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RESUMO

A doenga falciforme (DF) é causada por mutacdo no gene que codifica a cadeia 3 da globina,
resultando na producao de uma hemoglobina anémala, denominada hemoglobina S (HbS). Sua
incidéncia em Minas Gerais ¢ de 1:1400 nascidos vivos, segundo o Programa Estadual de
Triagem Neonatal de Minas Gerais (PETN — MG). Ela se caracteriza por um estado
inflamatorio cronico, resultando em anemia hemolitica e eventos vasoclusivos. Diante da
relevancia dessa doenga hereditaria, o presente estudo teve como objetivo avaliar seu impacto
em relagdo a inser¢ao no mercado de trabalho de pessoas portadoras da condigdao, bem como a
assisténcia em saude fornecida a elas pelo Sistema Unico de Satde (SUS) na cidade de
Uberlandia, Minas Gerais. Para tanto, foi realizado estudo transversal, descritivo, do qual
participaram 34 pessoas portadoras de DF, residentes na cidade de Uberlandia, Minas Gerais.
Para o recrutamento dos participantes foi empregada a técnica de amostragem “bola de neve”
(“snowball sampling”) e realizada entrevista semiestruturada, apds assinatura de termo de
consentimento livre e esclarecido. O estudo revelou que existe um comprometimento no
atendimento prestado pela atencao basica em saude e pelos servigos de urgéncia e emergéncia
a essa populacdo, caracterizado pela falta de capacitagdo das equipes de satide. Também foi
observado que a DF exerce importante impacto negativo sobre a atividade laboral das pessoas
com a doenga, ja que apenas 8,1% delas eram ativas laboralmente e, consequentemente, sobre
sua situag¢do socioecondmica, com 93,7% percebendo uma renda mensal extremamente baixa

representada por menos de um salario minimo.

Palavras chaves: Doenca falciforme. Atividade laboral. Servigos de satde.



ABSTRACT

Sickle cell disease (SCD) is caused by a mutation in the gene encoding the B chain of globin,
resulting in the production of an anomalous hemoglobin, called hemoglobin S (HbS). Its
incidence in Minas Gerais is 1: 1400 live births, according to the Minas Gerais State Neonatal
Screening Program (PETN - MQ). It is characterized by a chronic inflammatory state, resulting
in hemolytic anemia and vasocclusive events. In view of the relevance of this hereditary
disease, the present study aimed to assess its impact in relation to the insertion in the labor
market of people with the condition, as well as the health care provided to them by the Unified
Health System (SUS) in the city of Uberlandia, Minas Gerais. For this purpose, a cross-
sectional, descriptive study was carried out, with the participation of 34 people with DF, living
in the city of Uberlandia, Minas Gerais. For the recruitment of participants, the “snowball
sampling” sampling technique was used and a semi-structured interview was carried out, after
signing an informed consent form. The study revealed that there is a compromise in the care
provided by primary health care and by urgent and emergency services to this population,
characterized by the lack of training of health teams. It was also observed that the SCD has an
important negative impact on the work activity of people with the disease, since only 8.1% of
them were active at work and, consequently, on their socioeconomic situation, with 93.7%

perceiving an extremely high monthly income. represented by less than a minimum wage.

Keywords: Sickle cell disease. Work activity. Health services.
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APRESENTACAO

O trabalho aqui apresentado ¢ resultado de longos anos de estudos e aprendizados
vividos em varias etapas da vida. O formato desenvolvido corresponde ao de Trabalho
Equivalente, conforme as normas do Programa de P6s-Graduacao em Saude Ambiental e Saude
do Trabalhador do Instituto de Geografia, da Universidade Federal de Uberlandia. O método
de amostragem adotado foi o de “bola de neve” (snowball samplimg), conforme sugerido pelo
Conselho de Etica e Pesquisa da Universidade Federal de Uberlandia (CEP-UFU). A pesquisa
realizada teve como objetivo avaliar o impacto da doenga falciforme (DF) sobre a atividade
laboral das pessoas com a doenga € o acesso, a assisténcia e a satisfagdo dessas pessoas em
relagdo ao atendimento em satde fornecido pelo Sistema Unico de Saude (SUS) na cidade de
Uberlandia, Minas Gerais. Para tanto, foram realizadas entrevistas semiestruturadas
utilizando-se um formulario previamente elaborado, que continha 35 questdes abrangendo
dados como idade, sexo, cor da pele, dados socioecondmicos, ambientais e clinicos e sobre os
servigos de satide. A estrutura do trabalho consta de uma introdu¢o, que apresenta a tematica
abordada nos seus aspectos mais relevantes disponiveis na literatura cientifica, uma justificativa
da relevancia do tema, a descricdo dos objetivos e a metodologia usada para alcanca-los. Na
sequéncia, os resultados da pesquisa sdo apresentados com elaboracdo de dois artigos
cientificos, abordando os resultados obtidos. O primeiro artigo tem como titulo “Assisténcia
em saude a pessoas com doenga falciforme em cidade brasileira de médio porte”. Esse artigo
teve como objetivo relatar como estd o cuidado dispensado a pessoas com doenca falciforme
na aten¢do primaria em saude, servigos especializados e aten¢do secundaria disponibilizados
pelo Sistema Unico de Satide (SUS) da cidade de Uberlandia. O segundo artigo intitulado “O
Impacto da Doenga Falciforme na Atividade Laboral” aborda repercussao produzida pela DF
na inser¢ao no mercado de trabalho das pessoas portadoras da condi¢do em idade laboral. De
acordo com as normas estabelecidas pelo PPGAT, o artigo 1 foi submetido a revista da area de
Saude Coletiva, sendo formatado conforme normas da Abrasco Revista Saude Coletiva. O

artigo 2 segue normas do programa, para posterior submissao a revista de interesse.
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1 INTRODUCAO

Doenga falciforme (DF) ¢ um termo genérico que engloba um grupo de anemias
hemoliticas hereditérias, caracterizadas por alteracdao estrutural de um unico aminoacido na
cadeia beta da globina, levando a produg¢do de uma hemoglobina anormal, denominada
hemoglobina S (HbS), sendo “S” derivado do inglés sickle, dai o nome “falciforme”
(MANWANI, 2013). Hemacias ou eritrocitos sao células anucleadas que fazem parte dos
elementos figurados do sangue e t€ém, como principal fungao, transportar oxigénio dos pulmodes
para os tecidos. A realizacdo dessa fungdo so € possivel devido a presenga em seu citoplasma
do pigmento denominado hemoglobina (Hb). A hemoglobina ¢ uma metaloproteina composta
por quatro subunidades, cada uma contendo uma porcao heme ligada a uma cadeia de globina.
Ferro est4 presente no componente heme da molécula e ¢ o elemento responsavel pela ligacao
ao oxigénio (BRUNNER; SUDDARTH, 1998). A globina é formada por quatro cadeias
polipeptidicas, com um total de 574 aminodcidos. Duas dessas cadeias possuem 141
aminoacidos cada e sao denominadas cadeias de tipo alfa. As outras duas, t€ém 146 aminoacidos
cada e sao denominadas do tipo beta (LEHMANN, 1974). As cadeias do tipo beta sdo
sintetizadas em um complexo génico localizado no brago curto do cromossomo 11, que ¢é
formado pelos genes beta, delta, gama-alanina, gamaglicina e épsilon. O processo de sintese ¢
continuo e acontece dentro de um equilibrio de producdo, que permite a combinagao pareada
entre cadeias do tipo alfa e do tipo beta, resultando em distintas moléculas de hemoglobina.
Essas hemoglobinas sdo sintetizadas em diferentes fases do desenvolvimento humano: fases
embrionaria, fetal e adulta. Desta forma, a estrutura quimica da molécula de hemoglobina ¢
variavel durante as diversas fases da vida, envolvendo um processo de regulagdo génica
(NAOUM, 1997).

Hemoglobinopatias sdo doengas genéticas em que a estrutura da hemoglobina esta
comprometida ou ha deficiéncia da sua sintese. Nas hemoglobinopatias por deficiéncia de
sintese ocorre perda total ou parcial da sintese de uma ou mais das cadeias polipeptidicas da
globina, originando as talassemias. As hemoglobinopatias estruturais sdo determinadas por
alteracdes nos aminodacidos constituintes das cadeias da globina. Em geral, as
hemoglobinopatias levam a anemia hemolitica de grau variado, definida pela Organizagao
Mundial de Saude como condi¢ao na qual hd reducao da concentracdo de hemoglobina no
sangue) e ocorréncia de hemolise (NAOUM, 1997).

Existem descritos centenas de tipos de hemoglobinas variantes, que sdo decorrentes de

mutacoes no gene da hemoglobina A. Os tipos mais frequentes sdo a HbS e a HbC, ambas
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caracteristicas dos povos africanos, sendo encontradas com frequéncia que varia entre 5 a 30%
em muitas regides da Africa (NAOUM, 2004). A mutagio, que determina o aparecimento da
HbS, de transmissdo autossdmica recessiva, resulta na substitui¢ao de uma base nitrogenada, a
adenina (A), por outra, a timina (T), no sexto cédon do gene beta da hemoglobina, resultando
na substitui¢do do 4acido glutamico por uma valina na cadeia polipeptidica. Essa simples
substitui¢ao de um nucleotideo no DNA e de um inico aminoacido na cadeia polipeptidica leva
a hemoglobina a assumir uma configuracao espacial diferente. Sob determinadas circunstancias
(principalmente as baixas concentragdes de oxigénio), a HbS pode sofrer polimerizacao. Essa
polimerizacdo leva a deformagdo da hemacia, que assume uma forma de foice (hemadcia
falcizada), e ao comprometimento da solubilidade e estabilidade molecular da hemoglobina.
Assim, a presenca da hemoglobina anormal (HbS) acarreta dois fendmenos principais dos quais
decorrem as manifestagdes clinicas: (1) oclusdes vasculares na microcirculagao pelas hemacias
falcizadas, com formagdo de microinfartos em diversos tecidos e 6rgdos e (2) hemolise cronica
com seus mecanismos compensadores (MANWANI, 2013; NAOUM, 1997; BRAGA, 2007).

O gene da HbS, originado na Africa, foi trazido para as Américas pela imigracio forcada
dos escravos e apresenta alta prevaléncia em varias regides do mundo além da Africa
(ALLISON, 1961; ALLISON, 1964). No Brasil, as hemoglobinopatias distribuem-se
heterogeneamente, caracterizando a significativa mistura racial, de modo que o processo de
colonizagao teve grande influéncia na dispersdo dos genes anormais. Assim, a distribui¢ao das
hemoglobinas alteradas, provenientes de formas variantes e talassémicas, estd intimamente
relacionada as diversas etnias que compdem nossa populagdo, sendo mais frequente onde a
proporc¢ao de antepassados negros da populacao € maior, como por exemplo, na regido nordeste.
No sudeste do Brasil, a prevaléncia média de heterozigotos ¢ de 2%, sendo de 6 a 10% entre os
negros (NAOUM, 1984). A denomina¢do anemia falciforme ¢ usada para a forma homozigoética
da doenca (HbSS). O gene da HbS pode associar-se a outras anormalidades hereditarias das
hemoglobinas, gerando combinagdes que, também, sdo sintomaticas como hemoglobina C
(HbSC), hemoglobina D (HbSD), beta-talassemia (HbS/ PTal) entre outras. Todos esses
genotipos, em homozigose ou em dupla heterozigose, sdo conhecidos como doenca falciforme
(NAOUM, 1997).

A DF ¢ uma das doengas genéticas de maior incidéncia, afetando cerca de 300.000
nascidos vivos por ano em todo o mundo. Estima-se que no Brasil exista de 25 a 30 mil
portadores e que anualmente surjam 3.500 novos casos (MARTINS et al, 2010). Em Minas
Gerais sua prevaléncia € relativamente significativa, com a forma homozigotica (HbSS) sendo

encontrada na propor¢ao de 40 casos/100.000 habitantes e a forma heterozigotica na de 31
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casos/100.000 habitantes. E reconhecida como um grave problema de satde publica, com
grande impacto na morbimortalidade da populacdo acometida, respondendo por cerca de 3,4%
do total de oObitos de criancas menores de 5 anos (PEREIRA et al, 2008). As manifestacdes
clinicas sdo dependentes da quantidade de hemoglobina S produzida, resultando em doenca
cronica, que se manifesta geralmente entre o terceiro e sexto més de vida e que persiste por toda
a vida.

Sao caracteristicas da doenga, a anemia (universalmente presente, cronica e de natureza
hemolitica), crises vaso-oclusivas causadas pela falcizacdo das hemacias e fendmenos
inflamatoérios e infecciosos. O processo de oclusdo vascular na microcirculagdo determina
repercussdes como sequestro esplénico (caracterizado por instalagdo de anemia com risco de
morte, rapido aumento do bago e alta contagem de reticuldcitos), sindrome toracica aguda
(representada em criangas por dor toracica, taquipneia, febre, tosse, leucocitose e infiltrados nos
lobos superiores dos pulmdes e em adultos por dispneia, com dor toracica intensa e doenga
multilobar), sindrome mao-pé, acidentes vasculares cerebrais, hipertensdo pulmonar, dores
agudas e crdnicas, necrose avascular da cabeca do fémur e imero, envolvimento oftalmologico
(alteragdes vasculares retinianas, retinite proliferativa), envolvimento do sistema génito-
urindrio (perda da capacidade de concentracio do rim, priaprismo), envolvimento
dermatoldgico (tlceras de perna), além de susceptibilidade aumentada as infecgoes,
especialmente por germes capsulados, devido aos infartos esplénicos sucessivos (BRASIL,
2015; STROUSE, 2016). Aproximadamente a metade dos individuos com DF homozigotica
experimentam crises vaso-oclusivas. A frequéncia das crises ¢ extremamente variavel. Alguns
individuos tém até seis ou mais episddios anualmente, enquanto outros podem ter episodios
apenas em grandes intervalos ou ndo ter. Cada individuo geralmente possui um padrado
consistente para a frequéncia de crise. Muitos individuos com HbSS experimentam dor crénica
de baixa intensidade, principalmente nos ossos e articulagdes. As crises vaso-oclusivas
intermitentes podem ser superpostas, ou a dor cronica de baixa intensidade pode ser a unica
expressao da doenca (STROUSE, 2016).

Em relacdo a evolucdo da doenga, apesar das alteragdes hematoldgicas indicativas do
transtorno serem evidentes desde a 10* semana de vida, as caracteristicas clinicas da DF
geralmente ndo aparecem até a segunda metade do primeiro ano de vida, quando os niveis de
Hb fetal declinam o suficiente para as anormalidades causadas pela HbS se manifestarem. Apds
os 10 anos de idade, as taxas de crises dolorosas diminuem, mas as taxas de complicagdes
aumentam. Em geral, insuficiéncia renal instala-se por volta dos 23,1 anos e o tempo médio de

sobrevida apds o diagnostico ¢ de cerca de quatro anos, com a morte ocorrendo por volta dos
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27 anos de idade (ABBOTT et al, 2002). Em decorréncia da importancia da doenga falciforme,
foi implantado no Estado de Minas Gerais, em mar¢o de 1998, um programa de triagem
neonatal gratuito incorporado ao teste do pezinho, com o objetivo de realizar um tratamento
profilatico até o sexto ano de vida, visando reduzir drasticamente a morbimortalidade pelas
hemoglobinopatias. Nos ultimos anos as expectativas com relagdo a morbidade e a mortalidade
da doenga falciforme sofreram significativa modifica¢do devido a precocidade do diagndstico
e as crescentes pesquisas cientificas, favorecendo maiores conhecimento relativos a doenga
(NAOUM, 2004). Novos tratamentos, como profilaxia com antibioticos, citaférese de células
vermelhas, hidroxiuréia e inibidores da enzima conversora de angiotensina para prevenir a
doenga renal, t€ém proporcionado aumento na expectativa de vida dos pacientes, prevenindo ou
minimizando complicagdes que comprometem a qualidade de vida (BRASIL, 2015). Em
virtude de todo o quadro da DF, os portadores irdo se deparar com limitagdes, frustragdes e
perdas em aspectos variados da vida. Como acontece em outras doengas cronicas, na DF ha
também um risco aumentado de comprometimento do funcionamento cognitivo, escolaridade
deficiente e desemprego (GROOTHOFF et al, 2002).
O trabalho é o meio pelo qual a pessoa pode interagir e transformar o meio ambiente. E fato
que assegura a sobrevivéncia e contribui para o estabelecimento de relagdes interpessoais, que,
teoricamente, servem para reforgar a identidade do individuo e seu senso de contribui¢do (BOM
SUCESSO, 2002), favorecendo sua inser¢ao na sociedade ¢ a manutencao da propria saude. O
lugar que o sujeito ocupa no sistema de produgdo reflete o lugar que ele ocupa no sistema
cultural, o que trara consequéncias em outros aspectos da sua vida, pois, ¢ nesse quadro que o
individuo se organiza e se autoestrutura. O papel profissional determina, de certa maneira, suas
relagdes sociais, de poder, de consumo e até mesmo de lazer. Assim, o valor do trabalho esta
relacionado ao fato dele ser o principal organizador temporal da vida (GUILLEMARD, 1972).
Franklin e Atkin (1986) relataram que individuos com doenga falciforme sdo provavelmente
desempregados e a maioria perdeu o emprego devido a problemas relacionados & doenga. E
verdade que os portadores de DF apresentam limitagdes em relagdo a realizagdo de atividades
que exigem esforco fisico excessivo. No entanto, estdo aptos para varias atividades desde que
essas sejam realizadas em ambientes saudaveis e que os individuos persistam em receber o
tratamento preconizado, ja& que a maioria deles sofre apenas deficiéncia intermitente,
geralmente em decorréncia das crises dolorosas e tais episdédios podem ser exacerbados ou
precipitados por fatores ambientais (BRASIL, 2015).

Como a variabilidade clinica da doenga determina o progndstico do portador, ndo s6 os

fatores genéticos sao relevantes, mas também fatores adquiridos assumem crucial importancia.
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Dentre os fatores adquiridos e ocupando posicdo central de relevancia, temos o nivel
socioeconomico do doente, que por sua vez depende fundamentalmente da sua atividade
laboral. A atividade laboral permite que a pessoa desfrute de uma maior estabilidade economica
e de melhor estado emocional. Portanto, a atividade laboral, como importante determinante do
nivel socioeconémico, pode contribuir de forma relevante na evolugao e progndstico da doenga,
j& que influencia variantes como acesso a atencdo médica, tratamento rapido das crises,
saneamento basico adequado com reducdo do risco de infecgdo, nutricdo de boa qualidade e

melhores condi¢des de vida (ZAGO ; PINTO, 2007).
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2 OJETIVOS

2.1. Objetivo Geral
Avaliar o impacto da doenca falciforme em relagdo a inser¢do das pessoas portadoras

da condi¢do, em idade laboral, no mercado de trabalho na cidade de Uberlandia-MG.

2.2. Objetivos Especificos

2.2.1. Descrever os achados epidemioldgicos, clinicos, ¢ o atendimento fornecido pela rede
SUS a pessoas com DF na cidade de Uberlandia — MG. Isso sera realizado por meio de
entrevista semiestruturada realizada em visitas domiciliares ou onde a pessoa com doenca
falciforme desejasse, considerando:

e Dados demograficos: idade, sexo, cor da pele.

e Dados socioecondmicos: estado civil, escolaridade, situacdo laboral, renda

pessoal e familiar.
e Situacgdo de saude, incluindo satde ambiental.
e Acesso e satisfacdo na utilizagao do sistema de satde publica.

2.2.2. Correlacionar a situacao laboral com as demais variaveis descritas acima.
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3 METODOLOGIA

3.1 Tipo de Estudo e Casuistica:

Foi realizado estudo transversal, descritivo, de portadores de doenca falciforme,
residentes na cidade de Uberlandia — MG, empregando-se a técnica de amostragem “bola de

neve” (snowball sampling).

3.2 Critérios de Inclusao:

Foram elegiveis para o estudo pessoas com DF, em idade laboral (idade igual ou
superior a 18 anos), residentes na cidade de Uberlandia — MG, que assinaram o termo de
consentimento livre e esclarecido e ndo apresentavam comprometimento cognitivo nem eram
portadoras de outras doengas cronicas relevantes nao relacionadas a doenga falciforme e que

concordaram livremente em ser entrevistadas e responder a um formulério.

3.3 Critérios de Exclusao:

Foram excluidos do estudos os doentes com idade inferior a 18 anos; os que nao
residiam na cidade de Uberlandia; os que ndo aceitaram participar da pesquisa ou desistiram
de participar por algum motivo, mesmo depois de terem respondido o formulario; os que nao
aceitaram assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE); os que apresentavam
algum disturbio cognitivo que os prejudicasse em responder o formulario da maneira adequada

e os portadores de alguma outra doencga cronica importante ndo relacionada a DF.

3.4 Coleta de dados

Apds aprovagao do projeto pelo CEP, foi realizada, pela pesquisadora, a coleta de dados
no periodo de novembro de 2018 a janeiro de 2019, em dias da semana e horérios alternados.
Como instrumento de coleta de dados foi utilizado formuldrio contendo 35 questdes. Para a
aplicacdo do formuldrio foi realizada, pela pesquisadora, entrevista semiestruturada, que leu e

explicou o formulario.
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3.5 Recrutamento

Para recrutamento dos participantes do estudo foi utilizada a técnica de amostragem
“bola de neve” - snowball sampling - (BERG, 1988). O primeiro passo, para sua execugao, foi
encontrar informantes-chaves (nomeados como sementes). Os informantes-chaves erao
individuos conhecidos, que faziam parte da populagao alvo do estudo, ou seja,eram portadores
de doenca falciforme. Foi pedido a cada semente que indicasse o contato de outros individuos
que ele sabia também serem portadores da doenca, e assim sucessivamente. O processo seguiu
até que foi alcangado o tamanho desejado da amostra.

Os contactados foram esclarecidos sobre os objetivos do projeto de pesquisa e aqueles
que consentiram em participar do estudo, assinaram o termo de consentimento livre e
esclarecido (TCLE). Para aqueles que ndo eram capazes de assinar, foi coletada sua digital.
Foi, entdo, agendada entrevista semiestruturada, para a aplicagdo do formuldrio, que foi
previamente lido e explicado pelo pesquisador.

Posteriormente a entrevista, nos casos em que houve necessidade, o pesquisador
realizou orientag¢do sobre medidas educativas e preventivas individualizadas.

Vale enfatizar que a assinatura do TCLE nao conferia, ao contactado, obrigatoriedade
em continuar a responder ao formulario, pois o consentimento podia ser retirado a qualquer

momento de acordo com o livre arbitrio do mesmo.

3.6 Calculo do tamanho amostral

Considerando que a populagdao de Uberlandia ¢ de aproximadamente 400.000 pessoas
na faixa de 18 a 54 anos (IBGE, 2010), uma precisdo amostral de 1% em torno do valor central,
um nivel de confianca de 95% e taxa de incidéncia da doenga em Minas Gerais ¢ de cerca de
1:1400 nascidos vivos (JANUARIO, 2002), o tamanho amostral minimo, de acordo a
metodologia sugerida por FONSECA e MARTINS (2006) foi n = 27 participantes. Este
resultado foi obtido utilizando a seguinte expressao:

e Z’pgN
d*(N-1)+Z’pq

Onde:
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n = numero de individuos da amostra

N = nuamero de individuos da populagao alvo

72 = valor da varidvel normal padrido associado ao grau de confianga
adotado

p = propor¢ao de individuos portadores de DF na cidade de Uberlandia.
Nesse caso, vamos usar p=0.000714 (1:1400)

q = propor¢ao de individuos na cidade de Uberlandia que nao sao
portadores de DF, sendo q=1 - p

d = margem de erro ou erro maximo da estimativa

Entao:

n (nimero de individuos da amostra) = 27

3.7 Analise estatistica

Os dados obtidos através do formulario foram alocados em um banco de dados
eletrénico no Microsoft Excel e submetidos a uma analise estatistica descritiva exploratdria
(frequéncias e percentuais para varidveis categdricas e medidas de tendéncia central e
dispersdo para variaveis continuas). Foi utilizado o teste ndo paramétrico U de Mann-Whitney
para comparagdo de duas amostras independentes e o teste exato de Fisher para comparagao
de duas amostras com variavel binomial. O nivel de significancia adotado para todos os testes

foi de 5%.
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Resumo

O objetivo do estudo foi avaliar o acesso, a assisténcia e a satisfacdo de pessoas portadoras de
doenga falciforme (DF) em relagio ao atendimento em saude fornecido pelo Sistema Unico de
Saude (SUS) na cidade de Uberlandia, Minas Gerais. Trinta e quatro pessoas portadoras de DF
foram recrutadas utilizando-se o método bola de neve (snowball samplimg) e submetidas a
entrevista semi-estruturada, com coleta de dados demograficos, clinicos e de relacionamento e
satisfacdo com a assisténcia em saude. Cerca de 44,0% ndo estavam inseridas na rede de
Atencdo Bésica de Saude, que ndo disponibilizava varios procedimentos/acdes preconizados
pelo Ministério de Saude. Cerca de 94,0% estavam insatisfeitas/parcialmente satisfeitas com o
atendimento das emergéncias prestado nas Unidades de Atendimento Integrado (UAIs). Os
principais motivos para essa insatisfacdo foram desconhecimento da DF pela equipe de satude
(87,5%), demora no atendimento (81,3%) e conduta inadequada da equipe de saude (59,5%).
Concluimos que o acesso ¢ a qualidade de atendimento providos a pessoa com DF pela rede de
Atengdo Bésica de Saude e Rede de Urgéncia e Emergéncia necessitam ser melhorados e essa
melhoria esta diretamente relacionada a capacitacao das equipes de saude.

Palavras-chave: Doenca falciforme. Atencdo Basica de Saitde. Emergéncia. Qualidade,

Acesso e Avaliagao da Assisténcia a Saude.



25

Abstract

The aim of this study was to evaluate the access, care and satisfaction of people with sickle cell
disease (SCD) in relation to health care provided by the Unified Health System (SUS) in the
city of Uberlandia, Minas Gerais. Thirty-four people with SCD were recruited using the
“snowball samplimg” method and subjected to a semi-structured interview with collection of
demographic, clinical, relationship and satisfaction with health care data. About 44.0% were
not included in the Primary Health Care network, which did not provide various procedures /
actions recommended by the Ministry of Health. About 94.0% were unsatisfied/partially
satisfied with the emergency care provided at the Health Integrated Care Units (UAIs). The
main reasons for this unsatisfaction were lack of knowledge of the SCD by the health team
(87.5%), delayed care (81.3%) and inadequate conduct of the health team (59.5%). We
conclude that the access and quality of care provided to people with SCD by the Primary Health
Care network need to be improved and this improvement is directly related to the training of
health teams.

Keywords: Sickle cell disease. Primary Health Care. Emergencies. Health Care Quality,

Access and Evaluation.
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Introduciao

A doenga falciforme (DF) ¢ uma das doengas hereditarias monogénicas de maior
prevaléncia no Brasil e no mundo, sendo considerada importante problema de satide publica'>.
Originaria da Africa, foi trazida ao Brasil pela migracdo forgada de escravos, afetando mais
frequentemente negros e pardos. De acordo com o Programa Nacional de Triagem Neonatal,
estima-se que no Brasil nascam, por ano, 3.500 criancas com DF e 200 mil com o trago
falciforme*,

Transmitida num padrdo autossdmico recessivo, a DF decorre de mutagdo no gene da
beta-globina, com formagao de uma hemoglobina anomala denominada hemoglobina S (HbS).
Em verdade, a DF engloba um grupo de hemoglobinopatias em que o gene HbS esta presente
em homozigose (gendtipo SS) ou em heterozigose composta, ou seja, combinado a uma outra
hemoglobina variante como a hemoglobina C (gendtipo SC), a P talassemia (diferentes
genotipos S/P talassemia), a hemoglobina E (gendtipo SE) e outras mais raras. O geno6tipo SS
apresenta significado clinico mais grave, sendo denominado “anemia falciforme” (AF)”*"

A HbS possui propriedades fisico-quimicas alteradas, apresentando propensdo para
sofrer polimerizagao sob condi¢des de baixa tensdo de oxigénio, o que leva a alteracdo da forma
da hemadcia (falciza¢do). Hemécias falcizadas apresentam diversas modificacdes na sua
membrana, tornando-se rigidas, mais frageis mecanicamente, portanto, mais suscetiveis a
hemolise intravascular e com adesividade aumentada a células endoteliais, leucocitos e
plaquetas. Desse modo, sdo facilmente aprisionadas em locais onde a microcirculagdo ¢ mais
lenta, gerando eventos vaso-oclusivos agudos com lesdes isquémicas e de reperfusdo em
diversos orgdos e tecidos!'® 1.

Os eventos clinicos mais relevantes da doencga sdo crises agudas e recorrentes de dor,

anemia hemolitica cronica e comprometimento progressivo/insuficiéncia de multiplos 6rgaos.

Essas manifestacdes, apesar de variaveis de individuo para individuo, sdo potencialmente
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devastadoras e, em geral, trazem importantes repercussoes em varios aspectos da vida da pessoa,
levando inclusive a uma redug¢do da expectativa de vida'*!>. Assim, como doenca cronica, que
persiste por toda a vida, geralmente incuravel, mas tratdvel, a DF faz com que seu portador
necessite de assisténcia cuidadosa e continua por equipe de saide multiprofissional. Essa
assisténcia, quando realizada da maneira adequada, promove redu¢do da morbimortalidade, com
melhora da qualidade de vida e aumento da expectativa de vida'®'%,

Visando garantir a pessoa portadora de DF acesso, acolhimento e assisténcia adequados
nos servicos de satde integrantes do Sistema Unico de Saude (SUS), o Ministério da Satde do
Brasil publicou, a partir do ano 2005, varias portarias que definiram as diretrizes da Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme. Essas diretrizes englobam
acoes diagnosticas, profilticas, propedéuticas e terapéuticas. Foi postulado que a Rede de
Atencdo Bésica de Saude (ATB) deve ser a porta de entrada preferencial da pessoa com DF no
sistema de satude, sendo a equipe da Estratégia de Satide da Familia (ESF) o centro ordenador
de todos os servigos em todos os niveis de assisténcia (de baixa, média e alta complexidade).
As unidades da ATB devem estar integradas com os centros de referéncia da Atengdo
Especializada e coordenar o cuidado necessario. Foram também elaborados diversos protocolos
clinicos e diretrizes terapéuticas para qualificar esse cuidado e foi determinado que, em todos
os niveis de atencdo, deve ser promovida a qualificacdo e educacdo continuada dos profissionais
de satde envolvidos nesse cuidado®®*,

O presente estudo teve como objetivo avaliar o acesso, a assisténcia e a satisfacdo de
pessoas portadoras de DF em relacdo ao atendimento em satde fornecido pela rede SUS na
cidade de Uberlandia, Minas Gerais.

Métodos

Este ¢ um estudo descritivo, transversal, qualiquantitativo, do qual participaram pessoas

portadoras de DF, que residiam na cidade de Uberlandia.
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Uberlandia esta localizada no sudeste do pais, sendo a segunda cidade em populagdo do
estado de Minas Gerais (MG), que foi estimada pelo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) em 2019, em 691.305 habitantes?®. Segundo informe disponibilizado pelo
site do Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude?® (CNES), a rede de Saude Publica de
Uberlandia prestadora de servigos ao SUS, conta com 56 Equipes de Satde da Familia (UBSF),
12 Unidades Basicas de Saude convencionais (UBS), oito Unidades de Atendimento Integrado
(UAIs), um hospital universitario (pertencente a Universidade Federal de Uberlandia) e um
Hemocentro (pertencente a Fundagao Hemominas), com fornecimento de assisténcia a nivel de

aten¢do primaria e de média e alta complexidade.

Os participantes foram recrutados empregando-se a técnica de amostragem “bola de
neve” - snowball sampling®’. Para tanto, foi encontrado um informante-chave, ou seja, uma
pessoa conhecida, portadora de DF. A esta pessoa foi solicitado que indicasse o contato de
outras pessoas que ela sabia serem também portadores da doenga, e assim sucessivamente. O
processo prosseguiu até que fosse alcangado e levemente ultrapassado o tamanho amostral

minimo.

Para a determinag¢ao do “n” amostral foi utilizada a metodologia proposta por Fonseca
& Martins?®. Levando-se em consideracio que a populagio da cidade de Uberlandia na faixa
etaria de 18 a 54 anos, segundo dados do IBGE, ¢é de aproximadamente 400.000 pessoas®, que
a taxa de incidéncia da DF em Minas Gerais ¢ de cerca de 1:1400 nascidos vivos>® e que se
desejava uma precisdo amostral de 1% em torno do valor central e um nivel de confianca de
95%, foi calculado que o tamanho amostral minimo deveria ser de 27 participantes.

Foram recrutadas 34 pessoas, reconhecidamente portadoras de DF, que preenchiam os
critérios de inclusdo: ter idade igual ou superior a 18 anos, residir na cidade de Uberlandia/MG
e ndo apresentar comprometimento cognitivo ou ser portadora de outras doengas cronicas

relevantes ndo relacionadas a DF. Todas elas tinham o diagnéstico de DF comprovado pelo
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teste de eletroforese de hemoglobina, realizado previamente em alguma época de suas vidas,
cujo resultado (gen6tipo) constava nos dados da “carteirinha” do Hemocentro. Apods assinatura
de termo de consentimento livre e esclarecido, foram submetidas a entrevista semiestruturada,
com coleta de dados demograficos, clinicos e de relacionamento e satisfagcdo com a assisténcia
em saude. As entrevistas foram realizadas no periodo de novembro de 2018 a janeiro de 2019.

Os dados obtidos foram alocados em um banco de dados eletronico no Microsoft Excel
e submetidos a uma analise estatistica descritiva exploratoria (frequéncias e percentuais para
variaveis categoricas e medidas de tendéncia central e dispersdo para variaveis continuas).
Todas as analises foram realizadas utilizando-se o software SPSS versao 20.

O estudo recebeu a aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UFU (CAAE:

97966118.2.0000.5152; n® do parecer: 2.985.296).

Resultados

Os 34 participantes tinham idades que variavam entre 18 e 70 anos, com idade média
de 35,82 £ 15,29 anos. Apenas um (2,9%) tinha 70 anos e cerca de 65% tinha 40 anos ou menos.
Em relag@o ao género houve uma leve predominancia do masculino, que correspondeu a 55,9%
da casuistica. A maioria (79,4%) tinha a pele de cor preta ou parda. Dezoito individuos (53,9%)
tinham o ensino médio completo. Desses, cinco (14,7%) estavam cursando o ensino superior €
um (2,9%) ja o havia concluido. Onze pessoas (32,4%) tinham apenas o ensino fundamental e
dessas, sete (20,6%) ndo chegaram a conclui-lo.

O gendtipo da hemoglobina (Hb) mais frequente foi o SS (64,7%) e oito pessoas (23,5%)
tiveram seu diagndstico estabelecido pela triagem neonatal (teste do pezinho). Trinta e trés
(97,1%) ja haviam sido internadas devido a intercorréncias relacionadas a DF. Quinze
participantes (44,1%) faziam uso de hidroxiuréia. A tabela 1 mostra algumas caracteristicas
demograficas dos participantes e a situacao de serem usuarios ou nao da hidroxiuréia em relagao

ao genotipo.
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Quanto ao acesso e utilizagdo do sistema de saude, ¢ digno de nota, que 15 participantes
(44,1%) nao estavam inseridos na rede de Atencao Basica de Saude (ATB) em decorréncia de
residirem em dareas sem cobertura. Isso contrastou com o acompanhamento no Servi¢o
Especializado, realizado pelo Hemocentro Regional de Uberlandia, no qual 32 pessoas (94,1%)
eram acompanhadas.

Os 19 participantes (55,9%) inseridos na ATB foram interpelados em relagdo a
disponibiliza¢do por essa rede dos procedimentos e ag¢des preconizados pelo Ministério da

Saude (Tabela 2).

O atendimento de emergéncia ¢ realizado pelas UAIs e quando interrogados sobre a
satisfacdo com este atendimento apenas dois participantes (5,9%) estavam satisfeitos, 20
(58,8%) estavam insatisfeitos e 12 (35,3%) parcialmente satisfeitos (Tabela 3). Os principais
motivos relatados espontaneamente para essa insatisfagao/satisfagdo parcial foram, em ordem
decrescente, desconhecimento da DF pela equipe de satide, demora no atendimento e conduta
inadequada da equipe de atendimento (Tabela 4).

Dos 32 participantes acompanhados pelo Servico Especializado, 24 (75,0%) estdo
satisfeitos com este atendimento e oito (25,0%) parcialmente satisfeitos (Tabela 3). Os
parcialmente satisfeitos queixaram-se de dificuldade de entendimento da linguagem utilizada
na orientacdo (33,3%), despreparo da equipe de fisioterapia (22,2%) e precariedade de recursos
para o tratamento odontolédgico (11,1%) (Tabela 5).

Discussao

Foram incluidas em nosso estudo apenas pessoas portadoras de DF com idade igual ou
superior a 18 anos, que ndo apresentavam deficits cognitivos. Esses dois critérios associados ao
fato de que a maioria delas (53,9%) tinha o ensino médio completo fazem supor que os relatos
e opinides por elas emitidos sejam consistentes com as realidades vividas.

A leve predomindncia do género masculino foi também observada no estudo de
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Fernandes e colaboradores’!, no qual 52,8% de criancas internadas com DF eram desse mesmo
género. Alguns estudos mostram maior prevaléncia do género feminino®* 3. Esses achados em
conjunto reforcam o fato de que a DF ¢ uma doenca genética ndo ligada ao sexo.

A maior frequéncia do genétipo SS (anemia falciforme) entre os participantes, estd em
consonancia com o fato de que é o mais frequente mundialmente’. De maneira semelhante,
confirmando o que ja ¢ observado em todo o mundo, também foi encontrado um maior nimero
de pretos e pardos acometidos pela doenca. Esse achado ¢ relevante na medida em que esse
grupo populacional apresenta, em geral, os piores indicadores epidemioldgicos, educacionais e
econdmicos, o que contribui para um pior prognostico da doenga® 1°.

Chama atenc¢do em relacdo a faixa etaria dos participantes, o encontro de sete pessoas
(20,6%) com idades entre 50 e 70 anos e dentre essas, trés delas consideradas idosas, ou seja,
com idade igual ou superior a 60 anos. Este ndo ¢ um achado muito comum na DF. Platt e
colaboradores®® relataram, em estudo que avaliou 3.764 portadores de DF, que a idade mediana
a época do oObito para portadores do genoétipo SS, foi de 42 anos para homens ¢ 48 anos para
mulheres e de 60 anos para homens e 68 anos para mulheres portadores do genotipo SC. Esses
dados corroboram os nossos achados, ja que os trés individuos idosos eram portadores do
genotipo SC.

Todos os participantes, exceto um, ja haviam sido internados alguma vez. Essa tinica
excecdo correspondeu ao individuo de 70 anos, portador do gendtipo SC e pode ser explicada
pela variabilidade clinica da doenga. Até onde se sabe, esta variabilidade estd associada a fatores
genéticos, como o genotipo e a fatores ambientais, como condi¢do socioecondmica, local de
moradia, acesso e qualidade da assisténcia médica e prevaléncia de doencas
infectocontagiosas!®.

Em Minas Gerais, o Programa Estadual de Triagem Neonatal (teste do pezinho)

implantou a triagem para hemoglobinopatias em margo de 1998, portanto hd 21 anos em relagao
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a realizacdo do presente estudo. Nos ultimos anos, 98,0% dos recém-nascidos em Minas Gerais
realizam a triagem neonatal. E objetivo desse programa, além do diagnostico precoce da DF, a
instituicdo de tratamento adequado e de medidas profilaticas que contribuam para uma
significativa reducdo da morbimortalidade®®. Em nosso estudo, 75,0% dos participantes com
idades entre 18 e 21 anos tiveram seu diagnoéstico firmado por este procedimento, refletindo os

resultados iniciais da implantacdo do programa na cidade de Uberlandia.

A hidroxiuréia (HU) ¢ um agente quimioterapico, mielossupressor e, de acordo com
algumas pesquisas, ¢ atualmente o Unico fAirmaco com eficacia comprovada no tratamento da
DF. Alguns dos beneficios advindos do uso da HU na DF sdo reducdo da frequéncia dos
episodios dolorosos, redugdo das necessidades transfusionais e dos episodios de sindrome
toracica aguda, aumento da producdo de hemoglobina fetal (HbF) e diminui¢do do risco de
obito. Os possiveis efeitos adversos decorrentes do seu uso incluem neutropenia, supressao da

medula éssea, elevagio de enzimas hepaticas, anorexia, ndusea, vomitos e infertilidade®’ %,

Em nosso estudo, cerca de 44,0% dos participantes estavam em uso de HU. Desses,
80,0% apresentavam o genotipo SS e o restante, SC. Esse achado se justifica j& que a gravidade

16, 39 ea

clinica da DF em portadores gendtipo SS (anemia falciforme) ¢, geralmente, maio
prescricdo de HU obedece a presenca obrigatéria de alguns critérios de inclusdo. Entre estes
estd a ocorréncia, nos ultimos 12 meses, de pelo menos uma de uma lista de complicacdes
como: trés ou mais episodios algicos agudos com necessidade de atendimento médico, mais de
um evento de sindrome toracica aguda, hipoxemia cronica, lesdo cronica de 6rgdo comprovada,
Hb < 7g/dL fora de evento agudo, concentracdo de Hb F < 8% apos 2 anos de idade, contagem
de leucécitos > 20.000/mm?>, niveis de desidrogenase latica duas vezes acima do valor de
referéncia para a idade e alteracdes no ecodoppler transcraniano®. Isso significa que pelo

menos 44,0% dos participantes da pesquisa apresentaram pelo menos uma dessas complicagdes.

A acessibilidade a assisténcia em satude pode ser entendida como a capacidade de gerar
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servigcos ¢ de atender as demandas de satide para um determinado grupo passando pelas
caracteristicas dos servigos e dos recursos que facilitam ou dificultam sua utilizacdo pelos
usuarios. Portanto, o acesso a um servico ou a uma rede de servigos em saude sofre influéncia
de multiplos fatores tais como geograficos, organizacionais, socioculturais e econdmicos*'.

O que percebemos no presente estudo € que o acesso da pessoa com DF a rede de
Atencao Basica em Saude na cidade de Uberlandia estd seriamente comprometido, ja que uma
parcela expressiva dos participantes do estudo (44,1%) ndo estd inserida nessa rede em
decorréncia, dentre outros motivos, por residirem em locais destituidos de cobertura. Por outro
lado, constatamos que 94,1% da populagao estudada ¢ atendida no Servigo Especializado,
representado pelo Hemocentro, independentemente de residirem a uma distancia bastante
razoavel desta institui¢do. Esse quadro ndo ¢ novidade, repetindo o observado em outros
estudos realizados em varias partes do pais. Uma das razdes postuladas para tal é que
historicamente o tratamento da DF ¢ percebido como de competéncia dos centros
hematologicos!> 4!,

Perceptivelmente, hé outras razdes para que isso ocorra, o que fica evidenciado quando
analisamos a satisfagdo com os servicos prestados pela ATB e pelo Hemocentro. O nimero de
insatisfeitos/parcialmente satisfeitos com a assisténcia prestada pela ATB foi muito expressivo
(94,1%), contrastando com a também expressiva satisfacdo (75,0%) demonstrada em relagao
ao Hemocentro.

O relato espontaneo dos motivos para insatisfagdo/satisfacdo parcial permite uma
melhor compreensdo sobre a situagdo assistencial como um todo. As queixas mais frequentes,
em relagdo especificamente ao atendimento das emergéncias prestado pelas UAIs, e os relatos
da literatura nos remetem a algumas possiveis razdes basicas para essas ocorréncias: falha no
processo de humanizagdo do servigo e despreparo das equipes de saude para o atendimento a

pessoa com DF. Esse despreparo €, sem sombra de duvida, resultante de falta de capacitagao
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das equipes de saude, o que perpetua o status de desconhecimento da doenca e limita, de
maneira relevante, a possibilidade de fornecimento de assisténcia integral e adequada a pessoa
com DF.

O manual “Doenca Falciforme — Diretrizes Bésicas da Linha de Cuidado”, elaborado
pelo Ministério da Satide?*, postula que a humanizacdo deve estar pautada em fornecer um
ambiente confortdvel para o atendimento das pessoas. Estas devem ser acolhidas de maneira
atenciosa e solidaria, ndo deixando transparecer preconceitos e estigmas; devem ser ouvidas
atenciosamente e ao dialogar com as mesmas deve ser usada linguagem respeitosa e acessivel
ao publico leigo. Classicamente, pessoas com DF apresentam episodios de dor recorrentes e
incapacitantes. A nivel mundial, ha numerosas publica¢cdes com relatos de estigmatizagao de
adultos portadores de DF no sistema de saude, em decorréncia dos profissionais de satide serem
geralmente insensiveis a sua experiéncia de dor. Muitas vezes as pessoas com DF sdo vistas,
pela equipe de saude, como dependentes de drogas. Essas experiéncias negativas com a
assisténcia em saude, fazem com que muitas dessas pessoas retardem a busca por assisténcia
médica, gerenciando seus episodios de dor em casa. Entdo, ter orientagdo prévia para poder
perceber e compreender a experiéncia de dor da pessoa com DF e acolhé-la adequadamente ¢
o primeiro passo para melhorar o acesso e a assisténcia a essa populagio'> 42,

A segunda queixa mais frequente, dos participantes do estudo se referiu a demora no
atendimento quando procuravam o servico de emergéncia das UAIs. Esse fato ndo deveria
ocorrer, pois a investigacdo e o reconhecimento de sinais de alerta no paciente com DF, torna
o seu atendimento uma prioridade. Isso faz supor que as equipes de saude desconheciam esses
sinais e a necessidade de priorizagdo do atendimento quando da sua presenga. Varias pesquisas
corroboram essa suposi¢io** 4> 6, Deve ser salientado que os proprios participantes detectaram
esse desconhecimento da DF por parte da equipe de saude. Este foi o principal motivo apontado

por eles para sua insatisfagdo com o atendimento das emergéncias e importante responsavel
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pelo tratamento inadequado.

Como mencionado anteriormente fatores econdmicos e organizacionais também
influenciam o acesso e eficiéncia de um servico de saude*’. Talvez esses dois fatores tenham
sido preponderantes na determinacdo dos achados em relacdo a disponibilizagdo dos
procedimentos/a¢des (preconizados pelo Ministério da Satde) nas UBSs e UBSFs.
Procedimentos/agdes como - informar ao usuario que a rede disponibiliza o exame de
eletroforese de hemoglobina para parentes e companheiro(a), promover a manutengdo do
vinculo por meio de visitas regulares, prover orientacdo sobre o trago falciforme e sobre a
doenga, realizar a prevengao de feridas, identificar € encaminhar as urgéncias/emergéncias -
que ndo estdo sendo realizados ou realizados minimamente, provavelmente dependam mais de
procedimentos organizacionais e de capacitacao da equipe da saude do que fatores econdmicos.
Esses procedimentos/ac¢des sdo relevantes pois mudam atitudes e diminuem os agravos fisicos,
emocionais e sociais decorrentes da doenga'® 4> %,

Uma limitacdo do nosso estudo ¢ decorrente do método de amostragem utilizado (“em
bola de neve”), que pode ter levado a constituicdo de uma amostra ndo tao representativa da
populagdo de pessoas com DF da cidade de Uberlandia.

Conclusao

Ao avaliarmos a assisténcia publica em saude provida na cidade de Uberlandia/MG as
pessoas com Doenga Falciforme, sob a perspectiva destas, fica claro que tanto o acesso como a
qualidade de atendimento provido pelas UBSs, UBSFs e UAIs necessitam ser melhorados. E
sem duvida essa melhoria estd diretamente relacionada a capacita¢do das equipes de saude.

Esperamos que esse estudo possa contribuir para a sensibilizacdo de gestores de saude
estaduais e municipais para que empreendam esforcos no sentido de prover educagdo
continuada em Doenca Falciforme a suas equipes de satde, que resulte em agdes

transformadoras e, assim, possam cumprir seu papel de fornecer uma atenc¢ao a satide integral



e de qualidade.
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Tabela 1 - Caracteristicas demograficas dos participantes e uso da hidroxiuréia em relacdo ao

genotipo da doenca.

Caracteristicas dos participantes Genétipo
SS (N=22) SC (N=11) Sp(N=1) Total (N=34)
64,7% 32,4% 2,9%

GENERO
Feminino 5(33,3) 9 (60,0) 1(6,7) 15 (44,1)
Masculino 17 (89,5) 2 (10,5) 0(0) 19 (55,9)
COR DA PELE
Preta 11(57,9) 8 (42,1) 0(0) 19 (55,9)
Parda 7 (87,5) 1(12,5) 0(0) 8(23,5)
Branca 4 (57,1) 2 (28,6) 1(14,3) 7 (20,6)
FAIXA ETARIA
18 a 21 anos 6 (60,0) 4 (40,0) 0(0) 10 (29,4)
22 a 49 anos 14 (82,4) 3(17,6) 0(0) 17 (50,0)
50 a 70 anos 2 (28,6) 4(57,1) 1(14,3) 7 (20,6)
USO DE HIDROXIUREIA
Nao 5(35,7) 8(57,2) 1(7,1) 14 (41,2)
Sim 12 (80,0) 3(20,0) 0(0) 15 (44,1)
Ja fez uso no passado 5(100,0) 0(0) 0(0) 5(14,7)

Fonte: A propria autora.



38

Tabela 2: Disponibiliza¢do nas Unidades Basicas de Saude (UBSs) e Unidades Basicas de
Satide Familiar (UBSFs) dos procedimentos/a¢des preconizados pelo Ministério da Saude,

segundo relato dos participantes da pesquisa.

Procedimentos/acdes preconizados

Disponibilliza¢do nas unidades de ATB (UBSs e UBSFs)

pelo MS _ _

NAO SIM NAO SABE N=19

N (%) N (%) N (%)
ELETROFORESE DE Hb 9 (47,4) 0 (0) 10 (52,6)
ORIENTACAO DO TRACO 17 (89,4) 1(53) 1(5,3)
ENCAMINHAMENTO DE
EXAMES SOLICITADOS PELO 4(21,1) 15 (78,9)* 0 (0)
SERVICO ESPECIALIZADO
FORNECIMENTO DAS
MEDICACOES DO PROTOCOLO 16 (84,2) 3 (15,8)%* 0 (0)
FORNECIMENTO DAS VACINAS
DO PROTOCOLO 0(0) 19 (100) 0(0)
PREVENCAO DE FERIDAS E
ENCAMINHAMENTO PARA 12 (63,2) 0 (0) 7 (36,8)
CENTRO DE REFERENCIA
MANUTENCAO DE VINCULO 17 (89,5) 2(10,5) 0(0)
IDENTIFICACAO E
ENCAMINHAMENTO DAS 19 (100) 0 (0) 0 (0)
URGENCIAS/EMERGENCIAS
PROMOCAO DA INCLUSAO 17 (89,5) 0 (0) 2 (10,5)
SOCIAL

* Os cerca de 80% de pacientes que afirmaram que a ATB realiza encaminhamento dos exames solicitados pelo Servico
Especializado relataram também que entram em uma fila de espera com uma demora média de 2 anos para a realizacio

dos exames.

** As farmacias das unidades somente fornecem os medicamentoos quando estes sdo disponibilizados pelo municipio,

0 que nem sempre ocorre.
Fonte: A propria autora
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Tabela 3: Satisfacdo dos participantes do estudo com o atendimento das urgéncias/emergéncias
nas Unidades de Atendimento Integrado (UAIs) e do Servico Especializado (Hemocentro).

Servico Satisfacido
INSATISFEITOS SATISFEITOS PARCIALMENTE N=34
N (%) SATISFEITOS
N (%) N (%)
UNIDADES DE ATENDIMENTO
INTEGRADO (UAlIs) 20 (58.,8) 2 (5,9) 12 (35,3)
INSATISFEITOS SATISFEITOS PARCIALMENTE N=32
SATISFEITOS
N (%) N (%) N (%)
SERVICO ESPECIALIZADO
(HEMOCENTRO) 0 (0) 24 (75,0) 8 (25,0)

Fonte: A propria autora.
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Tabela 4: Principais motivos de insatisfagdo/satisfacdo parcial de 32 participantes do estudo
em relacdo ao atendimento das emergéncias nas Unidades de Atendimento Integrado (UAIs).

MOTIVOS DE INSATISFACAO/SATISFACAO PARCIAL

N (%
Desconhecimento da doenga falciforme pela equipe de saude 28((87),5%)
Demora no atendimento 26 (81,3)
Conduta inadequada da equipe de saude 19 (59,5%)
Falta de estrutura da unidade 15 (46,9)

Fonte: A prépria autora
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Tabela 5: Principais motivos de satisfagcdo parcial de oito participantes do estudo em relagdo
ao atendimento no Servi¢o Especializado (Hemocentro).
MOTIVOS DE SATISFACAO PARCIAL

N (%)
Dificuldade de entendimento da linguagem utilizada na orientacéo 26 (33,3)
Despreparo da equipe de fisioterapia 15 (22)
Precariedade de recursos para o tratamento odontologico 19 (59,5%)
Fonte: A prépria autora
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Resumo

O objetivo do estudo foi avaliar o impacto da doenga falciforme (DF) na situagdo laboral de
pessoas portadoras da condicdo. Trinta e duas pessoas com DF, em idade laboral, foram
recrutadas utilizando-se o método de “bola de neve” (snowball sampling) e submetidas a
entrevista semiestruturada, com coleta de dados demograficos, socioecondmicos e clinicos.
Apenas 28,1% dos entrevistados estavam exercendo uma atividade remunerada, 46,9% ja havia
trabalhado, mas ndo trabalhavam mais a época da entrevista e 25,0% nunca havia trabalhado.
Cerca de 6,0% dos participantes viviam em extrema pobreza e 28,4% na linha da pobreza, sendo
a renda per capita mensal menor que um salario minimo em 56,2% dos casos € menor que 1,5
salarios minimos em 9,4%.

Concluimos que a DF exerce importante impacto negativo na situagdo laboral, com cerca de
70,0% das pessoas em idade laboral inativas, o que resulta em um alto custo social representado
por uma renda per capita mensal muito baixa (< 1 saldrio minimo) de 93,7% dos participantes.

Palavras-chave: Doenca falciforme. Atividade Laboral. Renda per capita mensal.
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Abstract

The objective of the study was to evaluate the impact of sickle cell disease (SCD) on the work
situation of people with the condition. Thirty-two people with SCD, of working age, were
recruited using the “snowball” sampling method and subjected to semi-structured interviews,
with demographic, socioeconomic and clinical data collection. Only 28,1% of respondents were
engaged in paid work, 46,9% had already worked, but did not work at the time of the interview,
and 25,0% had never worked. About 6,0% of participants lived in extreme poverty and 28.4%
on the poverty line, with per capita monthly income less than one minimum wage in 56,2% of
cases and less than 1,5 minimum wages in 9,4%.

We conclude that the SDC has an important negative impact on the employment situation, with
about 70.0% of people of working age inactive, which results in a high social cost represented
by a very low per capita monthly income (< I minimum wage) of 93.7% of the participants.

Keywords: Sickle cell disease. Labor activity. Per capita monthly income.
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Introduciao

O termo “doenga falciforme” (DF) designa um conjunto de anemias hemoliticas
hereditarias caracterizadas por alteragdo genética, que induz a producdo de uma hemoglobina
mutada, denominada hemoglobina S (HbS), em vez da hemoglobina normal, denominada
hemoglobina A (HbA) (NAOUM, 1997). Entre os diversos subtipos de hemoglobinopatias
englobados pela DF, o de significado clinico mais grave ¢ denominado “anemia falciforme”
(AF), que ¢ determinada pela presenca da HbS em homozigose (HbSS). Em outros subtipos, a
HbS estd combinada com outras hemoglobinas variantes como a hemoglobina C (doenca SC)
e a P talassemia (doenga S/B talassemia) (JANUARIO, 2002; CUNHA et al, 2017).

A DF ¢ uma das doengas hereditarias mais comuns no mundo (SILVA-PINTO,
2013). No Brasil a introducao da HbS se deu pela migracao for¢ada dos negros africanos para
o trabalho escravo. A sua distribui¢ao ¢ heterogénea sendo mais frequente em populagdes de
afrodescendentes. Em Minas Gerais (MG) sua prevaléncia ¢ relativamente significativa, com a
forma homozigética (HbSS) sendo encontrada na proporcao de 40 casos/100.000 habitantes e
a forma heterozigética SC na de 31 casos/100.000 habitantes. Formas graves tém uma
prevaléncia significativa no estado. Em vista disso, ¢ reconhecida como um importante
problema de satide publica, com grande impacto na morbimortalidade da populagao acometida,
respondendo por cerca de 3,4% do total de oObitos em criangas menores de 5 anos. Em
decorréncia, foi implantado no Estado de Minas Gerais, em margo de 1998, um programa de
triagem neonatal gratuito incorporado ao teste do pezinho, com o objetivo de realizar tratamento
profilatico e reduzir a morbimortalidade pela doenga. Segundo dados do Programa Nacional de
Triagem Neonatal estima-se que a cada ano surjam trés mil novos casos de DF e 180 mil novos
portadores do trago falcémico (PEREIRA et al, 2008; MELO, 2010).

O trabalho deve ser considerado o principal organizador temporal da vida. E por meio
dele que o individuo interage e transforma o meio ambiente, assegura a sobrevivéncia e
estabelece relagdes interpessoais, que, teoricamente, servem para reforcar sua identidade,
contribuindo para a sua inser¢do na sociedade e para a manutencdo da propria satde
(GUILLEMARD, 1972; BOM SUCESSO, 2002).

Doengas cronicas exercem grande impacto no desempenho laboral do individuo,
provocando alteragdes e interrupgoes da sua atividade, com comprometimento da produtividade
e até mesmo perda do emprego, desencadeando problemas socioecondmicos, emocionais €
psicolédgicos. Nessa categoria se inclui a DF. Por determinar sintomatologia de dor recorrente

e complicagdes que afetam quase todos os 0rgaos e que podem ser exacerbadas ou precipitadas
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por fatores ambientais, a DF exerce um profundo impacto na capacidade do seu portador de
iniciar, exercer € manter uma atividade laboral, limitando as opgdes de trabalho e a permanéncia
no emprego. Também o baixo nivel educacional e o atendimento inadequado ou deficitario
pelos servigos de satde podem ser fatores agravantes para essa situagao (ZAGO; PINTO, 2007).

A invisibilidade historica da DF no Brasil, determinando desconhecimento da
doenga, mesmo por profissionais da satide e gestores publicos, leva a falta de assisténcia
adequada pelo sistema de saude, o que gera falhas no diagnodstico das complicagdes, tratamento
inadequado das intercorréncias e longas e sofridas peregrinacdes por varias unidades de saude
na busca de uma assisténcia resolutiva, complicando ainda mais a situagao laboral do individuo.
Provavelmente as pessoas com DF ou nunca estiveram empregadas ou perderam o emprego por
causa dos problemas relacionados a doenca ou exercem atividades mal remuneradas. Assim,
em geral, sdo levadas a procurar o mercado informal. Devido a ndo profissionalizagdo sdo
compelidas a executarem trabalhos que demandam grande esforgo fisico, com grande consumo
de oxigénio, o que concorre para agravamento do estado de satde. A inseguranga ¢ o medo
determinados por essas situagdes tornam-nas pessoas pouco competitivas no mercado de
trabalho (KIKUCHI, 2003; IDOWU et al, 2013; SILVA et al, 2013; CUNHA et al, 2017).

Foi objetivo desse estudo avaliar o impacto da DF na situagdo laboral de pessoas

portadoras da condigdo.

Método

Trata-se de estudo transversal, descritivo, realizado no periodo de novembro de 2018
a janeiro de 2019, do qual participaram pessoas portadoras de doenca falciforme, que foram
recrutadas empregando-se a técnica de amostragem “bola de neve” (“snowball sampling”)
BERG, 1998. Foram elegiveis para o estudo pessoas portadoras de DF, em idade laboral (> 18
anos € < 65 anos), residentes na cidade de Uberlandia — MG, que ndo apresentavam
comprometimento cognitivo e ndo eram portadoras de outras doencgas cronicas relevantes nao
relacionadas a DF.

Calculou-se um tamanho amostral minimo de 27 participantes. Para tanto, foi utilizada
a metodologia de Fonseca e Martins (2006), sendo levado em consideracao que a populagao
da cidade de Uberlandia na faixa de 18 a 54 anos ¢ de aproximadamente 400.000 pessoas,
(IBGE, 2010), que se desejava uma precisdo amostral de 1% em torno do valor central, um
nivel de confian¢a de 95% e que a taxa de incidéncia da doenga em Minas Gerais ¢ de cerca

de 1:1400 nascidos vivos (JANUARIO, 2002).



53

Para obtengdo dos dados demograficos, socioecondmicos e clinicos de cada
participante, foi realizada, apo6s assinatura de termo de consentimento livre e esclarecido
(TCLE), entrevista semiestruturada.

A andlise estatistica foi realizada utilizando-se o software SPSS versao 2.0. As
varidveis quantitativas foram descritas através de média e desvio padrdo e as varidveis
qualitativas por frequéncia e porcentagem. Foi utilizado o teste ndo paramétrico U de Mann-
Whitney para comparagao de duas amostras independentes e o teste exato de Fisher para
comparacao de duas amostras com variavel binomial. O nivel de significancia adotado para
todos os testes foi de 5%.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal
de Uberlandia (CAAE: 97966118.2.0000.5152; n® do parecer: 2.985.296).

Resultados

Participaram do estudo 32 pessoas (que preenchiam os critérios de inclusdo), cujas
idades variaram entre 18 e 60 anos, com idade média de 33,78 + 13,04 anos. Cerca de 59,0%
delas eram do sexo masculino, 78,1% tinham a cor da pele preta/parda e 68,8% apresentavam
o genotipo SS.

O nivel de escolaridade preponderante foi o ensino médio, ja que cerca de 53,0% dos
participantes tinham o ensino médio completo. Desses, seis (18,7%) ja tinham cursado (3,1%)
ou estavam cursando o ensino superior (15,6%).

Apenas nove participantes (28,1%) eram ativos laboralmente, oito (25,0%) nunca havia
trabalhado e 15 (46,9%) ja havia trabalhado, mas nao trabalhavam mais a época da entrevista.
Os nove participantes ativos, uma vez que iniciaram a atividade laboral permaneciam
empregados até a data da entrevista. Em relacdo aos que uma vez trabalharam, mas nao
trabalhavam mais, o tempo de permanéncia no emprego variou de 3 a 240 meses (20 anos). A
época em que ocorreu o inicio da atividade laboral variou dos 12 anos de idade aos 38 anos.

A tabela 1 mostra a situacdo laboral dos participantes em relagdo as caracteristicas
demogréficas, gendtipo da doenga, uso de hidroxiuréia e o modo como foi realizado o
diagnostico da doenga.

Doze (37,5%) dos participantes moravam em casas alugadas, dois (6,3%) em casas
cedidas por terceiros, oito (25,0%) em casas financiadas, um (3,1%) em uma area de ocupacao

e apenas nove (28,1%) em casa propria.



54

A renda mensal per capita dos participantes era menor ou igual a 1 saldrio minimo em
90,6% dos casos, sendo o seu valor minimo de R$90,00 e o maximo de R$1497,00 (ver detalhes

na tabela 2).

Discussao

Atividade laboral e doenga exercem importante impacto mutuo, ja que como relevante
determinante do nivel socioecondmico, a atividade laboral influencia a evolucdo ¢ o
prognostico da doenga, atuando sobre variantes como acesso a aten¢do médica, tratamento
rapido das crises, saneamento basico adequado com redugdo do risco de infec¢do, nutricao de
boa qualidade ¢ melhores condi¢des de vida. E, por sua vez, a doenca influéncia de maneira
relevante o desempenho da atividade laboral (ZAGO; PINTO, 2007).

Com o objetivo de avaliar o impacto da DF sobre a atividade laboral, neste estudo foram
entrevistadas 32 pessoas com DF em idade laboral (18 a 60 anos). Com relagdo a faixa etaria,
apesar da maioria dos participantes (65,6%) ter menos de 40 anos de idade, chama a atengdo o
achado 11 pessoas (34,4%) com idade igual ou superior a 40 anos, sendo que dessas, cinco
(15,6%) tinham entre 50 e 60 anos. Sabendo que a DF se caracteriza por uma expectativa de
vida reduzida com mortalidade precoce (MARTINS et al, 2010), esse fato tem relevancia. E,
quando contrastado com dados divulgados pelo Ministério da Satide em 2015 (BRASIL, 2015)
sobre estudo norte-americano (CARACHE et al, 1995) que mostrou expectativa de vida de 42
anos para homens e de 48 para mulheres portadores de DF, parece apontar para uma tendéncia
a aumento da expectativa de vida na populacao especificamente estudada, embora qualquer
suposicao nesse sentido seja ainda muito precoce e sem fundamentacao solida.

Quanto aos achados relativos ao género e cor de pele, observamos predominancia,
apenas leve do sexo masculino (referendando o fato de que a DF ¢ uma doenca hereditaria ndo
ligada ao sexo) e forte predominadncia da cor de pele preta/parda (cerca de 80,0% dos
participantes). A predominancia da cor de pele negra pode ser entendida pela especificidade da
doenga, em virtude de que a DF se apresenta diretamente relacionada a populagdo negra
(SANTOS, 2017). Esse achado traz algumas implicagdes relevantes. Por exemplo, segundo
dados do IBGE (2019), 72,7% das pessoas abaixo da linha de pobreza sdo pardas e pretas. Além
disso, nesse grupo populacional ndo sé os indicadores econdmicos sdo piores, como também os
epidemioldgicos e educacionais, contribuindo para um pior prognostico da doenca, o que, sem
sombra de duvidas, reflete na capacidade laboral das pessoas (ZAGO; PINTO, 2007; PAIVA;
SILVA et al, 1993).
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Nosso estudo demonstrou que a DF ¢ um importante fator determinante de
comprometimento da capacidade laboral, ja que apenas nove (28,1%) dos participantes estavam
ativos. A repercussao desse comprometimento na vida das pessoas com DF nao deve ser
subestimada. O trabalho ¢ uma atividade essencial ndo somente para a subsisténcia do individuo
como também para a manutengdo do seu bem estar fisico e mental, sendo percebido como algo
que da sentido a vida e impulsiona o crescimento humano (LARA; SARQUIS, 2004; SILVA
et al, 2013). De acordo com o Ministério da Saude, em sua “Cartilha dos Trabalhadores e
Trabalhadoras™, o trabalho ou a auséncia dele determina as condi¢des ¢ a situacao de saude,
viabiliza as condi¢des materiais e a inclusdo social do individuo (BRASIL, 2018).

Swanson e colabores (2011) em revisdo de literatura, analisavam a relagdo entre doenga
e as deficiéncias e restri¢des associadas. Nesse estudo, o termo DF foi combinado aos seguintes
termos: dor, emprego, visdo, audicdo, cogni¢do, desempenho escolar, idioma, depressio,
mobilidade, problemas emocionais, educacionais e comportamentais. Os autores encontraram
que adultos com DF apresentavam altos niveis de desemprego e ndo participacdo na forga de
trabalho, perdas de dias de trabalho em fun¢do das crises dolorosas e de atitudes pouco
favoréaveis dos seus empregadores.

Segundo Paiva e Silva (1993), a dificuldade em conseguir emprego e a situagdo
financeira insuficiente estdo entre as principais causas do surgimento de estado depressivos em
falcémicos adultos. Chegaram a essa conclusdo ao estudarem 80 pessoas com DF e observarem
que o nivel socioecondmico delas era extremamente baixo, com uma renda per capita inferior
a um e meio salario minimo em 85% dos casos.

Nao conseguimos demonstrar, provavelmente em decorréncia do pequeno n amostral
(32 participantes), relacdo estatisticamente significativa entre a situacao laboral e caracteristicas
demograficas, escolaridade, uso de hidroxiuréia, modo de diagndstico e gendtipo da doenga.

Em relagdo ao uso de hidroxiuréia, Ballas e colaboradores (2010) compararam o status
de emprego de pessoas com DF que usavam a droga e respondiam ao tratamento e outras
recebendo placebo. Observaram que o tratamento com hidroxiuréia ndo afetou
significativamente o status do emprego, contudo, houve uma tendéncia para emprego mais
consistente no grupo da hidroxiuréia. Ressaltaram, porém, a importancia do tratamento de
pacientes jovens com hidroxiuréia para prevenir ou mitigar a incidéncia de complicagcdes e
assim melhorar o status futuro de emprego dessas pessoas.

Todos os participantes do nosso estudo apresentavam nivel socioecondmico
extremamente baixo. Dois participantes (6,25%), juntamente com suas familias, sobreviviam

com uma renda per capita mensal inferior a R§145,00, sendo considerados como estando abaixo



56

da linha de extrema pobreza. Nove participantes e suas familias (26,47%) sobrevivem com
menos de R$420,00 de renda per capita mensal, portanto, na linha da pobreza. Vinte e nove
(90,6%) dos participantes percebiam até R$ 954,00 mensais, valor inferior ao salario minimo
do ano de 2019 de R$ 998,00. Esse percentual foi mais elevado do que o do estudo de Felix
(2010), que analisando a renda mensal de 47 pessoas com DF, observaram que 48,9%
percebiam até um saldrio minimo mensal.

De acordo com a Sintese de Indicadores Sociais (SIS), um quarto da populacao brasileira
vive com menos de R$420,00 de renda per capita por més. Segundo dados do IBGE (2019),
72,7% das pessoas que vivem abaixo da linha da pobreza sdo pardos e pretos, grupo que
representa a maioria dos participantes do nosso estudo.

Em relacdo a moradia dos participantes, constatamos que apenas nove (28.1%)
possuiam propria e 1 (3,1%). Nao encontramos na literatura informacgdes sobre moradia e DF.
Entretanto, ao considerar o Programa Minha Casa Minha Vida, programa de habitag¢ao
direcionado a pessoas com renda minima, que tem como critério de prioridade a presenca de
uma doenca cronica, acreditamos que esse programa pode ter contribuido para aquisi¢do da
casa propria por um bom nimero dos participantes do estudo. Apesar disso, podemos inferir
que as politicas publicas ainda ndo contemplam de maneira efetiva e abrangente pessoas com
doengas cronicas, as quais demandam cuidados e atencao especial do Estado (SANTOS, 2017).
Conclusao

Com base no presente estudo podemos concluir que:

e A doenga falciforme exerce importante impacto negativo na atividade laboral dos
portadores, visto que apenas 28,1% dos participantes do estudo em idade laboral eram
ativos.

e Nao foi possivel demonstrar relagdo estatisticamente significativa entre a situacao
laboral dos participantes e caracteristicas sociodemograficas, gen6tipo da doenga, uso
de hidroxiuréia e o diagndstico precoce da doenca pelo “teste do pézinho”,
provavelmente em decorréncia do baixo n amostral (n = 32)

e A renda per capita mensal da imensa maioria dos participantes (93,7%) era
extremamente baixa (< um saldrio minimo), com 9,4% das pessoas em situagdo de
extrema pobreza e 28,1% em situagdo de pobreza, provavelmente refletindo o impacto

negativo da doenga falciforme sobre a condigdo laboral dos portadores
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e Apenas uma escassa minoria de participantes (3,1%) possuia casa propria,
provavelmente também refletindo o impacto negativo da doenca falciforme sobre a
condicdo laboral dessas pessoas

e Necessidade de implantagdo de politicas sociais que minimizem o impacto negativo dos
fatores s6cioeconominos sobre a qualidade de vida das pessoas portadoras de doenca

falciforme
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Tabela 1 - Caracteristicas demograficas, escolaridade, genotipo, diagnostico pelo “teste do
pezinho” e uso de hidroxiuréia em relagdo a situagdo laboral dos participantes.

Total Situacéo laboral
Caracteristicas N (%) Ativo Inativo p value
N (%) N (%)
32 (100,0) 9 (28,1) 23 (71,9)

GENERO
Feminino 13 (40,6) 3(23,1) 10 (76,9) 0,7036%
Masculino 19 (59.,4) 6 (31,6) 13 (68,4)
COR DA PELE
Negra/Parda 25 (78,1) 7 (28) 18 (72) 1%
Branca 7(21,9) 2 (28,6) 5(71,4)
FAIXA ETARIA
18 a21 anos 10 (31,3) 3 (30,0) 7 (70,0)
22 a 49 anos 17 (53,1) 6 (35,3) 11 (64,7) 0,4654&&
50 a 60 anos 5(15,6) 0 (0,0) 5 (100,0)
ESCOLARIDADE
EF" incompleto 6 (18,8) 2 (33.,3) 4 (66,7)
EF" completo 4(12,5) 1(25,0) 3 (75,0)
Ensino médio incompleto 5(15,6) 3 (60,0) 2 (40,0) 0,34722&%&
Ensino médio completo 11 (34,4) 2 (18,2) 9 (81,8)
Ensino superior incompleto 5(15,6) 1 (20,0) 4 (80,0)
Ensino superior completo 1(3,1) 0 (0,0) 1 (100,0)
uso DE
HIDROXIUREIA
Nio 12 (37,5) 2 (16,7) 10 (83,3) 0,65994&&
Ja fez 5(15,6) 1 (20,0) 4 (80,0)
Sim 15 (46,9) 4(26,7) 11(73,3)
GENOTIPO
SS 22 (68,8) 7 (31,8) 15 (68,2)
SC 9 (28,1) 2(22,2) 7(77,8) 0,79486%%
SB 1(3,1) 0 (0,0) 1 (100,0)
DIAGNOSTICO PELO
“TESTE DO PEZINHO”
Nio 24 (76,5) 5(20,8) 19 (79,2) 0,176%
Sim 8 ((23,5) 4 (50) 4 (50)

& Teste exato de Fisher para duas amostras com varidvel binomial. *Teste U de Mann-Whitney para duas amostras
independentes. “EF: Ensino fundamental.

Fonte: A propria autora.

Tabela 2 - Distribui¢do da renda mensal per capita dos participantes do estudo.

Renda mensal per capita em reais Participantes do estudo
N (%)

90,00 [] 145,00 2 (6,25)

146,00 1 420,00 9(28,1)

42117 998,00 (1 salario minimo) 18 (56,2)

999,00 [1 1497,00 (1,5 salario minimo) 39,4

Fonte: A propria autora.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Esse estudo, que avaliou o impacto da doenca falciforme na atividade laboral de pessoas
portadoras da condigdo e a assisténcia publica em saude provida na cidade de Uberlandia/MG
a essas pessoas, permitiu concluir que a DF exerce importante impacto negativo na situagao
laboral resultando em um alto custo social e que o acesso e a qualidade de atendimento providos
pela rede de Atencdo Bésica de Satde e Rede de Urgéncia e Emergéncia necessitam ser
melhorados e essa melhoria estd diretamente relacionada a capacitacao das equipes de saude.

Observamos que apenas 28,1% dos participantes do estudo em idade laboral estavam

trabalhando, que a renda per capita mensal da imensa maioria (93,7%) era extremamente baixa


https://doi.org/10.1016/j.amepre.2011.09.006
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(< um salario minimo), com 9,4% das pessoas em situagdo de extrema pobreza e 28,1% em
situacdo de pobreza e que apenas uma escassa minoria (3,1%) possuia casa propria. Em relagao
a assisténcia publica em salde, detectamos que cerca de 44,0% das pessoas com DF ndo
estavam inseridas na rede de Atencdo Basica de Saude, que ndo disponibilizava varios
procedimentos/agdes preconizados pelo Ministério de Satde. Cerca de 94,0% estavam
insatisfeitas/parcialmente satisfeitas com o atendimento das emergéncias prestado nas Unidades
de Atendimento Integrado (UAIs) e os principais motivos para essa insatisfacdo foram
desconhecimento da DF pela equipe de satide (87,5%), demora no atendimento (81,3%) e
conduta inadequada da equipe de saude (59,5%).

Esperamos como principais contribui¢des do estudo a sensibilizacdo dos
administradores publicos em relagdo a de implantacao de politicas sociais que minimizem o
impacto negativo dos fatores sécioecondminos sobre a qualidade de vida das pessoas portadoras
de DF e dos gestores de saude estaduais e municipais para que empreendam esfor¢os no sentido
de prover educagdo continuada em doenca falciforme a suas equipes de saude, para que possam

cumprir seu papel de fornecer uma atencao a satde integral e de qualidade.
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ANEXO A - Parecer consubstanciado do CEP
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Comité de Efica com P osquiza

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: DOENCA FALCIFORME E ATIVIDADE LABORAL

Pesquisador: JOAO CARLOS DE OLIVEIRA

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 97966118.2.0000.5152

Instituicio Proponente: PPGAT- MESTRADO PROFISSIONAL EM SAUDE AMBIENTAL E SAUDE DO
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.985 296

Apresentacdo do Projeto:
Trata-se de analise de respostas as pendéncias apontadas no parecer consubstanciado niumero 2.902.491,
de 18 de Setembro de 2018.

Conforme apresenta o protocolo: "Doenca falciforme engloba um grupo de anemias hemoliticas hereditarias
caracterizadas por alteracao estrutural de um unico aminoacido na cadeia beta da hemoglobina levando a
producao de uma hemoglobina anormal denominada hemoglobina S (HbS). No Brasil e mundialmente, e
uma das doencas geneticas de maior incidencia e reconhecida como grave problema de saude publica, com
grande impacto na morbimortalidade da populacao acometida. Seu quadro fisiopatologico e determinado
pelo fenomeno de falcizacao das hemacias do qual decorre hemolise cronica e oclusoes vasculares na
microcirculacao, com todas as suas repercussoes clinicas. Sera realizado estudo transversal, descritivo,
com o objetivo de avaliar o impacto da doenca em pacientes atendidos pelo Hospital de Clinicas da
Universidade Federal de Uberlandia e residentes na cidade de Uberlandia — MG, em relacao a sua insercao
no mercado de trabalho. Para tanto, apos aprovacao pelo CEP, sera realizado levantamento de todos os
pacientes portadores da doenca atendidos no periodo de 01/01/1999 a 31/07/2018, com idade igual ou
superior a 18 anos. Agueles que consentirem em participar da pesquisa, atraves assinatura de termo de
consentimento livre e esclarecido, serao submetidos a entrevista semiestruturada, com aplicacao de

formulario para coleta de dados demograficos, socioeconomicos, de situacao de
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saude, incluindo saude ambiental e acesso e satisfacao na utilizacao do servico publico de saude. Esses
dados serao correlacionados a situacao laboral dos mesmos e submetidos a analise.

QObjetivo da Pesquisa:

"Objetivo Primario: Avaliar o impacto da DF nos portadores da condicao, atendidos pelo Hospital de Clinicas
da Universidade Federal de Uberlandia (HC-UFU), em relacao a sua insercao no mercado de trabalho.
Objetivo Secundario: A. Descrever em pacientes portadores de DF, atendidos pelo Hospital de Clinicas, em
idade laboral (idade igual ou maior a 18 anos):

» Dados demograficos: idade, sexo, cor da pele.

+ Dados socioeconomicos: estado civil, escolaridade, situacao laboral, renda pessoal e familiar.

+ Situacao de saude, incluindo saude ambiental.

+ Acesso e satisfacao na utilizacao do sistema de saude publico. B. Correlacionar a situacao laboral com as
demais variaveis descritas acima."

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Segundo 0s pesquisadores:

Risco: "O unico risco que podemos identificar, para o presente projeto, seria a divulgacao da identidade dos
pacientes O unico risco que podemos identificar, para o presente projeto, seria a divulgacao da identidade
dos pacientes participantes, mas a equipe de pesquisadores se compromete em manter em absoluto sigilo
qualquer dado ou elementto que possa levar a essa divulgacao. PARA MINIMIZAR ESTE RISCO, fica
estabelecido que apenas o0s pesquisadores ferao acesso aos dados dos participantes e que NO
FORMULARIO DE PESQUISA NAO CONSTARA O NOME DELES, QUE SERA SUBSTITUIDO POR UMA
IDENTIFICACAO NUMERICA, QUE SEGUIRA A ORDEM CRONOLOGICA DOS PARTICIPANTES. Os
resultados da pesquisa serao publicados, mas serao apresentados apenas os resultados obtidos como um
todo, sem revelar nome ou qualquer informacao relacionada a privacidade dos participantes.

Disponibilizacao de tempo dos participantes para a realizacao da entrevista e constrangimento em

responder a alguma pergunta da entrevista poderiam representar fontes de desconforto para 0s mesmos.

Em relacao ao tempo, postula-se que a duracao da entrevista sera de no maximo 50 minutos e que esta
acontecera no momento escolhido por eles. Alem disso, se alguma pergunta constranger o participante, ele
e inteiramente livre para suspender sua participacao no estudo.

Beneficios:
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Em termo de beneficios, os participantes da pesquisa receberao orientacao educacional e preventiva caso
necessitemn. Poderao tambem obter beneficios indiretos no sentido de serem produzidos dados que poderao
ser utilizados para o desenvolvimento de acoes e programas destinados a melhorar a qualidade de vida dos

portadores de doenca falciforme.”

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um estudo transversal, descritivo, com o objetivo de avaliar o impacto da doenca falciforme (DF)
em pacientes atendidos pelo Hospital de Clinicas da Universidade Federal de Uberlandia, no periodo de
01/01/1999 a 31/07/2018, e residentes na cidade de Uberlandia — MG, em relacao a sua insercao no
mercado de trabalho. Os participantes, maiores de 18 anos, 27 no total, serao recrutados empregando-se a
tecnica de amostragem “bola de neve” (“snowball sampling”). O local de escolha para as entrevistas sera
realizado pleo participante, podendo ser na sua prorpia residencia. Em seguida sera apresentado o TCLE e,
em caso positivo, sera aplicado o questionario com 35 questoes, em tempo aproximado de 50 minutos. Para
a analise estatistica, os dados obtidos atraves do formulario serao alocados em um banco de dados
eletronico no Microsoft Excel e submetidos a uma analise estatistica descritiva exploratoria (frequencias e
percentuais para variaveis categorias e medidas de tendencia central e dispersao para variaveis continuas).
As diferencas nos percentuais de atividade laboral serao estudadas em relacao a variaveis de interesse
como sexo, idade, situacao clinica e escolaridade, empregando-se os testes do 2 para as variaveis

categoricas e Kruskal-Wallis e Mann-Whitney para as variaveis continuas.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

Adequados.

Recomendacgoes:

N&o ha.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

As pendéncias apontadas no parecer consubstanciado numero 2.902.491, de 18 de Setembro de 2018,

foram atendidas.

De acordo com as atribuigdes definidas na Resolugéo CNS 466/12, o CEP manifesta-se pela aprovacéo do
protocolo de pesquisa proposto.

O protocolo nao apresenta problemas de ética nas condutas de pesquisa com seres humanos, nos limites
da redacéo e da metodologia apresentadas.
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Consideragdes Finais a critério do CEP:
Data para entrega de Relatorio Final ao CEP/UFU: Janeiro de 2020.

OBS.: O CEP/UFU LEMBRA QUE QUALQUER MUDANCA NO PROTOCOLO DEVE SER INFORMADA
IMEDIATAMENTE AO CEP PARA FINS DE ANALISE E APROVACAO DA MESMA.

O CEP/UFU lembra que:

a- segundo a Resolucéo 466/12, o pesquisador devera arquivar por 5 anos o relatério da pesquisa e os
Termos de Consentimento Livre e Esclarecido, assinados pelo sujeito de pesquisa.

b- podera, por escolha aleatoria, visitar o pesquisador para conferéncia do relatorio e documentacgéo
pertinente ao projeto.

c- a aprovacéo do protocolo de pesquisa pelo CEP/UFU da-se em decorréncia do atendimento a Resolugéo
CNS 466/12, ndo implicando na qualidade cientifica do mesmo.

Orientagdes ao pesquisador :
+ O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em

qualquer fase da pesquisa, sem penalizac&o alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 466/12 ) e

deve receber uma via original do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado.

+ O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar o

estudo somente apos analise das razdes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou (Res. CNS 466/12),

aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano néo previsto ao sujeito participante ou
quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa que reqgueiram acao
imediata.

+ O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do
estudo (Res. CNS 466/12). E papel de o pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a
evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e enviar notificacéo ao CEP e a
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria — ANVISA — junto com seu posicionamento.

= Eventuais modificag6es ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser madificada e suas justificativas. Em caso de projetos do
Grupo | ou Il apresentados anteriormente a ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envia-las tambem

a mesma, junto com o parecer aprobatario do CEP, para serem juntadas ao

Enderego: Av. .Jodo Naves de Avila 2121- Bloco "A", sala 224 - Campus Sta. Monica

Bairro: Santa Monica CEP: 38.408-144
UF: MG Municipio: UBERLANDIA
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protocolo inicial (Res 251/97 item 1.2 e).

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 13/10/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1177123 pdf 20:39:28
Qutros RespostaParecerConsubstanciadoCEP2| 13/10/2018 [JOAO CARLOS DE Aceito

002491 pdf 20:37:25 |OLIVEIRA

Projeto Detalhado /| projetodetalhado pdf 13/10/2018 |JOAO CARLOS DE Aceito

Brochura 20:03:27 |OLIVEIRA

Investigador

TCLE / Termos de | TCLE pdf 13/10/2018 |JOAO CARLOS DE Aceito

Assentimento / 20:00:13 |OLIVEIRA

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto FolhadeRosto_pdf 13/10/2018 |JOAO CARLOS DE Aceito
19:55:25 |OLIVEIRA

Qutros CurriculoLattes pdf 23/08/2018 |JOAO CARLOS DE Aceito
17:34:37 _|OLIVEIRA

Qutros InstrumentoDeColetaDeDados pdf 23/08/2018 |JOAO CARLOS DE Aceito
17:17:39  _|OLIVEIRA

Qutros formularioDepesquisa.pdf 23/08/2018 |JOAO CARLOS DE Aceito
17:05:06  |OLIVEIRA

Declaracéo de declaracao_instituicao. pdf 13/07/2018 |JOAO CARLOS DE Aceito

Instituicéo e 12:01:22 |OLIVEIRA

Infraestrutura

Declaracéo de declaracao_pesquisadores. pdf 13/07/2018 |JOAO CARLOS DE Aceito

Pesquisadores 11:53:34  JOLIVEIRA

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

N&o

Enderego:

UBERLANDIA, 27 de Outubro de 2018

Assinado por:

Karine Rezende de Oliveira

Bairro: Santa Monica

UF: MG
Telefone:

(34)3239-4131

Municipio: UBERLANDIA
Fax:

(34)3239-4335

(Coordenador(a))

CEP: 38.408-144

E-mail:

Av. Jodo Naves de Avila 2121- Bloco "1A", sala 224 - Campus Sta. Mdnica

cep@propp.ufu.br
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ANEXO C - Formulario de pesquisa

Respondente no.
Data: /  /
1. Datade Nascimento:  /  /
2. Sexo: ( ) Masculino ( ) Feminino
3. Cor da pele:
( )Branca ( ) Amarela ( )Parda ( ) Negra ( )Outra

4. Escolaridade:

( ) Nenhuma ( ) Ensino Médio completo
( ) Ensino Fundamental Incompleto ( ) Superior incompleto

( ) Ensino Fundamental () Superior completo

() Ensino Médio incompleto () Pos-graduagao

5. Qual o seu estado conjugal atual?

( ) Nunca se casou/ou morou com um companheiro(a)
( ) Mora com esposo(a) ou companheiro(o)

( ) Separado(a), desquitado(a) ou divorciado(a)

( ) Viuvo(a)

6. Familia:

Numero de pessoas que moram na mesma casa:

Numero de comodos da casa:

A casa ¢ bem ventilada? ( ) Sim ( ) Nao

Numero de pessoas que contribuem para a renda familiar:

7. Saneamento ambiental:

Luz elétrica? ( ) Sim ( ) Nao

Agua encanada? ( ) Sim () Nio

Rede de esgoto? ( ) Sim () Nao

Coleta de lixo/residuos? ( ) Sim () Nao

8. Onde mora esta inserido em alguma unidade de atencao basica de saude?
( ) Sim ( ) Nao

Se sim, a equipe de atencdo basica:

() disponibiliza exames de eletroforese de hemoglobina.
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( ) informa sobre com trago ou doenca falciforme?

( ) oferece consultas e exames disponiveis na ATB das pessoas com Doenca falciforme de
acordo com a necessidade individual, e orientagao do servigo especializado.

( ) disponibiliza medicamentos regulamentados: acido folico, penicilina oral ou injetavel
ou eritromicina em caso de alergia a penicilina, e quando indicado, os analgésicos, anti-
inflamatérios e demais antibioticos

() faz checagem imunizagao-calendario vacinal

( ) promove o auto cuidado na prevencdo de ulceras e feridas de perna e encaminhar para
tratamento de feridas abertas, nas unidades de referéncias locais

( ) mantem vinculo regular e permanente.

( ) identifica os casos suspeitos de indicacdo para procedimento cirirgico de urgéncia ou
emergéncia em fungdo de complicagdes decorrentes da DF, e encaminha ao servigo de
referéncia?

( ) Estimula a inclusao social, considerando suas necessidades como cidadaos, no ambito
do trabalho, educacao ¢ desenvolvimento social?

9. Mora em residéncia:

( ) alugada ( ) prépria ( ) financiada ( ) assentamento ( ) ocupacao

10. Com que idade comegou a trabalhar?

11. Tem interesse em aprender uma nova aptidao?

() Sim

( ) Nao. Porque?

12. Qual a sua ocupagdo atual? ( )N/A

13. Esta desenvolvendo alguma funcao remunerada ( ) sim ( ) ndo
Se sim, quanto tempo? . Caso exerca a alguma fun¢do remunerada responder as
questoes 14 a 19
14. Como ¢ o apoio da sua chefia em relagdo a sua doenga?
( ) Apoia ( ) Naoapoia ( )Desconhece a doenca
15. Vocé sente muito cansago ao final do dia a ponto de desencadear alguma complicagdo
do seu quadro clinico?
( )Sim ( )Nao
16. Geralmente apresenta quantas faltas justificadas ao ano?
( ) Nenhuma ()4a6
()las3s ( ) Acimade 6
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17. Trabalha durante a noite?

( ) Sim

( )Nao

Se Sim: () Em turnos alternantes ( ) Sempre durante a noite
18. As exigéncias do seu trabalho sao principalmente?

( ) Fisicas ( ) Mentais ( ) Ambeas, fisicas e mentais

19. E ou ja foi funcionario com registro em carteira de trabalho?
( )Sim ( )Nao

20. Qual(is) dessas rendas vocé€ possui?

( ) Nao possui renda () Aluguel () auxilio doenga
( ) Aposentadoria () Trabalho préprio
( ) Pensao () Doagdes (familia,

amigos, instituigdes

21. Se aposentado, ou recebe auxilio doenga com que idade teve acesso ao beneficio?

22. Valor da renda familiar:

23. Seu diagnostico foi por meio do teste do pezinho?
( )Sim ( )Nao
Caso ndo seja com que idade vocé foi diagnosticado com a doenca falciforme?

24. Tem resultado da eletroforese de hemoglobina para o diagnostico de doenga

falciforme?
( ) Nao tenho ()SD () Outra
()SS ()SB
()SC ()cCcC

25. Numero de crises que apresenta por ano:

26. Tem resposta ao tratamento domiciliar?

( )Sim ( )Nao

27. Faz acompanhamento em um servigo especializado de hematologia?
( )Sim ( )Nao

Se Sim:

Fica satisfeito com o atendimento?

( )Sim ( )Nao ( ) Parcialmente

Porque?
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28. Tem fenotipagem eritrocitaria? ( ) Sim ( )Nao ( )nao sei;

Tem acesso ao resultado da fenotipagem eritrocitaria na carteirinha do servigo
especializado? ( ) sim ( )ndo

29. Faz uso da hidroxiuréia?

()Sim ( )Nao ( )Jausei

Se parou, em algum momento, qual o motivo?

30. Faz acompanhamento psicoldgico?

( )Sim ( )Nao

31. Ja esteve internado?

( )Sim ( )Nao

Se Sim:

()0a50 ()50a100 ( )acimade 100

32. Quais das complicagdes relacionadas a doenca falciforme j& apresentou?

( ) Sequestro esplénico ( ) Sobrecarga de ferro

() Crise de dor (algica) () Crise aplastica

( ) Pneumonia ( ) Ulceras de membros inferiores
( ) Sindrome toracica () Osteonecrose

( ) Acidente vascular Encefalico () Priapismo

() litiase biliar () outras relacionadas

( )IRA

33. O que faz quando esta com dor?
( ) Usaremédio ( ) Procura o médico
34. Quanto tempo ap06s o inicio da dor procura o centro de referéncia?
( ) Dentro de horas ( ) Até 1 semana
( ) Apos 1 dia ( ) Nao procura
( ) Entre 1 e 2 dias
35. Quando procura atendimento de emergéncia na UAI ou no Pronto Socorro fica
satisfeito?
( )Sim ( )Nao ( ) Parcialmente

Porque?




ANEXO D — Termo de consentimento livre e esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estda sendo convidado(a) a participar. como voluntirio(a). da pesquisa intitulada
“DOENCA FALCIFORME E ATIVIDADE LABORAL", sob a responsabilidade dos pesquisadores:
Prof. Dr. Jodo Carlos Oliveira Universidade Federal de Uberlandia - UFU, Prof*. Dr*. Tania Machado
de Alcéantara - UFU e Mestranda Rosana Paula Pires - UFU.

Nesta pesquisa nos estamos buscando conhecer a realidade vivida pelas pessoas com doenca
falciforme no mercado de trabalho.

Informamos que voceé € livre para interromper sua participacdo a qualquer momento. sem
justificar sua decisdo e isso nio afetara seu atendimento na rede publica de sande.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido sera obtido pela pesquisadora Rosana Paula
Pires.

Para participar do estudo, vocé sera entrevistado e respondera a um formulario. informando
alguns dados como data de nascimento. profissdo, dados socioeconomicos, informacdes sobre o que
voce sente com a doenca. como vocé ¢ atendido pelo sistema publico de saude e sobre as implicacdes
da doenca na sua atividade de trabalho.

O LOCAL DA ENTREVISTA SERA DETERMINADO POR VOCE, PODENDO SER
SEU DOMICILIO OU OUTRO LOCAL DE SUA PREFERENCIA.

O tnico risco que vocé correria seria o da identificacdo da sua identidade, mas garantimos que
serdo tomadas todas as medidas para que seu nome ou qualquer outro dado ou elemento que possa. de
qualquer forma identifica-lo. sejam mantidos em absoluto sigilo. PARA MINIMIZAR ESSE RISCO.
fica estabelecido que apenas os pesquisadores terdo acesso aos seus dados e que. no formulério de
pesquisa, NAO CONSTARA O SEU NOME, QUE SERA SUBSTITUIDO POR UMA
IDENTIFICACAO NUMERICA, POR ORDEM CRONOLOGICA DOS PARTICIPANTES. Os
resultados da pesquisa serdo publicados, mas serdo apresentados apenas os resultados obtidos como um
todo. sem revelar seu nome ou qualquer informacéo relacionada a sua privacidade

Disponibilizacdo de seu tempo para a realizacio da entrevista e constrangimento em responder a
alguma pergunta da entrevista poderiam representar desconfortos para vocé. Em relacio ao tempo.
declaramos que a duracdo da enfrevista sera de no maximo 50 minutos e que esta acontecera em um
momento de sua escolha, no caso. aquele que for mais adequado para vocé. Enfatizamos também que
se alguma pergunta o constranger voce € infeiramente livre para suspender sua participacio no estudo.

Como beneficio. no final da entrevista vocé recebera orientacdes sobre cuidados que o(a)
ajudardo a conviver melhor com a sua doenca.

Vocé ndo tera nenhum gasto nem ganho financeiro por participar da pesquisa.

Uma via original deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ficara com voce.
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Em caso de qualquer duvida ou reclamacio a respeito da pesquisa, vocé podera enfrar em
contato comigo. por telefone ou pessoalmente. na Agéncia Transfusional do Hospital de Clinicas da
Universidade Federal de Uberlandia. localizada na Av. Para, 1720, Campus Umuarama -
Uberlandia/MG, CEP: 38406-320. telefone: (34) 3218-2313. Vocé podera tambem entrar em confato
com o CEP - Comité de Etica na Pesquisa com Seres Humanos na Universidade Federal de Uberlandia,
localizado na Av. Jodo Naves de Avila. n® 2121. bloco A. sala 224. campus Santa Ménica —
Uberlandia/MG, 38408-100: telefone: 34-3239-4131. O CEP ¢ um colegiado independente criado para
defender os interesses dos participantes das pesquisas em sua integridade e dignidade e para contribuir
para o desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos conforme resolucdes do Conselho

Nacional de Sande.

Uberlandia, .......de ......c..co......... de 20.......

Assinatura da pesquisadora

Eu aceito participar do projeto citado acima, voluntariamente, apos ter sido devidamente esclarecido.

Assinatura do participante da pesquisa

Rubrica do Participante da pesquisa Rubrica do Pesquisador
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