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Resumo

A doenga falciforme é uma condicdo hereditaria que se caracteriza por apresentar a
deformacéo dos eritrocitos, os quais apresentam uma forma de foice. Sua causa é resultado de
uma mutacdo pontual no &cido desoxirribonucleico (DNA) do cromossomo 11, com
substituicdo da timina por adenina (GTG para GAG) ocasionando a substituicdo do acido
glutamico pela valina, os pacientes acometidos por dita patologia no estado do Amazonas sao
tratados na FHemoam, hospital referéncia em patologias hematoldgicas e onco hematoldgicas
doa regido norte, assim o estudo tem como Objetivo Geral identificar os principais motivos
de internacdo de pacientes com DF no hemocentro do Amazonas. O Meétodo usado
corresponde a um desenho transversal retrospectivo de abordagem quantitativa, foram usados
os dados dos registros do sistema IDoctor da FHEMOAM, do periodo de janeiro 2021 -
janeiro 2024, os dados foram catalogados e tratados elaborando tabelas e aplicado a analise do
percentil dos resultados. Os Resultados da amostra foi constituida por 149 pessoas, que
corresponde ao 100% de pacientes tratados no periodo estipulado ap6s aplicar os critérios de
inclusdo e exclusdo, verificamos a prevaléncia do diagndstico CID D578 — QOutros transtornos
falciformes (34,2%) com uma taxa de reinternacdo de 6,04%. Os aspectos sécio demograficos
demostraram predominancia de pacientes da faixa etaria de 1-18 anos(79,2%), do sexo
masculino(50,34%), procedentes de Manaus(80,54%). Concluimos que, o principal motivo
de internacGes de pacientes portadores de doenca falciforme no hemocentro do Amazonas foi
0 surgimento de sintomas classicos da doenca na faixa etaria jovem, sexo masculino, da
cidade de Manaus, com Ensino fundamental incompleto. Ressaltamos o papel fundamental da
enfermagem nos cuidados necessarios para evitar complicacfes dos casos de pacientes
falciformes. O universo de pacientes diagnosticados com DF no estado do Amazonas é de 350
pessoas 0 que permitiria estudos mais especificos, contudo, ha escassez de pesquisas
relacionadas a DF no estado, portanto o estudo servird como base de evidéncia para futuros

estudos.

Descritores: Doenca falciforme, complicagdes clinicas, internacdo hospitalar, perfil socio
demogréfico.



Abstract

Sickle cell disease is a hereditary condition characterized by the deformation of red
blood cells, which have a sickle shape. Its cause is the result of a point mutation in the
deoxyribonucleic acid (DNA) of chromosome 11, with the substitution of thymine for adenine
(GTG for GAG) causing the substitution of glutamic acid for valine, patients affected by this
pathology in the state of Amazonas are treated at F.Hemoam, a reference hospital in
hematological and onco-hematological pathologies in the northern region, so the study's
general objective is to identify the main reasons for hospitalization of patients with SCD at
the Amazonas blood center. The method used corresponds to a retrospective cross-sectional
design with a guantitative approach, data from the records of the FHEMOAM IDoctor system
were used, from the period January 2021 - January 2024, the data were cataloged and treated
by elaborating tables and applying the analysis of the percentile of the results. The results of
the sample consisted of 149 people, which corresponds to 100% of patients treated in the
stipulated period after applying the inclusion and exclusion criteria, we found a prevalence of
ICD D578 - Other sickle cell disorders (34.2%) with a readmission rate of 6.04%. The socio-
demographic aspects showed a predominance of patients aged 1-18 (79.2%), male (50.34%),
from Manaus (80.54%). We conclude that the main reason for hospitalization of patients with
sickle cell disease at the Amazonas blood center was the appearance of classic symptoms of
the disease in the young, male age group, from the city of Manaus, with incomplete primary
education. We emphasize the fundamental role of nursing in the care needed to avoid
complications in sickle cell patients. The universe of patients diagnosed with SCD in the state
of Amazonas is 350 people, which would allow for more specific studies, however, there is a
scarcity of research related to SCD in the state, so the study will serve as an evidence base for
future studies.

Descriptors: Sickle cell disease, clinical complications, hospital admission, socio-

demographic profile.
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1. Introdugéo
A Doenca falciforme (DF) é a patologia hematologica hereditaria mais comum em

humanos, com cerca de 300 mil novos casos por ano no mundo, no Brasil a média anual é de
1.000 a 3.500. De 5% a 6% da populacdo brasileira possui heranca genética do gene mutante
B-globina S. Historicamente a DF era descrita como uma doenga que afetava principalmente a
populacdo negra, por isso, acredita-se ter sido trazida ao Brasil por negros escravizados.
(1,2,3)

O termo DF ¢ utilizado para se referir a algumas condi¢fes hematoldgicas hereditarias
recessivas, a similaridade dessas estd na formacdo de eritrocitos em formato de foice, ou na
modificacdo para esse formato quando exposto em ambientes com baixa oxigenacdo, e se
apresenta através da heranga do gene mutante B-globina S no cromossomo 11, que interfere
na producdo da hemoglobina A (HbA), onde origina a forma mais conhecida homozigética
HbSS (anemia falciforme) e as heterozigoticas HbSC, HbSB-talassemias, HbSD e HbSOArab.
Os sintomas dolorosos iniciam ainda na infancia. (1,4,5)

A DF quando manifestada eleva significativamente a possibilidade de mortalidade e
diminui expressivamente a qualidade de vida. Visto que situacdes cotidianas podem
desencadear complicacfes de diversos graus de intensidade que necessitem ou ndo de
hospitalizacdes e/ou cirurgias. As complicacdes agudas sdo: anemia, crise algica intensa,
infeccdes, acidente vascular encefalico, crise aplasica, entre outras. E podem evoluir em
sintomas cronicos, 0s mais comuns sdo: necrose de cabeca de fémur e ulceras de perna. (1,3)

E importante salientar que sdo diversos os fatores que interferem negativamente na
qualidade de vida dessas pessoas. Podem ser eles: a frequéncia das crises algicas, necessidade
constante de transfusGes sanguineas, evasdo ou inicio tardio do tratamento e condicdes
sociais, como baixa escolaridade e baixo poder aquisitivo. (3,6,7)

Pessoas com DF em idade ativa sofrem preconceito pela necessidade de cuidado
permanente da propria salde, sendo rotuladas como ““incapazes, indesejaveis e
improdutivas™, perpetuando assim o estigma da doenca. O preconceito e a discriminagdo
ainda sdo prevalentes na sociedade brasileira, dificultando o acesso aos servicos de saude. A
vista disso, em contextos empobrecidos as taxas de mortalidade permanecem altas. (8,9,10)

O aumento do numero de pesquisas realizadas no Brasil trouxe notoriedade a DF, que
comegou a ser vista como um problema de satde publica, em funcgéo disso, foi inserida em
2001 no Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), popularmente conhecido como

teste do pezinho. Em 2005 foi instituida a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas
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com Doenca Falciforme (PNAIPDF), que visa garantir a atencdo integral das pessoas
diagnosticadas pelo SUS. (3)

O autocuidado da pessoa com DF ¢ essencial para e prevencdo de complicacGes clinicas
e internacOes hospitalares, além de subsidiar o enfermeiro no planejamento das intervencdes
de cuidados, contudo, sdo escassas as pesquisas voltadas perfil a Regido Norte. (7)

Portanto, faz-se necessario realizar estudos voltados ao entendimento das motivacdes de
internacdo e reinternacdo dos pacientes com DF no Amazonas, determinar o perfil socio
demogréafico da regido, além de identificar a taxa de reinternacdes desses pacientes, e assim

contribuir com a ampliacdo da relevancia da comunidade cientifica da Regido Norte.

2. Objetivo geral
Identificar os principais motivos de internacdo de pacientes com doenca falciforme no

Hemocentro do Amazonas.

2.1 Objetivos especificos:

e Caracterizar o perfil s6cio demografico da amostra;

e Estimar a taxa de reinternacao dos pacientes com DF no Hemocentro do Amazonas.

3. Materiais e Métodos
3.1 Tipo de estudo

Foi realizada uma pesquisa transversal com coleta de dados retrospectiva de abordagem
quantitativa, baseada na andlise documental dos registros dos prontuérios virtuais do setor de
internacdo da Fundacdo Hospitalar de Hematologia e Hemoterapia do Amazonas
(FHEMOAM), no sistema IDOCTOR responsavel pelo armazenamento das informacdes

clinicas dos pacientes.

3.2 Local da Coleta de Dados

A pesquisa foi realizada em um espago reservado sem interferéncia de terceiros da

Escola Superior de Ciéncias da Saude (ESA), na cidade de Manaus - AM, Brasil.

3.3 Populagéo do estudo
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Esta pesquisa teve como alvo todos os pacientes que possuem genoétipos da Doenca
Falciforme que internaram no FHEMOAM — no triénio janeiro 2021- janeiro 2024.

Foi trabalhada uma amostragem néo probabilistica de livre demanda do tipo consecutiva
(tipo de amostra homogénea com base em critério de selecdo: Internacdo por diagndstico
clinico) de pacientes falciformes, dos registros virtuais no periodo de janeiro de 2021 a janeiro
de 2024. Onde seré calculada a porcentagem do total de pacientes com DF, e das varidveis
analisadas. Os pacientes serdo identificados pelo sistema IDOCTOR, com a finalidade de

preservar a confidencialidade dos dados pessoais de cada um.

3.4 Critérios de Inclusao

a) Pacientes diagnosticados com DF que internaram no periodo estipulado.

3.5 Critérios de Exclusdo

a) Prontuarios eletrbnicos de pacientes que internaram antes do periodo proposto e
continuaram internados no periodo de inicio da pesquisa

b) Auséncia de informac0es relevantes para o objetivo da pesquisa

3.6 Riscos e variaveis do estudo

Trata-se de estudo observacional retrospectivo baseado em andlise documental dos
registros dos prontuarios virtuais, na qual ndo se realiza intervencdo na situacao fisioldgica
psicoldgica ou social do participante, nesse sentido 0s riscos sdo classificados como minimos.
Uma vez que foram utilizados dados secundarios. O estudo est4d baseado em andlise
documental dos registros dos prontudrios virtuais do setor de internagdo do FHEMOAM. Os
dados digitais serdo acessados, e serd realizada apenas uma consulta, tomando todos os

cuidados necessarios para ndo existir compartilhamento e nem divulgacdo das informacdes.

3.7 Providéncias frente aos riscos

O acesso aos dados foi realizado pelo pesquisador responsavel e orientador, e
armazenados em computador pessoal protegido por senha. As informagdes serdo acessadas
considerando as diretrizes determinadas pela resolugdo n° 580/2018, com a finalidade de
garantir o sigilo, privacidade e confidencialidade dos dados do participante da pesquisa. O
sigilo das informacdes levantadas esta tambem assegurado pelo Termo de Compromisso e

Confidencialidade assinado pelo pesquisador responsavel o qual garante que as informacgoes
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ndo serdo divulgadas fora do estudo. Assumindo o compromisso ético do uso dos dados a
serem trabalhados, unicamente com finalidade cientifica para os fins e objetivos do presente

estudo.

3.8 Instrumento de coleta de dados

O instrumento de coleta de dados (em anexo), foi preenchido somente com os dados
pertinentes a pesquisa que estiver disponivel no recurso prontuério eletrbnico do sistema
IDOCTOR, da Fundacdo HEMOAM. Onde foram levantados dados cadastrais como: idade,
sexo, estado civil, escolaridade, vinculo empregaticio, cidade de residéncia, diagnostico
elencado na internacdo e a quantidade de internacbes durante o periodo estipulado da

pesquisa.

3.9 Coleta de dados

Para coleta foram utilizados dados registrados no sistema IDOCTOR. Os dados
coletados foram referentes aos aspectos socio demograficos, diagnosticos de internacdo do
paciente e a frequéncia de internacdo no periodo estipulado da pesquisa e disponibilizados em
planilhas do Microsoft Excel.

3.10 Anélise dos dados

A analise estatistica foi realizada empregando métodos descritivos e inferenciais para
avaliar as varidveis demogréaficas e clinicas. As varidveis categoricas, como Sexo e
diagndstico, foram analisadas por meio de frequéncias absolutas e relativas. A variavel idade
foi descrita utilizando medidas de tendéncia central (média) e de dispersdo (desvio padrdo).

Para investigar associacles entre sexo e diagnostico, utilizou-se o teste do qui-
quadrado de independéncia, com a significancia estatistica avaliada ao nivel de confianca de
95%. As diferencas nas idades médias entre os grupos de diagnostico foram analisadas por
meio de analise de variancia (ANOVA), com o teste post hoc de Tukey empregado para
identificar diferengas especificas entre os diagnosticos. Adicionalmente, as frequéncias
relativas foram utilizadas para descrever a distribuicdo dos pacientes por cidade de

procedéncia.

Todas as anélises respeitaram 0s pressupostos estatisticos, incluindo a adequacdo das

frequéncias esperadas para o teste do qui-quadrado e a homogeneidade das variancias para a
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ANOVA. As anélises foram conduzidas em linguagem de programacdo R versdo 4.4.1,
utilizando os seguintes pacotes: readxl, para importacdo de dados; dplyr e tidyr, para

manipulacdo de dados; stats, para testes estatisticos; e ggplot2, para construcdo de gréaficos.

3.11 Aspectos Eticos

A pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da
Fundagdo HEMOAM tendo como numero CAAE: 81738124.0.0000.0009, e realizada em
consonancia com a Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude, guardando sigilo e
confidencialidade dos participantes.

4. Revisdo de literatura
A Doenca Falciforme faz parte do grupo das hemoglobinopatias, que sdo disfuncées

genéticas autossémicas que leva a deformacdo e enrijecimento dos glébulos vermelhos em
formato de foice, o que compromete a circulagdo sanguinea, que sdo resultantes de uma
mutacdo no gene da beta-globina que afetam as cadeias globinicas (alfa, beta, gama e delta)
na molécula de hemoglobina. Essas cadeias conferem a hemoglobina suas propriedades
funcionais, regulando a ligagdo com o0 oxigénio e a eficiéncia de seu transporte para as
tecidos. Podem ser geradas dois tipos de disfungdes: estruturais e se sintese. (13)

Em uma disfuncdo estrutural ocorre substituicdo, alteracdo na solubilidade, delecéo,
acréscimos de aminoacidos nas cadeias na molécula, ou fusdo de duas cadeias polipeptidicas
diferentes, por exemplo, uma mutacdo genética no gene que codifica a cadeia beta da
hemoglobina (HBB) resulta na substituicdo de um aminoacido especifico, essa alteracdo ira
levar a producdo de uma forma anémala de hemoglobina. J& em uma disfuncdo de sintese
ocorre inibicdo ou reducdo na sintese da hemoglobina, pois 0s processos de transcri¢do e
traducdo das subunidades proteicas que compdem a molécula de hemoglobina sdo afetados
interferindo diretamente na quantidade de cadeias de globina produzidas, como na alfa-
talassemia, onde ocorre deficiéncia ou auséncia na producdo das cadeias alfas da hemoglobina
guando uma ou mais copias de genes sdo deletadas ou mutadas. (14)

A classificagdo das doencas falciformes diferem de acordo com a combinacgdo dos genes
da hemoglobina S (HbS) com a copia da hemoglobina (Hb) que possui mutagdo, porem suas
manifestacdes clinicas sdo semelhantes diferindo apenas na intensidade. E possivel que uma
pessoa seja portadora apenas do traco falciforme (Hb-AS), onde ndo apresenta manifestagdes
clinicas, é quando ela herda o gene Hb S de apenas um dos pais e do outro o gene herda HbA.

A anemia falciforme é a forma homozigotica HbSS que possui maior prevaléncia a nivel
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mundial, possui as manifestacdes mais severas da DF que incluem manifestacdes de dor
severa, aumento do risco de infecgdes e lesbes em mdaltiplos 6rgdos. A doenga é mais
prevalente em populacGes de origem africana e latino-americana especialmente em regides
com alta prevaléncia de malaria. (15)

A doenca HbSC é heterozigdtica composta de uma copia do gene da hemoglobina S
(HbS) e uma cdpia da hemoglobina C (HbC). Clinicamente, € menos grave que a anemia
falciformepois tém globulos vermelhos menos deformados do que na HbSS, mas ainda
enfrentam complicacdes semelhantes, como tromboses e danos em 6rgédos devido a circulacao
sanguinea comprometida. Outra classificacdo é a S-Talassemia que ¢ uma combinacdo da
hemoglobina S (HbS) com a talassemia beta, Essa condic¢éo varia em gravidade dependendo
do tipo de talassemia envolvida. A S-beta®-talassemia é a forma mais grave, similar a anemia
falciforme, com pouca ou nenhuma producdo de hemoglobina A. Ja a S-beta*-talassemia é
mais branda, com sintomas mais leves, pois ainda ha alguma produgdo de hemoglobina A. As
complicagdes incluem crises vaso-oclusivas, anemia cronica e, em casos severos, necessidade
de transfusdes (16)

Existem ainda as classificacbes HbSD e HbSE, ambas sdo muta¢fes mais raras e de
sintomas mais brandos, todavia, ainda podem apresentar sintomas como crises vaso-
oclusivas, anemia leve a moderada e complicagbes como esplenomegalia e aumento do risco
de infecches em situacGes de desidratacdo ou hipOxia. A gravidade varia conforme a
proporcao de HbS com HbD e HbE, e alguns pacientes sdo assintomaticos.(13,16)

Um numero significativo de individuos em todo o mundo sdo afetados pela DF,
principalmente descendentes de Africanos, Mediterraneos, do Oriente Médio e Indianos.
Aproximadamente 250 milhdes de pessoas em todo o mundo sdo portadoras do gene
falciforme e, a cada ano, cerca de 300 mil novas criancas sao diagnosticadas. A nivel global, a
doenca falciforme contribui para uma morbidade e mortalidade substanciais, particularmente
em regides onde os recursos de salde sdo limitados. As campanhas de sensibilizacdo e
educacdo sdo cruciais para melhorar a compreensao e a gestdo da doenca, bem como para
abordar os estigmas sociais que lhe estdo associados. (17)

A situacdo das doencas falciformes no Brasil é preocupante e demanda atencao
continua. Estima-se que entre 60 mil e 100 mil brasileiros vivam com essa condigéo, a
maioria dos pacientes com doenca falciforme no Brasil também sdo de origens
afrodescendentes, embora a condi¢do também ocorra em individuos de outras etnias devido a

miscigenacdo brasileira. Entre 2011 e 2020, o Brasil registrou cerca de 4.502 0bitos
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relacionados & doenca falciforme, sendo Sdo Paulo e Bahia os estados lideres na taxa de
mortalidade. O ano com a maior incidéncia de Obitos foi 2019. Além disso, o Sistema de
Informacdo Ambulatorial (SIA) indica dados que aproximadamente 100 mil pacientes
recebem tratamento, o numero de procedimentos realizados para esse publico chega a um
total de mais de 49 milhGes por ano, o tratamento de destaque na comunidade cientifica pela
sua alta eficécia e que se popularizou no Brasil é a Hidroxiuréia (9,18)

O Amazonas apresenta uma prevaléncia significativa de doenca falciforme, embora
dados especificos para o estado possam ser limitados a Fundacdo HEMOAM atende
atualmente mais de 350 pessoas com diagnostico de DF. A andlise de registros hospitalares
indica que a maioria das internagdes de pacientes com doencas falciformes ocorre em jovens,
com um impacto particular nas faixas etarias mais vulneraveis, como crianc¢as e adolescentes.
A capital do estado do Amazonas possui a Fundacdo Hospitalar de Hematologia e
Hemoterapia do Amazonas que atende todos os municipios do estado, estados circunvizinhos
e é referencia em toda regido norte para realizacdo de exames e procedimentos de alta
complexidade, mas ainda existem desafios significativos de acesso a este servico a ser sanado,
principalmente nas cidades que dependem exclusivamente do acesso fluvial, por conta do
ciclo sazonal bem definido de cheia e seca, o acesso a tratamentos complexos fica
impossibilitado de ser realizado em caso de urgéncia. (14,28)

Vale destacar a importancia do diagnéstico precoce da populagdo que mora no interior
do estado, por meio do Teste do Pezinho, para que o plano de cuidado desses pacientes seja
realizado antes do inicio dos sintomas, e assim, melhorar a qualidade de vida e proporcionar o
tratamento adequado. O acolhimento e assisténcia de cuidado devem ser prestados nos
primeiros meses de vida ainda na atencdo basicas, com as orienta¢cdes do cuidado da vida
cotidiana como alimentacdo, vacinas, higiene oral e cuidados especificos da doenca,
prevenindo situaces que demandem internagdes. (19)

Durante o acolhimento das criancas diagnosticadas e de suas familias é necessario fazer
o rastreio de suas condi¢cdes socioecondmicas, averiguar o nivel de percepcdo destas sobre as
orientacOes dadas, e informa-las sobre a distribuicdo da rede de atencdo especializada. Todas
essas informagdes sdo essenciais e devem ser coletadas durante o acolhimento para que o
plano de cuidado seja montado de maneira que facilite a adesdo ao tratamento, para isso
acontecer, e preciso ter conhecimento dos fatores que podem causar algum impedimento para
a realizacdo do tratamento e agOes preventivas. Nesse processo e fundamental que a

assisténcia multiprofissional ocorra de forma integral e humanizada. (19)
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Buscando a continuidade e integralidade do cuidado, é necessario que os familiares ou
cuidadores recebam também acolhimento na atencdo terciaria, no caso do Amazonas 0
HEMOAM, para obterem ciéncia das intervencgdes, tratamentos que poderdo ser realizadas em
caso de agravamento da doenca. E comum que haja distancia da residéncia das pessoas parar
0s centros de Atencdo Especializada, logo, € preciso ter um preparo antecipado dessas
pessoas. A enfermagem nesse quesito tem importancia fundamental, pois realiza
planejamento das intervencdes de cuidados dos familiares e pacientes. (19,20)

Pela necessidade da assisténcia em saude de uma pessoa com DF perdurar por toda
vida, a partir da adolescéncia é inserido no plano de cuidado as orientacGes de autocuidado,
onde a pessoa passa a ter ciéncia e ser protagonista do seu cuidado. Espera-se que a
autonomia seja despertada e a dependéncias dos cuidados dos familiares e cuidadores seja aos
poucos dispensada. (21)

E importante frisar para a pessoa com DF que mesmo que seja realizado corretamente
seu autocuidado as crises de vaso oclusdo poderdo ocorrer, visto que os eritrocitos em formato
de foice e enrijecidos continuaram sendo produzidos. O Ministério da saude em 2020
divulgou com caderno com 4 opcBes comprovadas cientificamente que diminuem a
possibilidades de surgimento de novas complicagfes: promover a antibioticoterapia e
vacinacdo anti-pneumocdéccica como profilaxia para infeccbes, encorajar 0 uso de
hidroxiureia, incentivar a realizagdo de Ultrassonografia Doppler Transcraniano (DTC) e
transfusdo sanguinea para a prevencdo primaria de AVC, e intensificar a¢bes de educacdo em
salide aos pacientes e familiares. (20)

Esta também é uma pauta importante defendida na comunidade cientifica internacional,
em funcdo disso, um estudo de 2023 realizou uma colaboragdo multinacional para o
desenvolvimento de recomendacdes de padrbes cuidativos multiniveis para pessoas com
doenca falciforme, este documento € composto por 15 diretrizes de 11 paises, incluindo a
diretriz de cuidado do Brasil. O documento se tornou um agrupado de intervencdes que sao
indicadas conforme o nivel de gravidade da doenca e dependendo dos recursos disponiveis,
com o intuito de facilitar a adeséo ao tratamento independente das dificuldades enfrentadas.
(22)

A face do exposto, intensifica-se a importancia da realizacio da pesquisa da
caracterizacdo do perfil socioecondmico das pessoas com DF possibilitando a ampliacdo do
entendimento acerca dos fatores que possam esta envolvidos no surgimento das complicacGes

dessa patologia e a importdncia da enfermagem no combate dessas complicacdes,
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contribuindo positivamente para a sociedade cientifica e no armazenamento de dados

referente a doenga falciforme.

5. Resultados
Entre os diagndsticos registrados, o mais prevalente foi "Outros transtornos

falciformes”, com 51 casos (34,2% do total). Essa categoria abrange diferentes manifestagdes
de condigdes falciformes, evidenciando a heterogeneidade clinica da doenca na populacéo
estudada. O segundo diagnéstico mais frequente foi "Anemia falciforme sem crise", com 31
casos (20,8%), seguido por "Anemia falciforme com crise”, com 25 casos (16,8%), ambos
destacando o impacto das complicacgdes tipicas da doenca em suas formas sintomaticas. Além
disso, foram identificados 24 casos de "Estigma falciforme™ (16,1%) e 18 casos de
"Transtornos falciformes heterozigoticos duplos"” (12,1%) (Figura 1). Esses nimeros refletem
a diversidade de apresentacdes clinicas das condicbes falciformes, desde formas mais leves,

como o estigma falciforme, até formas mais graves, como crises vaso-oclusivas.

Figura 1: Percentual de pacientes com condic¢es falciformes.
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Ao relacionar os resultados de sexo, idade e diagndstico, observou-se que "Anemia
falciforme com crise" apresentou a maior média de idade, 17,96 + 11,46 anos, sugerindo uma
tendéncia de manifestagdes mais graves em individuos mais velhos. Por outro lado, "Anemia
falciforme sem crise” teve a menor média de idade, 7,45 + 6,56 anos, predominando em
criangas, o que pode refletir o diagnostico precoce e o monitoramento das manifestacoes

iniciais da doenca. As condigdes "Estigma falciforme™ (10,54 + 10,95 anos) e "Outros
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transtornos falciformes™ (10,59 + 13,71 anos) apresentaram médias semelhantes, destacando
sua predominancia em faixas etarias intermediarias. J& "Transtornos falciformes
heterozigoticos duplos” apresentaram uma meédia de idade intermediaria de 11,39 + 13,77
anos (Figura 2). Em todos os diagndsticos, a distribuicdo por sexo foi homogénea, indicando
que o impacto das condigdes falciformes é igualmente significativo em homens e mulheres.
Os testes de qui-quadrado realizados para avaliar associa¢fes entre sexo e diagnostico
confirmaram a auséncia de relacfes estatisticamente significativas (p > 0,05), reforcando essa

observacao.

Figura 2: Distribuicdo da idade de pacientes com condicdes falciformes em rela¢do ao sexo e

diagnostico.
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Com relacdo a idade geral dos pacientes, a faixa etaria variou de 1 a 62 anos, com
média de 11,3 £ 12,03 anos, evidenciando uma forte concentragdo em populagdes mais
jovens. A andlise de variancia (ANOVA) demonstrou diferencas significativas entre as idades
médias dos diagnosticos (p < 0,05), indicando que a idade pode ser um fator importante para a
caracterizagdo das manifestacdes clinicas. O teste post hoc de Tukey revelou que essas
diferencas eram mais acentuadas entre "Anemia falciforme com crise” (17,96 £+ 11,46 anos) e

"Anemia falciforme sem crise” (7,45 + 6,56 anos, p < 0,05), sugerindo que manifestacfes
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graves tendem a ocorrer em pacientes mais velhos (Figura 3). Pacientes diagnosticados com
"Outros transtornos falciformes"”, a categoria mais prevalente, apresentara uma média de idade
de 10,59 + 13,71 anos, com predominancia de individuos menores de 18 anos. Casos acima de
40 anos foram raros em todos os diagnosticos, reforcando o impacto predominante dessas

condicBes em populagdes pediatricas e adolescentes.

Figura 3: Distribuicdo da idade de pacientes em relacdo ao diagndstico. ANOVA e Teste de
Tukey: p <0.05.
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A andlise da origem geogréafica dos pacientes revelou que a maioria significativa era
oriunda de Manaus, que concentrou 80,54% dos registros, sugerindo que a capital é o
principal centro de atendimento para condicdes falciformes na regido (Figura 4). Outras
cidades apresentaram frequéncias muito menores, com Manacapuru e Coari contribuindo com
2,01% cada, seguidas por Careiro e Tabatinga, ambas com 1,34%. As demais cidades
somaram proporgdes inferiores a 1%. Essa centralizagdo em Manaus pode estar relacionada a
maior disponibilidade de servicos especializados na capital, destacando a necessidade de
descentralizar o atendimento para melhorar o acesso a cuidados em &reas mais remotas do

estado.

Figura 4: Total de pacientes por origem geogréfica.

20



Cidade de Procedéncia
. Atalaia do Norte . Manacapuru

. Autazes . Managquiri

S
;’ Barreirinha Manaus
Jg Benjamin Constant Novo Airao
.g Careiro Novo Aripuana
E Coari Parintins
% . Envira . Sao Gabriel da Cachoeira
‘g Fonte Boa Tabatinga
~ Ipixuna Tapaua
Iranduba Urucara
Jurua

Em relacdo a quantidade de internacbes por paciente, durante o periodo avaliado, a
grande maioria dos pacientes (141 pessoas, correspondendo a 94,63%) foi internada apenas
uma vez. Apenas 7 pacientes (4,70%) apresentaram duas internagdes, enquanto apenas um
Unico paciente (0,67%) necessitou de trés internacdes ao longo do periodo de coleta dos

dados.

Figura 5: Numeros de internacdo em relacdo ao numero de pacientes.
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Tabela 1. Perfil socio demogréafico dos pacientes com condigdes falciformes inclusos no estudo.

Anemia falciforme  Anemia falciforme Estigma Transtornos falciformes  Outros transtornos

Dados Sacio demograficos n (%) com crise sem crise falciforme heterozigdticos duplos falciformes
Sexo
Feminino 74 (49,66%) 10 (40,0%) 16 (51,61%) 13 (54,17%) 8 (44,44%) 27 (52,94%)
Masculino 75 (50,34%) 15 (60,0%) 15 (48,39%) 11 (45,83%) 10 (55,56%) 24 (47,06%)
Faixa Etaria (anos)
01-18 118 (79,2%) 16 (64,0%) 29 (93,55%) 20 (83,33%) 15 (83,34%) 38 (74,51%)
19-35 22 (14,77%) 6 (24,0%) 2 (6,45%) 3 (12,5%) 2 (11,11%) 9 (17,65%)
36-60 8 (5,37%) 3 (12,0%) - 1(4,17%) - 4 (7,84%)
60+ 1 (0,67%) - - - 1 (5,56%) -
Escolaridade
Analfabeto 1 (0,67%) - 1(3,23%) - - -
Fundamental Completo 2 (1,34%) 1 (4,0%) - - - 1 (1,96%)
Fundamental Incompleto 16 (10,74%) 1 (4,0%) 5 (16,13%) 6 (25,0%) - 4 (7,84%)
Médio Completo 5 (3,36%) - 1 (3,23%) 1 (4,17%) - 3 (5,88%)
Médio Incompleto 3 (2,01%) - - - 1 (5,56%) 2 (3,92%)
Superior Completo 3 (2,01%) - - 1 (4,17%) - 2 (3,92%)
Nao informado 119 (79,87%) 23 (92,0%) 24 (77,42%) 16 (66,67%) 17 (94,44%) 39 (76,47%)
Estado Civil
Casado(a) 3 (2,01%) - - - - 3 (5,88%)
Divorciado(a) 1 (0,67%) - - 1 (4,17%) - -
Solteiro(a) 79 (53,02%) 10 (40,0%) 19 (61,29%) 11 (45,83%) 5 (27,78%) 34 (66,67%)
Néo informado 66 (44,3%) 15 (60,0%) 12 (38,71%) 12 (50,0%) 13 (72,22%) 14 (27,45%)
Vinculo empregaticio
Sim 4 (2,68%) - 1 (0,67%) 1 (0,67%) - 3 (2,01%)
Né&o Informado 145 (97,32%) 25 (16,78%) 31 (20,81%) 23 (15,44%) 18 (12,08%) 48 (32,21%)
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6. Discussao
Participaram da pesquisa 149 pessoas diagnosticadas com alguma das

hemoglobinopatias da HB S associada a hemoglobinas mutantes S, S-BETA, C, D ou E.
sendo 75 do sexo masculino (50,3%) e 74 do sexo feminino (49,7%), com predominancia de
criancas. Todos os pacientes eram residentes do estado do Amazonas, Brasil, o que reforca a
relevancia regional do estudo para compreender a distribuicdo e o impacto das condigOes

falciformes nessa area especifica (Tabela 1).

O estudo teve como objetivo identificar os principais motivos de internacdo de
pacientes diagnosticado com algum dos estigmas falciformes. A Figura 1 evidencia 0s
diagndsticos de internagcdo dos pacientes, vale ressaltar que o sistema IDoctor (plataforma
escolhida para coleta de dados) elenca o CID-diagndstico para definir a motivacdo de
internacdo do paciente. A maioria dos diagnosticos de internacdo foi: D578 — Outros
transtornos falciformes (34,2%), que é um diagnostico genérico que pode ser utilizado para
qualquer situacéo que envolva os sintomas falciformes classicos como: anemia, crises algicas
intensas por vaso-oclusdo e infec¢des. (23)

Também foram elencados os diagnosticos D571 — Anemia falciforme sem crise (20,8%)
e D570 — Anemia falciforme com crise (16,8%), o termo ““com crise™” ou ““sem crise" refere-
se as crises algicas classicas da doenga. Os outros dois diagndsticos elencados foram: D573-
Estigma falciforme (16,1%) e D572 - Transtorno falciforme heterozigético duplos (12,1%).
Verificamos que outros diagnosticos CID associados a doenca falciforme ndo foram
mencionados, como: D56 Talassemia; D560 Talassemia alfa; D561 Talassemia beta;
D562 Talassemia delta-beta; D563 Estigma talassémico; D568 Outras talassemias; D569
Talassemia ndo especificada; D57 Transtornos falciformes. (3, 23)

Em relagdo a idade e faixa etaria dos pacientes internados, a maioria da populagédo
internada era de 01-18 anos (79,2%), resultado semelhante a pesquisa realizada na regido
sudeste por Sabino e Gradella,(24) onde 81,8% dos casos de internagdo eram da faixa etaria
até 19 anos. O estudo de Purim de 2016 no FHEMOAM também indicou em seus resultados a
maioria das internacfes eram de pacientes jovens, tendo como média de idade 18,7 anos. (14)

A Tabela 1 também indica que houve apenas uma internacao (0,67%) da faixa etaria de
pessoa idosa, tal fato ndo deve ser interpretado equivocadamente de que pessoas idosas
possuem riscos reduzidos de haverem complicagdes de sua condigéo, pois de acordo com um
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estudo de Ghirelli et al que utilizou dados do DATASUS, expde que a media nacional de
expectativa de vida de pessoas com DF € de 39 anos, com isso, espera-se que poucas pessoas
com DF alcancem a senescéncia.(25)

Analisando os resultados evidenciados quanto as caracteristicas socio demograficas de
sexo, percebe-se que houve equilibrio na predominéancia de internagdes em relacdo ao sexo,
havendo apenas 1 pessoa a mais do sexo masculino, tal resultado j& é esperado, visto que a DF
nem tampouco suas complicagdes sdo predisposta a um sexo especifico. (20)

Quanto a variavel de Vinculo empregaticio, foi preenchida como N&o informada em
97,32% dos prontuarios. Deve ser levado em consideracdo que 79,2% dos prontuérios
coletados séo de pessoas de idade inferior a 19 anos, ou seja, que provavelmente ainda séo
estudantes, diminuindo assim o0s prejuizos da pesquisa, entretanto, apenas 4 individuos
adultos informaram seu vinculo empregaticio. O estudo fica com inexatiddo da ocupacdo de
27 pessoas com idade 19 anos ou mais pertencentes a populacdo analisada, fato que impacta
negativamente no presente estudo e das demais pesquisas que buscam tracar o perfil socio
demogréatico e usam os prontuarios como fonte de dados.

No que concerne a cidade de procedéncia, pacientes residentes da capital do estado do
Amazonas, Manaus, que concentra mais de 50% populacdo do estado segundo o Senso de
2022 do IBGE, tiveram mais complicacGes que demandaram internacdo hospitalar (exposto
na Figura 4), entretanto é indispensavel explanar a quantidade de pacientes do interior do
estado que tiveram que locomover-se das suas cidades em busca tratamento adequado no
unico centro especializado do estado. Como é o caso do paciente da cidade de Envira, que
percorreu mais de 1.200 km até Manaus, por conseguinte, gera no paciente e seus familiares
uma série de percalgos, tanto prejuizos financeiros para locomocéo e sustento da permanéncia
durante o periodo internado, quando dificuldades sociais como dias ou semanas de falta no
trabalho dos pacientes e/ou acompanhantes. (26)

No tocante da variavel de Estado civil evidenciado na Tabela 1, analisamos que dos
prontuarios preenchido como Solteiro(a), somente 23 das 79 pessoas eram maiores de 15
anos, fazendo com que as demais respostas como Solteiro(a) ndo trouxessem prejuizos para o
resultado da pesquisa. Entretanto, nas respostas assinaladas como N&o informado em seu
Estado civil 15 das 66 pessoas eram acima de 15 anos, o que influencia negativamente no
resultado da pesquisa. No ponto de vista geral da pesquisa, conclui-se que a maioria das

respostas validas da pesquisa foi o Solteiro(a). Na pesquisa de Purim em 2016 a maioria da
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populacdo analisada também era Solteiro(a), porem um com um percentual superior a 90% da
amostra coletada. (14)

Quanto a varidvel de Escolaridade, os dados coletados chegaram a um resultado
inconclusivo, visto que a maioria das respostas dos prontuarios foi “"N&o informado .
Conforme analisamos, 95 dos 119 prontuérios preenchidos como N&o informado eram de
pessoas menores de 15 anos, com isso, conclui-se que a maioria das pessoas internadas tinha
o ensino fundamental incompleto. Entretanto, 24 pessoas dos 119 prontuérios eram maiores
de 15 anos, e é imprescindivel avaliar a escolaridade das pessoas adultas que evolui para
complicagdes que demandam internacdes para caracterizar o perfil socio demogréfico.

Quanto a varidvel de quantidade de internacdo por paciente, 141 pessoas internadas
(94,63%) nesse periodo internaram apenas 1 vez, 7 pessoas (4,7%) tiveram 2 internacdes
durante o periodo de 3 anos e apenas 1 paciente (0,67%) teve 3 internaces durante o periodo
estipulado da coleta dos dados. O estudo de Martins e Teixeira de 2017 (27), realizado no
estado da Bahia obteve a taxa 7,1% de reinternagbes por complicagdo da DF, resultado
superior a do presente estudo que a partir da analise dos resultados calculamos que a taxa de
reinternacdo do periodo analisado foi 6,04%, reiteramos que nenhum dos casos de internacéo
do periodo coletado evoluiu para ébito, o que nos leva a supor que o trabalho de difusdo de
autocuidado, controle dos pacientes falciforme e assisténcia da equipe multidisciplinar da
FHEMOAM é positivo e eficiente.

Ressaltamos que o éxito da qualidade de assisténcia da FHEMOAM deve-se também ao
compromisso da equipe de enfermagem de realizar cuidados metodicos na assisténcia das
doencas hematoldgicas, visto que além da assisténcia prestada aos pacientes internados, a
Fundacdo também dispde de um consultério de Enfermagem que oferta consultas eletivas de
enfermagem para doentes falciforme que sdo tratados no HEMOAM, no qual é gerenciado
pela Enfermeira Elcy Figueiredo Coelho que coordena a equipe multidisciplinar formada por
enfermeiro, fisioterapeuta, odontélogo, fonoaudiéloga, nutricionista psicéloga e servico
social. O consultorio atende a demanda de segunda e sexta e em caso de necessidade de
atendimento de urgéncia os pacientes sdo atendidos pelos médicos de urgéncia de plantdo (28)

A assisténcia prestada nesse consultorio visa proporcionar o cuidado permanente desta
populacdo com consultas e exames periddicos, difundir as orientacdes de autocuidado e dar
continuidade no tratamento com protocolo clinico adequado para cada paciente e assim

diminuir as limitacGes que a doenca imp0e e melhorar a qualidade de vida. (28)
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7. Concluséo
Segundo os dados atualizados em 2024, existem atualmente 350 pessoas com

diagndstico de doenca falciforme no estado do Amazonas, desse universo 42,57% evoluiram
para complicacdes que demandassem internacdo hospitalar no periodo analisado de janeiro de
2021 a janeiro de 2024.

O principal motivo que ocasionou tais internagdes da amostra coletada foi o surgimento
dos sintomas cléssicos da doenca, elencados através do CID D578 — Outros transtornos
falciformes, D571 — Anemia falciforme sem crise e D570 — Anemia falciforme com crise.

Sobre o perfil scio demografico de internacéo no periodo analisado predominou a faixa
etaria 1-18 anos, do sexo masculino, da cidade de Manaus, com ensino fundamental
incompleto.

Houve também implicacdes quanto a determinacdo do perfil sécio demografico, pois é
necessario obter informacgdes mais especificas que ndo estdo contempladas nos registros dos
dados HEMOSYS e IDOCTOR do hemocentro, contudo, fica explicito que as variantes de
Vinculo empregaticio, Estado civil e Escolaridade da populacdo adulta da pesquisa tiveram
limitacGes relacionadas ao preenchimento de quesitos dos prontuarios, considerando que trata-
se de uma populacdo jovem com expectativa de vida reduzida. Reiteramos que o termo: N&o
informado elencado nos prontuérios ndo significa que foi deixado em branco pelo profissional
que preencheu, contudo, gera resultados inconclusivos ao serem analisados no ponto de vista
da pesquisa.

Concluimos ressaltando o papel fundamental da enfermagem nos cuidados necessarios
para evitar complicacGes dos casos de pacientes falciformes, assim, faz-se necessario o
aprimoramento das préaticas de enfermagem através da constante atualizacdo de protocolos
assistenciais aos pacientes falciformes com pesquisas fundamentadas em evidencias
cientificas. Tratar-se de uma populacdo de 350 pessoas diagnosticadas com a patologia no
estado do Amazonas onde ha escassez de pesquisas com dados especificos da DF no estado,

portanto o presente estudo servird como base de evidéncia para futuros estudos.
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Anexos

Termo De Dispensa De Consentimento Livre E Esclarecido (TDCLE)

Eu, pesquisadora Graciela Marleny Rivera Chavez, responsavel pelo projeto ““Fatores
associados a internacdo de pacientes com Doenca Falciforme no Hemocentro do Amazonas
Janeiro de 2021- Janeiro de 2024, solicito a dispensa da aplicacdo do Termo de
consentimento livre e esclarecido com a seguinte justificativa:

o Por tratar-se de uma pesquisa transversal com coleta de dados retrospectivos dos
prontuarios virtuais do setor de internacdo (SAME) da Fundacdo Hospitalar de Hematologia e
Hemoterapia do Amazonas (HEMOAM). Considerando o uso de dados documentais nédo
houve necessidade de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) na seguinte

pesquisa.

Manaus — AM, 09 de abril de 2024

Graciela Marleny Rivera Chavez
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Instrumento De Coleta De Dados

Idade: ()

Sexo: () masculino () feminino

Estado civil: ( ) casado ( ) solteiro ( ) viavo ( ) outros

Grau de instrucdo: ( ) analfabeto ( ) 1°grau ( ) 2°grau ( ) superior

Vinculo empregaticio: ( ) SIM ( ) NAO () Auténomo

Cidade de residéncia: ( ) capital ( ) Zona ( )municipio do Amazonas ( )outro

estado

Complicacdo clinica que motivou a internacao:

Quantidade de internacdo no hemocentro de janeiro de 2021 — janeiro de 2024:
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Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa da Fundagéo Hospitalar de
Hematologia e Hemoterapia do Amazonas (CEP - HEMOAM)

FUNDACAO DE
HEMATOLOGIA E Wﬂp
HEMOTERAPIA DO
AMAZONAS - HEMOAM

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: FATORES ASSOCIADOS A INTERNACAO DE PACIENTES COM DOENCA
FALCIFORME NO HEMOCENTRO DO AMAZONAS
JANEIRO 2021 - JANEIRO 2024

Pesquisador: GRACIELA MARLENY RIVERA CHAVEZ

Area Temética:

Versdo: 1

CAAE: 81738124.0.0000.0009

Instituicdo Proponente: UNIVERSIDADE DO ESTADO DO AMAZONAS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 7.027.487

Apresentagdo do Projeto:
Trata-se do projeto "Fatores associados a internagao de pacientes com doenga falciforme no hemocentro do

Amazonas entre janeiro de 2021 a de janeiro 2024. A pesquisa proposta € transversal com coleta de dados
retrospectiva de abordagem quantitativa, baseada na analise documental dos registros dos prontuarios

virtuais do setor de internagao da Fundagao de Hematologia e Hemoterapia do Amazonas (HEMOAM), na
plataforma HEMOSYS(?), a pesquisa sera submetida ao Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Fundacao
Hemoam, em consonéncia com a Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Salde, guardando sigilo e
confidencialidade dos participantes. Conforme a pesquisadora, ndo ha dados consistentes e nem
catalogados no Amazonas sobre as principais causas de internagdo dos pacientes com DF, revelando a
necessidade de estruturagao de uma rede de informagao em DF, que sirva de subsidio para implementagao
de agbes ou validagdo de instrumentos para incentivar o autocuidado. Dessa forma este trabalho tem como
objetivo identificar as principais causas associadas a internagdo de pacientes com doenga falciforme no
hemocentro. Tem come hipotese que a doenga falciforme & uma condigdo crénica onde o paciente precisa
de autocuidado e evitar as crises vaso oclusivas que afetam quase todos os drgdos e sistemas. As
principais complicagoes incluem crises de dor, ictericia, anemia, infecgdes, sindrome mao-pé, complicagbes
renais, oculares... Além de considerar que as condigGes cullurais e socio demograficas influenciariam
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no processo de autocuidado do portador de doenga falciforme e na frequéncia de surgimento das crises e
interna¢do hospitalar. Resultado esperado: visa contribuir com a ampliagdo da visibilidade da tematica
proposta e cooperar positivamente com a comunidade cientifica da Regido Norte. Os dados coletados serdo
tabulados e filtrados, utilizando o programa Excel versdo 2019. Durante a filtragem, somente serdo
considerados prontuarios com dados completos. As variaveis sociodemograficas assim como frequéncia e
causas de internagdo serdo analisadas de modo descritive por meio de frequéncias absolutas e relativas. Na
busca por fatores de associagdo a internagio por complicagbes clinicas e, variaveis sociodemograficas
serao analisadas por meio da analise Odds Ratio (OR), calculada por regressao logistica utilizando o
programa SPSS Stalistic versdo 25, com intervalo de confianga (IC) de 95%, portanto, serdo considerados
resultados significativos agueles com p &lt; 0.05. Quando necessario, usaremos os tesles eslatisticos
ANOWVA, t de Student e correlagdo de Person considerando resultados significativos.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:

* Identificar as principais causas associadas a inlernagao de pacientes com doenga falciforme no
Hemocentro do Amazonas.
Objetivo Secundario:

* Caracterizar o perfil socio demografico dos pacientes com doenga falciforme no hemocentro do Amazonas.

* Descrever as principais complicagdes de pacientes de DF inlernados no hemocentro do Amazonas

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Por se tratar de estudo observacional retrospectivo baseado em andlise documental dos registros dos
prontudrios virtuais, na qual ndo se realizara intervengio na situagdo fisioldgica, psicoldgica ou social do
participante, N3o havera contato com o participante, nesse sentido os riscos s@o classificados como
minimos. Uma vez que serdo ulilizados apenas dados
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secundarios. O estudo esta baseado em analise documental dos registros dos prontuarios virtuais do setor
de internagdo do HEMOAM. Os dados digitais serao acessados, e realizada apenas uma consulta, tomando
todos os cuidados necessarios para nao existir compartilhamento e nem divulgacao das informagoes.

Beneficios: espera-se obter dados que serdo catalogados e organizados para realizar um diagnéstico
socioecondmico das pessoas com Doenca falciforme que se tratam na Fundagao HEMOAM, determinar as
causas de internagao hospitalar de pacientes do periodo proposto e realizar uma analise dos achados para
estruturagao de uma rede de informagao em DF, que sirva de subsidio para implementagdo de agoes ou
validagao de instrumentos para incentivar o autocuidado.

Comentarios e Consideragées sobre a Pesquisa:

A pesquisa é relevante para area académica de enfermagem, multiprofissional e social, especialmente, para
a pessoa com anemia falciforme e para a rede de cuidado. No entanto, em que se pese a relevancia da
proposta ha alguns equivocos que podem ser sanados. Vide recomendagoes.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:

1. Folha de rostos das instituicoes Hemoam e UEA

2. Cartas de anuéncias institucionais

3. Termo de Dispensa do TCLE

4. Anuéncia dos diversos setores envolvidos, Geréncia de Enfermagem, Dap, Ame, Sistemas
5. Carta dos pesquisadores envolvidos

6. Termo de garantia de retorno aos participantes

7. Termo de compromisso aos participantes - énfase no sigilo dos dados
8. Termo de infraestrutura

9. Termo de compromisso para utilizagio de dados e prontuarios.
(TCUD)

10. Projeto anexado
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Recomendagdes:

1. Recomenda-se ampliar as possiveis interpretagtes de cuidado em anemia falciforme, nao limitando o
quadre clinico tdo somente a auséncia de autocuidado. Importante o cuidade ético no acolhimente do
paciente seja na rede basica, bem como no hemocentro na perspectiva da integralidade e dialética do
cuidado. Um outro aspecto a considerar, sdo as evoluges clinicas, em alguns casos estereotipadas e
reducionista acerca da crise vaso oclusiva, que acomete a pessoa com doenca falciforme, por vezes com
tendéncia a culpabilizag@o do paciente pela crise.

2. Recomenda-se a relirada do texto a palavra "portador” de anemia falciforme, esse termo foi alterado pela
Organizagao das Nagbes Unidas. A ONU passou a usar o termo pessoa com deficiéncia ou doenga (person
with disabilities, em inglés) em 1992 e, desde entao, ele tem sido usado em todo o mundo. A partir da
conferéncia da ONU 2006 - incorporado pelo Brasil no DECRETO N° 6.949, DE 25 DE AGOSTO DE 2009
que promulga a Convengao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo
Facultative, ganha mais visibilidade, assinados em Nova York, em 30 de margo de 2007. No Brasil, ainda
encontramos em documentos oficiais, legislagdo, na Conslituigdo Federal o termo portador. No entanto a
orientagie dos grupos socials e discussdo na ONU é pela descontinuidade do uso do termo e conforme
Portaria n® 1.3991 de 2005 do Ministéric da Salde que utiliza a alengdo integral as pessoas com doenga
falciforme.

3. Incorporar no projeto o sistema ldoctor responsavel pelo armazenamento das informagodes clinicas do
paciente em contraponto ao sistema Hemosys que hospeda dados essencialmente sobre os doadores de
sangue, informando somente sobre algumas transfusdes realizadas pelo paciente, quando postos nesta
plataforma.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:

As recomendagbes ndo sdo dbices a realizagdo do projeto. Apenas indica as corregdes necessarias e
contemporaneas no processo de salde e doenga.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Em conformidade com a Resolugdo CNS no 46612 ; cabe ao pesquisador encaminhar relatdrio/resultados
da pesquisa a Diretoria de Ensino e Pesguisa/Geréncia de Pesquisa HEMOAM ao término do Estudo ou
conforme solicitados.
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Em adicional, cabe ao pesquisador:
- Desenvolver o projeto conforme delineado;

- Apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualguer momenta;

CBraa ™

- Justificar fundamentadamente, perante o CEP ou a CONEP, interrupgao do projeto ou a ndo publicagio

dos resultados;

- Encaminhar os resultados da pesquisa para publicagdo, com os devidos creditos aos pesquisadores

associados e ao pessoal 1&cnico integrante do projeto.

Diante do exposto, esse CEP julga o projeto APROVADO. Salve melhor juizo & o parecer.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

CHAVEZ

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_F | 21/07/2024 Aceito
do Projeto ROJETO 2319569.pdf 21:48:46
QOutros anuencia.pdf 11/07/2024 |GRACIELA Aceito

21:585:31  |MARLENY RIVERA
CHAVEZ
Folha de Rosto folha_rosto.pdf 04/06/2024 | GRACIELA Aceito
23:13:58 |MARLENY RIVERA
CHAVEZ
Folha de Rosto Folha_Rosto_UEA_pdf 19/05/2024 |GRACIELA Aceito
18:53:16 |MARLENY RIVERA
CHAVEZ
Declaracdo de Termo_de_Anuencia_Pesquisadores_29| 19/05/2024 |GRACIELA Aceito
concordancia pdf 18:52:28 |MARLENY RIVERA
CHAVEZ
Declaragao de Termo_de_Anuencia_Pesquisadores.pdf] 19/05/2024 |GRACIELA Aceito
Pesquisadores 18:51:57 |MARLENY RIVERA
CHAVEZ
Outros MEMO_N_017_2024_GP_HEMOAM_A | 26/04/2024 |GRACIELA Aceito
nuencia_institucional. pdf 19:54:00 [MARLENY RIVERA
CHAVEZ
Outros TCUD.pdf 26/04/2024 |GRACIELA Aceito
18:59:58 |MARLENY RIVERA
CHAVEZ
Outros Anuencia_dep_sistemas. pdf 26/04/2024 |GRACIELA Aceito
10:33:31  [MARLENY RIVERA

Enderego: Av. Constantino Mery, 4387, Bloco A, Sala do CEP-HEMOAM (sala 13)

Bairro: Chapada
UF: AM
Telefone:

Municipio:
(92)3655-0114

CEP: @0.050-002
MAMNALIS

Fao: (92)3855-0112 E-mail:

cepi@hemoam.am.gov.br
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Outros Anuencia_departamento_sangue.pdf 26/04/2024 |GRACIELA Aceito
10:32:08 |MARLENY RIVERA
CHAVEZ
Outros Anuencia_gerencia_enfermagem.pdf 26/04/2024 | GRACIELA Aceilo
10:31:13  |MARLENY RIVERA
CHAVEZ
Outros Anuencia_DAP_pdf 26/04/2024 | GRACIELA Aceito
10:26:15  |MARLENY RIVERA
CHAVEZ
Outros Anuencia_SAME.pdf 26/04/2024 | GRACIELA Aceito
10:25:20 |MARLENY RIVERA
CHAVEZ
Folha de Rosto HEMOAM_Folha_de_Rosto.pdf 13/04/2024 |GRACIELA Aceito
23:58:33 |MARLENY RIVERA
CHAVEZ
Outros Termo_De_Garantia_De_Retorno.pdf 08/04/2024 | GRACIELA Aceito
10:10:22  |MARLENY RIVERA
CHAVEZ
Outros Declaracao_De_Compromisso_De_Sigil| 08/04/2024 |GRACIELA Aceito
o.pdf 10:09:52 |MARLENY RIVERA
CHAVEZ
TCLE / Termos de | Dispensa_de_tcle pdf 08/04/2024 |GRACIELA Aceito
Assentimento / 10:09:05 |MARLENY RIVERA
Justificativa de CHAVEZ
Auséncia
Projeto Detalhado [ | ProjetoDetalhadoBrochuralnvestigador p|  08/04/2024 | GRAGIELA Aceito
Brochura df 10:08:44  |MARLENY RIVERA
Investigador CHAVEZ
Orgamento orcamento_pdf 08/04/2024 | GRACIELA Aceito
10:08:23 |MARLENY RIVERA
CHAVEZ
Declaragao de Anuencia_Do_Pesquisador.pdf 08/04/2024 |GRACIELA Aceito
concordancia 10:08:01 |MARLENY RIVERA
CHAVEZ
Declaragao de Declaracao_de_Compromisso.pdf 08/04/2024 | GRACIELA Aceito
Pesquisadores 10:07:46 |MARLENY RIVERA
CHAVEZ
Cronograma CRONOGRAMA pdf 08/04/2024 |GRACIELA Aceito
10:07:08 |MARLENY RIVERA
CHAVEZ
Declaragao de Declaracao_Da_Existencia_De_Infraestr| 08/04/2024 |GRACIELA Aceito
Instituigdo e utura.pdf 10:06:54 |MARLENY RIVERA
Infraestrutura CHAVEZ
Situagdo do Parecer:
Aprovado
Enderego: Av. Constantino Mery, 4397, Bloco A, Sala do CEP-HEMOAM (sala 13)
Bairro: Chapada CEP: go 0s0-002
UF: AM Municipio: MAMAUS
Telefone: (92)3655-0114 Fax: (92)2655-0112 E-mail: cep@hemoam.am.gov.br
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Necessita Apreciacdo da CONEP:
Nao

MANAUS, 23 de Agosto de 2024

Assinado por:

Allyson Guimaraes da Costa
(Coordenador(a))

Enderego: Av. Constantino Mery, 4397, Bloco A, Sala do CEP-HEMOAM (sala 13)

Bairro: Chapada CEP: §9.050-002
UF: AN Municipio: MAMALS
Telefone: ([92)3655-0114 Fax: (92)2655-0112 E-mail: cep@hemoam.am.gov.br
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