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INTERVENCAO PEDAGOGICA EM SAUDE, ACONSELHAMENTO GENETICO E
AUTOCUIDADO COM A SAUDE E ALIMENTACAO PARA COMUNIDADES
QUILOMBOLAS

RESUMO

Entre os problemas de saude dos negros brasileiros ressalta-se a ocorréncia de doencgas de
heranga genética como a anemia falciforme (AF). A presente pesquisa objetivou,
desenvolver uma intervengdo pedagdgica em saude e aconselhamento genético para
comunidades quilombolas, visando a orientacdo da populagdo sobre o risco genético de
gerarem filhos com AF e nogbes gerais de autocuidado. O estudo configura-se em uma
intervengdo com abordagem quali-quantitativa, realizado na comunidade quilombola de
Patioba, Sergipe. Para a coleta de dados foi elaborado/validado um questionario a fim de
avaliar o conhecimento da populacdo sobre traco e AF, conceitos de aconselhamento
genético, e autocuidado. A amostra do pré-intervencédo foi composta por 267 individuos,
enquanto 230 participaram da segunda etapa da pesquisa (pés-intervencao). As respostas
descritivas foram submetidas a andlise de conteudo. Realizou-se distribuicao de frequéncia
das variaveis pesquisadas e analise bivariada mediante o teste do Qui-Quadrado com nivel
de significancia de p<0,05. Evidenciou-se, no pré-intervencdo, o desconhecimento sobre
anemia e tracgo falciforme em 72,3% dos individuos quilombolas estudados, enquanto 94,8%
desconheciam as formas de transmissédo da AF. A maioria (70,8%) desconhece o conceito
de autocuidado (p<0,001) e apenas 21,7% o definiram adequadamente. Os resultados
evidenciam a efetividade positiva da intervencdo executada, visto que, apds sua
implementacao uma parcela significativa da populagao (p<0,001) da amostra (60,0%) relata
ja ter ouvido falar sobre anemia e traco falciforme, 36,1% alegaram ter conhecimento sobre
0 assunto e apenas 3,9% afirmam nao ter conhecimento sobre a tematica. O indice de
desconhecimento sobre formas de transmissdo da AF diminuiu no pés-intervengéo para
32,6% e 65,2% definiram adequadamente autocuidado. Constatou-se a necessidade de um
programa permanente de educacdo em saude e aconselhamento genético ser oferecido
para comunidades quilombolas, pois apresenta aos individuos a probabilidade de gerarem
filhos doentes ou n&o, contribui para a melhora do acesso a informagdo em saude e
autocuidado nesta populagéo.

Palavras chave: Anemia falciforme, aconselhamento genético, educacdao em saude, grupo

com ancestrais do continente Africano.



PEDAGOGICAL INTERVENTION IN HEALTH, GENETIC COUNSELING AND SELF-CARE
WITH HEALTH AND FOOD FOR QUILOMBOLAS COMMUNITIES

ABSTRACT

Among the health problems of black Brazilians emphasized the occurrence of genetic
inheritance diseases like sickle cell anemia (SCA). The present research aimed to develop a
pedagogical intervention in health and genetic counseling for Quilombolas communities,
seeking the guidance of the population about the genetic risk of generating children with SCA
and General notions of self-care. The study sets up in an intervention with qualitative and
quantitative approach, held at the quilombola community of Patioba, Sergipe. For the
collection of data was prepared a questionnaire in order to evaluate the knowledge of the
population about trait and SCA, concepts of genetic counseling, and self-care. The sample of
the preschool intervention was composed of 267 individuals, while 230 participated in the
second stage of the research (post-intervention). The answers were submitted to descriptive
content analysis. Frequency distribution was researched and bivariate analysis variables
through the Chi-square test with a significance level of p<0,05. It was evidenced in the
preschool intervention, the ignorance about anemia and sickle cell trait in 72,3% quilombolas
individuals, while 94,8% didn't know the ways of transmission of SCA.The majority (70,8%) is
unaware of the concept of self-care (p<0,001) and only 21,7% defined it properly. The results
demonstrate the positive effectiveness of intervention executed, whereas, after its
implementation a significant portion of the population (p<0,001) of the sample (60,0%)
reports already have heard about anemia and sickle cell trait, 36,1% claimed to have
knowledge about the subject and only 3,9% claim not to have knowledge on the subject. The
index of ignorance about ways of transmission of SCA declined in the post-intervention to
32,6% and 65,2% properly defined self-care. It was noted the need for a permanent program
of health education and genetic counseling to be offered for Quilombolas communities,
because it shows to individuals the probability to generate sick kids or not, contributes to the
improvement of access to information on health and self-care in this population.

Keywords: Sickle cell anemia, genetic counseling, health education, African continental
ancestry group.
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1 INTRODUGCAO

Conhecidas atualmente como “comunidades quilombolas”, os grupos populacionais
‘remanescentes dos quilombos” encontram-se espalhadas por todo Brasil. A Coordenacao
Nacional de Articulagcdo das Comunidades Negras Rurais Quilombolas (CONAQ) aponta
para a existéncia de mais de trés mil comunidades no pais (CHASIN, 2012). Em Sergipe
existem 25 comunidades quilombolas certificadas pela Fundagado Cultural Palmares
(BRASIL, 2013).

A anemia falciforme (AF), é uma hemoglobinopatia que procede da subsituicao da
base nitrogenada adenina pela base timina codificando o aminoédcido valina ao invés de
acido glutamico na posi¢ao 6 da cadeia beta da hemoglobina (HIGGS, 2008; GUALANDRO,
2009), resultando na sintese da hemoglobina S (HbS), uma variavel estrutural, ao invés da
hemoglobina normal denominada HbA (STYPULKOWSKI; MANFREDINI, 2010). Esta
hemoglobinopatia faz parte do grupo de doencgas e agravos epidemiologicamente relevantes
que afetam a populagao afrodescendente (BRASIL, 2001).

Nos casos em que o individuo apresenta a HbS em homozigose (SS) ele desenvolve
a AF, enquanto a hemoglobina S em heterozigose (AS) ndo provoca manifestacoes clinicas,
configurando o tracgo falciforme (LOBO et al, 2008). Vale resaltar que a presenca de HbS
constitui-se em um marcador para um grupo de risco genético (BANDEIRA et al, 2007),
visto que o casamento entre dois individuos heterozigotos tém risco de 25% de nascerem
criancas afetadas pela AF (MINGRONI-NETTO et al, 2009).

Uma vez que os quilombolas vivem em comunidades geralmente isoladas da
sociedade, percebe-se que as chances de ocorrerem casamentos entre individuos com
traco falciforme, tornam-se grandes, potencializando assim a probabilidade de nascerem
individuos doentes. Deste modo, a informacao, orientagdo genética e o aconselhamento
genético dos quilombolas sdo de grande relevancia, pois oferece a oportunidade do
planejamento familiar e da decisdo reprodutiva na presencga de risco genético (MINGRONI-
NETTO et al., 2009).

Diante da possibilidade dos individuos quilombolas apresentarem uma taxa de HbS
maior do que individuos de outras origens, justificou-se, a escolha de uma comunidade
quilombola no agreste sergipano, para a realizagdo de um estudo de intervengéo
pedagodgica de educagao em saude e aconselhamento genético.

A intervencao foi importante na contribuicdo com informacgao sobre tragco e anemia
falciforme, suas manifestacées orais, autocuidado e com o aconselhamento genético como

guia para tomada de deciséo reprodutiva dos participantes.
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OBJETIVOS
Geral

Desenvolver uma intervencdo pedagégica em saude e aconselhamento genético
para comunidades quilombolas, visando a orientacdo da populagcao sobre o risco genético
de gerarem filhos com anemia falciforme, as manifestacdes orais da doenca e nogbes gerais
de autocuidado.

Especificos

. desenvolver estratégias de educagcao em saude com vistas a informacao genética, aos
membros da comunidade quilombola de Patioba-SE, sobre trago e anemia falciforme, suas
manifesta¢des orais, autocuidado e aconselhamento genético;

o avaliar o conhecimento da populagdo em questdao sobre trago e anemia falciforme,
suas manifestagdes orais, autocuidado e aconselhamento genético;

o realizar aconselhamento genético de casais com risco genético de gerarem filhos com
anemia falciforme e orientacdo genética aos individuos que possuem parentes com HbS,
com respeito ao direito individual de decisédo reprodutiva.

2 CAPITULO | - REVISAO BIBLIOGRAFICA
2.1 As comunidades quilombolas frente a anemia e ao trago falciforme

Com base na histéria da escravidao no Brasil, segundo Munanga e Gomes (2006),
pode-se dizer que quilombo nao significou apenas um lugar de reflgio de escravos fugidos,
mas a organizacdo de uma sociedade livre formada de homens e mulheres que se
recusavam viver sob o regime da escravidao e desenvolviam agdes de rebeldia e de luta
contra esse sistema. Segundo o Centro de Documentacao Eloy Ferreira da Silva (2008, p.
41), pode-se afirmar que:

A palavra “quilombo”, ou “calhambo”, € de origem banto e significa
“acampamento” ou “fortaleza” e foi usada pelos portugueses para
denominar as povoagbes construidas por escravos fugidos. O termo
também pode ser atribuido a “casa” ou “refugio”.

Alguns estudos tém utilizado a entrevista com os moradores de populacdes
remanescentes de quilombos para entender os processos sociais existentes e a
caracterizagao da populacdo (CANCADO; JESUS, 2007). Deste modo, alguns fatores sao
considerados cruciais para definigao do perfil epidemioldégico da populagdo, tais como:

13



renda, local de residéncia, sexo, raca, faixa etaria, que permitem verificar a taxa de
prevaléncia de agravos a saude em determinados grupos étnico-raciais, como é o caso dos
quilombolas (BRASIL, 2001).

As comunidades quilombolas enfrentam inumeras dificuldades em razdo das
condi¢cdes precarias de vida pela falta de efetividade de politicas publicas de insercao social
e resgate de sua histéria, identidade e cultura (ALVES; ALVES, 2011). Entretanto, a Politica
Nacional de Saude da Populacdo Negra (2006), define estratégias voltadas para a melhoria
das condi¢cdes de saude desse grupo populacional, objetivando a promocdo da saude
integral da populacdo negra, priorizando a reducao das desigualdades étnico-raciais (IPEA,
2007).

Entre os problemas de saude dos negros brasileiros ressalta-se a ocorréncia de
doengas de heranga genética como: AF, deficiéncia de glicose 6-fosfato desidrogenase, e
também herdeiros de genes responsaveis pela hipertensao arterial e diabete mellitus, ou a
ela associados. Neste cenario, observa-se que as politicas publicas de saude, precisam ser
diferenciadas, para garantir o atendimento das necessidades especificas dos quilombolas
(BRASIL, 2001), contudo, percebe-se uma invisibilidade destes sujeitos dentro da sociedade
(ALVES; ALVES, 2011).

Em virtude da alta frequencia dos alelos mutados nas populagdes africanas, é
esperado que as populagdes brasileiras afrodescendentes exibam frequéncias elevadas de
individuos com o traco falciforme (CARDOSO et al, 2010), o que demonstra a importancia
da identificacdo da hemoglobina S em comunidades quilombola.

Em um estudo de Mingroni-Netto et al. (2009, p.169) que pesquisaram a frequéncia
do trago falciforme em uma comunidade quilombola de Sdo Paulo,

(...) a frequencia média de portadores dos alelos mutados em heterozigose
foi de 8,5 %. Os resultados indicaram elevadas frequencias do traco
falcémico em varias das populagdes de remanescentes de quilombos
investigadas. Esses dados indicam que essas populagbes merecem
especial atencdo em relagdo a continuidade de programas de triagem
dessas hemoglobinopatias. Além disso, o desenvolvimento de programas
de esclarecimento e aconselhamento genético voltados a questdo da AF em
remanescentes de quilombos é desejavel.

De acordo com Assis (2010, p.50),

(...) na comunidade quilombola Patioba, Sergipe, o fluxo génico da HbS
encontra-se mais concentrado em dois nicleos familiares, sendo dois casos
com relacdo parental e filial; dois casos entre irmaos consanguineos e mais
um caso entre tia-avd e sobrinhos-netos. Os resultados do teste de
solubilidade apontaram, na triagem do inquérito sorolégico para o
rastreamento dos casos positivos para a hemoglobina S, a existéncia de 7
(2,2%) casos na comunidade quilombola sergipana.
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Em 2004, um estudo quantificou a incidéncia da AF em 24 areas remanescentes de
quilombos, de diferentes estados brasileiros, observando que, em média, a HbS aparece em
3,7% dos individuos (PEDROSA et al., 2004).

Portanto, os quilombolas, que tém elevada proporcdo de ancestralidade africana,
merecem investigagcdes profundas sobre a frequéncia e a origem dos alelos. A triagem de
individuos remanescentes de quilombos é importante porque permite a identificacdo de
individuos com genétipo heterozigoto e o aconselhamento genético dos nucleos familiares
em que ha risco de prole afetada HbS. Com isso, torna-se necessaria a implementagao de
programas de esclarecimentos sobre a doenga direcionados a essas populacoes
(MINGRONI-NETTO et al, 2009).

2.2 A anemia falciforme e o trago falciforme

O gene da cadeia B esta localizado no cromossomo 11, que por apresentarem duas
cépias por célula, uma proveniente da mae e outra do pai, podem ser responsaveis por trés
gendtipos diferentes produzindo trés fenotipos:

. Homozigoto pp: corresponde ao individuo normal, em que todas as suas
hemoglobinas apresentam a cadeia 3 normal e as hemacias permanecem biconcavas;

o Heterozigoto 38 S: individuo com 40% da sua hemoglobina na forma de
hemoglobina S, o que caracteriza trago falciforme. Tais individuos ndo sao doentes e nao
apresentam manifestagdes clinicas, apesar das hemacias falciformes serem hemolisadas
antes de 120 dias na circulagéo sanguinea.

. Homozigoto 8 543 °: individuos com anemia falciforme (Hb SS). A maior parte
de sua hemoglobina é S e, sendo assim, todas as suas hemacias com HbS tentem a se
polimerizar sob condicbes de baixa tensdo de oxigénio, assumindo a forma de foice
(FERRAZ; MURAO, 2007).

As hemécias falcizadas sdo precocemente destruidas, com o consequente
desenvolvimento de anemia hemolitica crénica. A vaso-oclusdo pelas células afoicadas é
outra caracteristica das doencas falciformes, provocando crises dolorosas recorrentes ao
longo de toda a vida do individuo acometido, com isquemia e dano tecidual e funcional
progressivo em 6rgaos e, por exemplo, nos sistemas cardiovascular, nervoso e renal
(ZANETTE, 2007; BRASIL, 2001).

O Ministério da Saude (BRASIL, 2007) ressaltou que os sinais e sintomas orais
manifestados pelo portador da AF poderiam facilitar a identificacdo da doenga, tais como
palidez da mucosa, atraso na erupc¢ao dentaria, grau de periodontite incomum, alteracoes
das células da superficie da lingua, hipomaturacdo e hipomineralizacdo em esmalte e
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dentina. Deste modo, a odontologia torna-se uma area facilitadora do diagnostico de AF e
uma ferramenta de educacao e incentivo ao autocuidado (BRASIL, 2007).

Compreende-se a relevancia da AF como problema de saude publica (CANCADO;
JESUS, 2007; MURAO; FERRAZ, 2007). Neste panorama, dois importantes passos foram
dados pelo Governo Federal: a elaboragao do "Programa Anemia Falciforme (PAF)", em
1996, e a criacao do "Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN)", em 2001, Portaria
GM/MS n° 822/01, que estabeleceu a inclusdo de testes para identificagdo da doenca
falciforme nos exames de rotina realizados em todos os recém-nascidos brasileiros,
conhecido como "teste do pezinho" (RAMALHO; MAGNA; GIRALDI, 2006).

O objetivo do PNTN é a busca dos doentes. No entanto, os métodos laboratoriais de
triagem neonatal permitem detectar os portadores do traco, que constituem uma parcela
significativa da populacdo. Dentre os exames de triagem neonatal mais realizados
atualmente estao a eletroforese por focalizagao isoelétrica (IEF) e a cromatografia liquida de
alta resolucao (HPLC) (MURAO; FERRAZ, 2007).

O PNTN contempla trés fases. Na fase | realiza-se a triagem, confirmacao
diagnéstica, acompanhamento e tratamento da fenilcetonuria e hipotireoidismo congénito;
na fase Il somam-se, além das etapas citadas, o diagnéstico, acompanhamento e
tratamento para as doencas falciformes e outras hemoglobinopatias e na fase |lll,
acrescenta-se o diagnostico, acompanhamento e tratamento para fibrose cistica (BRASIL,
2001).

Em 2005, foi criada a portaria n° 1.391, que instituiu a Politica Nacional de Atencao
Integral as Pessoas com doenca falciforme (DF) e outras hemoglobinopatias, visando a
organizacao da rede de assisténcia aos portadores (BONINI-DOMINGOS, 2010). Através
desta portaria foi possivel incentivar a pesquisa com a finalidade de melhorar a qualidade de
vida das pessoas com DF e outras hemoglobinopatias, bem como promover o acesso a
informacdo e ao aconselhamento genético das familiares e aos individuos portadores do
traco ou da AF (BRASIL, 2005).

A triagem neonatal pode salvar vidas, mas a forma como os individuos com AF
entendem a doenca é também importante para a adesdo ao tratamento e para evitar
complicagbes psicossociais. Destarte, o avango no tratamento da AF e a consequente
melhora da sobrevida dos pacientes estédo intrinsecamente ligados a forma como a familia é

acolhida e orientada a partir do diagnéstico (PEAN, 2005).

2.4 Epidemiologia mundial da anemia e traco falciforme

Observa-se que a anemia falciforme (AF) € a hemoglobinopatia de maior prevaléncia
mundial, (WEATHERALL et al., 2006), sendo recentemente reconhecida como um problema
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de saude global pela Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) e Organizacdo Mundial da
Saude (OMS) (WHO, 2010). A AF atinge aproximadamente 5% da populagdo mundial,
afetando de forma crescente os sistemas de saude publica configurando um grande desafio
global (PIEL et al., 2013).

O percentual de pessoas que sao portadoras da hemoglobina S (HbS) aproxima-se a
25% em algumas regides, como na Africa Ocidental e Central, onde até 1-2% de todos os
bebés nascem com o trago falciforme. Apesar da AF ser mais prevalente nas regides
tropicais, ela se espalhou devido a migracao da populacado destas regides para diversos
paises (MOSELEY et al., 2013).

Em 2007, Modell e Darlison calcularam estimativas anuais globais, regionais e
nacionais de bebés que nascem com AF, mas apenas alguns resultados foram publicados e
nao tiveram um calculo amostral confiavel. Em um estudo de Piel et al (2013) na escala
regional, 64,4% dos recém-nascidos com trago falciforme eram da Africa sub-saariana,
22,7% na regido arabe-india, 7,4% nas Américas, 5,4% na Eurasia, e 0,1 % no sudeste da
Asia. Entre os recém-nascidos com AF, estimou-se que 75,5% nasceram na Africa sub-
saariana. Foi detectada uma frequéncia maxima de HbS de 5% na América do Sul e 1% na
Europa Ocidental e na América do Norte.

De acordo com a OMS (WHO, 2013), na Europa Ocidental, por exemplo, na Franca
existem 64.424 individuos com AF e na Europa Central a Alemanha possui 82.424
individuos acometidos pela doencga, evidenciando o processo de miscigenacao e migracao
entre os diversos paises e continentes, levando a introducdo de alteragées genéticas nos
mesmos.

Acredita-se que existam cerca de 300.000 nascimentos de individuos com AF por
ano em todo o mundo e por meio de estimativas de crescimento populacional das Nacdes
Unidas, ha uma projegao da ocorréncia de 400 mil bebés nascidos a cada ano com AF em
2050. Nota-se que os paises menos populosos nao serdo poupados, quanto mais as
pessoas de paises mais pobres migrarem para os paises desenvolvidos, 0os casos da
doencga vao aumentar globalmente (PIEL et al., 2013).

A frequéncia exata da AF ainda é desconhecida em alguns paises, por exemplo, nos
Estados Unidos da América (EUA). No entanto, o Centers for Disease Control and
Prevention (CDC) em colaboracdo com o National Institutes of Health estdo coordenando
o registro e sistema de vigilancia para hemoglobinopatias nos EUA visando identificar o
numero de pessoas que vivem com o AF. Calcula-se que a AF afeta 90.000 a 100.000
americanos, e ocorre em 1 a cada 500 nascimentos de individuos negros ou afro-americano
e entre 1 a cada 36.000 nascimentos hispano-americanos (HASSELL, 2010).

No Brasil, a presenga de HbS nos individuos, encontra-se distribuida de forma

heterogénea em diversas regides, com indices que variam de 1% a 8%, porém com maior
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frequéncia nas regides nordeste e sudeste. Entre negros e afrodescendentes a frequéncia
eleva-se para 6% a 10%, sendo também observada uma crescente presenca em individuos
caucasbides, devido a intensa miscigenacdo da populacdo brasileira (DI NUZZO;
FONSECA, 2004; CANCADO; JESUS, 2007). A maior prevaléncia da HbS observada na
regido nordeste é explicada pela histéria do fluxo do gene B S no Brasil, proveniente da
imigracao de escravos de diversas regides africanas (ROBERTI et al, 2010).

Corroborando com Roberti et al (2010), estudos entre doadores de sangue
brasileiros mostram que a prevaléncia do trago falciforme é maior em Estados da regiao
Nordeste, como é caso da Bahia, onde ha maior presenga de negros, e o trago falciforme é
encontrado em 5,5% da populagédo doadora de sangue (NAOUM, 2000; GRIGNANI et al,
2006; SOARES et al, 2009).

Segundo Vivas et al (2006), em uma amostra de 1.345 (100%), 5,6% dos doadores
de sangue do Centro de Hemoterapia de Sergipe sao portadores assintomaticos de
hemoglobinopatias, sendo 4,1% de HbS. De acodo com Ribeiro et al (2011), no Instituto de
Hematologia e Hemoterapia de Sergipe, de 4.394 (100%) doadores de sangue, 1,8% sao
portadores da HbS.

Em suma, a presenca da AF e de outras hemoglobinopatias devera aumentar nas
préximas décadas, devido a reducdo da mortalidade infantii em muitos paises de baixa
renda e aumento da migracao de individuos de regides alta fraquencia de HbS para areas
de baixa frequéncia em todo o mundo (WEATHERALL, 2010).

2.4 O aconselhamento genético

O aconselhamento genético tem o objetivo de educar, acompanhar e orientar os
individuos e familiares portadores do trago ou da AF a fim de nortear decis6es consistentes
a respeito da procriacdo (RAMALHO; MAGNA, 2007). Os individuos sédo conscientizados do
problema, sem serem privados do seu direito de decisao reprodutiva (ZAGO, 2002).

Em 1947 foi criado o primeiro centro de aconselhamento genético, pelo o médico
Sheldon Reed, que ofereceu atendimentos as familias de pessoas com doencgas genéticas,
0 que propiciou a expansao deste campo na area da saude (GUEDES; DINIZ, 2009). A
pratica do aconselhamento genético passou a dominar o campo educativo e assistencial da
genética nos Estados Unidos (REED, 1974) e possibilitou a criagdo varios centros no
mundo. Neste contexto, varios profissionais decidiram se especializar neste campo da
genética, principalmente em transmissdo de informagbes ficando conhecidos como
aconselhadores genéticos (GUEDES, 2006; RESTA et al, 2006).

Os aconselhadores sao profissionais educadores capazes de transmitir as

informagdes referentes a genética de maneira simples, possibilitando o entendimento do
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aconselhado sobre o assunto (BENNETT et al, 2003), dentro dos mais rigorosos padrbes
éticos, uma vez que a forma com que os pais entendem a possibilidade de gerarem um filho
doente sera importante para a adesao aos planos de tratamento e para evitar complicacées
emocionais (RAMALHO; MAGNA, 2007).

Atualmente varios profissionais estdo capacitados para realizar o aconselhamento
genético, possibilitando que este ndo seja restrito ao médico geneticista (CRHISTIAN et al,
2012). O aconselhamento podera ser realizado por profissional de nivel superior da area da
saude habilitado em hemoglobinopatias, através de curso de especializagao/ pés-graduagao
ou capacitacdo. Este fato é admissivel frente as hemoglobinopatias mais frequentes, bem
como na orientagdo genética de heterozigotos, em consequéncia da alta frequéncia
populacional destes agravos a saude (RAMALHO; MAGNA, 2007).

Compreende-se que o casamento entre dois individuos heterozigotos (AS) oferece
risco de 25% de gerarem criangas afetadas pela AF por isso, existe a importancia de
identifica-los e inclui-los no aconselhamento genético, o que sera fundamental para que se
facam escolhas de planejamento familiar conscientes (MINGRONI-NETTO et al, 2009;
FOST, 1992) e que entendam a respeito dos aspectos hereditarios e demais conotagcdes
clinicas da AF (RAMALHO; MAGNA, 2007).

Sabe-se que o diagnéstico precoce de qualquer disturbio genético possibilita a
implementacao de estratégias de prevencdo para possiveis casos de doenga no futuro,
diminuindo assim a morbimortalidade no grupo de individuos afetados pela alteracéo
genética e, consequentemente, pode evitar custos para o sistema de saidde com pacientes
falciformes, tais como tratamento de infec¢des e crises algicas, profilaxia antiinfecciosa,
custo transfusional, entre outros (BANDEIRA et al; 2007).

O aconselhamento genético, como todos os outros procedimentos da genética
humana, baseia-se em cinco principios éticos basicos: autonomia, privacidade, tutela,
igualdade e qualidade (KNOPPERS; CHADWICK, 1994). Ramalho e Magna (2007, p.231)

descrevem estes principios como:

+ Autonomia: os testes genéticos devem ser estritamente voluntérios,
levando ao aconselhamento apropriado e a decisbes absolutamente
pessoais;

* Privacidade: os resultados dos testes genéticos de um individuo néo
podem ser comunicados a nenhuma pessoa sem 0 seu consentimento
expresso, com excegao dos seus responsaveis legais;

« Tutela: é garantida a protecao aos direitos de populagdes vulneraveis, tais
como criangas, pessoas com retardamento mental, ou problemas
psiquiatricos ou culturais especiais;

* Igualdade: o acesso aos testes deve ser igual para todos os individuos,
independentemente da origem geogréfica, cor ou classe socioeconémica;

» Qualidade: todos os testes genéticos oferecidos devem ter especificidade
e sensibilidade adequadas, sendo realizados em laboratérios capacitados e
com monitoragao profissional e ética.
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No Brasil o aconselhamento divide-se em trés modalidades. O aconselhamento
genético que é oferecido para casais heterozigotos (AS) considerados de risco, para que
possam planejar ou ndo uma gravidez; a orientagdo genética fornecido a individuos
envolvidos com a alteracao genética mas que nao necessitam tomar decisdo reprodutiva; e
a informacao genética sobre a doenga disseminada através de educacado em saude, para
pessoas envolvidas ou ndo com a mutacdo genética em questdo (RAMALHO; MAGNA,
2007).

Essa pratica para prevengao e orientacdo em hemoglobinopatias ainda € escassa no
Brasil (DINIZ; GUEDES, 2005). Os programas existentes se baseiam no fato de que
pacientes ou familiares devidamente orientados quanto a sua alteracdo genética, possam
tomar decisées que Ihe forem convenientes (SILVA; RAMALHO, 1997).

Vale lembrar que o aconselhador genético nunca pode recomendar, sugerir ou exigir
condutas dos seus aconselhados. Os individuos que recebem o aconselhamento devem ser
livres para tomar qualquer decisdo em relagao a procriagao (RAMALHO; MAGNA 2007).

2.5 A educacao em saude

Compreende-se que a educagcao em saude constitui um conjunto de saberes e
praticas orientados para a prevencao de doencgas e promocao da saude (LOPES et al, 2012;
CAMARA et al, 2012), bem como representa um importante instrumento facilitador para a
capacitacao da comunidade (CERVERA, PARREIRA; GOULART, 2011).

A educacdo é uma pratica fundamental no contexto do Sistema Unico de Salde
(SUS) do Brasil (GAZINELLI et al., 2005). O ministério da Saude (BRASIL, 2008), define que
a educacao em saude é um processo educativo de construcdo de conhecimentos em saude
que visa a assimilacdo da tematica abordada pela populagdo e contribui para aumentar a
autonomia das pessoas no seu cuidado. Assim, a educagdao em saude tem como objetivo
promover na sociedade a inclusdo social e a promogao da autonomia das popula¢des na
participagdo em saude (PINAFO et al., 2011).

Desde modo, o conhecimento cientifico dos profissionais de saude acerca da
promogao e prevengao de doencgas pode ser disseminado para a populagdo por meio de
linguagem simples, de facil entendimento, permitindo a compreensao dos individuos sobre
os determinantes do processo saude-doenga, proporcionando-lhes subsidios para a adogao
de novos habitos e condutas de saude (ALVES, 2005).

Assis (2004) ressalta que a educagdo em saude possibilita 0 acesso a informacgéao
das pessoas permitindo a realizacao de escolhas saudaveis sobre sua vida. Neste contexto,
as acdes educativas em saude sdo planejadas com o objetivo de criar condi¢cdes para
produzir transformag¢do de comportamento (GAZZINELLI et al, 2005) com a finalidade de
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debater e promover a tomada de decisdo em relacao a atitudes e praticas de saude, num
processo reflexivo e critico (PEREIRA, 2003).

No ambito da integralidade, nota-se a importancia da visdo holistica dos individuos,
considerando suas capacidades intelectuais, aspectos afetivos e culturais para tornar
possivel atingir maior efetividade em termos da mudancga de conduta (SILVA et al, 2011).
Carvalho; Acioli; Stotz (2001) alertam que a educagdo em saude configura uma construcao
compartilhada de conhecimento, tornando-se necessario identificar os saberes dos
individuos, para os quais se encontram direcionada as a¢des educativas e assumir um papel
de mediador de processos de compartilhamento e ndo de imposicdo de saberes (COLOME;
OLIVEIRA, 2012).

Assim, a educagao em saude deve ser capaz de utilizar elementos importantes dos
aspectos socioculturais de uma populagdo e integra-los aos conhecimentos técnico-
cientificos da dimensao biolégica, para explicar a complexidade do processo salude-doenca
e orientar novas praticas de cuidados com a satde (CAMARA et al. 2012).

Dentre os principais objetivos da educacdo em saude para a orientagdo sobre
anemia falciforme estdo: possibilitar o acesso a informagdo da populagédo sobre a AF,
favorecer o empoderamento do cliente do conhecimento do profissional de saude sobre o
tema em questao, promover o autocuidado e a desmistificacdo da doenca (BRASIL, 2008).
Portanto, o Ministério da Saude (BRASIL, 2008) estabelece como meta da educagdo em
saude, a orientacdo adequada dos individuos permitindo que estes possam realizar
escolhas mais saudaveis, promovendo a saude por meio da participacao ativa da populacéao
no processo de mudanga.

Na literatura cientifica ndo ha referéncia que aborde estudos de intervencdo em
comunidades com abordagem de educacao em saude. Em um estudo de Angastiniotis et al
(2013), que abrangeu 12 paises da Europa, constatou-se a necessidade urgente da criagao
de programas para prevengao e tratamento das hemoglobinopatias, visto que estas doencas
tem grande impacto na saude publica mundial. Alertam que tais programas devem incluir a
propagacao da conscientizagdo da comunidade, a educagao em saude, triagem laboratorial
para identificagdo de hemoglobinas anormais, o aconselhamento genético de casais, a
prestacdo de cuidados multidisciplinares, o monitoramento dos individuos doentes e a
educagao da equipe de saude.

As orientagdes sobre saude bucal devem abordar aspectos como higiene bucal,
escovacao correta dos dentes, utilizacdo do fio dental, adogcdo de uma dieta saudavel
composta principalmente por alimentos com baixo teor de acucar, para que haja a
diminuicdo do numero de caries e problemas periodontais em individuos com AF
(ANTUNES et al, 2006).
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3 CAPITULO Il - MATERIAL E METODOS

3.1 Delineamento e amostra do estudo

Estudo de intervengdo com abordagem quali-quantitativa. A populagéo de estudo foi
composta por membros da comunidade quilombola de Patioba, no municipio de Japaratuba,
Sergipe, que de acordo com Certidao da Fundagao Cultural Palmares, foi composta por 160
familias, aproximadamente 593 individuos. O grupo amostral foi composto por todos os
membros maiores de 18 anos, totalizando 323 individuos.

3.2 Critérios de inclusao e exclusao

Utilizou-se como critérios de inclusdo possuir no minimo 18 anos, morar na
comunidade e aceitar participar da pesquisa. Dentre os critérios de exclusdo estdo a
incapacidade de compreender os questionamentos, ndo estar em casa nos dias e horarios
de aplicacdo do questionario. O total amostral da populagéo estudada foi de 267 (82,6%)

individuos.

3.3 Instrumento e procedimentos
3.3.1 Instrumento

Foi utilizado um questionario diretivo e estruturado, com perguntas objetivas e
descritivas a fim de conhecer o perfil dos individuos através de dados de identificacao e
sociodemograficos. Assim como avaliar o conhecimento da populagdo sobre trago e anemia
falciforme, a forma de transmissdo da doenca, suas manifestacbes orais, conceitos de
aconselhamento genético, carie e autocuidado, verificar a ciéncia dos individuos sobre a
ocorréncia de AF e trago falciforme em sua familia, se é portador do trago ou da AF.

3.3.2 Validagao do questionario e pré-teste

O questionario foi submetido a uma validagao facial (face validity) por especialistas.
Para ser aprovado, o questionario (anexo ) foi analisado por quatro profissionais da area de
saude, envolvidos na area de saude publica, com mais de cinco anos de experiéncia, dentre
eles, trés doutores, dois com énfase em hemoglobinopatias, e um na area de psicologia e
um mestre na temdtica de anemia falciforme.

Depois a aprovacao do instrumento pelos experts, 0 mesmo foi submetido a um pré-
teste em 10 (dez) sujeitos da comunidade quilombola de Patioba-SE, selecionados
aleatoriamente, como o objetivo de identificar e eliminar problemas potenciais.

Apbs o processo de validacao e pré-teste do instrumento, 0 mesmo foi aplicado na
primeira fase do trabalho aos individuos participantes durante trés dias nos meses de
fevereiro e margo de 2013. Todas as residéncias da comunidade de Patioba-SE foram
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visitadas permitindo a aplicagdo dos questionarios aos individuos residentes presentes no

momento em questao.

3.4 Intervencéao

Apés a primeira aplicacdo do questionario, foi desenvolvida uma intervencéo
pedagdgica em saude e aconselhamento genético, e confeccionado e fornecido um folder
informativo e educativo (anexo VII) para os individuos da amostra. Foram abordados alguns
conceitos, tais como: definicio de anemia e traco falciforme; sinais e sintomas,
manifestacdes orais mais comuns, forma de transmissdo e diagnéstico da anemia
falciforme; alteragao genética; autocuidado; exposicao das chances que um casal tém de ter
um filho com anemia falciforme, entre outros.

Para o desenvolvimento da referida intervencdo, foram instituidas medidas
educativas e informativas para os membros da comunidade por meio de cartazes, videos,
exposicao de figuras, desenhos e realizagdo dinamicas com perguntas sobre AF e trago
falciforme, de acordo com o nivel de entendimento sobre o assunto dos individuos da
comunidade quilombola de Patioba-SE, avaliado através do questionario aplicado na fase
inicial do trabalho.

No intuito de nortear o aconselhamento genético, foram utilizados os dados de Assis
(2010) que pesquisou a HbS em 318 individuos da comunidade quilombola de Patioba-SE
quando foi identificado que 07 (2,2 %) possuem traco falciforme e pertencem a dois nucleos
familiares.

Ao final da implementacédo da intervengdo pedagdgica em saude e aconselhamento
genético, aplicou-se um questionario (anexo |V), contemplando apenas as perguntas que
avaliam o conhecimento dos individuos da amostra sobre anemia e tragco falciforme, e
aplicado 7 (sete) dias depois da execugado da intervengdo em questao fim de verificar se as
informagbes e orientacdes fornecidas foram realmente absorvidas pela populagdo da
amostra.

A figura 1 aborda o fluxograma da intervencdo pedagdgica em saude e
aconselhamento genético.
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‘ Comunidade quilombola de Patioba-SE ‘

|
593 individuos (160 familias)|

|
323 individuos maiores de 18 anos

|
Amostra pré-intervengao

(267 individuos maiores de 18 anos)
| ]

Aplicacdo do questionario de avaliacdo do conhecimento
dosindividuos sobre AF e traco falciforme
[
Intervencgéao pedagogica (informagao genética)
Amostra: 230 individuos maiores de 18 anos

[
Familiares de individuos Portadores de traco ou

com AF ou tracgo falciforme anemia falciforme
I T

Individuos semrisco genético—

orientagao/aconselhamento genético
(11 individuos maiores de 18 anos)
|

‘ Exposigéo das chances de gerar filhos com AF
I

‘ Orientagao sobre a importancia do diagnostico precoce da AF

Explicagao de conceitos complexos (homozigose, heterozigose, hereditariedade)
com ferramentas educativas (figuras, desenhos, videos, slides, cartaz)

|

|Transmisséo de informacgoes sobre sinais e sintomas da AF e tratamentos disponiveis|

[
Entrega do folder de

orientacao genéticaproduzido
|

Apresentacao do manual de AF paraa

populacdo do Ministério da Satde

[
Avaliacao do conhecimeto dos individuos sobre AF e traco falciforme pos intervencao

Figura 1 - fluxograma de implementagao da intervengao pedagogica em saude e
aconselhamento genético.
3.5 Andlise dos dados

Para a analise das respostas descritivas, utilizou-se a técnica de andlise de contetdo
proposta por Bardin (2009). A partir da definicdo de grupos teméticos por similaridade de
descri¢des, os mesmos foram transformados em varidveis quantitativas. Nos casos em que
foi necessario citar literalmente alguma resposta, os sujeitos foram identificados por “S”
seguindo a ordem numérica de participacao no estudo.

A analise estatistica foi realizada por meio de distribuicdo de frequéncia das variaveis
pesquisadas, analisando-se as diferencas entre as categorias mediante o teste Qui-
Quadrado com nivel de significancia de p<0,05, por meio do programa Statistical Package
For the Social Sciences for Windows- SPSS versao 16.0.
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3.6 Principios éticos

O projeto foi submetido ao Comité de Etica e Pesquisa da Universidade Tiradentes,
de acordo com a Resolugao CNS 196/96 que regulamenta a pesquisa com seres humanos,
obtendo a aprovacgao sob o0 n°020512.

Antes da aplicagdo dos questionarios foi explicado o objetivo da pesquisa aos
participantes e solicitada a leitura e assinatura do “termo de consentimento livre e

esclarecido” (anexo V).
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RESUMO

O estudo objetivou desenvolver uma intervencao pedagogica em saude e aconselhamento
genético para comunidades quilombolas, visando a orientagdo da populagédo sobre o risco
genético de gerarem filhos com anemia falciforme (AF), as manifestacdes orais da doenca e
nogdes gerais de autocuidado e aconselhamento genético. A amostra pré-intervencgao foi de
267 individuos, destes, 230 participaram da etapa pds-intervengdo. Aplicou-se um
questionario sobre a referida tematica pré e pés-intervencao. Realizou-se distribuicao de
frequéncia e aplicagao do teste Qui-Quadrado com nivel de significancia de p<0,05. Na pré-
intervencgao, (72,3%) dos entrevistados desconheciam sobre traco e AF e 94,8% n&o sabiam
a forma de transmissao da AF, entretanto, no pds- intervencao, este ultimo indice diminuiu
para 32,6%, 60,0% relataram ja ter ouvido falar sobre o tema e 36,1% alegaram conhecer o
assunto (p<0,001). Os resultados demonstraram a efetividade positiva da intervencao, pois,
apds a sua execugao o nivel de conhecimento sobre os conteldos abordados aumentou
significativamente quando comparado com a pré-intervengao. Constatou-se a importancia
de um programa permanente de educagdo em saude e aconselhamento genético ser
oferecido para comunidades quilombolas.

Palavras chave: Anemia Falciforme, aconselhamento genético, educacdo em saude, grupo

com ancestrais do continente Africano.
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ABSTRACT

The study aimed to develop a pedagogical intervention in health and genetic counseling for
Quilombola communities, seeking the guidance of the population about the genetic risk of
generating children with sickle cell anemia (SCA), the oral manifestations of the disease and
General notions of self-care, and genetic counseling. The sample pre-intervention was 267,
230 individuals attended the post-intervention phase. Applied a questionnaire about the pre-
and post-intervention theme. Frequency distribution was held and application of Chi-square
test with a significance level of p<0.05. In pre-intervention, (72,3%) of respondents didn't
know about stroke and SCA and 94,8% didn't know the form of transmission of the SCA,
however, after intervention, the latter index decreased to 32,6%, 60,0% reported already
have heard about the theme and the subject claimed 36,1% (p<0,001). The results
demonstrated the positive effectiveness of intervention, because, after the execution the level
of knowledge of the content increased significantly when compared with pre-intervention. It
was noted the importance of a permanent programme of health education and genetic

counseling to be offered for quilombolas communities.

Keywords: Sickle Cell Anemia, genetic counseling, health education, group with ancestors of
the African continent.
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INTRODUGAO

Os grupos populacionais “remanescentes dos quilombos” (comunidades
quilombolas) estdo presentes em todas as regides do Brasil. Em Sergipe existem 25
comunidades quilombolas certificadas pela Fundagéo Cultural Palmares'.

A anemia falciforme (AF) é uma das hemoglobinopatias prevalentes entre os
afrodescendentes. Esta ocorre por meio de uma Unica alteracdo na molécula de
hemoglobina (Hb), onde a Hb anormal S é produzida no lugar da Hb normal A%, devido a
troca da base nitrogenada adenina pela base timina codificando o aminoacido valina ao
invés de &cido glutdmico®*, caracterizada pela homozigose da hemoglobina S (SS)°. Os
individuos homozigostos desenvolvem a AF, que € um importante problema de saude
publica mundial.

Entre os agravos a saude dos negros brasileiros ressalta-se a ocorréncia de doencas
de heranca genética como a AF. A ocorréncia de trago falciforme na populagdo negra
nacional encontra-se entre 01% a 03%°® o que reflete o processo miscigenagao
heterogéneo do Brasil e propicia a dispersao das alteracdes genéticas tornando a cada dia a
AF, por exemplo, uma doenca presente em todos 0s grupos étnicos.

Em uma comunidade quilombola, onde a populagdo é composta por individuos
afrodescendentes que muitas vezes estabelecem casamentos entre si, se mantém elevadas
as chances de ocorréncia de AF, tornando-se necessarias estratégias de prevencao,
educacdo em saude e aconselhamento genético. Neste cenario, a etiologia racial da AF é
um aspecto de significativa importancia no contexto da saude publica, pois conforme o
Ministério da Saude® observa-se a necessidade das politicas publicas de satde serem
diferenciadas, para garantir o atendimento das necessidades especificas dos individuos das
comunidades quilombolas.

Nos ultimos anos, as comunidades remanescentes de quilombos tem se tornado um
publico prioritario das politicas publicas brasileiras'®. Desde modo, surge como uma das
opcdes para orientar os individuos portadores de algum tipo de alteragdo genética, o
aconselhamento genético e a orientagao genética.

O aconselhamento genético € o processo educativo que visa facilitar o entendimento
dos individuos que necessitem tomar decisdo reprodutiva sobre as implicagées médicas,
psicolégicas e familiares decorrentes da doenga''. Envolve a atuagdo de profissionais
treinados para interpretacdo das histérias clinicas e familiares a fim de esclarecer como a
hereditariedade contribui para a ocorréncia da AF, sobre a probabilidade de gerarem filhos
doentes, o diagnéstico, tratamento e prevengao'?.

A orientagéao genética ndo é sinbnimo de aconselhamento genético, pois a mesma é

realizada com individuos que podem ter risco de gerar filhos com AF, sem necessidade de
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decisdo reprodutiva no momento atual, por exemplo, dependendo do gendtipo
hemoglobinico de um futuro parceiro reprodutivo. E a informagdo genética € um processo
educativo que visa orientar sobre alguma doenca genética (AF no caso da presente
pesquisa) para um publico ndo necessariamente envolvido com esta doenca®.

A Educacdo em Saude é uma ferramenta importante para a capacitagdo da
comunidade, cooperando para a promocdo da saude'®. Destaca-se que ao realizar a
educagdo em salde é preciso considerar as representacdes culturais da populagéo alvo'
bem como buscar a construcdo do conhecimento a fim de formar cidadaos criticos e
conscientes e no apenas transmitir informagao .

Em um contexto de necessidade do acesso a informagao em saude sobre anemia e
traco falciforme, autocuidado e aconselhamento genético nas comunidades quilombolas,
justificou-se o desenho de um estudo de intervengdo que visou analisar a efetividade de
uma intervencdo pedagdgica de educacdo em saude e aconselhamento genético para
comunidade quilombola de Patioba-SE.

Identificou-se o nivel de conhecimento dos individuos acerca da referida tematica, a
fim de diagnosticar as deficiéncias de informagdo, comparando, portanto, o nivel de
entendimento da populacdao em questao pré e pds a execugao da intervencao.

MATERIAL E METODOS

Trata-se de um estudo de intervencdo com abordagem quli-quantitativa realizado na
comunidade quilombola de Patioba, Japaratuba, Sergipe, onde residem atualmente
aproximadamente 593 individuos distribuidos em 160 familias, sendo 323 maiores de 18
anos.

Para compor a amostra do estudo utilizou-se como critérios de inclusao: residir na
comunidade quilombola de Patioba-SE, possuir idade maior de 18 anos e concordancia em
participar da pesquisa. Dentre os critérios de exclusdo estdo ndo encontrar-se em casa nos
dias e horarios de aplicagdo dos questionarios e incapacidade de compreender os
guestionamentos.

No momento da visita @ comunidade os residentes foram convidados a participar da
pesquisa, foi explicado o objetivo da mesma e solicitada a leitura e assinatura do “termo de
consentimento livre e esclarecido”. O estudo teve aprovagdo do comité de ética da
Universidade Tiradentes sob 0 n°020512.

A coleta de dados foi realizada por meio de um questionario estruturado, com
perguntas objetivas e descritivas a fim de avaliar o nivel de conhecimento do grupo amostral
do estudo sobre traco e AF, forma de transmissdo da doenca, manifestagdes orais,

conceitos de carie, autocuidado e aconselhamento genético, bem como a ciéncia de
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ocorréncia de AF na familia dos individuos, se 0s mesmos sao portadores do traco ou da AF
e dados sociodemograficos como idade, estado civil, cor/raga, numero de filhos dos
participantes.

Este questionario foi submetido a uma validacdo de face por especialistas, dentre
eles, trés doutores, dois com énfase em hemoglobinopatias, € um na area de psicologia e
um mestre na teméatica da AF. Apés a validacao facial o instrumento foi submetido a um pré-
teste, com 10 (dez) individuos da comunidade quilombola de Patioba-SE, com intuito de
avaliar a adequagado do instrumento, o tempo de aplicacdo e as dificuldades de
compreensao por parte dos entrevistados. Apds a validagao do instrumento, 0 mesmo foi
aplicado na primeira fase da pesquisa durante trés dias entre janeiro e fevereiro de 2013.

Posteriormente a primeira aplicagdo do questionario, foi confeccionado e fornecido
através de uma intervencdo pedagodgica em saude e aconselhamento genético, um folder
educativo para os individuos que compuseram a amostra, considerando alguns conceitos,
tais como: alteragdo genética; definicdo de traco e AF; manifestagbes orais mais comuns,
forma de transmissdo e diagndstico da AF; autocuidado; exposicdo das chances que um
casal ter um filho com AF, entre outros.

Para o desenvolvimento da intervencdo pedagdgica em saude e aconselhamento
genético, foram instituidas medidas educativas, de acordo com o nivel de entendimento
sobre o assunto dos individuos da amostra, avaliado através do questionario previamente
aplicado. Utilizou-se as seguintes ferramentas: cartazes demonstrando as manifestacoes
orais da AF e carie, videos e slides sobre autocuidado, exposicdo de figuras que
demonstrassem as manifestacdes clinicas da AF e forma de transmissao, e realizacdo de
dindmicas com sorteio de perguntas entre os individuos participantes sobre a tematica
abordada.

Foram expostos através de linguagem de facil entendimento, temas como
heterozigose, homozigose, composicdo do sangue, apresentacao de fluxogramas com as
letras “A” e “S” para explicar conceitos de heranga genética e probabilidade de nascerem
filhos doentes, autocuidado, e explicagéo do folder gerado para a educagao em saude.

Ao considerar as manifestagdes orais mais frequentes na AF segundo o manual de
saude bucal na doenca falciforme'®, foram selecionadas para abordagem na educagio em
saude e no aconselhamento as seguintes: palidez da mucosa oral; lingua lisa, descorada;
atraso no nascimento dos dentes; maior chance de ter carie; periodontite (inflamagéo na
gengiva); opacidade dentéria. Foram explicadas as caracteristicas de tais manifestacdes e
quais sdo as medidas de prevencgao e autocuidado para ameniza-las.

A fim de direcionar a realizagdo do aconselhamento genético e da orientacdo
genética, considerou-se os resultados do estudo de Assis'’ que pesquisou a ocorréncia de
HbS em uma amostra de 318 individuos da comunidade quilombola de Patioba-SE e
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detectou que 07 (2,2%) individuos apresentam tracgo falciforme e pertencem a dois nucleos
familiares.

O critério para realizacdo de aconselhamento genético foi a selecdo de casais
heterozigotos (AS), considerando a possibilidade de decisdo reprodutiva, que no presente
estudo s6 foi identificado em um casal. A orientacao genética foi realizada com individuos
que podem ter risco genético para gerarem filhos com AF, porém nao tinham precisado
tomar nenhuma decisdo reprodutiva no momento de desenvolvimento do presente estudo.

Durante a realizagdo do aconselhamento genético e orientacdo genética, foram
abordadas questdes sobre as chances de nascerem individuos com AF, a importancia do
diagnoéstico precoce, as manifestagdes clinicas e tipos de tratamento da doenga, bem como
0Ss mecanismos de transmissdo da alteracdo genética. Apds o aconselhamento e a
orientacao genética foi apresentado aos participantes o manual de AF para a populagéao do
Ministério da Saude'®.

A intervencdo pedagdgica em saude e aconselhamento genético foi implementada
nos meses de fevereiro e margo de 2013. Ao final da execugao da intervengéo, foi aplicado
um questionario, contemplando apenas as perguntas que avaliavam o conhecimento dos
individuos sobre trago falciforme, AF e suas manifestagdes orais, aconselhamento genético
e autocuidado a fim de verificar se as medidas educativas e de aconselhamento foram
absorvidas pelo grupo populacional em questao.

De acordo com as informacgdes abordadas por meio da intervencdo pedagdgica e
constantes no folder fornecido, como desfecho primario da presente pesquisa definiram-se
quais seriam as respostas adequadas para as perguntas abertas constantes no instrumento
de coleta de dados.

Considerou-se a resposta adequada sobre o que é AF e traco, a diferenca entre os
mesmos e a forma de transmissdo da alteracdo genética como: a AF é uma alteragao
genética que “passa” dos pais para os filhos e causa doenca. O traco falciforme é uma
alteragdo genética que “passa” dos pais para os filhos, mas néo causa doencga'®.

A resposta adequada para a definicdo de aconselhamento genético foi: uma
orientacao fornecida pelo profissional de salde sobre as chances que um casal tem de
gerar um filho doente' (neste caso, com anemia falciforme).

Na pergunta que aborda a definicdo de carie, sabendo-se que para Leites, Pinto e
Sousa®® e o Ministério da Saude'®, a carie é uma doenca multifatorial que provoca a
deteriorizagdo dos dentes, consideraram-se adequadas as respostas em que a carie era
definida como uma “doenca que estraga ou deixa o dente podre”.

Ao analisar a pergunta sobre a definicdo de autocuidado, com base no manual de
educagdo em saude e autocuidado na doenca falciforme' (p.25), considerou-se como
resposta adequada: “é cuidar de si mesmo”.
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A andlise das descricdes foi feita através da técnica de andlise de contetdo®'. A
partir da definicdo dos grupos temadticos os dados foram transformados em varidveis
quantitativas. Nos casos em que foi necessério transcrever algum discurso, 0s sujeitos
foram identificados por “S” seguindo de um numero obedecendo a ordem numérica de
participacéo no estudo.

Foi realizada distribuicao de frequéncia das variaveis pesquisadas, analisando-se as
diferencas entre as categorias mediante o teste do Qui-Quadrado com nivel de significancia
de p<0,05.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A amostra do estudo foi composta na primeira etapa (pré-intervencao), por 267
(82,6%) individuos. Foram excluidos 3 (0,92%) individuos que se recusaram a participar da
pesquisa e 53 (14,6%) que nao encontravam-se na residéncia nos dias e horarios em que
os questionarios foram aplicados. A partir desta amostra inicial, 230 (86,1%) participaram da
segunda etapa da pesquisa (pds-intervencao), sendo excluidos 13,9% de individuos que
nao compareceram nos dias de aplicagdo da intervencdo pedagdgica em saude e
aconselhamento genético, sendo 28 homens e 9 mulheres.

Ao analisar os individuos em relacdo a cor/raca referida, 2,2% declararam-se
brancos, 2,6% amarelos, 7% indios, 32,6% pardos e 61,8% negros. O predominio da
cor/raga negra ja era esperado visto que as comunidades quilombolas sdo compostas, em
sua maioria, por afrodescendentes.

Dos individuos da primeira etapa, 70,8% sao mulheres com predominancia na faixa
etaria de 18 a 26 anos e 29,2% homens, predominando a faixa etaria entre 18 e 19 anos. A
distribuicao da amostra por género foi semelhante a comunidade quilombola de Mussuca/SE
onde existe a predominancia de mulheres (91,2%) e apenas 8,8% sdo homens. Torales®
ressalta que frequentemente os homens deixam a comunidade de Mussuca/SE em busca
de melhores oportunidades de estudo e emprego, ocasionando o predominio de mulheres
nesta comunidade, fato que provavelmente ocorre na comunidade de Patioba/SE.

Ao avaliar o numero de filhos associado ao estado civil, observa-se que 23 (28%)
mulheres e 7 (21,2%) homens s&o solteiros e possuem filhos (tabela 1), o que demonstrou
que estes individuos ainda poderiam constituir familia e ter filhos com pessoas da propria
comunidade.
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Tabela 1 - Distribuicao de individuos de acordo com o sexo, estado civil e numero de filhos—
comunidade quilombola de Patioba-SE-2013.

Sexo do
individuo Estado civil Possui filhos?
Nao Sim
FA* (n) FR** (%) FA* (n) FR** (%)
Feminino casado 10 14,3 89 74,8
divorciado 1 1,4 2 1,7
solteiro 59 84,3 23 19,3
vilvo 0 0 5 4,2
Total 70 100 119 100
Masculino casado 6 19 37 80,4
divorciado 0 0 1 2,2
solteiro 26 81 7 15,2
vilvo 0 0 1 2,2
Total 32 100 46 100

*Frequéncia absoluta
**Frequéncia relativa

Ao final da aplicagdo do questionario, pode-se perceber que 72,3% (n=267) dos
individuos da amostra ndao possuem adequada compreensdo sobre anemia ou traco
falciforme e 95% nao sabiam a forma de transmissao da AF. A ocorréncia familiar e grau de
parentesco da AF ou trago falciforme era desconhecida por 68,9% da amostra. Estes dados
nortearam a execugao da intervencdo pedagdgica em saude e aconselhamento genético, a
fim de melhorar o déficit de conhecimento da populagdo em questdo sobre a tematica da
pesquisa.

O aconselhamento genético foi realizado na sede da Associagdo de Moradores da
Comunidade Quilombola de Patioba-SE, com 01 (um) casal que possui um filho com traco
falciforme, cuja mulher possui HbS e o homem néo fez teste laboratorial para pesquisa para
HbS totalizando 02 (dois) individuos que poderiam ter que tomar decisao reprodutiva.

O risco de nascimento de criangas com AF foi medido através da realizacao de um
heredograma do casal (casal 1) que tinha risco genético no momento da intervencgéao (figura
1), a partir do genotipo apresentado pelos pais baseados nos resultados dos exames para
pesquisa de HbS previamente realizados por Assis'’. A orientacdo genética foi realizada
com um casal (casal 2) no qual a mulher ndo possui HbS, mas o marido e o filho possuem
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traco falciforme e com outro casal (casal 3) composto por uma mulher divorciada (apresenta
HbA e tem um filho com tracgo falciforme) e seu parceiro atual ndo testado para pesquisa de
HbS (figura 1).

Casal 1 Casal 2 Casal 3
Mulher com HbAS A Mulher sem HbAS A Mulher sem HbAS

Homem néo testado . Homem néo testado
para HbS - Marido com HbAS para HbS

- Filho com HbAs - Filho com HbAS - Filho com HbAS

Figura 1 - Heredograma do casal com risco genético para o nascimento de filhos com

anemia falciforme e dos casais envolvidos com a alteracdo genética da AF, sem
necessidade de decisao reprodutiva - comunidade quilombola de Patioba —SE- 2013

Apos a realizagao de a orientagdo genética com os casais citados, a mesma também
foi realizada com mais 5 (cinco individuos), conforme a tabela 2.

Tabela 2 - Execucao de orientacao genética dos individuos envolvidos na alteragdo genética
da AF, sem necessidade de decisdo reprodutiva- comunidade quilombola de Patioba-SE-
2013.

Grau de parentesco com individuo (s)

Estado clvil com risco genético para gerarem Possui HbAS?*  Possui HbA?**
filhos com AF
Solteiro Nenhum Sim Nao
Casado Primo com HbAS Nao Sim
Solteiro Primo com HbAS Nao Sim
Casado Sobrinha com HbAS Nao Sim
Divorciado Filho e dois sobrinhos com HbAS Nao Sim

*Portador de hemoglobina S - Heterozigoto (traco falciforme)
** Hemoglobina A normal (sem trago falciforme)

Apoés a execugado da intervengdo pedagogica em saude e aconselhamento genético
(n=230), percebeu-se que uma parcela significativa da populagcado (p<0,0001) da amostra
60,0% relata ja ter ouvido falar sobre traco e AF, 36,1% alegaram ter conhecimento sobre o
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assunto e apenas 3,9% afirmam nao ter conhecimento sobre traco e AF. Ao considerar os
resultados da primeira etapa do estudo (pré-intervencéo) (n=267), nota-se que 72,3% dos
individuos afirmaram nao ter nenhum conhecimento sobre anemia e trago falciforme,
demonstrando bons resultados da intervencao instituida (figura 2).

= 72,3
E 1
= 60
3 -
=
'D -
£
3 36.1 ENao
B 27,3 _
g2 Ja ouviu Falar
3 mSim
®
Co 3,9
- 0.4
Pré-interven¢as™ n=267 Pés-intervengdo™ n=230
Conhecimento sobre anemia e trago falciforme

Figura 2 - Distribuigao de individuos de acordo com a alegacao de saber o que é anemia e
traco falciforme pré e pds-programa de educagdao em saude e aconselhamento genético—
comunidade quilombola Patioba-SE- 2013.

*Qui-Quadrado X*=211,416 df= 2 p<0,0001

** Qui-Quadrado X°= 109,313 df=2 p<0,0001

Em relacdo as diferencas entre traco e AF, ao compararmos os resultados das
etapas do estudo, percebeu-se que na pré- intervencao 97,4% dos individuos relatavam nao
saber as diferencas entre traco e AF e apenas 2,6% afirmavam ter conhecimento do assunto
(p<0,001). A intervencao pedagdgica implementada teve efeitos positivos, pois apds a sua
realizacao, verificou-se que havia um percentual significativamente maior (44,8%) de
individuos que ja haviam ouvido falar sobre o tema em questdo em relacdo aqueles que
alegavam nao ter conhecimento 20,4% e os que afirmavam ter conhecimento 34,8%
(p<0,001).

Alguns programas de Educacdo em Saulde brasileiros ja realizaram intervengoes,
mas nenhuma foi idealizada para orientacdo em AF. Existe um projeto de “Educacao e
Saude na Doenga Falciforme” no Rio Grande do Sul criado em 2007% para atuar na
assisténcia a comunidades quilombolas, objetivando estimular a reflexdo e qualificar a
formacao de todos participantes no que diz respeito a inter-relacdo entre educagéo e saude
no contexto destas comunidades. Entretanto a efetividade deste programa ainda n&o foi
avaliada e nao existem publicagdes cientificas sobre o referido projeto. Ressalta-se que este
programa ndo é desenvolvido na regidao nordeste apesar de haver necessidade da
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populacao de ouvir e entender sobre o assunto devido a frequéncia maior de HbS do que
em outras regides do pais.

Os resultados do presente estudo evidenciaram que na etapa pré-intervengcdo a
maioria significativa dos individuos (94,8%) afirmavam nao saber a forma de transmisséo da
doenca e pos-intervencdo este indice diminuiu para 32,6%. Concomitantemente, 5,2%
individuos pré-intervencado alegaram saber como ocorre a transmissao e pdés-intervencao
este indice eleva-se significativamente para 67,4% (p<0,0001).

Ao apreciar somente as respostas pos-intervencdo relacionadas a forma de
transmissao da AF, vé-se que a maioria dos individuos 43,1% responderam “dos pais para
os filhos”, resposta considerada adequada. Outra resposta frequente 12,4% foi “pelo
sangue”, resposta que pode ser considerada como parcialmente adequada, pois denota que
o individuo localiza a porgao corporal envolvida no processo patogénico, mas nédo a via de
transmissao correta e 27,7% nao souberam responder (p<0,001). Observam-se respostas
distintas das anteriormente apresentadas que estao descritas a seguir:

“A AF se manifesta de diferentes formas em cada individuo”. (S65)

“O sangue fica fraco”. (S86)

“Trazer a doenga”. (S164)

Em um estudo realizado por Silva® na comunidade quilombola de Caiana dos
Crioulos, no Estado da Paraiba, mais de 60% dos individuos (22% mulheres e 16% homens)
afirmaram que ja tinham ouvido falar da doencga falciforme e apenas duas mulheres 2,3%
(maes das criancas portadoras da AF), sabiam que a doenca € hereditaria, porém 97,7%
desconheciam a forma de transmissdo da AF, perfil semelhante a comunidade quilombola
de Patioba no pré-programa.

A definicdo de aconselhamento genético pré-intervencdo era desconhecida por
89,9% da amostra, 9% ja tinha ouvido falar e apenas 1,1% afirmava saber o que é
aconselhamento genético (p<0,0001). Na etapa pés-intervencdo houve o predominio
significativo (55,2%) dos individuos que ja ouviram falar sobre o tema e 18,7% afirmaram
saber o que é aconselhamento genético (p<0,0001). Provavelmente a mudanca do nivel
conhecimento deste conceito pela comunidade pode facilitar o planejamento familiar através
da procura pelo aconselhamento genético nas Unidades Bésicas de Saude (UBS).

Dentre as descrigbes de aconselhamento genético pré-intervengcdo encontram-se:
0,4% “explicar que podem nascer filhos doentes” (S57), 0,4% “juntar dois tipos de racas”
(S58), 0,4% “é ensinar a outra pessoa e aconselhar a ir ao médico” (S165). Apds a
intervencdo, 22,5 % nao sabe o que é aconselhamento genético, 28,5 % afirma ter
conhecimento sobre o tema, entretanto ndo sabem explicar e as definicbes mais frequentes

foram: 14,6% “é aconselhar, explicar sobre a doenca, 9,7% “o profissional da saude explica
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para a pessoa se ela pode ter um filho doente” resposta considerada adequada, 3,7% “é o
que passa de geracao para geragcao”.

O aconselhamento genético deve ser fornecido por profissionais habilitados e
experientes, dentro de rigorosos padrdes éticos a fim de informar o risco genético de um
casal ter um filho com AF2. Porém, para que este procedimento seja melhor aproveitado, a
populacao precisa ter conhecimento sobre o que é aconselhamento genético, e quais os
objetivos e beneficios obtidos. A oferta desse servigo ainda é insuficiente nas redes publica
e privada de saude®, embora esteja previsto na Politica Nacional de Genética Clinica®.

Como parte do roteiro de aconselhamento genético, incluiram-se os aspectos
inerentes a saude bucal, visto que as manifestacdes orais da AF podem ser os primeiros
sinais de agravamento do quadro clinico. Neste cenario, destacou-se o conceito de carie,
que na etapa pré-intervencao 36,3% da amostra apresentava desconhecimento sobre o
assunto frente a maioria da populagéo estudada 63,7% que alegavam saber o que é cérie e
56,9% afirmaram que observam sua cavidade oral. Entretanto, evidencia-se que o cuidado
com a saude bucal pode ser melhorado na pratica do autocuidado, pois 59,5% afirmaram
qgue ndo usavam fio dental, sendo esse cuidado primordial para prevenir doenga periodontal.

Ao analisar as descri¢cdes dos individuos sobre o que é cérie pré-intervencao, apenas
3,7% descreveu carie adequadamente, dentre as respostas inadequadas mais frequentes
estdo: 16,5% “um bichinho/negocinho que come o dente” (S1, S20, S25, S26...), 12,7% que
definem carie como “placa ou massa que fica no dente” (S34, S36, S37, S44...) e 10,5% que
afirmam que é “dente ruim/podre” (S4, S8, S23, S32...).

Apb6s a intervencdo pedagédgica, houve uma redugdo significativa de 28,5% do
desconhecimento sobre carie, demonstrada através da frequéncia de 92,2% de individuos
que afirmavam saber o que era carie. Percebe-se que houve um predominio de 28,8% da
resposta “uma doenca que estraga os dentes” (S4, S6, S15, S16...), considerada adequada
segundo os critérios previamente estabelecidos, 21% da descricdo “é uma bactéria que
destréi o dente” (S2, S7, S8, S10...), 11,6% citaram “dente ruim/podre” e 10,5% “placa ou
massa que fica no dente”, o que sugere que estes individuos haviam entendido que a carie
seria uma doencga provocada por bactérias.

Os estudos epidemiolégicos que abordam a ocorréncia de carie nos individuos com
AF sao escassos. Arowojolu?” e Arowojolu; Savage; Akenova® relataram que estes
individuos tém maior chance de manifestarem cérie, periodontite e outros problemas bucais,
que, segundo Brasil'®, podem ser agravadas quando o individuo apresenta déficit de
autocuidado com relagéao a saude bucal.

Portanto, nota-se a importancia da orientacado dos pacientes com AF em relacao as
manifestacdes orais da doenca, para identificar precocemente qualquer mudanga no quadro
clinico, alertando para a gravidade e progressao da doenca permitindo assim, a adocao de
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medidas para sanar ou minimizar tais manifestagées. Por isso, introduziu-se neste estudo
como um dos componentes do programa de educacdo em saude e aconselhamento
genético, as orientacdes referentes a saude bucal do individuo com AF.

Ressalta-se que na etapa pré-intervencdo a maior parte da populagéo, 97,8% nao
possuia conhecimento das manifestacdes orais da AF, apesar de 73,7% irem anualmente
de uma a trés vezes ao dentista. Apenas 1,5% citaram uma manifestacdo oral e 0,7%
citaram de duas a trés manifestacoes. Este fato reflete a falta de orientacao relacionada a
saude bucal em AF durante as consultas com o dentista, mesmo sendo uma populagéo com
risco genético, tornando-se evidente a necessidade de orientacdo dos individuos
quilombolas.

Na etapa pré-intervencdo, o desconhecimento da populacdo relacionado as
manifestacdes orais em AF foi significativamente reduzido, pois o indice referente ao
conhecimento de pelo menos uma manifestagéo oral subiu para 23,9%, assim como 17%
citaram 2 manifestagdes e 3% citaram 3 ou mais manifestagdes frente a apenas 0,7% que
antes das medidas citaram de 2 a 3 manifestag¢des (p<0,0001) (figura 3).

300
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129
100 -
23 46
Al H
0

Ndo citou Citouuma Citou2a 3 | Nao citcu Citouuma Citouz2a 3
nenhuma nenhuma ou mais

Frequénciade individuos (n)

Pré-intervengac™ n=267 ‘ Pos-intervengao™ n=230 ‘

Quantidade de respostas

Figura 3 - Distribuicdo de individuos em relagdo ao conhecimento da manifestagbes orais
da anemia falciforme pré e pés-programa de educacdo em saude e aconselhamento
genético—comunidade quilombola de Patioba-SE- 2013.

*Qui-Quadrado X°=498,629 df= 2 p<0,0001

** Qui-Quadrado X?=139,322 df=3 p<0,0001

O entendimento sobre autocuidado foi outro aspecto abordado no presente estudo.
Antes da intervengédo observou-se que 70,8% dos individuos ndo possuiam conhecimento
sobre autocuidado, porém, pds-intervencdo 90% dos individuos alegaram apresentar
compreensao sobre o que é autocuidado.
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Percebeu-se também na etapa pré-intervencao que 21,7% definiram adequadamente
autocuidado, porém dentre as outras respostas, muitas estavam incompletas embora
possuissem parte do conteudo adequado para a pergunta: 1,9% responderam que “é
escovar os dentes todos os dias” (S51, S164, S165, S176), 1,1% “ter boa higiene pessoal”
(S73, S92, S124) e 0,7% “é evitar/prevenir doencgas” (S72, S184).

O programa mostrou-se eficiente no ambito do autocuidado, pois ap6s a intervencao,
65,2% definiram adequadamente autocuidado, entre as respostas incompletas mais
frequentes sobressaem-se: “é evitar/prevenir doengas” relatada por 4,5% dos individuos
(825, S27, S34, S160, S162, S171...), “é escovar os dentes todos os dias” descrita por 3,4%
(829, S77, S87, S105, S113, S116...), “é ir para 0 médico e escovar os dentes” narrada por
2,2% (S80, S222, 5225, S231, S240, S253...) e “é ir para o médico” presente no discurso de
1,1% dos individuos (S3, S72, S261).

Politicas e programas de saude publica efetivos se configurariam em Unico meio de
garantir a populagdo o acesso a informagao, minimizando assim as iniquidades sociais em
saude, principalmente no &mbito da promocéo e prevencéo de doengas®. Desde modo, a
orientacao sobre trago falciforme, AF e suas manifestagdes orais, formas de transmisséo,
aconselhamento genético e autocuidado na comunidade quilombola de Patioba se enquadra
nas necessidades de saude da populacdo e poderia ser implementada como programa na
Estratégia de Saude da Familia (ESF), como premissa para diminuir as iniquidades sociais
em saude.

Como desfecho secundario do estudo, compreendeu-se que a oferta de um
programa permanente de educagdo em saude e aconselhamento genético em AF na
Unidade de Saude da Familia (USF) onde a comunidade quilombola de Patioba-SE esta
cadastrada é importante, pois apresentara aos individuos a probabilidade de gerarem filhos
doentes ou nao, tornando a decisao reprodutiva relacionada a possibilidade de ocorréncia
da AF uma questdo consciente e contribuira para a melhorar o0 acesso a informagao em
saude e autocuidado nesta populagao.

CONCLUSAO

A intervencdo pedagdgica em saude e aconselhamento genético foi positivamente
efetiva, pois houve melhoria significativa no conhecimento da popula¢do estudada sobre
traco e anemia falciforme, suas manifestacdes orais, aconselhamento genético e
autocuidado em saude apds a sua execugao.

A presente intervencdo pedagogica permitiu a esta comunidade o acesso a
informag@o em tempo oportuno, antes da decisdo reprodutiva de individuos considerando
que a maioria 79% (211) encontram-se em idade reprodutiva entre 18 e 49 anos.
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RESUMO

Objetivou-se caracterizar o perfil dos individuos de uma comunidade quilombola de Sergipe
acerca do autocuidado relacionado a alimentacdo e saide. A amostra foi de 267 individuos.
Foi realizada entrevista semiestruturada. Realizou-se andlise de contetdo, distribui¢do de
frequéncia e teste Qui-quadrado com°fivel de significincia de p<0,05. A maioria dos
individuos (70,6%) ignorava o conceito de autocuidado (p<0,001). Ao avaliar o controle da
alimentacdo, as descricdes mais frequentes foram: “faco dieta” (15%) e “como pouca
gordura/fritura” (13,5%). Referente ao cuidado com a satde destacaram-se 35,2% individuos
que relataram ir ao médico e/ou fazer exames e 27% afirmaram nao cuidar da saide. O perfil
identificado entre os pesquisados foi de desconhecimento sobre as medidas que devem ser
praticadas para melhoria da saide. Ha necessidade de instituir estratégias de educacdo e
promocao da saide sobre alimentacao saudavel, cuidados com a sadde relacionados a pratica

de exercicios fisicos e autocuidado corporal.

Palavras-chave: Autocuidado, comportamento alimentar, padrdo de cuidado, grupo com

ancestrais do continente Africano.
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ABSTRACT

It was aimed to characterize the profile of individuals of the quilombola community of
Sergipe about self-care related to food and health. The sample was of 267 individuals. Semi-
structured interview was held. Content analysis was conducted, frequency distribution, Chi-
square test with a significance level of p<0,05. The majority of individuals (70,6%) ignored
the concept of self-care (p<0,001). When assessing control of food, the most common
descriptions are: "weight control" (15%) and "low-fat" (13,5%). Referring to health care were
35,2% individuals who reported going to a doctor and do tests and 27% didn't care. The
profile identified among those surveyed was of ignorance about the measures that must be
practiced for improving health. There is a need to establish strategies for health promotion and
education about healthy eating, health care related to the practice of physical exercises and

self-care.

Keywords: Self-care, feeding behavior, standard of care, group with ancestors of the African

continent.
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RESUMEN

Su objetivo era caracterizar el perfil de las personas de la comunidad quilombola de Sergipe
sobre cuidados personales relacionados con la alimentacién y la salud. La muestra fue de 267
personas. Se realizdé la entrevista semiestructurada. Se realizé andlisis de contenido, la
distribuciéon de frecuencias, con un nivel de significacion de p<0.05 Chi-cuadrado. La
mayoria de los individuos (70,6%) ignora el concepto de autocuidado (p<0.001). Al evaluar el
control de los alimentos, las descripciones mds comunes son: "dieta" (15%) y "como bajos en

z.M

grasa y freir" (13,5%). Refiriéndose a la salud eran 35,2% personas que reportaron "va a un
médico y exdmenes" y 27% declaré "no cuidar de la salud". El perfil identificado entre los
encuestados fue de ignorancia acerca de las medidas que se deben practicar para mejorar la
salud. Hay una necesidad de establecer estrategias para la promocién de la salud y la

educacion sobre alimentacion sana, cuidado de la salud relacionadas con la prictica de

ejercicios fisicos y el autocuidado.

Palabras Clave: Autocuidado, comportamiento alimentario, estindar de atencidn, grupo con

los antepasados del continente africano.
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INTRODUCAO

As comunidades quilombolas, remanescentes de quilombos, sdo usualmente rurais e
habitadas por individuos descentes de escravos, ex-escravos e negros livres. Estima-se que
existam por volta de 2.790 comunidades quilombolas em todo Brasil'. No Estado de Sergipe
existem 25 comunidades quilombolas certificadas pela Fundacdo Cultural dos Palmares®,
sendo uma delas a comunidade quilombola de Patioba, pertencente ao municipio de
Japaratuba, local de realizacdo do presente estudo.

Tais comunidades fazem parte do patrimdnio cultural brasileiro, contudo enfrentam
graves problemas relacionados ndo s6 aos aspectos culturais, como a qualidade de vida e

3)

saude™’, destacando-se a Inseguranca Alimentar e Nutricional (InSAN) como um dos

problemas de maior evidéncia™®> .
Ao considerar que o autocuidado refere-se as préticas cotidianas realizadas por uma

pessoa, familia ou grupo para cuidar da prépria sadde®

, a avaliacdo do cuidado dos
individuos de uma populacdo com sua prépria saide e alimentacido € um indicador importante
para identificar quais os fatores de risco para determinados agravos a saide que a populagao
estd exposta, servindo como parametro para o planejamento de estratégias de promogado e
prevencao da sauide.

A promog¢do a saude € uma das principais estratégias para buscar a melhoria da
qualidade de vida da populacio”. Aliada 2 promogdo de estilos de vida sauddveis, a
promocdo de praticas alimentares benéficas constituem taticas importantes para o
enfrentamento dos problemas alimentares®.

Neste contexto, o estimulo da participa¢do dos individuos no cuidado com sua prépria
saude € um aspecto importante da promocao, entretanto para o autocuidado ser estimulado a

populacdo precisa ter acesso a informagdo em sadde para saber como se cuidar e obter uma

melhor qualidade de vida.
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Medidas educativas desempenham um papel relevante na equipe multidisciplinar de
saiide para a promocdo do autocuidado do individuo™. Cabe aos profissionais dessa equipe,
com destaque para os enfermeiros, como agentes facilitadores do autocuidado, estimularem os
individuos no cuidado com sua prépria saide, considerando a visdo holistica e humanizada

(10)

que deve-se adotar na pratica do cuidado' . Deste modo, o sujeito se constitui como

responsavel pelo seu proprio cuidado, porém necessita de apoio, estimulo e motivagao, itens
extremamente importantes e positivos para o sucesso na melhora da qualidade de vida".

A alimentacdo adequada € requisito bdsico para a promog¢do e a protecao da saude,
possibilitando a afirmacgao plena do potencial de crescimento e desenvolvimento humano,
com qualidade de vida e cidadania’?. Uma das estratégias listadas na Politica Nacional de
Promocgio 2 Satide"” (p.20) ¢ o “estimulo 2 insercdo de a¢des de promogdo da satide em todos
os niveis de atencdo, com énfase na atencao bdésica, voltadas as acdes de cuidado com o corpo
e a saude; alimentagdo saudavel entre outras”.

Este estudo objetivou caracterizar o perfil dos individuos de uma comunidade
quilombola de Sergipe acerca do autocuidado relacionado a alimentacdo e saidde através da
identificacdo de como os individuos controlam sua alimentagdo e de que maneira realizam o
cuidado a prépria sadde.

MATERIAL E METODOS

Foi realizado um estudo do tipo Survey com abordagem quali-quantitativa. A amostra
do estudo contemplou os individuos residentes na comunidade quilombola de Patioba,
Sergipe, no periodo do estudo, que de acordo com os critérios de inclusdo, deveriam ser
maiores de 18 anos e residirem na comunidade.

A coleta de dados foi realizada através de entrevista semiestruturada. O questionario
abrangeu dados de identificacdo do sujeito, perguntas abordando os temas de cuidado com a

saude, alimentacdo e autocuidado. As entrevistas foram realizadas nas residéncias dos
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individuos da amostra nos meses de janeiro e fevereiro de 2013. Foram visitadas as 160
familias da comunidade quilombola de Patioba-SE.

Como desfecho primdrio do estudo, foi considerada como resposta adequada para a
defini¢ao de autocuidado “¢€ cuidar de si mesmo”, reforcado pelo conceito de autocuidado
exposto pelo manual de educagdo em sadde e autocuidado na doenca falciforme .

A fim de facilitar a identificacdo dos sujeitos e a localizacdo de suas falas durante as
andlises, os mesmos foram identificados pela letra “S” seguida de um nimero obedecendo a
ordem de participacao no estudo caso houvesse necessidade de transcrever literalmente algum
discurso. A anélise das respostas das perguntas descritivas foi realizada através da técnica de
andlise de contetdo”.

Para a descodificacdo das respostas descritivas apresentadas, foi realizada inicialmente
a leitura das descri¢des, separadas em categorias considerando a similaridade de significado e
a partir das categorias foram formadas varidveis. Foi realizada andlise estatistica com
distribuicao de frequéncia das varidveis relacionadas ao autocuidado de acordo com os fatores
sociodemogréaficos, sendo aplicado do teste Qui-Quadrado, com nivel de significancia de
p<0,05, para verificar as diferencas entre essas associacdes, por meio do programa Statistical
Package For the Social Sciences for Windows, SPSS versao 16.0.

A pesquisa foi submetida 2 avaliacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Tiradentes, sendo aprovado sob o n° 020512.

RESULTADOS

A amostra selecionada para o estudo foi composta por 323 (100%) individuos da
comunidade quilombola de Patioba-SE, maiores de 18 anos. Ndo fizeram parte do estudo, 3
(0,92%) individuos que ndo concordaram em participar da pesquisa e 53 (14,6%) que nao

encontravam-se em sua residéncia nos dias e horarios da coleta de dados. A amostra total do

estudo abrangeu 267 (82,6%) individuos entrevistados.

56



Houve participacao de 70,8% de mulheres, com predominancia na faixa etdria de 18 a
26 anos e 29,2% de homens, predominando a faixa etdria entre 18 e 19 anos. Ao considerar o
estado civil, 53,2% dos individuos eram casados, 43,1% solteiros, 2,2% viavos e 1,5%
divorciados.

Ao verificar a cor/raca dos individuos a partir da autodeclaragdo, percebe-se a
predominancia de sujeitos negros 61,8%, seguidos de 32,6 % pardos, 2,6% amarelos, 2,2%
brancos e somente 0,7% indios, o que ja era esperado devido a ancestralidade africana da
comunidade quilombola.

As respostas sobre autocuidado evidenciam que a maioria (70,6%) desconhece o
conceito (p<0,001). Constatou-se que 29,2% mulheres afirmam saber o que € autocuidado

frente a 29,5% dos homens (figura 1), sem diferenca significativa (p=0,950)* entre os sexos.
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Conhecimento sobre o conceito de autocuidado

Frequencia de individuos por género

*Qui-Quadrado X?=0,004 df=1 p=0,950.

Figura 1. Distribui¢do de individuos, segundo o género, de acordo com seu conhecimento
sobre autocuidado—comunidade quilombola de Patioba-SE- 2013.

Entretanto, nas respostas descritivas sobre o que é autocuidado, considerando o total
amostral por género, observa-se que 24% (45) mulheres e apenas 16,6% (13) homens
definiram autocuidado como é cuidar de si mesmo, resposta considerada adequada.

Alguns discursos sobre a compreensao do autocuidado merecem ser considerados:
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Tomar bastante liquido, se alimentar e ir fazer exames de sangue no posto médico (S2).
E cuidar da saiide e da vida (S11).

Se cuidar bem, se tratar direito, cuidar da satide e alimentagdo (S23).

E escovar os dentes todos os dias (S51, S164, S165, S175, S176).

Um cuidado mais elevado (S52, S265).

E evitar/prevenir doengas (S72, S184).

Ter boa higiene pessoal (S73, S92, S124).

E cuidar da casa e dos filhos (S98).

So pode cuidar, cuidar dos tratamentos (S106).

E se cuidar e arrancar os dentes estragados (S109)

Uma pessoa cuidar bem (S118).

E ter sempre atengdo e controle (S93).

E mais que cuidado, é observacdo. Nio se cuidar ¢ falta de higiene (S151).
Ter responsabilidade daquilo que tomamos conta (S181).

E analisar sua prépria saiide (S182).

No ambito do autocuidado relacionado aos habitos alimentares, 58,2% das mulheres e
51,2% dos homens afirmaram controlar a sua alimentacao (figura 2), porém nao hé diferenca

significativa entre os sexos (p=0,300)".

Feminino
0] 20 40 60 80 100 120
Feminino Masculino
sim 110 40
mndo 79 38

'Qui-Quadrado X*=1,074 df=1 p=0,300

Figura 2. Distribui¢do de individuos, segundo o género, sobre o controle da alimentacao—
comunidade quilombola de Patioba-SE- 2013.

Nota-se que ndo basta o individuo alegar que controla a sua alimentacdo para
considerar que este possui uma alimentacdo sauddvel, pois ndo se sabe o que o sujeito entende
por “controlar sua alimentacdo”. Deste modo, os entrevistados foram questionados sobre

como controlam a sua alimentagao (tabela 2), onde as descricdes mais frequentes foram:
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Faco dieta (15 % - S7, S13, S17...), seguida de 13,5% como pouca gordura/fritura (S2, S10,
S11...) e de 9,4% como pouco sal e/ou aciicar e gordura (S37, S38,542...).

Dentre as respostas inadequadas pouco frequentes, porém relevantes para o
entendimento de como os individuos controlam a alimentacdo, observam-se as seguintes

descricoes:

As vezes como bem (S63; S65), Com alimentacdo rica em legumes e verduras e pouca massa
(8205), Como normal (S95).

Tabela 1. Distribuicao de individuos, de acordo com as medidas para controle da
alimentacao realizadas —comunidade quilombola de Patioba-Japaratuba-SE- 2013.

Como controla sua alimentagao? Frequéncia absoluta (n) Frequéncia relativa (%)

As vezes como bem 2 0,7
Com alimentacao rica em legumes e 1 0.4
verduras e pouca massa ’
Como com horarios certos 8 3,0
Como frutas, legumes e verduras 11 4,1
Como normal 1 0,4
Como pouca gordura/fritura 36 13,5
Como pouca gordura/fritura e come

legumes/verduras 6 2.2
(g?(;)rr(ljll(l)ra pouco sal e/ou aguicar e 2% 0.8
Evito comer massa 3 1,1
Faco dieta 40 15,0
N3do controlo 117 43,8
Nao sei explicar 16 6,0
Total 267 100,0

Outras descri¢cdes de como os individuos controlam sua alimentacio estdo transcritas a
seguir:

Como verdura, sopinha sem gordura, ndo como carne de boi e macarrdo. So comidinha leve
(S106).

Como normalmente, almoco bem (S108).

Pela manhd como cuscuz, ovos, pdo. Meio dia, um pouco de feijdo. A noite um cafezinho ou
chd (S121).

Ndo como gordura, massa, nem nada pesado (S127).

Assim, eu ndo como nada diferente. As vezes ndo quero comida e como lanche (S128).

Ndo como muito porque ndo posso engordar. S6 como o que posso comer (S130).

Sei ld, foco regime (S131).
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Nao exagero, nem deixo de me alimentar (S134).
As vezes como de manhd, as vezes ndo. Vou controlando aos poucos (S150).
Procuro comer coisas mais sauddveis, ndo comer tanta besteira (S151).

Na avaliacdo do modo como os individuos entrevistados cuidavam de sua saude,
40,1% relataram ir ao médico e/ou realizar atividade fisica regular e/ou ter boa alimentagcdo
e/ou fazer exames, 27% nao cuidam, 10% alegaram ir ao médico quando doente e tomar
remédios, 9,7% afirma ter boa alimentacao/higiene e/ou faco atividade fisica regular, 13,2%
relataram o cuidado de sua saude diferente das citagdes anteriores apresentados na tabela 3.

Tabela 2. Distribui¢ao de individuos, sobre o cuidado com a saide—comunidade quilombola
de Patioba-SE- 2013.

Como cuida de sua saide? Frequéncia absoluta (n) Frequéncia relativa (%)
Durmo bem 1 0,4
Faco exames regularmente e pratico

L7 .. 1 0,4
atividade fisica
Faco higiene dos alimentos 1 0,4
Nao cuido 72 27
Nao sei explicar 8 3
Pratico atividade fisica regular 17 6,4
Me previno contra doengas 1 0,4
Tenho boa alimentacdo/higiene e/ou faco

- . 26 9,7
atividade fisica regular
Tomo insulina para diabetes ou remédios 4 15
de uso continuo ’
Tomo remédios e faco exames ’ 0.7

regularmente

Vou ao médico e/ou faco atividade fisica
regular e/ou tenho boa alimentagdo e/ou 107 40,1
faco exames

Vou ao médico quando doente e tomo

. . 27 10
remédios
Total 267 100,0
DISCUSSAO

Entendimento sobre autocuidado pelos entrevistados
Percebeu-se que apesar de individuos de ambos os sexos da amostra afirmarem em

propor¢ao semelhante saberem o que € autocuidado, esta afirmac¢do ndo reflete o real
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conhecimento sobre o conceito em questdo. No entanto, isso ndo significa que eles nado
realizam o autocuidado, o qual, provavelmente, é externalizado com outra denominacido ou
expressao.

Evidenciou-se que os individuos entendem autocuidado de maneiras muito distintas
demonstrando a necessidade de orientacdo sobre este conceito na comunidade quilombola de
Patioba por meio da implementa¢do de uma intervencdo educativa. Assim sendo, a partir do
momento que os individuos tenham acesso a informacdo em saidde e possuam meios de
promover o autocuidado para prevenir agravos a satude, poderiam ser responsabilizados por
este cuidado.

Um dos motivos para responsabilizar alguém pela sua satide € o problema dos custos
cada vez maiores na area; e, neste sentido, argumenta-se que os individuos apresentariam
responsabilidade pela sua saide, uma vez que, ao colocé-la em risco, estariam fazendo um uso
indevido dos recursos escassos que sdo da coletividade'?.

Existe um predominio de mulheres que tem conhecimento sobre autocuidado,
provavelmente por serem consideradas cuidadoras em uma condi¢do construida pela
sociedade de que a mulher precisa cuidar da casa e dos filhos. Estas mulheres podem ser
incentivadas, por meio de visitas domiciliares dos agentes de saide e enfermeiros, a
multiplicarem este conhecimento entre os individuos da comunidade, principalmente em seu
proprio ambiente familiar, discutindo o tema com seus maridos, filhos e demais parentes de
seu convivio, contribuindo para a melhora do autocuidado na populagdo do estudo.

O cuidado com a saiide e alimentacdo como medida de autocuidado
A maioria das respostas sobre como os individuos controlam sua alimentacdo

demonstram certa compreensdo dos entrevistados, pois os discursos abordam a baixa ingestdao

de sal, acucar e gorduras, assim como a ingestao frequente de legumes, frutas e verduras.
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Uma alimentagdo sauddvel dentre outros elementos deve conter frutas, legumes e
verduras que sdo ricos em vitaminas, minerais e fibras, pois contribuem para a protecdo a
saude e diminuicdo do risco de ocorréncia de varias doencas. Deve-se adotar uma baixa
ingestdo de sal, gordura, doces e outros alimentos industrializados, assim como reduzir o
consumo de agﬁcar(”).

Em um estudo realizado com usuarios de uma Unidade Basica de Saide (UBS) em
Minas Gerais sobre o aconselhamento referente a modos sauddveis de vida e préticas
alimentares, identificou-se um perfil alimentar e de saide inadequado dos individuos,
sugerindo a realiza¢do de orienta¢do sobre habitos sauddveis de vida, buscando a prevencao,
controle de agravos, promoc¢ao da saude e consequentemente, melhora da qualidade de vida
da populacdo'®.

As respostas relativas as descri¢des de cuidado com a sadde, assim como as inerentes
ao controle da alimentacdo apresentaram um padrdao de semelhanga entre um ou mais itens
constantes nas respostas. Isto demonstra que os individuos praticam a¢des de autocuidado
com a sadde, contudo, ndo sabem definir adequadamente o que significa autocuidado.

Em relacdo o relato de realizagao de exames periddicos pelos entrevistados, vé-se que
41,2% dos individuos afirmaram dentre outras agdes, a realizacdo de exames regularmente, o
que mostra uma preocupagdo com a prevengdo e diagndstico precoce de doengas.

1 .
19 sobre o cuidado com a

Em um trabalho realizado por Mendon¢ca e Menandro
propria saude de estudantes da area da satde, grande parte dos individuos associaram o
cuidado com a saide com o fato de procurar um servico de satde ou médico, e alguns citaram
a ida ao dentista. Somente 17,5% dos sujeitos relataram como ag¢des de cuidado com sua

satde a ida ao médico quando estd doente e/ou a realizagdo de exames periddicos, perfil

diferente com o do presente estudo, demonstrando que mesmo com acesso a informag¢do, no
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caso dos estudantes citados, nem sempre o autocuidado com a saiude é adequadamente
realizado.
A importancia da pratica de atividade fisica para uma vida saudavel

Ao considerar que a prética de atividade fisica € uma medida importante para a

@9 afirmam que a satide pode ser preservada pela prética

manutencdo da saide, Rocha et al
regular de atividade fisica e que o sedentarismo € condi¢ao indesejdvel e representa risco para
a saude.

O Relatério 916 da Organizacdo Mundial de Satide (OMS) sobre alimentacdo
sauddvel, atividade fisica e saide alertou que existiriam evidéncias cientificas de que as
pessoas tem maior chance de permanecerem sauddveis depois dos 70, 80 e 90 anos se
adotarem uma alimentacdo saudavel, realizarem a pratica regular de atividade fisica e ndo
fumarem'?.

A adocdo de habitos alimentares sauddveis e a pratica regular de atividade fisica
tornam-se ferramentas importantes para a reducdo das doencgas cronicas nio transmissiveis

importantes a serem desenvolvidas na satide publica, e autores como Pinheiro"'?

ressaltou que
estas acOes deveriam ser priorizadas nas comunidades menos privilegiadas socialmente, como
a comunidade quilombola de Patioba-SE.

Demonstrou-se com este estudo a necessidade demonstrar para as pessoas que cuidar
de si proprio, através de habitos simples de higiene, boa alimentacdo, pratica de atividade
fisica e lazer, trazem beneficios para a saide proporcionando melhor qualidade de vida.
Portanto, estratégias de promocao do autocuidado tornam-se relevantes.

CONSIDERACOES FINAIS
Verificou-se na fala dos participantes o relacionamento entre o cuidado em relacdo a

2

sua saude e a busca por servicos médicos quando hd um processo de doencga presente. E
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preocupante, os poucos participantes que efetuam uma prevencdo dos agravos 4 saude, seja
através de exames periddios, controle alimentar.

O relato de pratica de atividade fisica por uma parcela importante dos individuos da
amostra demonstra que as pessoas estdo ouvindo que atividade fisica faz bem para a satide e
estdo praticando esta medida, a qual melhora a condi¢dao de saide atuando como fator de
prevencao contra varios agravos a saude.

Como desfecho secundario, sugere-se implementagao de estratégias de promocdo e
prevencao da saide, como educag@o em saude sobre alimentacao saudavel, atividades de lazer
e cuidados com a saude relacionados a exercicios fisicos, realizacdo de exames periddicos,
autocuidado corporal e com a higiene pessoal, na populacdo quilombola de Patioba-SE, pois o
perfil identificado nestes individuos foi de desconhecimento acerca de diversas medidas que

devem ser praticadas para melhoria da satde.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Como a populagdo do Brasil apresenta genes com frequéncias variaveis para
hemoglobinas anormais, a deteccdo dos portadores destas alteragdes genéticas € de
extrema importancia, pois representam fonte de novos heterozigotos e de possiveis
homozigotos (doentes).

Percebe-se que em Sergipe, ainda nao esta implementada a fase Il do PNTN, nao
sendo possivel o diagnéstico precoce da anemia falciforme e a orientagdo efetiva sobre a
doenca através do aconselhamento genético. E notério que muitos individuos sé descobrem
que sao portadores do trago falciforme na idade adulta ao se submeterem a uma doacgao de
sangue, visto que os servicos de hemoterapia precisam realizar a pesquisa de HbS
preconizada pela portaria do Ministério da Saude n° 1.353 de 13 de junho de 2011.

Neste cenario, 0 acesso de adultos ao diagnéstico da AF € um problema de saude
publica e necessita de estratégias que englobem o diagnéstico de adultos independente dos
mesmos terem ou ndo algum caso de anemia ou trago falciforme na familia, bem como a
implementagcdo de intervencbes pedagdgicas em saude e aconselhamento genético

conforme realizado no presente estudo.
6 CONCLUSAO

Os resultados demonstram que a intervencdo pedagégica em saude e
aconselhamento genético implementada foi efetivamente positivo, visto que, apds a
execucao do mesmo o nivel de conhecimento sobre os conteudos abordados na presente
pesquisa aumentou significativamente quando comparado com os resultados do pré-
intervencao.

O perfil de autocuidado identificado nestes individuos foi de desconhecimento acerca
de diversas medidas que devem ser praticadas para melhora da saude, portanto, existe a
necessidade de implementacdo de estratégias continuas de promocgao e prevengdo da
saude sobre alimentagdo saudavel, atividades de lazer e cuidados com a saude
relacionados a realizagdo de exercicios fisicos, exames periddicos, autocuidado corporal e
habitos adequados de higiene pessoal, na populagao quilombola de Patioba-SE.

Constatou-se a importancia de um programa permanente de educagao em saude e
aconselhamento genético ser oferecido na Unidade de Saude da Familia onde a
comunidade quilombola de Patioba esta cadastrada, tornando a decisdo reprodutiva
consciente acerca do risco de nascimento de individuos com AF uma realidade nesta

populacao e possibilitando a melhora do acesso a informacao sobre saude e autocuidado.
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ANEXOS
ANEXO | — INSTRUMENTO DE AVALIAGAO DAS VARIAVEIS DO ESTUDO ANTES DA
VALIDAGAO

Tema: Intervengdo pedagodgica em saude, aconselhamento genético e autocuidado com a
saude e alimentacao para comunidades quilombolas
NOME:

N° de ldentificagcdo do Individuo: N° da familia:

Endereco do domicilio:

. Qual a sua idade?

. Qual a sua naturalidade?

1
2

3. Qual o seu estado civil

( ) SOLTEIRO ( ) CASADO ( ) VIUVO ( ) DIVORCIADO

4. Possui filhos? () SIM () NAO

5. Vocé sabe o que é anemia falciforme e trago falciforme?

( )SIM ( )NAO( )JA OUVIFALAR

6. Vocé sabe a diferencas entre anemia e trago falciforme? () SIM () NAO

7. Marque um X nas alternativas corretas:

() O portador do traco nao é doente e nao precisa de tratamento

() O portador do traco precisa ser tratado

() A anemia falciforme é igual ao traco falciforme

() O portador de Anemia falciforme € doente e precisa de tratamento

8. Vocé sabe como se transmite a anemia falciforme? () SIM () NAO

9. Vocé tem trago ou anemia falciforme? ( ) SIM () NAO ( ) NAO SEI

10. Tem alguém na familia com traco ou anemia falciforme? ( ) SIM ( ) NAO ( ) NAO SEI
Se sim, qual o grau de parentesco?

11. Qual a sua cor/raga?

() Preto/negro ( ) Pardo ( ) Branco ( ) indio ( ) Amarelo

12. Voceé sabe o que é aconselhamento genético? ( ) SIM ( ) NAO () JA OUVI FALAR
13. Tem interesse em participar da campanha de prevengao da anemia falciforme?

( )SIM ( )NAO

14. Pretende utilizar as orientagdes fornecidas pelo profissional de saude para a prevencao
da doenca? ( ) SIM ( ) NAO

Questoes - Saude Bucal

Vocé controla sua alimentagéo? () Nao ( ) SIM, Como?
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Como vocé cuida de sua saude?

Vocé analisa sua cavidade oral? ( ) Nao () Sim, como?

Vocé sabe o que é carie? ( ) Nao () Sim, explique.

Vocé usafiodental? ( )Nao ( )asvezes ( ) Sim, sangra?

Vocé sabe quais manifesta¢des orais ocorrem pra quem é portador de anemia falciforme?

( )Nao ( ) Sim, quais sao?

Quantas vezes durante ao ano vocé vai ao Dentista?

Vocé sabe o que € autocuidado? Caso sim, explique.

Data do preenchimento: / /

Responsavel pelo preenchimento:
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ANEXO Il — INSTRUMENTO DE AVALIACAO DAS VARIAVEIS DO ESTUDO VALIDADO
ANTES DO PRE-TESTE

Tema: Intervengdo pedagdgica em saude, aconselhamento genético e autocuidado com a
saude e alimentacao para comunidades quilombolas
NOME:

N° de ldentificacdo do Individuo:_ N°da familia: ___ Telefone de contato:

Endereco do domicilio:

1. Qual a sua idade? 2. Qual a sua naturalidade?

3. Qual o seu estado civil

( ) SOLTEIRO ( ) CASADO ( ) VIUVO ( ) DIVORCIADO

4. Possui filhos?

( )SIM ( )NAO

5. Vocé sabe o que é anemia falciforme e traco falciforme? Se sim, o que vocé entende por
anemia falciforme e traco falciforme? ( ) SIM () NAO ( ) JA OUVI FALAR

6. Vocé sabe a diferengas entre anemia e trago falciforme? Se sim, qual a diferenga?
( )SIM ( )NAO

7. Marque um X nas alternativas corretas:

() O portador do traco nao é doente e nao precisa de tratamento

() O portador do traco precisa ser tratado

() A anemia falciforme é igual ao traco falciforme

() O portador de Anemia falciforme é doente e precisa de tratamento

8. Vocé sabe como se transmite a anemia falciforme? Se sim, como é a transmissao?
( )SIM ( )NAO

9. Voceé tem trago ou anemia falciforme? ( ) SIM () NAO ( ) NAO SEI
9.1 Se sim, como descobriu o diagnostico?

(
(

)
)

( ) através de programas de saude.
)

(

10. Tem alguém na familia com traco ou anemia falciforme? () SIM () NAO ( ) NAO SEI

ao nascer

na presenca dos sintomas da doenca

outros:
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Se sim, qual o grau de parentesco?

11. Qual a sua cor/raga? ( ) Preto/negro ( ) Pardo ( ) Branco ( ) indio ( ) Amarelo
12. Voceé sabe o que é aconselhamento genético? ( ) SIM ( ) NAO () JA OUVI FALAR

Se sim, 0 que vocé entende como aconselhamento genético?

13. Tem interesse em participar da campanha de prevengao da anemia falciforme?

( )SIM ( )NAO

14. Pretende utilizar as orientagbes fornecidas pelo profissional de saude para a prevengao
da doencga?

( )SIM ( )NAO

Questdes - Saude Bucal

Vocé controla sua alimentacao? ( ) Nao ( ) SIM, Como?

Como vocé cuida de sua saude?

Vocé analisa sua cavidade oral? ( ) Nao () Sim, como?

Vocé sabe o que é carie? ( ) Nao () Sim, explique.

Vocé usa fio dental? () Nao ( )asvezes ( )Sim,sangra?

Vocé sabe quais manifesta¢des orais ocorrem pra quem é portador de anemia falciforme?
( ) Nao () Sim, quais sao?

Quantas vezes durante ao ano vocé vai ao Dentista?

Vocé sabe o que é autocuidado? Caso sim, explique.
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Data do preenchimento: /

Responsavel pelo preenchimento:
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ANEXO Il — INSTRUMENTO DE AVALIACAO DAS VARIAVEIS DO ESTUDO POS PRE-
TESTE

Tema: Intervengdo pedagdgica em saude, aconselhamento genético e autocuidado com a
saude e alimentacao para comunidades quilombolas

NOME:

N° de Identificagao do Individuo Telefone de contato:

Desde quando mora na comunidade (ano):

Endereco do domicilio:

1. Qual a sua idade? 2. Qual a sua

naturalidade?

3. Qual o seu estado civil

( ) SOLTEIRO ( ) CASADO ( ) VIUVO ( ) DIVORCIADO
4. Possui filhos?

( )SIM () NAO QUANTOS?

5. Vocé sabe o que é anemia falciforme e trago falciforme? Se sim, o que vocé entende por
anemia falciforme e trago falciforme? ( ) SIM () NAO ( ) JA OUVI FALAR

6. Vocé sabe a diferengas entre anemia e trago falciforme? Se sim, qual a diferenga?

( )SIM ( )NAO

7. Marque um X nas alternativas corretas:

() O portador do trago ndo € doente e nao precisa de tratamento

() O portador do trago precisa ser tratado

() A anemia falciforme é igual ao trago falciforme

() O portador de Anemia falciforme € doente e precisa de tratamento

8. Vocé sabe como se transmite a anemia falciforme? Se sim, como é a transmissao?

( )SIM ( )NAO
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9. Vocé tem trago ou anemia falciforme? ( ) SIM () NAO ( ) NAO SEI
9.1 Se sim, como descobriu o diagnéstico?

( ) ao nascer

() na presenga dos sintomas da doenca

( ) através de programas de saude.

( ) outros:

10. Tem alguém na familia com tragco ou anemia falciforme?
( )SIM ( )NAO( )NAO SEI

Se sim, qual o grau de parentesco?

11. Qual a sua cor/raga?
() Preto/negro ( ) Pardo ( ) Branco ( ) indio ( ) Amarelo
12. Vocé sabe o que é aconselhamento genético? ( ) SIM ( ) NAO () JA OUVI FALAR

Se sim, o que vocé entende como aconselhamento genético?

13. Tem interesse em participar da campanha de prevencgao da anemia falciforme?
( )SIM ( )NAO

14. Pretende utilizar as orientagdes fornecidas pelo profissional de saude para a prevencao
da doenca? ( ) SIM ( ) NAO

Questoes - Saude Bucal

Vocé controla sua alimentacao? () Nao ( ) SIM, Como?

Como vocé cuida de sua saude?

Vocé analisa sua cavidade oral? ( ) Nao () Sim, como?
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Vocé sabe o que é carie? ( ) Nao () Sim, explique.

Vocé usa fio dental? () Nao ( )asvezes ( )Sim

Se sim, sangra? ( ) Nao ()Sim ( ) as vezes

Vocé sabe quais manifesta¢des orais ocorrem pra quem é portador de anemia falciforme?

( ) Nao () Sim, quais sao?

Quantas vezes durante ao ano vocé vai ao Dentista?

Vocé sabe o que é autocuidado? Caso sim, explique.

Data do preenchimento: / /2013

Responsavel pelo preenchimento:

Assinatura do entrevistado:
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ANEXO IV — QUESTIONARIO POS-INTERVENCAO PEDAGOGICA EM SAUDE E
ACONSELHAMENTO GENETICO

Tema: Intervengdo pedagdgica em saude, aconselhamento genético e autocuidado com a
saude e alimentacao para comunidades quilombolas

NOME:
N° de Identificagéo do Individuo Telefone de contato:

1. Vocé sabe o que é anemia falciforme e trago falciforme? Se sim, o que vocé entende por
anemia falciforme e trago falciforme? () SIM ( ) NAO ( ) JA OUVI FALAR

2. Vocé sabe a diferencas entre anemia e trago falciforme? Se sim, qual a diferenga?
( )SIM ( )NAO

3. Marque um X nas alternativas corretas:

() O portador do traco nao é doente e nao precisa de tratamento

() O portador do traco precisa ser tratado

() A anemia falciforme é igual ao trago falciforme

() O portador de Anemia falciforme € doente e precisa de tratamento

4. Vocé sabe como se transmite a anemia falciforme? Se sim, como é a transmissao?
( )SIM ( )NAO

5. Vocé sabe o que é aconselhamento genético? ( ) SIM ( ) NAO ( ) JA OUVI FALAR

Se sim, o que vocé entende como aconselhamento genético?

Questoes - Saude Bucal

6. Vocé sabe o que é carie? ( ) Nao () Sim, explique.

7. Vocé sabe quais manifestacdes orais ocorrem pra quem € portador de anemia falciforme?
( ) Nao () Sim, quais sao?

8. Vocé sabe o que é autocuidado? Caso sim, explique.

Data do preenchimento: / /2013

Responsavel pelo preenchimento:

Assinatura do entrevistado:
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ANEXO V — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, , abaixo

assinado, autorizo o Instituto de Tecnologia e Pesquisa — ITP, por intermédio da aluna, Ruth
Cristini Torres de Meneses devidamente assistida pelas suas orientadoras Cristiane Costa
da Cunha Oliveira e Claudia Moura Melo, a desenvolver a pesquisa abaixo descrita:

1-Titulo do Experimento: “Tema: Intervengdo pedagdgica em saude, aconselhamento
genético e autocuidado com a saude e alimentacao para comunidades quilombolas”.
2-Objetivo: Desenvolver uma intervengao pedagdgica em saude e aconselhamento genético
para comunidades quilombolas, visando a implementacdo de medidas preventivas da
anemia falciforme.

3-Descricdo de procedimentos: Serd realizada a aplicagdo de um questiondrio para
avaliacao do conhecimento sobre anemia e traco falciforme em toda a comunidade para
nortear as estratégias de educagdo em saude e prevencdo da anemia falciforme. Os
individuos serdao submetidos a educagao em saude, orientagdo genética e aconselhamento
genético a fim de orientar individuos com riscos de gerarem filhos com anemia falciforme.
Ao final do estudo e implementacao das orientagdes genéticas os individuos responderao a
um questionario adaptado utilizado na fase inicial do estudo para avaliar a efetividade da
intervencao.

4-Desconfortos e riscos esperados: Possibilidade de sentimento de vergonha por nao saber
responder aos questionamentos que serao feitos; risco de estigmatizacdo e discriminacao
do individuo por ser portador de alteracao genética. Fui devidamente informado dos riscos
acima descritos e de qualquer risco ndo descrito, ndo previsivel, porém que possa ocorrer
em decorréncia da pesquisa sera de inteira responsabilidade dos pesquisadores.
5-Beneficios esperados: O presente estudo possibilitard a implementacdo de uma
intervencao pedagdgica em saude e aconselhamento genético para informar risco de casais
gerarem filhos com anemia falciforme.

6-Informacgdes: Os participantes tém a garantia que receberdo respostas a qualquer
pergunta e esclarecimento de qualquer duvida quanto aos assuntos relacionados a
pesquisa. Também o0s pesquisadores supracitados assumem o0 compromisso de
proporcionar informacdes atualizadas obtidas durante a realizagdo do estudo.

7-Retirada do consentimento: O voluntario tem a liberdade de retirar seu consentimento a
qualguer momento e deixar de participar do estudo, ndo acarretando nenhum dano ao
voluntario.

8-Aspecto Legal: Elaborado de acordo com as diretrizes e normas regulamentadas de
pesquisa envolvendo seres humanos atende a Resolucéo n® 196, de 10 de outubro de 1996,
do Conselho Nacional de Saude do Ministério de Saude - Brasilia — DF.
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9-Confiabilidade: Os voluntarios terdo direito a privacidade. A identidade (nomes e
sobrenomes) do participante ndo sera divulgada. Porém os voluntarios assinarao o termo de
consentimento para que os resultados obtidos possam ser apresentados em congressos e
publicacdes.

11-Quanto a indenizacéo: Nao ha danos previsiveis decorrentes da pesquisa, mesmo assim
fica prevista indenizacao, caso se faga necessario.

ATENCAO: A participacdo em qualquer tipo de pesquisa é voluntaria. Em casos de divida
quanto aos seus direitos, escreva para o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Tiradentes. Av. Mutilo Dantas, 300 — Farolandia — CEP 49032-490, Aracaju-SE, 79-2182100,
ramal 2593.

Japaratuba, de de 2013.

ASSINATURA DO VOLUNTARIO
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ANEXO VI - PARECER CONSUBSTANCIADO DE PROJETO DE PESQUISA

Parecer Consubstanciado de Projeic

Titulo do Projeto: Modelo de aconselhamento genético para con
estratégia de prevengdo da anemia falciforme

Pesquisador Responsavel Cristiane Costa da Cunha Oliveira

| Data da Versao 10/05/2012 | | Cadastro 020512 | i Data do

; { Grupo e Area Tematica  ilf - Projeto fora das areas tematicas espasials

Objetivos do Projeto

Objetivo geral: Desenvolver um modelo de aconseihamento genético |
quilombolas, visando a implementacao de medidas preventivas da an
Objetivos especificos:

. Determinar a ocorréncia de traco falcémico cu anemia falci?
comunidade quilombola de Patioba-SE;
. orientar, através de educagdo em satide, os membros da comu

Patioba-SE sobre o risco de gerarem filhos com anemia falciforme sem ori
decisdo reprodutiva;

. avaliar o conhecimento da populagdo em questéoc schre anemia faiciforms oré ¢ poés-
implementacdo do programa de aconselhamento genético.

Sumario do Projeto
A anemia e o traco falciforme possuem importancia epidemiologica, devido & sua prev
morbidade e mortalidade. A identificagdo da HbS € importante, pols do L
falciforme tém 25% de chances de gerarem filhos doentes. O estudo 53]
um modele de aconselhamento genético para comunidades quilombolas,
anemia falciforme (AF); quantificar os individuos que possuem HbS; orie oS i (
comunidade sobre o risco de gerarem filhos com AF sem priva-los do direito ce decisa
verificar a probabilidade de individuos da comunidade gerarem filhos doentes; con ag
diminui¢ao da incidéncia de AF em comunidades quilombolas; avaliar ¢ conheci opuiacac
em questéo sobre AF antes e apds a implementagé&o do programa de aconserhan‘emc O trabalho
sera realizado na comunidade quilombola do povoado de Patmoa SE, nom pic de Japprduﬂ,c\
er aplicado na

roduiiva;

Comunldade con3|derando as variaveis do estudo, e reah7ada a pfimexra :
dados. Na segunda etapa do trabalho, sera fornecido materiai informative sobrz o &
para os membros da comunidade, através de educacao em salde. Neste fase do ¢
quantificado o nimero de individuos com HbS, realizada analise estatistic
frequéncia e posterior andlise bivariada correlacionando a presenca de HbS com
estudadas. Sera construide um modelo de regressao logistica para | “redrc ¢
ocorréncia de AF, possibilitande a construcdo do programa de aconseln
etapa do estudo sera implementado o programa de aconselhamento genen 0

mesmo instrumento de avaliagéo utilizado na primeira etapa sera aplicade & {fim de verif
orientacdes recebidas na intervengao foram absorvidas pelos individucs da comufﬂdqd tapera—se
que o presente estudo contribua, através do aconselhamento genético, para diminuicic da
prevaiéncia de AF em comunidades quilombola.

i

i
\
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Comentéarios sobre os itens de ldentificagdo
U projeto serd realizado em um comunidade quilombola localizada no
munlc;plo de Japaratuba/SE

R e B ol 2 e

Comentarios sobre os itens de Pacientes e Métodos
4 metodologia a ser desenvolvida pelo projeto tem carater intervencionista
com delineamento longitudinal. Serd feita uma entrevista com todos os
sujeitos, andlise de exames de sangue realizados em pesquisa anterior e,
caso necessario, novos exames de sangue para pessoas que ndo tenham
participado desia pesquisa anterror

Comentérios sobre o Cronograma eo Orgamento
O trabalho devera ser desenvolvido em 15 meses, apos a aprovagio do CEP.
O orgamento, embora de mais de R$6.000,00 sera patrocmado pelos
pesqwsadores

Comentarios Gerais sobre o Projeto
O presente projeto de pesquisa esta bem estruturado, com uma rica fundamentagdo
tedrica e por estar de acordo com todos os critérios do Comité de Etica e Pesquisa a
manisfestagdo € pela sua aprovacéo.

Praf*
Com

/

v Péagina 2-2
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ANEXO VII - FOLDER

JIDADE TIRADEMTES

Tema: Intervengdo pedagdgica em saude, aconselhamento genético e autocuidado
com a saude e alimentacdo para comunidades quilombolas
O que é hemoglobina? A hemoglobina (Hb) é uma proteina que esta dentro das

hemacias e uma de suas fungbes é levar oxigénio para todo o corpo. Os adultos
possuem hemoglobina A e um pouco de Hb F (fetal).

O que é traco falciforme? E uma alteracdo genética que passa dos pais para os

filhos, mas ndo causa doenga. A pessoa que tém essa alteragdo possui uma
hemoglobina alterada chamada hemoglobina S.

O que é alteracao genética? Ao nascer, herdamos de nossos pais a cor da pele,

dos olhos, tipo de cabelo, etc. As figuras abaixo mostram como herdamos a
hemoglobina A (NORMAL) e a hemoglobina S (alterada) de nossos pais.
Pessoa com Hb normal Pessoa com Hb S (TRACO FALCIFORME)

@© S
@@ M@@

Fonte: HEMORIO

Na anemia falciforme as hemacias se apresentam em forma de foice.

)

Hemacia normal Hemacia falciforme
Fonte: www mdsaude com

Quem tém o traco falciforme é saudavel? Sim, estas pessoas tém uma vida

normal, ndo possuem doenca.
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Como se transmite a anemia falciforme? A pessoa que tem anemia falciforme

herda do pai e da mée a hemoglobina S, ou seja, o pai e a mae tem pelo menos o

traco falciforme.

AS
Traco falciforme Trago falciforme

l i
_f_“—s/ : @

Heranga do pai
heranca da mée

N #

SS
Anemia Falciforme

Fonte: http://www.saude.gov.br/bvs

Quais sdo os sintomas mais comuns da anemia falciforme?

Dor forte provocada pelo entupimento de vasos sanguineos e pela falta de
oxigenagao no corpo;

Dores nas articulagdes (juntas);

Cansaco intenso;

Palidez e ictericia (pele amarelada);

Atraso no crescimento;

Feridas nas pernas;

Tendéncia a infecgdes;

Problemas em érgéo como o cérebro, coragédo, pulmao e rins;

Priapismo (ere¢ao involuntaria prolongada do pénis).

Quais sdo as manifestacdes orais mais comuns nha anemia falciforme?




Lingua lisa, descorada;
Atraso no nascimento dos dentes;

Maior chance de ter cérie;

Periodontite (inflamagdo que pode provocar o enfraguecimento ou perda dos

dentes)

Opacidade dentaria (perda do esmalte do dente);

O que é autocuidado? E cuidar de si mesmo para preservar e cultivar uma boa

qualidade de vida. Quem se cuida, tem uma alimentacdo sadia, toma medidas de
prevencado de doencas, pratica atividade fisica, bebe bastante agua, ndo fuma, nao
consome muita bebida alcodlica, toma banho diariamente, escova os dentes e
passa fio dental, lava as méaos antes e apds as refei¢des, entre outros...

Como é o diagndstico da anemia falciforme? O diagndstico é feito através de

exames especificos que pesquisam a presenga da hemoglobina S. A anemia
falciforme pode ser detectada pelo teste do pezinho quando a crianga nasce.

Como é o tratamento da anemia falciforme? Existem alguns tratamentos sendo

pesquisados, mas ainda ndo ha um tratamento especifico para a anemia falciforme,
uma doenca para a qual ainda ndo se conhece a cura. Os doentes precisam de
acompanhamento médico constante para manter a oxigena¢ao adequada no corpo
e a hidratagao, prevenir infec¢des e controlar as crises de dor.

Recomendacées: *
logo para um médico especialista (hematologista);

Se for constatado que é portador de anemia falciforme procure

* Procure imediatamente assisténcia se a pessoa com anemia falciforme tiver uma

crise de dor, s6 0 médico podera avaliar a necessidade de internagao hospitalar;
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* Entenda a febre do portador de anemia falciforme como um sinal de alerta e nao
faca uso de medicamentos sem orientagdo médica que acompanha o caso;

* Leve imediatamente para o hospital mais proximo, a crianga com anemia
falciforme que ficou palida de repente;

Quais as chances gque um casal tém de ter um filho com anemia falciforme?

PAIS FILHOS

o
0 e
P eiee
| IR,
S

Fonte: Adaptado de OLIVEIRA; MORAES, 2009. Disponivel em:
http://www.inicepg.univap.br/cd/INIC 2009/anais/arquivos/RE 0684 0718 02.pdf

25% normal (Hb AA)

50% Traco Falciforme (Hb AS)

25% Anemia Falciforme (Hb S5)

50% Traco Falciforme (Hb AS)

50% Anemia Falciforme (Hb S5)

100% Anemia Falciforme (S5)

50% Mormal (Hb A
50% Trago Falciforme (Hb AS)

100% Traco Falciforme (Hb AS)

Elaborado por: Enf? Ruth Cristini Torres de Meneses — Mestranda em Saude e
ambiente — UNIT-SE



