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Resumo: A doenga falciforme é um termo que designa uma condig@o genética decorrente de uma mutagao no
gene que produz a hemoglobina A. As principais manifestagdes clinicas da DF sdo provocadas pela alteracéo
da morfologia celular, induzido pelo processo de falcifizagdo que impacta no fluxo sanguineo, tornando-o mais
viscoso. Assim, buscando contribuir no processo salde-doenca das pessoas que possuem a DF em territério
alagoano, alinhado a promog¢do da saude elaborou-se a Caderneta de Cuidado da Pessoa com Doenca
Falciforme. Trata-se de um relato de experiéncia, construido a partir da elaboracdo de um recurso educativo
intitulado "Caderneta de Cuidado da Pessoa com Doenca Falciforme", oriundo do estagio obrigat6rio na
Geréncia de Atencdo Priméria da Secretaria de Estado da Saude de Alagoas, especificamente, na area das
Politicas Transversais. A iniciativa foi uma parceria estabelecida entre o Programa de Residéncia
Multiprofissional em Salde da Familia da Universidade Estadual de Ciéncias da Salde de Alagoas. O
desenvolvimento de uma caderneta de salide proporciona uma experiéncia extraordinaria e significativas
reflexbes por parte do corpo técnico de um érgdo de um ente federativo, bem como sua aplicabilidade no
processo salde-doenga dos usuarios, uma vez que o instrumento é utilizado permite que informacdes
fundamentais para a qualidade e seguranca do cuidado estejam disponiveis e de facil acesso e consulta para a
familia e para as equipes de salde.
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Abstract: Sickle cell disease is a term that designates a genetic condition resulting from a mutation in the gene
that produces hemoglobin A. The main clinical manifestations of SCD are caused by changes in cell
morphology, induced by the sickling process that impacts blood flow, making it the most viscous. Thus,
seeking to contribute to the health-disease process of people who have SCD in Alagoas territory, in line with
health promotion, the Handbook of Care for People with Sickle Cell Disease was created. This is an experience
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report, built from the elaboration of an educational resource entitled "Care booklet for the Person with Sickle
Cell Disease", arising from the mandatory internship in the Primary Care Management of the State Department
of Health of Alagoas, specifically, in the area of Transversal Policies. The initiative was a partnership
established between the Multiprofessional Residency Program in Family Health at the State University of
Health Sciences of Alagoas. The development of a health booklet provides an extraordinary experience and
significant reflections on the part of the technical staff of a body of a federal entity, as well as its applicability
in the health-disease process of users, since the instrument is used allows fundamental information to be for
the quality and safety of care are available and easily accessible and consulted by the family and health teams.

Keywords: Anemia, Sickle Cell; Health Education; Health Policy.

1 INTRODUCAO

A doenca falciforme (DF) é um termo que designa uma condi¢do genética decorrente de uma
mutacdo no gene que produz a hemoglobina A (HbA) (Brasil, 2015; Cardoso et al., 2020). De acordo
com a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (2002), é uma das enfermidades hereditarias mais
comum no Brasil, causada pela mutacdo do gene globina beta da hemoglobina, originando uma
proteina anormal, denominada hemoglobina S (HbS). Esta encontra-se localizada no interior das
hemécias e tem como funcéo o transporte de oxigénio. Em decorréncia desta alteracdo genética ha
um comprometimento nas caracteristicas fisico-quimicas das moléculas gerando um estado de
desoxigenacao, isto ocorre devido a alteracdo da estrutura da morfologia do eritrécito para a forma
de foice (Manfredini et al., 2007).

As principais manifestacdes clinicas da DF séo provocadas pela alteracdo da morfologia
celular, induzido pelo processo de falcifizacdo que impacta no fluxo sanguineo, tornando-o mais
viscoso. Com consequéncia, ha uma hipodxia tecidual, e essa mal perfusdo desencadeia infartos
muscular, necrose e formacdo de fibrose, gerando lesdes tissulares com crises algicas e uma
cronificacdo (Manfredini et al., 2007).

A origem da DF é atrelada ao continente africano e dissipada pelo fluxo migratério da
humanidade para todo o mundo. Contudo, a prevaléncia maior permanece no seu continente de
origem (Brasil, 2015; Jesus, 2010). Nas Américas, chama-se atencdo a prevaléncia de portadores com

traco falciforme, ou seja, individuos que possuem a heranca genética, mas ndo a doenca (Brasil,
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2015). No Brasil, estima-se que 4% da populacdo tenha o tragco falciforme e que 25.000 a 50.000
pessoas tenham a doenca em estado homozigotico (SS —DF) ou na condicdo de heterozigotos
compostos ou duplos (Brasil, 2018, p.3) e dentre as regides do pais, no Norte e no Nordeste ha maior
frequéncia (Souza et al., 2013).

Contudo, ela apresenta alta morbidade e mortalidade precoce, variados agravos a salde,
como crises de dores em musculos, 0ssos e articulagdes (Brasil, 2017a, p.22). Além de possuir uma
alta letalidade nas pessoas que convivem com a DF é alta, principalmente, nos individuos que ndo
possuem um cuidado de saude, sendo esta doenca um desafio para saude publica do pais (Brasil,
2016).

Neste cenario, o Ministério da Sadde instituiu no d&mbito do Sistema Unico de Saude, as
diretrizes para a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias, por meio da Portaria MS/GM n° 1.391, de 16 de agosto de 2005, consolidada no
anexo XXXVI da portaria de consolidacdo n° 2 em 2017 (Brasil, 2017b). Na perspectiva do cuidado
centrado na pessoa, 0 estado de Alagoas em consonancia com legislagdo nacional e com o Plano
Estadual de Saude, no dia 29 de marco de 2021, por meio da Portaria SESAU n® 2.691, em seu artigo
1° instituiu a Politica Estadual de Saude das Pessoas com doenca Falciforme e outras
hemoglobinopatias (Alagoas, 2021).

Assim, buscando contribuir no processo salde-doenca das pessoas que possuem a DF em
territorio alagoano, alinhado a promocdo da salde elaborou-se a Caderneta de Cuidado da Pessoa
com Doenca Falciforme. Esta ferramenta tem como objetivo facilitar o acompanhamento integral da
pessoa, como um instrumento de comunicacdo, educacdo, vigilancia e promocdao da salde da pessoa,

tornando-a protagonista em seu autocuidado.

2 DESCRICAO DA EXPERIENCIA

Trata-se de um relato de experiéncia, construido a partir da elaboracdo de um recurso
educativo intitulado "Caderneta de Cuidado da Pessoa com Doenga Falciforme", oriundo do estagio
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obrigatorio na Geréncia de Atencdo Priméaria (GAP) da Secretaria de Estado da Saude de Alagoas
(SESAU), especificamente, na &rea das Politicas Transversais. A iniciativa foi uma parceria
estabelecida entre o Programa de Residéncia Multiprofissional em Saldde da Familia (RMSF) da
Universidade Estadual de Ciéncias da Saude de Alagoas (UNCISAL) e o érgéo estadual supracitado.

A experiéncia ocorreu durante o periodo de outubro a novembro de 2021 e foi conduzida
pelas seguintes etapas: | - constituicdo do corpo técnico responsavel pela elaboracdo e organizacao
do material educativo; Il - revisdo de literatura acerca do contetido programatico; Il — execucao:
divisdo técnica, diagramatica do documento e elaboracgéo; IV- revisao final. Sobre a etapa I: o grupo
foi constituido pelos assessores técnicos da SESAU e pelas residentes da RMSF da UNCISAL. A
etapa Il foi composta por uma revisao técnica e continua sobre a politica nacional e estadual de
Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

Quanto a etapa Il - em consonancia com as reunides periodicas do corpo técnico, foi
pactuado os aspectos relevantes para compor a caderneta, a saber: capa, ficha técnica, espaco para os
dados pessoais e 0 servigo de referéncia em hematologia, uma lauda destinada sobre os aspectos
importantes da doenca falciforme, pégina ilustrativa sobre esquema genético, lauda sobre sintomas
que exigem cuidado imediato, duas laudas ilustrativas sobre o processo de autocuidado, cinco laudas
para acompanhamento e monitorizacao dos dias das consultas médicas, trés laudas para o controle de
medicamentos em uso, uma lauda para anota¢fes importantes da pessoa que portard a caderneta, por
fim uma lauda com as referéncias utilizadas para respaldar o contetido técnico. Por fim, etapa IV, foi
destinado a revisdo final com uma médica hematologista do Hemocentro de Alagoas.

O fundamento ético deste relato se sustenta na Resolucdo n® 510/2016 do Conselho Nacional
de Saude, no paragrafo Unico do artigo 1° que dispde sobre as pesquisas que nao precisam ser
registradas no sistema CEP/CONEP (Brasil, 2016a).

3 DISCUSSAO COM REVISAO DE LITERATURA

A atividade de elaboracdo tinha como cenario a sede da GAP/SESAU e apoio do corpo

técnico de assessoramento da area de politicas transversais. Como indutor da prética, realizou-se um
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diagndstico situacional por meio de pesquisa e leitura dos documentos nacionais e estaduais

supracitados, bem como a revisdo da temética nas metas do Plano Estadual de Salde. A etapa | -
constituicdo do corpo técnico - foi executada em torno de 12 meses, ja que neste o dia 20 de margo
de 2020 foi declarado em todo territorio nacional a transmissdo comunitaria do coronavirus (COVID-
19), sendo j& declarado estado de pandemia pela Organizacdo Mundial de Saude (Brasil, 2020).
Diante disso, houve um retardo em outras atividades, ja que as a¢des se voltaram totalmente para
contencao dos danos a saude e econdmica da populacdo ocasionadas pelo virus.

Em sincronicidade com a etapa anterior, - etapa Il - revisdo de literatura acerca do conteddo
programatico- priorizou-se a investigacgao e revisdo literaria por meio de artigos cientificos, portarias
nacionais e estaduais que corroboraram com o desenvolvimento do recurso educativo. A etapa Il -
execucdo - foi marcada pelo desenvolvimento da caderneta, onde buscou-se incorporar a
representativa étnico-racial.

A incorporacdo do debate racial e a visibilidade desta tematica em documentos publicos
auxiliam o processo de identificacdo e pertencimento desta populagdo e protagonismo em seu
processo saude-doenca. J& que ha concordancia na ciéncia que a doenca de maior prevaléncia na
populacdo negra condicionado a fatores genéticos € a anemia falciforme (Brasil, 2016b; Brasil,
2017a).

Nesta etapa, priorizou-se uma abordagem com cunho reflexivo sobre o assunto, inserindo 0s
usuarios como produtores do conhecimento e protagonistas em seu processo saude-doenca. Utilizou-
se de materiais educativos e ludicos. Ao fim de cada momento realizava-se uma avaliacdo de conteido
e diagramacdo para poder dar continuidade ao desenvolvimento. Quando o recurso foi finalizado,
embargou-se na etapa V- revisdo final- momento destinado a anélise do conteudo por parte de uma
profissional graduada em medicina, especialista em hematologia clinica. Esta fez uma revisdo do
contetido de forma individual, em seguida solicitou uma reunido com corpo tecnico de elaboragdo
para apontar as fragilidades e potencialidades do documento e elencar as corregdes necessarios, apos
o cumprimento das retificacdes, o documento foi enviado a especialista para verificacdo, com a

anuéncia do documento por parte da autoridade técnica, a técnica da SESAU abriu um processo via
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Sistema Eletronico de Informacdes (SEI) para solicitar a impressdo do material e distribuigdo nos
estabelecimentos de referéncia.

CONCLUSAO

O desenvolvimento de uma caderneta de salde proporciona uma experiéncia extraordinaria
e significativas reflexdes por parte do corpo técnico de um 6rgao de um ente federativo. O periodo
de preparacdo, de estudo da tematicos, e a execucao viabilizam uma analise dos determinantes e
condicionantes de satde de um grupo populacional que necessita de uma atencdo ainda maior por
parte dos gestores e profissionais de saude. Desta forma, elenca-se 0 compromisso com 0s principios

e diretrizes do Sistema Unico de Salde e a consumagéo da politica pablica.
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