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RESUMO

A doenca de Gaucher é um erro Inato de Metabolismo do grupo das doengas
lisossbmicas de depdsito (a mais frequente do referido grupo). A heranga da doenca
[lautossdmica recessiva, existindo risco de recorréncia de 25% a cada gestagao do
casal de heterozigotos e pode comprometer filhos de ambos os sexos. A Doencga de
Gaucher é resultante da deficiéncia da beta-glicosidase acida, que leva ao acumulo
de glicolipidios nos macrofagos, principalmente em baco, figado, medula éssea e
pulmdo. Tém como objetivos: analisar a estratégia em saude na prevengdo da
doenca de Gaucher em mulheres em idade fértil; verificar o conhecimento das
mulheres em idade fértil sobre Doenca de Gaucher; identificar a frequéncia da
Doenca de Gaucher na familia entre as mulheres em idade fértil; analisar as
orientacdes sobre Doenca de Gaucher oferecidas as mulheres em idade fértil. A
pesquisa se caracteriza como descritiva, exploratéria com abordagem qualitativa e
quantitativa. O estudo foi realizado na Unidade de Saude da Familia Alcides
Monteiro Chaves, localizada na zona rural do municipio de Cidade de Tabuleiro do
Norte-CE. A populagao foi composta por trinta mulheres em idade fértil entre dezoito
e trinta e cinco anos, que utilizam os servigos desta Unidade de Saude. Foi utilizado
como instrumento de coleta um roteiro de entrevista com perguntas abertas e
fechadas, que teve como escopo as usuarias da unidade supracitada. Na coleta de
dados foram feitas consultas aos prontuarios das usuarias e depois gravagdes por
meio de MP3 para uma melhor estratificagdo dos resultados. A analise dos dados se
deu através da Analise de Conteudo, onde foi utilizado o processo de categorizagao,
segundo Bardin. Os resultados obtidos sugeriram que ha deficiéncia no diz respeito
a falta de informacdo por parte das usuarias, fato este que coloca em questdo a
estratégia da equipe quanto a educagao e saude. Em suma, procurou-se fazer uma
busca sistematica da aquisicdo de novos conhecimentos, e assim poder transmiti-los
para profissionais da saude, alunos e comunidade em geral ja que o assunto em
questdo é pouco explorado. Sendo assim, prossigo reafirmando a relevancia do
mesmo, sinalizando para as dificuldades e propondo sugestbées na melhoria da
qualidade da estratégia na educacdo para saude. Ndo temos duvida de que
pesquisas desta natureza possam colaborar no sentido de prevenir novos agravos e
auxiliar na busca de solucgdes.

Palavras-Chave: Enfermagem. Doenca de Gaucher. Educagao em Saude.



ABSTRACT

Gaucher’s disease is an inborn error of metabolism of the group of lysosomal
storage diseases (the most common of the group). The disease inheritance is
autosomal recessive and there is a risk of recurrence of 25% in each pregnancy
of the couple of heterozygotes and it may be dangerous to children of both sexes.
Gaucher’s disease results from deficiency of acid beta-glucosidase, leading to
accumulation of glycolipids in macrophages, mainly in spleen, liver, bone marrow
and lung. This research aims at analyzing the health strategy in the prevention of
Gaucher’s disease in women of childbearing age, checking women of childbearing
age’s knowledge about Gaucher’s disease, identifying the frequency of Gaucher’s
disease in women of childbearing age’s families, discussing the guidelines on
Gaucher’'s disease offered to women of childbearing age. The research is
characterized as descriptive and exploratory with qualitative and quantitative
approach. The study was carried out at the Unidade da Saude da Familia (Family
Healthcare Program) Alcides Monteiro Chaves, located in the rural area of
Tabuleiro do Norte, Ceara, Brazil. The population was composed of thirty women
of childbearing age between eighteen and thirty-five years old, using the services
of the Family Healthcare Program. A structured interview with open and closed
questions was used as an instrument to collect data, which had as its scope the
users of the referred program. During data collection, consultations were made to
the records of users and then it was MP3 recordings to make a better stratification
of the results. Data analysis was done through Content Analysis, when we used
the categorization process, according to Bardin. The results suggest that there is
a deficiency regarding the lack of information by the users, what questions the
program team’s strategy regarding health education. In short, we made a
systematic search of new knowledge acquisition, and thus we tried to transmit it to
health professionals, students and community since the question at issue is little
explored. Thus, we reaffirm its relevance, signaling the difficulties and proposing
suggestions on improving the quality of strategies in health education. We have
no doubt that this research can contribute to prevent further injuries and aid in the
search for solutions.

Keywords: Nursing. Gaucher’s disease. Health Education.
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1 INTRODUGAO

1.1 CONTEXTUALIZACAO

A doenga de Gaucher (DG) é uma doenga de origem metabdlica, de
natureza hereditaria, com varias mutagdes no gene que produz a enzima B-
glucosidase (MARTINS et al., 2003).

Descrita pela primeira vez em 1882 pelo médico francés Philippe Charles
Ernest Gaucher como um epiteloma de bago (reconhecido, hoje em dia, como
linfoma), quando avaliava a autépsia de bago de uma jovem mulher com
esplenomegalia para sua tese de doutorado. No inicio do século XX, foi sugerido que
a doenga era uma desordem familiar (MULLER, 2010).

A natureza metabdlica foi descoberta em 1916, quando pesquisadores
verificaram que o acumulo de material no bagco e outros 6rgaos era lipidico e o
denominaram de glucosilceramide. Posteriormente Brady, Patrick e colaboradores
demonstraram que o glucosilceramide nao era hidrolisado (quebrado) dentro das
células, particularmente nos lisossomos, porque faltava uma enzima intracelular que
foi denominada R-glucosidase. Como a localizagao desta enzima é nos lisossomos,
a doenca de Gaucher foi entdo incluida como doenca de depdsito lisossomal, de
armazenamento glicolipidico (ASSOCIACAO BRASILEIRA DOS PORTADORES DA
DOENCA DE GUACHER, 1994).

Dados precisos de incidéncia populacional da DG sao escassos para a
maioria das populagdes. Os poucos estudos existentes indicam que a doencga afeta
aproximadamente de 8 a 10 mil pessoas no mundo (ROZENBERG, 2006).

O tipo 1 da doenga, a mais comum, afeta 1 em cada 40.000 a 60.000 mil
pessoas na populagdo em geral. Para os individuos com ascendéncia judaica
(Judeus-Ashkenazi descendentes da Europa central ou oriental), a incidéncia € mais
alta, 1 em 450-500 individuos, uma vez que este povo tem o habito do casamento
entre pessoas do mesmo grupo. Os tipos 2 e 3 da doenga afetam 1 em cada 100 mil
pessoas (ROZENBERG,2006).

No Brasil, existem aproximadamente 500 pacientes diagnosticados com a
doenca (DONEDA, 2008), com evidéncias de que a enfermidade seja

subdiagnosticada.



O estado do Ceara consta atualmente com 17 pacientes portadores desse
agravo. De acordo com o Centro de Referéncia dos Erros Inatos do Metabolismo-
CREIM (nucleo de Tabuleiro do Norte-CE), este municipio possui cerca de 28.000
habitantes com registro de nove pacientes portadores da DG em tratamento de
reposicao enzimatica, representando 40% dos pacientes do Estado do Ceara.

A raridade da DG faz com que a maioria dos profissionais de saude a
desconhega, fato esse que retarda o diagndstico e tratamento dos pacientes, como
também aumenta a sua incidéncia, por falta do aconselhamento genético, o que é de

fundamental importancia para a preveng¢ao de novos casos.

1.2 PROBLEMATICA

A cidade de Tabuleiro do Norte, localizada no interior do estado do Ceara,
em seus primordios teve seu povoamento constituido de uma unica e grande familia
de origem judaica-europeia.

Atualmente, quase 50% dos tabuleirenses descendem da mesma “arvore
genealogica”. O casamento entre parentes, definindo os lagos de consanguinidade,
aumenta a frequéncia genética de erro metabdlico em n&o produzir a enzima
responsavel pelo surgimento da DG (CHAVES, 2008).

A incidéncia neste municipio é de 1:4.000 habitantes ,10 vezes maior que a
média mundial (TARANTINO, 2008), a qual sera abordada neste estudo por se tratar
de um problema de saude publica, com repercussdes nas geragdes futuras.

Atualmente existem nove pacientes confirmados em tratamento de reposigao
enzimatica, ndo havendo ainda registro comprovado de outros casos suspeitos.

O tema em estudo possui uma literatura escassa, motivo esse que torna
ainda maior a dificuldade no diagndstico e tratamento da DG, tal fato repercute no
despreparo dos profissionais de saude, levando a consequéncias severas para 0s
pacientes, como a progressao do agravo e por fim o ébito do doente.

Neste sentido, na perspectiva de buscarmos respostas para as nossas
inquietagdes, chegamos aos seguintes questionamentos: Que estratégia em saude
esta sendo utilizada no intuito de prevenir a DG em mulheres em idade fértil? Qual o
conhecimento das mulheres em idade fértil sobre a DG? Qual a frequéncia da DG na
familia das mulheres em idade fértil? Quais orientagdes oferecidas as mulheres em

idade fértil sobre a doenga?



1.3 JUSTIFICATIVA

Durante o terceiro periodo do Curso de Graduagdao da Faculdade de
Enfermagem Nova Esperanca de Mossord, mais especificamente em uma aula de
genética, foi o momento em que o assunto nos causou curiosidade, e
consequentemente a vontade de ampliar os conhecimentos acerca do assunto em
estudo.

Posteriormente tomamos conhecimento através da midia, que um
pesquisador médico, da cidade de Tabuleiro do Norte no Estado do Ceara, estava
fazendo uma campanha para que as pessoas aderissem a um estudo populacional,
que tinha como objetivo mapear a cidade, a fim de conhecer o numero real de
doentes e de portadores da doencga.

O desejo de satisfazer minha curiosidade me instigou a estudar e pesquisar
sobre o referido assunto, desenvolvendo trabalho de iniciacdo cientifica para
apresentagao em seminario, divulgando os primeiros resultados na Faculdade.

O presente estudo justifica-se por haver a necessidade de se conhecer
melhor a DG, dada sua raridade e o conhecimento precario da mesma.

A relevancia deste dar-se-a ao final de sua confecgdo, que tera como
proposta principal dar suporte na aquisicao de novas informagdes, para estudantes e
profissionais da area de saude, assim como os préprios pacientes/portadores e
familiares envolvidos neste enredo.

Portanto o0 mesmo tera imensuravel importdncia no que diz respeito a
concatenagao dos resultados, estando assim evidenciada a amplitude deste agravo
gue acomete uma populagao significativa em uma cidade pequena, como € o caso
de Tabuleiro do Norte — CE.

1.4 HIPOTESES

A falta de conhecimento desse agravo pelos profissionais da area de saude
pode contribuir para o aumento dos casos da DG no municipio de Tabuleiro do Norte
no Estado do Ceara, e consequentemente nao permite que a estratégia de educacao

em saude seja utilizada na prevengao do agravo frente a populagao.



Ha a possibilidade de uma desarticulagao entre os profissionais de saude ou
pode ainda haver uma escassez de recursos para desenvolver estratégias
adequadas na abordagem da populagéo.

Seguindo esta linha de pensamento, as questdes levantadas anteriormente
podem ser sugestivas tanto da concentragéo das informagdes sobre o agravo, como
da atuagao na prestacao dos servigos oferecidos aos pacientes/usuarios, por parte
do pesquisador da doenga neste municipio ou pode ser simplesmente acomodagao

dos profissionais de saude, sobrecarregando o pesquisador da doenca.



2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Analisar a estratégia em saude na prevengéo da doenga de Gaucher em mulheres
em idade fértil.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Verificar o conhecimento das mulheres em idade fértil sobre Doencga de
Gaucher;

Identificar a frequéncia da Doencga de Gaucher na familia entre as mulheres
em idade fértil;

Analisar as orientagGes sobre Doenga de Gaucher oferecidas as mulheres
em idade fértil.



3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 ASPECTOS DA DOENCA DE GAUCHER

Os Erros Inatos do Metabolismo (EIM) sao disturbios de natureza genética
que geralmente correspondem a um defeito enzimatico capaz de acarretar a
interrupgdo de uma via metabdlica. Ocasionam, portanto, alguma falha de sintese,
degradacao, armazenamento ou transporte de moléculas no organismo (HUSNY;
FERNANDES, 2006).

A glicosilceramidase € responsavel pela degradagcao da glicosilceramida em
glicose e ceramida e seu déficit resulta no acumulo intracelular da glicosilceramida,
principalmente nas células da linhagem macrofagica (SOBREIRA; BRUNIERA,
2008). Os macréfagos repletos das inclusdes do substrato tém a microscopia a
aparéncia de “papel amassado”, sdo as chamadas células de Gaucher (MARTINS et
al, 2003).

As células supracitadas geralmente sdo grandes, podendo medir até 100um
de diametros, e até um ou mais nucleos escuros posicionados excentricamente
(KUMAR, 2010, p.153).

A Doenga de Gaucher (DG) é um EIM do grupo das doencgas lisossémicas
de depdsito, sendo a mais frequente do referido grupo. A heranga da doencga é
autossdbmica recessiva, portanto, existe risco de recorréncia de 25% a cada
gestacdo do casal de heterozigotos e pode comprometer filhos de ambos os sexos
(MARTINS et al, 2003).

A deficiéncia da beta-glicosidase acida ou beta-glicocerebrosidase, leva ao
acumulo de glicolipidios nos macréfagos, principalmente em bacgo, figado, medula
ossea e pulméo (MARTINS et al, 2003).

“‘As alteragbes patolégicas na doenga de Gaucher ndo s&do causadas
somente pelo acumulo de material em si, mas também pela ativagédo de macréfagos
e a consequente secrecao de citocinas e o fator de necrose tumoral” (KUMAR, 2010,
p.153).

Todas as células do sistema imunoldégico monocitico fagocitario,
especialmente os macrofagos teciduais do figado (células de Kupffer), ossos
(osteoclastos), sistema nervoso central (microglia, macréfagos do fluido

cerebroespinhal), pulmdes (macréfagos alveolares), bago, linfonodos, medula 6ssea,



tratos génito-urinario e gastrointestinal, pleura, peritbnio e outros podem ser afetados
na doenga de Gaucher (SOBREIRA; BRUNIERA, 2008).

Embora a fungdo exata destas células na patogénese da doenga ainda
permanecga desconhecida, parece que elas secretam fatores que induzem resposta
inflamatéria e fazem a conexao entre o acumulo de lipideo lisossomal e as diversas
manifestagdes clinicas (SOBREIRA; BRUNIERA, 2008).

Portanto a DG € uma doenca multissistémica, associada com grande
variagdo em suas manifestagdes clinicas, na sua gravidade e evolugdo (OLIVEIRA
et al, 2002).

Esta doenca é causada por mutagdes no gene GBA (1921), que codifica a
enzima GCase, cuja deficiéncia total ou parcial pode levar a manifestagdo da
doenga. O gene GBA possui aproximadamente 7 Kb e esta subdividido em 11
éxons, originando apdés o processamento um polipeptidio maduro de 497
aminoacidos. O transporte da GCase até a membrana do reticulo endoplasmatico
rugoso requer um peptideo sinalizador, que é removido na fase de maturacao da
enzima (ROZENBERG, 2006).

Como o gene GBA possui dois cédons ATG iniciadores funcionais, a
sequéncia removida pode ser de 39 ou de 19 aminoacidos. A GCase recém-
sintetizada é transportada ao lisossomo por uma via manose-dependente, sendo a
glicosilagdo da enzima critica para esse transporte. A GCase é uma enzima que
quando ativa, esta associada a membrana lisossomal (ROZENBERG, 2006).

‘O curso clinico da doenga de Gaucher depende do subtipo clinico”
(KUMAR, 2010, p.153). As manifestagbes clinicas ou fenotipicas da DG vao
depender do grau de deficiéncia da beta-glicosidase acida e do acumulo dos
glicolipidios, que sao variaveis. Clinicamente, costuma ser dividida em trés fendtipos:

-Tipo 1 (ndo neuropatica): também chamada de forma crénica nao
neuropatica do adulto, € a mais frequente e se manifesta por hepatoesplenomegalia,
manifestacdes hematoldgicas e graus variados de envolvimento ésseo.

-Tipo 2 (neuropatica aguda): forma infantil neuropatica é associada com
hepatoesplenomegalia, alteragbes neurolégicas graves e morte, usualmente nos
primeiros 2 anos de vida.

-Tipo 3 (neuropatica subaguda): também chamada forma juvenil, pode
ocorrer em qualquer fase da infancia e combina aspectos das duas formas

anteriores com leve disfungado neuroldgica lentamente progressiva. Os pacientes que



sobrevivem até a adolescéncia podem viver por muitos anos (BRASIL, 2002). Nos
trés tipos é possivel detectar os portadores e fazer o diagndstico pré-natal (MOTTA,
2005).

A suspeita de DG é clinica e o método definitivo de diagnostico € a dosagem
enzimatica da atividade da beta-glicosidase acida. Mais de 150 mutagdes no acido
desoxirribonucleico (DNA), no cromossomo 1 (192.1), tém sido descritas, porém
existem hoje sete alteragdes nucleotideas que respondem pela maioria dos casos
(MARTINS et al, 2003).

Embora ndo exista uma perfeita correlagdo entre o gendtipo (tipo de
mutacao) e o fendtipo, pelo menos é possivel distinguir a forma ndo neuropatica da
neuropatica. A L444P em estado homozigoto (o paciente recebeu a mesma mutagao
ou alelo do pai e da mae) estd mais associada a sintomas neurolégicos precoces,
podendo observar-se nos tipos Il e Ill. O alelo N370S esta associado com doenca
n&o neuropatica (MARTINS et al, 2003).

No entanto, uma vez que a maioria dos homozigotos para a mutagado mais
frequente nessa populagédo, a N370S, ndo sdo diagnosticados devido a auséncia de
sintomas claros da doencga, a prevaléncia de homozigotos deve ser maior, podendo
chegar a aproximadamente 1 em cada 1.000 nascimentos (ROZENBERG, 2006).

E importante realizar a pesquisa das mutacdes nos pacientes, pais e irmaos,
para conhecermos melhor a DG no nosso meio, fazer previsbes de tratamento e
realizar um aconselhamento genético mais seguro, e consequentemente evitar o
risco de recorréncia (MARTINS et al, 2003).

O aconselhamento genético € um processo de comunicagao que lida
com problemas humanos associados com a ocorréncia, ou risco de
ocorréncia, de uma doenga genética em uma familia. Este processo
envolve uma tentativa de uma ou mais pessoas apropriadamente
treinadas para ajudar um individuo ou a familia (JORDE; CAREY;
BAMSHAD, 2010, p.295).

No que tange ao tratamento da DG, a possibilidade de direcionar um
polipeptideo para uma célula especifica e um determinado compartimento foi
demonstrada na doenca de Gaucher. E um excelente modelo de direcionamento
proteico, por varias razoes.

Primeira se o sistema nervoso central ndo estiver comprometido na maioria

dos pacientes, a enzima precisa ser administrada somente ao reticulo-endotelial



periférico. Segunda, a unica terapia alternativa atual € o transplante de medula
o0ssea, um procedimento de relativo alto risco. Terceira, a enzima humana esta
disponivel em abundancia, purificada tanto de placentas humanas como de culturas
de células contendo gene (NUSSBAUM; McINNES; WILLARD, 2008)

Discorrendo ainda sobre o tratamento, pode-se dizer, que a reposi¢ao
enzimatica é a alternativa de primeira escolha e que tem a mesma tem se mostrado
efetiva: o enderecamento de enzima ausente — a glicocerebrosidase — para
receptores especificos de manose dos macréfagos leva a captagcao desta enzima.
Atualmente muitos pacientes com DG recebem a enzima ausente com excelentes
resultados, a mesma ¢é trabalhosamente extraida de fontes placentarias e € muito
cara (VOGEL; MOTULSKY, 2007).

A imiglucerase é a forma modificada por técnica de DNA-recombinante da
glicocerebrosidase e sua reposi¢cdo produz melhora clinica na doenga de Gaucher
tipos 1 e 3. Trata-se de medicamento considerado essencial a melhoria da qualidade
de vida dos portadores sintomaticos e, por isso, foi incluida pelo Ministério da Saude
do Brasil no rol dos Medicamentos Excepcionais do SUS (atualmente é a droga mais
cara do programa de medicamentos extraordinarios), a dose minima recomendada é
de 10 U/kg a cada 15 dias. Este medicamento devera ser mantido por toda a vida,
podendo haver redugdo da dosagem a critério clinico e considerando a evolugéo
clinica favoravel do paciente(BRASIL, 2002).

A terapia de reposicdo enzimatica (ERT), da glicocerebrosidase na
doenga de Gaucher ilustra os desafios no direcionamento tanto da
proteina para um tipo celular especifico quanto para um
compartimento intracelular especifico, neste caso o macréfago e o
lisossomo, respectivamente. Mais de 2.500 pacientes com a doenca
de Gaucher sdo agora tratados no mundo todo com ERT da
glicocerebrosidase, com  beneficios clinicos consideraveis
(NUSSBAUM; MCINNES; WILLIARD, 2008, p.326).

O progndstico dos pacientes com DG tem melhorado nos ultimos anos. Isto
tem sido atribuido ao diagndstico mais precoce e a terapia de suporte instituida. O
prognéstico depende das complicagbes hematoldgicas, viscerais, 6sseas ou
infecciosas (OLIVEIRA et al, 2002). Devido a variabilidade de apresentagao clinica,

as indicacbes para a terapia nao estao totalmente claras.



3.2 A EDUCAGAO E SAUDE COMO ESTRATEGIA PARA CONSCIENTIZAGAO DA
POPULACAO

Diferentes concepgdes e praticas tem marcado a histéria da educacdo em
saude no Brasil, mas, até a década de 70, a educagcdo em saude foi basicamente
uma iniciativa das elites politicas e econémicas e, portanto, subordinada aos seus
interesses (BRASIL, 2007).

Voltava-se para a imposicdo de normas e comportamentos por elas
considerados adequados. Para os grupos populares que conquistaram maior forga
politica, as acdes de educacdo em saude foram esvaziadas em favor da expanséao
da assisténcia individualizada a saude (BRASIL, 2007).

“‘Nos dias atuais, a ideia de saude das pessoas deve ser considerada de
forma dindmica e integrada, resultante da harmonia entre as diversas dimensdes nas
quais se insere a vida de cada um - fisica, psicoldgica, social e ético-espiritual”
(MELO; FIGUEREDO, 2008, p. 139).

Para tanto, o Estado deve tomar medidas apropriadas para a saude e o

bem-estar social. A Constituicdo de 1998 - Secao Il: sobre Saude, Artigo 196-diz:

A saude é direito de todos e dever do Estado, garantindo mediante
politicas sociais e econbmicos que visem a reducdo do risco de
doenga e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as
acdes e servigos para sua promocgao, protegcdo e recuperagao
(MELO; FIGUEREDO, 2008, p. 138-139).

E neste contexto que a educagdo em saude constitui um conjunto de
saberes e praticas orientados para a prevencado de doengas e promog¢ao da saude.
Trata-se de um recurso por meio do qual o conhecimento cientificamente produzido
no campo da saude, intermediado pelos profissionais de saude, atinge a vida
cotidiana das pessoas, uma vez que a compreensao dos condicionantes do
processo saude-doenga oferece subsidios para a adocdao de novos habitos e
condutas de saude (ALVES, 2005).

Quando se fala em educacédo e/em saude, remete-se ao pensamento da
educacédo como meio de informar, instruir, em detrimento de se alcangar um objetivo,
parece ser uma colocagdo meio 6bvia, porém no o é. E fundamental pensa-la como
um meio em que o individuo possa tomar suas proprias decisdes, com a liberdade

de refletir e concordar ou n&do com o que lhe é posto.



Paulo Freire diz que: “o papel da educagao é o de conscientizar, com o
objetivo de mudar uma realidade nao desejada, contudo, utilizando a liberdade, o
didlogo, com o compromisso de passar de uma consciéncia ingénua para uma
consciéncia critica” (CHAGAS, et al, 2009).

E, neste sentido, Oliveira e Gongalves (2004, p. 762) discorrem que:

Compreende-se que o0s objetivos da Educacdo em Saude sdo de
desenvolver nas pessoas o senso de responsabilidade pela sua
prépria saude e pela saude da comunidade a qual pertengcam e a
capacidade de participar da vida comunitaria de uma maneira
construtiva. Entao é preciso avaliar realmente estes objetivos e se de
fato esta trazendo mudancga na vida das pessoas.

A pratica educativa em saude seria ferramenta importante para a
estimulagdo dos principios que regem a nogao de autocuidado, ou seja, € por meio
dela que se busca um viver saudavel. A educagcdao em saude, além de propor
caminhos alternativos aos cuidadores leigos, também merece destaque por prepara-
los a adquirir autoconsciéncia critica para rever conceitos e valores (SOUZA;
WEGNER; GORINI, 2007).

A estratégia da educacado em saude foi regulamentar, enquadrar, controlar
todos os gestos, atitudes, comportamentos, habitos e discursos das classes
subalternas e destruir ou apropriar-se dos modos e usos do saber estranhos a sua
visao do corpo, da saude, da doenga, enfim do 'bom' modo de andar a vida (COSTA
1987, p.7 apud ALVES, 2005, p. 44).

‘Reafirma-se que Educacdo em Saude pressupde uma combinacao de
oportunidades que favoregam a promogado e a manutencdo da saude” (PEREIRA,
2008).

“‘Com isso, entende-se que a educacdo em saude e promocido da saude
caminham juntas, gerando as possibilidades para que o cliente gerencie as
informacgdes, se conscientize e tome providéncias tendo em vista sua qualidade de
vida (SILVA, 2006)”.

Nessa conjuntura observa-se que a educagao popular em saude é um
movimento composto de diferentes correntes de pensamento (cristianismo,
humanismo, socialismo), que se refere a perspectiva politica com a qual se trabalha

com a populagao, o que significa colocar-se a servigo dos interesses dos oprimidos



da sociedade em que vivemos na maioria das vezes pertencentes as classes
populares (BRASIL, 2007).

Portanto ndo se pode entender a Educagcdo em Saude somente como a
transmissdo de conteudos, comportamentos e habitos de higiene do corpo e do
ambiente, mas como a adogao de praticas educativas que busquem a autonomia
dos sujeitos na condugédo de sua vida. Educagdo em Saude nada mais € que o
exercicio de construgao da cidadania (PEREIRA, 2008).

Na tentativa de encontrarmos respostas para a realidade da cidade de
Tabuleiro do Norte-CE, que possui numero relevante de uma doenga rara, e que tem
como uma de suas caracteristicas marcantes o conhecimento literario precario, €
gue buscaremos um pouco mais de conhecimento sobre a Doenga de Gaucher e os

meios adotados como estratégia de prevencgao.



4 PERCURSO METODOLOGICO

4.1 TIPO DE PESQUISA

A pesquisa se caracteriza como descritiva exploratoria com abordagem
quantitativa e qualitativa.

Para Gil (2009, p.28), a pesquisa descritiva, caracteriza-se como tendo:

Objetivo primordial a descricao das caracteristicas de determinada
populacdo ou fendmeno ou, entdo, o estabelecimento de relagbes
entre variaveis, sao também juntamente com as exploratorias, as que
habitualmente realizam os pesquisadores sociais preocupados com a
atuacao pratica.

Segundo Minayo (2010, p.171), a pesquisa exploratoria:

Compreende desde a etapa de construgdo do projeto até os
procedimentos e testes para a entrada em campo. Contém a escolha
do tdpico de investigagao, a delimitacao do problema, a definicdo do
objeto e dos objetivos, a construcdo de hipoteses ou pressupostos e
do marco tedrico conceitual, a elaboragao dos instrumentos de coleta
de dados e da exploragdo do campo.

No que diz respeito a pesquisa qualitativa, Richardson (2010, p.79), “afirma
que a abordagem qualitativa de um problema, além de ser uma opc¢édo do
investigador, justifica-se, sobretudo, por ser uma forma adequada para entender a
natureza de um fenédmeno social”.

Com base na descricao Oliveira (2005, p. 87), “a pesquisa quantitativa
comega com uma ideia (frequentemente articulada como uma hipotese), com a qual,
através da mensuracgao, gera dado e, por dedugao, tira conclusoes”.

Depois de inumeras leituras, percebemos que a pesquisa qualitativa pode
sugerir o aprofundamento da pesquisa quantitativa, podendo acontecer o contrario.
Para tanto foi necessario definir e conhecer o problema proposto com clareza,
possibilitando descobertas ndo conhecidas.

Sendo assim, a perspectiva de produzir conhecimento e descricdes
aprofundadas sobre o problema estudado, faz necessario a obtencdo de
informagdes que permitam saber a frequéncia do evento dentro da populagdo, com

bases sdélidas.



Portanto chegamos a conclusdo que sera inevitavel a integracdo entre

pesquisa quantitativa e qualitativa, na tentativa de trabalhar com os dois métodos.

4.2 LOCAL DE PESQUISA

O estudo foi realizado na Unidade de Saude da Familia Alcides Monteiro
Chaves, localizada na zona rural do municipio de Cidade de Tabuleiro do Norte-CE.
Sabe-se que a Unidade Basica de Saude € a porta de entrada para assisténcia e
que tem a funcéo de prestar atendimento primario a populacio.

O acesso aos sujeitos foi facilitado pelo fato da pesquisadora ter
conhecimento com os profissionais da referida unidade, pois estes podem orienta-la,

no sentido da abordagem, partindo do principio de que cada ser € unico.

4.3 POPULACAO E AMOSTRA

A populacéao foi composta por mulheres em idade fértil entre dezoito e trinta
e cinco anos, que utilizam os servigos da Unidade de Saude da Familia, Alcides
Monteiro Chaves.

Segundo Haddad (2004, p.82), “denomina-se populagao ao conjunto finito ou
infinito de elementos que tém, em comum, determinadas caracteristicas”.

Considerando que a amostra foi constituida por trinta usuarias desta
Unidade de Saude, sendo significativa em relagdo ao numero e tipo de informantes
que se pretendeu abordar, as quais proporcionaram a qualidade das informacdes a
serem fornecidas.

Para Haddad (2004, p.82), “denomina-se amostra, qualquer parcela retirada
da populacdo. O processo de retirada da amostra da populagdo € chamada
amostragem”.

Elencamos como critério de inclusdo as mulheres que se enquadraram no
grupo citado anteriormente (grupo de risco), ou seja, as sujeitas em idade fértil entre
dezoito e trinta e cinco anos. Para tanto estas mulheres concordaram em participar
da pesquisa e apos terem assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE).

4.4 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS



O instrumento de coleta foi um roteiro de entrevista com perguntas abertas e
fechadas, que teve como escopo as usuarias da unidade supracitada.

Um dos modelos mais utilizado € o da entrevista semi-estruturada, guiada
pelo roteiro de questdes, o qual permite uma organizagao flexivel e ampliagdo dos
questionamentos a medida que as informacdes vao sendo fornecidas pelo
entrevistado (FUJISAWA, 2000 apud BELEI et al., 2008).

“As questdes fechadas sdo aquelas em que as alternativas de resposta séao
especificadas pelo pesquisador, a finalidade é garantir a comparagéo das respostas
e facilitar a analise” (POLIT, BECK, HUNGLER; 2004 p. 254).

“Ja as questdes abertas, também chamadas livres ou néao limitadas, séo as
que permitem ao informante responder livremente, usando linguagem propria, e
emitir opinides” (MARCONI, LAKATOS; 2010, p. 187).

Para que a coleta dos dados do instrumento em questao tivesse bom éxito, o
artificio principal utilizado foi o de convencimento através de conversas, onde as
sujeitas desta entrevista foram deixadas a vontade para responder ao roteiro, as
mesmas foram orientadas/esclarecidas, acerca da relevancia da pesquisa em

questao.

4.5 COLETA DE DADOS

A coleta foi realizada apés aprovagdo do projeto pelo Comité de Etica em
Pesquisa da FACENE /FAMENE em Jodo Pessoa-PB e encaminhamento de Oficio
da Coordenagao do Curso de Enfermagem da FACENE Mossoro-RN a diretora da
Unidade Basica de Saude da Familia Alcides Monteiro Chaves, na cidade de
Tabuleiro do Norte-CE.

As sujeitas da pesquisa foram informados dos objetivos do estudo, estas
ficaram a vontade para participar ou ndo da mesma, caso aceitem serao orientadas
a assinarem o Termo de consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

De principio fizemos uma consulta aos prontuarios das usuarias, em seguida
foi feita uma relagdo nominal, e s6 depois abordamos essas mulheres no intuito de
aplicar um roteiro de entrevista na propria Unidade Basica de Saude em dias em que
houveram demanda de servigos destinados as mulheres, no periodo de 02 a 13 de

Maio de 2011. Para que os dados colhidos fossem melhor aproveitados as entrevista



foram Gravadas por meio de MP3 e, em seguida, foram transcritas para uma melhor
estratificacado dos resultados.

A entrevista foi feita de forma individual, onde as participantes ficaram
desobrigadas a assinar (se identificar), podendo fazer uso de pseuddnimos, caso
quisessem manter em sigilo sua privacidade. Foi uma abordagem espontanea, sem

a necessidade de agendamento para tal.

4.6 ANALISE DE DADOS:

Por se tratar de uma pesquisa de analise quantitativa e qualitativa, pode-se
dizer que a mesma possui uma atividade intensiva, que exige criatividade,
sensibilidade conceitual e trabalho arduo (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004), cujo
“(...) objetivo seria o de organizar e sumariar os dados de forma tal que possibilitem
o fornecimento de respostas ao problema proposto para investigagao” (GIL, 2009,
p.156).

E neste contexto em que o embasamento da pesquisa se deu através da
Analise de Conteudo, onde Richardson (2010, p.223) diz que, “as diversas
definicbes coincidem em que a analise de conteudo € uma técnica de pesquisa e,
como tal, tem determinadas caracteristicas metodoldgicas: objetividade,
sistematizacao e inferéncia”.

Segundo Bardin (2009, p. 121),

As diferentes fases da analise de conteudo, tal como o inquérito
sociolégico ou a experimentagdo, organizam-se em torno de trés
polos cronoldgicos: 1) a pré-analise; 2) a exploragao do material; 3) o
tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacao.

Uma boa analise de contetido ndo deve limitar-se & descricéo. E importante
que procure ir além, atingir uma compreens&o mais aprofundada do conteudo das
mensagens através da inferéncia e interpretacdo. Onde o termo inferir refere-se mais
especificamente a pesquisa quantitativa. E o termo interpretacdo esta mais
associado a pesquisa qualitativa, ainda que nao ausente na abordagem quantitativa.
Liga-se ao movimento de procura de compreensao. Toda leitura de um texto

constitui-se numa interpretacdo (MORAES, 1999).



E nesta linha de trabalho que o processo utilizado foi o de categorizacdo, em
que Bardin (2009, p.145), diz que:

A categorizacdo é uma operagdao de classificagdo de elementos
constitutivos de um conjunto por diferenciacdo e, seguidamente, por
reagrupamento segundo o género (analogia), com os critérios
previamente definidos. As categorias sdo rubricas ou classes, as
quais reunem um grupo de elementos (unidades de registro, no caso
da analise de conteudo) sob um titulo genérico, agrupamento esse
efetuado em razao das caracteristicas comuns destes elementos.

Reiterando o que foi dito anteriormente, Bradin (2002), refere-se a analise
categorial como sendo operagdes de desmembramento do texto em unidades, ou
seja, descobrir os diferentes nucleos de sentido que constituem a comunicagao, e

posteriormente, realizar o seu reagrupamento em classes ou categorias

4.7 POSICIONAMENTO ETICO

Toda a trajetoria deste Estudo respeitou os principios éticos descritos na
Resolugdo CNS 196/96 do Conselho Nacional de Saude, a pesquisa em questao
envolve seres humanos de forma direta ou indireta, em sua totalidade ou parte dela,
inclusive o0 manejo de informacdes (BRASIL, 1996).

A pesquisa em curso também envolveu aspectos relevantes da produgao
cientifica contidos na Resolugdo COFEN 311/2007 — Cddigo de Etica dos
profissionais de Enfermagem, que traz no capitulo 3°, a questdo do ensino, da
pesquisa e producao técnico-cientifica, 0 qual menciona que os pesquisadores, no
ato da elaboracdo de um trabalho de pesquisa, devem ter responsabilidades e
deveres, de forma que atenda a norma vigente para a pesquisa, e, mais
precisamente, no pertinente a pesquisa envolvendo seres humanos e suas
proibicoes (BRASIL, 2007).

O documento assinado por parte do responsavel da Secretaria de Saude de
Saude do Municipio de Tabuleiro do Norte-Ce, também fez parte deste instrumento,
que compds esta pesquisa, ndo esquecendo a aprovacdo do Comité de Etica
Institucional e a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE
por parte dos participantes da pesquisa. S6 depois de todos estes passos, deu-se

entdo a coleta dos dados.



Ficaram cientes todos os participantes desta pesquisa, acerca do sigilo das

informacgdes, obtidas, como dos beneficios que esta trara aos mesmos.



5 RESULTADOS E DISCUSSAO

O uso de um roteiro de entrevista foi de grande relevancia, pois este
instrumental facilitou a acessibilidade na coleta dos dados, favorecendo a
estratificacao dos resultados e atendendo as expectativas em relagéo aos objetivos.

O universo pesquisado foi de trinta mulheres em idade fértil entre dezoito e
trinta e cinco anos, onde a maioria (77%) disse ser agricultora, como mostra o
GRAFICO 1:

GRAFICO 1 — Profissdo das Entrevistadas

M Agricultora H Dona de Casa ki Aux. de Servigos Gerais B Comerciaria

3%

Fonte: pesquisa de campo, 2011.

Para melhor compreensao dos resultados usou-se o método de analise de
categorias, sendo estas: Nivel de Escolaridade X Apreensdo de Informagdes,
Conhecimento Sobre a Doenga de Gaucher, Orientacbes Sobre a Doenga de

Gaucher, Estratégia de Educacéo em Saude, que serdo discutidas a seguir.

5.1 NiVEL DE ESCOLARIDADE X APREENSAO DE INFORMAGOES

De posse do roteiro de entrevista e seguindo sua cronologia notou-se, que a
baixa escolaridade das entrevistadas, pode ser um fator condicionante no que tange

a caréncia na aquisicao de informacgoes.



E sabido que quanto menor o nivel de escolaridade do individuo, menor o
seu conhecimento acerca dos condicionantes que possa lhes trazer agravos de
quaisquer natureza. E provavel que os locais onde os materiais informativos sobre a
doenca nao estejam afixados totalmente as vistas da populacdo, dificultando o
acesso a informacgao.

Vale ressaltar que o nivel de escolaridade no Brasil € muito baixo: sete anos,
em média (LEAL, 2007).

O principio de se educar para saude e para o ambiente parte da hipotese de
que varios problemas de saude sao resultantes da precaria situagcao educacional da
populacdo, carecendo, portanto, de medidas "corretivas" e/ou educativas
(GAZZINELLI, et al, 2005).

A realidade descrita acima pb6de ser constatada in loco na pesquisa de
campo, tendo como resultado: das trinta entrevistadas, apenas treze conseguiram
chegar ao ensino médio, destas so oito, concluiram este nivel de ensino, conforme
esta ilustrado no GRAFICO 2.

GRAFICO 2 - Nivel de Escolaridade.

M Ensino Médio Incompleto Ensino Médio Completo

M Ensino Fundamental Incompleto ® Ensino Fundamental Completo

Ensino Fundamental Completo 4

Ensino Fundamental Incompleto 13

Ensino Médio Completo I 8

Ensino Médio Incompleto 5

Fonte: pesquisa de campo, 2011.

Ainda nesta linha de pensamento, pode-se perceber a partir das respostas
das usuarias da Unidade, que a baixa escolaridade influencia até nos costumes, as
idas ao Posto de Saude s&o de vital importancia para a manutengcdo da saude,
podemos assim reiterar o que foi dito anteriormente em relacdo ao nivel de

escolaridade/condicionantes de agravos. Os dados a seguir descreve essa



afirmagao, um numero consideravel das entrevistadas, cerca de 36,6% visitam a
Unidade de Saude com frequéncia, porém a maior parte destas, aproximadamente
53,4% frequentam o posto ocasionalmente e outras 10% dificilmente procuram a
Unidade para atender as suas necessidades de saude.

E neste sentido que a pratica pedagdgica em saude, de estratégias ligadas a
ideia de que a apreensao de saber instituido sempre leva a aquisicdo de novos
comportamos e praticas. Assim, comportamentos inadequados do ponto de vista da
promogao da saude sao, entao, explicados como decorrentes de um déficit cognitivo
e cultural, cuja superagao pode se dar por meio de informacgdes cientificas e saberes
provenientes do exterior (GAZZINELLI, et al, 2005).

Determinados fatores estao relacionados ao estilo e as condi¢cdes de vida de
um individuo ou coletividade. Neste grupo de determinantes incluem-se
caracteristicas como educagao, crengas e habitos de vida (MELO; FIGUEREDO,
2008, p. 135).

5.2 CONHECIMENTO SOBRE A DOENCA DE GAUCHER

Quando indagadas sobre o conhecimento da doenga, dezesseis usuarias
responderam que apenas ouviram falar sobre a doenca, sete relataram que nunca
ouviram falar e outras sete disseram conhecé-la e que este conhecimento havia sido
adquirido através de panfletos, programas de radio, por intermédio da enfermeira e
do médico da Unidade de Saude, como mostram os GRAFICOS 3 e 4.

GRAFICO 3 - Vocé conhece a doenga de Gaucher?

B Sim EmN3o = Ouviram falar

0%

 54%

FONTE: pesquisa de campo, 2011.



GRAFICO 4 — Como vocé conheceu a Doenga de Gaucher?

Refere aos que
Nunca Ouviram

Falar
23%

Fonte: pesquisa de campo, 2011.

Contudo ficou constatado, dentre as mulheres que ouviram falar e as que
afirmaram conhecer a doenca, é que estas tém um conhecimento ainda superficial,
pois quando interrogadas sobre o que seria a Doenga de Gaucher ndao souberam
responder com clareza.

Com o objetivo intervir/prevenir, € que as praticas educativas devem
possibilitar aos individuos, o ato de conhecer ou reconhecer, a aquisicdo de
habilidades para a tomada de decisbes na busca de uma melhor qualidade de vida
(PEREIRA, 2008, p. 30).

Os primeiros resultados da pesquisa ja mostraram que a doenga é
mesmo rara, pois no universo de trinta pesquisadas, apenas duas entrevistadas
relataram conhecer outras duas pessoas com a doencga em tratamento, e apenas
uma delas tinha grau de parentesco. Nao foi relatado pelas entrevistadas o

conhecimento de alguma pessoa portadora da doenga sem o devido tratamento.

5.3 ORIENTACOES SOBRE A DOENGA DE GAUCHER

No decorrer das entrevistas ficou evidenciado o quanto é importante uma
equipe de saude que se encontra estruturada, com objetivos tragados na perspectiva
da prevencdo de novos agravos. Vale ressaltar, que nesta mesma unidade em ala

anexa funciona a sede do Centro de Referéncia dos Erros Inatos de Metabolismo de



Tabuleiro do Norte-Ce, cabendo, portanto a equipe desta unidade intensificar o
trabalho de estratégia de educagado em saude com o objetivo da prevengéo.

As usuarias foram questionadas a respeito das orientagdes que eram dadas
pela equipe de saude, porém em sua maioria (67%) relataram ter pouca informacéo,
o restante tem disse n&o ter nenhuma orientagéo sobre a doenga.

Observa-se no GRAFICO 5, que das trinta entrevistadas, apenas dez

disseram receber orientacgao.

GRAFICO 5 — Orientagdo quanto a doenca.

H Receberam Algum Tipo de Orientacdo B N3ao Receberam Nenhum tipo de Orientagao

0%

FONTE: pesquisa de campo, 2011.

Informaram, ainda que tais orientagbes foram feitas com mais intensidade
apenas durante a realizagao de uma campanha feita com o objetivo de esclarecer a
populagao sobre a doenga e que atualmente este trabalho ndo mais acontece.

Para Silva (2006), “o profissional deve possuir uma visdo globalizante e
critica sobre as necessidades de saude da clientela; e, sobretudo, estar envolvido
com o sujeito, grupos e comunidade”.

O GRAFICO 5, vem ilustrando que ha deficiéncia de informacao/orientacdo
do agravo em estudo, quando se observa que 67% das mulheres entrevistadas
declararam nao ter tido nenhuma orientacdo e apenas 33% disseram ter sido
orientadas. Contudo vale ressaltar que o grupo entrevistado ndo compreende a
diferenca entre orientacao e palestra.

Na atuagcdo em grupos que se pretende trabalhar educagdo em saude, deve-

se levar em conta a individualidade e, ao mesmo tempo, atentar para a reagéo do



grupo aos conteudos. O educador em saude deve visar a qualidade da informacéao,
sua recepgao, forma e o quanto é compreendida pela clientela, tragcando estratégias
de ensino que resultem em ag¢des transformadoras por parte dos clientes (SILVA,
2006).

O GRAFICO 6, traz informagbes que complementam os dados anteriores

desta categoria, estes descrevem com clareza como as orientagdes sao feitas.

GRAFICO 6 - Como as orientacdes sdo feitas

Palestras
Cartazes e panfletos

Palestras, Cartazes e Panfletos

B Palestras, Cartazes e Panfletos Cartazes e panfletos H Palestras

FONTE: pesquisa de campo, 2011.

Das dez entrevistadas que disseram receber orientagcdo quanto a doenga,
quatro foram orientadas por palestras, cartazes e panfletos, trés por cartazes e
panfletos e trés apenas por palestras.

Apesar dos artificios acima serem validos, € incontestavel a importancia que
as orientacdes sobre a doenca sejam feitas individualmente nas consultas médicas e
de enfermagem, até por que na cidade em que a pesquisa foi realizada este agravo

€ considerado um problema de saude publica.

5.4 ESTRATEGIA DE EDUCACAO EM SAUDE

A partir dos resultados obtidos na Unidade de Saude Alcides Monteiro
Chaves, ficou evidenciado que existem deficiéncias no que diz respeito a falta de
informacdes por parte das usuarias, fato este que coloca em questao a estratégia da

equipe quanto a educacio e saude.



Partindo do principio, que a prevencdao da doenga € uma medida de
promogao a saude, faz-se necessario que os profissionais desta Unidade de Saude,
intervenham no processo saude-doenga, adotando ag¢des educativas que sejam
eficazes no sentido de evitar a ocorréncia de novos casos.

Neste sentido € extremamente relevante a educacédo popular e/em saude
como uma via de mao dupla, em que conhecimento técnico-cientifico interage com o
conhecimento popular em prol da prépria populagao.

As mulheres pesquisadas foram questionadas sobre a aquisicdo de
informacdes quanto a prevencdo da doenca de Gaucher, na ocasido das trinta
sujeitas entrevistadas, vinte e oito foram enfaticas ao responderem que nao tinham
recebido nenhum tipo de informagao quanto a prevencao da doencga e apenas duas
disseram ter sido informadas. Ficou, portanto, explicita a existéncia da deficiéncia
citada no inicio da descricdo desta categoria, portanto fica respondido mais um

questionamento. O GRAFICO 7, ilustra essa realidade.

GRAFICO 7 - Informagao sobre a prevencdo da Doenca de Gaucher

ecebeu
7%

Fonte: pesquisa de campo, 2011.

Justificando a fala anterior, € necessario que os profissionais de saude que
trabalham com educacdo em saude/educacao popular em saude, precisam
desenvolver formas compartilhadas de conhecimento entre técnicos, profissionais,

pesquisadores e populagdo (BRASIL, 2007).



Deve-se entdo ter o conhecimento dos multiplos fatores de risco envolvido
em determinado agravo, deve-se orientar o desenvolvimento de medidas de carater
individual e coletivo voltadas para a manutengéo e recuperagao da saude (MELO;
FIGUEREDO, 2008, p. 134).

Todavia, observando-se as narrativas dos sujeitos sobre suas experiéncias
de vida e verificando, que apds orientagao dada no inicio e final de cada entrevista
sobre a doenga e suas complicagdes, € que pude perceber os seus sentimentos de
aflicdo, medo e preocupacédo com a possibilidade de serem portadoras, podendo
assim passar a doencga para seus filhos.

Ficou claro que a medida de prevencao da doenca de Gaucher sédo as agdes
de educagao em saude, onde conversas com linguagem acessivel e atividades que
envolvam os individuos, possam desenvolver neles a capacidade de assimilar
informacgdes, transformando-as em barreiras de defesa contra a doenga antes que

esta aconteca.



6 CONSIDERAGOES FINAIS

Os objetivos propostos foram satisfatoriamente atingidos, tendo estes
demandado tempo, esforcos e persisténcia. A busca para alcanga-los, pode ser
comparada a insisténcia de uma artesa na confecgao de uma colcha de retalhos, em
que cada parte construida é o fim e o recomego ao mesmo tempo. Podemos entao
dizer que cada etapa deste ciclo foi comemorada com entusiasmo.

Neste trabalho procurou-se fazer uma busca sistematica da aquisicao de
novos conhecimentos, e assim poder transmiti-los para profissionais da saude,
alunos e comunidade em geral ja que o assunto em questao é pouco explorado.

Sendo assim, prossigo reafirmando a relevancia do mesmo, sinalizando para
as dificuldades e propondo sugestdes na melhoria da qualidade da estratégia na
educacgao para saude.

Boas sugestbes seriam a de inserir nas orientagbes dadas nas consultas,
informagdes sobre a doencga, tais como evolugdo e acima de tudo a prevencéo.
Poderia ser criada uma equipe que tratasse, somente dessa questdo, com
calendario préprio de visitagdo em cada unidade de saude do municipio, até mesmo
as mais longinquas, que fosse repassada para estas comunidades atividades e
informacgdes com linguagem acessivel.

E, portanto, fundamental que hajam mecanismos que proporcionem de
maneira eficaz o resguardo a saude das usuarias/clientes das unidades de saude,
na tentativa de prevenir novos agravos, ndo temos duvida de que pesquisas desta

natureza possam colaborar neste sentido e auxiliar na busca de solugdes.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Esta pesquisa é intitulada“Doenga de Guacher em Mulheres em Idade Fértil: aeducagao
em saude Como Estratégia de Prevengao”, e esta sendo desenvolvida por Myrna Simone Santana
da Costa, aluna do Curso de Bacharelado em Enfermagem da Faculdade de Enfermagem Nova
Esperancga - FACENE sob a orientagao do ProfessorMs. Johny Carlos de Queiroz.

O estudo objetiva analisar a estratégia em saude na prevengédo da Doenga de Gaucherem
mulheres em idade fértil; verificar o conhecimento das mulheres em idade fértil sobre a Doencga de
Gaucher; identificar a frequéncia da Doenga de Gaucher na familia entre as mulheres em idade fértil;
analisar as orientagbes sobre Doenca de Gaucher oferecidas as mulheres em idade fértil.

O presente estudo justifica-se por haver a necessidade de se conhecer melhor a DG, dada
sua raridade e o conhecimento precario da mesma. A relevancia deste dar-se-a ao final de sua
confecgdo, que tera como proposta principal dar suporte na aquisicdo de novas informagdes, para
estudantes e profissionais da area de saude, assim como os proprios pacientes/portadores e
familiares envolvidos neste enredo.

Portanto o mesmo tera imensuravel importadncia no que diz respeito a concatenagdo dos
resultados, estando assim evidenciado a amplitude deste agravo que acomete uma populagao
significativa em uma cidade pequena, como é o caso de Tabuleiro
Informamos que o referido estudo n&o apresenta nenhum risco aparente, aos participantes e que sera
garantido seu anonimato, bem como assegurada sua privacidade e o direito de autonomia referente a
liberdade de participar ou ndo da pesquisa, bem como o direito de desistir da mesma e que nao sera
efetuada nenhuma forma de gratificagéo da sua participagéao.

Ressaltamos que os dados serdo coletados através de um roteiro de entrevista, direcionado as
pacientes, onde as mesmas responderdao algumas perguntas relacionadas ao grau de conhecimento
da DG. Todas as entrevistas serdo gravadas por gravador em formato MP3.As mesmas far&do parte de
um trabalho de concluséo de curso podendo ser divulgado em eventos cientificos, periddicos e outros
tanto a nivel nacional ou internacional. Por ocasido da publicagdo dos resultados, o nome da senhora
serd mantido em sigilo.

A sua participagdo na pesquisa é voluntaria e, portanto, a senhora nao é obrigada a responder ou
fornecer as informagdes solicitadas pelos pesquisadores. Os pesquisadores estarao a sua disposigao
para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa da pesquisa. Diante do

exposto, agradecemos a contribuicdo da senhora na realizagdo dessa pesquisa.
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TERMO DE COMPROMISSO

Eu, , RG: , concordo em

participar dessa pesquisa declarando que cedo os direitos do material coletado, que fui devidamente
esclarecida, estando ciente dos objetivos da pesquisa, com a liberdade de retirar o consentimento
sem que isso me traga qualquer prejuizo. Estou ciente que receberei uma coépia deste documento

assinado por mim e pelos pesquisadores.

Mossoro, / /2010.

Prof.Ms. Johny Carlos de Queiroz (Orientador)1

Myrna Simone Santana da Costa (Pesquisadora) 2

Participante da Pesquisa/"Testemunha”

Digital

1Pesquisador Responsédvel. Enderego: Av Presidente Dutra, n*701-Alto de Sdo Manuel- Mossoré — RN,
CEP: 59628-000. Telefone: (84) 33120143. Email: johnycarlos@uol.com.br

2Pesquisadora Participante: Endereco: Rua Cel. Inacio Mendes, N2 1579, Bairro Centro. Limoeiro do Norte —
CE, CEP: 62.930-000. Telefone: (88) 3423-3141. Email: myrsancosta@hotmail.com

Comité de Etica e Pesquisa da FACENE/FAMENE, localizado na R. Frei Galvao, 12, Bairro Gramame, Jodo
Pessoa-PB, fone: (83) 2106-4477, ou no endereco eletronico: cep@facene.com.br
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APENDICE B — ROTEIRO DE ENTREVISTA

| PARTE: DADOS DO ENTREVISTADO

1-ldade:

2-Profissao:

3-Escolaridade:

4-Frequéncia que utiliza o Servigo de Saude:

Il PARTE: DADOS SOBRE A DOENCA DE GAUCHER

1-Vocé conhece a doenca de Gaucher?

Sim () Como vocé conheceu?

45

Nao ( )

2-Tem algum caso da doenga na sua familia?
Sim( ) Quantos?
N&o( )

3 - Como vocé descobriu?

4 - Quanto tempo demorou até a descoberta?

5- Vocé conhece alguém que tem a doenga, mas que nao se trata?

Sim () Qual motivo?

Nao ( )

6- A unidade de saude que vocé frequenta orienta vocé quanto a doencga
? Sim ()
Nao ( )



7- Como as orientacdes sao feitas?

46

8- Vocé ja recebeu informacéao sobre as prevengdes da doenga de gaucher?
() Sim. Especifique:
() Nao.
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