta Maia de Castro Romanelli

Professora Maria Candida Ferrarez Bouzada Viana



UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS UF ” I G '

PIGGRANMA D POB GRADVAGAQ BM CIENCIAS DA SAUQE
SAUDE DA CRIANGA E DO ADOLESCENTE

ATA DA DEFESA DE TESE DA ALUNA
LUDMILA MOURAQ XAVIER GOMES

Realzou-se no dia 26 de feverara oe 2015, as 14.00 haras Sals 022, andar téneo ¢a
Facuicage de Medwina - UFMG. da Universidade Feders oo Minas Gerais, a defesa de
lese inttusda “EFEITOS DE UMA INTERVENCAO EDUCACIONAL NO
CONHECIMENTO E NA PERCEPCAQ DE MUDANCAS NA PRATICA DE
PROFISSIONAIS DA ATENCAO PRIMARIA A SAUDE QUE ACOMPANHAM
PESSOAS COM DOENGCA FALCIFORME" apresertada por LUDMILA MOURAO
XAVIER GOMES numerc de regstro 2011661230 graduada no curso de
ENFERMAGEM como requisio parcial para a oblencado do grau de Doutor em Ciéncias
g8 Saude - Saude da Cranca e do Adokscente & segunte Comissas Examinadora
formada pelos Professores Doutores Marcos Borato Viana - Onentader (UFMG)
Helows de Carvalno Torres - Coonentadora (UFMG) Antdno Praws Caloera -
Coorentador  (UNIMONTES! Clauwns Regma Linogran Alves (UFMG), Angre Luz
Fretas Dias (UFMG) Jesefna Aparecxda Peliegnni Brags (UNIFESP) Silva Luce

4 Caomssan comsiermi » tees

( X) Aprovada

| | Reprovada

FiInalizaoos % HIURHUs . leviel @ rowet Hr sle e e e apduvala. val assinaca pos
T @ pe‘as membros da Commsao
Belo Horeonte 26 de faverauo de 2015

D -v‘\-.\c 5N
Prof “aroos Borato Viana [ Doutor )

'.

ProM Hewsa de Carvanho Torres | Doutora |

".25 Prot Angré Luiz Frezas Dias | Doutar |

s
i
:‘,,::.;:.“:*,,:r Prof. maaopmes(:aloeua Oousor | f cjﬁ,
o :
w e w‘w Wn
f

Prof Clauck Regna Lindgren Alves ( Doutara |

Pro#* Josefira Aparecda Pebtegnni Braga ( Doutars )

o Baeir-d '

Pro# Silvia Luca Ferrera | Doutors |



UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS

PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM CIENCIAS DA SAUDE U F m G
SAUDE DA CRIANGA E DO ADOLESCENTE

FOLHA DE APROVACAO

EFEITOS DE UMA INTERVENGCAO EDUCACIONAL NO CONHECIMENTO E NA
PERCEPCAO DE MUDANCAS NA PRATICA DE PROFISSIONAIS DA ATENCAO
PRIMARIA A SAUDE QUE ACOMPANHAM PESSOAS COM DOENCA
FALCIFORME

LUDMILA MOURAO XAVIER GOMES

Tese submetida a Banca Examinadora designada pelo Colegiado do Programa de Pods-
Graduagdo em Ciéncias da Saide - Saude da Crianga e do Adolescente, como requisito para
obtengdo do grau de Doutor em Ciéncias da Satde - Saide da Crianga e do Adolescente, area
de concentragdo em Ciéncias da Saude.

Aprovada em 26 de fevereiro de 2015, pela banca copsti as membros:

Qe
Prof. Marcos @

Prof*. Heloisa dé Carvalho Torres - Coorientadora
UFMG

Prof. onio caldeira Prates — Coorientador

Prof". Jos Afurecida ém Braga
IFESP
Pro(‘/ﬁ)/ﬂvm Lucia Ferreira

UFBA

Belo Horizonte, 26 de fevereiro de 2015,



Experiéncia ndo é aquilo que adquirimos com o tempo, com a informacao, algo que acontece
fora de nés; pelo contrario, experiéncia € o que passa em nds e, ao passar, nos transforma.
Bondia, 2002
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RESUMO

Introducdo: A doenca falciforme (DF) em Minas Gerais, Brasil, tem incidéncia de 1:1.400
em recém-nascidos e constitui problema de salde publica. O atendimento no nivel primario
de salde é primordial e pouco avaliado em todo o mundo. Programas de capacitacdo para
profissionais da atencdo primaria sdo essenciais para que haja qualidade no cuidado integral
aos pacientes.

Objetivo: Avaliar a efetividade de uma intervencdo educacional para agentes comunitarios de
salde e técnicos de enfermagem sobre o cuidado e acompanhamento da pessoa com DF na
atengdo primaria.

Métodos: Trata-se de uma intervencdo educativa com capacitagdo sobre o cuidado e
acompanhamento da pessoa com DF na atencdo primaria para profissionais da Estratégia de
Salde da Familia em trés municipios do norte de Minas Gerais (Montes Claros, Janauba e
Pirapora). A intervencdo ocorreu em Unidades Basicas de Salde (UBS) da Estratégia de
Saude da Familia que possuiam pessoas com DF na area de abrangéncia. Foram utilizadas
metodologias ativas por meio de oficinas com carga horaria de 40 horas. A avaliagdo da
intervencdo foi realizada por meio de pré e pds-testes de conhecimento que abordavam
questbes epidemioldgicas, clinicas e de manejo da pessoa com DF. Em Montes Claros, o
grupo que participou da capacitacdo (n=82) foi comparado com grupo controle (n=75). O
grupo controle ndo recebeu quaisquer orientacbes sobre DF no periodo. Anterior e
posteriormente a intervencdo, foram desenvolvidos estudos qualitativos a fim de averiguar a
percepcdo dos profissionais sobre a assisténcia em salde prestada a pessoa com DF.
Previamente a intervencdo foram desenvolvidos dois grupos focais com profissionais de nivel
superior da atencdo primaria e com agentes comunitarios de salde. ApOs a intervencdo
educativa, foram realizados dois grupos focais com agentes comunitarios de saude, abordando
0s seguintes temas: avaliacdo das oficinas educativas, mudancas ocorridas apds a capacitacdo,
visitas domiciliares, acesso da pessoa com DF a UBS e assisténcia a saude da pessoa com DF.
As falas foram gravadas e, posteriormente, transcritas na integra. Os dados qualitativos foram
submetidos a andlise tematica de conteddo e organizados em duas categorias empiricas. Os
dados quantitativos foram submetidos a andlise descritiva, univariada e multivariada. O
desenvolvimento do estudo atendeu as normas nacionais e internacionais de ética em pesquisa
envolvendo seres humanos.

Resultados: Participaram da intervencdo educativa 188 profissionais da atencdo primaria.
Houve incremento significativo de acertos nas questdes formuladas apds a intervencdo nos
trés municipios avaliados (p<0,001). Esse incremento foi significativo em todos os dominios
cognitivos do questionario. Em analise multivariada, os profissionais pertencentes ao grupo
intervencdo apresentaram diferenca de escores entre o pds-teste e 0 pré-teste 8,7 vezes mais
elevada que o grupo controle (IC 95%: 7,8-9,6). O tempo de experiéncia como na atencao
primaria exerceu modesta influéncia positiva na diferenca de escores (p=0,046). Foram
evidenciadas mudancas na pratica assistencial dos agentes comunitarios de salde apds a
intervencdo educacional. Observou-se a priorizacdo do atendimento as pessoas com DF na
unidade de saude, além de vigilancia para os sinais de alerta. Observaram-se modificacdes na



estrutura das visitas domiciliares, com a adocdo do roteiro disponibilizado na intervencao
educacional, especificamente direcionado a pessoa com a doenca.

Conclusdo: A intervencdo educativa se mostrou efetiva, pois houve aumento do
conhecimento dos profissionais sobre o cuidado e acompanhamento da pessoa com DF na
atencdo primaria. Na percep¢do dos profissionais, a capacitagdo proporcionou mudangas no
processo de trabalho quanto ao acompanhamento da pessoa com DF na atencdo primaria. Os
resultados devem estimular novas atividades educativas que promovam o0 aumento do
conhecimento dos profissionais de saude.

Palavras-chave: Anemia Falciforme; Avaliagdo; Estudos de Intervencdo; Efetividade;
Qualidade da Assisténcia a Saude; Atencdo Primaria a Salde; Estratégia Saude da Familia;
Educacdo Continuada.



ABSTRACT

Introduction: Sickle cell disease (SCD) in Minas Gerais, Brazil, has an incidence of 1:1,400
in newborns and is a public health problem. Patient care at the primary level of health is
essential and little valued worldwide. Training programs for primary care professionals are
imperative to have quality in comprehensive care of patients.

Objective: To evaluate the effectiveness of an educational intervention for community health
workers and nursing technicians about the care and monitoring of person with SCD in
primary care.

Methods: This is an educational intervention with training on the care and monitoring of
children and adolescents with SCD directed to primary care professionals of the Family
Health Strategy in three municipalities from north of Minas Gerais (Montes Claros, Janauba
and Pirapora). The intervention occurred in basic health units of the Family Health Strategy
that had patients with SCD living on the coverage area. Active methods were used in
workshops with workload of 40 hours. The evaluation of the intervention was carried out by
means of pre and post-tests of knowledge that addressed issues about epidemiological, clinical
and management of patients with SCD. In Montes Claros, the training group (n= 82) was
compared with a control group (n= 75). The control group received no educational
intervention about SCD during the same period. Previously and after the intervention,
qualitative studies were undertaken to assess the perception of professionals on the health care
provided to patients with SCD. Prior to the intervention, two focus groups with undergraduate
professionals of primary care and community health workers were set. After the educational
intervention, there were two focus groups with community health workers, addressing the
following topics: evaluation of educational workshops, which occurred after training; home
visits, access by people with SCD to the health unit, and care to person with SCD. The
statements were tape recorded and transcribed later on. Qualitative data were subjected to
content analysis and empirically organized into two categories. Quantitative data were
submitted to descriptive, univariate and multivariate analysis. The present study met the
national and international standards of ethics in research involving human beings.

Results: A total of 188 professionals participated in the educational intervention. There was a
significant increase of correct answers after the educational intervention in all three
municipalities (p<0.001). This increase was statistically significant in all cognitive domains of
the questionnaire. In multivariate analysis, difference of scores between post-test and pre-test
in the intervention group was 8.7 times higher than that for the control group (95% CI. 7.8-
9.6). The duration of working in primary care had a modest positive influence on the score
difference (p= 0.046). Changes in the health care practices of community health workers were
observed after the educational intervention. The prioritization of health care services for
patients with sickle cell disease and monitoring of clinical warning signs in health care units
were observed. Furthermore, changes were observed in the profile of home visits to patients,
which were performed using a script provided in the educational intervention.



Conclusion: The educational intervention was effective, because knowledge of the
professionals on the care and monitoring of people with SCD in primary care have increased.
In the perception of professionals, the educational intervention significantly changed the work
process of community health workers with regard to patient monitoring in primary health
care. The results should stimulate new educational activities that promote increased
knowledge of health professionals.

Keywords: Anemia, Sickle Cell; Evaluation; Interventional Studies; Effectiveness; Quality of
Health Care; Primary Health Care; Family Health Strategy; Education, Continuing.
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APRESENTACAO

A minha aproximagdo com a doenca falciforme iniciou-se durante o Curso de
Graduacdo em Enfermagem na Universidade Estadual de Montes Claros — Unimontes no 3°
periodo do curso, na disciplina Genética. Nela, era necessario selecionar uma desordem
genética e entrevistar uma pessoa com a doenca a fim de aprofundar o conhecimento e
desenhar o heredograma familiar. No Hospital Universitario Clemente de Faria, conheci um
paciente adulto, na Clinica Médica, genotipo SS, 32 anos, que possuia varias complicacbes da
doenca, 0 que chamou muito a minha aten¢do. Fiz vérias entrevistas com ele e a sua esposa e
acompanhei o0 caso. Posteriormente o paciente foi transferido para a Unidade de Terapia
Intensiva devido a gravidade do caso.

Durante aquele periodo desenvolvi empatia com aquele casal e forneci apoio
emocional para a esposa dele. Entretanto houve piora do quadro e o paciente faleceu. Na
época, fiquei muito “chocada” com a doenga, o que me levou a estudar mais sobre ela. Com
auxilio do professor de Genética desenvolvemos um projeto de pesquisa que envolvia a
doenca falciforme.

Posteriormente acompanhei um caso de Obito de uma menina de cinco anos, filha
de um casal amigo, de gendtipo SS que faleceu durante uma internacdo hospitalar. Diante dos
acontecimentos decidi verificar o que poderia fazer para auxiliar as pessoas com a doenca, ja
que morava em regido de elevada prevaléncia da doenca.

Com forte tendéncia para ser investigadora cientifica, pensava que a pesquisa que
eu desenvolvesse poderia contribuir de alguma forma para a pessoa com a doenca. Em 2009
entrei no Mestrado em Ciéncias da Saude da Unimontes e, em conversa com meu orientador
Antonio Prates Caldeira, optamos por desenvolver um estudo que avaliava o conhecimento
dos profissionais da atencdo primaria sobre a doenca falciforme e a qualidade dos cuidados
prestados. O estudo desenvolvido no mestrado gerou trés artigos intitulados: “Quality of
assistance provided to children with sickle cell disease by primary healthcare services”;
“Knowledge of family health program practitioners in Brazil about sickle cell disease: a
descriptive, cross-sectional study” e “Understanding of technical education level professionals

regarding sickle cell disease: a descriptive study”. Além disso, 0s resultados foram
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apresentados a Coordenacdo de Atencdo Primaria do municipio de Montes Claros, na época.
Ficou evidente a necessidade de capacitacdo dos profissionais da atencdo primaria.

O diagndstico da realidade da qualidade da assisténcia e do conhecimento dos
profissionais da atencdo primaria ja havia sido feita no mestrado e a proposta do doutorado foi
intervir sobre a realidade a fim de contribuir com a assisténcia em salde da pessoa com a
doenca falciforme. Durante a estruturacdo da proposta, tive apoio de toda a equipe do Nucleo
de AcOes e Pesquisa em Apoio Diagnotico que me permitiu, inclusive, participar das
discussbes da capacitacdo em doenca falciforme, que ocorreu em Nova Lima, Minas Gerais
no ano de 2011. A experiéncia desse municipio permitiu maior embasamento para realizacao
de intervencdo educativa com profissionais da regido Norte do Estado.

Esta tese de doutorado apresenta os efeitos de uma intervencdo educacional
direcionada aos profissionais agentes comunitarios de salde e técnicos de enfermagem da
atencdo primaria de trés municipios do norte de Minas Gerais sobre 0 acompanhamento da

pessoa com doenca falciforme na atencdo priméria.
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1 INTRODUCAO

A doenca falciforme (DF) é considerada a hemoglobinopatia e a enfermidade
genética mais comum no mundo (AYGUN; ODAME, 2012). Estima-se que um total de 7%
da populagdo mundial seja acometido pelos transtornos das hemoglobinas, representados, na
sua maioria, pelas talassemias e pela DF (CANCADO; JESUS, 2007).

As estatisticas indicam que nascem anualmente no mundo 330 mil criancas com
algum tipo de hemoglobinopatia, sendo 275 mil bebés com DF (AYGUN; ODAME, 2012).
Na América do Sul, espera-se 0 nascimento de 2.902 criancas com DF por ano (MODELL;
DARLISON, 2008). No Brasil, o nimero estimado de individuos com traco falciforme é de
7.200.000 pessoas, correspondendo a uma prevaléncia, na populagdo geral, entre 2 e 8%,
dependendo da proporcao relativa de afrodescententes em cada regido (CANCADO; JESUS,
2007).

A incidéncia da DF no estado de Minas Gerais ¢ de 1:1.400 recém-nascidos
triados, tendo como referéncia o Programa de Triagem Neonatal (PTN) que foi pioneiro na
implantacdo estadual da triagem para hemoglobinopatias, no Brasil, desde marco de 1998
(JANUARIO, 2002). A figura 1 apresenta a distribuicio da DF em Minas Gerais.

Incidancia em 100,000
1 10 a &
= 47 a 53
Bl 54 a 3
Bl 82 a 147

Figura 1. Incidéncia da doenca falciforme em nascidos vivos, por Diretorias Regionais de Salde —
DRS, Programa de triagem Neonatal — Minas Gerais — 1998-2001.
Fonte: Januario, 2002.
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A Regido Norte de Minas Gerais, area de abrangéncia da antiga Diretoria
Regional de Salde de Montes Claros (DRS), denominada atualmente de Geréncia Regional de
Saude (GRS) de Montes Claros e de Januaria, corresponde a incidéncia mais elevada da DF
no estado. Detectaram-se 120 casos em 95.889 nascidos vivos no periodo de 1998 a 2001
(JANUARIO, 2002).

A triagem neonatal possibilita a deteccdo precoce da DF, permitindo o
acompanhamento da crianca afetada pelos servicos de saude desde o nascimento e ao longo
da vida.

Muitos estudos apontam para a reducdo da mortalidade pela DF gracas ao
diagndstico precoce e aos avangos na assisténcia a saude (GILL et al., 1995; YANNI et al.,
2009; QUINN et al,, 2010; LANZKRON et al., 2013). Entretanto, pesquisa recente realizada
no estado de Minas Gerais evidenciou que a triagem para DF por si s6 ndo foi suficiente para
propiciar reducdo significativa da mortalidade no PTN, quando se comparam 0S primeiros seis
anos (1998-2004) do programa com os seis Ultimos (2006-2012) (SABARENSE, 2014).

Em estudo anterior referente ao periodo de 1998 a 2004, verificou-se que do total
de 78 dbitos de criancas com DF triadas pelo PTN, 12 (15,4%) foram das GRS de Montes
Claros e Januaria, no norte de Minas Gerais (FERNANDES, 2007). No periodo de 2005 a
2012, constatou-se que dos 117 obitos ocorridos, 39 (33,3%) eram dessa regidao. Verificou-se,
portanto, aumento relativo do nimero de Obitos no norte de Minas Gerais, mesmo com o
diagndstico precoce, 0 que é situacdo preocupante (SABARENSE, 2014).

Ha publicacbes que apontam pontos importantes relacionados & atuacdo da
atencdo priméria a saude (APS) no acompanhamento da pessoa com DF (KIKUCHI, 2007;
MINAS GERAIS, 2005). Estudos realizados pela propria pesquisadora, na regidao do Norte de
Minas Gerais, evidenciaram que o0s cuidados em salde prestados a pessoa com DF se
encontravam muito aquém do desejavel (GOMES et al., 2011a). Constatou-se, também, baixo
conhecimento dos profissionais sobre a doenca e sobre aspectos especificos do
acompanhamento da pessoa com DF na APS. Os resultados mostraram que médicos e
enfermeiros apresentaram indice de acerto inferior a 75% das questdes propostas (GOMES et
al., 2011b). Os técnicos de enfermagem e agentes comunitarios de saude (ACS) tiveram
rendimento inferior a 65% (GOMES et al., 2013).
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Outros trabalhos também apontaram dificuldades de acesso da pessoa com DF aos
servicos de sadde, inclusive na APS (FERNANDES et al., 2010; AL JUBURI et al., 20123;
TELFAIR et al., 2003). Outros pontos abordados foram a necessidade de formacédo de vinculo
dos profissionais da APS com a pessoa com DF (WEIS et al., 2013; AL JUBURI et al.,
2012b), a importancia de capacitacdo dos profissionais de salde sobre a doenca e a
necessidade de interesse das autoridades governamentais para alocacdo de recursos e de
decisdes politicas envolvendo pessoas com DF (SMITH et al., 2006).

Alguns autores (SERJEANT, 2007; KIKUCHI, 2007) consideram que é essencial
0 acompanhamento da pessoa com DF na APS. AlEm disso, reiteram que 0 objetivo principal
da assisténcia a salde desse grupo € manter os pacientes fora do hospital, preferindo
enfermeiros e médicos de familia como as principais figuras no cotidiano do cuidado a saude
desses pacientes.

Nessa perspectiva, ressalta-se o papel da APS no acompanhamento da pessoa com
DF ao longo da vida. As estratégias a serem desenvolvidas incluem acBes educativas
sistematizadas para criancas e suas familias sobre a doenca, triagem neonatal, sinais e
sintomas que demandam atencdo médica, habitos saudaveis e vacinacGes especiais (MINAS
GERAIS, 2005). Para as pessoas com DF e os pais de criangas com a doenga, 0 conhecimento
relacionado a prevencdo de complicacbes para manutencdo da salde é fundamental. As
estratégias educativas devem ser voltadas para prevenir desidratacdo; evitar a exposicdo ao
frio intenso ou calor; prevenir infeccbes; manter nutricho  adequada, fornecer
acompanhamento médico precoce para sintomas como febre; implantar acdes de avaliacdo da
dor e o0 seu manejo. Além disso, é importante fornecer aconselhamento e informacdo genética
relacionada com a DF sobre os riscos de salde e opgdes para o planejamento familiar
(YUSUF et al., 2011).

O estabelecimento de medidas preventivas e profilaticas pode melhorar o nivel de
conhecimento da familia sobre a doenca e as suas nuances e, assim, incrementar a adesao ao
tratamento, aspecto de vital importancia no adequado acompanhamento dos pacientes com a
doenca (SOUZA et al., 2008).

O presente estudo propbe-se a avaliar a efetividade de uma intervencdo educativa
no conhecimento dos profissionais ACS e técnicos de enfermagem da APS sobre o

acompanhamento da pessoa com DF nesse nivel de atencdo. Este trabalho podera contribuir
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para a realizacdo de novas intervencdes educacionais para instrumentar os profissionais de
salde da APS para a assisténcia e o cuidado a pessoa com DF. Além disso, este estudo
propiciou a analise da percepcdo de profissionais ACS sobre o acompanhamento da pessoa
com DF antes e apds a intervencdo educativa. A percepcdo dos médicos e enfermeiros
também foi aferida a fim de verificar 0 que esse grupo pensava sobre o cotidiano de trabalho
da atencdo priméria na assisténcia a pessoa com DF, a fim de coteja-la com as opinides dos
ACS frente a essa questdo. No entanto, destaca-se que ndo foi realizada nenhuma intervencao
educativa direcionada aos medicos e enfermeiros no presente estudo. Além disso, devido a
dificuldade de aferir indicadores objetivos sobre a assisténcia em saude prestada antes e apds
a intervencdo, foi necessario averiguar a percepcdo de médicos e enfermeiros a fim de obter

aproximacdo mais adequada com a realidade da assiténcia prestada a pessoa com DF.



“Héa algo nos seres humanos
gue ndo se encontra nas maquinas,

surgido h& milhdes de anos

no processo evolutivo quando
emergiram os mamiferos,

dentro de cuja espécie nos inscrevemos:
0 sentimento, a capacidade de emocionar-se,
de envolver-se, de afetar
e de sentir-se afetado .
(Leonardo Boff)
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Doenga falciforme

A DF ¢é a enfermidade genética mais predominante no mundo (AYGUN;
ODAME, 2012) e também no Brasil (CANCADO; JESUS, 2007). A estrutura molecular da
hemoglobina (Hb) altera-se, originando uma hemoglobina anormal denominada S (HbS; do
inglés "sickle”) (ZAGO; PINTO, 2007). Subjacente a essa alteracdo, hd uma mutacdo no gene
gue codifica a cadeia beta globina, resultando na substituicdo do &cido glutamico pela valina.
(SERJEANT, 1999). Em determinadas condi¢Ges, ocorre polimerizacdo da HbS, o que gera a
deformacdo das hemacias em forma de foice, adesdo de células ao endotélio microvascular,
obstrucdo de pequenos vasos, inflamacdo e outros fendbmenos fisiopatoldgicos que
desencadeiam episddios de dor e lesdo de 6rgdos (ZAGO; PINTO 2007).

O primeiro relato cientifico sobre a doenca das células falciformes foi publicado
em 1910 pelo médico norte-americano James Bryan Herrick (1861-1954) em artigo na revista
“Archives of Internal Medicine”. No relato, Herrick descreveu a presenca de eritrocitos com a
forma de foice em paciente negro proveniente das ilhas Granada. Ele apresentava doenca
grave, ictericia e fortes dores nas articulagbes (HERRICK, 1910).

A DF teve sua origem em paises do centro-oeste africano, na India e no leste da
Asia e foi trazida as Américas pelo trafico negreiro de escravos. No Brasil, elevadas taxas de
incidéncia e prevaléncia concentram-se nas regibes Nordeste e Sudeste, com destaque para a
populacdo negra e seus descendentes (OLIVEIRA, 2001). Em decorréncia da miscigenacao,
que envolveu negros, brancos e indios, o gene da HbS pode ser encontrado em todo o pais,
independente da cor de pele ou etnia (KIKUCHI, 2007). A distribuicdo da DF no mundo,
indicando sua expansdo para a América e, posteriormente, para a Europa, é apresentada na
figura 2.
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Figura 2. Distribuicdo do gene da doenca falciforme no mundo.
Fonte: SERJEANT, 1992.

No Brasil a predomindncia da DF se da entre afrodescendentes e a distribuicdo do
gene S nos diversos estados € bastante heterogénea. Estima-se a prevaléncia de heterozigotos
para HbS entre 6 e 10% nas regides norte e nordeste; nas regides sul e sudeste a prevaléncia
é inferior, situando-se entre 2% e 3% (CANCADO; JESUS, 2007).

A terminologia “doenca falciforme” engloba as hemoglobinopatias nas quais
predomina a HbS. Entre as hemoglobinopatias, a anemia falciforme (homozigose para a HbS),
a S-beta talassemia e as duplas heterozigoses HbSC e HbSD sédo as mais frequentes
(ANVISA, 2002).

O diagnostico da DF é confirmado via teste laboratorial pela deteccdo da HbS e de
sua associacdo com outras fracdes. A triagem neonatal permite o diagnostico precoce da DF
por meio da focalizacdo isoelétrica e/ou pela cromatografia liquida (HPLC). O diagnostico
pos-neonatal é feito por meio da técnica de eletroforese de hemoglobina (GUEDES, 2012;
RODRIGUES et al., 2012).

A DF destaca-se pelas repercussdes na morbimortalidade e pelo grande impacto
sobre toda a familia (AYGUN; ODAME, 2012; WEIS et al., 2013). A variabilidade clinica é
uma de suas caracteristicas. As pessoas com a doenca podem apresentar evolugdo clinica
grave, estando sujeitas a complicacbes e hospitalizacGes frequentes (CARVALHO NETO et
al., 2011), ou, entdo, apresentar evolucdo com poucos sintomas, fazendo com que o

reconhecimento clinico da doenca seja adiado, as vezes por anos.
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Os fatores hereditarios e adquiridos (nivel socioecondmico, alimentacéo,
prevencdo de infecces e assisténcia geral em salde) podem contribuir para a variabilidade
clinica. O curso clinico da DF oscila periodos de bem-estar com episddios agudos que
requerem atendimento de urgéncia e emergéncia (FIGUEIREDO, 2007; FELIX et al., 2010).

As manifestacfes clinicas da DF iniciam-se aos trés meses de idade e estendem-se
por toda a vida. A vaso-oclusdo e a anemia hemolitica consequente & hemolise crbnica sdo 0s
eventos fisiopatoldgicos desencadeadores das manifestacBes clinicas (INATI et al., 2009;
FIGUEIREDO, 2007).

As crises vaso-oclusivas sdo as mais frequentes e ocasionam muitas
consequéncias para as pessoas com DF, levando a internagOes repetidas. Os fendmenos vaso-
oclusivos variam de intensidade no mesmo individuo e de um individuo a outro e podem
manifestar-se por episddios de dores osteoarticulares que podem ser incapacitantes (LOBO et
al.,, 2007; ANVISA, 2002). A exposicdo ao frio, mudancas bruscas de temperatura, infeccoes,
febre, diarreia, periodo menstrual e gravidez sdo fatores desencadeantes das crises dolorosas
(ZAGO et al., 2001; FELIX et al., 2010).

As infecgdes bacterianas e crises de vaso-oclusdo intraesplénica ou “‘sequestro
esplénico” sdo as principais causas de morte na infincia. A vaso-oclusdo cronica nos jovens e
adultos pode acarretar infartos pulmonares, hepaticos e cerebrais, insuficiéncia renal, retardo
do crescimento e na maturagdo sexual, comprometendo progressivamente VArios Orgaos
(ZAGO et al., 2001; LOBO, 2007).

Na DF ha muitas intercorréncias de relevancia clinica, tais como infeccoes
bacterianas, sindrome toracica aguda, anemia cronica, acidente vascular cerebral, crise
apléstica, Ulceras cutaneas, dactilite, priapismo, disfuncdo pulmonar e renal cronicas,
manifestacGes osteoarticulares, hepatobiliares e oculares, complicacbes cardiovasculares e
outras. Além disso, hd retardo no crescimento e maturacdo sexual. A expectativa de vida
reduz-se significativamente (SIMOES et al., 2010; MENDONGCA et al., 2009; ZAGO et al.,
2001; SILVA e VIANA, 2002).

De acordo com Kikuchi (2003), a DF, quando comparada com outras doencas
cronicas como diabetes e hipertensdo, destaca-se por que, além dos sintomas clinicos, as
pessoas com a doenca desenvolvem diversas comorbidades. A patologia repercute no

cotidiano do individuo, provocando restricbes fisicas, educacionais e sociais que causam
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sofrimento (KIKUCHI, 2003). Além disso, por ser uma doenca de curso cronico, apresenta

impacto em toda a familia e necessita ser bem conhecida pelos servigos de saude (KIKUCHI,

2007).

2.2 Qualidade da assisténcia em saude a pessoa com doe nca falciforme

Na historia da satde publica mundial, é reconhecido que a DF foi negligenciada
durante muitos anos. Esse aspecto é particularmente notavel a partir de dois artigos de Robert
Scott, “Health care priority and sickle cell anemia” (SCOTT, 1970a) ¢ “Sickle cell anemia:
high prevalence and low priority” (SCOTT, 1970b). Em seus textos, o autor denuncia que a
DF recebeu menos apoio publico e aten¢do dos profissionais de saude do que outras doencas
menos prevalentes, como a fibrose cistica, apesar do impacto substancial que ela exerce na
salde publica. Esses artigos foram primordiais para a discussdo sobre a melhoria dos cuidados
de saude as pessoas com DF.

Posteriormente, ao longo dos anos, ocorreram significativos avancos nos cuidados
a pessoa com a DF com a implementacdo de intervencbes, como a penicilina profilatica e
vacinacdo especial administradas na infancia, que proporcionaram reducdo da mortalidade
infantil e prevencdo de infecgdes potencialmente fatais (LANZKRON et al., 2013).

A deteccdo da doenca em recém-nascidos por meio da triagem neonatal permite o
tratamento precoce, aumentando a sobrevida das criangas afetadas e melhorando a qualidade
de vida (RODRIGUES et al., 2012). As opcOes terapéuticas eficazes na atualidade, além das
ja mencionadas medidas profilaticas, sdo: transfusdo sanguinea e quelacdo (com enfoque na
prevencdo e tratamento de complicagdes), hidroxiureia e transplante de células-tronco, que é
considerado a Unica terapia com potencial de cura (INATI et al.,2009).

Estudo com afroamericanos, nos Estados Unidos, demonstrou reducdo das taxas
de mortalidade, ajustadas por idade, de forma constante de 1.314,8 Obitos por 100.000
habitantes em 1980 para 1.016,5 por 100.000 habitantes em 2005, com destaque para a
reducdo da mortalidade infantil. Apesar da reducdo da taxa, destaca-se que ndo houve

diminuicho da mortalidade para adultos com anemia falciforme, o0 que sugere que
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intervencGes que incluam a prestacdo de assisténcia integral ndo estariam disponiveis para
esse grupo (LANZKRON et al., 2013).

Entretanto, a reducdo da mortalidade infantil ainda ndo é uma realiadade mundial.
No Brasil, estudo recente realizado no estado de Minas Gerais verificou que a triagem para
DF, mesmo realizada de maneira abrangente e eficaz, ndo foi suficiente para reduzir de forma
significativa a mortalidade no Programa de Triagem Neonatal, quando se comparam 0S
primeiros seis anos (1998-2004) do programa com o0s seis Ultimos (2006-2012)
(SABARENSE, 2014).

Em 2006, Smith e colaboradores apontaram que, apds trés décadas das
publicacbes de Robert Scott, os gastos publicos ainda sdo mais altos com a fibrose cistica do
que com a DF (SMITH et al., 2006). Embora tenha havido grandes avancos no cuidado a
salde das pessoas com a doenca, ainda existem variagcBes significativas na morbidade e na
mortalidade (OYEKU et al, 2014). Muitas vezes existem negligéncia e descaso que
culminam em mortalidade mais elevada. Na Inglaterra, o relatério de 2008 da National
Confidential Enquiry apontou iniquidade na assisténcia a pessoa com DF no ambiente
hospitalar (LUCAS et al., 2008).

Ainda h4 muito a se fazer para reducdo da morbimortalidade, prevencdo de
complicacdes e melhoria da qualidade da assisténcia para esse grupo de individuos. Muitos
autores (SERJEANT, 2007; BRAVO e JULIAN, 2007; KIKUCHI, 2007; WEIS et al., 2013;
GOMES et al., 2011a) sugerem o envolvimento ativo dos profissionais de saude da APS no
acompanhamento da pessoa com DF ao longo da vida. Isso porque a DF € distirbio que pode
ser gerido de forma eficaz com a aplicacdo sistematica de estratégias de prevencdo e
acompanhamento regular e que requer abordagem multidisciplinar para todas as idades, a fim
de atender as necessidades da populacdo afetada (OKPALA, 2002).

A APS bem feita tem o potencial de desenvolver vérias acfes aplicaveis ao
seguimento da pessoa com DF. Recomenda-se o aconselhamento genético, a integracdo do
paciente aos demais programas das Unidades Bésicas de Salde (UBS), realizacdo de visitas
em domicilio de acordo com as especificidades da DF, monitorizacdo de vacinas, antibiotico
profilitico, 4&cido fdlico e hidroxiureia, realizagdo de consultas de crescimento e
desenvolvimento, de atividades educativas que abordem sinais de alerta, palpacdo do baco,

informacdo aos pais sobre a doenca e cuidado com o ambiente, abordagem do planejamento
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familiar, entre outros pontos importantes (MINAS GERAIS, 2005; GOMES et al., 2011b;
FERREIRA et al., 2013).

2.3 Assisténcia em saude a pessoa com doenca falciforme na atencédo primaria: enfoque
na literatura internacional

Na literatura internacional, poucas sdo as historias de sucesso da APS no cuidado
e acompanhamento da pessoa com DF. Além disso, muitos pontos de possivel atuacdo da
APS ainda ndo estdo devidamente explorados. A maioria das publicacbes aborda a atuacdo
voltada ao aconselhamento genético e a triagem neonatal, sendo poucas as que abordam a
prestacdo regular de cuidado integral. Ressalte-se, ainda, o predominio do enfoque voltado
para a assisténcia a saude da crianca. Sdo incipientes os estudos que abordam o atendimento

integral para adultos com DF.

2.3.1 Programas especiais de cuidados primarios voltados a pessoa com doenca falciforme

Programas especiais direcionados aos cuidados primarios foram destaque em
publicagbes dos Estados Unidos e india. Os programas desenvolvidos abordam alguns dos
atributos principais ou derivados da APS reconhecidos em todo o mundo tais como: acesso,
logitudinalidade, integralidade, coordenacdo, centralizacdo familiar, abordagem comunitiria e
abordagem cultural (STARFIELD, 2002). A oferta de cuidados primarios ocorreu nos Estados
Unidos com o “Patient-Centered Medical Home” (PCMH) direcionado as criancas
(RAPHAEL et al, 2013a); na India, com um programa centrado na sadde tribal
(NIMGAONKAR et al., 2014); na Italia, com programa voltado para criangas imigrantes
(COLOMBATTI et al., 2012).

Nos Estados Unidos, 0 PCMH esta sendo investigado como meio de estabelecer
os cuidados primarios como peca central para a melhoria da qualidade dos cuidados de satde

(RAPHAEL et al, 2013b). Esse programa proporciona ampliagdo do acesso,
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longitudinalidade e permanéncia dos cuidados de salde, centralizagdo familiar, coordenagéo
do cuidado e abordagem cultural, estando em conformidade com os principios da APS
estabelecidos por Starfield (2002). O objetivo do PCMH € unir criancas e suas familias com
servicos e recursos adequados, em esforco concentrado para alcancar uma boa saude
(RAPHAEL et al., 2013a).

Iniciativas americanas propbem, cada vez mais, que todas as criangas,
especialmente aquelas com doencas cronicas, tenham um profissional médico para gerir a
saude no domicilio. Estudos sobre PCMH tém mostrado varios beneficios tais como cuidados
mais adequados, garantia de custos menos elevados, aumento da satisfacdo do paciente e
melhor funcionamento da rotina familiar (HOMER et al., 2008).

Em estudo realizado nos Estados Unidos, notaram-se deficiéncias no atendimento
a criancas com DF que receberam os cuidados de saude prestados no modelo PCMH. Apenas
11% (16/150) das criancas que tinham acesso a PCMH obtiveram resultados satisfatorios em
todos os componentes (longitudinalidade, integralidade no cuidado centralizacdo familiar e
coordenacdo do cuidado). Metade das criancas teve acesso a dois ou menos componentes.
Dois tercos das criangas tiveram acesso a integralidade no cuidado. Evidenciou-se baixa
centralizacdo familiar e destaque "negativo” para 0 componente com a taxa mais baixa de
satisfacdo relatada pela familia: a coordenacdo dos cuidados. A pesquisa concluiu que
criangas com anemia falciforme experimentam multiplas deficiéncias no acesso ao PCMH,
particularmente no que diz respeito a coordenacdo dos cuidados (RAPHAEL et al., 2013a).
Coordenacdo adequada dos cuidados tem sido associada com tempo de hospitalizacdo mais
curto, custos mais baixos, satisfacdo dos pais e relacionamento mais forte com os prestadores
de cuidados de satde no nivel primario (PALFREY et al., 2004).

Mesmo em paises em desenvolvimento, é possivel garantir atendimento integral
as pessoas com DF. Na india, um programa de cuidados integrais proposto pelo governo
identificou a saude tribal como prioritdria e reconheceu a DF como problema de salde
relevante na tribo. O programa local abrangeu promocdo da vacinagdo, uso de hidroxiureia,
profilaxia com penicilina, educacdo em saude, cuidados primarios, triagem neonatal,
rastreamento para DF e aconselhamento genético. Esse programa de qualidade resultou em
atendimento integral a pessoa com DF, ndo restrito as criancas (NIMGAONKAR et al.,
2014).
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A prestacdo de cuidados integrais e 0os avancos na compreensdo fisiopatologica da
doenga propiciaram reducdo da morbimortalidade na DF. Entretanto, apenas uma minoria de
criancas com anemia falciforme tem acesso a atencdo integral. Na Europa, a maioria dos
pacientes com DF é imigrante e enfrenta barreiras de acesso ao sistema de salde. Nessa
perspectiva, foi realizada, em Padua (lItdlia), intervencdo com oferta de cuidados integrais a
criangcas com DF no periodo de 2006 a 2010, em comparacdo com periodo anterior a
intervencdo. Foram realizados procedimentos baseados na lingua, abordagem cultural e de
questdes sociais. Os resultados apontaram aumento de cobertura para imunizagdo contra gripe
e pneumococo, da triagem para Doppler transcraniano e maior adesdo ao tratamento, além de
beneficios sociais aos imigrantes (COLOMBATTI et al., 2012).

2.3.2 Acompanhamento da pessoa com doenca falciforme na atencdo priméaria

Ha poucos trabalhos na literatura internacional sobre o seguimento da pessoa com
DF na APS. De acordo com Kemper et al. (2006), muitos médicos de cuidados primarios ndo
estdo preparados para desenvolver o seguimento do cuidado de criancas com triagem neonatal
positiva, incluindo o aconselhamento inicial e encaminhamentos. S840 necessarias novas
estratégias para garantir prestacdo de cuidados de salde adequados e equitativos.

Estudo realizado em Madrid, Espanha, obteve resultados satisfatorios no
acompanhamento dos casos diagnosticados com DF pela triagem neonatal. A cobertura com
penicilina profilatica foi de 90% e a do calendario vacinal foi de 85%, 50% e 15% para
pneumococo, influenza e hepatite A, respectivamente. Entretanto, apenas uma em cada quatro
familias recebeu acBGes de educacdo em salde. A pesquisa concluiu que é necessério maior
coordenacdo do cuidado e engajamento dos profissionais da APS para que 0S pacientes
obtenham melnores resultados no seguimento (RODRIGUEZ-MOLDES et al., 2014).

2.3.3 Abordagem familiar na doenca falciforme
A abordagem familiar é um atributo derivado da APS. E definida como a

capacidade do servico de salde de investigar e entender a histéria de vida e a salde das

pessoas enquanto inseridas dentro de seu grupo familiar, bem como mobilizar os recursos
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familiares como ferramenta de melhoria da salde de todos seus membros (STARFIELD,
2002; CONASS, 2007).

Esse atributo deve estar presente na assisténcia a pessoa com DF. A abordagem
adequada com resultados terapéuticos satisfatorios na APS envolve a participacdo da familia
(GOMES, 2010).

De acordo com o manual de autocuidado em DF do Ministério da Saude do Brasil
(2008), a crianca e sua familia devem ser preparadas para o autocuidado de forma precoce e
cumulativa. E fundamental a inclusio de familiares em programas educativos sobre
fisiopatologia, consequéncias e limitacbes decorrentes da doenca, alternativas terapéuticas,
padrdo de hidratacdo e alimentacdo desejavel, e expectativas de crescimento e
desenvolvimento. Estratégias de convivéncia familiar que reduzam a superprotecdo e
estimulem a independéncia da criangca devem ser discutidas no ambito da APS e
paulatinamente assimiladas pela crianca e familiares.

O grau de conhecimento dos pais e familia sobre a DF é fortemente associado a
utilizacdo mais frequente dos servigos de saude. Intervengdes baseadas no suporte social para
pais de criancas com DF contribuem para a utilizagdo mais frequente dos servicos de salde.
Diferentes tipos de suporte oferecidos pelos profissionais da APS aos pais propiciam
mudancas de comportamento emocional, social e psicologico (RAPHAEL et al., 2013b). Ao
prestar assisténcia e fornecer orientagdes aos pais, 0s profissionais de salde tornam-se fontes
de apoio e integrantes da rede social dessas familias (VAUGHN et al., 2011).

Estudo sobre a mortalidade nos Estados Unidos, comparando o periodo de 1979 a
1998 com o de 1999 a 2009, mostrou que houve aumento no risco de morte na fase adulta. Os
autores recomendaram cuidados de salde direcionados a transicdo da fase da infancia para a
fase adutta (HAMIDEH; ALVAREZ, 2013). Segundo Andemariam et al. (2014), o inicio da
transicdo para a fase adulta inicia-se entre os 15 e 16 anos e persiste até aos vinte e poucos
anos. No periodo de transicdo a atuacdo do profissional de saude deve ser constante. Entre as
atividades a serem desenvolvidas, destaca-se: enfoque na educagdo do paciente em relacdo a
questdes gerais de saude e especificos para cada paciente; gestdo da doenca; habilitar o
individuo a se responsabilizar pelos cuidados de salide no contexto do sistema de salde;

estabelecer padrdes eficazes de cuidados de saude para o adulto.
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Pesquisa realizada com familias de adolescentes afroamericanos com DF
(PORTER et al., 2014) detectou que, no periodo de transicdo entre a infancia e a fase adulta,
as familias enfrentam diversas dificuldades que podem ser amenizadas pela atuacdo dos
profissionais da APS. Os autores apontaram a necessidade de capacitagdo dos profissionais da
APS sobre as fases de transicdo e ressaltaram a importancia do treinamento de habilidades dos
familiares para o desenvolvimento de interven¢fes focadas na familia e destinadas a preparar
e a apoia-las durante a transicéo.

Investigacdo recente (ANDEMARIAM et al., 2014) identificou varios fatores de
risco para insucesso da transicdo para a fase adulta, apontanto intervencbes que podem
contribuir para modificar essa realidade e aumentar os esforgos para uma transicdo bem
sucedida com atuacdo dos profissionais da APS direcionada para a abordagem familiar.

A deficiéncia de abordagem familiar foi destaque em estudo nos Estados Unidos
que avaliou os fatores que influenciam a adesdo ao tratamento com hidroxiureia em criangas
com DF. Os resultados mostraram a necessidade de estratégias para reforcar a compreensdo
dos pais sobre os beneficios dessa droga e preocupacfes sobre sua seguranga (OYEKU et al.,
2013). Como exemplo, a familia deve ser orientada pelos profissionais da APS sobre a
relevancia do uso continuo da hidroxiureia, o que pode contribuir com diminuicdo das falhas
na adesdo e morbimortalidade menos acentuada. A investigacdo cuidadosa de fatores
relacionados a ndo-adesdo ao uso de hidroxiureia sdo informacgdes relevantes de serem
coletadas por profissionais de cuidados primarios para o desenvolvimento de acgdes que
revertam esse comportamento (FRENETTE; ATWEH, 2007).

2.3.4 Comunicacdo apds o resultado da triagem neonatal

Um dos papéis dos profissionais da APS é fornecer informagdes apds resultado do
exame de triagem para DF. A comunicacdo do resultado da triagem neonatal € um dos
encontros para conscientizar a familia sobre a gravidade da doenca e a necessidade de manter
seguimento com controle periédico na APS (BRAVO; JULIAN, 2007).

No contexto das doencas genéticas, geralmente os pais se sentem responsaveis por
comunicar a informacdo genética a suas familias (ULPH et al., 2014), especificamente para

seus outros filhos (METCALFE et al., 2008). Pesquisa realizada com pais de criangas com
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DF e fibrose cistica detectou que 61% deles lembraram-se das explicacdes fornecidas pelos
médicos de cuidado primario apés o resultado da triagem neonatal, sendo que 48,5%
avaliaram positivamente a comunicacdo (FARREL et al., 2011).

Pesquisa apontou que medicos de cuidados primarios eram menos propensos a
pensar que familias com uma crianca com traco falciforme, em comparacdo com familias com
crianca portadora de fibrose cistica, devessem receber aconselhamento genético formal
(KEMPER et al., 2006).

Estudo desenvolvido em nove regides da Inglaterra avaliou a préatica corrente,
métodos e experiéncia de profissionais na divulgacdo de informagBes sobre fibrose cistica e
DF antes e apOs a triagem neonatal. Os métodos e as experiéncias dos respondentes na
comunicacdo dos resultados variaram consideravelmente dentro e entre as regides
pesquisadas. As abordagens variaram de cartas, chamadas telefonicas e comunicacdo pessoal
na clinica ou em casa com os profissionais de saude. Observou-se que os pais foram
frequentemente mal preparados para a eventualidade de um recém-nascido com resultado
positivo para DF (KAl et al., 2009).

Além disso, esse mesmo estudo apontou que a oportunidade de comunicacdo do
resultado face a face foi avaliada de forma positiva pelos pais de pessoas com DF e pareceu
particularmente necessaria para aqueles sem o conhecimento da doenca ou para aqueles em
que o inglés ndo era a primeira lingua. A comunicacdo indireta dos resultados, por carta,
pareceu eficaz e viavel para os pais mais conscientes sobre o trago falciforme a partir da
experiéncia adquirida no pré-natal e quando esta comunicacdo continha uma abertura que
enfatizava que "a crianca ndo esta doente” (KAl et al., 2009).

Estudo realizado nos Estados Unidos com profissionais da APS detectou a
necessidade de treinamento para aprendizagem de comportamentos de apoio aos pais durante
a comunicacdo do resultado da triagem neonatal de filho com DF. Foram recomendados,
também, treinamentos sobre apoio emocional nessas situacbes (BRADFORD et al., 2012).

Pesquisa com profissionais de cuidados primarios de nivel superior detectou
falhas na comunicacdo do resultado da triagem neonatal com o paciente devido a utilizacdo de
muitos jargdes, dificultando a compreensdo dos usuérios dos servicos de salde ao se deixar a
mensagem confusa. Ademais, ndo havia abordagem dos aspectos emocionais dos pacientes
(FARREL; CHRISTOPHER, 2013).
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2.3.5 Educagdo em salde relacionada a doenca falciforme

A educacdo em saude constitui pratica de todos os profissionais que compdem a
equipe de saude da APS. As atividades educativas buscam o ‘“empoderamento” pelos
individuos para que se responsabilizem e tomem decisbes a respeito da propria saude. Além
disso, propiciam a transformacdo e construcdo compartilhada de saberes, que sdo orientadas
pela busca da interdisciplinaridade, da autonomia e da cidadania (ALVES, 2005).

A educacdo em saude wvoltada para o autocuidado € recomendada pela
Organizacdo Panamericana de Saude (2006) com a finalidade de prevenir e tratar as
enfermidades cronicas. Para as pessoas com DF, a educacdo em salde pode promover o
desenvolvimento do autocuidado por proporcionar aquisicdo de habitos e possibilitar a
transformacdo do individuo. O sujeito quando adquire um habito com efeitos positivos
relacionados a sua condicdo de salde, sai do status de desinformacdo e pode querer mudar,
informar-se, agir, interessar, envolver-se e tornar-se atuante num processo de transformacao
(ARAUJO, 2007).

Na DF a educacdo em salde visa empoderar o individuo do conhecimento sobre
DF, possibilitando a tomada de decisbes e promovendo o autocuidado; desenvolver
estratégias para desmistificar a doenca; sensibilizar o sujeito sobre a necessidade de mudanca
nos niveis social, econdémicos e cultural a fim de superar os problemas de salde; promover a
cidadania; estabelecer um relacionamento de confianca entre profissional de salde e cliente
(BRASIL, 2008; ARAUJO, 2007).

Em Lagos, Nigéria, pesquisa realizada com jovens alfabetizados mostrou que a
educacdo em saude publica é primordial, visto que proporciona incremento do conhecimento
e modificacdo de atitudes dos jovens em relacdo a DF (OLATONA et al., 2012). Mais
recentemente, estudo com jovens nigerianos apontou que na faixa etaria entre 15 e 19 anos,
adolescentes ndo haviam recebido informacGes educativas sobre a DF, isso em um pais de alta
incidéncia da doenca no mundo (OLUDARE; OGILI, 2013).

Outros estudos avaliaram o conhecimento da DF em algumas comunidades e

todos eles concluiram que ha necessidade de sensibilizar comunidades e pessoas a frente de
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projetos politicos sobre a doenca, incluindo a triagem neonatal e o tratamento adequado
(HOOTS; SHURIN, 2012; WEINREICH et al., 2009; OKWI et al., 2009).

Intervencdo educacional realizada em Washington, Estados Unidos, por meio de
visitas domiciliares a familias de criangcas com DF, propiciou abordagem eficaz para ajudar

essas criancas a superar condicGes ambientais adversas (DRAZEN et al., 2014).

2.3.6 Dificuldades da atencdo primaria para assistir pessoas com doenca falciforme

E perceptivel nos artigos revisados a preocupacdo de muitos autores em enfatizar
a importancia do acompanhamento da pessoa com DF na APS. O objetivo principal da
assisténcia na APS seria minimizar as hospitalizacdes, preferindo enfermeiros e médicos de
familia como os principais prestadores de cuidados (SERJEANT, 2007). Todavia, o papel da
APS nesse acompanhamento ndo fica totalmente claro. Os artigos enfocam, também, as
dificuldades enfrentadas e falhas da APS em promover assisténcia de qualidade.

Ha preocupacdo de que a APS, no modelo habitualmente utilizado, ainda ndo
esteja equipada para a prestacdo de cuidados de alta qualidade para criangas e adultos com
doencas crénicas (WISE et al., 2007; HALFON et al., 2006; FORTIN, 2006).

Revisdo sistematica de 17 artigos avaliou intervencfes de agentes de saude da
APS para criangas com doencas cronicas no periodo de 1961 a 2013. As doencas pesquisadas
foram asma, diabetes tipo 1, obesidade e déficit de crescimento. Os resultados das
intervencOes contribuiram para a reducdo de visitas a unidades de urgéncia, aumento da
gualidade de vida e diminuicdo de custos. Ressalte-se, entretanto, que entre as intervencées
desenvolvidas ndo houve nenhuma que abordasse a DF (RAPHAEL et al., 2013c).

A falta de vinculo do paciente a unidade de salde e 0 acesso restrito das pessoas
com DF a APS sdo enfatizadas (AL JUBURI et al., 2012b). Estudo realizado no Alabama,
Estados Unidos, detectou que ha diferencas no acesso aos servicos de saude devido a fatores
socioecondmicos e geograficos em pessoas com DF que residem na zona rural (TELFAIR et
al., 2003).

Grupo focal realizado com pessoas com DF em Londres, Inglaterra, detectou que
ha uma série de barreiras para envolvé-las nos servicos de APS. Essas barreiras variaram de

dificuldades praticas, como acesso aos servicos quando necessario, a ma comunicacdo entre
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profissionais dos cuidados primarios e secundarios e falta de confianca na capacidade dos
profissionais de cuidados primarios em fornecer informacGes especificas sobre a DF (AL
JUBURI et al., 2012b).

Outra investigacdo no mesmo pais apontou que os pacientes com DF geralmente
ndo estdo satisfeitos com a qualidade do atendimento que estdo recebendo de seus prestadores
de cuidados de saude primarios. Dessa forma, a maioria dos pacientes decidiu ndo fazer uso
de servicos de cuidados primarios em saude para a gestdo da doenca (AL JUBURI et al.,
2012a).

2.3.7 Admissbes da pessoa com doenca falciforme nos servicos de emergéncia e hospitalar

potencialmente evitaveis

Admissdes hospitalares e em servicos de emergéncia por condicdes suscetiveis de
abordagem na APS constituem, atualmente, um dos indicadores que revelam o acesso a
atencdo de qualidade propostos para os Estados Unidos (U.S., 2008) e para 0s paises da
Organizacdo para a Cooperacdo e Desenvolvimento Econdmico (OCDE) (MATTKE et al.,
2006). As condicOes suscetiveis de abordagem pela APS sido definidas como “problemas de
salde atendidos por acles tipicas do primeiro nivel de atengdo e cuja evolucdo, na falta de
atencdo oportuna e efetiva, pode exigir a hospitalizacdo, como pneumonias bacterianas,
complicagdes da diabete e da hipertensdo, da asma, entre outros” (NEDEL et al., 2010, p.62).

Apesar de os transtornos falciformes ndo pertencerem a lista das condices
abordaveis pela APS no Brasil (ALFRADIQUE et al., 2009), na Inglaterra (TIAN et al.,
2012) e nos Estados Unidos (AGENCY FOR HEALTHCARE RESEARCH AND
QUALITY, 2001), foram publicados dois estudos nos quais 0s autores consideraram as visitas
ao setor de emergéncia e a internacdo hospitalar como condi¢fes potencialmente evitaveis
pela efetiva atuacdo da APS na DF (NIMMER et al., 2014; GREEN et al., 2012), conforme
descrito a seguir.

Investigacdo sobre a proporcdo de visitas potencialmente evitdveis a unidades de
emergéncia em Milwaukee, Estados Unidos, detectou utilizacdo elevada por criangas com
anemia falciforme. Estimou-se que até um terco das visitas por crise falciforme a unidades de

emergéncia seriam evitdveis. Recomendou-se a promocdo do atendimento com modelo
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centrado no paciente com cuidados que incluam a autogestdo domiciliar. Ademais, 0s autores
reforcaram que os servicos de salde da APS devem trabalhar para assegurar que as familias
tenham suprimento adequado de medicamentos e clara compreensdo de sua administracdo, na
tentativa de diminuir as visitas a unidades de emergéncia (NIMMER et al., 2014).

Em Londres, 36% das admissdes a unidades de emergéncia de pacientes com DF
em crise resultaram em tempo de permanéncia inferior a dois dias. Os pacientes com baixo
tempo de permanéncia hospitalar e com maltiplas admissdes foram considerados bons
candidatos para intervencbes de cuidados primérios, no sentido de reduzir o risco de

admissdes e complicacdes relacionadas com a DF (GREEN et al., 2012).

2.4 Assisténcia a pessoa com doenga falciforme na atencéo primaria no Brasil

No Brasil, a APS é entendida pelo Ministério da Salde como sinbnimo de
Atencdo Basica e tem na Estratégia de Salde da Familia (ESF) a sua principal forma de
operacionalizacdo. O modelo de APS conta com equipe multiprofissional constituida por
profissionais de nivel superior, tais como médicos e enfermeiros, e com profissionais de nivel
médio entre os quais se destacam os ACS e técnicos ou auxiliares de enfermagem (BRASIL,
2012; CONASS, 2007).

Apbés a implantacdo desse modelo de assisténcia, verificaram-se resultados
positivos na salde da populacdo (MACINKO et al., 2006). Contudo, sdo ainda apontados
inimeros desafios para a APS (MENDES, 2012). Entre eles, destaca-se 0 acompanhamento de
condi¢Bes crbnicas, no sentido de prevenir situacGes de risco e de garantir melhores resultados
terapéuticos.

A implementacdo do Modelo de Atencdo as Doencas Cronicas seria grande
avango, uma vez que surge como uma nova possibilidade de intervengdes que visam a cuidar
do paciente de modo integral. As acdes propostas sdo baseadas em metodologia de assisténcia
a ser inserida na rotina de todos os profissionais e instituicbes de saude. Na APS, haveria
incentivo para a responsabilizacdo do proprio paciente no aspecto de adesdo ao tratamento.

Esse modelo contribuiria para uma assisténcia integral e eficaz, pois propée um conjunto de
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aces que estimulam o autocuidado do paciente e sua interacdo com a equipe de saude
(MENDES, 2012).

No Brasil, o enfoque das diretrizes oficiais para as doengas cronicas na APS, com
definicdo de responsabilidades e estabelecimento de diretrizes de acompanhamento, € dirigido
para 0 diabetes mellitus, hipertensdo arterial, doencas respiratorias cronicas, doencas
cardiovasculares e doenca renal cronica.

Por mais que a DF seja doenca cronica que cause grande impacto em toda a
familia, ndo ha, ainda, énfase dos programas oficiais no estabelecimento de protocolos de
atendimento, como para as demais doencas cronicas citadas. Nessa perspectiva, haveria
dificuldades na assisténcia a essa populacdo na atencdo, pois os profissionais ndo saberiam o
papel a ser por eles desempenhado.

A vinculagdo da pessoa com DF a unidade de saude da APS é essencial para
prevenir situacdes de risco. Ha dividas historicas e sociais, principalmente por ser uma doenca
predominantemente de negros, sendo negligenciada ao longo da formulagdo e implementacao
de politicas publicas no Brasil e no mundo. Ademais, acomete populacdo com elevada
wulnerabilidade social, dificuldades econ6micas, analfabetismo e pouco acesso aos Servigos
de satde, culminando em morte precoce (BARATA et al., 2011; TRAD et al., 2012; GOMES
et al,, 2014). Ha barreiras no acesso da pessoa com DF a UBS (FERREIRA et al., 2013;
GOMES et al., 2014).

No Brasil, 0 acesso as UBS e o vinculo dificultado da pessoa com DF na APS é
explicado, também, por ser uma doenca genética. Ndo ha diretrizes para acompanhamento de
doencas geneticas na APS, o que pode contribuir para uma assisténcia inadequada. O
tratamento dessas condicOes € realizado tradicionalmente na atencdo especializada e ainda ndo
se encontra definida a estruturacdo da APS para assistir as pessoas com doencas genéticas
(VIEIRA et al, 2013). Ressalte-se, entretanto, que, diferentemente das demais doencgas
genéticas, a DF apresenta diretrizes para APS propostas pelo Estado de Minas Gerais (2005) e
pelo governo federal (BRASIL, 2008).

No cenario brasileiro, a APS ainda ndo esta cumprindo integralmente sua funcéo
de porta de entrada e de construcdo de vinculo em pacientes com doencas que anteriormente
eram consideradas de responsabilidade de centros secundarios. Entre elas, destaca-se a
tuberculose (FIGUEIREDO et al., 2011), a hanseniase (LANZA; LANA, 2011), os
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transtornos mentais (RIBEIRO; INGLEZ-DIAS, 2011) e a DF (KIKUCHI, 2007). Ap6s a
descentralizacdo da hanseniase, tuberculose e dos transtornos mentais para a APS, a equipe de
salde persiste com a percepcdo de que a monitorizacdo e o controle ainda séo fungdes dos
centros especializados (LANZA e LANA, 2011; FIGUEIREDO et al.,, 2011; RIBEIRO e
INGLEZ-DIAS, 2011). Estudo realizado com profissionais da APS apontou que estes
acreditam que o hemocentro deve assumir o cuidado a pessoa com DF (GOMES et al., 2014).

Os servicos e os profissionais de saude ainda tém participado superficialmente do
cuidado a pessoa com DF e a sua familia. A longitudinalidade do acompanhamento e a
permanéncia do cuidado ndo tém sido uma realidade para as pessoas com a doenca no Brasil
(WEIS et al., 2013).

Embora estejam estabelecidos Politicas e Programas com a finalidade de
organizar as praticas de gestdo e de atencdo as pessoas com DF, estas ndo propiciam
atendimento eficaz e integral. E necessario o comprometimento e a responsabilizacio dos
profissionais de salde para que as proposicdes de politicas e programas se concretizem a fim
de melhorar a assisténcia a pessoa com DF e a sua familia (WEIS et al., 2013; FERREIRA et
al., 2013).

Os profissionais da Atencdo Basica sdo 0s primeiros a terem contato com a
crianca com DF, pois o resultado da triagem neonatal é direcionado & UBS. Dessa forma, cabe
a equipe de saude o primeiro aconselhamento sobre a doenca. Posteriormente, essa crianca é
acompanhada na atencdo secundaria, representada pelo hemocentro onde € realizada a
primeira consulta nesse nivel (KIKUCHI, 2007; FERREIRA et al., 2013; SANTANA et al.,
2013).

Na equipe de satde da APS, devem ser feitos 0 acompanhamento e o atendimento
longitudinal, consultas com dentista, medico e enfermeiro da equipe e visitas domiciliares
com todos os profissionais, ressaltando-se o papel dos ACS.

Os ACS ndo possuem educacdo formal prévia na area de salude e é funcdo do
sistema de saude formar, capacitar e propiciar a educacdo permanente em servico (SANTOS;
FRACOLLI, 2010). Esse profissional é o elo entre a UBS e a comunidade, pois proporciona a
formacdo de vinculos. Outros paises também utilizam membros da comunidade para o
desenvolvimento de funcBes de atencdo a salde, como primeiros socorros e vigilancia a satde
(NAIR et al., 2001).
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O cuidar da pessoa com DF na APS, devido as suas vulnerabilidades, deve
ultrapassar a mera racionalidade clinica. Deve ser utilizada perspectiva holistica e global, na
qual o ser humano é compreendido na sua totalidade. Pesquisa realizada na Bahia
(FERREIRA et al., 2013) detectou que uma das questdes relacionadas a wulnerabilidade
individual do adulto com DF é a pouca compreensdo em relacdo a doenca. Isso acontece
principalmente quando o diagnostico da doenca € tardio, o que culmina em dificuldade para
adesdo ao tratamento e pouca capacitacdo para 0 autocuidado. Dessa forma, os autores
apontam a necessidade de acOes educativas a serem realizadas pelos profissionais da APS.

E atribuicio de todos os membros da equipe multiprofissional de Satde da
Familia a realizagdo de processos educativos para a salde, voltados a melhoria do
autocuidado dos individuos (BRASIL, 2012). Investigacdo realizada em Pernambuco sobre o
cotidiano das familias de criancas e adolescentes com DF mostrou a relevancia do
esclarecimento da doenca para a familia. A educacdo da familia pode modificar atitudes,
minimizar a ansiedade, permitir alteracbes nas relacbes de conflito e possibilitar ambiente
mais harmonioso e de cuidados para a pessoa com a doenca (GUIMARAES et al., 2009).

Estudo no norte de Minas Gerais avaliou a qualidade da assisténcia prestada a
crianca com DF na APS. Houwe falhas no acompanhamento do crescimento e
desenvolvimento, o calendario vacinal basico estava completo para apenas 69,8% criancas e
em 98,4% dos cartbes identificaram-se atrasos para os imunobioldgicos especiais. Destaca-se
que o estudo foi realizado antes da implantacdo do calendario atual do Ministério da Saude
que recomenda a vacinagdo antipneumocdcica e antimeningocdcica para todas as criangas. A
pesquisa apontou, ainda, que as familias relatavam baixa acessibilidade aos servicos de salde
e dificuldades no esclarecimento de duvidas (GOMES et al., 2011a). Nessa perspectiva, a
assisténcia a crianca com DF nos servigcos de APS carece de melhorias.

A deficiéncia de cobertura para pneumococo também foi registrada no estado do
Espirito Santo, sudeste do Brasil, onde se constatou que 50% das criancas com DF
apresentavam esquema vacinal incompleto (FRAUCHES et al., 2010).

Nota-se, portanto, que ha muitos desafios na assisténcia a pessoa com DF no

Brasil.
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2.5 Conhecimento dos profissionais da atencdo primaria sobre doenca falciforme

A deficiéncia, ou mesmo, a total falta de conhecimento sobre a doenca e o
tratamento por parte dos trabalhadores da salde, da populacdo em geral e da populacdo
assistida dificulta aspectos importantes para atencdo e desmistificacdo da DF. De acordo com
Smith e colaboradores (2006), muitos profissionais de cuidados primarios que trabalham em
ambientes distantes dos grandes centros ndo estdo plenamente cientes das diretrizes do
tratamento e manejo desse paciente.

Pesquisas realizadas no norte de Minas Gerais (GOMES et al., 2011b; GOMES et
al., 2013) evidenciaram baixo conhecimento dos profissionais das ESF de nivel superior e de
nivel médio sobre os varios aspectos do cuidado a pessoa com DF. O conhecimento deficiente
provavelmente reflete-se na qualidade comprometida do cuidado em salde prestado as
pessoas com DF e suas familias.

Estudo conduzido na Bahia, estado de alta prevaléncia da doenca no Brasil, com
12 enfermeiras da ESF, detectou que as préprias profissionais sentiam a necessidade de ca-
pacitacdo para educacdo em saude referente ao ensino do autocuidado & pessoa com DF
(SANTANA et al., 2013).

Pesquisa com adolescentes afroamericanos evidenciou a percepcdo dos sujeitos do
estudo sobre a falta de conhecimento dos profissionais de cuidados primarios relativo a
doenca e as fases de transicdo (PORTER et al., 2014).

Em Londres, Inglaterra, pesquisa revelou baixa confianca do paciente com DF no
médico de clinica geral quanto ao conhecimento de estratégias para manejo da DF (OKOYE;
AL JUBURI, 2011). A percepcdo de que esses profissionais ndo teriam habilidade para tratar
e controlar a DF pode corretamente ajudar a explicar por que tais pacientes e seus cuidadores
expressaram preferéncia pelo acesso ao servico de urgéncia hospitalar durante crises agudas
(LEGA e MENGONI, 2008; OKOYE e AL JUBURI, 2011).

Baixo conhecimento relativo ao tratamento da DF também foi identificado em
estudo que avaliou as necessidades educacionais dos profissionais de salde e pacientes em
Gana, antes da introducdo da triagem neonatal para a DF (DENNIS-ANTWI et al., 1995). Os
resultados apontaram para a necessidade de organizar a educacdo continuada de médicos e
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enfermeiros para prestar assisténcia qualificada e gerenciar o programa de triagem neonatal
(DENNIS-ANTWI et al., 2008). Resultados semelhantes também foram identificados na
Nigéria em estudo realizado entre profissionais de salde e estudantes de medicina. Ele
mostrou que apenas 55% dos entrevistados concordavam que a avalicdo dos genétipos deve
ser feita na pré-escola e apenas 24,3% conheciam a maioria das complicacdes da anemia
falciforme (ANIMASAHUN et al., 2009).

O Heart, Lung and Blood Institute (NHLBI) do National Institutes of Health
(NIH) tem promovido a divulgacdo de diretrizes sobre a DF desde 1978. Atualmente, estéo
em processo de desenvolvimento diretrizes para adultos e criancas com DF, direcionadas aos
profissinais de cuidados priméarios e aos pacientes. A proposta é que as diretrizes abordem
aspectos agudos e cronicos, cuidado, manutencdo da saude e uso de transfusbes e
hidroxiureia. O objetivo é informar a pratica de prestadores de cuidados primarios, maximizar
encaminhamentos adequados para especialistas e assegurar que todas as pessoas com DF
tenham acesso a terapias eficazes comprovadas para otimizar seus cuidados (HOOTS;
SHURIN, 2012).

Mesmo em paises onde existe baixa prevaléncia da doenca, alguns autores
apontam a necessidade de capacitacdo para os profissionais da APS (WEINREICH et al.,
2009).

2.6 Intervencdes educacionais sobre doenca falciforme envolvendo profissionais de saude

Na literatura nacional ndo ha estudos que abordem treinamento e capacitacdo em
DF para profissionais de qualquer nivel de atencdo a salde. Nas publicagdes internacionais,
ha experiéncias incipientes de intervencdes educacionais, sendo que apenas duas foram
direcionadas aos profissionais da APS, mas o enfoque foi para a triagem neonatal.

Estudo realizado em Los Angeles, Estados Unidos, apontou que enfermeiros do
departamento de emergéncia relataram que hd falta de formacdo, competéncia cultural e
compreensdo sobre a DF. Nessa perspectiva, foi realizado programa piloto de educagdo com

esses profissionais com enfoque em conhecimentos, atitudes e gestdio da doenca.
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Desenvolveu-se uma capacitacdo em formato de workshop com 51 participantes em um sé
dia. Os resultados apontaram para melhoria do conhecimento no poés-teste aplicado no estudo.
O evento educativo foi avaliado como excelente. Evidenciou-se também a reducdo de crencas
incorretas sobre a doenca e o tratamento (VALENTE et al., 2010).

Intervencdo multimodal realizada em Saint Louis, Estados Unidos, com avaliacéo
prospectiva da taxa de readmissédo hospitalar de 30 dias em criangas com DF em crise de dor,
apontou que a taxa foi cerca de duas vezes menor na coorte “intervencdo”, quando comparada
com a coorte controle. No estudo, a educacdo continua dos profissionais, cuidadores e
pacientes revelou ser o componente mais importante da intervencdo multimodal na melhoria
do cuidado e reducdo da taxa de readmissdo em tais pacientes. Constatou-se, ainda, que a
aderéncia dos profissionais as recomendacdes padronizadas de cuidado aumentou e, com isso,
obteve-se alivio mais pronunciado das crises de dor durante as hospitalizagdes (FREI-JONES
et al., 2009).

Em Londres, Inglaterra, realizou-se intervengdo educacional no sentido de
envolver médicos generalistas no cuidado e manejo clinico dos pacientes com DF. Os
beneficios incluiram o aumento da qualidade dos cuidados a esses pacientes e reducdo do uso
inadequado dos servicos de emergéncia. Esse fato permitiu que a equipe de emergéncia
atuasse de forma direcionada e eficaz nos casos agudos de DF (TREADWELL et al., 2014).

Outra intervencdo realizada em Londres ocorreu por meio de breve capacitagdo de
profissionais de saude da APS sobre habilidades e comunicacdo para oferta de triagem pré-
natal em DF e talassemia. Os resultados evidenciaram que o treinamento possibilitou maior
conforto e conflanga para realizacdo da pratica (DORMANDY et al., 2012).

Em Boston, Estados Unidos, foram realizadas intervencdes educacionais voltadas
para medicos de cuidados primarios que prestavam assisténcia em saude a pessoas afro-
americanos e latino-americanos. Foram selecionados 15 UBS da comunidade para a seguinte
intervencdo: seminario em power-point com discussdo de estudos de caso acerca dos
conhecimento e atitudes para gerenciamento dos resultados de triagem neonatal de
hemoglobinopatias e kit de material educativo. Os centros foram aleatorizados em dois grupos
para determinar se haveria diferenca na aquisicdo de conhecimento dos profissionais em
decorréncia da ordem em que seriam administradas as intervencdes educativas. Em um grupo

houve aplicacdo do pré-teste, seminario, pds-teste, e posterior entrega do kit com material
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educativo. O outro grupo iniciou com o pré-teste, entrega do kit educativo, pos-teste e
posterior realizagdo do seminario. Ambas intervengdes foram preparadas pelo New England
Newborn Screening Program. Apds comparacdo do pré e pos-teste nos dois grupos verificou-
se que ndo houve diferenca significativa entre os dois grupos. Ambas as estratégias de ensino
levaram a melhoras modestas no conhecimento sobre triagem neonatal para
hemoglobinopatias (OYEKU et al., 2010).



“Na convivéncia, o tempo ndo importa.
Se for um minuto, uma hora, uma vida.
O que importa é o que ficou deste minuto,
desta hora, desta vida...
Lembra que o que importa
... 6 tudo que semeares colheras.
Por isso, marca a tua passagem,
deixa algo de ti,...
do teu minuto,
da tua hora,
do teu dia,
da tua vida.”

(Mério Quintana)

48
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Avaliar a efetividade de uma intervencdo educacional para agentes comunitarios de salde e
técnicos de enfermagem sobre o cuidado e acompanhamento da pessoa com DF na atencdo
primaria.

3.2 Objetivos especificos

> Analisar a percepcdo dos médicos, enfermeiros sobre 0 acesso e a assisténcia a pessoa
com DF na APS;

> Analisar a percepcao dos ACS sobre a assisténcia em salde prestada a pessoa com DF
antes e apos a intervencdo educacional,

> Avaliar o conhecimento dos ACS e ténicos de enfermagem, anterior e posteriormente
a intervencdo educativa;

> Avaliar a intervencdo educativa na perspectiva dos profissionais capacitados.
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4 METODOS

“Fazer pesquisa é um trabalho duro.
Também é divertido e excitante.

Na verdade, nada se compara

ao prazer da descoberta.”

(Anselm Strauss, Juliet Corbin)

4.1 Tipo de pesquisa

Estudo de intervencdo conduzido nos municipios de Montes Claros, Janauba e
Pirapora, no norte do estado de Minas Gerais. A unidade de intervencdo foram os ACS e
técnicos de enfermagem que integram a equipe de salde da ESF que compbe a rede de APS
dos municipios.

Em Montes Claros, o estudo contou com grupo controle constituido por ACS e
técnicos de enfermagem pertencentes a doze UBS que foram aleatorizadas para um ou outro
grupo. Em Janadba e Pirapora, ndo houve grupo controle.

Anterior e posteriormente a intervencdo, foram desenvolvidos estudos qualitativos
a fim de averiguar a percepcdo dos profissionais sobre a assisténcia em salde prestada a

pessoa com DF.

4.2 Cenéario do estudo

O presente estudo foi realizado na APS representada por equipes da ESF da
mesorregido Norte de Minas. Os trés municipios ja citados foram selecionados devido a
incidéncia elevada da DF, detectada pela triagem neonatal de Minas Gerais. No periodo de

2000 a 2013, foram diagnosticados em Pirapora 25 recém-nascidos com DF em 12.463
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criancas triadas, incidéncia de 1:499; em Janauba, 20 casos em 16.711, incidéncia de 1:836;
em Montes Claros, 59 casos em 81.242 criangas, incidéncia de 1:1.377.

Montes Claros € o principal centro urbano do Norte de Minas, apresentando
caracteristicas de uma capital regional. Seu raio de influéncia abrange todo o norte de Minas
Gerais e parte do sul da Bahia. Conta com populacdo aproximada de 385 mil habitantes. E
sede do Hemocentro Regional de Montes Claros e possui 104 equipes da ESF, sendo 94 na
zona urbana e dez na zona rural, com cobertura de 81% da populacdo. Conta com dez Nucleos
de Apoio a Saude da Familia (NASF). A capacidade instalada dos hospitais de Montes Claros
¢ a maior do norte de Minas. As principais instituicdes sdo a Santa Casa de Misericordia, o
Hospital Aroldo Tourinho, o Hospital Universitario Clemente Faria e a Fundacdo Hospitalar
Dilson Godinho de Quadros.

O municipio de Janalba possui populacdo aproximada de 70 mil habitantes. As
atividades principais do municipio sdo a agricultura, a pecuaria e o comércio. Em relacdo ao
ensino, destaca-se o polo da Universidade Estadual de Montes Claros (Unimontes). Na APS,
0 municipio possui 11 UBS (oito urbanas e trés rurais), com 20 Equipes de Saude da Familia
e 100% de cobertura para a populacdo. Para assisténcia terciaria, 0 municipio possui 0
Hospital Regional de Janaiba e a Fundacdo Assistencial de Janauba (Fundajan). Nao existe
hemocentro.

A cidade de Pirapora situa-se na zona do Alto-Médio Sdo Francisco com uma
populacdo de aproximadamente 54 mil habitantes. Destaca-se como polo microrregional.
Conta também com a presenga da Unimontes. Em relagdo aos aspectos da saude, 0 municipio
possui 0 Hospital Municipal Dr. Moisés Magalhdes Freire, 11 Unidades Basicas de Saude
com 11 equipes da ESF. Também ndo dispGe de hemocentro.

O cenario do estudo foi constituido pelas UBS com equipes da ESF dos
respectivos municipios.

De acordo com o Ministério da Saude (2012), a equipe muktiprofissional de Saude
da Familia deve ser composta por, no minimo: médico, enfermeiro, auxiliar ou técnico de
enfermagem e ACS. Os profissionais da area de saude bucal que podem ser acrescidos a essa
composicdo sdo o cirurgido-dentista e o auxiliar ou técnico em salde bucal. Ressalte-se ainda

outros importantes profissionais para o0 funcionamento da unidade de salde tais como:
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auxiliar de servicos gerais, auxiliar administrativos, técnico de farmécia e vigilantes
patrimoniais.

Na constituicdo das equipes da ESF de cada um dos municipios verificam-se
algumas diferencas a serem destacadas. Em Montes Claros, todos esses profissionais estdo
presentes. Entretanto, a maioria das equipes ndo possui auxiliar administrativo. Devido a
auséncia desse profissional, em muitas UBS, os ACS revezam-se em plantdes na recepcao,
realizando o servico que seria do auxiliar administrativo. Nos plantes, o ACS realiza o
trabalho administrativo  (CAVALCANTE; LIMA, 2013) com o acolhimento inicial da
populacdo que chega para atendimentos, arquivamento e separacdo de prontudrios dos
atendimentos do dia, agendamento de consultas e exames. Os plantdes costumam ocorrer uma
vez por semana, porém devido a férias ou licenca de outro profissional, pode acontecer de o
ACS fazer mais de um plantdio por semana. Diferentemente, nos municipios de Janalba e
Pirapora destaca-se a presenca do auxiliar administrativo em todas as UBS.

Outro ponto relevante de diferencas entre 0s municipios € a auséncia de
profissionais efetivos (ndo temporarios) de nivel superior na ESF no municipio de Montes
Claros no periodo de realizacdo do estudo, persistindo vinculos empregaticios precarios
propiciando alta rotatividade dos profissionais, principalmente de médicos. O trabalho
precario resulta de relagdes que provocam a rotatividade, inseguranca do vinculo
empregaticio, baixos salarios e largas jornadas de trabalho (BARALDI, 2005). Em Janalba e
Pirapora observa-se rotatividade em algumas UBS, porém a maioria conta com profissionais

efetivos.

4.3 Apresentacdo da proposta a gestao municipal

Previamente a realizacdo da pesquisa, foram realizadas reunibes com 0s gestores
de cada municipio para apresentacdo da proposta. Em Pirapora, houve a participacdo do
Secretario Municipal de Salde, Secretario Adjunto, e profissionais da Sala de Situacdo. No

municipio de Janalba, a reunido contou com a presenca da Secretaria Municipal de Saude e
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dos dois Coordenadores de APS. Ja em Montes Claros, a reunido para mobilizacdo dos
gestores foi realizada com a Coordenagdo de Saude da Familia.

Aos gestores apresentou-se a situacdo da incidéncia elevada da DF na regido, a
importancia da intervencdo educativa, 0s objetivos e o0 desenvolvimento do projeto. Na
proposta aos gestores, tambem foi apresentado o curso de educacdo a distdncia “Linha de
cuidados na Atencdo Priméria: Doenca Falciforme — Capacitacdo para equipes de Saude da
Atencgdo Primaria” e foram disponibilizadas vagas para profissionais de nivel superior da ESF.

Posteriormente, o0s gestores indicaram os profissionais de nivel superior para
participarem do curso de educacdo a distancia. ApOs o término do curso, 0s gestores foram
contatados para apresentacdo da quantidade de profissionais que fizeram o curso e da proposta
da intervencdo educativa a ser realizada aos ACS e técnicos de enfermagem das ESF. Os
gestores dos trés municipios aderiram a proposta da replicacdo do curso de educacdo a
distancia.

4.4 Selecao das unidades bésicas de saude

As UBS da ESF, efetivamente ativas, foram escolhidas. O critério de inclusdo das
UBS foi 0 de possuirem pessoas com DF na area de abrangéncia no periodo de realizacdo da
pesquisa.

A identificacdo das pessoas com DF foi realizada mediante levantamento inicial
dos dados das criangas com DF residentes nos municipios, disponibilizados pelo PTN e
registrados no banco de dados do Nucleo de Acbes e Pesquisas em Apoio Diagndstico
(Nupad).

O Nupad é o centro de referéncia mineiro do Ministério da Salde para a triagem
neonatal. Tem como uma de suas atribuicbes a coordenacdo do PTN. Essa funcdo abrange,
resumidamente, as seguintes acOes: realizacdo dos testes laboratoriais da triagem,
comunicacdo dos resultados alterados para as UBS e, dai, para as familias, solicitacdo de

amostras para estudo familiar, quando necessario, e controle do fluxo de referéncia e
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contrarreferéncia dos pacientes triados pelo programa (FERNANDES, 2007). Destaca-se que
0 PTN apresenta elevada cobertura, atingindo 100% dos municipios do Estado.

No ano de 2012 foram identificadas, com o auxilio do Nupad, 61 criangas com DF
em Montes Claros, 22 em Pirapora e 14 em Janauba. Os dados permitiram o mapeamento da
residéncia de cada crianca de acordo com a area de abrangéncia das UBS de cada um dos
municipios. Além disso, com apoio da secretaria de salide de cada municipio, foi realizado
levantamento das equipes de salde a que estivessem adstritas pessoas com DF em quaisquer
faixas etarias. Esse procedimento foi necessario para identificacdo daqueles que ndo fizeram a
triagem neonatal por quaisquer motivos e das pessoas com DF com mais de 14 anos, pois o
inicio do PTN deu-se em 1998. Nessa perspectiva, foi possivel a identificacdo de adolescentes

e adultos que eram conhecidos pelas equipes de salde como pessoas com DF.

4.5 Publico-alvo

O publico-alvo deste estudo constituiu-se de profissionais da APS tais como
médico, enfermeiro, técnico de enfermagem e ACS. Os médicos e enfermeiros participaram
do estudo em apenas uma etapa a fim de verificar como seria a percepgdo dos mesmos sobre o
acesso e a assisténcia a pessoa com DF na APS. Os ACS constituiram o principal pablico-
alvo do presente estudo, participando de trés estapas com a seguinte finalidade: verificar a
percepcdo sobre o acesso e a assisténcia as pessoas com DF; participar da intervencéo
educativa e ter o conhecimento aferido com pré e poOs-teste; investigar a percepcdo apos a
intervencdo educativa sobre as mudancas que ocorreram na assisténcia a pessoa com DF e
também com o intuito de avaliar a intervencdo educativa. Os técnicos de enfermagem
participaram somente da intervencdo educativa e tiveram o conhecimento avaliado antes e
apos o treinamento.

Estabeleceram-se 0s seguintes critérios de inclusdo para os profissionais de nivel
superior: ser medico ou enfermeiro da equipe da ESF da zona urbana dos municipios de
Montes Claros, Janauba e Pirapora; 2) aceitar participar da pesquisa com assinatura do Termo

de Consentimento Livre e Esclarecido; 3) ndo estar em férias ou em qualquer outra licenca no
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periodo de coleta de dados na regido abordada; 4) apresentar pessoas com DF na area de
abrangéncia da equipe de salde em que trabalha.

Os critérios de inclusdo para os demais profissionais foram: 1) ser técnico de
enfermagem ou ACS de UBS da zona urbana dos municipios de Montes Claros, Janauba e
Pirapora; 2) aceitar participar da pesquisa com assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido; 3) ndo estar em férias ou em qualquer outra licenga no periodo de coleta de
dados na regido abordada; 4) se técnico de enfermagem, apresentar pessoas com DF na area
de abrangéncia da equipe de salde em que trabalha; se ACS, apresentar pessoas com DF na

microarea de sua atuacao.

4.6 Coleta de dados antes da intervencao

Os profissionais de nivel superior e os ACS da APS foram convidados para uma
discussdo em formato de grupo focal (GF) em dia, horario e local pré-definidos. A técnica do
GF foi selecionada por propiciar a investigagdo de um assunto em profundidade
(DALL’AGNOL; MAGALHAES, 2012). Essa técnica propiciou momentos de reflexdo e de
discussdo sobre a assisténcia prestada a pessoa com DF.

O GF ¢é descrito na literatura como adequado para utilizacdo em estagio
exploratério de uma pesquisa, quando se quer ampliar a compreensdo e a avaliacdo a respeito
de um projeto, programa ou servico. Pode ser associado a outras técnicas de coleta de dados
(IERVOLINO; PELICIONI, 2001).

Para a selecdo dos participantes e organizacdo do GF, é necessario estabelecer
critérios de inclusdo. Nessa perspectiva, foram realizados dois grupos de profissionais de
salide. Um dos grupos foi formado por ACS e outro, por profissionais de nivel superior
(médicos e enfermeiros). Ressalte-se que a formacdo do GF é intencional e pretende-se que
haja, pelo menos, alguma caracteristica semelhante entre os participantes (DALL’AGNOL;
TRENCH, 1999).

O numero de participantes em cada grupo foi definido de acordo com a orientacdo

proposta na literatura em estudos acerca do GF. Sao referidas seis a 15 pessoas como modulo
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recomendavel (DALL’AGNOL; TRENCH, 1999; IERVOLINO, PELICIONI, 2001). Nesse
contexto, essa pesquisa contou com 13 pessoas no GF de nivel superior e com 14 ACS no
outro GF.

Para a operacionalizacdo do GF, houve um moderador/coordenador responsavel
pela conducdo do grupo, tendo a funcdo de solicitar esclarecimentos, aprofundar pontos
especificos, estimular a participagdo homogénea do grupo e proceder a finalizacdo da
discussdo com os participantes. O GF contou também com dois observadores com atribui¢éo
de anotacOes de expressdes, gestos, falas sussurradas e discordancias ndo verbalizadas no
diario de campo.

A condugdo do GFcom os ACS foi baseada em roteiro previamente elaborado
(APENDICE A) que contemplou os seguintes topicos: acesso da pessoa com DF & UBS e
realidade da assisténcia a pessoa com DF na UBS. O roteiro para profissionais de nivel
superior (APENDICE B) resumidamente abordou: acesso da pessoa com DF a UBS,
construgdo do vinculo e coordenacdo do cuidado.

O encerramento com cada grupo se deu por meio da técnica de saturacdo, ou seja,
quando se tornaram evidentes as repeticOes e redundancia de informages (MINAYO, 2006).

Todo o debate dos grupos foi gravado e transcrito na integra para analise.

4.7 Intervencdo educacional

4.7.1 Diferencas na selecdo das UBS para intervencdo nos municipios pesquisados

Houve diferencas na selecdo das UBS entre os municipios estudados devido a questdes
peculiares da proposta da intervencdo educativa selecionada pela gestdo do municipio. Na
cidade de Montes Claros, foi identificado um total de 12 UBS que possuiam pessoas com DF.
Foram selecionadas 12 UBS definindo-se aleatoriamente metade delas para intervencédo e
metade como controle.

Na cidade de Pirapora foram selecionadas, por conveniéncia, trés UBS como

grupo de intervencdo e ndo foi possivel a realizacdo de controles. As trés UBS, alem de
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possuirem pessoas com DF na area de abrangéncia, constituiam local de trabalho das trés
enfermeiras facilitadoras da intervencdo educativa, conforme definicdo da secretaria de saude
do municipio.

Em Janalba, foram selecionadas sete UBS que apresentavam cinco ou mais
pessoas com DF na area de abrangéncia. Posteriormente, foram identificados os técnicos de
enfermagem de cada uma dessas unidades para participar da intervencdo educativa. Também

foram selecionados 0s ACS que apresentavam pessoas com DF na microarea de abrangéncia.

4.7.2 Planejamento da intervencdo e selecdo dos facilitadores

A mtervengdo realizada consistiu na replicacdo do curso a distdncia “Linha de cuidados na
Atencdo Primaria: Doenca Falciforme — Capacitacdo para equipes de Saude da Atencdo
Primaria”. O curso de educacdo a distdncia e a replicagdo integram 0 projeto “Doenga
Falciforme: Linha de Cuidados na Atengdo Primaria a Saude” que foi desenvolvido em 2008
com a finalidade de fortalecer a capacidade técnica dos profissionais das UBS e melhorar a
qualidade da assisténcia as pessoas com DF (Figura 3). As etapas do projeto compreendem a
mobilizacdo dos gestores, a formacdo de facilitadores e a promocdo de agOes educativas em
DF. O desenvolvimento do projeto é fruto da parceria entre o Ministério da Salde, Nupad,
Fundacdo Hemominas, Secretaria de Estado da Saude de Minas Gerais, Servico Nacional de
Aprendizagem Comercial e Centro de Educacdo e Apoio para Hemoglobinopatias (Cehmob).
O Cehmob é projeto de extensdo da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de
Minas Gerais, criado em 2004, e é financiado pelo Ministério da Salde. Apresenta como
principal objetivo promover a atencdo integral a pessoa com DF em todo estado e para isso
prové informacdo, educacdo e apoio assistencial (CEHMOB, 2015).

O curso de educagdo a distancia é direcionado a profissionais da APS de nivel
superior  (médicos, enfermeiros, dentistas, fisioterapeutas, nutricionistas, farmacéuticos,
psicologos e assistentes sociais). Contempla cinco mddulos (Figura 4), tem a duracdo de trés
meses e carga instrucional de 90 horas. O curso permite a interativadade no ambiente virtual
da plataforma moodle, pela qual ocorre a construgdo de conhecimento partilhado entre os
participantes por meio de foruns, discussbes de estudos de caso, leituras de textos de apoio,

chats e videos. Os participantes recebem cadernos de apoio encaminhados, via Correios, e
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auxilio durante todo o curso por tutuores habilitados na area. Apds serem treinados, 0s

profissionais serdo replicadores do saber adquirido em seu ambiente de trabalho nos

respectivos municipios.
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Figura 3. Arquitetura do projeto “Doenga Falciforme: Linha de Cuidados na Atencdo Priméaria

a Saude”.
Fonte: http//www.cehmob.org.br/?page id=224
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Figura 4. Mdédulos do curso de educagdo a distancia “Linha de cuidados na Atengdo Priméria:
Doenga Falciforme — Capacitagdo para equipes de Saude da Atengdo Primaria”, direcionado
aos profissionais de nivel superior da atencdo primaria.

Fonte: http//www.cehmob.org.br/?page id=4926

A replicacdo do curso foi realizada por profissionais de satde de nivel superior da
APS que ja haviam feito o curso, via educacdo a distancia, em programa estadual promovido
pelo Nupad. Foram designados inicialmente como facilitadores 12 profissionais de nivel
superior nos trés municipios. Os critérios de selecdo desses facilitadores foram: ter sido
aprovado no curso a distancia; ser indicado pelo municipio; ter interesse em realizar a
replicacio no seu municipio; permanecer empregado na APS no periodo do estudo.
Entretanto, somente duas enfermeiras em Montes Claros, trés em Pirapora e trés em Janauba

permaneceram no emprego e tiveram o interesse e a disponibilidade de realizar as oficinas de


http://www.cehmob.org.br/?page_id=4926
http://www.cehmob.org.br/wp-content/uploads/2014/09/Modulos_.png
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replicacio. Em Montes Claros, a replicacdo foi realizada por duas facilitadoras e pela
pesquisadora. Todas as facilitadoras da replicagdo eram enfermeiras.

A capacitacdo foi planejada com base na teoria de Paulo Freire (1992), construida
pela equipe do projeto “Doenca Falciforme: Linha de cuidados na Atencdo Primaria a Saude”
com profissionais de nivel superior da APS, a partir de encontros realizados com o apoio da
gestdo municipal.

O formato escolhido para a intervencdo foi a técnica de oficinas. Essa abordagem
permite 0 desenvolvimento de um espaco de debate, construgdo de conhecimentos e propostas
para melhoria da assisténcia em saude (CHIESA; WESTPHAL, 1995).

Foram realizados encontros com os facilitadores para a apresentacdo da proposta e
do material de apoio a ser utilizado nas oficinas de capacitacdo, sendo discutidas estratégias
para implementacdo do processo educativo no municipio. Para o planejamento da intervencdo,
cada facilitador recebeu manual com a proposta das oficinas, contendo a divisdo em eixos de
estudo: diagnostico, pactuacdo e nivelamento, reconhecimento e vinculo da pessoa com DF,
abordagem multiprofissional e atencéo integral & pessoa com DF.

Além do manual com a proposta das oficinas, cada facilitador recebeu um kit
(Figura 5) que continha o seguinte material: carta do facilitador, termos de consentimento
para serem entregues aos participantes da replicacdo, pré e pds-testes, listas de presenca,
fichas de avaliagdo das oficinas, folhetos informativos sobre a doenca e trés manuais que
abordavam condutas bésicas, eventos agudos, gestacdo na DF e aspectos da assisténcia a
pessoa com DF na APS.

Apo6s o inicio da intervencdo educacional, foram realizados encontros quinzenais
com os facilitadores para discutir os aspectos positivos e dificultadores da realizagdo das
oficinas e construcdo conjunta do planejamento da estratégia educativa. Foram realizadas ao

todo quatro reunides em cada municipio.
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Figura 5. Manuais que integram o kit educativo distribuido aos facilitadores.
Fonte:http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/manual condutas doenca falciforme.pdf

http//www.cehmob.org.br/wp-content/uploads/2014/08/manual seriado.pdf

http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/manual eventos agudos doenca falciforme.pdf

http://webserver.nupad.medicina.ufmg.br:20000/acervocehmob/Manuais/manual gestante.pdf

http://bvsms.saude.qgov.br/bvs/publicacoes/manual anemia falciforme agentes comunitario.pdf



http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/manual_condutas_doenca_falciforme.pdf
http://www.cehmob.org.br/wp-content/uploads/2014/08/manual_seriado.pdf
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/manual_eventos_agudos_doenca_falciforme.pdf
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O treinamento ocorreu em horario de trabalho nas préprias UBS. Na primeira
oficina houve avaliagdo de conhecimento dos ACS e técnicos de enfermagem participantes,
com base nas linhas diretivas do Estado de Minas Gerais (MINAS GERAIS, 2005) e do
Ministério da Salude (BRASIL, 2009; BRASIL, 2008; BRASIL, 2006), requeridas para o
cuidado e assisténcia a pessoa com DF, além da abordagem de aspectos gerais da doenca por
meio da aplicacdo do pré-teste.

A intervencdo consistiu em abordagem problematizadora realizada com os ACS e
técnicos de enfermagem. Na capacitacdo utilizaram-se 0 manual e o material técnico-
pedagogico fornecido pelo Cehmob. Destaca-se a utilizacdo do album seriado “Doenga
Falciforme: um compromisso nosso, como reconhecer ¢ tratar” (NUPAD, 2009) em todas as
oficinas educativas.

O éalbum seriado é um instrumento que contém colecdo de folhas (cartazes)
organizadas que podem abrigar mapas, graficos, desenhos, textos e outros. Dessa forma,
comporta diversos recursos visuais e seu uso é extenso na area da educacdo em saude. Esse
recurso possui inimeras vantagens, entre as quais destacam-se: direciona a sequéncia da
exposicdo oral, permite a imediata retomada de qualquer parte ja apresentada, propicia a
utilizagdo de materiais diversificados na sua confecgdo, como fotografias e desenhos, e aponta
aspectos essenciais de cada topico discutido (DOAK et al., 1996; FERREIRA et al., 1986).

O album seriado é recurso que funciona como auxilio para o educador, pois
complementa a exposicdo da linguagem oral, estimulando outros sentidos no educando
(FLAUSINO et al., 2000).

No presente estudo, o album seriado que foi utilizado compreende 39 laminas que
abordam os seguintes topicos sobre DF: 1) Fisiopatologia da doenca, 2) Anemia e ictericia, 3)
Infeccdo, 4) Crises de dor, 5) Acidente vascular cerebral, 6) Cuidados com as criangas, 7)
Dactilite, 8) Sequestro esplénico agudo, 9) Cuidados na adolescéncia e vida adulta, 10)
Priapismo, 11) Ulceras de perna, 12) Gravidez, 13) Satde bucal, 14) Nutricdo, 15) Atividade
fisica, 16) Vida escolar e 17) Direitos e deveres.

Em cada lamina do album sdo apresentadas figuras referentes ao topico. No verso
de cada lamina, sdo descritos os principais itens imprescindiveis a serem abordados durante a

utilizacdo de cada ldmina na capacitacao.
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O mini-adlbum seriado apresenta 0 mesmo conteddo e ilustragdes do album
seriado, porém em tamanho menor. O objetivo do mini-aloum é facilitar o deslocamento,
podendo ser usado em diversos ambientes, inclusive ser levado para a visita domiciliar e
também aos consultdrios das UBS. Durante as capacitagbes o mini-album foi utilizado como
recurso ilustrativo adicional ao album seriado e também na tarefa da segunda oficina em que
era necessario que 0s agentes comunitarios de salde realizassem uma visita domiciliar com
uma familia que possuia pessoa com DF. Nessa perspectiva, durante o curso os ACS tiveram
a oportunidade de manusear o album seriado e de se apropriar desse material como recurso
para uso nas visitas domiciliares.

Entre os materiais entregues aos facilitadores e aos ACS e técnicos de
enfermagem que receberam a intervencdo educacional, destaca-se o manual do &lbum seriado
que aborda contetdo que permite 0 embasamento tedrico para facilitar 0 manuseio do album
seriado durante as capacitacdes (Figura 6).

Doenca falciforme

‘( AR On

Figura 6. Album seriado, mini-aloum seriado e manual do album seriado utilizados nas oficinas de
replicacao.
Fonte: NUPAD, 2009.
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Cada ACS participante da intervencdo recebeu kit com material educativo sobre
DF disponibilizado pelo Cehmob. O kit era composto de folhetos informativos sobre a DF e
trés manuais que abordavam condutas basicas e aspectos da assisténcia a pessoa com DF na
APS (Figura 7). A distribuicdo do kit aos participantes procurava incentivar o estudo sobre 0s

aspectos discutidos nas oficinas.
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Figura 7. Manuais que integram o kit educativo distribuidos aos agentes comunitarios de saude e
técnicos de enfermagem participantes da intervencdo educativa.

Fonte:http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/manual condutas doenca falciforme.pdf

http://bvsms.saude.qgov.br/bvs/publicacoes/manual anemia falciforme agentes comunitario.pdf

http://www.cehmob.org.br/wp-content/uploads/2014/08/manual seriado.pdf

Nas oficinas, as seguintes etapas foram desenvolvidas: ambientacdo/"aquecimento”
dos participantes com a utilizacdo de estratégias facilitadoras de expressdo, problematizacdo
das questbes, processo de troca nas discussOes entre 0s participantes e os facilitadores que

conduziam as oficinas e andlise da articulagdo para atencdo a salde da pessoa com DF. Para o
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desenvolvimento das oficinas, adotou-se a metodologia dialdgica e participativa, com o
favorecimento da escuta, reflexdo e problematizacdo da realidade da assisténcia a pessoa com
DF. De acordo com Freire (1992), as estratégias educativas devem permitir a comunicacéo e o
didlogo sobre a doenga, havendo a interacdo entre os profissionais de salde e a busca coletiva
pelo saber.

As oficinas tiveram o seguinte delineamento: ac¢fes de vigilancia a saude da
crianca com DF na UBS/ESF; acBes de vigilancia a saude dos adolescentes e adultos com DF
na UBS/ESF; abordagem dos eventos agudos na UBS/ESF; conduta na UBS/ESF frente ao
portador de traco falciforme e outras hemoglobinopatias; direitos e deveres da pessoa com
DF; instituicdes envolvidas na assisténcia a pessoa com DF. A descricdo de cada uma das
oficinas realizadas encontra-se no quadro 1.

A abordagem dos temas nas oficinas foi centrada em discussdes de estudos de
casos. O processo educativo teve abordagem interativa, envolvendo momentos de
dramatizacdo para facilitar o processo de aprendizagem. A partir das discussdes dos casos,
abordaram-se 0s seguintes aspectos: conceitos, como agir, orientac0es a serem realizadas,
papel de cada membro da equipe de salde, entre outros.

Quadro 1. Descricdo das oficinas educativas realizadas com os profissionais de Montes

Claros, Janauba e Pirapora

Oficina | Sintese das oficinas Recursos educativos

Oficina | e Apresentacdo do curso e Dindmica de apresentagéo

1 e Pactuacdo dos objetivos e Saco com genes para simulagdo de
e Aplicacdo do pré-teste gestacoes

e Introducdo a doenca falciforme

e Diferencas entre o traco e a doenca

e Origem e epidemiologia

e Fisiopatologia e manifestagdes clinicas

e Importancia do acompanhamento na UBS

e Tarefa: elaborar em grupo de 4 ou 5 pessoas um

e Material reciclavel tais como pedacos de
cano (simulando vaso sanguineo, bolas
vermelhas e em forma de meia-lua
(simulam as hemacias) para visualizacdo
da vaso-ocluséo

e Histéria em quadrinhos para abordagem
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teatro ou parddia sobre dor ou priapismo

da origem e epidemiologia
Album seriado

Quadro branco

Oficina Discussdo das acOes de vigilancia a saude da crianga | ¢ Estudo de caso “Julia”
2 com DF na UBS e Estudo de caso “Carolina”
Crescimento e desenvolvimento e Dindmica do relaxamento
Uso do acido folico e antibiotico profilatico e Teatro e parddia sobre dor e priapismo
Prética da palpacdo do bago e Cartdo de saude da crianca
Sinais de alerta e Impressos: vacinas; acBes de vigilancia a
Priorizacdo do atendimento salde da crianca na UBS; consultas de
Visita domiciliar sistematizada crescimento e desenvolvimento; roteiro
Uso do cartdo de identificacdo do hemocentro para visita domiciliar
Tarefa: realizar visita domiciliar utilizando roteiro | ® Album seriado
disponibilizado e o mini album seriado e Quadro branco
Oficina Discussdo dos principais aspectos envolvendo a | e Estudo de caso “André
3 saide do adolescente com DF (crescimento e [ ¢ Dindmica “O que eu ndo vou levar para a
desenvolvimento, vacinas, uso do &cido folico, viagem”
priapismo, feridas) e Historia de vida de uma jovem com DF
Planejamento familiar e Album seriado
Aspectos envolvendo a satide do adulto com DF e Quadro branco
PrivacGes na vida da pessoa com DF
Apresentacdo e discussdo da visita domiciliar
utilizando o roteiro com as familias de pessoas com
DF da area de abrangéncia da unidade
Tarefa: estudar e preparar a apresentacdo de temas
especificos  (gestagdo, nutricdo, vida  escolar,
atividade fisica, saude bucal) em grupos
Oficina Gestacédo e Diario de uma crianca com DF
4 Nutricdo e Impresso sobre genograma e ecomapa

Vida escolar

Album seriado
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e Atividade fisica e Quadro branco
e Saude bucal

e Acompanhamento das familias
e Uso do genograma e ecomapa

e Tarefa: fazer 0 genograma e ecomapa de uma familia

com DF
Oficina | e Discussdo do genograma e ecomapa da familia com | ¢ Dinamica do artista
5 DF e Album seriado
e Direitos e deveres da pessoa com DF e Dindmica “Com que doenga estou”
e Outras doencas da triagem neonatal e Caixinha de perguntas
e Revisdo do contetdo com perguntas formuladas | ¢ Quadro branco
pelos proprios participantes
e Tarefa: estudar e refletir sobre o Call Center
Oficina | e Instituicdes que assistem a pessoa com DF (Cehmob, | e Dindmica: “O que eu sei? Eu wvou
6 Nupad, Hemominas, ESF, NASF, hospital, mudar?”’

Secretarias municipais e estaduais de saude, | ¢ Dindmica do presente para descontracdo
Ministério da Saude) e maior interacdo entre os participantes

e Importancia do Call Center e Quadro branco

e Implantagdo de mudangas na assisténcia a pessoa | e Pds-teste
com DF

e Avaliacdo da intervencéo

e Aplicagéo do pos-teste

A intervencdo educativa teve a duragdo de 40 horas, sendo 30 presenciais e 10 de
atividades extraclasse. Ocorreram seis encontros com duracdo de cinco horas cada, sendo que
cada oficina educativa ocorreu em intervalo de sete dias. Apds cada oficina, os profissionais
possuiam tarefas extraclasse, contabilizadas em 10 horas, relacionadas a tematica para a

préxima oficina.
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Em Montes Claros e Pirapora, a replicacdo ocorreu nas proprias UBS onde o0s
profissionais estavam lotados. Em Janauba, a replicacdo realizou-se em local de
funcionamento do Programa de Educacdo Permanente, disponibilizado pelo proprio
municipio.

Apo6s o término da capacitacdo, foram realizadas duas visitas as unidades de
salde, com discussdo das principais duvidas e orientagcbes sobre o acompanhamento da pessoa
com DF pelos profissionais da APS. As oficinas de replicagdo ocorreram no decorrer dos anos
de 2012 e 2013. Os dias foram previamente agendados com o0s gestores dos municipios e com
os profissionais participantes.

Apobs cada encontro, foi discutido com os profissionais como estava sendo para
eles cuidar melhor da pessoa com DF e da sua familia, motivando-os constantemente.
Também foram discutidas as dificuldades enfrentadas no cotidiano de trabalho de cada um
dos profissionais para que, em grupo, fossem encontradas solucBes para melhor atender a
esses clientes.

Para registro de cada uma das oficinas ministradas, utilizou-se de um protocolo
(ANEXO A) elaborado pelo Nupad que contempla os seguintes aspectos: unidade basica de
salde, nimero de participantes, tema da oficina, horario de inicio e término, recurso educativo
utilizado, sintese da oficina, elementos facilitadores e dificultadores.

Ao final da intervencdo, na Ultima oficina, foi realizada a avaliagdo do
conhecimento por meio do poés-teste e foi aplicado também um instrumento de avaliacdo das
oficinas (APENDICE C) pelos profissionais participantes, abordando as questdes:

metodologia, contetdo, tempo de duracdo e material didatico.

4.7.3 Aplicacdo do pré e pds-teste

Antes e ap0s a capacitacdo, foi aplicado questiondrio para avaliacdo do
conhecimento, denominado de pré e pds-teste, respectivamente. O questionario (APENDICE
D) utilizado era constituido por 25 questbes e foi adaptado de estudo anterior realizado pela
propria pesquisadora que avaliou o conhecimento de profissionais de nivel médio da APS
sobre DF (GOMES et al., 2013). O instrumento é composto por 5 questes de mukipla
escolha e 20 questdes sob o formato de julgamento de afirmativas em verdadeiro ou falso.
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Cada questdo corretamente respondida soma um ponto no ndmero de acertos. O instrumento é
dividido em trés dominios: epidemiologia (duas questbes), manifestacfes clinicas (4 questdes)

e manejo da pessoa com DF na APS (19 questdes).

4.8 Coleta de dados apds a intervengéo

Para avaliar a intervencdo educativa e 0s seus efeitos visando a promocao de
mudancas para melhoria da qualidade da atencdo a salde a pessoa com DF, na percepcao dos
profissionais, os ACS capacitados foram convidados a participar de um GF, trés meses apos a
intervencdo. Os profissionais foram recrutados a partir dos seguintes critérios: (1) estar em
atividade laboral na APS no periodo do estudo, ou seja, ndo estar em férias ou qualquer
licenca; (2) possuir pessoas com DF na microdrea de abrangéncia; (3) ter sido aprovado no
curso, com frequéncia minima de 75% de presenca; (4) aceitar participar da pesquisa.

Em Montes Claros, foram capacitados 69 agentes comunitarios de salde. Destes,
apenas 28 possuiam pessoas com DF na microarea de atuacdo e trés se recusaram a participar
da pesquisa. Dessa forma, foram selecionados 25 agentes comunitarios de salde para
participarem do grupo focal apds a intervencdo educativa.

Os GF foram realizadas com dois grupos, sendo um de 12 e outro de 13
participantes. A alocacdo dos profissionais nos GF se deu mediante a disponibilidade de
datas. Cada grupo participou de apenas um GF. O nimero de grupos formados permitiu o
alcance da saturacdo dos dados, assegurando-se que nenhum dado novo ou relevante estivesse
ausente ao findar a coleta de dados. O GF contou com a presenca de um moderador e dois
observadores que ndo participaram da intervencdo educativa. O GF foi conduzida mediante
roteiro (APENDICE E) que abordava os seguintes temas: avaliacio do curso, mudancas
ocorridas ap6s a intervencdo e aspectos da assisténcia em salde prestada a pessoas com DF.
As falas das discussdes foram gravadas e, posteriormente, transcritas na integra. Para
conhecimento dos dados sociodemograficos, foi solictado aos profissionais que

preenchessem uma ficha de identificacdo (APENDICE F).
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4.9 Avaliacdo e monitoramento da intervencao

Para avaliagdo e monitoramento da intervencdo educacional realizada, utilizou-se
do referencial do modelo I6gico. Os modelos l6gicos constituem forma concisa de mostrar a
concepcdo e o0 desenho de um programa, pois numa folha de papel, resumem-se 0s principais
elementos de um programa. Por meio desse modelo, € feita a articulacdo entre os resultados
do programa com as atividades, recursos e produtos (BEZERRA et al., 2010).

De acordo com McLaughin e Jordan (2010) o modelo lbgico é um esquema que
apresenta a implementacdo de um programa e 0s seus resultados esperados. De forma visual e
sisteméatica, possibilita a andlise entre as atividades desenvolvidas na intervencdo e os efeitos
alcancados (HARTZ; SILVA, 2005).

O modelo l6gico dessa intervencdo (APENDICE G) apresenta 0s seguintes
componentes: insumos, atividades, produtos e resultados. Para Carvalhosa, Domingos e
Serqueira (2010), ndo h4 uma maneira Unica para construcdo de um modelo légico, visto que
a literatura apresenta diversas abordagens do modelo I6gico com diferenciadas formas.

Na construgdo do modelo logico € importante a definicdo de indicadores para
verificacdo de desempenho. O indicador € considerado como uma unidade de medida de uma
atividade, com a qual esta relacionado ou uma medida quantitativa que pode ser usada como
guia para monitorar e avaliar as atividades (BITTAR, 2001 e 2004; HARTZ e SILVA, 2005).

De acordo com Freitas et al. (2006), para subsidiar a avaliagdo € necessario a
construcdo de indicadores que sejam especificos para o curso avaliado. Os autores sugerem
uma lista de indicadores que aferem desempenho individual esperado em certas atividades.

No presente estudo, foram construidos indicadores para subsidiar a avaliacdo da
intervencdo educativa realizada. Os indicadores foram elaborados com elementos propostos
conforme Cassiolato e Gueresi (2010) em nota técnica do Instituto de Pesquisa Econdmica
Aplicada — IPEA tais como: metas, indicador, formula, fonte da informacdo e resultado da
afericdo. O quadro 2 mostra o detalhamento da elaboracdo dos indicadores de produtos e

resultados.
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A definicdo das metas para os indicadores foram baseadas nas discussdes
realizadas com o grupo técnico do Nupad sobre o processo das intervencfes educativas no
Estado (indicadores 1, 2 e 3); a distribuico de materiais para a capacitacdo educativa pelo
Cehmob (indicadores 4 e 5); a experiéncia das intervencOes educativas realizadas previamente
no municipio de Nova Lima (indicadores 1 e 3); a amostragem estabelecida em cada
municipio (indicadores 6, 7 e 8); os resultados sobre o conhecimento dos ACS e técnicos de
enfermagem encontrados em pesquisa anterior realizada pela pesquisadora (GOMES et al.,
2013) que subsidiou 0 estabelecimento do desempenho < 80% em relagdo ao total de acertos
no teste de conhecimento (indicador 9); os dados coletados no projeto de pesquisa que gerou
esta tese (Intervencdo educacional na atencdo primaria a salde para melhoria da qualidade da
assisténcia prestada a crianca com doenca falciforme) que apresentam potencial de serem
analisados e de posteriormente serem elaborados artigos (indicador 10). Ao término da
intervencdo educativa, os indicadores foram aferidos. Os resultados da afericdo estdo descritos

no Apéndice H.

Quadro 2. Indicadores de produtos e resultados estabelecidos para o desenvolvimento da

intervencdo educativa.

N°. Produto/Resultado Meta Indicador Formula
1 Reunides com os gestores dos trés 1 reunido comcada | Taxa de reunides namero de reunides
municipios para apresentacao da equipe gestora realizadas com a realizadas/niimero
proposta municipal gestdo municipal de reunides
para apresentacao da previstas
proposta
2 Adesao dos profissionais que 100% dos Taxa de namero de
concluiram o curso “Linha de facilitadores profissionais que se facilitadores que
cuidados na Atencao Primaria: trabalhando no tornaram aderiram a
Doenca Falciforme — Capacitagdo para processo de facilitadores da proposta/
equipes de Saude da Atencdo intervencdo intervengdo ndmero de
Primaria” para se tornarem educativa educativa facilitadores
facilitadores do processo de realizacdo formados
intervencdo educativa
3 Reunides com os facilitadores para | 3 reunidescomcada | Taxa de reunides namero de reunides
introdugdo e acompanhamento do grupo de realizadas com os realizadas/ namero
processo de replicacéo facilitadores por facilitadores de reunides
municipio previstas
4 | Distribuicdo de manuais do processo | 1 manual para cada | Taxa de manuais do | numero de manuais
de replicacéo aos facilitadores facilitador. processo de entregues/ nimero

replicagdo entregues
aos facilitadores

de manuais
previstos para
entrega
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5 Distribuicdo de kits para as UBS 1 kit para cada UBS Taxa de kits namero de kits
emque a entregues as UBS entregues/ nimero
capacitagéo foi gue receberam a de kits previstos
realizada intervencdo para entrega
6 | Profissionais capacitados em Montes 94 profissionais Taxa de namero de
Claros pertencentes ao profissionais profissionais
grupo intervencdo capacitados em capacitados/
capacitados Montes Claros namero de
profissionais
previstos
7 | Profissionais capacitados em Janalba 90 profissionais Taxa de nimero de
capacitados profissionais profissionais
capacitados em capacitados/
Janalba namero de
profissionais
previstos
8 | Profissionais capacitados em Pirapora 90 profissionais Taxa de namero de
pertencentes profissionais profissionais
capacitados capacitados em capacitados/niimero
Pirapora de profissionais
previstos
9 | Desempenho dos profissionals apos a | Desempenho <80% Taxa de namero de
intervencdo educativa no pds-teste desempenho dos profissionais
profissionais <80% capacitados com
apos o treinamento | desempenho <80%
no teste de no pos-teste/
conhecimento nimero total de
profissionais
capacitados
10 Producdo de artigos cientificos 5 artigos elaborados Taxa de artigos nimero de artigos

produzidos

produzidos/ nimero
de artigos previstos

4.10 Estudo piloto

O estudo piloto referente a aplicacdo do questionario de conhecimento e do roteiro

do grupo focal foi realizado em duas unidades de saide no municipio de Pirapora. Os dados

do estudo piloto permitiram checar a viabilidade dos instrumentos e da estratégia de coleta de

dados e sua readequacdo. Os dados gerados ndo foram utilizados nas analises dos resultados

relatados nos diversos artigos que compdem esta tese.




73

4.11 Andlise dos dados

Os dados qualitativos foram submetidos a andlise de temética de conteldo,
segundo Minayo (2006). A andlise de contelido é uma técnica de pesquisa que trabalha com a
palavra, permitindo de maneira pratica e objetiva produzir inferéncias do conteldo da
comunicacdo de um texto, replicAveis ao seu contexto social. Na andlise de contelido, o0 texto
é uma forma de expressdo do sujeito em que o analista busca categorizar as unidades de texto
(palavras ou frases) que se repetem, inferindo expressdao que as represente (BARDIN, 2006).

Essa técnica consiste em trés grandes etapas: 1) a pré-analise; 2) a exploracdo do
material; 3) o tratamento dos resultados e interpretacdo. Minayo (2006) descreve a primeira
etapa como a fase de organizacdo, que pode utilizar varios procedimentos, tais como: leitura
flutuante, hipdteses, objetivos e elaboracdo de indicadores que fundamentem a interpretacéo.
Na segunda etapa os dados sdo codificados a partir das unidades de registro. Na Ultima etapa
se faz a categorizagcdo, que consiste na classificacdo dos elementos segundo suas semelhangas
e diferencas, com posterior reagrupamento, em funcdo de caracteristicas comuns. Portanto, a
codificacdo e a categorizacdo fazem parte da analise de contetdo.

As falas dos participantes foram identificadas por cddigos de letra acompanhados
de nimero arabico, garantindo o sigilo e o anonimato.

A andlise dos dados quantitativos foi realizada por meio do programa SPSS -
Statistical Package for the Social Sciences, versdao 20.0. As varidveis quantitativas foram
apresentadas em média e desvio-padrdo ou intervalo interquartil. O teste de Kolmogorov-
Smirnov foi utilizado para verificar a distribuicdo gaussiana das varidveis continuas. O teste
exato de Fisher foi utilizado para testar associacbes. A comparacdo de escores de acerto antes
e apos a intervencdo foi feita pelo teste de Wilcoxon. O teste Mann-Whitney foi utilizado para
comparar escores de acerto entre grupos diferentes, por exemplo, entre os grupos de
intervencdo e controle, em Montes Claros. O nivel de significancia adotado foi de 5% (P de
erro oo = 0,05). No estudo controlado, as variaveis com P < 0,25 na analise univariada foram

introduzidas no modelo de regressao linear multipla.
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4.12 Aspectos éticos

Os aspectos eticos foram considerados de acordo com a Resolugdo 466 de 2012
da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa, que estipula normas éticas regulamentadoras de
pesquisas envolvendo seres humanos. Foram asseguradas aos participantes a autonomia
individual, o direito a informacdo, a privacidade e a confidencialidade das informacdes, sendo
estas utilizadas exclusivamente para fins cientificos. Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido foi assinado por todos os participantes nas diferentes etapas da pesquisa
(APENDICE | e J).

O projeto de pesquisa desta investigacdo teve o apoio institucional do Nupad
(ANEXO B) e aprovagdo pela Cémara Departamental do departamento de Pediatria da
Universidade Federal de Minas Gerais (ANEXO C). Além disso, este estudo foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Montes Claros — Unimontes
(processo 3203/2011) (ANEXO D), da Fundacdo Hemominas (processo 328/2011) (ANEXO
E) e da Universidade Federal de Minas Gerais — UFMG (ANEXO F) e possui registro no
Conselho Nacional de Etica em Pesquisa do Brasil, sob o nimero CAAE-0683.0.203.000-11.

4.13 Apoio financeiro

O Cehmob contribuiu com a distribuicdo e envio de Kits educativos para 0S
facilitadores, profissionais participantes das oficinas e Kits para as unidades basicas de salde
do grupo intervengdo. O Nupad contribuiu com apoio logistico para mobilizacdo dos gestores
e reunido prévia com os facilitadores. Além disso, também contribuiu por meio da elaboragéo
e fornecimento do curso de educagdo a distancia para os facilitadores.

Duas estagidrias contratadas pelo Nupad, académicas do curso de Medicina da
Universidade Estadual de Montes Claros (Unimontes), auxiliaram na coleta de dados do
projeto. Dois académicos de Medicina da Unimontes e um enfermeiro (doutorando em

Ciéncias da Saude na Unimontes) trabalharam como voluntarios na execucdo do projeto.
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O orientador da tese é bolsista nivel 2 do Conselho Nacional de Desenvolvimento
Cientifico e Tecnoldgico - CNPg. A pesquisadora possuiu bolsa de doutorado da
Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior - CAPES. O projeto de

pesquisa dessa investigacdo teve financiamento do CNPq, processo 471019/2011-9.



A verdade

A porta da verdade estava aberta,
Mas s6 deixava passar
Meia pessoa de cada vez.

Assim ndo era possivel atingir toda a verdade,
Porque a meia pessoa que entrava
Sé trazia o perfil de meia verdade.

E sua segunda metade
voltava igualmente com meio perfil.
E os meios néo coincidiam.

Arrebentaram a porta. Derrubaram a porta.
Chegaram ao lugar luminoso
Onde a verdade esplendia seus fogos.
Era dividida em metades,
Diferentes uma da outra.

Chegou-se a discutir qual a metade mais bela.
As duas eram totalmente belas.
E carecia optar.
Cada um optou conforme seu capricho, sua ilusao, sua miopia.

(Carlos Drumond de Andrade)
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5 RESULTADOS

Os resultados da tese serdo apresentados em quatro itens conforme descrito

abaixo:

5.1 Resultados referentes ao grupo focal de médicos e enfermeiros sobre a assisténcia a
pessoa com DF na APS;

5.2 Resultados referentes ao grupo focal dos ACS sobre 0 acesso e a assisténcia a pessoa com
DF em periodo anterior & intervencdo educativa;

5.3 Resultados referentes a percepcdo dos ACS sobre o cuidado a pessoa com DF na APS
decorridos trés meses apos a intervencdo educativa;

5.4 Awvaliacdo da efetividade de uma intervencdo educativa para ACS e técnicos de

enfermagem de trés municipios do norte de Minas Gerais.



78

5.1 Resultados referentes ao grupo focal de médicos e enfermeiros sobre a assisténcia a

pessoa com DF na APS

A partir da andlise das falas dos participantes do grupo focal foi possivel
identificar duas categorias emergentes “Acesso aos servicos da UBS pelas pessoas com DF” e

“DF na rotina de assisténcia da APS: um desafio” (Figura 8).

Categorias Subcategorias

Acesso aos servigos da unidade
basica de sande pelas pessoas
com doenca falciforme

Doenga falciforme na rotina de
assisténcia da atencdo primaria:
um desafio

-
-

Desconhecimento das atribuigdes dos niveis de
assisténcia a pessoa com doenca falciforme e da
atencio primaria como porta de entrada

A readlidade da assisténcia a pessoa com doenca
falciforme na atengdo primaria

Figura 8. Categorias tematicas que emergiram do grupo focal de médicos e enfermeiros.

5.1.1 Acesso dos servicos da UBS pelas pessoas com DF

Nas falas dos profissionais observa-se que a aproximacgdo/contato da pessoa com
DF e a UBS é quase inexistente.
O paciente sempre procurou direto o hospital e as consultas no Hemocentro,

e a UBS ficavammais de lado. Outra coisa é que a UBS nédo tinha o cuidado
de fazer o proprio acompanhamento (E11).

Os profissionais destacaram que as pessoas ndo percebem a UBS como local de

cuidados para eles e procuram diretamente 0 hemocentro e o hospital. A auséncia de vinculo é
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explicada pelo fato de a equipe de salde ndo fazer o acompanhamento da pessoa com DF na
UBS.

Verificou-se que algumas familias ndo procuravam a UBS para serem assistidas,
mesmo ap0Os a marcacdo de consultas pela equipe de salde. A ndo adesdo da familia a UBS
foi registrada em algumas falas que destacaram esforcos de algumas equipes na tentativa de
fazer o acompanhamento. Os profissionais referiram que quando havia episddios de dor,
alguns pacientes procuravam a UBS, todavia essa situacdo ndo havia ocorrido para todos os
profissionais. Na maioria das vezes, a equipe de salde se sentia excluida do cuidado, sendo
somente 0 hemocentro e o hospital os pontos de assisténcia procurados pela familia. As falas

abaixo exemplificam:
A mée s6 considera importante o0 acompanhamento no hemocentro (E7).

A mée exclui completamente a gente [profissionais da APS] da assisténcia
dessa crianca (E9).

Observou-se o papel da equipe de satude na coordenacdo do cuidado ao marcar
consultas especializadas. Tal funcdo € a que propiciou um contato minimo entre a familia da
pessoa com DF e a UBS. Ha casos, ainda, em que a equipe de salde ndo conhece 0 paciente,
mas SO recebe as datas das consultas especializadas para dar retorno ao paciente, como

observado na fala:

Eu ndo conhego o paciente, sé sei que ele foi consultar, s6 marquei as

consultas para ele [...] (E12).
Na discussdo pelos profissionais, houve a descricio de uma mde de crianga com
DF que procurava a UBS para saber das vacinas. Entretanto, a equipe de salde ndo estava
preparada para atendé-la, devido a falta de conhecimento sobre componentes vacinais
especificos para a DF. Apesar de a familia ndo procurar a UBS, destacam-se casos em que
houve procura mais frequente da familia pela UBS. Isso aconteceu quando havia o

acompanhamento da equipe de salde durante um determinado periodo.

A paciente temum acompanhamento ndo sé para as consultas marcadas,
mas também quando tem necessidade. A agente de saude estd sempre
educando, mas o acompanhamento s6 é feito quando ela vem e é por
demanda espontanea (E2).
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Neste caso, pode-se dizer que a familia reconheceu a UBS como lugar em que
pode ser cuidada. Entretanto, ressalta-se que a assisténcia era feita somente por demanda
espontanea, representada pelo momento em que a familia procurava a UBS. Outro caso
ocorreu quando a mde da crianga com DF procurou a UBS para receber orientagdes sobre a

probabilidade genética de se ter uma crianca com a doenca:

A méde da crianca com DF engravidou de novo e estava morrendo de medo
do proximo filho nascer com a doenca e foi varias vezes a UBS pedir
orientagdo (E7).

Ainda, um aspecto importante é a necessidade de se levar em conta como é a

rotina de assisténcia da equipe de salde a pessoa com DF, tal como apresentado a seguir.

5.1.2 DF na rotina de assisténcia da APS: um desafio

Subcategoria: Desconhecimento das atribui¢des dos niveis de assisténcia a pessoa com DF e

da APS como porta de entrada

Observou-se desconhecimento dos profissionais médicos e enfermeiros acerca dos
niveis de complexidade da assisténcia em salde que permeiam o cuidado a pessoa com DF.
Alguns profissionais também ndo reconhecem que esses pacientes devem procurar

inicialmente a propria UBS.

Eu ndo sei falar para a familia onde eles devem procurar primeiro. Eu sei
que eles vdo a UBS, mas eu nao sei se € primeiro, ou se foi porque ndo
conseguiu no Hemocentro (E3).

Houve equipes que orientaram seus pacientes a procurarem primeiro a UBS, pois
acreditam no seu potencial de resolutividade em alguns aspectos envolvendo a DF. Se as
necessidades do paciente evoluirem de maneira que a APS ndo seja resolutiva, haveria o
encaminhamento para os demais niveis de assisténcia.

Na percepcdo dos profissionais, verificou-se existir procura da UBS em casos de

episddios algicos leves e febre. No caso de dores fortes, o local de assisténcia recomendado



81

era o hospital. A UBS é considerada pelos profissionais como ‘central de marcag¢do’ no

atendimento as necessidades da pessoa com DF.

A m&e vai quando a meninatemas crises mais leves, quando as crises sdo
mais fortes ela leva para o hospital [...] procura quando tem febre ou
quando precisamvacinar ou pegar medicamentos. [...] Aqui € o local mesmo
para eles marcarem consulta, ou seja, uma ‘central de marcagdo’ (E1,E4).

Na percepcdo dos profissionais, a equipe de salde do hemocentro é mais

capacitada para atendimento de eventos agudos:

E uma demanda, uma consulta que eles nos procuram. Mas eu acredito que
0 Hemocentro, o acompanhamento eles fazeme a gente [APS] o agudo.
Dependendo do agudo, a gente encaminha para 0 Hemocentro. L4 eles tém
um hematologista, que eles olham muito essa questédo do especialista (E7).

Ao simular o atendimento de pessoa com DF que estivesse chegando a UBS por
demanda espontanea, verificou-se que o acolhimento inicial seria por profissional de nivel
médio que o reconheceria como uma pessoa que tem DF. Em seguida, encaminharia ao
enfermeiro para realizacdo da triagem, observando a presenca dos sinais de alerta e assim
haveria a priorizacdo do atendimento. Posteriormente 0 paciente seria encaminhado para o
médico da equipe. Todavia, ha a percepcdo de que na presenca de episodios de dor, a pessoa
com DF deveria ser encaminhada para o hospital, revelando o desconhecimento dos
profissionais sobre a possibilidade de resolucdo desses casos na APS, conforme descrito a
sequir:

O paciente emqualquer crise de dor deve ser atendido no hospital e ndo
aqui [UBS] (E5).

Subcategoria: A realidade da assisténcia a pessoa com doenca falciforme na APS

Os profissionais enfatizaram que a APS ndo estd preparada para atender a pessoa
com DF, o que parece estar relacionado ao ndo conhecimento dos protocolos vigentes. Dessa
forma, os profissionais ficam desorientados sem saber o que fazer:

[...] 2 APS ndo esta tdo preparada. O que o enfermeiro tem que fazer? O que
0 médico tem que fazer? O que o dentista tem que fazer?[...] Como vou
saber o que devo fazer em cada circunstancia? Como € esse
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acompanhamento do medicamento? Eu acho que tinha que definir esses
papeis (E1, ES).

Os profissionais expuseram a falta de contrarreferéncia entre o hemocentro, o
hospital e a APS.

As vezes quero até acompanhar o paciente quando o encaminho, mas ndo
da. Nao sei dasinternacdes e das consultas especializadas. Assimdificulta o
trabalho, pois ndo ha um feedback (E6).

Essa fala destaca uma coordenagdo truncada para o cuidado & pessoa com DF,
pois ndo hd acompanhamento ao longo da rede assistencial. Ndo had comunicacdo e interacdo,
0 que dificulta o acompanhamento da pessoa com DF na APS. Muitas vezes, a equipe de
salde ndo sabe da internacdo hospitalar ocorrida para, entdo, acompanhar o caso. Os
profissionais se queixam do fato de a internacdo ndo lhes ser comunicada imediatamente pela
familia ou pelos niveis secundario e terciario, dificultando o seguimento dos pacientes.

Os profissionais relataram ndo se preocupar em assumir o cuidado a esses
pacientes, visto que existe um servico especializado para fazé-lo. A programacdo dos servicos
de saude na UBS ¢ feita pensando nas outras doengas que ndo possuem servico especializado
de suporte. Dessa forma, a equipe ndo desenvolve acBes para vinculacdo e acompanhamento

dos pacientes de acordo com as peculiaridades da DF:

[...] acho que é porque o Hemocentro presta umservico tdo bom que a gente
confia tanto e acha que néo precisa fazer mais nada (E6).

A sobrecarga de tarefas da equipe de salde da UBS pode ser outra explicacdo para

ndo se assumir o cuidado a pessoa com DF.

A gente [profissionais da APS] ndo da conta de tudo. E muita coisa!
S4o0 muitos pacientes com patologias que carecem de assisténcia
(E13).

Esta fala por parte dos profissionais pode traduzir falta de planejamento da
programacdo das atividades da equipe. Os profissionais trabalham resolvendo problemas e

ndo conseguem programar-se para atender a demanda da sua area de abrangéncia. Incluir DF
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na rotina da equipe de salude torna-se um desafio na compreensdo dos profissionais frente aos

fatores dificultadores desse processo.

5.2 Resultados referentes a percepcdo dos ACS sobre o acesso e a assisténcia a pessoa

com DF em periodo anterior a intervencdo educativa

A partir da analise dos discursos dos ACS, foi possivel identificar a situacdo dos

cuidados de salde prestados a pessoa com DF sob a Otica dos ACS da APS. Os dados foram

organizados em trés categorias tematicas conforme apresentado na figura 9.

Acesso da pessoa com
doenca falciforme a
Unidade Bésica de Saude

Atendimento a pessoa com
doenca falciforme

Visita domiciliar a
pessoa com doenca falciforme

V

V

-

N

V N

- Motivos que levam a procura
da Unidade Basica de Salde

- Barreira entre a pessoa com
doenca falciforme e
atenc&o primdria a salide

J

4 )

- Inexisténcia de priorizagao
do atendimento
em casos de sinais de alerta

- Nao seguimento do calendario
de crescimento e
desenvolvimento

em doenga falciforme

\. J

d D

- Roteiro para as visitas
e principais temas abordados

- J

Figura 9. Categorias teméticas do grupo focal com os ACS anterior a intervencdo educativa.

5.2.1 Acesso da pessoa com DF a UBS

Essa categoria contempla os discursos dos entrevistados sobre a procura da pessoa

com DF aos servicos disponibilizados pela UBS. Evidenciou-se as subcategorias: motivos que

levam a procura da UBS e barreira entre a pessoa com DF e a APS. Foram constatados
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comentarios sobre a ndo procura da pessoa com DF a UBS. Verifica-se que a procura se da
somente em casos de exames, consultas de crescimento e desenvolvimento e em

circunstancias de crises algicas.

Na minha unidade tém pacientes com doenga falciforme, mas ele s
procurama unidade quando ha necessidade de fazer algum exame de rotina,
pesagem|[....] P7,P12

O meu paciente nunca procurou a unidade para nada, dificilmente,vdo no
dia-a-dia para outra finalidade. P5

O que é dificil, o que é notério para a gente que esta dentro da UBS sabe,
sente e percebe é que eles s6 procuram a gente em momentos de crise. P3

Os pacientes sO0 procuram a UBS em momentos em que possuem uma
intercorréncia. Pelo fato de a UBS ser local de assisténcia de saude mais proximo da
residéncia € procurada pela pessoa com DF nesses casos.

Os profissionais relataram que existe uma barreira que faz com que a pessoa com
DF ndo procure o servico de salde da APS, indo diretamente a atencdo secundaria
representada pelo hemocentro. Ademais, hd preferéncia dos pacientes pela procura do

hemocentro.

Pacientes ndo usam tanto a unidade [..] preferem o acompanhamento
no Hemocentro. P5

A familia vai ao Hemocentro e ndo retorna a unidade basica de satde para
0 acompanhamento das necessidades do paciente com doenca falciforme.
P13

Na percepcdo dos profissionais, a familia faz o acompanhamento s6 no

hemocentro e acha ser suficiente para atender as necessidades de saude.

Entéo eu acho que é uma barreira que ainda existe. Infelizmente existe. P3

5.2.2. Atendimento a pessoa com DF
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A categoria envolve as subcategorias “inexisténcia de priorizagdo do atendimento
em caso de smais de alerta” e “ndo seguimento do calenddrio de crescimento e
desenvolvimento em DF”.

A priorizagdo do atendimento em caso de sinais de alerta ainda ndo é uma
realidade para a pessoa com DF. Muitas vezes eles tém que esperar atendimento por ordem de
chegada como os demais pacientes. Se a crianga estiver com febre ou passando muito mal ela
tem prioridade. Nota-se nos relatos a falta de conhecimento dos profissionais acerca da

priorizagdo do atendimento.

Na unidade aconteceu da pessoa com DF ter que esperar o atendimento
médico, sendo que estava com febre [...] no ha diferenca no atendimento.
Deveria haver? P11

Se 0 paciente tiver passando muito mal ele da um jeito, e resolve, mas
somente nesses casos. P10

Nas unidades de saude da APS o acolhimento da demanda espontanea €, em geral,
realizado sem padronizacdo. N&o ha critérios no atendimento. Verifica-se a falta de
conhecimento dos profissionais sobre a priorizacdo do atendimento a pessoa com DF.

As consultas de crescimento e desenvolvimento ndo sdo mensais para todas as
criancas com DF menores de um ano. Pelo relato dos profissionais identificou-se que as
consultas ndo seguem o calendario de crescimento e desenvolvimento da crianga com DF,

sendo feitas pelo calendario de rotina.

Nés ajudamos a enfermeira a marcar o crescimento e desenvolvimento de
acordo como calendario da unidade e segue 0 que o Ministério preconiza
para as criancas normais. P6

A crianca com DF vai normalmente a UBS para fazer crescimento e
desenvolvimento como qualquer outra crianca. P4

Destaca-se a inexisténcia do saber dos profissionais acerca do calendario de

crescimento e desenvolvimento especifico para a crianga com DF.

5.2.3 Visita domiciliar a pessoa com DF
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A visita domiciliar ndo é realizada de forma sistematica pelos ACS. Verifica-se
que os pontos mais destacados pelos ACS nas visitas foram: doencas infecciosas, medicacao,

dor, préximas consultas, exames e situacdo escolar da crianca.

Pergunto sobre o peso, se temalguma doenca, queixa de dor, se a crianca €
ativa, vai a escola, medicagdo em uso, ultima consulta, exames. P8

Eu faco na visita 0 acompanhamento do medicamento, mas assim nao é tao
necessario. A ndo ser quando trocou 0 medicamento, a mée assustou [..]. Eu
ndo seiquais as vacinas, se ha doses especificas para a pessoa com anemia
falciforme. P3

Nas visitas, a monitoragdo da medicacdo foi a acdo mais citada pelos
profissionais, todavia estes ndo acham relevante o acompanhamento em todas as visitas. Eles

sO consideram importantes quando ha mudanca de medicacéo.

Em uma casa tem um problema com a medicacdo. Eu sempre olhava a
quantidade, se a mae estava dando. Quemcuida é a tia e ela é desatenta em
relacdo a isso. .Assim eu tinha que dar mais assisténcia a essa casa. P12

A acdo do ACS na visita pressupde adentrar nas relagdes familiares. Em casos de
negacdo ao tratamento, a visita domiciliar € um instrumento imprescindivel para maior adesao
da familia.

Nos depoimentos, nota-se o desconhecimento dos profissionais em relacdo aos
medicamentos necessarios para a crianga com DF e ao calendario de vacinas, o que implica na

falta de acompanhamento do uso correto dos medicamentos e das vacinas da crian¢ga com DF.

Até hoje eu ndo sei se ele tomou nenhuma outra vacina que vem especifica
para doenca falciforme. P8

Todas as vacinas normais ele toma todas e também as que vém especificas
para ele na unidade, eu vou e comunico paramée, ela leva ele na unidade e
toma. Mas esse acompanhamento nédo é feito sempre ndo. P3



87

5.3 Resultados referentes a percep¢do dos ACS sobre o cuidado a pessoa com DF na APS

decorridos trés meses apés a intervencdo educativa

No grupo focal as falas dos participantes permitiram a identificacdo de duas
categorias emergentes: ‘Percepcdo sobre a itervencdo educativa” e “Capacitacao
promovendo mudangas no cotidiano de trabalho dos profissionais” (Figura 10). O perfil dos

25 profissionais € apresentado na tabela 1.

Categorias
Percepcdo sobre a intervencio Capacitacio promovendo mudangas no
educativa cotidiano de trabalho dos profissionais
Priorizacdo do atendimento e Mudangas na rotina
Subcategorias acolhimento na unidade de da visita domiciliar
sainde

Figura 10. Categorias tematicas do grupo focal com ACS p6s-intervencédo educativa.
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Tabela 1. Caracteristicas demograficas dos ACS participantes do grupo focal pds-intervencao

educativa
Variavel N %
Sexo
Feminino 20 80
Masculino 05 20
Idade
20 a 29 anos 13 52
30 a 39 anos 10 40
40 a 50 anos 2 8
Estado civil
Casado ou unido estavel 14 56
Solteiro 07 28
Divorciado 01 04
Vilvo 03 12
Nuamero de filhos
Nenhum 09 03
1-2 12 48
3 ou mais 04 16
Tempo de servigo na atengdo primaria
<lano 09 36
1a5anos 03 12
5.1a9anos 09 36
>10 anos 04 16
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5.3.1 Percepcéo sobre a intervencdo educativa

Nessa categoria 0s profissionais discutiam sobre o conteldo e avaliavam as
capacitacdes realizadas. A intervencdo educacional teve uma avaliacdo positiva na percep¢édo
dos participantes e permitiu aprofundar o conhecimento sobre diversos aspectos no cuidado e

acompanhamento da pessoa com DF:

A capacitacdo foi oOtima, pois tive liberdade de brincar, fazer teatro,
descontrair e esclarecer muita coisa. NOs buscavamos sozinhos o
conhecimento sobre a doenga mediante os problemas que encontramos no
nosso dia a dia. G2P4

A gente ndo sabia sobre o priapismo, a ferida, a evolucdo dadoenca, idade
de cada medicacéo, sobre eletroforese, sobre o aumento do bagco. G2P10 e
G2P8

Os ACS abordaram muitos pontos que ndo conheciam sobre a DF e que foram
discutidos no decorrer das oficinas. Experiéncias negativas anteriores & capacitacdo foram
apontadas pelos profissionais. Entre elas, destaca-se a situacdo constrangedora de priapismo

em paciente jovem sem que tivessem conhecimento sobre esse evento:

Tive uma experiéncia muito negativa, pois cheguei emuma casa para fazer
um cadastro de um grupo de jovens que se mudaram para estudar na
cidade. Quando cheguei a casa tinha um jovem que estava com ere¢ao do
pénis no momento da visita. Assim, sai correndo de |a, poisndo sabia o que
era priapismo. Apds essa situacdo ndo tive mais coragemde retonrar aquela
casa. Alguns dias depois a irma desse jovem me procurou e disse que aquilo
ocorreu porque ele tinha doenga falciforme e estava com priapismo naquele
momento e me explicou o que era priapismo. Mas mesmo assim nao fiquei
convencida dessa situagdo, pois ndo sabia de alguma doenca que levava a
erecao do pénis de forma involuntaria. Quando fiz o curso de capacita¢do
sobre doenca falciforme fiquei muito feliz, pois aprendi muito coma doenca
e hoje ja sei lidar com essa situacdo do priapismo. G2P10

Verifica-se que antes da intervencdo alguns profissionais relataram que nao
sabiam conduzir o acompanhamento da pessoa com DF na UBS. O curso introduziu o
acompanhamento minucioso da pessoa com DF, o que permitiu que o profissional atribuisse a

intervencdo educativa como de extrema relevancia para a sua pratica cotidiana:
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Esse curso foi muito importante para a nossa pratica. Sabendo de todos
esses aspectos, agora podemos cuidar melhor da pessoa que tem essa
doenga. Agoradamos maior atengdo quando chega uma pessoa com doenca
falciforme na unidade. G1P1 e G1P7

Hoje se esta seguro para receber a pessoa com doenca falciforme na nossa
unidade, pois se sabe como acolher. G1P7

O curso me fez pensar sobre o meu préprio trabalho. Eu ndo dava muita
atencdo ao meu paciente comdoenca falciforme. Mas o curso despertou o
meu interesse em cuidar. GP1P2

Ressalta-se que a intervencdo proporcionou ao profissional reflexdo, pois

propiciou ‘o repensar sobre o seu proprio trabalho’.

5.3.2 Capacitagdo promovendo mudangas no cotidiano de trabalho dos profissionais

Nesta categoria, destacam-se mudancas implementadas na pratica do trabalho do
ACS ap6s a capacitacdo. Foram discutidas mudancas em pontos como a priorizagdo do
atendimento, acolhimento, rotina da visita domiciliar e no acompanhamento quanto aos
aspectos especificos da pessoa com DF. Essas mudancas sdo descritas, a seguir, como

subunidades de analise dessa categoria tematica.

Subcategoria: Priorizacdo do atendimento e acolhimento na unidade de saide

Anteriormente a capacitacdo, os profissionais evidenciaram falta de conhecimento
sobre a priorizacdo do atendimento. N&o sabendo disso, 0s profissionais ignoravam o
comportamento obstinado das mdes com criancas com DF, muito criticas em relagdo a

demora do atendimento de seus filhos:

No curso é que entendi a questdo da prioridade. Comecei a pensar na mae
da minha area que tem dois meninos com doenca falciforme que vai até a
unidade e implora para que os seus filhos sejam atendidos bem rapido,
diferentemente de outras mées de criangas que nao tema doenca falciforme.
G1P10
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Apbs a capacitacdo, os profissionais referiram que a priorizacdo do atendimento
na unidade ocorre quando a crianca vem a UBS em caso de sinais de alerta. Além disso,
desenvolveram atendimento humanizado e preocupacdo em acolher prontamente a pessoa

com DF.

Quando a mde chega, pergunto se a crianca esta com febre, pois é uma
situagao de risco. Observo tambémse a crianga temdor na area dabarriga,
que pode ser algum problema do baco. GP2P12, G2P16

Verifica-se a realizacdo de acOes de vigilancia a satide na UBS, quando a crianga
procura 0 servico de saude para afericdo de medidas antropométricas. Caso a crianca
apresente algum problema de salde ou sinais de alerta, o atendimento é realizado

prontamente, com priorizacdo:

A criancgaveio pesar e estava comuma queixa que era a febre. Entdo eu ja
fui l4 e conversei coma meédica. Assima crianca foi atendida prontamente e
0 seu problema foi resolvido. GP2P4

Subcategorias: Mudancas na rotina da visita domiciliar

As principais mudancas referidas pelos ACS ocorreram na visita domiciliar. A
visita passou a ser realizada com o uso do roteiro sistematizado proposto no curso. Os ACS
expressaram que a visita a casa da pessoa com DF tornou-se mais demorada, pois passaram a
ter a preocupacdo de verificar diversos aspectos e fornecer orientagcGes direcionadas. Além
disso, a visita passou a ser priorizada, ou seja, os profissionais fazem a visita mensal iniciando

pelas familias de maior risco, o que inclui casas de pessoas com DF:

Nas visitas domiciliares, principalmente quando é crianca, fico atenta a
vacinacdo e muitos outros detalhes, seguindo um roteiro de visita
apresentado no curso. G2P3

A visita ficou muito mais demorada. Vejo se a crianca da minha area esta
tomando acido f6lico e o antibidtico para prevenir complicacdes. E ainda
ensino a familia sobre a palpacédo do bago e sinais de alerta. Isso eu ndo
fazia antes do curso. G1P11
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De acordo com os ACS, a principal alteracdo na visita domiciliar apds a
capacitacdo foi a implementacdo do monitoramento do uso do &cido fdlico, do antibidtico
profildtico e das vacinas para a pessoa com DF, acrescida do ensino da palpacdo do baco na
crianga e dos sinais de alerta.

Apos a capacitacdo esses profissionais assistiram melhor uma familia que possuia
uma crianga com DF. Nesse caso, a mde ndo administrava o antibiotico profilatico
recomendado para a faixa etdria da crianca, 0 que fazia com que essa familia tivesse o
acompanhamento diferenciado pelos ACS, com mais visitas domiciliares no més para
monitoramento e orientagoes.

A orientacdo sobre o cuidado com o ambiente e hidratacdo constante passou a ser
adotada também na visita domiciliar & pessoa com DF. Verificou-se que a acdo do ACS no

ensino sobre o ambiente modificou a rotina de uma mée para melhorar o cuidado a crianga:

Um caso em que a mae trabalha vendendo de porta em porta e levava a
crianga, expondo-aao sol o que levou a crisesde dor. Entdo orientei a mae
sobre o risco de desidratacdo e ela esta evitando levar a crianca e
hidratando ela sempre, e isso é fruto do curso. G1P9

5.4 Avaliacdo da efetividade de uma intervencdo educativa para ACS e técnicos de

enfermagem de trés municipios do norte de Minas Gerais

Dos 185 profissionais elegiveis para o estudo em Montes Claros, participaram 157
(84.8%; 82 no grupo intervencdo e 75 no controle), sendo 23 (14.6%) técnicos de enfermagem
e 134 (85.4%) ACS. Em Janalba e Pirapora, de 120 profissionais elegiveis para o estudo,
participaram 106 (84.8%), sendo 12 (11.3%) técnicos de enfermagem e 94 (88.7%) ACS. O
fluxograma de selecdo dos participantes na pesquisa se encontra na Figura 11. Quanto as
caracteristicas dos profissionais nas trés cidades (Tabela 2), a idade mediana foi de 33 anos
(intervalo interquartil: 10), a maioria pertencia ao sexo feminino (90.9%), escolaridade com
ensino meédio completo (92%), estado civil casado ou unido estavel (57.8%) e tinha um ou
mais filhos (67.7%). A mediana do tempo de servico na APS foi de 4 anos (intervalo

interquartil: 4 anos e 10 meses).
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THREE CITIES IN MINAS GERAIS, BRAZIL

4 4 4
Montes Claros (45 Easic Health Units) Janatba (12 Basic Health Units) Pirapora (13 Basic Health Units)
. 1 | .
12 Basic Health Units with people with SCD within

the coverage area (185 eligible professionals)

7 Basic Health Units (n=90)

3 Basic Health Units (n =
with 5 or more people with 30). place of work of nurses

1 SCD within the coverage area facilitates the intervention

Randomization and presentlng people with

SCD in the coverage area

1 !
Control Group Intervention Group l l
6 Basic Health Units 6 Basic Healith Units Excluded because they were on Excluded because they
':”l'gﬂ' ':i' 94) vacation (n = 3), license for were on vacation {n=2) or

Excluded because on
vacation (n = 7), license for
health reasons (n = &) or not

accepting to participate in
the study (n =4}

Excluded because on
vacation {n = &), license
for health reasons (n =
3), or not accepting to

participate in the study

health reasons (n = 1), or
not accepting to participate in
the study (n = 2); 5 dropouts

license for health reasons
(n=1)

l (n=3)
Farticipants in the Participants in the

Control Group (n=75)

Intervention Group (n=82)

Farticipants in Janatba

(n=79)

Farticipants in Pirapora

(n=27)

Figura 11. Fluxograma de selecdo dos ACS e técnicos de enfermagem das UBS em trés
municipios de Minas Gerais, Brasil.

Nao houve diferenca estatisticamente significativa na distribuicio de valores

referentes ao total de acertos entre o grupo intervencdo e o controle no pré-teste (p = 0,32),

demonstrando que 0S grupos eram comparaveis na sua constituicdo original.
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Tabela 2. Caracteristicas demograficas dos ACS e técnicos de enfermagem de Janalba,
Pirapora e Montes Claros, este Ultimo com os grupos intervencdo e controle estratificados.

Variavel Janalba  Pirapora Montes Montes p-valor *
(n=79) (n=27) Claros - Claros - comparacao
Intervencdo  Controle controle vs.
(n=82) (n=75) Intervencéo
n (%) n (%) n (%) n (%)
Sexo 0.83
Feminino 79 (100) 27 (100) 70 (85.4) 63 (84)
Masculino 0 (0) 0(0) 12 (14.6) 12 (16)
Estado civil 0.001
Casado ou unido 43 (54.4) 21 (77.8) 35 (42.7) 53 (70.7)
estavel
Solteiro, separado 36 (45.6) 6 (22.2) 47 (57.3) 22 (29.3)
ou vilvo
Possui filhos 0.14
Nao 23(29.1) 4(14.8) 35 (42.7) 23 (30.7)
Sim 56 (70.9) 23(85.2) 47 (57.3) 52 (69.3)
Fungédo na UBS 0.82
Técnico de 9(11.4) 3(11.1) 13 (15.9) 10 (13.3)
enfermagem
Agente 70 (88.6) 24 (88.9) 69 (84.1) 65 (88.7)
comunitario de
saude
Anos de estudo 1.0
<11 anoss 4 (5.1) 0 (0) 9 (11.0) 8 (10.7)
>11 anos 75(94.9) 27 (100) 73 (89.0) 67 (89.3)

* Teste exato de Fisher.
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5.4.1 Andlise dos resultados do pré e pos-teste em Montes Claros

Ao se comparar o desempenho dos profissionais nos testes de conhecimento,
verifica-se incremento significativo do quantitativo de acertos apds a intervencdo educativa,
tanto no valor total de acertos, como em cada um dos dominios do teste de conhecimento
(p<0,001) para todas as comparacOes; tabela 3). A mediana de acertos do grupo intervengéo
subiu de 15 (60,0%) no pré-teste para 23 (92,0%) no pos-teste (diferenca mediana de 08
acertos). No grupo controle, a mediana de 14 (56,0%) no pré-teste manteve-se no mesmo

valor no pds-teste (Figura 12).

Tabela 3. Escores e percentuais relativos ao desempenho dos profissionais dos grupos
intervencdo e controle no teste de conhecimento sobre DF antes e apds a intervencdo
educativa. Montes Claros, MG, Brasil.

Pré-teste Pos-teste
Dominios do teste  Grupo Grupo Grupo Grupo Controle
Intervencgéo Controle Intervencéo
Mediana Mediana Mediana Mediana p-valor*
n (%) n (%) n (%) n (%)
Epidemiologia 1 (50,0) 1 (50,0) 2(100,0) 1(50,0) <0,001
(2 questdes)
Manifestagdes 2(50,0) 1(25,0) 4(100,0) 1(25,0) <0,001
Clinicas
(4 questdes)
Manejo da pessoa 11(57,9) 12(63,2) 17(89,4) 12(63,2) <0,001
com DF
(19 questdes)
Total de acertos 15(60,0) 14(56,0) 23(92,0) 14(56,0) <0,001
(25 questdes)

"Teste de Mann-Whitney
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Na andlise bivariada (tabela 4), a diferenca de escores entre pds e pré-teste
apresentou associacdo estatisticamente significativa com as varidveis ‘grupo de estudo”
(intervencdo melhor que controle; p < 0,001), "possui filhos™ (sem filhos melhor que com
filhos; p=0,02) e “estado civil* (solteiros, separados ou vilvos melhor que casados ou uniao

estavel; p<0,001).
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Figura 12. Diferencas entre 0s escores de acerto no pos e o pré-teste nos grupos intervencdo e
controle. Montes Claros, MG, Brasil, 2013.

Na regressdo linear maltipla, foram incluidas no modelo inicial as variaveis que se
mostraram associadas até o nivel de 25% (p<0,25) na analise bivariada (possuir filhos, estado
civil, tempo de servico na APS e grupo de estudo). Permaneceram no modelo final as
varidveis grupo intervencdo ou controle e tempo de servico na APS (tabela 5). Os
profissionais pertencentes ao grupo “intervencdo” apresentaram diferenca de escores entre o
poOs-teste e 0 pré-teste 8,7 vezes mais elevada que o grupo "controle (IC a 95% entre 7,8 € 9,6

Vezes).
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Tabela 4. Andlise univariadada diferenca entre 0 pos e o pré-teste de conhecimento sobre DF,

em relagdo a caracteristicas de 157 ACS. Montes Claros, MG, Brasil, 2013.

Variaveis Diferenca de Intervalo p-
escores entre pos- interquartil  valor*
teste e pré-teste
(mediana)
Sexo 0,300
Feminino 4 8
Masculino 0,5 7
Idade 0,47
<34 anos 1 8
>34 anos 5 8
Possui filhos 0,02
Sim 1 7
Né&o 6,5 9
Estado civil <0,001
Casado ou unido estavel 0 7
Solteiro, separado ou vilvo 7 9
Escolaridade 0,87
<11 anos de estudo 4 9
>11 anos de estudo 3 8
Funcdo na ESF 0,84
Técnico de enfermagem 5 9
ACS 2,5 8
Tempo de servigo na atencdo primaria 0,18
Menor que 64 meses 1 8
Maior ou igual a 64 meses 5 8
Grupo < 0,001
Intervencgéo 8 4
Controle 0 0

“Teste de Mann Whitney
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Tabela 5. Modelo final de regressao linear relativo a diferenca de escores entre 0 pés e o pré-
teste de conhecimento sobre DF aplicados a 157 ACS. Montes Claros, MG, Brasil, 2013.

Variavel Coeficiente Erro padréo Intervalo de p-valor
confianca a 95%
para o coeficiente

Grupo Intervencdo ou 0,459 -9,577a-7,7162 <0,001
-8,670

Controle

Tempo de servico na 0928 0,460 -1,8382a-0,18 0,046

Atencdo Priméria

As questdes com menores indices de acertos no pré e no pos-teste abordavam as
seguintes tematicas: sinais de alerta ou perigo, suplementacdo de ferro, traco falciforme,
alimentacdo da crianca com DF, priapismo, crises de dor e calendarios das consultas de
crescimento e desenvolvimento em DF. Verificou-se, entretanto, que houve aumento no

indice de acertos para todas essas questdes no teste pds-intervencdo educacional.

5.4.2 Andlise dos resultados do pré e pés-teste em Janalba e Pirapora

A tabela 6 apresenta o desempenho dos profissionais de Janalba e Pirapora no pré
e pos-teste de conhecimento. Anterior & intervengdo os profissionais obtiveram desempenho
médio de 63,92% de acertos. Apds a intervencdo educativa, constatou-se incremento no
desempenho dos profissionais com a média de acertos representando 82,32%. Os percentuais
minimos e maximos de acertos foram de 20% e 88% no pré-teste e de 52% e 100% no pés-
teste. Quanto ao percentual de acertos em cada dimensdo no pré e pds-teste, verificou-se que o
dominio manifestacdo clinica obteve a maior variacdo (39 pontos percentuais), passando de
46,00% para 85% acertos. Os dominios epidemiologia e manejo da pessoa com a doenca
apresentaram Vvariacdo entre o indice de acertos no pré e pos-teste de 20% e 14%,
respectivamente.

O desempenho médio dos profissionais no pré e no pds-teste aponta incremento
significativo ndo s6 do total de acertos posteriormente a intervencdo, mas também nos
dominios epidemiologia, manifestacdes clinicas e manejo da pessoa com a doenca (p<0,001

para todas as comparagoes).
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Tabela 6. Desempenho dos profissionais no teste de conhecimento sobre DF antes e apds a
intervencdo educativa. Janauba e Pirapora, MG, Brasil; 2012-2013.

Pré-teste Pos-teste Estatistica do
Dominio NUmero de  Média (Desvio- Meédia (Desvio- teste* P-
guestoes padrao) padrio) valor
Epidemiologia 2 1,12 (x0,71) 1,52 (x0,63) 7,591
0,001
Manifestagdes 4 1,84 (£1,31) 3,40 (+0,95) 7,355
Clinicas 0,001
Manejo da pessoa 19 13,02 (x2,41) 15,69 (+1,72) 4,064
com doenga 0,001
falciforme
Total de acertos 25 15,98 (+3,49) 20,58 (+2,58) 8,050
0,001

*Teste de Wilcoxon.
Kolmogorov Smirnov.

A normalidade de distribuicdo dos valores foi \verificada pelo

A tabela 8 mostra as questes com os menores indices de acertos no pré-teste.

Temas como sinais de alerta ou perigo, suplementacdo de ferro, trago falciforme, alimentacédo

da crianca com DF, priapismo, calendarios das consultas de crescimento e desenvolvimento

em DF, acompanhamento da vida escolar e manifestacdes clinicas sdo 0s pontos que 0s

profissionais mais erraram no pré-teste. \erificou-se, entretanto, que houve aumento no

indice de acertos para todas essas questdes no teste pos-intervencdo educacional.

Tabela 7. Questdes em que houve menor indice de acertos nos testes de conhecimento sobre

DF. Janalba e Pirapora, 2012-21013.

Temética das questbes

E’ré-teste
Indice de acertos
no)

E’és-teste
Indice de acertos
n%o)

Dominio epidemiologia

Diferencas entre o traco e a doenca falciforme

Dominio manifestacdes clinicas

Sinais de perigo na doenca falciforme

ManifestacGes clinicas

Dominio: manejo da pessoa com doenga falciforme na atencdo priméaria
Dieta da pessoa comdoenga falciforme e suplementacéo de ferro
Acompanhamento da vida escolar da crianga com doenca falciforme
Calendario de consultas de crescimento e desenvolvimento para criangas
com doenga falciforme

Priapismo no jovem ou adolescente comdoenca falciforme

Utilizagdo do &cido félico

Cuidado com os ambientes

41 (38,70)

37 (34,90)
57 (53,9)

20 (18,09)
49 (46,20)
45 (42,50)

49 (46,20)
62 (58,50)
68 (64,20)

68 (64,20)

83 (78,30)
92 (86,8)

53 (50,00)
79 (74,50)
71 (67,00)

95 (89,60)
92 (86,8)
100 (94,3)
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5.4.3 Andlise conjunta dos profissionais que foram submetidos a intervencdo educacional

Ao se comparar o desempenho nos testes de conhecimentos de 188 profissionais
dos trés municipios, retirados os 75 individuos do grupo controle de Montes Claros (que ndo
se submeteram ao programa educacional), verifica-se incremento do quantitativo de acertos
ap6s a intervencdo educativa, tanto no valor total de acertos (média 6.3; intervalo de
confianca a 95% 5.7-6.9; p<0,001), como para cada um dos municipios (Figura 13). O
incremento  foi significativamente mais elevado em Montes Claros, seguido de Pirapora e
Janalba (em todas as comparaces, p <0,05). Houve incremento significativo dos
conhecimentos dos 188 profissionais nos trés dominios abordados pelo questionario (p<0.001

para cada um deles).
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Figura 13. Diferencas entre os escores de acerto no pos e o pré-teste nos grupos intervengao e controle
em Janauba, Pirapora e Montes Claros, este Gltimo com analise somente do grupo intervencao.
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“Todo jardim comeg¢a com uma historia de amor,
antes que qualquer arvore seja plantada
ou um lago construido, é preciso
que eles tenham nascido dentro da alma.
Quem nao planta jardim por dentro,
ndo planta jardins por fora
e nem passeia por eles”.
(Rubem Alves)
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6 DISCUSSAO

A discussédo dos achados da tese serdo apresentados em quatro itens, conforme

descrito abaixo:

6.1 Discussdo dos resultados referentes aos grupos focais dos médicos e enfermeiros sobre a
assisténcia a pessoa com DF na APS e também dos ACS sobre o acesso e a assisténcia a
pessoa com DF na APS em periodo anterior a intervencdo educativa;

6.2 Discussdo dos resultados referentes ao grupo focal dos ACS sobre o cuidado a pessoa com
DF na APS decorridos trés meses apds a intervencdo educativa;

6.3 Discussdo da avaliagdo da efetividade da intervencdo educativa realizada para ACS e

técnicos de enfermagem em trés municipios do norte de Minas Gerais.
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6.1 Discussdo dos resultados referentes a percepcado dos médicos e enfermeiros sobre a
assisténcia a pesso com DF na APS e também dos ACS sobre 0 acesso e a assisténcia a

pessoa com DF em periodo anterior a intervencao educativa

Neste estudo, constatou-se situacdo preocupante, visto que os ACS e o0s
profissionais de educacdo superior desconhecem as especificidades do acompanhamento da
pessoa com DF na APS. Portanto, a qualidade da assisténcia é comprometida. Verificam-se
limitacbes no acesso da pessoa com DF a UBS, o contato do paciente com a UBS e seus
profissionais € minimo, sendo restrito as marcacGes de consultas. Evidenciou-se que a UBS é
procurada em caso de episodios algicos leves e para vacinas. A assisténcia a pessoa com DF
ndo estd na rotina de trabalho da equipe de saude.

O acesso da pessoa com DF aos servicos de saude deve ocorrer por meio da ESF,
que é considerada a porta de entrada para todo o sistema de salde. Assumindo o papel de
coordenacdo do cuidado, também deve ser a ESF a responsdvel pelo encaminhamento do
paciente aos demais niveis de atencdo, idealmente organizados em redes assistenciais
integradas (GOMES et al., 2011). Entretanto as familias ndo reconhecem a APS como local e
porta de entrada ao sistema de atencdo e assisténcia na percepcdo dos profissionais. 1Sso
decorre, principalmente, do baixo conhecimento dos profissionais (GOMES et al., 2013),
levando a prestacdo de assisténcia em saide comprometida (WEIS et al., 2013). Os resultados
denotam ainda que a equipe de salde ndo se sente responsével pela coordenacdo dos cuidados
de salde das pessoas com DF, delegando a propria familia a busca pelo melhor itinerario para
0 cuidado.

Os motivos das pessoas com DF e suas familias ndo procurarem a UBS podem
também ser relacionados a dificuldades encontradas no acesso a APS, recorrendo a atencdo
secundaria por terem consultas ja marcadas, ou ao hospital nas situacbes de urgéncia e
emergéncia. Além disso, essas pessoas podem desconhecer as acdes da APS voltadas para a
prevencdo, promocdo a salde e cuidado continuado, e até mesmo, por terem procurado o
servico em épocas anteriores e ndo terem obtido resolutividade (AL JUBURI et al., 20123;
GOMES et al., 2011b; GOMES et al., 2013).
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Ressalta-se que o papel da ESF (BRANDAO et al., 2013) transcende a doenca e
propbe atendimento, ao longo do tempo, as necessidades e aos problemas de salde das
pessoas. Investigacdo realizada em Juiz de Fora — MG, sudeste do Brasil (FARIA; CAMPOS,
2012) com profissionais da ESF constatou que 0 acesso dos USUArios aos servicos remonta ao
modelo de atendimento tradicional, caracterizado substancialmente pela consulta médica.

Por acesso entende-se a capacidade de gerar servigos e de atender as demandas de
salde de determinado grupo. A acessibilidade pode ser considerada, ainda, como as
caracteristicas dos servicos e dos recursos que facilitam ou dificutam seu uso pelos usuarios.
Dessa forma, hd muitos fatores influenciadores do acesso, tais como fatores geograficos,
organizacionais, socioculturais e econdbmicos (SOUZA et al., 2010).

Ha& inimeras barreiras para envolver as pessoas com DF nas acGes da APS. Estudo
realizado em Londres apontou dificuldades praticas com acesso aos servicos de salude e falta
de confianca na capacidade dos profissionais em fornecer informacdes especificas sobre a DF
(AL JUBURI et al., 2012a). A educacdo permanente dos profissionais da APS torna-se
imprescindivel na promocdo de mudangas de comportamentos no contexto de trabalho
(GROSSMAN; SALAS, 2011) para melhoria da assisténcia a esses individuos.

Um fator apontado pelos profissionais é a falta de interesse da préopria equipe de
salde em cuidar da pessoa com DF. Uma das explicacfes seria a baixa prevaléncia da DF em
relacdo a outras doengas cronicas, como hipertensdo e diabetes, e também por ndo ser
contagiosa como tuberculose e hanseniase. Ademais, como ndo existem programas do
Ministério da Salude que estimulem a inclusdo da DF na linha de cuidados da APS, de modo a
ocorrer repasse de verbas, 0s gestores sinalizam que ndo haveria interesse de que esse cuidado
seja prestado. Assim, o foco de trabalho dos profissionais residiria em doengas mais comuns
para as quais ha verba disponivel ou para as quais hd monitoramento pelos gestores.
Entretanto, ainda que a prevaléncia da DF seja inferior a de outras doengas cronicas, note-se
que a regido norte de Minas Gerais constitui a segunda area de maior incidéncia da doenca no
Brasil. Mais ainda, a DF causa grande impacto na familia por levar a repercussdes clinicas e
sociais mais intensas do que outras doencas cronicas, necessitando ser bem conhecida pelos
profissionais de salde (GOMES et al., 2011b; GOMES et al., 2013).

Ressalte-se ainda que as pessoas com DF ja possuem dificuldades no acesso a

APS por algumas questdes especiais: por possuirem uma doenca genética (VIEIRA et al.,
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2013) e por serem populacdo predominantemente negra (BARATA et al., 2011). As doengas
genéticas em geral ndo possuem diretrizes definidas na APS, ocorrendo 0 prejuizo para o
acompanhamento adequado das familias. Além disso, o enfoque é voltado para a atencédo
especializada e h& poucos registros de como estruturar a APS no sentido de lidar com as
doencas genéticas (VIEIRA et al., 2013). Nesse contexto das doencas genéticas, a DF difere
das demais por ser objeto de diretrizes para APS propostas pelo Estado de Minas Gerais e
pelo Governo Federal. Com relacdo ao acesso da populacdo negra brasileira, destaca-se
quadro de vulnerabilidade social que implica em dificuldades no acesso aos servicos de saude,
em geral (BARATA et al,, 2011; TRAD et al., 2012).

E preocupante a constatacio de que ndo se estabelece vinculo entre a pessoa com
DF e a UBS. O vinculo é algo que promove interacdo e aproximacdo entre o profissional e o
usuario, além de ser importante instrumento estimulador da consciéncia cidadd e do
autocuidado (LIMA; MOREIRA, 2013). Devem-se estabelecer lagos fortes por meio do
didlogo, do respeito e da confianca, fazendo com que esse individuo reflita sobre o cuidado,
sendo corresponsavel nesse processo. O fortalecimento desse vinculo entre o profissional, a
familia e a pessoa com DF €é fundamental para reducdo da morbimortalidade da doenca. O
estreitamento dos lacos permitird 0 acompanhamento da pessoa com DF ao longo da vida.
Mesmo quando a familia procura a UBS, a equipe possui comportamento passivo, atendendo
somente a demanda espontnea. Essa caracteristica denota o modelo tradicional médico-
hegemdnico baseado em préticas curativas (GOMES; SILVA, 2011).

Os profissionais de educagdo superior desconhecem os niveis de complexidade da
assisténcia em saude na DF. Eles ndo se reconhecem como porta de entrada do sistema para
esses pacientes. A UBS pode ser resolutiva em muitas situacfes da doenca, como episddios
algicos leves, febre, consultas de crescimento e desenvolvimento, monitorizacdo do uso de
acido folico e da penicilina profilatica, administracdo de vacinas, prevencdo e tratamento de
Ulceras de pernas, tratamento inicial do priapismo, avaliacdo dentaria, orientacdes para
cuidado com o ambiente, ingestdo hidrica, atividade fisica, educacdo em salde,
acompanhamento escolar e do trabalho, planejamento familiar, aconselhamento genético,
acompanhamento de consultas especializadas e de internacbes (GOMES et al., 2011b).

Detectou-se que, na percep¢do dos ACS, 0 acesso das pessoas com DF a APS é

reduzido pelo fato de procurarem diretamente a atencdo secundaria, representada, em muitas
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regides, pelo hemocentro. Essa procura da atencdo secundaria se da, historicamente, pelo fato
de o tratamento da DF ser percebido como complexo e de competéncia exclusiva dos
hemocentros. Assim, 0s profissionais dos demais niveis de assisténcia desconheciam ou
ignoravam as pessoas com a doencga, fazendo com que o paciente reconhecesse somente 0S
centros hematoldgicos como locais para cuidar da sua saude. Para muitas familias, essa ainda
é a realidade.

O hemocentro aparece também no discurso dos profissionais de nivel superior
como local de acompanhamento e atendimento de eventos agudos. Em Minas Gerais, 0
hemocentro € um servico de salde especializado do nivel secundario, responsavel por realizar
consultas especializadas. Especificamente em Montes Claros, o hemocentro atende a eventos
agudos cuja funcdo seria dos hospitais e das Unidades de Pronto Atendimento. As a¢des do
hemocentro ganham destaque, pois contam com especialistas, cuja proximidade clinica de
pessoas com DF é mais claramente percebida pelas familias e pelos profissionais da APS.

Os médicos e enfermeiros subestimam o potencial da APS em atender a pessoa
com DF, em virtude de ndo existirem especialistas, mas profissionais com experiéncia em
salde da familia ou, em algumas UBS, especialistas em pediatria. A pessoa com DF nao
necessita ser atendida por hematologista em todas as consultas. Para haver impacto positivo, a
DF exige cuidado multidisciplinar. Muitas acdes de salde podem e devem ser realizadas por
profissionais da APS. A equipe de saude pode ser resolutiva, fornecendo condutas basicas a
pessoa com DF, de acordo com a complexidade da situacdo clinica.

Além disso, esses profissionais referiram estar sobrecarregados com as atividades
habituais da UBS, ndo conseguindo desenvolver o planejamento do cuidado a pessoa com DF.
Pesquisa com profissionais da ESF também identificou a sobrecarga de trabalho como
dificultador da abordagem adequada a problemas médico-sociais (KANNO et al., 2012). A
sobrecarga aconteceria devido a produtividade exigida, ao quantitativo de familias na area de
abrangéncia e ao tempo escasso disponivel para as diversas acoes (ALVES et al., 2010).

A pessoa com DF, em caso de sinais de alerta, deve ter prioridade nos servicos de
saude da ESF, fato esse ndo referido no discurso dos ACS. Verificou-se o desconhecimento
dos profissionais sobre a priorizagdo do atendimento em caso de sinais de perigo: febre, dor,
aumento subito da palidez, acentuacdo da ictericia, distensdo abdominal, aumento do baco ou

do figado, tosse ou dificuldade respiratoria, priapismo, alteragdes neuroldgicas,
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impossibilidade de ingerir liquidos, desidratacdo, vomitos e hematlria (MINAS GERAIS,
2005). Outro estudo feito com as familias de criancas com DF identificou que o atendimento
na presenca de sinais de alerta nunca, ou raramente, € priorizado (GOMES et al., 2011a)

Os profissionais da ESF tém demonstrado insatisfacdo com a demanda
espontanea, referindo-a como excessiva 0 que causa dificuldade no estabelecimento de
acolhimento humanizado. O acolhimento da demanda espontanea consiste no atendimento
tradicional com o objetivo de saber o motivo pelo qual o usuario procurou a UBS (FARIA;
CAMPOS, 2012). Quem esta na linha de frente para o acolhimento é, geralmente, o técnico de
enfermagem, o ACS e o enfermeiro que, muitas vezes, desconhecem a priorizacdo do
atendimento a pessoa com DF em caso de sinais de perigo.

As consultas de puericultura na APS possuem o enfoque de vigilancia do
crescimento e desenvolvimento infantil, promocgdo do aleitamento materno e da alimentacdo
saudavel da crianca, bem como acBes voltadas para imunizacdo, prevencdo de acidentes e
atencdo as doencas prevalentes na infancia (VICTORA et al, 2011). Além disso, sao
importantes para acompanhar as desordens nutricionais que podem estar presentes em
criancas com DF. O calendario de consultas para as criancas com DF é, pela natureza da
doenca, diferenciado, sendo mensal até um ano, trimestral até os cinco anos e semestral até os
dez anos (MINAS GERAIS, 2005). No presente estudo, as consultas das criancas com DF
tiveram seguimento semelhante as das demais criancas ndo se observando as idades previstas
por calendario especifico. Esse fato deve-se ao baixo conhecimento dos profissionais
relacionado ao crescimento e desenvolvimento da crianga com DF. Estudo prévio detectou
que 88,5% dos ACS e técnicos de enfermagem pesquisados ndo conheciam o calendéario
diferenciado de consultas (GOMES et al., 2013).

A avaliacdo do crescimento e desenvolvimento seguramente detecta as condi¢bes
de saude da crianca com DF. No acompanhamento dessa crianga, € possivel perceber
problemas que interferem nesse processo e minimizar a ocorréncia e gravidade das doencas
(VICTORA et al.,, 2011). Nesse sentido, as consultas de puericultura na DF sdo primordiais
para a prevencdo de eventos agudos e de sequelas do acometimento crénico de varios 6rgaos e
tecidos. Os autores acreditam que uma crianca gque possua O seguimento das consultas de
acordo com o calendario das criancas com DF apresentard menos eventos agudos do que

aquelas que apenas seguem o calendario de rotina de todas as outras criancas. A puericultura é
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um dos momentos em que ocorre contato mais intimo da familia com o profissional de salde
(MELO et al., 2012). Assim, os profissionais devem aproveitar esse espaco para atividades
individuais de educacdo em saude, abordando os sinais de alerta, a palpacdo do bago, o
cuidado com os ambientes (por exemplo, frio ou calor excessivos, muito prejudiciais a
crianca com DF), o uso da medicacdo, a frequéncia escolar, a ingesta hidrica, a pratica de
atividades fisicas, entre outras orientacbes. E nesse momento que também se deve incentivar a
mée a expor as suas duvidas e medos de modo a propiciar uma vinculagdo e maior adesdo aos
cuidados decorrentes de “ser crianga com DF”.

No acompanhamento da pessoa com DF sdo imprescindiveis as visitas
domiciliares regulares. No presente estudo verificou-se que as visitas domiciliares ndo séo
feitas de forma sistematizada pelos ACS. A visita é uma tecnologia que permite atuacao
terapéutica no domicilio a pacientes acamados, reconhecimento das condicdes reais de vida da
familia, busca ativa aos faltosos, verificacdo da demanda reprimida, acdes de promocdo e
prevencdo em salde, educacdo em salde a nivel individual e familiar (ALBUQUERQUE;
BOSI, 2009). A visita domiciliar deve ser desenvolvida de maneira planejada e sistematizada.

Verificaram-se alguns itens que deveriam ser observados pelos ACS nas visitas as
pessoas com DF, tais como medicacdo, frequéncia escolar e eventos de dor. Na percepgdo do
profissional, ndo é necessario fazer o acompanhamento da medicacdo em todas as visitas. A
prescricdo da profilaxia com penicilina é, no momento, funcdo dos hemocentros, mas o
incentivo & adesdo e ao acompanhamento deve ser feito pela Estratégia Saude da Familia
(GOMES et al.,, 2011) Estudo realizado em Belo Horizonte, Minas Gerais, sudeste do Brasil
(BITARAES et al., 2008) avaliou a adesdo & antibioticoterapia profilatica por meio de trés
métodos e demonstrou falhas na administragdo continua e percentuais de adesdo inferiores ao
relatado pelas mées das criangas. As explicacdes para a falta de adesdo centram-se em crencas
familiares e religiosas, preocupacdo dos pais sobre as consequéncias do antibidtico
administrado em longo prazo, entre outras. Além da antibioticoterapia profilatica, deve-se
monitorar nas visitas 0 uso do acido fdlico, necessario para fazer frente a eritropoiese
acelerada. Dessa forma, a pratica de acompanhamento das medicacGes deve ser feita em todas
as visitas domiciliares para garantir maior adesao.

Por fim, destaca-se que foi apontado pelos profissionais de educagdo superior que

a contrarreferéncia € um dificultador para que os profissionais da APS possam promover a
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assisténcia a pessoa com DF. Quando o paciente é assistido em servico de atencdo secundaria
ou terciaria, espera-se que seja contrarreferenciado para sua equipe da APS, possibilitando aos
profissionais da APS dar continuidade ao processo de assisténcia desse usuario (BARATIERI,
MARCON, 2012). Todavia, o contrarreferenciamento ainda ndo é realidade em muitos locais
do Pais (BARATIERI e MARCON, 2012; GOMES e SILVA, 2011).

6.2 Discussdo dos resultados referentes a percepcdo dos ACS sobre o cuidado a pessoa

com DF na APS decorridos trés meses apos a intervencao educativa

Na percepgdo dos ACS, a avaliagdo da intervencdo educativa foi positiva.
Constatou-se, também, que a intervencdo produziu mudancas no cotidiano de trabalho dos
profissionais.

Por ter abordagem problematizadora e dialogica, e utilizar-se de diversos recursos
pedagdgicos que proporcionam a interacdo dos participantes, a intervencdo educativa
possibilitou o despertar do interesse para o cuidado e acompanhamento da pessoa com DF
pelos ACS.

Durante as oficinas de capacitacdo, os profissionais refletiram sobre a sua conduta
na assisténcia a pessoa com DF. As atividades educativas com abordagem dialdgica
propiciam ao individuo a oportunidade de refletir sobre si mesmo, além de serem
consideradas promotoras de mudancas. Nesse sentido, a pratica educativa objetiva contribuir
na busca pela transformacdo, e as mudancas sdo requeridas ao educar-se (VILA; VILA,
2007).

As experiéncias vivenciadas e os problemas descritos pelos profissionais, durante
sua trajetdria na equipe de saude, despertaram a atengdo para a expansao do “aprender” no
sentido de melhorar o desenvolvimento de seu trabalho. Nesse contexto, destaca-se a
educacdo permanente que € compreendida como “aprendizagem no trabalho, em que o
aprender e o ensinar se incorporam ao cotidiano das organizagdes e ao trabalho” (BRASIL,
2009). O foco da educacdo permanente é a capacitacdo dos trabalhadores da salde no mundo
do trabalho, a partir de suas proprias vivéncias e problemas encontrados no processo de

trabalho.
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Na percepcdo dos profissionais, a intervencdo educativa propiciou mudangas na
pratica assistencial. Uma das mudancas foi a priorizacdo do atendimento na UBS da pessoa
com DF, na presenca de quaisquer sinais de alerta, tais como febre, dor, aumento subito da
palidez, acentuacdo da ictericia, distensdo abdominal, aumento do bago ou do figado, tosse ou
dificuldade respiratoria, priapismo, alteracbes neurologicas, impossibilidade de ingerir
liquidos, desidratacdo, vomitos e hematlria. Estudo prévio feito com as familias de criancas
com DF constatou que a assisténcia na presenca de sinais de alerta nunca, ou raramente, é
priorizado (GOMES et al., 2011a).

No discurso dos profissionais, verifica-se a percepcdo de que maes de criancas
com DF sdo mais exigentes e requerem atendimento imediato de seus filhos. Esse fato pode
ser explicado devido aos fendmenos vaso-oclusivos que podem acarretar complicacbes
graves, como o acidente vascular encefalico, caso a crianca com sinal de alerta ndo seja
atendida rapidamente. Mesmo na auséncia de doencas cronicas e graves, como a DF, estudo
realizado no Brasil apontou que 0 comportamento das maes na procura dos servicos de salde
para o atendimento dos seus filhos ¢ marcado pela percepg¢do de que “a crianga ndo pode
esperar”. Assim, as mdes exigem o pronto atendimento de seus filhos (RATI et al., 2013). O
conhecimento advindo da intervencdo educativa proporcionou melhor acolhimento na medida
em que modificou a percepcdo do profissional frente a mde que exige atendimento rapido do
seu filho em situacGes de perigo. No cotidiano de trabalho, assim que o ACS percebe uma
pessoa com DF que estd com quaisquer sinais de alerta, aciona os demais profissionais da
equipe para agilizar o atendimento.

Um ponto relevante no discurso dos profissionais estd relacionado as acfes de
vigilancia & salde da pessoa com DF. Os profissionais estdo atentos aos sinais de alerta e
sempre indagando aos responsaveis sobre esses sinais. 1sso acontece, por exemplo, quando a
crianca vem a UBS simplesmente para a realizacdo de medidas antropométricas e alguma
queixa € percebida pelos profissionais ou referida pela mée/responsavel. Uma consulta de
rotina €, entdo, transformada em urgéncia pelos ACS.

As atividades de vigilancia desenvolvidas pelos ACS ndo se restringem a UBS.
Estudo realizado com os profissionais da APS no Brasil detectou que os ACS apresentam
atuacdo mais intensa no campo das agOes educativas e na articulacdo das informacgdes entre a

equipe de salde e os usuarios dos servicos de salde. Desenvolvem diversas atividades na rua,
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nas casas e em pontos de referéncia da comunidade (FARIA; BERTOLOZZI, 2010). As
visitas domiciliares constituem a principal acdo de trabalho desses profissionais. Na DF, o
acompanhamento da pessoa por meio de visitas domiciliares regulares e direcionadas é
primordial para que sejam alcangados resultados terapéuticos mais efetivos. No discurso dos
profissionais, observaram-se modificacfes na estrutura da visita domiciliar. Pesquisa realizada
com ACS detectou que os procedimentos da visita domiciliar ndo sdo padronizados, sendo
definidos por cada profissional. Nesse sentido, constata-se que as visitas domiciliares tornam-
se a reproducdo burocratica das consultas nas UBS, com o preenchimento de fichas e
atualizacbes rotineiras, dificultando a construcdo de vinculo entre a equipe de saude e 0s
usuarios (CUNHA; SA, 2013). Os resultados deste estudo mostram que as visitas passaram a
ser sistematizadas e direcionadas a pessoa com DF, com a adogdo do roteiro disponibilizado
na intervencdo educacional.

No cotidiano de trabalho desses profissionais, a programacdo das visitas € feita a
partir de suas proprias experiéncias e de acordo com o deslocamento no territério (CUNHA,;
SA, 2013). A partir da capacitacio educativa, houve mudancas na priorizagdo das visitas as
casas de pessoas com DF, visto que constituem familias de maior risco. Destaca-se que a
priorizacdo das visitas beneficiou ndo s6 as casas de pessoas com DF, mas também casas de
familias que constituiam grupos de risco. Nas visitas domiciliares sistematizadas, 0s
profissionais abordaram o monitoramento do uso do &cido folico, do antibiotico profilatico e
das vacinas para a pessoa com DF acrescido do ensino da palpacdo do bagco na crianca. O
monitoramento do 4&cido fdlico nas visitas é necessario para fazer frente a eritropoiese
acelerada, caracteristica especifica da doenca (DICK, 2008). A adesdo a medicacdo é
problema relevante no acompanhamento das pessoas com DF, ja apontado por outros autores
(DAVIES et al., 2011; BITARAES et al., 2008). O acompanhamento da antibioticoterapia
profildtica em criancas com idade inferior a cinco anos para incentivo e adesdo deve ser feito
pela APS. Estudo realizado em estado de elevada prevaléncia da doenca no Brasil avaliou a
adesdo a penicilina profilatica por meio de trés métodos e detectou falhas na administragdo
continua e adesdo inferior a informada pelas maes das criancas. A falta de adesdo teve
explicacbes que se apoiam em crencas familiares e religiosas, preocupagdo dos pais sobre as
consequéncias do antibiético administrado em longo prazo, entre outras (BITARAES et al.,

2008). Quando o ACS observa, no ato das visitas, baixa adesdo a medicacdo recomendada, as
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visitas domiciliares tornam-se mais demoradas e constantes para esclarecer a familia acerca
da importancia das medidas profilaticas para a manutencdo da saude.

A monitoracdo da situacdo vacinal deve ser feita nas visitas domiciliares. Estudos
realizados apontam a cobertura vacinal em relacdo ao calendario basico dentro de percentuais
variando entre 65 e 100% (PEDRAZZANI et al., 2002). No entanto, essa ndo é a realidade
para todas as vacinas. No Brasil as vacinas para pneumococo e meningococo foram incluidas
no calendario vacinal basico em 2010. Trabalhos anteriores a essa data nos estados brasileiros
do Espirito Santo e Minas Gerais apontaram que 50% e 43,8% das criancas com DF
apresentavam esguema vacinal incompleto contra pneumococo, respectivamente (GOMES et
al., 2011; FRAUCHES et al., 2010); Pesquisa em Londres detectou que a imunizacdo contra
bactérias encapsuladas e virus da gripe é precaria entre adultos e criancas com DF (LUCAS et
al., 2008).

O calendario para todas as criancas do Ministério da Saude do ano de 2014 aborda
muitas vacinas que anteriormente eram consideradas vacinas especiais para a pessoa com DF.
Hoje, as especificidades da vacinacdo para a pessoa com DF residem na administracdo da 22
dose da hepatite A aos 18 meses e de duas doses da pneumocdcica 23 valente aos dois e sete
anos, respectivamente conforme calendario de vacinagdo na figura 14 (NUPAD,
FUNDA(;AO HEMOMINAS, CEHMOB, 2014).

Destaca-se que € possivel obter cobertura vacinal satisfatoria com o
monitoramento continuo do calendario vacinal, o que foi evidenciado em estudo realizado em
Burkina Faso, norte da Africa, onde foi obtida cobertura para pneumcoco superior a 94% (YE
et al., 2008).

As visitas domiciliares constituem, também, o momento propicio para o ensino da
técnica de palpacdo do baco aos pais, com o proposito de identificar precocemente o sequestro
esplénico agudo. A orientagdo aos pais sobre essa técnica pode ensejar reducdo da
mortalidade por ser esse episddio grave e que leva a Obito rapidamente. Outras acdes
educativas desenvolvidas por esses profissionais abrangem, ainda, o cuidado com o ambiente
e a percepcdo dos sinais de alerta. As orientacfes destinadas as familias objetivam manter a
pessoa com a DF hidratada e evitar permanecer em ambientes muito quentes ou muito frios. A

aprendizagem dos sinais de alerta permite que o0s pais identifiquem alteracfes que exijam
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procura imediata do servico de salde no nivel de complexidade necessario. Essas informacGes

podem auxiliar na reducdo da mortalidade dessas criancas e prevencdo de crises falciformes.

IDADE VACINA DOSE

BCG-ID Dose Unica

Ao nascer .
Hepatite B 12 dose
Pentavalente®™ (DTP+Hib+Hep. B)™*
Vacina Poliomielite Inativada (VIP)

2 meses s § 12 dose
Pneumococica 10-valente (conjugada)
Vacina Oral Rotavirus Humano

2 meses Vacina Meningocdécica C 13 dose
Pentavalente™ (DTP+Hib+Hep. B)
Vacina Poliomielite Inativada (VIP)

4 meses ST ; 23 dose
Pneumococica 10-valente (conjugada)
Vacina Oral Rotavirus Humano

5 meses Vacina Meningococica C 23 dose
Pentavalente™ (DTP+Hib+Hep. B)

6 meses Pneumococica 10-valente (conjugada) 32 dose
Vacina Oral Poliomielite (VOP)

9 meses Vacina contra Febre Amarela Dose Inicial
Triplice viral (Sarampo/Rubéola/Caxumba) 12 dose

12 meses Vacina Pneumococica 10 valente Reforgo
Hepatite A 12 dose
Triplice Bacteriana (DTP) 19 reforco
Vacina Oral Poliomielite

15 meses yacina Meningocécica C Refongp
Tetraviral . Dosa Gecs
(Sarampo/Rubéola/Caxumba/Varicela)

18 meses Hepatite A™™ 2@ dose

2 anos Vacina Pneumococica 23*** 12 dose

4 anos Triplice Bactenana (DTP) 29 reforco

7 anos Vacina Pneumococica 23*** 23 Dose

*Pentavalente  (Difteria/Tetano/Coqueluche/Haemophilus B/Hepatite B).
**A 2° dose de Hepatite A, é recomenda aos pacientes com doenca _
falciforme e € a mesma disponibilizada gara as Unidades Basicas de Saude.
***Vacina disponibilizada no Centro de Referéncia de Imunobioclogicos Espe-

ciais (CRIE).

12

Figura 14. Calendario de vacinagdo para criancas com doenca falciforme.
Fonte: NUPAD, FUNDACAO HEMOMINAS, CEHMOB, 2014.

Néao foram referidas pelos profissionais mudancas no calendario de consultas de

crescimento e desenvolvimento, quanto a quantidade e frequéncia das consultas. Acredita-se
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que essa mudanca ndo tenha ocorrido pelo fato de os profissionais de nivel superior serem 0s
responsaveis por realizar essa consulta e ndo terem sido capacitados sobre DF na época da

pesquisa.

6.3 Discusséo da avaliacéo da efetividade da intervencéo educativa realizada para ACS e

técnicos de enfermagem em trés municipios do norte de Minas Gerais.

Os resultados da andlise da efetividade da intervencdo educativa evidenciam que o
treinamento  realizado com planejamento e metodologia  sistematizada, abordagem
problematizadora, em formato de oficinas e direcionada aos ACS e técnicos de enfermagem
mostrou-se efetiva. A intervencdo educacional propiciou a elevacdo do conhecimento dos
profissionais que participaram do programa educativo em todos os trés municipios, 0 que ndo
ocorreu no grupo controle de Montes Claros, onde o programa nédo foi aplicado.

A mediana do desempenho global no pré-teste dos profissionais avaliados foi
baixa, atingindo somente 60% do total de acertos (15 acertos em 25 questdes). Estudo
desenvolvido na regido norte de Minas Gerais, Brasil, em 2010 (GOMES et al., 2013), com as
mesmas categorias profissionais também apontou desempenho médio global baixo
semelhante, representando 51,3% do total de acertos. Alem disso, o estudo detectou que
possuir pessoas com DF na area de abrangéncia € uma varidvel explicativa para o melhor
desempenho nos testes de conhecimento (GOMES et al., 2013). No presente estudo, essa
observacdo ndo é reprodutivel, pois constituia critério de selecdo para o estudo trabalhar em
UBS cuja area de abrangéncia contivesse pessoas com DF.

Pesquisa desenvolvida com profissionais de nivel superior, médicos e enfermeiros
da APS no Brasil, também detectou baixo conhecimento sobre a DF. O desconhecimento
sobre a doenca e o tratamento por parte dos trabalhadores da saude, da populagdo em geral e
da populacdo assistida dificuta a abordagem de aspectos importantes para atencdo e
desmistificacdo da DF (GOMES et al., 2011b). De acordo com Smith e colaboradores (2006),
muitos profissionais de cuidados primarios que trabalham em ambientes distantes dos grandes

centros ndo estdo plenamente cientes das diretrizes do tratamento e manejo desses pacientes.
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O conhecimento mensurado implica, indiretamente, na qualidade do cuidado em salde
prestado aos pacientes com DF e suas familias.

Baixo conhecimento relativo ao tratamento da DF também foi identificado em
pesquisa realizada para avaliar as necessidades educacionais dos profissionais de salde e
pacientes em Gana, antes da introducdo da triagem neonatal para a DF (DENNIS-ANTWI et
al., 1995). Os resultados apontaram para a necessidade de organizar a educagdo continuada
para médicos e enfermeiros com o objetivo de prestar assisténcia qualificada e gerenciar o
programa de triagem neonatal (DENNIS-ANTWI et al, 2008). Resultados semelhantes
também foram relatados na Nigéria, em estudo realizado entre profissionais de saude e
estudantes de medicina. Constatou-seque apenas 55% dos profissionaisconcordavam que a
avalicdo dos gendtipos deve ser feita na pré-escola e apenas 24,3% conheciam a maioria das
complicagbes da anemia falciforme (ANIMASAHUN et al., 2009).

A intervencdo educativa implementada no presente estudo elevou os
conhecimentos sobre o cuidado e acompanhamento da pessoa com DF na APS dos
profissionais que participaram do programa em todos os dominios analisados (epidemiologia,
manifestacdes clinicas e manejo da pessoa com DF na APS). Sugere-se, portanto, que esses
profissionais sejam incluidos em processos de educacdo permanente de capacitacdo sobre a
DF. Esses profissionais apresentam grande potencial para participar ativamente de acdes
preventivas e de promocdo da salde.

Para efeito de comparacdo, destaca-se que na literatura ha experiéncias incipientes
de programas educativos direcionados a profissionais de salde sobre DF. Mais ainda, ndo ha
publicacdo de intervencdes educacionais sistematizadas realizadas na forma de ensaios
comunitarios com abordagem aleatéria e controlada na literatura nacional ou internacional.
Destaca-se que apenas dois estudos de intervencdo foram direcionados aos profissionais da
APS, porém o enfoque foi a triagem neonatal (OYEKU et al., 2010; DORMANDY et al.,
2012).



Alice: Gatinho de Cheshire, vocé poderia
me dizer, por favor, qual o caminho para sair daqui?
Gato: Depende muito de onde vocé quer chegar.
Alice: Nao me importa muito onde...
Gato: Nesse caso néo faz diferenca por qual caminho vocé va
Alice: (...) desde que eu chegue a algum lugar
Gato: Oh esteja certa de isso ocorrera,
desde que vocé caminhe o bastante.
(Lewis Carrol)
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7 PRODUTOS

Os produtos gerados pela tese foram 0s seguintes:

A) Quatro artigos cientificos

7.1 Artigo 1: Perception of primary care doctors and nurses about assisting patients with
sickle cell disease, aceito para publicacio na Revista Brasileira de Hematologia e

Hemoterapia, 2015.

7.2 Artigo 2: Acesso e assisténcia a pessoa com doenca falciforme na Atencdo Primaria, ja
publicado no peridédico Acta Paulista de Enfermagem (Acta Paul Enferm 2014, 27(4):348-
355. DOI: http://dx.doi.org/10.1590/1982-0194201400058).

7.3 Artigo 3: Perception of community health care workers about patients with sickle cell
disease in primary health care after an educational intervention, ja publicado online no
periddico Mediterranean Journal of Hematology and Infectious Diseases (Mediterr J Hematol
Infect Dis 2015, 7(1): 2015031, DOI: http://dx.doi.org/10.4084/MJHID.2015.031).

7.4 Artigo 4: Effectiveness of an educational program on sickle cell disease in the form of
active methodology among community health agents and nursing technicians of primary care

in Brazil, a ser submetido ao periddico Paediatrics and International Child Health.

B) Modelo de capacitacdo para ACS e técnicos de enfermagem da atencédo primaria com

efetividade comprovada na elevagdo de conhecimento dos profissionais
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ABSTRACT

Objetctive:

To analyze the perception of primary care physicians and nurses about access and routine
health assistance provided to patients with sickle cell disease.

Methods:

This descriptive and exploratory study takes a qualitative approach, surveying thirteen
primary care health professionals who participated in a focus group to discuss access and
assistance for patients with sickle cell disease. The data were submitted to thematic content
analysis.

Results:

Access to primary care services and routine care for patients with sickle cell disease were the
categories that emerged from the analysis. Interaction between people with sickle cell disease
and basic health units was found to be minimal and limited to scheduling appointments.
Patients sought care from the basic health unit only in some situations, such as pain episodes
and vaccination. The professionals noted that patients do not recognize primary care as a
gateway to the system, and report that they feel unprepared to assist patients with sickle cell
disease.

Conclusion:

In the perception of these professionals, there are restrictions on access to the service and
primary care assistance for patients with sickle cell disease is compromised.

Key words: Sickle cell anemia, Quality of health care, Primary health care, Family Health

Program.
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INTRODUCTION

Longitudinality is an essential attribute of primary health care. This attribute is relevant in
health care for people with chronic diseases such as sickle cell disease (SCD), because regular
monitoring by the health team permits the provision of quality care®. In Brazil, the
implementation of primary health care (PHC) has been specifically undertaken by
multidisciplinary Family Health Strategy teams (FHS) that monitor and provide health care
for enrolled beneficiaries, with an emphasis on preventive and health promotion activities.
Primary health care professionals are considered to be essential in assisting patients with
scD®@:

The PHC teams have an important role in providing guidance to the family on various
aspects. However, their training provides little preparation for assisting and monitoring
patients with SCD®.

It is a great challenge to train professionals to be competent providers of quality health care®
in order to decrease morbidity and mortality, and to work to prevent risk situations.

To the best of our knowledge, there are no studies that focus primarily on analyzing access
and assistance for people with SCD from the perspective of the doctors and nurses in PHC.

This is the aim of present study.

METHODS
This qualitative descriptive and exploratory study was conducted in eight basic health units

(BHU) in the city of Montes Claros, in northern Minas Gerais, Brazil. This region stands out
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because it contains the second largest number of patients with SCD in the state. At the time
this study was conducted, the city had 44 BHU with FHS teams. Of these, 12 BHU had
patients with SCD in their jurisdictions. In order to identify which BHU had SCD patients in
their jurisdictions, it was necessary to map the people with this disease in the municipality
according to BHU closest to their home, using the Neonatal Screening Program.

Physicians and nurses who met the following criteria were eligible for the study: 1) have
patients with SCD in therr health care team’s jurisdiction; 2) be active at work during the
study period; 3) agree to participate in the study. Eight nurses and five physicians participated
in the study.

Data was collected through the focus group technique that allowed information to be extracted
through dialog, interaction, and group discussion® on specific topics proposed by the
researcher. A group meeting, lasting one hour and forty minutes., was held to better
understand access and assistance for patients with SCD.

The focus group discussion was based on the following topics: assistance to patients with
SCD and access to BHU services for patients with SCD. The discussions were tape-recorded.
The focus group was implemented by a moderator/coordinator with a Master’s degree in the
field, as well as two observers who recorded observations and behavioral reactions of the
focus group participants in writing.

After the session, the material produced was carefully read, which allowed to confirm data
saturation, ensuring that no new or relevant data were missing when data collection ended.
The data were submitted to thematic content analysis®. To ensure the anonymity of the 13

participants, we referred to them as E1 to E13. The recorded material was transcribed and
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recorded in a database that permitted the categorization of relevant themes and creation of
subcategories.

All study participants signed an informed consent form. The study was conducted in
accordance with the Helsinki Declaration as revised in 2008 and was approved by the Ethics
Committee of Universidade Federal de Minas Gerais, registered under No. CAAE-

0683.0.203.000-11.

RESULTS
Two categories emerged from analysis of the mterviews: “Access to BHU services for people

with SCD” and “SCD in the PHC routine: a challenge.”

Access to BHU services for people with SCD

It was observed i the professionals’ statements that closeness/contact between the person
with SCD and BHU is almost nonexistent: “The patient always went directly to the hospital
for help and made appointments at the blood center, and BHU was not involved. Another
thing is that BHU did not conduct its own follow up” (E11). The professionals emphasized
that the patients do not perceive BHU as a place where they can receive care, and directly
seek care from the blood center and hospital. This lack of relationship is explained by the fact
that the health team does not conduct follow up on patients with SCD in BHU.

It was observed that some families did not seek assistance from BHU, even after the health
team scheduled appomntments for them. The families’ lack of mnvolvement with BHU was
evident in the statements that highlighted the efforts of some teams to follow up. The

professionals reported that some patients sought help from BHU when they had pain episodes,
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but this was not the case for all the professionals. Most of the time, the health team felt
excluded from care, with the patients only seeking help from the blood center and hospital.
Here are some statements that exemplify this: “The mother only considers follow up from the
blood center to be important (E7). The mother completely excludes us [PHC professionals]
from this child’s care” (E9).

It was observed that the role of the health team in coordinating care was to schedule specialist
consultations. This function provided minimum contact between the family of the person with
SCD and BHU. There are even cases where the health team does not know the patient, as they
only receive the dates for specialist appointments and pass them to the patient, as observed in
the statement: “lI do not know the patient, | just know that he went to the appointment, I just
scheduled the appointments for him.” (E12).

The discussions included a description of the mother of a child with SCD who contacted BHU
to inquire about vaccines. However, the health team was not prepared to provide her with
assistance due to their lack of knowledge about specific vaccine components for SCD.
Although the family did not seek out BHU, some cases stand out where the family sought out
BHU more frequently. This happened when there was follow up from the health team for a
certain period: “The patient is monitored not only for appointments, but also whenever
necessary. The community health agent is always educating, but follow up is only done when
the patient visits us, spontaneously” (E2). In this case, it can be said that the family
recognized BHU as a place where they could receive care. However, it is stressed that care
was only a response to spontaneous demand, when the family sought assistance from BHU.
Another case occurred when the mother of the child with SCD contacted BHU for guidance

about the genetic probability of having another child with the disease: “The mother of the
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child with SCD became pregnant again and was terrified that the next child would be born
with the disease and went to BHU several times for information” (ET).

Sickle cell disease in the PHC assistance routine: a challenge

Subcategory 1: Ignorance of the levels of assistance to patients with SCD and PHC as a
gateway

A lack of knowledge was observed in both the physicians and nurses regarding the levels of
complexity of health care that permeate care for patients with SCD. In addition, some
professionals also do not recognize that these patients should initially seek assistance from
BHU: “I do not know where to direct the family to go first. | know they go to BHU, but I do
not know if they went there initially, or because they were not able to get into the blood
center” (E3).

There were teams that directed their patients to initially seek assistance from BHU, because
they believed it could resolve some aspects mvolving SCD. If the patient’s needs evolve in
such a way that PHC is not effective, they can be rerouted to other levels of service.

In the professionals’ perception, help was sought from BHU in cases of mild pain episodes
and fever. In cases of severe pain, the recommended care setting was the hospital. The basic
health unit is considered by the professionals to be a “scheduling center” in terms of meeting
the needs of patients with SCD: “The mother comes when the girl has milder episodes, when
they are severe she takes her to the hospital. She goes there when there is a fever or when
they need to vaccinate, or get medications. Here is the place where they schedule
appointments, in other words, this is a ‘scheduling center’” (E1, E4).

In the perception of the professionals, the blood center’s staff is better able to care for acute

events: “It is a demand, an appointment that they come to us for. But | believe that the blood
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center, they do the follow up, and we (PHC) deal with the crisis. Depending on the crisis, we
send them to the blood center. They have a hematologist there, and they really value having a
specialist.” (ET).

In simulating care for patients with SCD that may come to BHU for spontaneous needs, it was
observed that initial reception would be done by a mid-level professional who identifies the
patient as a person with SCD. Next, they would direct the patient to the nurse to conduct the
screening, noting the presence of warning signs, and prioritizing service. Afterwards, the
patient would be forwarded to the team physician. However, there is the perception that
during pain crises, patients with SCD should be sent to the hospital, revealing the
professionals’ lack of knowledge about the ability to resolve these cases in PHC, as described
below: “Patients experiencing any pain crisis must be seen in the hospital, not here [BHU/”

(E5).

Subcategory 2: The reality of assisting patients with SCD in PHC

The professionals stressed that PHC is not prepared to assist patients with SCD, which
appears to be related to a lack of knowledge regarding existing protocols. This leaves the
professionals feeling disoriented, not knowing what to do: “PHC is not prepared enough.
What do the nurses have to do? What do the physicians have to do? What does the dentist
have to do? How do | know what to do in each of these situations? How does the monitoring
of medication work? | think these roles should have been defined” (E1, E8).

The professionals showed a lack of collaborating referrals between the blood center, the
hospital, and PHC: “Sometimes | want to monitor patients when I refer them, but I cannot. |

do not know about the hospitalizations and specialist consultations. This complicates the
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work, since there is no feedback” (E6). This statement highlights the truncated coordination
for care of patients with SCD, because there is no monitoring throughout the health care
network. There is no communication and interaction, which complicates monitoring of
patients with SCD in PHC. The health team is often not aware of hospitalizations and
consequently cannot follow the case. The professionals complain that admission is not
immediately communicated to them by the family or by the secondary and tertiary levels,
hindering follow up of the patients.

The professionals reported they do not take responsibility for caring for these patients,
because there is a specialized service that does this. Scheduling of health services in BHU is
done considering the other diseases that do not have a specialized support service. In this way,
the team does not conduct activities to connect with and track patients according to the
peculiarities of SCD: “1 think it is because the blood center provides such good service that
we trust them a lot and think that we do not need to do anything else” (E6).

Another explanation of not taking responsibility for care of patients with SCD may be the
excessive load faced by the BHU team: “We [PHC professionals] cannot handle everything.
There is so much! There are many patients with diseases that need assistance” (E13). This
statement can indicate lack of planning in scheduling the team’s activities. The professionals
work to solve problems and cannot plan to meet the demands in their service area. Including
SCD in the health team’s routine becomes a challenge in the professionals’ perception, given

the challenging factors in this process.

DISCUSSION
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In this study, the physicians and nurses perceived limitations on access to BHU by patients
with SCD. Patient contact with BHU and its professionals is minimal, limited to scheduling
appointments. It was confirmed that help is sought from BHU in the case of mild pain
episodes and for vaccines. Assistance to persons with SCD is not part of the health team’s
work routine.

The families do not recognize PHC as a location for and gateway to care and the assistance
system. This is mainly the result of insufficient knowledge on the part of the professionals®,
leading to compromised assistance'?.

The reasons why people with SCD and their families do not seek help from BHU may also be
related to difficulties in accessing PHC, resorting to secondary care because they have already
scheduled specialist consultations or received care from the hospital in urgent and emergency
situations. Furthermore, these patients may not be aware of PHC activities aimed at
prevention, promotion of health, and continuous care, and may even have sought service in
the past and not obtained an effective solution for their problem at the time®-3).

There are countless barriers to including patients with SCD in PHC services. A study
conducted in London indicated practical difficulties in accessing health services and lack of
confidence in the capacity of these professionals to provide specific information on SCD®).
Continuous education of PHC professionals in the workplace”) is essential to promoting
behavior changes in order to improve assistance to these individuals.

One factor indicated by the professionals is their own health team’s lack of mterest in caring
for patients with SCD. One explanation is the low prevalence of SCD compared with other
chronic diseases such as hypertension and diabetes, and because it is not contagious like

tuberculosis or Hansen’s disease. Furthermore, because there are no Ministry of Health
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programs that encourage the inclusion of SCD in the PHC line of care, and therefore, no funds
can be transferred for this purpose, and managers indicated that there would be no interest in
providing this care. Therefore, the focus of the professionals’ efforts would reside in more
common diseases for which funds are available, or for which there is monitoring by the
managers. However, although the prevalence of SCD is lower than that of other chronic
diseases, it is notable that the northern region of Minas Gerais is the area with the second-
highest incidence of the disease in Brazil. In addition, SCD causes significant impact on
families as a result of more intense social and clinical repercussions compared with other
chronic diseases, and it needs to be well-recognized by health professionals®. Studies show
that many PHC professionals do not know that SCD is part of the line of care provided by
PHC®),

The finding that bonds are not established between patients with SCD and BHU is of concern.
This bond is something that promotes interaction and closeness between the professionals and
users, and is also a significant tool for stimulating citizen awareness and self-care®. Strong
ties should be established through dialog, respect, and confidence, causing these individuals
to reflect on care and be equally responsible in this process. The strengthening of this bond
between the professional, the family, and the person with SCD is critical to reducing the
morbidity and mortality of the disease. Closer ties will allow the monitoring of persons with
SCD throughout their lives. Even when the family seeks help from BHU, the team is passive,
responding only to the spontaneous demand. This feature denotes the traditional hegemonic
medical model based on healing practices™?.

Creating bonds between patients and BHU is urgent due to the historical and social issues

related to the disease in our midst. Single cell disease has historically been neglected in Brazil
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and around the world because it is a predominantly Black disease. In addition to this historic
neglect, it is notable that this disease affects a population that is socially vulnerable and
suffers from economic difficulties, illiteracy, and little access to health services, culminating
in early death®®. Consequently, equitable assistance is necessary to establish strategies for
creating joint responsibility between families and the health service®®.

A systematic review identified that interventions by PHC health professionals aimed at people
with chronic conditions are emerging as innovative care, especially for children with low
socioeconomic levels. However, there are no interventions targeting specific genetic diseases
such as SCD and cystic fibrosis®).

Studies have indicated the need for PHC to better assume its role as the gateway to the health
care network, as well as to create connections with patients with certain diseases such as
mental disorders*®*®  tuberculosis*®, Hansen’s disease™®, and SCD®2®. Partial inclusion,
or even the exclusion of these diseases from the PHC care routine, results from the fact that
treatment of these diseases has historically taken place in secondary care, represented by
specialized centers. Even after the decentralization of care for Hansen’s disease, tuberculosis,
and mental health to PHC, the professionals still hold the old view that monitoring and control
continue to be the responsibility of specialized centers, and not of PHC%151®) The situation
is very similar to that of SCD. The professionals believe that the blood center should take
responsibility for care, and therefore, they are not concerned with providing specific care to
persons with SCD.

These professionals are unaware of the levels of complexity of health care in SCD. They do
not see themselves as a gateway to the system for these patients. The basic health unit can be

decisive in many situations related to the disease such as mild pain episodes, fever, growth
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and development consultations, monitoring of prophylactic penicillin and folic acid use,
administration of vaccines, prevention and treatment of leg ulcers, initial treatment of
priapism, dental evaluation, guidance related to the environment, water intake, physical
activity, health education, school and work monitoring, family planning, genetic counseling,
monitoring of specialist consultations, and hospitalizations®.

The blood center appears in the professionals’ statements as a place for monitoring and care
for acute crises. In Minas Gerais, the blood center is a specialized secondary health service
responsible for specialist consultations. Specifically in the municipality under study, the blood
center provides care for cases that should be the responsibility of the hospitals and urgent care
units. The blood center’s activities are more prominent since they rely on specialists whose
clinical proximity to people with SCD is more clearly perceived by the families and by the
professionals in PHC.

The professionals underestimate the potential of PHC in caring for persons with SCD, since
there are no specialists in this service, only professionals with experience in family health, or
in some BHUs, pediatricians. Persons with SCD do not need to be seen by a hematologist at
every appointment. For positive impacts, SCD requires multidisciplinary care. Many health
activities can and should be performed by PHC professionals. The health team can resolve
problems, providing basic services to patients with SCD according to the complexity of the
clinical situation.

The professionals reported they are overloaded with their usual activities at BHU, and are
unable to perform planning and care for patients with SCD. A study on FHS professionals

also identified overload as an impediment to appropriate approaches to social and medical
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issues*”). Overload takes place due to productivity demands, the number of families in the
jurisdiction, and the scarcity of time available to conduct the various activities*®.

Finally, collaborative referrals stand out as an impediment to PHC professionals providing
medical assistance to persons with SCD. When the patient is assisted in a secondary or
tertiary service, it is expected that the patient’s PHC team will receive a collaborative referral,
allowing the PHC professionals to continue the process of care for that user®™®. However,
collaborative referral is not yet a reality in many regions of the country*1%.

The limitations of the present study are related to the population investigated, restricting the
validity of the empirical data generated; however, they can be used in circumstances that are
similar to that of this municipality. Another limitation is the fact that this study investigated
how access and routine health care are perceived by the PHC physicians and nurses, not by
the people who have the disease, which could be the focus of complementary studies.

In this study, ignorance was noted on the part of the professionals with regard to the specifics
of monitoring persons with SCD, a fact that indicates the need for training of these
professionals. There are limitations in accessing BHU, and according to the perception of
these professionals, health care for persons with SCD in PHC is compromised. Adoption of
protocols defining the role of each team member is essential, because BHU professionals do
not know how to approach patients with SCD. It is recommended that secondary and tertiary
care professionals be trained so that in each consultation or hospitalization, they guide
patients about the importance of monitoring from PHC, helping to create a bond between

patients and BHU.
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RESUMO
Objetivo:

Conhecer a opinido dos agentes comunitarios de salde sobre o acesso e a assisténcia a
pessoa com anemia falciforme.

Métodos:

Pesquisa qualitativa realizada por meio de grupo focal, com 14 agentes comunitarios de saude
em municipio de elevada prevaléncia da doenga. Os dados foram submetidos a analise
tematica de conteuldo.

Resultados:

O acesso da pessoa com doencga falciforme a unidade de salde ocorre apenas em situacoes
de episddios agudos. Verificou-se a existéncia de barreira entre a pessoa doente e a unidade
de saude. Na assisténcia ndo ha priorizagcdo do atendimento em casos de sinais de alerta, nao
ha seguimento especifico de puericultura, as vacinas especiais e a medicagdo nao sao
acompanhadas, as visitas domiciliares sao assistematicas.

Conclusao:

Na perspectiva dos agentes comunitarios de salde a situagdo da assisténcia a pessoa com
anemia falciforme se mostrou precaria e o acesso limitado.

Palavras-Chave: Anemia falciforme; Qualidade da assisténcia a saude; Enfermagem de
atencdo primaria; Enfermagem em salde publica; Enfermagem em salde comunitaria
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INTRODUCAO

As hemoglobinopatias constituem grupo de disturbios hereditarios que envolvem os
genes responsaveis pela sintese da globina. Estima-se que 7% da populacdo mundial
tenha transtornos de hemoglobina, sendo o mais comum, a doenca falciforme. Esta é a
enfermidade hereditaria mais comum no Brasil e no mundo. Estima-se que a prevaléncia
do trago falciforme esteja entre 2 e 8% e que o numero de pessoas com anemia
falciforme esteja entre 25.000 e 30.000 no Brasil.'Y) Devido & sua prevaléncia e
importancia clinica, a doenga falciforme é problema de salde publica em muitos paises,
inclusive no Brasil. Além disso, é doenga crbnica caracterizada pela variabilidade clinica
entre pacientes e no mesmo paciente, com periodos de bem-estar intercalando-se com
situagdes que requerem atendimento de urgéncia ou emergéncia. Trata-se de
enfermidade que predomina na populacdo negra‘® que, devido a questdes sociais e
econdmicas, carece de atencdo a salde mais equitativa.

Para cuidar da pessoa com doenga falciforme, é imprescindivel o envolvimento dos
diversos niveis de atencdo a salde para que se reduza a morbimortalidade. A atencdo
primaria @ saude no Brasil tem énfase na Estratégia Saude da Familia, que atua
principalmente na promogdo da salde e na prevencdo de agravos e doengas. Em tese, as
equipes de Saude da Familia devem ser a porta de entrada da rede de atengdo a saude e
devem estar preparadas para acompanhar, durante toda a vida, a pessoa com doenca
falciforme. Estudos j& apontaram deficiéncias no conhecimento®%) e na pratica diaria dos
profissionais da atencdo primdria sobre doenca falciforme.® Entretanto, ha lacunas na
literatura sobre o acesso e o atendimento a pessoa com doencga falciforme na unidade
basica de salde.

Estudo realizado em uma coorte de base populacional mostrou que, apesar da
implantacdo do diagndstico precoce para a doenga falciforme por meio da triagem
neonatal, a taxa de oObitos de criangas ainda é elevada. Destacou-se, também, a falta de
conhecimento das equipes de salde no atendimento a familia e a pessoa com doenga
falciforme no momento de procura do servico de salde.®

A Estratégia Saude da Familia possui papel muito importante na assisténcia a pessoa
com doenga falciforme. A formacdo de vinculo dos pacientes e seus familiares com a
equipe de salde da atengdo primaria é essencial para facilitar a compreensdo sobre a
doenca, antecipar situagdes de riscos e evitar complicagcdes que necessitem de admissao
hospitalar.(i) Além disso, ressalta-se a funcdo do acompanhamento nutricional e do
crescimento e desenvolvimento, monitoracdo da adesdo a antibioticoterapia profilatica e
das vacinas do calendario de rotina e as especiais, incluindo também diversas
orientacdes com destaque aos cuidados com o ambiente e outros fatores desencadeantes
de episddios agudos.®

A Estratégia Saude da Familia é composta por equipe multiprofissional e conta com
profissionais de nivel médio que sdo fundamentais para a criagdo e fortalecimento do
vinculo com a pessoa com doenga falciforme, os agentes comunitarios de saude. O
trabalho do agente é voltado para agdes domiciliares ou comunitarias que podem ser
individuais ou em grupos. Atuando na comunidade, o agente comunitario de salde
representa um elo entre a equipe de salude e a populagdo assistida. @

O cotidiano de trabalho do agente comunitdario de salde tem relagcdo direta com o
enfermeiro da equipe de salde que supervisiona as atividades de identificacdo dos
marcadores de salde e de usudarios que precisam receber atencdo diferenciada pelos
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demais profissionais, acompanha os usuarios com determinados agravos de saude por
meio de visitas domiciliares frequentes, e reconhece as inconformidades que devem ser
direcionadas a equipe.(Z)Ademais ressalta-se o papel do enfermeiro como um dos
responsaveis pela educagdo permanente desses profissionais.

Tendo em vista as importantes atribuicdes do agente comunitario de salde na Estratégia
Salde da Familia, o fato de a doenca falciforme impactar a familia e constituir-se em
problema de salde publica relevante no Pais. O objetivo deste estudo foi conhecer a
opinido dos agentes comunitarios de salde sobre o acesso e a assisténcia a pessoa com
anemia falciforme.

METODOS

Trata-se de estudo qualitativo realizado no municipio de Janauba, situado ao norte do
estado de Minas Gerais, sudeste do Brasil. A cidade conta com aproximadamente 72 mil
habitantes e se destaca por estar na segunda regido de maior contingente de pacientes
com doenga falciforme do estado.

Para a escolha dos 14 participantes do estudo, foi necessaria a identificacdo das pessoas
com doenca falciforme residentes nos municipios por meio dos registros do Programa de
Triagem Neonatal, disponibilizados pelo Nacleo de AcgbGes e Pesquisas em Apoio
Diagnéstico. Foi pesquisada, entdo, a vinculacdo de cada paciente com a respectiva
unidade de saude da familia na qual ela residia, conforme a area de abrangéncia. Foram
convidados a participar do estudo somente os agentes comunitarios de salude das
equipes da Estratégia Saude da Familia que possuiam pessoas com doencga falciforme em
sua area de abrangéncia. Participaram deste estudo profissionais selecionados a partir
dos seguintes critérios: (1) estar em atividade laboral na Estratégia Saude da Familia no
periodo do estudo, ou seja, ndo estar em férias ou qualquer licenga; (2) possuir pessoas
com doenga falciforme na microdrea de abrangéncia; (3) aceitar participar da pesquisa.

A coleta de dados se deu mediante a técnica do grupo focal, a fim de investigar o
assunto em profundidade.®Essa técnica propiciou momentos de reflexdo e de discussdo
sobre a assisténcia prestada a pessoa com doenca falciforme. Para a operacionalizagao
do grupo focal, houve um moderador/coordenador e dois observadores. A conducgdo da
sessao focal foi realizada abordando-se o tema mediante um roteiro que contemplou os
seguintes tdpicos: acesso da pessoa com doenga falciforme a unidade basica de salde e
realidade da assisténcia a pessoa com doenca falciforme na unidade basica de saude. Os
discursos dos profissionais foram registrados em gravador digital e, posteriormente,
transcritos na integra. Os registros de fala dos observadores também foram considerados
para a andlise dos dados. O tempo de duragcdo maximo do grupo foi de uma hora e meia.

Os dados apreendidos nas falas dos participantes e observadores foram submetidos a
anadlise de conteludo na modalidade de analise tematica. Os dados foram organizados em
categorias com base interpretativa.?) As etapas realizadas foram: pré-andlise,
exploracao do material, tratamento dos resultados e interpretacao.

O desenvolvimento do estudo atendeu as normas nacionais e internacionais de ética em
pesquisa envolvendo seres humanos.
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RESULTADOS

A partir da analise dos discursos dos participantes, foi possivel identificar a situacao dos
cuidados de salde prestados a pessoa com doenga falciforme sob a otica dos agentes
comunitarios de salde da atengdo primaria. Os dados foram organizados em trés
categorias tematicas (Figura 1).

Acesso da pessoa com e T
d ‘ ) Atendimento & pessoa com Visita domiciliar &
doenca falciforme & doenca falciforme pessoa com doenca falciforme
Unidade Basica de Salde
e N N )
) N - Inexisténcia de priorizagédo
- Motivos que levam a procura do atendimento

da Unidade Basica de Satde em casos de sinais de alerta

- Roteiro para as visitas
e principais temas abordados

- Barreira entre a pessoa com - N&o seguimento do calendario
doenca falciforme e de Crescimento e
atengdo priméria a satde desenvolvimento
em doenca falciforme

Figura 1 Categorias tematicas do estudo

A primeira categoria contemplou o acesso da pessoa com doenga falciforme aos servigos
disponibilizados pela unidade basica de saude. O primeiro tema referiu-se aos motivos de
procura da pessoa com doenga falciforme a unidade basica de saude. A procura € minima
e, para alguns profissionais, inexistente. O que leva a pessoa com doencga falciforme a
procurar a unidade basica de salde esta relacionado ao agendamento de exames,
marcacao de consultas especializadas, consultas de crescimento e desenvolvimento e
situacdes de intercorréncias, tais como em episddios de crises algicas e febre. Nos casos
de intercorréncias clinicas, a procura pela assisténcia é associada ao fato de a unidade de
saude ser o local de assisténcia a salde mais proximo da residéncia.

No segundo tema evidenciou-se uma barreira que faz com que a pessoa com doencga
falciforme ndo procure o servico de saude da atencdo primaria, deslocando-se
diretamente a atengdo secundaria, representada pelo hemocentro. Essa barreira é
explicada pelo fato de os profissionais da atengdo primaria ndo estarem preparados no
que diz respeito ao conhecimento, habilidades e atitudes para atender a pessoa com
doenca falciforme. Ressalta-se a preferéncia da familia pelo acompanhamento da atengédo
secundaria em detrimento da atencdo primaria. A familia faz o acompanhamento
somente no hemocentro e considera-o suficiente para atender as suas necessidades de
salde.

Na segunda categoria observaram-se aspectos do atendimento a pessoa com doenca
falciforme na unidade basica de salude. No primeiro tema notou-se que a priorizagdo do
atendimento em caso de sinais de alerta ainda ndo é uma realidade para a pessoa com
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doenca falciforme. Muitas vezes eles tém que esperar atendimento por ordem de
chegada, como os demais pacientes. Se a crianga estiver com febre ou sentindo-se muito
mal ela tem prioridade. Apreende-se a falta de conhecimento dos profissionais acerca da
priorizacdo do atendimento e também sobre os sinais de alerta para eventos
potencialmente graves. Nas unidades de salde da atengdo primaria, o acolhimento da
demanda espontanea é realizado sem padronizagdo. N3ao ha critérios no atendimento.

O segundo tema retrata que as consultas de crescimento e desenvolvimento para as
criangas com doenga falciforme sdo realizadas de acordo com o calendario de rotina
preconizado para todas as criangcas. Nao ha o seguimento do intervalo preconizado em
calendario especifico para a criangca com doenga falciforme. Destaca-se a inexisténcia do
saber dos profissionais sobre esse calendario especifico. Nessa perspectiva, o
acompanhamento do crescimento e desenvolvimento fica comprometido.

A terceira categoria aborda que a visita domiciliar ndo é realizada de forma sistematizada
pelos agentes comunitarios de saude. Os pontos destacados pelos agentes como
importantes nas visitas foram: doencgas infecciosas, medicacao, dor, proximas consultas,
exames e situagao escolar da crianga. A monitoragao da medicagao foi a agcao mais citada
pelos profissionais, todavia estes nao acham relevante o acompanhamento em todas as
visitas, s considerando importante quando hd mudanca de medicacdo. A acdo do agente
comunitario de salude na visita pressupde adentrar nas relagbes familiares. Em casos de
negagdao ao tratamento, a visita domiciliar é instrumento imprescindivel para maior
adesdo da familia.

Nota-se o desconhecimento dos profissionais em relagdo aos medicamentos necessarios
para a crianca com doenca falciforme e ao calendario de vacinas especiais, o que implica
na falta de acompanhamento do uso correto dos medicamentos e das vacinas da crianga
com doenca falciforme. O acompanhamento relatado pelos agentes comunitarios de
saude limita-se somente ao calendario basico de vacinas preconizado para todas as
criangas.

DISCUSSAO

A limitagdo dos resultados do estudo estdo relacionados ao método qualitativo que ndo
permite generalizagcao dos resultados ou estabelecimento de relagGes de causa e efeito.

A contribuicdo dos resultados desta pesquisa estd relacionada a situagdo dos cuidados de
saude prestados as pessoas com doenca falciforme na 6tica dos agentes comunitarios de
saude da atencdo primaria. Constatou-se situacao preocupante, visto que os profissionais
desconhecem as especificidades do acompanhamento da pessoa com doenga falciforme.
Portanto, a qualidade da assisténcia é comprometida.

O acesso da pessoa com anemia falciforme aos servicos de salde deve ocorrer por meio
da Estratégia Salude da Familia, que é considerada a porta de entrada para todo o
sistema de saude. Assumindo o papel de coordenacdo do cuidado, também deve ser a
Estratégia Saude da Familia a responsavel pelo encaminhamento do paciente aos demais
niveis de atencdo, idealmente organizados em redes assistenciais integradas. No
presente estudo, a equipe de salde da atencdo primaria sé é procurada em caso de
exames, consultas e em situacdes de intercorréncias clinicas, tais como crises episédios
de dor e febre. Apreende-se que os demais servigos ofertados como vacinagdo, curativos,
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consultas de enfermagem, distribuicdo de medicagdo, grupos educativos, acdes de
prevencdo e promogcdo a saude e marcacdo de consultas ndo sdo reconhecidas como
importantes pelas familias das pessoas com doenga falciforme.® Os resultados denotam
ainda que a equipe de salde ndo se sente responsavel pela coordenacédo dos cuidados de
salde das pessoas com doenca falciforme, delegando a propria familia a busca pelo
melhor itinerario para o cuidado.

Ressalta-se que o papel da Estratégia Saude da Familia®®) transcende a doenca e propde
atendimento, ao longo do tempo, as necessidades e aos problemas de saude das
pessoas. Investigacdo realizada em Juiz de Fora - MG, sudeste do Brasil®Y) com
profissionais da Estratégia Saude da Familia constatou que o acesso dos usuarios aos
servicos remonta ao modelo de atendimento tradicional, caracterizado substancialmente
pela consulta médica.

Por acesso entende-se a capacidade de gerar servicos e de atender as demandas de
saude de determinado grupo. A acessibilidade pode ser considerada, ainda, como as
caracteristicas dos servicos e dos recursos que facilitam ou dificultam seu uso pelos
usuarios. Dessa forma, ha muitos fatores influenciadores do acesso, tais como fatores
geogréaficos, organizacionais, socioculturais e econémicos. (12

As pessoas com doenca falciforme j& possuem dificuldades no acesso a atengdo primaria
por algumas questSes especiais: por possuirem uma doenca genética’® e por serem
populacdo predominantemente negra.2%13) As doencas genéticas em geral ndo possuem
diretrizes definidas na atencdo primdria, ocorrendo o prejuizo para o acompanhamento
adequado das familias. Além disso, o enfoque é voltado para a atencdo especializada e
ha poucos registros de como estruturar a atencao primaria no sentido de lidar com as
doencas genéticas.22) Nesse contexto das doencas genéticas, a doenga falciforme difere
das demais por ser objeto de diretrizes para atencdo primaria propostas pelo estado de
Minas Gerais e pelo Governo Federal. Entretanto, ndo ha protocolos de atendimento
como para as demais doengas cronicas, como hipertensdo arterial e diabetes mellitus, o
gue pode dificultar o acesso, uma vez que os profissionais desconhecem qual seria seu
papel no atendimento as pessoas com doenga falciforme. Com relagdo ao acesso da
populagdo negra brasileira, destaca-se quadro de vulnerabilidade social que implica em
dificuldades no acesso aos servigos de salde, em geral.(ﬂ'&

Na assisténcia a pessoa com doenca falciforme, o acesso e a utilizacdo dos servigos da
atencdo primdria pressupdem duas questdes: como o usudrio entraria no sistema e a
resolutividade dos cuidados e servigos prestados. O acesso envolve a localizacdo da
unidade bem como hordarios e dias de atendimento a populacao, agilidade na obtencdo de
consultas na unidade e de consultas especializadas, além de priorizagdo do atendimento
em caso de sinais de alerta. A resolutividade tem relagdo direta com a capacidade dos
servicos de salde em atender as necessidades dos usuarios. Para a pessoa com doenga
falciforme, pressupde acompanhamento odontolégico semestral, oferta de exames,
provisdo de medicamentos, acompanhamento do uso de acido fdlico e de antibidtico
profildtico até os cinco anos, disponibilizacdo de vacinas, acompanhamento regular do
crescimento e desenvolvimento, educagdo em saude envolvendo a familia, entre outras
agoes.

Detectou-se que o acesso das pessoas com doenga falciforme a atencdo primaria é
reduzido pelo fato de procurarem diretamente a atencdo secundaria, representada, em
muitos casos, pelo hemocentro. Essa procura da atencdo secundaria se da,
historicamente, pelo fato de o tratamento da doencga falciforme ser percebido como
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complexo e de competéncia exclusiva dos hemocentros. Assim, os profissionais dos
demais niveis de assisténcia desconheciam ou ignoravam as pessoas com a doencga,

fazendo com que o paciente reconhecesse somente os centros hematolégicos como locais
para cuidar da sua saude. Para muitas familias, essa ainda é a realidade.

A pessoa com doenga falciforme, em caso de sinais de alerta, deve ter prioridade nos
servicos de salde da Estratégia Saude da Familia, fato esse ndo referido pelos agentes
comunitarios de saude. Verificou-se o desconhecimento dos profissionais sobre a
priorizacdo do atendimento em caso de sinais de perigo: febre, dor, aumento subito da
palidez, acentuacdo da ictericia, distensdao abdominal, aumento do baco ou do figado,
tosse ou dificuldade respiratdria, priapismo, alteragGes neuroldgicas, impossibilidade de
ingerir liquidos, desidratacdao, vomitos e hematuria. Outro estudo feito com as familias de
criangas com doenga falciforme identificou que o atendimento na presenca de sinais de
alerta nunca, ou raramente, é priorizado.®

Os profissionais da Estratégia Saude da Familia tém demonstrado insatisfagao com a
demanda espontanea, referindo-a como excessiva o0 que causa dificuldade no
estabelecimento de acolhimento humanizado. O acolhimento da demanda espontanea
consiste no atendimento tradicional com o objetivo de saber o motivo pelo qual o usuario
procurou a unidade de salde.®l) Quem estd na linha de frente para o acolhimento &,
geralmente, o técnico de enfermagem, o agente comunitario de salde e o enfermeiro
que, muitas vezes, desconhecem a priorizacdo do atendimento a pessoa com doenca
falciforme em caso de sinais de perigo.

As consultas de puericultura na atengdo primaria possuem o enfoque de vigilancia do
crescimento e desenvolvimento infantil, promocdo do aleitamento materno e da
alimentacdo saudavel da criangca, bem como acgdes voltadas para imunizagdo, prevengao
de acidentes e atencdo as doencas prevalentes na infancia.®) Além disso, s&o
importantes para acompanhar as desordens nutricionais que podem estar presentes em
criangas com doenga falciforme. O calendario de consultas para as criangas com doenca
falciforme €&, pela natureza da doenga, diferenciado, sendo mensal até um ano, trimestral
até os cinco anos e semestral até os dez anos. No presente estudo, as consultas das
criancas com doenca falciforme tiveram seguimento semelhante as das demais criangas
ndo se observando as idades previstas por calendario especifico. Esse fato deve-se ao
baixo conhecimento dos profissionais relacionado ao crescimento e desenvolvimento da
crianca com doenga falciforme. Estudo prévio detectou que 88,5% dos agentes
comunitarios de salde e técnicos de enfermagem pesquisados ndo conheciam o
calendério diferenciado de consultas.®

A avaliacdo do crescimento e desenvolvimento seguramente detecta as condigdes de
saude da crianga com doencga falciforme. No acompanhamento dessa crianca, é possivel
perceber problemas que interferem nesse processo e minimizar a ocorréncia e gravidade
das doengas.(i) Nesse sentido, as consultas de puericultura na doenga falciforme sao
primordiais para a prevengdo de eventos agudos e de sequelas do acometimento crénico
de varios 6rgdos e tecidos. Os autores acreditam que uma criangca que possua O
seguimento das consultas de acordo com o calendario das criancas com doenca
falciforme apresentard menos eventos agudos do que aquelas que apenas seguem o
calendario de rotina de todas as outras criancas. A puericultura é um dos momentos em
que ocorre contato mais intimo da familia com o profissional de saude.*Z) Assim, os
profissionais devem aproveitar esse espago para atividades individuais de educacao em
saude, abordando os sinais de alerta, a palpacdo do baco, o cuidado com o ambiente
(por exemplo, frio ou calor excessivos, muito prejudiciais a crianga com doenca
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falciforme), o uso da medicacdao e das vacinas especiais, a frequénpia escolar, a ingesta
hidrica, a pratica de atividades fisicas, entre outras orientacGes. E nesse momento que
também se deve incentivar a mde a expor as suas duvidas e medos de modo a propiciar
uma vinculagdo e maior adesdao aos cuidados decorrentes de “ser criangca com doenca
falciforme”.

No acompanhamento da pessoa com doenca falciforme sdo imprescindiveis as visitas
domiciliares regulares. No presente estudo verificou-se que as visitas domiciliares nao
sdo feitas de forma sistematizada. A visita é uma tecnologia que permite atuacao
terapéutica no domicilio a pacientes acamados, reconhecimento das condi¢cdes reais de
vida da familia, busca ativa aos faltosos, verificacdo da demanda reprimida, acdes de

promocdo e prevencdo em salde, educacdo em salde a nivel individual e familiar.'1&)

A visita domiciliar deve ser desenvolvida de maneira planejada e sistematizada. Estudo
realizado em Nova Iguacu, Rio de Janeiro, sudeste do Brasil, identificou™® que sdo os
agentes comunitarios de saude quem definem seus proprios critérios de visita, de forma
a facilitar o seu deslocamento no territorio. Eles organizam as visitas estabelecendo as
prioridades de visitas a partir de suas proprias experiéncias. Com visitas desenvolvidas
de forma assistematica, geram-se iniquidades, pois familias que residem em locais mais
distantes ou com problemas cronicos mais complexos, do ponto de vista dos agentes
comunitarios, podem ndo receber prioridade para visitacdo.

Verificaram-se alguns itens que deveriam ser observados pelos profissionais nas visitas
as pessoas com doencga falciforme, tais como medicagdo, frequéncia escolar e eventos de
dor. Na percepcao do profissional, ndo é necessario fazer o acompanhamento da
medicacdo em todas as visitas. A prescricdo da profilaxia com penicilina €, no momento,
funcdo dos hemocentros, mas o incentivo a adesdo e ao acompanhamento deve ser feito
pela Estratégia Saude da Familia.’®) Estudo realizado em Belo Horizonte, Minas Gerais,
sudeste do Brasil?®) avaliou a adesdo a antibioticoterapia profildtica por meio de trés
métodos e demonstrou falhas na administragdo continua e percentuais de adesao
inferiores ao relatado pelas maes das criangas. As explicagcbes para a falta de adesao
centram-se em crencas familiares e religiosas, preocupacdao dos pais sobre as
consequéncias do antibiético administrado em longo prazo, entre outras. Além da
antibioticoterapia profildtica, deve-se monitorar nas visitas o uso do acido fdlico,
necessario para fazer frente a eritropoiese acelerada. Dessa forma, a pratica de
acompanhamento das medicagdes deve ser feita em todas as visitas domiciliares para
garantir maior adesao.

A falta de conhecimento dos profissionais em relagcdo a doenga falciforme esteve presente
principalmente no que diz respeito aos medicamentos e as vacinas especiais. Pesquisas
realizadas no norte de Minas Gerais@%) j4 apontaram o baixo conhecimento dos
profissionais das Estratégias Saude da Familia de nivel superior e de nivel médio sobre os
varios aspectos do cuidado a pessoa com doenga falciforme. O conhecimento aferido se
traduziria, indiretamente, na qualidade do cuidado em salde que os profissionais estdo
prestando aos pacientes sob sua responsabilidade. Pesquisa realizada com 63 familias
das criancas com doencga falciforme apontou que a cobertura vacinal do calendario de
rotina mostrou-se dentro de niveis aceitdveis em detrimento do calendario de vacinas
especiais. A deficiéncia de cobertura nas vacinas especiais também foi registrada no
estado do Espirito Santo, sudeste do Brasil, onde se constatou que 50% das criangas
com doenca falciforme apresentavam esquema vacinal incompleto. L)
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Como sdo poucos os relatos cientificos sobre doenca falciforme na atencdo primaria a
salde, recomenda-se a realizagdo de outras pesquisas, principalmente aquelas que
mostrem resultados concretos da capacitagdo dos profissionais da atengdo primaria a
saude no sentido de propiciar mudancas na realidade constatada no presente relato.

CONCLUSAO

A situagdo da assisténcia a salde prestada a pessoa com doenga falciforme na percepgao
dos agentes comunitarios de salde mostrou-se precaria: os profissionais desconhecem
as peculiaridades do acompanhamento as pessoas com doenga falciforme; elas tem
acesso limitado a unidade basica de salde e ndao reconhecem a atencdo primaria como
lugar para cuidar de varios aspectos de sua saude. Recomendam-se estratégias
educativas com as familias que abordem o importante papel da unidade de saude e o
papel de cada nivel de atencdo no cuidado a saude das pessoas com doenca falciforme. E
imprescindivel a capacitacdo dos profissionais de nivel médio da atencdo primaria para
que possam assumir esse cuidado.
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Abstract. Introduction. Despite advances in the management of sickle cell disease, gaps still
exist in the training of primary health care professionals for monitoring patients with the
disease.

Objective. To assess the perception of community health care workers about the care and
monitoring of patients with sickle cell disease after an educational intervention.

Method. This exploratory, descriptive, and qualitative study was conducted in Montes Claros,
state of Minas Gerais, Brazil. The intervention involved the educational training of
community health care workers from the Family Health Program of the Brazilian Unified
Health System. The following discussion topics were covered: assessment of educational
workshops, changes observed in the perception of professionals after training, profile of home
visits, and access to and provision of basic health care services to individuals with sickle cell
disease. The discussions were tape recorded and transcribed verbatim. The data were
subjected to content analysis and empirically organized into two categories.

Results. Changes in the health care practices of community health workers were observed
after the educational intervention. The prioritization of health care services for patients with
sickle cell disease and monitoring of clinical warning signs in health care units were observed.
Furthermore, changes were observed in the profile of home visits to patients, which were
performed using a script provided in the educational intervention.

Conclusion. The educational intervention significantly changed the work process of

community health workers with regard to patient monitoring in primary health care.
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Introduction

Sickle cell disease (SCD) is the most important hemoglobinopathy worldwide and is
associated with high morbidity and mortality [1]. In Brazil, SCD is a relevant public health
topic, considering the epidemiological, clinical, economic, and social issues involved.

In 1998, SCD was included in the neonatal screening program in a Brazilian region with high
prevalence to provide diagnosis and early follow-up of newborns. The results have been
positive, but many challenges remain regarding patient care, including the training of health
care professionals in educational activities and the provision of continuous patient care [2] to
reduce morbidity and mortality.

One study that evaluated the perception about individuals with SCD identified several
limitations related to providing primary health care to these patients. These limitations
included restricted access to health care services, lack of communication between primary and
secondary health care professionals, and lack of confidence in the ability of primary care
professionals to accurately provide information related to the disease [3]. Therefore,
continuing the education of primary health care professionals is fundamental for changing
behaviors during routine work [4].

In Brazil, the Family Health Program has been implemented to strengthen primary health care
and reorganize the assistance model in the Brazilian Health System (Sistema Unico de Saude
- SUS). Considering its principles and the organization of its work processes, the Family
Health Program provides conditions to mitigate the indicators of suffering caused by chronic

diseases such as sickle cell disease. Moreover, the Program is characterized by the integrated
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work of a multidisciplinary team comprising doctors, nurses, nurse technicians, and
community health workers [5,6].

Community health workers are essential for the Family Health Program because they reside in
the same area where they work, conduct home visits, and so they are able to fully understand
the community’s health problems, way of life, and culture [7]. Therefore, these workers
require clear and objective information from the technical-scientific area to guide
community-based activities [8,9], and training of these professionals is crucial. In the
literature, only few studies have indicated the benefits of training primary health care
professionals to promotereal changes. Workshops are among the most important modalities of
an educational intervention because of their participatory, innovative, and unique nature [10].
The aim of this study was to analyze the perception of community primary health care
workers about the care and monitoring of individuals with SCD after an educational
intervention.

Methods

This exploratory, descriptive, and qualitative study was conducted in Montes Claros, state of
Minas Gerais, Brazil. The municipality is situated in a region with a high prevalence of SCD.
The study was conducted after the educational intervention for community health workers.
Educational intervention

The intervention consisted of the training of community health agents in the Family Health
Program on the primary care and monitoring of individuals with SCD. It was conducted by
three nurses who were previously trained via a 90-hour distance learning course over a 3-
month period. One of the researchers also conducted the educational intervention in the

municipality.
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Activities were conducted in the form of workshops and questionnaires, in addition to active
methodologies such as case studies, meetings, stage plays and parodies, study of manuals on
SCD, discussion groups, group dynamics, and action plans.

The intervention involved the following aspects: diagnosis and leveling the knowledge
regarding SCD among participants, recognizing and establishing a relationship with patients,
and agreement between the various domains of the public health system. Workshops were
conducted according to the following design (Table 1).

Each community health workers participating in the intervention received a kit containing
educational material on SCD. The kit contained informative booklets on the disease and three
manuals addressing basic behaviors and patient management in primary health care. The Kit
encouraged participants to study the topics discussed in workshops.

The educational intervention lasted 40 hours: 30 hours in the classroom and 10 hours outside
the classroom. Six 5-hour meetings were conducted with health care professionals at intervals
of 7 days. After each workshop, the professionals were assigned homework related to the
topics, which would be addressed in the subsequent workshop.

On completion of training, two visits were made to health care units and involved discussions
on the main topics and guidance on patient monitoring.

Selecting basic health care units

A total of 68 community health agents who assisted patients with SCD and were from six
basic health care units were trained. Medical records from the neonatal screening program
that were provided by the Center for Activities and Research on Diagnostic Support were
used. In addition, each health care team was interrogated about the presence of individuals

with SCD in each jurisdiction.
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Participants

Three months after the intervention, the trained community health agents were invited to
participate in a meeting. The professionals were selected on the basis of the following criteria:
() worked in the Family Health Program during the study period, i.e. they were not on
vacation or work leave; (ii) their jurisdiction assisted patients with SCD; (iif) they passed the
course with a minimum attendance of 80%; and (iv) they agreed to participate in the study.
Among the 68 trained community health agents, 27 worked in jurisdictions containing
patients with SCD, and two refused to participate in the study. Consequently, 25 community
health workers were selected to participate in this study.

Data collection

The focus group technique was used, allowing interaction and discussions of aspects related
to training and changes implemented in daily activities involving patient care and monitoring
[11]. For the focus discussion, a moderator and two observers who had not participated in the
educational intervention were present. The focus groups discussed the following topics:
assessment of educational workshops, changes observed in the professionals after training,
profile of home visits, access to and provision of basic health care to individuals with SCD.
The discussions were tape recorded and later transcribed verbatim.

The focus sessions were conducted with the two following groups: one with 12 participants
and the other with 13. The professionals were allocated to each focus group on the basis of
their availability on previously scheduled dates. Each group participated in only one focus
session. The number of groups formed for the focus sessions allowed the data to reach
saturation range, ensuring that no new or relevant data were missing when data collection was

completed.
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Analysis of the data

The data were subjected to thematic content analysis according to the following steps:
preanalysis, content analysis, processing of the results, and interpretation [12]. Subsequently,
the data were organized into two empirical categories. Statements from participants were
identified by letter codes accompanied by Arabic numerals. The two focus groups were
designated G1 and G2, and participants received a code with the letter P.

Ethical aspects

The confidentiality and anonymity of study participants were guaranteed throughout the
study. This study was approved by the Research Ethics Committee and was registered in the

Brazilian National Council of Research Ethics under protocol CAAE-0683.0.203.000-11.

Results

The profile of the 25 professionals is presented in Table 2.

In the focus group, two categories emerged based on the participants’ statements, as follows:
“perception of the educational intervention” and “training for the promotion of changes in the
work of the professionals.”

Perception ofeducational intervention

In this category, the professionals discussed the topics and evaluated training performed. The
educational intervention received a positive assessment from participants, and they gained
deeper knowledge about different aspects of patient care and monitoring:

“Training was great, since I had the freedom to play, role play, relax, and clarify many
topics. On our own, we were looking for knowledge about the disease through the problems

we encounter in our daily lives.” G2P4
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“We didn't know about priapism, wounds, the natural history of the disease, the age of each
medication, electrophoresis, and enlarged spleen.” G2P10 and G2P8

Community health workers covered many topics related to SCD that they were unaware of;
these topics were addressed in workshops. Negative experiences prior to training were
mentioned by the professionals. Among these, the most important was the lack of awareness
about priapism:

“I had a very bad negative experience, | went to the house of a young man with SCD who had
an erection at the time of the visit. I left in a hurry because I didn't know what priapism was.
Today I know how to handle this situation.” G2P10

It was noted that before the intervention, some professionals stated that they were unaware on
how to manage patients with SCD in health care units. The course taught them how to
monitor patients, and the professionals considered the educational intervention to be relevant
to their everyday practice:

“This course was very important to our practice. By knowing all these aspects, now we can
take better care of the person who has this disease. Now we pay more attention when a person
with SCD arrives in our unit.” GIP1 and G1P7

“The course made me think about my own work. | didn't pay much attention to my patients
SCD, but the course awakened my interest in caring.” GP1P2
Training to promote changes in the routine work of professionals

Of note, this category included changes implemented by community health agents in their
practice after training. They discussed changes in areas such as the prioritization of services,
treatment of new patients, home visit routines, and monitoring of specific outcomes of

patients with SCD. These changes are described below as subunits of this thematic category.
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Subtopic: Prioritizing care and treating new patients in the health unit

Prior to training, health care professionals lacked knowledge regarding the need for
prioritizing the care for patients with sickle cell disease. They were not able to understand
why mothers of children with the disease were so critical regarding delays in care for their
children and kept insisting on it to be prioritized:

“It was in the course that I understood the issue of priority of care. I started thinking about
the mother in my area who has two boys with SCD, and who comes to the unit and requests
her children to be assisted quickly, unlike other mothers of children who do not have SCD.”
G1P10

After training, the professionals stated that they prioritized care for the child visiting their unit
with warning signs. Furthermore, they promptly provided humanized care services to
individuals with sickle cell disease.

“When the mother comes in, I inquire whether the child has fever, because it is a risk
situation. I also note if the child has pain in the belly, which can be a problem in the spleen.”
GP2P12, G2P8

Disease surveillance was performed for every child who visited the health care unit to have
anthropometric measurements. In cases where the child had any health problems or warning
signs, health services were performed promptly:

“The child came to get weighed and was complaining of fever. So I went and talked to the
doctor. Then the child was examined promptly and the problem was solved.” GP2P4
Subtopic: changes in the home visit routine

The main changes referred to by the professionals occurred in home visits, which were

performed using systematized scripts introduced in the course. Community health agents
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reported that home visits to patients with SCD became more time consuming because these
professionals were concerned about evaluating other health aspects and providing targeted
orientation. In addition, the visits became prioritized, ie., the professionals made their
monthly visits starting with families with the greatest risk, which included the homes of
patients with SCD:

“The visit takes much longer. I see if the child in my area is taking folic acid and antibiotics
to prevent complications and remember of the vaccination programs. | teach them about
palpating the spleen and warning signs. I didn't do this prior to the course.” GI1PI1
According to the professionals, the primary change in home visits after training was
monitoring the use of folic acid, prophylactic antibiotics, and vaccines in patients as well as
teaching them how to palpate the spleen and diagnose warning signs.

In home visits, orientations on precautions about environmental conditions were conducted,
and the need for constant hydration was also taught, improving care for her child:

“In one case, the mother worked by selling door-to-door and used to take the child with her,
exposing the child to the sun, which in turn led to bouts of pain. So I told the mother about the
risk of dehydration, and now she is avoiding taking the child with her, and always hydrates

her, and this is the result of the course. G1P9

Discussion

The educational intervention received a positive evaluation from community health agents. In
addition, the intervention produced changes in the daily work of these professionals.

Because of its dialectic and problem-based approach as well as the use of various educational

resources that allowed participants to interact, the educational intervention increased



158

awareness of community health agents about the care and monitoring of individuals with
SCD.

During training workshops, the professionals reflected on their role in patient care. The
dialectic approach of educational activities provided individuals with the opportunity of self-
reflection and to consider themselves as promoters of change. In this sense, the educational
intervention aimed to contribute to the pursuit of transformation, and changes were produced
following training [13].

The experiences and problems described by health care workers during professional life in the
health team redirected their attention to training with the purpose of improving care. In this
context, continuing education is considered important and is understood as “learning at work,
in which learning and teaching are incorporated into the daily lives of organizations and
work” [14]. The aim of continuing education is the training of health workers, considering
their own experiences and the problems they face.

In the perception of these professionals, the educational intervention led to changes in their
health care practices. One of these changes was the prioritization of care for patients with
SCD showing warning signs of acute events, such as fever, pain, sudden increase in pallor,
worsening jaundice, abdominal distension, enlarged spleen or liver, cough or difficulty in
breathing, priapism, neurological changes, inability to swallow liquids, dehydration,
vomiting, and hematuria. A previous study of families with children with SCD reported that
assistance is never or rarely prioritized when warning signs were diagnosed [2].

The professionals’ statements indicated that mothers of children with SCD were more
demanding and required immediate care for their children. This fact can be explained by the

occurrence of vaso-occlusive phenomena that can lead to serious complications such as stroke
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when a child showing warning signs is not treated quickly. Even in the absence of serious and
chronic diseases such as SCD, a study in Brazl showed that mothers’ behavior in pursuing
health services for their children was marked by the perception that “children cannot wait.”
Consequently, mothers demanded immediate care for their children [15]. Knowledge derived
from the educational intervention allowed the provision of better care because it changed the
professionals’ perception of the mothers who demand immediate care for their children during
emergencies. In their daily work, community health agents alerted other team members to
expedite care as soon as they detected warning signs.

A relevant point in the professionals’ statements was related to patient monitoring. The
professionals were aware of the warning signs and always interrogated the responsible parties
about these signs. This happened, for example, when the child visited to the clinic for
anthropometric measurements and any complaints were noted by the professionals or reported
by the mother or guardian. A routine appointment can then become an urgent situation for
community health workers.

Surveillance activities undertaken by community agents were not restricted to the health units.
A study of primary health care professionals in Brazil found that community workers acted
more intensely in the areas of education and coordination of information between the health
care team and service users. Moreover, they performed various outdoor activities in streets,
homes, and reference points in the community [16]. Home visits were the main activity of
these professionals. In patients with SCD, patient monitoring through regular, targeted home
visits is essential to achieve more effective therapeutic results. The analysis of the
professionals’ statements indicated changes in the structure of home visits. A study conducted

by community health workers found that home visit procedures were not standardized and
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were defined by each professional. In this sense, home visits can become bureaucratic
reproductions of medical consultations, where forms are completed and routine updates are
provided, limiting the establishment of a relationship between the health care team and
service users [17]. The results of the present study showed that home visits became
systematized and targeted to patients with SCD after adoption of a script provided in the
educational intervention.

In the daily work of these professionals, home visits are scheduled on the basis of their
experience and physical location within each service region [17]. After the educational
intervention, changes were observed in the prioritization of home visits to patients with SCD
because these families are at a greater risk. In this respect, the prioritization of home visits
benefited not only individuals with SCD but also families that constituted risk groups. In the
systematized home visits, the professionals guided patients on the use of folic acid,
prophylactic antibiotics, and vaccines and taught family members how to palpate the child’s
spleen. Monitoring the use of folic acid in home visits is necessary to cope with accelerated
erythropoiesis, a specific feature of the disease [18]. Adherence to drug therapy is a relevant
issue in patient monitoring, as previously reported [19-20]. The monitoring of antibiotic
prophylaxis in children younger than 5 years to encourage adherence should be performed
through the primary health care system. A study conducted in a Brazilian state with a high
prevalence of the disease evaluated the prophylactic adherence to penicillin using three
methods and detected failures in the drug therapy as well as lower adherence rates compared
with the rates reported by the mothers. The lack of adherence was due to family and religious
beliefs and parental concern about the consequences of administering antibiotics in the long-

term, among other factors [20]. When community health agents noted poor adherence to the
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recommended drug therapy in home visits, these visits became more time consuming because
of the constant need to explain the importance of preventive health care measures to families.
The vaccination status should be monitored during visits both in relation to the basic
vaccination schedules and the wvaccines recommended for SCD. Previous studies indicated
that vaccination coverage in relation to the basic calendar varied between 65% and 100%
[2,21]. However, this is not the reality for all vaccines. In Brazil, vaccines for pneumococcus
and meningococcus were included in the basic immunization schedule in 2010. Prior to this
date, two studies in the Brazilian states of Espirito Santo and Minas Gerais showed that 50%
and 43.8% of children with SCD, respectively, had incomplete immunization against
pneumococcus [2,22]. A study in London found that immunization against encapsulated
bacteria and the flu virus was precarious among adults and children with SCD [23]. Of note, a
satisfactory vaccination coverage may be possible with the continuous monitoring of the
immunization schedule, as reported in a study conducted in Burkina Faso, northern Africa,
where more than 94% coverage was achieved for pneumococcus [24].

Home visits are also conducive to teaching parents how to palpate the spleen for the early
diagnosis of acute splenic sequestration. Instructing parents on this technique can lead to
reduced mortality, considering that this outcome can quickly lead to death. Other educational
activities conducted by these professionals also cover environmental education and the
perception of warning signs. Families are instructed to keep patients hydrated and away from
adverse environmental conditions, such as extreme heat and cold. The diagnosis of warning
signs allows parents to identify changes that demand emergency care considering the level of
complexity required. This information may help reduce patient mortality and prevent sickle

cell crises.
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The limitations of the present study are related to data collection. The focus group has limited
ability to make inferences about large population groups and cannot test hypotheses in
experiments [11]. Another limitation derives from the lack of interviews with the same
participants to compare individualized results of the focus discussions. In this respect,
participants may change their opinions during the focus discussions because of the positioning
of the researchers about sensitive issues. In addition, the effects of training community agents
on patients' health were not assessed because these effects were not included in the study
objectives.

The educational intervention on SCD produced changes in the attitudes of health care
professionals to improve the quality of care provided to individuals with SCD. Knowledge
acquired in training changed attitudes and improved their skills.

Based on these results, we suggest the widespread training of community health workers who
treat SCD patients in their service area. The educational intervention studies that include
higher-level primary health care professionals are also recommended.

Considering the limited knowledge about SCD and primary health care, further studies are
recommended, particularly those that directly assess the effects of training on the health of

patients with SCD.
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Table 1. Issues discussed in educational workshops held with the community health agents

Workshop 1

Workshop 2

Workshop 3

Presentation of the course

Agreement on the objectives of the course

Pre-test application

Introduction to sickle cell disease (SCD) and differences between SCD and sickle cell trait
Origin, epidemiology, pathophysiology, and clinical manifestations of SCD

Importance of monitoring the disease in the primary care set

Practical task: create a play or parody about painful crisis or priapism in a group of 4 or 5
people

Theater or parody presentation prepared by the groups

Health surveillance activities for children with SCD in a basic health unit

Growth and development of children with sickle cell disease

Use of folic acid and prophylactic antibiotics

Practice of spleen palpation

Warning signs of acute events in sickle cell disease

Prioritization of service

Systematization of home visits

Practical task: doing home visits using a script available in the flipchart and discussed
during the workshop

Presentation and discussion of home visits to the families of children with SCD

Discussion of the main issues about the health of adolescents with sickle cell disease

(growth and development, vaccines, use of folic acid, priapism, wounds)
Family planning

Aspects involving adult health with SCD
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Workshop 4

Workshop 5

Workshop 6

Living problems of patients with SCD

Task: studying and preparing oral presentations of specific issues (pregnancy, nutrition,
school life, physical activity, oral health) in groups

Pregnancy

Nutrition

School life

Physical activity

Oral health

Monitoring of families

Use of family heredograms and eco-maps

Task: creating a heredogram and an eco-map of a family with SCD
Discussion of the heredogram and family eco-map with SCD

Rights and duties of the person with SCD

Other diseases detected by the Newborn Screening Program in Minas Gerais
Task: "How does the Call Center for Hemoglobinopathies work?"
Institutions assisting people with SCD

The important role of the Call Center for Hemoglobinopathies
Implementation of changes on the care of people with sickle cell disease
Evaluation of the educational intervention

Post-test application
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Table 2. Demographic characteristics of participants in the study

Variable N %
Gender
Female 20 80
Male 05 20
Age
2010 29.9 years 13 52
30 to 39.9 years 10 40
40 to 50 years 2 8

Marital status

Married or stable relationship 14 56
Single 07 28
Divorced 01 04
Widow 03 12

Number of children

None 09 03
1-2 12 48
3 or more 04 16

Length of Service in Primary Care

<1 year 09 36
1to 5 years 03 12
5.1t0 9 years 09 36

>10 years 04 16
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ABSTRACT

Background. Sickle cell disease (SCD) in Minas Gerais, Brazil has an incidence of 1:1400
among newborns, and it constitutes a public health problem. Primary-level health care for this
disease is still in the early stages and has not been assessed worldwide. Training programs for

primary care professionals are essential to provide quality comprehensive care to patients.
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Procedure. A SCD training program for 263 community health agents participating in the
Family Health Program (Programa de Salde da Familia) was conducted using pre- and post-
testing of knowledge related to epidemiological and clinical issues and management of
children with SCD. In one of the three municipalities evaluated, the group that participated in
the training (n = 82) was compared with a control group (n = 75). Training in the form of
active methodologies involved the care and follow-up of persons with SCD in primary care.
The control group did not receive any training on SCD during the period. Results. There was
a significant increase in correct answers to questions asked after the intervention in the three
municipalities evaluated (p < 0.001). This increase was significant in all the domains of the
questionnaire. In a multivariate analysis, the professionals in the intervention group showed a
pre- and post-test score difference that was 8.7 times higher than that in the control group (IC
95%: 7.8-9.6). The length of employment as a community health agent had a modest positive
effect on the difference in scores (p = 0.046). Conclusions. The educational intervention
proved effective. The results should stimulate new educational activities to increase
knowledge among health professionals.

Key words: sickell cell disease; primary health care; effectiveness.

Table. Abbreviations key

SCD Sickle cell disease

BHU Basic health unit

SUS Brazilian  Unified Public Health System
(Sistema Unico de Salde)
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INTRODUCTION

Each year, 330,000 children are born with hemoglobinopathies worldwide. Of these,
275,000 have sickle cell disease (SCD), which is considered to be the most common genetic
disease in the world [1]. Because of its high prevalence and morbidity and mortality, SCD
was included in Brazl’s National Neonatal Triage Program (Programa Nacional de Triagem
Neonatal) for more than a decade to provide early diagnosis.

Because it is a chronic disease that presents clinical variability and can be managed
with the systematic application of prevention strategies and regular follow-up, which require a
multi-disciplinary approach, several authors suggest that primary care professionals should be
actively involved [2-4].

Studies in Brazil and in the world indicate critical aspects of the reality of medical care
for persons with SCD, such as compromised quality of primary care for such persons [2,5],
difficulties in accessing health services, including primary health care, for persons with SCD
[4, 6-7], the need to create a link between primary care professionals and persons with SCD
[4], and low levels of knowledge among primary care professionals of the disease and follow-
up of persons with the disease [2,8-9].

A recent study in Minas Gerais, Brazil showed that early neonatal screening for SCD,
despite being performed comprehensively and effectively, was not, in itself, sufficient to yield
a significant reduction in infant mortality [10].

There are gaps in the literature about educational interventions to improve knowledge

of SCD among primary care professionals. Thus, the objective of this study was to evaluate
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the effectiveness of an educational intervention directed at community health agents and

primary care nursing technicians on the follow-up of persons with SCD at this level of care.

METHODS

This intervention study was conducted in three northern municipalities (Montes
Claros, Janauba, and Pirapora) in the state of Minas Gerais, Brazil, where the incidence of
SCD is between 1:800 and 1:1000 newborns. The intervention unit was the health team of the
Family Health Program (Programa de Salde da Familia), which forms the basis for primary
health care in the Brazilian Unified Public Health System (SUS). In Montes Claros, in
addition to the group of 82 professionals who participated in the educational intervention, the
study also included a control group of 75 professionals belonging to 12 basic health units
(BHU), who were randomly allocated to one of the two groups. In Janalba, 79 professionals
belonging to seven BHU participated, whereas in Pirapora, 27 professionals from three BHU
participated.

The criterion for BHU inclusion was the presence of persons with SCD in the unit’s
jurisdiction during the survey period. The BHU community health agents and nursing
technicians (education level: <11 years) were selected according to the following inclusion
criteria: 1) agree to participate in the survey; Il) not be on vacation or any other type of leave
during the study period; 1I1) work in a UBS, which is a reference for persons with SCD; and
IV) for persons from Janauba and Pirapora, belong to units that were selected in agreement
with the municipal department of health to receive the educational intervention.

The data were collected in three stages: application of the pre-test, educational

intervention, and post-test. The control group in Montes Claros did not take part in the
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educational intervention. The pre- and post-tests were the same questionnaires and were
administered to the professionals at different times. The instrument contains 25 questions and
was adapted from a previous study conducted in the same region [9]. The questionnaire is
subdivided into three domains: epidemiology (two questions), clinical manifestations (four
questions), and management of persons with SCD (19 questions). Five questions on the
questionnaire are multiple choice and 20 are yes/no questions. Each correctly answered
question adds one point to the overall score. The content of the questionnaire was validated
through review by nine professionals in the following areas: hematology, pediatrics, family
and community medicine, psychology, and family health nurse specialists. The evaluation
noted the presence or absence of comprehensiveness, objectivity, and relevance in the
proposed instrument. Later, in order to make final adjustments to the questionnaire, a pilot

test was administered to the BHU professionals in Pirapora who were not study participants.

Educational Intervention

The training was conducted by nine nurses who had previously taken “Sickle cell
disease: the line of care in primary health care,” a 90-h distance learning course.

The training focused on care and follow-up of persons with SCD in primary care,
covering the following aspects: actions to preserve the health of children, adolescents, and
adults with SCD in the primary health care unit; approach to acute events; conduct toward
persons with the sickle cell trait and other hemoglobinopathies; the rights and duties of
persons with SCD; and institutions involved in assisting persons with SCD. The educational
intervention was conducted in the form of workshops using active methodologies such as

questioning, case studies, exposure through dialog, drama, and parodies. Manuals about SCD
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and strategies to draft care and action plans were used. Educational materials about SCD in
the form of an Album Series [11] were the didactic resource used in all the workshops of the
intervention.

The professionals participated in six educational meetings over a 3-month period, with
each meeting lasting around 5 h. The training took place during working hours at the
respective BHU, except in Janalba, where the municipal government provided a space for
continuous education. The total training time was 40 h: 30 h of classroom time and 10 h of
theoretical and practical extra-curricular activities. Two visits were conducted after the end of
the educational intervention to discuss the questions and provide training on follow-up of

persons with SCD.

Statistical Analysis

Statistical analysis was performed using Statistical Package for the Social Sciences
software version 20.0. The quantitative variables were presented as mean and standard
deviation or interquartile range. The Kolmogorov—Smirnov test was used to verify the
Gaussian distribution of the continuous variables. The Fisher's exact test was used to test
associations. Correct scores before and after the intervention were compared using the
Wilcoxon test. The Mann-Whitney test was used to compare correct scores between different
groups, for example, between the intervention and control groups in Montes Claros. The
significance level adopted was 5% (a error p = 0.05). In the controlled study, variables with a
P-value of <0.25 in the univariate analysis were introduced into the multiple linear regression

model.
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Ethics
Ethical precepts were observed. All study participants signed terms of free and
informed consent. The study was submitted to and approved by the Universidade Federal de

Minas Gerais Ethics Committee under protocol CAAE-0683.0.203.000-11).

RESULTS

Of the 185 professionals eligible for the study in Montes Claros, 157 participated in
the study (84.8%; 82 in the intervention and 75 in the control group). Of these, 23 (14.6%)
were nursing technicians and 134 (85.4%) were community health agents. Of the 120
professionals eligible for the study in Janauba and Pirapora, 106 participated in the study
[84.8%; 12 (11.3%) nursing technicians and 94 (88.7%) community health agents]. The
flowchart showing participant selection for the survey is given in Figure 1. With regard to the
characteristics of the professionals in the three cities (Table 1), the median age was 33 years
(interquartile range: 10 years), the majority were women (90.9%), had completed high school
(92%), were married or in a stable union (57.8%), and had one or more children (67.7%). The
median length of employment in primary health care was 4 years (interquartile range: 4 years
and 10 months).

Comparison of the intervention and control groups in Montes Claros did not detect
significant differences in demographic characteristics, except that professionals who were not
married or not in a stable union predominated in the first group, whereas those who were
married or in a stable union predominated in the control group (p = 0.001). There was also no

statistically significant difference in the distribution of values for the total number of correct
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answers between the intervention and the control groups in the pre-test (p = 0.32), suggesting

that the groups were comparable in their original composition.

Joint analysis of the professionals who participated in the educational intervention
Comparing the test performance among the 188 professionals from the three
municipalities, the 75 from the Montes Claros control group (who did not participate in the
educational program) were eliminated. This showed an increase in the number of correct
answers after the educational intervention, both in the total number of correct answers (mean
6.3; 95% confidence interval 5.7-6.9; p < 0.001) and for each municipality (Figure 2). The
increase was significantly higher in Montes Claros, followed by Pirapora and Janauba (in all
comparisons, p < 0.05). There was a significant increase in knowledge among the 188

professionals in the three domains addressed by the questionnaire (p < 0.001 for each).

Comparison between the intervention and control groups (Montes Claros)

The median of correct answers for the intervention group (n = 82) increased from 15
(60.0%) in the pre-test to 23 (92.0%) in the post-test (median difference of 8 correct answers).
In the control group (n = 75), the median of 14 (56.0%) in the pre-test remained unchanged in
the post-test (difference between the two groups, p < 0.001). The difference in the scores
between the pre-test and post-test was significant in the three domains addressed by the
questionnaire (p < 0.001 for each).

In the bivariate analysis (Table 2), the difference in the scores between the post-test
and pre-test presented a statistically significant association with the variables “study group”

(intervention better than control; p < 0.001), “has children” (without children better than with
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children; p = 0.02), and “marital status™ (single, separated, or widowed better than married or
in a stable union; p <0.001).

In the multiple linear regression analysis, the variables that proved to be associated
with the 25% level (p < 0.25) in the bivariate analysis were included in the initial model, as
described in the statistical methods. The variables “intervention group” or “control group” and
“length of employment in primary care” remained in the final model (Table 3). The
professionals in the intervention group showed a pre- and post-test difference in scores that

was 8.7 times higher than that in the control group (IC 95%: between 7.8 and 9.6 times).

DISCUSSION

The results of this study show that educational intervention featuring planning
and systematic methodology, a problem-solving approach, and a workshop format directed at
community health agents and nursing technicians was effective. The educational intervention
increased the knowledge among the professionals who participated in the educational program
in all three municipalities. This was not observed in the control group of Montes Claros,
where the program was not applied.

The median overall performance in the pre-test administered to the evaluated
professionals was low, reaching only 60% of correct answers (15 of 25 correct answers). A
study conducted in 2010 in the northern region of Minas Gerais, Brazil [9], which used the
same professional domains, also found a similar low global performance average of 51.3%
correct answers. Furthermore, the study showed that the presence of persons with SCD in the
jurisdiction is an explanatory variable for better performance in the knowledge tests [9]. In the

present study, this observation is not reproducible, because this was one of the selection
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criteria for the study to be able to be conducted in a BHU whose jurisdiction contains persons
with SCD.

A study conducted in higher-level professionals, physicians, and nurses in primary
care in Brazil also detected low knowledge levels of SCD [2]. Lack of knowledge of the
disease and treatment among health workers, the population in general, and the assisted
population makes it difficult to address aspects that are important for health care and
clarification of SCD [2]. According to Smith et al. [12], many primary care professionals who
work in areas far from major urban centers are not fully aware of the guidelines for the
treatment and management of such persons. The knowledge measured indirectly impacts the
quality of the health care for persons with SCD and their families.

Low levels of knowledge regarding the treatment of SCD were also identified in a
study that assessed the educational needs of health professionals and patients in Ghana before
the introduction of neonatal screening for SCD [13]. The results indicated the need to
organize continuous education for physicians and nurses to provide qualified care and manage
the neonatal screening program [14]. Similar results were also reported in a study conducted
among health professionals and medical students in Nigeria; this study showed that only 55%
of the professionals agreed that genotype assessment should be performed in pre-school
children, and only 24.3% were aware of most sickle cell anemia complications [15].

A study of African—American adolescents also highlighted the lack of knowledge
among primary care professionals of SCD and the transition phases for care to be provided by
general practitioners. The importance of skills training in order to provide training to the
family was emphasized [16]. In London, a study revealed low confidence among patients with

SCD in general clinic physicians regarding knowledge of strategies to manage SCD. The
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perception that these professionals do not have the skills to treat and control SCD may explain
why these patients and their caregivers have expressed a preference for access to hospital
emergency rooms during acute episodes of the disease [8].

The educational intervention implemented in this study increased knowledge of the
care and follow-up of persons with SCD in primary care among the professionals who
participated in the program in all the domains assessed (epidemiology, clinical manifestations,
and management of SCD). It is therefore suggested that these professionals be included in
continuous educational programs related to SCD because they have great potential to actively
participate in preventive activities and health promotion.

The literature surveyed contains initial experiments with educational programs about
SCD targeting health professionals [17-18]. However, in the domestic or international
literature, there are no studies on systematic educational interventions conducted in the form
of community trials with random and controlled approaches. It should be emphasized that
only two intervention studies were directed at primary care professionals, although the focus
was neonatal screening [17-18]. In Boston, an educational intervention was conducted in 15
health units for primary care physicians who provided health care to African—Americans and
Latinos. The training had two formats: 1) a PowerPoint seminar with discussion of case
studies, with a focus on knowledge and attitudes for managing neonatal screening results for
hemoglobinopathies and 2) delivery of an educational pack. The centers were randomly
placed into two groups to determine whether there was any difference in the knowledge
gained by the professionals as a result of the order in which the educational interventions took
place. It was found that the two teaching strategies led to modest improvements in knowledge

of neonatal screening for hemoglobinopathies [17].
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In London, an intervention was conducted through a brief training session for primary
care health professionals on communication skills to offer prenatal screening for SCD and
thalassemia. According to the professionals, the training gave them greater comfort and
confidence to perform these tasks [18].

A study conducted in Los Angeles indicated that emergency department nurses
reported a lack of training, cultural competence, and understanding of SCD. To address this
shortfall, an educational pilot program was conducted among these professionals, focusing on
knowledge, attitudes, evaluation, and management of the disease. A workshop was created to
train 51 participants in a single day. The results of the study showed improved knowledge in
the post-test, and the educational event was rated excellent. A reduction of incorrect beliefs
about the disease and treatment was also observed [19].

Another intervention in London targeted general physicians involved in the care and
clinical management of patients with SCD. The benefits included increased quality of care for
such patients and reduced misuse of emergency services. This allowed the emergency team to
act in a directed and effective manner in acute cases of SCD [20].

In this study, after the multivariate analysis of the groups in Montes Claros, the
variables study group (intervention or control) and the length of employment in primary care
continued to be correlated with the difference between the pre-test and post-test scores. A
longer employment in primary care provides longitudinality of care for persons with SCD,
which assumes regular contributions by the health care team and consistent usage over time,
in a humanized environment and with a mutual relationship between the health team, families,
and individuals [21]. Longitudinality is a central and exclusive attribute of primary care [21]

and of the follow-up results of persons with SCD over time by professionals who have
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experience with the various episodes of disease and preventive health care measures. At
follow-up, a therapeutic relationship that involves responsibility and trust is established
between the professional and the patient. It also provides greater resolution, with a more
accurate diagnosis and treatment and fewer unnecessary referrals to other levels of health care
[22].

The randomized study conducted in Montes Claros reinforced the conclusions
regarding the efficacy of the educational program in the three municipalities, because it
avoided the selection bias that could have occurred in an uncontrolled design, similar to that
conducted in Janauba and Pirapora. Although the educational intervention used facilitative
teaching—learning strategies and active methodologies, there was no confirmation of the
significant increase in the transfer of knowledge to the actual practice of professionals in
everyday actions related to care for persons with SCD. This is a limitation of the study.
Another limitation of the study is that the educational program, although the goal of the study,
was only directed toward mid-level professionals. It should also be noted that the study did
not investigate any positive changes in the perception of families and persons with SCD about
the care they received. Objective indicators of improved care such as reduced morbidity and
mortality in SCD would require another type of methodological design and a prolonged
observation period.

It is concluded that the theory—practice-based educational intervention was effective,
because it increased knowledge among the community health agents and nursing technicians
of the follow-up of persons with SCD in primary care. The results of this study recommend
wide dissemination of the educational intervention in order to promote improvements in direct

care of persons with SCD in primary health care, especially in regions with a high prevalence
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of SCD. Continuous education for health professionals about SCD, its management, and
complications is required. It is recommended that higher-level primary care professionals

such as physicians and nurses also be integrated into future educational interventions.
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CITY

L

Montes Claros (45 BHU)

L 2

12 BHU with people with SCD within the coverage area
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l
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|
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Selection 3 BHU (n = 30), place of work of
nurses facilitate the intervention and presenting
people with SCD in the coverage area.
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l

Excluded because they were on
vacation (n = 3)

Excluded by license health reasons
(n=1)

Excluded for not accepting to
participate in the study (n = 2)
Dropouts (n =5)

Excluidos por estarem de férias (n=2)
Excluidos por motivo de licenca salde (n=1)

I

Participants in Pirapora (n=27)

Excluded because they were

on vacation (n =7)

Excluded by license health

reasons (n = 5)

Excluded for not accepting to
participate in the study (n = 4)

Excluded because they
were on vacation (n = 6)
Excluded by license

|

Participants in Janauba (n=79)

health reasons (n = 3)

1

l

Participants in the
Control Group (n=75)

Allocated to intervention
(n=85)

Excluded by forfeit
training (n =3)

l

Participants in the
Intervention Group (n=82)

Figure 1. Flowchart for the selection of health professionals from Basic Health Units (BHU) in three cities of Minas Gerais, Brazil
Legend: BHU — Basic Health Unit; SCD — Sickle Cell Disease




187

w207
b
1%y
2
1] _0_
|
o 159
=
= o
(1]
L
[y
=] 104 ‘
o
=
1]
1]
2
1]
£
1%y
W
[
S o L
[y
o
[=]
1]
¥ s
E Q
8]
1]
b=
ﬂ —].D_
T T T
Janauba Pirapora Montes Claros

(study group)
Cities of Minas Gerais, Brazil

Figure 2 — Differences of overall scores between post and pre tests. Small circles reprent
outlying observations.



188

Table 1 — Demographic characteristics of health professionals in Janatba, Pirapora, and
Montes Claros, this one stratified into control and intervention groups.

Variable Janadba  Pirapora Montes Montes p-value *
(n=79) (n=27) Claros - Claros - comparing
Intervention Control control vs.
(n=82) (n=175) intervention
N (%) N (%) N (%) N (%)
Sex 0.83
Female 79 (100) 27 (100) 70 (85.4) 63 (84)
Male 0 (0) 0(0) 12 (14.6) 12 (16)
Marital status 0.001
Married or stable 43 (54.4) 21 (77.8) 35 (42.7) 53 (70.7)
relationship
Single, divorced 36 (45.6) 6 (22.2) 47 (57.3) 22 (29.3)
or widow
Sons or daughters 0.14
No 23 (29.1) 4 (14.8) 35 (42.7) 23 (30.7)
Yes 56 (70.9) 23(85.2) 47 (57.3) 52 (69.3)
Function in the 0.82
Health Unit
Nursing 9(11.4) 3(11.1) 13 (15.9) 10 (13.3)
technicians
Community 70 (88.6) 24 (88.9) 69 (84.1) 65 (88.7)
health worker
Years of formal 1.0
education
<11 years 4 (5.1) 0 (0) 9 (11.0) 8 (10.7)
>11 years 75(94.9) 27 (100) 73 (89.0) 67 (89.3)

* Fisher's exact test
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Table 2 — Univariate analysis of differences in knowledge between the post and pre test
scores, according to demographic characteristics of 157 community health workers and

nursing technicians in Montes Claros.

Variables Difference of Interquartile p-
scores between Range value*
post-test and pre-
test (median)

Sex 0.300
Female 4 8
Male 0.5 7

Age 0.470
<34 years 1 8
>34 years 5 8

Has children 0.020
Yes 1 7
No 6.5 9

Marital Status <0.001
Married or stable relationship 0 7
Single, divorced or widow 7 9

Years of study 0.870
<11 years of study 4 9
>11 years of study 3 8

Function in Primary Care 0.840
Nursing technicians 5 9
Community health worker 2.5 8

Length of Service in Primary Care 0.180
<64 months 1 8
>64 months 5 8

Group <0.001
Intervention 8 4
Control 0 0

“Mann-Whitney test
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Table 3 — Final model of linear regression on the difference in scores between the post and

the pre tests for 157 community health workers and nursing technicians in Montes Claros.

Variable Coefficient Standard 959% confidence p-value
error interval

Intervention or Control -8.670 0.459 -9.577 a-7.762 <0.001

group

Duration of working in the -0.928 0.460 -1.838a-0.18 0.046

Basic Health Unit




"Nao sei...
se a vida € curta ou longa demais pra nos,
mas sei que nada do que vivemos tem sentido,
se ndo tocamos o coragao das pessoas.
Muitas vezes basta ser: colo que acolhe,
braco que envolve, palavra que conforta,
siléncio que respeita, alegria que contagia,
lagrima que corre, olhar que acaricia,
desejo que sacia, amor que promove.
E isso néo é coisa de outro mundo,
é 0 que d& sentido a vida.
E o que faz com que ela ndo
seja nem curta, nem longa demais,
mas que seja intensa, verdadeira,
pura...enquanto durar....
(Cora Coralina)
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8 CONSIDERACOES FINAIS

“Mas ndo sou completa, ndo. Completa lembra
realizada. Realizada é acabada. Acabada € o que
ndo se renova a cada instante davida e do mundo.
Eu vivo me completando... mas falta um bocado”.
(Clarice Lispector)

Este estudo possibilitou avaliar a efetividade de uma intervencdo educativa
direcionada a ACS e técnicos de enfermagem. Além disso, permitiu verificar a
percepcdo dos profissionais da atencdo primaria sobre a assisténcia em salde prestada a
pessoa com DF antes e apés a intervencdo educativa.

Anteriormente & capacitacdo, verificou-se que a assisténcia a salde prestada
a pessoa com DF é comprometida na percep¢do dos ACS: os profissionais desconhecem
as peculiaridades do acompanhamento as pessoas com DF; elas tém acesso limitado a
UBS e ndo reconhecem a atencdo primaria como lugar para cuidar de varios aspectos de
sua saude.

Essa percepcdo também é similar a dos profissionais de nivel superior da
atencdo primaria. Verificou-se o desconhecimento de médicos e enfermeiros sobre as
peculiaridades que envolvem o acompanhamento da pessoa com DF. Ha limitacdes no
acesso a UBS e a assisténcia a satde é comprometida na percepcdo dos profissionais.

A intervencdo educativa realizada com planejamento e metodologia
sistematizada, abordagem problematizadora e dialdgica, em formato de oficinas e por
utilizar-se de diversos recursos pedagdgicos que proporcionaram a interacdo dos
participantes, possibilitou o despertar do interesse para o cuidado e acompanhamento da
pessoa com DF pelos profissionais capacitados. O treinamento propiciou mudancas nas
atitudes dos profissionais para melhoria da assisténcia em salde prestada na percep¢do

deles.
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Ressalte-se que a intervencdo educativa de cunho tedrico-pratico foi efetiva,
pois houve aumento do conhecimento dos agentes comunitarios de salde e técnicos de
enfermagem sobre o acompanhamento da pessoa com DF na atencdo priméria e em
todos os dominios analisados (epidemiologia, manifestacdes clinicas e manejo da
doenca falciforme). A elevacdo do conhecimento ocorreu entre os profissionais que
participaram do programa educativo em todos os trés municipios. No grupo controle de
Montes Claros, onde o programa ndo foi aplicado, o nivel de conhecimento persistiu
inalterado. O estudo aleatorizado feito em Montes Claros reforgou as conclusdes de
eficacia do programa educativo nos trés municipios, pois controlou o viés de selecdo
que poderia ter ocorrido no desenho sem aleatorizagcdo, feito em Janalba e Pirapora.

Os resultados do presente estudo recomendam ampla divulgacdo de
intervencOes educativas com a finalidade de propiciar melhorias no cuidado direto a
pessoa com DF na APS, principalmente para as regibes com elevada prevaléncia da
doenca. A educagdo permanente deprofissionais de salde sobre DF, sua gestdo e
complicacBes é necessaria. Como sdo poucos 0s relatos cientificos sobre DF na APS,
recomenda-se a realizacdo de outras pesquisas, principalmente aquelas que mostrem o0s
resultados diretos da capacitacdo dos profissionais da rede primaria sobre a atencdo a
salde dos pacientes, utilizando-se indicadores de qualidade da atencdo e a percepcao
dos proprios usuarios. Recomenda-se que profissionais de nivel superior da APS, como
médicos e enfermeiros, também sejam integrados em intervencfes educativas
posteriores.

E imprescindivel, também, a capacitacdo dos profissionais de saude de
outros niveis da rede, tais como atencdo secundaria e tercidria a fim de que, a cada
consulta ou internacdo, orientem 0 paciente sobre a importancia de ser acompanhado
também na APS, auxiliando no estabelecimento do vinculo desse paciente a UBS.

A fim de propiciar proximidade mais estreita das pessoas com DF a UBS,
sugere-se a adogdo de estratégias educativas com as familias que abordem o importante
papel da UBS e o papel de cada nivel de atencdo no cuidado a saude das pessoas com

doenca falciforme.
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Como proposto originalmente no projeto desta pesquisa, 0s dados serdo
apresentados e discutidos junto as equipes de salde da familia e & coordenacdo dos
municipios envolvidos. Sera elaborado relatorio técnico a ser encaminhado a
coordenacdo de atencdo primaria das secretarias municipais de salde. A proposta da
pesquisadora é que, ao findar o estudo, o grupo controle da cidade de Montes Claros
também seja capacitado. Serd discutida com os gestores a relevancia de capacitacdo do
grupo controle para que seja elaborado cronograma de aplicacdo da mesma intervencao

educativa realizada com os profissionais do grupo-estudo.
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APENDICE A

ROTEIRO PARA O GRUPO FOCAL COM 0OS AGENTES COMUNITARIOS
DE SAUDE

1. O gue vocé sabe sobre a doenca falciforme?

2. No seu entendimento, como é o acesso/procura da pessoa com doenca falciforme a
Unidade Basica de Saude?

3. Como a pessoa com doenca falciforme é atendida quando procura a Unidade Basica
de Saude?

4. Como sdo feitas as visitas domiciliares para as pessoas com doenga falciforme?

5. Como é o acompanhamento dos medicamentos de uso continuo (Acido fdlico,
Antibidtico e MedicagcOes para dor) e das vacinas da pessoa com doenca falciforme?

6. Como € o acompanhamento das consultas especializadas e internacGes do usuario
com doenga falciforme na Unidade Bésica de Saude em que vocé trabalha?

7. Como é o processo de educacdo em salde na Unidade Basica de Salde em que vocé

trabalha? Vocés ja receberam algum treinamento sobre doenca falciforme?
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APENDICE B

ROTEIRO PARA O GRUPO FOCAL COM 0OS PROFISSIONAIS DA APS DE
NIiVEL SUPERIOR

1. O que vocé sabe sobre a doenca falciforme?

2. No seu entendimento, como € 0 acesso da pessoa com doenca falciforme a Unidade
Bésica de Saude?

3. Como a pessoa com doenca falciforme é atendida quando procura a Unidade Bésica
de Saude?

4. Como sdo desenvolvidas as consultas de crescimento e desenvolvimento das criangas
com doenga falciforme?

5. Como é o acompanhamento dos medicamentos de uso continuo da pessoa com
doenca falciforme?

6. Como € o acompanhamento das consultas especializadas e internacbes do usuario
com doenca falciforme na Unidade Basica de Saide em que vocé trabalha?

7. Como é o processo de educacdo em salde na Unidade Béasica de Salde em que vocé
trabalha? (Grupos educativos com usudrios e Educacdo permanente para a equipe de

salide)
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APENDICE C
AVALIAC,‘AO DOS PROFISSIONAIS SOBRE AS OFICINAS MINISTRADAS
Questionario
A. Conteudo apresentado foi:
1. Otimo () 2. Muito Bom () 3.Bom () 4.Razoavel () 5.Ruim ()
B. Material didatico utilizado no curso foi:
1. Otimo () 2. Muito Bom() 3.Bom () 4.Razoavel () 5.Ruim ()
C. A maneira/forma/metodologia adotada na conducdo das oficinas foi:
1. Otimo () 2. Muito Bom() 3.Bom () 4.Razoavel () 5.Ruim ()
D. Tempo gasto na apresentacdo e discussdo dos conteudos foi:
1. Otimo () 2. Muito Bom() 3.Bom () 4.Razoavel () 5.Ruim ()
E. Vocé sentiu satisfeito em participar do curso
1. () Sim 2. Néo ()
F. Depoimentos com uma pergunta sobre:

1. O que representou para vocé participar do curso?

2. Quais 0s pontos que vocé achou importante para o manejo da doenca falciforme?

G. O(A) senhor(a) quer fazer algum comentario sobre o curso?
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APENDICE D

Doenca Falciforme: Linha de cuidados na atencé@o priméria a saude

Pré-teste e Pds-teste: Profissionais de nivel médio da atengdo primaria a saude

QUEST. N

Data do preenchimento: / /

INSTRUCOES:

O pré-teste é a etapa que antecede a capacitacdo e tem por objetivo avaliar o conhecimento inicial
dos participantes em relagdo aos temas abordados. Os dados obtidos identificam oportunidades para
inclusdo de temas que tornem o curso mais produtivo. A primeira parte do questionario relaciona-se
as caracteristicas sociodemogréaficas e a segunda objetiva descobrir 0 quanto vocé sabe sobre doenca

falciforme.

PARTE 1 - CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS
Unidade de Atencdo Primaria:

Idade:  anos.

Estado Civil: ( ) casado ou unido estavel () solteiro () separado ( ) vilvo
Numero de Filhos: Sexo: () Masculino () Feminino
Funcdo na Unidade de Atencdo Priméria:

( )Técnico de Enfermagem ( ) Auxiliar de Enfermagem ( ) ACS

Tempo de servico na Atengao Primaria: anos/meses

Vocé ja ouviu falar da doenca falciforme? () Sim ( ) Néo
Vocé conhece alguém que possui adoenga falciforme? () Ndo () Sim. Se a resposta for sim,
responda:

Quem?( ) Parentes ( ) Amigos/ Conhecidos () Pacientes dessa Unidade de Saude

PARTE 2 — QUESTOES

Nas questdes de 1 a 5 marque apenas uma alternativa. Se caso ndo saiba a resposta, marque a op¢ao
“nao sei”
1. Sobre a doenca falciforme € INCORRETO afirmar:

a. () E uma das doengas genéticas mais comuns no Brasil € no mundo.

b. () Pode ser transmitida dos pais para os filhos, ou seja, € uma doenca hereditaria.

c. () No Brasil, a doenga s6 ocorre na populagcéo negra.
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d. () A doenca originou-se na Africa e foi trazida para as Américas pela imigracio forcada
dos escravos.
e. () Naosei.

2. Sobre o tracgo falciforme, ¢ INCORRETO afirmar:
a. () E uma condicio relativamente comum.
b. ( ) A pessoa com trago falciforme ndo tem anormalidades fisicas e tem uma vida normal.
c. () E obrigatorio o acompanhamento com hematologista.
d. ( ) Assim como a doenca falciforme, o trago pode ser identificado pelo “teste do pezinho”.
e.( ) Néaosei

3. Sobre as manifestac@es clinicas da doenca falciforme, marque a alternativa INCORRETA:

a. () As crises de dor sdo as complicagbes menos frequentes da doenca falciforme

b. ( ) As situacGes de frio e desidratagdo contribuem para o desenvolvimento e agravamento da dor
c. () A dor da doenca falciforme varia em intensidade, duracdo e localizagao, no mesmo individuo
e de um individuo para o outro.

d. () A crianca com dor pode ser atendida na Unidade de Atencao Primaria.

e.( ) N&o sei.

4. Sao sinais de perigo a pessoa com doenca falciforme, EXCETO:

a.( ) Febre

b. ( ) Sobrepeso

c. () Exposicédo ao frio
d. ( ) Desidratagdo

e. () Néosei

. Em relagdo as manifestac@es clinicas da doenca falciforme, assinale a alternativa INCORRETA:
. () As infeccdes estdo entre as das principais causas de morte na doenca falciforme.
. () Feridas nas pernas e pés podem ocorrer na pessoa com doenca falciforme.
. () Em caso de aumento do volume abdominal os pais devem recorrer imediatamente ao servigo
e salde.
() O acidente vascular cerebral (AVC) ndo é uma grave complicacao da doenca falciforme.

(

5
a
b
C
d
d
e. () Nao sei.

Nas questdes de 6 a 25, coloque em cada lacuna ( ) V se a afirmativa for VERDADEIRA, F se a
afirmativa for FALSA e N se NAO SOUBER A RESPOSTA.

6. () A crianga com doenca falciforme ndo deve participar das aulas de educagéo fisica durante
sua vida escolar.

7. ( ) Deve-se fazer um acompanhamento quanto ao desempenho escolar da crianga com doenca
falciforme.

8 ( ) As criancas com doenca falciforme precisam ser hidratadas para evitar crises de dor.

9.( ) Emrelacdo a vacinacdo, além das vacinas de rotina, estes pacientes necessitam de vacinas

especiais.
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10. () Os pais devem ser orientados sobre a necessidade de uma dieta rica em proteinas e
suplementacéo do ferro.

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

12. () Para a crianga com doenca falciforme é desnecessario o uso profilatico de uma vitamina
chamada de acido folico.

13. ( ) A criangca com doenca falciforme precisa ser monitorada quanto ao uso profilatico de
antibiotico.

14. () O atendimento das crian¢as com doenca falciforme na presenca de qualquer um dos sinais
de alerta deve ser diferenciado ou priorizado na unidade de saude.

15. ( ) A erec¢do involuntaria do pénis ocorre quando o adolescente ou jovem com doenca
falciforme esta excitado.

16. () A crianga com doenga falciforme precisa evitar ambientes muito quentes ou muito frios.
17. () A alimentacéo rica em vitamina C protege a crianga das crises de dor.

18. () Leites e derivados podem provocar crises de dor mais frequentemente.

19. () Coceira na regido do pé e pernas é considerada um sinal de alerta.

20. () Gripes e resfriados constituem um sinal de alerta.

21. () A pratica do autocuidado deve ser desestimulada para jovens e adultos, ainda que com
supervisdo da equipe de salde.

22. ( ) E necessario que a equipe de salde acompanhe as consultas aos especialistas e as
internagdes da crianca com doenga falciforme.

23. () Deve-se orientar os pais da crianga com doenca falciforme sobre a necessidade do uso do
Cartdo de Identificagdo da Fundagdo Hemominas (fornecido pelo hemocentro).

24. ( ) Os pais devem ser aconselhados quanto as possibilidades genéticas dos filhos em uma
futura gravidez.

25. () Deve ocorrer uma comunicacdo ativa (relatério e outros meios) sobre o atendimento da
pessoa com doencga falciforme entre os diversos niveis de atencao implicados na assisténcia a essa

pessoa ao longo da vida.
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APENDICE E

ROTEIRO PARA O GRUPO FOCAL COM 0OS AGENTES COMUNITARIOS
DE SAUDE APOS A INTERVENCAO EDUCATIVA

1. Como vocé avalia o curso sobre doenca falciforme em que participou?

2. O que mudou na UBS em que vocé trabalha apds o curso?

3. Como a pessoa com doenca falciforme é atendida quando procura a Unidade Bésica
de Saude?

4. Como sao feitas as visitas domiciliares para as pessoas com doenga falciforme?

5. Como é o é o acompanhamento dos medicamentos de uso continuo (Acido félico,
Antibidtico e MedicacOes para dor) e das vacinas da pessoa com doenca falciforme?

6. Como € o acompanhamento das consultas especializadas e internacBes do usuario
com doenga falciforme na Unidade Bésica de Saude em que vocé trabalha?
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APENDICE F

FICHA DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Sexo: () Feminino () Masculino

Idade: anos

Estado civil: () Casado ( ) Unido estdvel ( ) Solteiro ( ) Separado ( ) Vilvo

Possui filhos: ( ) Ndo ( ) Sim. Se sim, quantos:

Tempo de servico na Atencdo Primaria em meses:



APENDICE G

Modelo Légico da Intervencdo Educacional para Agentes Comunitarios de Salde e Técnicos de Enfermagem sobre Doenga Falciforme

Insumos

Visgens

Atenci3o Primaria: Doenca
Falciforme — Capacitacdo para
equipes de Salde da Atengio

Primariz"

Curso EAD “Linha de cuidados na

hzterisis educativas em DOF

Recursos humanos:

Enf iras. fcili
2 mi .

Gravador digital

Atividades

Frodutos

MobilizacBo dos gestores

Resultados

3 reunides com os gestores de cada
municipio

]
-

Formag3o de facilitadores

FormacZo de 12 facilitadores

Encontros com os facilitadores
para o processo de replicacio

15 reunides com os facilitadores

Distribuicdo de material

educstivo para os facilitadores

10 manuais do processo de
replicacdo distribuidos 2os
facilitadores

L N |

Distribuic3o de kits para as UBS
do grupo intervengio

18 kits com albuns seriados
distribuidos para UBS

Capacitag3o dos profissionais
ACS & técnicos de enfermagem
por meio de § oficinas com
duracdo de 4 horas por dizem
intervelos de 7 diss e com 2
visitas &5 UBS com discuss3o das
principais dividas e orientagdes
sobre o acompanhamento da
pessos com DF

188 Profissionszis capacitados

Aumentar o conhecimento
tedrico e pratico dos
profissionais em DOF

Proporcionar a percepgo de
mudangas na pratica
=zssistencial pelos profissionais
capacitados

Grupo focal antes da
intervencio com profissionais
de nivel superior & ACS

Publicar 4 artigos cientificos
produzidos
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Grupo focal apos a intervengso
com ACS

- - 1L1 1111

Aumentar a divulgacdo no meio
cientifico da assisténcia &
pessoa com OF na APS
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Afericdo dos indicadores de produtos e resultados estabelecidos para a intervengdo

educativa
N°. Produto/Resultado Meta Indicador Afericdo
1 Reunides com os gestores Uma reunido com Taxa de reunioes 1,00
dos trés municipios para cada equipe gestora realizadas com a gestéo
apresentacdo da proposta municipal municipal para
apresentagédo da proposta
2 Adesao dos profissionais que 100% dos Taxa de profissionals que 0,75
concluiram o curso “Linha facilitadores se tornaram facilitadores
de cuidados na Atengdo trabalhando no da intervencéo educativa
Priméria: Doenca Falciforme processo de
— Capacitacdo para equipes | intervencao educativa
de Salde da Atencdo
Primaria” para se tornarem
facilitadores do processo de
realizagéo intervencéo
educativa
3 Reunides com os 3 reunides com cada Taxa de reunides 1,66
facilitadores para introducdo | grupo de facilitadores realizadas com os
e acompanhamento do por municipio facilitadores
processo de replicagéo
4 Distribuicdo de manuais do | Um manual para cada Taxa de manuais do 111
processo de replicagdo aos facilitador processo de replicagédo
facilitadores entregues aos facilitadores
5 Distribuicdo de kits paras as | Um kit para cada UBS | Taxa de kits entregues as 112
UBS em qgue foi realizada a UBS que receberam a
capacitagdo intervengdo
6 Profissionais capacitados em 94 profissionais Taxa de profissionals 0,87
Montes Claros pertencentes ao grupo | capacitados em Montes
intervencao Claros
capacitados
7 Profissionais capacitados em 90 profissionais Taxa de profissionais 0,87
Janauba capacitados capacitados em Janauba
8 Profissionais capacitados em 90 profissionais Taxa de profissionais 0,90
Pirapora capacitados capacitados em Pirapora
9 Desempenho dos Desempenho <80% | Taxa de desempenho dos 0,86
profissionais apds a no pds-teste profissionais <80% apds o
intervengdo educativa treinamento no teste de
conhecimento
10 Producao de artigos 5 artigos elaborados Taxa de artigos 0,80

cientificos

produzidos
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APENDICE |
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPACAO EM

PESQUISA

Titulo da pesquisa: Intervencdo educacional na Atencdo Primaria a saude para melhoria da

gualidade da assisténcia prestada a crianca com doenca falciforme
Instituicdo promotora: Universidade Federal de Minas Gerais - UFMG
Patrocinador: N&o se aplica

Orientador: Marcos Borato Viana

Tel: (031)32642978

Pesquisadora: Ludmila Mourdo Xavier Gomes

Tel.: (038)91234425

COEP/UFMG — COMITE DE ETICA EM PESQUISA: Av. Presidente Antdnio Carlos, 6627,
Unidade Administrativa Il, 2° andar, sala 2005. CEP 31270-901 — BH — MG TEL. 3409-4592 —
EMAIL coep@prpg.ufmg

A quem se destina este Termo: Grupo Focal com profissionais das unidades de salde
Atencdo:

Antes de participar desta pesquisa, é importante que vocé leia e compreenda a seguinte
explicacdo sobre o0s procedimentos propostos. Esta declaracdo descreve o0 objetivo,
metodologia/procedimentos, beneficios, riscos, desconfortos e precaucBes do estudo. Também
descreve os procedimentos alternativos que estdo disponiveis a vocé e o seu direito de sair do estudo

a qualguer momento. Nenhuma garantia ou promessa pode ser feita sobre os resultados do estudo.

1 Objetivo: Avaliar a efetividade de um programa educacional em unidades de salde para 0s
profissionais da Atengdo Primaria a Salde na qualidade da assisténcia prestada a crianca com doenca

falciforme.

2 Metodologia/procedimentos: A presente pesquisa sera realizada por meio de um grupo focal
com os profissionais de salide das Atencdo Primaria a Saude. No grupo focal sera abordado aspectos
relacionados a assisténcia a crianga com doenca falciforme e sua familia. As discussdes no grupo

focal serdo gravadas. Nao havera identificacdo dos participantes, garantindo o anonimato.

3 Justificativa: Espera-se com a realizacdo deste estudo, que os profissionais de salde possam

refletir sobre a assisténcia prestada com o intuito de melhora-la.


mailto:coep@prpq.ufmg
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4 Beneficios: Contribuir para a melhoria dos servigos de salde destinados a criangca com doenca

falciforme.

5 Desconfortos e riscos: De acordo com a resolucdo 196/96 toda pesquisa envolvendo seres
humanos envolve riscos. Neste caso, 0s pesquisadores se comprometem a suspender a pesquisa
imediatamente ao perceber algum risco ou dano a salde do sujeito participante da pesquisa,
consequente a mesma, ndo previsto nesse neste termo de consentimento. O desconforto previsto para
0s participantes desta pesquisa relaciona-se ao tempo despendido nas atividades propostas. Para

minimiza-lo, o participante serd informado do tempo estimado antes do inicio da entrevista.

6 Danos: Os participantes desta pesquisa ndo estfo sujeitos a nenhum tipo de dano. E garantida a
manutencdo da integridade fisica, psiquica e social dos pacientes, ficando isentos de quaisquer danos
ou agravos consequentes deste estudo, ou seja, este estudo ndo causard nenhum dano a salde dos
participantes.

7 Metodologia/procedimentos alternativos disponiveis: N&o ha procedimentos alternativos.

8 Confidencialidade das informacdes: Sera mantido o sigilo quanto a identificacdo dos
participantes. As informacdes/opinides emitidas serdo tratadas anonimamente no conjunto dos
entrevistados e serdo utilizados apenas para fins de pesquisa.

9 Compensacdo/indenizagdo: A pesquisa é de carater voluntario, ndo havendo qualquer
indenizacdo/compensacao.

10 Outras informacdes pertinentes: Qualquer divida quanto a realizacdo da pesquisa podera ser
sanada em qualquer momento do desenvolvimento da mesma. Ser4 garantida ao participante a

liverdade de recusar ou retirar o consentimento sem penalizagdo em qualquer etapa da pesquisa.
11 Consentimento:

Li e entendi as informages precedentes. Tive oportunidade de fazer perguntas e todas as minhas
davidas foram respondidas a contento. Este formulario esta sendo assinado por mim, indicando o
meu consentimento para participar nesta pesquisa, até que eu decida o contrario. Receberei uma
cOpia do consentimento.

Nome do participante Assinatura do participante Data

Nome do coordenador da pesquisa Assinatura do coordenador da pesquisa Data
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APENDICE J

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPACAO EM
PESQUISA

Titulo da pesquisa: Intervencdo educacional na Atencdo Primaria a saude para melhoria da

qualidade da assisténcia prestada a crianga com doenca falciforme
Instituicdo promotora: Universidade Federal de Minas Gerais - UFMG
Orientador: Marcos Borato Viana

Tel: (031)32642978

Pesquisadora: Ludmila Mourdo Xavier Gomes - Tel.: (038)91234425

COEP/UFMG — COMITE DE ETICA EM PESQUISA: Av. Presidente Antdnio Carlos, 6627,
Unidade Administrativa Il, 2° andar, sala 2005. CEP 31270-901 — BH — MG TEL. 3409-4592 —
EMAIL coep@prpg.ufmg

A quem se destina este Termo: Profissionais das unidades de salde para aplicacdo do questionario

que avalia o conhecimento dos profissionais em relacdo a doenca falciforme
Atencdo:

Antes de participar desta pesquisa, é importante que vocé leia e compreenda a seguinte
explicacdo sobre o0s procedimentos propostos. Esta declaracdo descreve o objetivo,
metodologia/procedimentos, beneficios, riscos, desconfortos e precaucBes do estudo. Também
descreve os procedimentos alternativos que estdo disponiveis a vocé e o seu direito de sair do estudo

a qualquer momento. Nenhuma garantia ou promessa pode ser feita sobre os resultados do estudo.

1 Objetivo: Avaliar a efetividade de um programa educacional em unidades de salide para os
profissionais da Atengdo Primaria & Salde na qualidade da assisténcia prestada a crianca com doenca

falciforme.

2 Metodologia/procedimentos: A presente pesquisa sera realizada por meio da aplicacdo de um
questionario com os profissionais de saide de nivel médio e superior da Atencdo Primaria a Saude.
O questionario permite a avaliagdo do conhecimento dos profissionais sobre doenca falciforme. O
questionério serd aplicado antes e apds a intervengdo educacional nas unidades de Atengdo Primaria

a Saude. Nao haverd identificacdo dos participantes, garantindo o anonimato.

3 Justificativa: Espera-se com a realizacdo deste estudo, que os profissionais de salde possam

refletir sobre a assisténcia prestada com o intuito de melhoré-la.
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4 Beneficios: Contribuir para a melhoria dos servigos de salde destinados a criangca com doenca

falciforme.

5 Desconfortos e riscos: De acordo com a resolucdo 196/96 toda pesquisa envolvendo seres
humanos envolve riscos. Neste caso, 0s pesquisadores se comprometem a suspender a pesquisa
imediatamente ao perceber algum risco ou dano a salde do sujeito participante da pesquisa,
consequente a mesma, ndo previsto nesse neste termo de consentimento. O desconforto previsto para
0s participantes desta pesquisa relaciona-se ao tempo despendido nas atividades propostas. Para

minimiza-lo, o participante sera informado do tempo estimado antes do inicio da entrevista.

6 Danos: Os participantes desta pesquisa ndo estfo sujeitos a nenhum tipo de dano. E garantida a
manutencdo da integridade fisica, psiquica e social dos pacientes, ficando isentos de quaisquer danos
ou agravos consequentes deste estudo, ou seja, este estudo ndo causara nenhum dano a saide dos
participantes.

7 Metodologia/procedimentos alternativos disponiveis: N&o ha procedimentos alternativos.

8 Confidencialidade das informagdes: Sera mantido o sigilo quanto a identificacdo dos
participantes. As informacdes/opinides emitidas serdo tratadas anonimamente no conjunto dos
entrevistados e serdo utilizados apenas para fins de pesquisa.

9 Compensacdo/indenizacdo: A pesquisa é de carater voluntario, ndo havendo qualquer
indenizacdo/compensacao.

10 Outras informacdes pertinentes: Qualquer divida quanto a realizacdo da pesquisa podera ser
sanada em qualquer momento do desenvolvimento da mesma. Serd garantida ao participante a

liverdade de recusar ou retirar o consentimento sem penalizacdo em qualquer etapa da pesquisa.
11 Consentimento:

Li e entendi as informages precedentes. Tive oportunidade de fazer perguntas e todas as minhas
duvidas foram respondidas a contento. Este formulario esta sendo assinado por mim, indicando o
meu consentimento para participar nesta pesquisa, até que eu decida o contrario. Receberei uma
cOpia do consentimento.

Nome do participante Assinatura do participante Data

Nome do coordenador da pesquisa Assinatura do coordenador da pesquisa Data
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Curso “Doenga Falciforme: Linha de Cuidados na Atenc¢do Primaria”.
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PROTOCOLO DAS OFICINAS

UNIDADE BASICA DE SAUDE:

FACILITADOR:

N° DE PARTICIPANTES: - |DATA:
TEMA DA OFICINA: B
HORARIO INICIO: o  HORARIO TERMINO

RECURSO EDUCATIVO UTILIZADO:

SINTESE DA OFICINA

ELEMENTOS FACILITADORES:

ELEMENTOS DIFICULTADORES:




Curso “Doenga Falciforme: Linha de Cuidados na Atengio Primaria”.
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LISTA DE PRESENGA
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ANEXO B

Apoio Institucional do Nupad

DECLARACAD DE APOIO INSTITUCIONAL

Decaramos g o propb inthilac “INTERVENCAO EDUCACIONAL NA ATENGAD PRIMARIA A SAUDE
PARA MELHORIA DA QUALIDADE DA ASSISTENCIA PRESTADA A CRIANCA COM DOENGA
FALCIFORME *, cocrderasdo oeda Prof. Massos Borado Viana, 4o consderado aseguiesl no Smbido do Nackeo
e Peragiess o Apoo Dhagadestos da Facusdade e Medoma s UPMG -~ NUPAD

Conkotme nomas regmentas do NUPAD & cumprdas s dieviaes da sua Centrid de Progelos, © proelo
MECE0ENS O G0N DRINICO. SOCIad0 f ArDend) peds codetin &30 do rOden. detahaddy ro corpo 20 S
e

Bk Horizone, 16 09 agask: de 2011
f )
| | f
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o T

Aol Jos Neo mwb
Dwetr Geral o NUPAD
F o i e Mediong - UFMG

Av. Alfreds Doleres 190 ™ andar - Soerty T.ﬁg,lpa- SR L1800 Bodo Mortaorsn « Mings CGaval
Fose A 277895080 Fa (13321348787 - E-anail mupodd o mvedbeirna ufreg v
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ANEXO C

Aprovacdo da Camara de Pediatria
NUMERO: 602011

PROJETO DE ENSINO: “Inervenglo edicacional na atengdo primidns 4 sande para
melboria da qualidade da assasténcia prestada & crianga com doenga falciforme™
INTERESSADOS: Marcos Borato Viana. Ludmila Mourio Navier Goanes,

ANALISE DO PROJETO:

HISTORICO:

A doenga falciforme (DF) é problema de satde poblica no Brasil ¢ no mundo, A
histdria social da docnga registra a faha de qualidade na assisténcia de saide o esses
pactentes. Associado a sso, destaca-se a falia de conhecimento dos profissionais de sadde
dons distimas esferas de atengdo 4 saude. O desconbecimento sobre a doenga ¢ seu
trutamento por parte Jos trabalhadores da saide, da popubiglio em geral ¢ da assistida
dificulta aspectos importantes para a slengdo ¢ desmistificagdo da docoga. As esiragégias a
serem desenvolvidas incluem agdes educativas sistematizadas pam criangas ¢ suas familias
sobre a doenga. triagem neonatal, sinais ¢ sintomas que demandam atenglio médica. habitos
salaveis ¢ vactnagdes especiais. Essas medidas preventivas ¢ profilaticas. entre oulros
aspectos, podem melhorar o nivel de conhecimento sobre a doenga ¢ 25 SUas nNuances ¢
assim Incrementar a adesdio a0 InMamento. aspecto de vital importincia no controde da
doenga.

O projeto proposto tem como objetivo avalior a eletividsde de um  programas
educacional na qualidade da assisténcia prestada & criamga com DF

MERITO:

Trata-se de um estudo de intervengho aleatorizado ¢ coatrolado, cujo fulcro seri os
profissionas da rede da Atenglio Primdria a Saide (APS) de Montes Claros (20 URS),
Junauba (6 UBS) ¢ Pirapora (6UBS), sendo metade grupo inervengdo ¢ metade contrale.
Amtes da intervengdo serd realizada 2 adentificagio dos pacientes. enlrevista com us
lamilias, grupo focal com os cwsdadores, grupo focal com os profissionais da APS, colcta
de dados na Fundagdo Hemominas, coleta de dados nos hospitais das localdades, colens g
dados nos proatudnios nas Unadades de Saide da APS, coleta de dados no Cehmob.,

A intervengdo consistird na replicagdo do curso § distiincia “Linha de Cwdsdos na
Alengdo Primdnia. Doenga Fakiforme ~ Capacitagdo para Equipes de Saude da Atengdo
Primaria”, elabocado pelo NUPADICEHMOB, com realizagdo de oficinas. Ao wermino de
alpgumas oficinas realizarsc-d com os profissionais o entrevista focal, Ao final da
imtervengdo, na ultima oficing, serd aplicado um instrumento de avabiagdo das oficings com
todos o8 prolisssonass participantes. abordando as questdes: metodologia, contendo, tempo
de durgdo ¢ material didatico,

Apis a capacitagdo dos profissionais mediante & mtervengllo  proposts,  serio
readizalas duas visitas as unidades de sadde com discussdo das principais ddvidas ¢
orientagdes sobre atividades educativas. A partir da segunda visita, 25 unidades treinadas
serdo “eredenciadas™ recebendo o Hulo “Doenga Falciforme. agut somos amigos™.

0 grupo comrole nio receberd omentgdes ou treinamentos especificos sobye &
docnga faleiforme ne mesmo periodo

Cerca de um o doss meses apds o ermine da intervengdo por meio de oficinas, ser
aphicado povamente o questiondrio para avaliagdo do conhecimento dos peoflssionsis, Esse
procedimento seri repetide um ano depois de findada a interveng o
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Mecomdos 12 meses do treinamendo, todas as umidades alocadas no  pamesro
momento serdo novamente abordadas, Entrevistas com 0% pois ou responsiveis ¢ a
realizagdo do grupo focal com os cuidadores ¢ profissionais com a wilizagho dos mesmos
instrumentos serfo novamente realizadas, permitindo analise comparativa ¢ avaliagio de
mmpacto da intervengdo. A coleta de dados nos pronudrios das Unidades de Sande da APS,
da Fundagdo Hemominas ¢ dos bospitais locais ¢ no Cehmob serd novamente realizada.
Todas as informagdes coletadas serdo codificadas ¢ digitadas,

A andlise estatistica esta bem explicitada,

O TCLE estd bem elaborado.

PARECER:

O projeto ¢ de relevancia ¢ esta bem delineado. Os resultados poderdo contribuir para
o melhor entendimento sobre o mmpacto de mtervengdes educacionals em doengas cromca.
tendo como toco a DF

Diante do exposto, somoes pela apeos agdo do projeto,

eERO
Prota. Maria do Carmo Barros de Mclo

Belo Horizome, 30 de setembro de 2011
APROVADD EM REUNINO DE
CAMARA DEPARTAMENTAL
2Cy 09 1201 (

'B/
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ANEXO D

Parecer do Comité de Etica em Pesquisa da Unimontes

UNIVERSIDAGE ESTADUAL DE MONTES CLARDS
@ COMITE DE ETICA EM PESQUISA "@"
PARECER CONSUBSTANCIADO et

Montes Claros, 18 de dezembro de 2011,

Processo N° 3203

Titulo do Projeto; Intervencao edecaclonal na Atencio Priméria 3 satde para melhona da
qualidade da assisténcia prestada a crianga com doenca falcfarme

Equipe Técnica:

Coordenador: Dr. Anténio Prates Caldeira
Pesquisador: Dr. Marcos Borato Viana
Pesquisadora: Ms. Ludmila Mouro Xavier Gomes

Relatora: Prof® Dr® Maisa Tavares de Souza Leite.

Histérico: O projeto foi encaminhado pela Chefe do Departamento de Enfermagem ao
Comité de Efica em Pesquisa ¢ Unimontes no dia 01 de dezenbro de 2011, sends
analisado em reunido ordinaria no dia 16 de dezembro de 2011,

Mérito:

A presente pesquisa serd realizada por meio da coleta de dados des promfuarics das
criangas com doenga fakiforme e também mediante a aplicacis de questiondrios e
entrevistas com 0s pais ou respensaveis pela crianga com doenca falcforme e com os
profissionais das unidades de salde da Alengdo PFrimaria, com objetive de avaliar 8
efetiidade de um programa educacicnal em unidades de salde paa os profissionais da
Alengdo Primaria @ Salde na qualidade da assisténcia prestada a crianga com doenga
falciforme. Espera-se com a realizagdo deste estudo, que os profissiorais de satde possam
refletir sobre a assisténcia prestada com © intuite de melhord-ia. O estudo apresenta Termo
de Consentimento Insttucional de acordo os aspectos éticos que estipuda normas éticas
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos (Resofucio n° 105 de 10/10/95
da Comisso Nacional de Etica er Pesquisa do Ministéno da Sadde) » n3o apresenta risco.
desconforto mirimo @ nenhum pracedimento invasivo, n3o havendo 1enhum tipd de dano,
com coleta de dados secundarios.

Parecer

O Comité de Etica da Unimontes analisou ¢ processo 3203 e entends que 0 mesmo estd
completc e dentro das normas do Comité e das Resclugdes ¢o Conselho Nacicnal da
Salde/Ministério da Salde. Sendc assim, somos pela APROVAGAO .

= %Q.gL .
Prof®. ﬁﬁ avafes\ﬁe Souza Leite
Coordenadora do Comité de Etica em Pesausa da Uninontes
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ANEXO E

Parecer do Comité de Etica em Pesquisa da Fundacio Hemominas

MINISTERIO DA SAUDE

Conselho Nacional de Saude

Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa - CONEP

Comité de Etica em Pesquisa da Fundagao Hemominas

PARECER CONSUBSTANCIADO

1. Titulo do Projeto de Pesquisa: ’
INTERVENGAO EDUCACIONAL NA ATENGAO PRIMARIA A SAUDE PARA MELHORIA DA QUALIDADE DA

ASSISTENCIA PRESTADA A CRIANCA COM DOENGA FALCIFORME

SUJEITOS DA PESQUISA
2. Numero de sujeitos 3. Grupos Especiais: ( X ) Menor de 18 anos; () Portador de deficiéncia mental
No Centro: 150 ( ) Embrido/feto; ( ) Relagdo de dependéncia (militares, presidiarios...)
Total: 150 () Qutros; () N&o se aplica
PESQUISADOR RESPONSAVEL

4. Nome: Marcos Borato Viana

5. Institui¢ao a que pertence: Universidade Federal de Minas Gerais-UFMG
INSTITUIGAO (OES) ONDE SERA REALIZADO

6. Nome: Fundagdo Hemominas

7. Unidade/Orgéo: Hemocentro Regional de Montes Claros

8. Participacdo Estrangeira: Sim( ) Nao( X )

9. Projeto Multicéntrico: Sim( ) Nao( X ) Nacional ( ) Internacional ( )
PATROCINADOR Nao se aplica (X )

10. Nome:

COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP
11. Data de Entrada: 15/12/11 12.Registro no CEP: 328

13. Objétivos:
Avaliar a efetividade de um programa educacional em unidades de salde para os profissionais da Atencao
Primaria a Saude na qualidade da assisténcia prestada a crianga com doenga falciforme.

14. Sumario do Projeto:

Para avaliar o impacto de um programa educacional para os profissionais da APS na qualidade da assisténcia
prestada optou-se pela realizag&o de um estudo de intervengao aleatorizado e controlado, cujo objeto seréo as
unidades de saide que compdem a rede de APS (Equipes da Estratégia Salde da Familia - ESF; Estratégia de
Agentes Comunitarios de Saude — EACS; Nucleos de Apoio a Saude da Familia - NASF; Unidades Basicas de
Saude — UBS) do norte de Minas. Os municipios selecionados da mesorregi&o Norte de Minas foram Montes
Claros, Janauba e Pirapora.

A avaliagao da intervengado proposta sera mediante a utilizagao de técnicas e instrumentos de coleta de dados
com metodologias quantitativas e qualitativas.

As unidades da APS (Equipes da Estratégia Saude da Familia, das Unidades Basicas de Salide e dos Nucleos de
Apoio & Saude da Familia e da Estratégia de Agentes Comunitarios de Saude), efetivamente ativas, serdo
potencialmente escolhidas. Ser@o selecionadas as unidades que possuem pessoas com doenga falciforme na area
de abrangéncia. Na cidade de Montes Claros, serdo escolhidas um total de 20, definindo-se aleatoriamente
metade delas para intervengdo e metade como controle. Nas outras duas cidades serdo selecionadas 12
unidades, 6 em Janauba e 6 em Pirapora, sendo metade intervengao e metade, controle.

O publico alvo deste estudo constitui-se de profissionais (médico, enfermeiro, técnico/auxiliar de enfermagem,
agente comunitario de saude e demais profissionais do NASF) da Atengdo Primaria dos respectivos municipios.
Nessa perspectiva, estabeleceram-se critérios de inclusé@o para os profissionais sendo: 1) ser médico ou
enfermeiro ou técnico de enfermagem ou agente comunitario de saude ou profissional de satide do NASF de uma
das unidades que compdem a Atencdo Primaria a Saude pertencente & zona urbana dos municipios de Montes
Claros, Janauba e Pirapora; 2) aceitar participar da pesquisa com assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido; 3) ndo estar de férias ou qualquer outra licenga no periodo de coleta de dados na regido abordada.

Com o intuito de aferir os indicadores de saude gerais e relacionados ao cuidado da crianga com doenga
falciforme, anterior e posteriormente a intervengdo educativa, seréo realizadas entrevistas com as familias das
criangas. Dessa forma estabeleceram-se os seguintes critérios de inclus@o para os pais ou responsaveis pelas
criangas com doenga falciforme: 1) ser pai ou mae ou responsavel pela crianga com doenga falciforme que possua
codigo de registro de acompanhamento do Nucleo de Agdes e Pesquisas em Apoio Diagnéstico (NUPAD-FM-
UFMG); 2) fornecer permissao escrita para participar da pesquisa; 3) residir na zona urbana das cidades de




Montes Claros, Janatba e Pirapora; 4) ser encontrado na residéncia em ate trés tentativas.

A coleta de dados sera realizada em trés momentos para a avaliagdo da intervengéo educacional. Para melhor
visualizagdo das etapas da coleta de dados, elaborou-se um fluxograma .

Inicialmente sera feito um levantamento dos dados das criancas cbm doenga falciforme residentes nos municipios,
por meio dos dados do PETN registrados no Ncleo de Acoes e Pesquisas em Apoio Diagnostico (NUPAD-FM-
UFMG).

Apobs a identificagdo das criangas sera realizada coleta de dados no Hemocentro Regional de Montes Claros, no
setor do Ambulatorio no qual se encontram os prontuarios dos pacientes com hemoglobinopatias. Serédo elegiveis
para consulta os prontuarios de criangas de até 13 anos que apresentam doenga falciforme e residem nos
municipios de Montes Claros, Janatba e Pirapora. Seréo excluidos os prontuarios das criangas que residem na
zona rural dos respectivos municipios e as que evoluiram para obito.

Serao estudadas as seguintes variaveis relativas ao acompanhamento das criangas: varidveis demograficas, data
de diagnéstico, data de inicio do tratamento, tipo de hemoglobinopatia, sintomas verificados no momento da
primeira consulta no Hemominas, tratamento instituido, adesao aos protocolos de vacinagéo, antibioticoterapia
profilatica, uso de acido félico, ocorréncia e nimero de transfusdes sanguineas, ocorréncia de infeccéo, tipos de
infecgdo, internagdes, acidente vascular cerebral, crises dolorosas, sequestro esplénico agudo, esplenectomia,
sindrome toracica aguda, exames realizados na Ultima consulta.

Para a coleta de dados sera utilizado um roteiro para facilitar a compilag@o dos dados.
Segundo a Pesquisadora o desconforto previsto para os participantes da Pesquisa relaciona-se ao tempo

despendido nas atividades propostas. Para minimiza-lo, o participante sera informado do tempo estimado antes do
inicio da entrevista.

15. Comentario dos Relatores:

Apos o cumprimento das diligéncias, para corregao das pendéncias apontadas nos parecer consubstanciados
emitidos (2) para o projeto sob andlise, verificou-se que o0 mesmo preenche quanto aos seus aspectos eticos os
requisitos fixados pela Resolugdo 196/96 e suas complementares do Conselho Nacional de Satude/MS. Apresenta
clareza dos objetivos propostos, metodologia compativel com o referencial tedrico exposto, bem como Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) conforme Resolugao CNS/MS n° 196/96.

Pelas razdes expostas o projeto apresenta pertinéncia, relevancia e podera contribuir para se avaliar (...) a
efetividade de um programa educacional em unidades de saude para os profissionais da Atengdo Primaria a
Sauide na qualidade da assisténcia prestada & crianga com doenga falciforme (...)", sendo considerado, portanto,
APROVADO. "

16. Parecer:
Aprovado (x ) Pendéncia ( ) Néao Aprovado ()
Data: 12/04/12 Data: Data:

17. Cronogramade execugdo: 18. Enviar relatorios em: |

Inicio: Fevereiro/2012 Fim: Agosto/2014 4

Fevereiro/2013 e Agosto/2014
4

19. Coordenador / Ceordenadon do Comité

HM-T.GDT-26 7 !
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ANEXO F

Parecer do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - COEP

Projeto: CAAE - 0683.0.203.000-11

Interessado(a): Prof. Marcos Borato Viana
Departamento de Pediatria
Faculdade de Medicina - UFMG

DECISAO

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP aprovou, no
dia 22 de junho de 2012, apés atendidas as solicitagdes de diligéncia, o
projeto de pesquisa intitulado "Intervencdo educacional na atencgio
primaria a saude para melhoria da qualidade da assisténcia
prestada a crianga com doencga falciforme" bem como o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

O relatério final ou parcial devera ser encaminhado ao COEP um

ano apos o inicio do projeto.

Prorg./r@}{a\%{gm}/aél

Coordenadora do COEP-UFMG

Av. Pres. Antonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa Il - 2° andar — Sala 2005 — Cep:31270-901 — BH-MG
Telefax: (031) 3409-4592 - e-mail: coep@prpg.ufimg.br
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ANEXO G

Roteiro de Visita Domiciliar disponibilizada no curso

Ciata da vislia: S I MITE: ESFAUBS:
Mome do paciante:

DOata de nascimeanto: i) d Idadea:

Enderago;

Mome dos pals;

SITUACAOD VACIMNAL - Solicitar cartdo de vacinagdo e verificar se as vacinas estic em dia.
Macinas de rotina em dia{ } M3o [ )5Im
Exlste registro de vacina especial? { J Mao { ] 5Im
MEDICAMEMNTOS [sempre gue possivel, verlflgue a prescricio na recelta madica mals recante].
Faz uso profilético de antibldtico? (Penicllinaferitromicina - até os & anos de idade) | ) Mo [ ) Sim
Tem esze antiblotico em casa? { ) Mao. Por qué?
[ 1 5Im Perguniar como esta sendo administrada a medicagdo?
Faz uso de aodo falico? [ ) Nao | } 5Im
Tem acido falioo em cas=a? ([ ) M3o. Por gua?
([ 1 5Im. Perguntar como estd sendo administrada a medicagio?
Tem dificuldade para conseguir o acido falico e o antibictico? [ ) Mao{ } SIm
Cual? Por qué?
IUsa remadio para dor gquando temn crise alglca {crise de don?
[ ) M3o. Porqua?
[ 1 5im. Perguntar como e quando utlliza a medicagdo?
ACOMPANHAMENTO NO HEMOCENTRO
& famnilla salbe Informiar 2 data da préxima consulia no hemiocentro? [ ] Mao
[ )5m Colocaradata: __Jf__f as___ -
0 paclente comparecey a Uiima consulta no hemocentro?
[ Mo [ }%Im{ ) M3o sabe — Fawor Colocar a data: d !
Esta tudo organizado (transporte, entre outros) para o comparecimeanto na proxima consulta ao hemocen-
tro? [ ) N3o. Oual o motive?
[ 1SIm
CUIDADOS PREVENTIVOS PARA OS5 EVENTOS AGUDOS DA DOENCA FALCIFORME
Verlflcar com a familla‘paciente gual 3 guantidade de agua Ingerida por dia;

Cirientar sobre a Importancia de beber agua frequentemente na prevengdo de eventos agudos da doseng@
faldforme.
Verflcar no domidllo os fscos de:

Exposigdo ao frio Intenso [ IMEo{ }5Im
Exposicio ao calor Intenso [ 1M3o( }5Im
Atwidade fisica Intensa 1Mo ) SIm
HabRos higlénicos Inadequadas [ JMN3a{ ] 5Im

& familia faz a palpacio diara do bago® ] Mao (| ) 5im
Faclente toma os culdados necessaras para prevengEao de Gloera de pernas? (gvitar traumas, picadas de
Insatos, uso de sapatos confortavels]) | ] Mo [ 15Im
CUIDADOS GERAIS

& crianca estd freguentando a escola¥ | ) Mdo () Sim. Cual?

Ha algum problema em relagdo 3 escola?
0 paclente estd trabalhando? [ ) M3c | } 5Im. Qual 3 athidada?

0 paclente estd em acompanhamento na salde bucal?{ ] N3o( ] 5im

Houwe algum evento agudo apds a ltima visita domiciliar? { ) Mao [ } 5Iim. Onde fol atendido?
Ha alouma dificuldade em relagdo a0 acompanhameantoftratamenio?

Ma UBS? [ ) Mo [ } 5im. Qual?
Mo Hemocentro? { } Nao (] Sim. Cuwal?

Fonte: Nupad, Funda¢do Hemominas e Cehmob, 2014.
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