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Apresentacédo do Projeto:

Trata-se da Emenda (E1) versdo 2 ao projeto de pesquisa. A emenda realizada é referente a inclusédo da
unidade de internacao pediatrica da Santa Casa de Misericérdia de Sobral no cenario de estudo por acolher
criangas com doencas hematoldgicas , dentre elas aquelas com doenca falciforme . Essa instituicao de
salde compde a rede de atencdo de referencia a crianga com doencga falciforme na macrorregido Norte do
Estado do Ceara.

No Brasil, doencga falciforme (DF), é considerada um grande problema de salde publica, em especial nas
regides onde ha frequente miscigenacédo, por exemplo as regides Norte e Nordeste, que possuem Varias
etnias, dentre elas a etnia africana, que influenciou no surgimento da Anemia Falciforme (Castelo et
al,.2012).

A Doenca Falciforme , sendo uma das doencgas genéticas e hereditarias mais prevalentes globalmente,
surge devido a uma mutacdo em um gene especifico que resulta na producdo de uma variante da
hemoglobina conhecida como hemoglobina S, cuja heranca é recessiva. Além da hemoglobina S, outras
mutagdes genéticas, como as variantes C, D, E, entre outras, fazem parte do espectro da doenca falciforme.
Entre essas variantes, a mais reconhecida é a hemoglobina SS, inicialmente designada como anemia
falciforme (AF) (BRASIL, 2015). Antes de despertar interesse na comunidade cientifica, a doenca falciforme
proliferou, causando um ndmero crescente de vitimas. Sua disseminacao
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foi ampliada pelo comércio escravo e pelo éxodo forcado dos africanos, alcancando outras regifes do
mundo onde se estabeleceram populacfes afrodescendentes.
A Doenga Falciforme apresenta altas taxas de mortalidade, sendo que no Brasil, em torno de 3.500 crian¢as
possuem essa doenca e dessas, 20% das cuidadas e 80% das ndo cuidadas ndo chegam aos cinco anos
de vida e a taxa de letalidade perinatal sem cuidados, fica em torno de 20 a 50% (BRASIL, 2012).De 2000 a
2019, houve 2.422 6bitos por doenga falciforme em
menores de 20 anos no Brasil, com maior frequéncia na regido Nordeste (40,46%), seguida de Sudeste
(39,02%), Centro-Oeste (9,58%), Norte (7,84%) e Sul (3,10%) (Nascimento, et al,. 2022).
Entre 2014 e 2020, a média anual de casos novos de criangas com Doencga Falciforme no Programa
Nacional de Triagem Neonatal foi de 1.087, em uma incidéncia de 3,78 a cada 10 mil nascidos vivos. Ha
uma previsao de que, atualmente, h& entre 60 mil e 100 mil pacientes com Doencga Falciforme no Pais.
Dados do Sistema de Informagfes de Mortalidade do SUS apontam que, entre 2014 e 2019, a maioria dos
pacientes com Doenca Falciforme no Brasil faleceu na segunda década de vida (20 aos 29 anos). O Brasil
registra mais de um 6ébito de por dia devido a doen¢a e mantém uma média de um Obito por semana em
criancas de 0 a 5 anos (BRASIL, 2022).
As manifesta¢@es clinicas observadas na doenca falciforme resultam da forma de foice das hemacias, que
exerce uma influéncia significativa no fluxo sanguineo da microcirculacdo. A irregularidade na superficie das
hemacias alteradas facilita interag6es quimicas com as células endoteliais, resultando na aderéncia
dessasheméacias a parede dos vasos sanguineos.

Essa aderéncia leva a vaso-oclusao, diminuindo o fluxo sanguineo nos capilares, 0 que causa estase

venosa e hipdxia, resultando em crises dolorosas agudas e lesdes teciduais crénicas e progressivas.
Além disso, a doenca falciforme afeta véarios aspectos da vida dos pacientes, incluindo interacdo social,
relacionamentos conjugais e familiares, educacdo e emprego. Embora ainda ndo tenha cura, muitas de suas
manifestacdes e complicagbes podem ser tratadas e prevenidas, proporcionando uma melhor qualidade de
vida e maior longevidade aos pacientes com DF (BRASIL, 2009).
Este estudo tem como objetivo principal analisar as subjetividades manifestadas na produc¢é&o do cuidado a
crianca com Doenca Falciforme, a partir do processo de trabalho nas redes de atencdo a saude na
macrorregiao norte do estado do Ceara. Para tanto sera do tipo qualitativo, realizado nos servi¢cos que
comp8em a linha de cuidado a criangca com doenca falciforme nos
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niveis primario, secundario e terciario localizados no municipio de Sobral-CE. Os participantes seréo:
profissionais da assisténcia e gestao dos

servicos na linha de cuidado a crianga com doenca falciforme, assim como os cuidadores dessas criancas.
Amostra estimada sera de 30 participantes. Para a coleta das informac8es serdo utilizadas as seguintes
técnicas: entrevista semiestruturada e abordagem grupal. Para analise das informacgdes sera realizada a
analise categorial temética. O estudo atendera a Resolucao 466/12CNS. Espera-se que esse estudo
contribuird com producgédo de informacgdes essenciais para aperfeicoamento de politicas de saude e préaticas
clinicas que promovam melhores resultados para as criancas afetadas pela doenca falciforme.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Analisar as subjetividades manifestadas na producao do cuidado a crianca com Doenca Falciforme nas
redes de atencgdo a salde na macrorregidao norte do estado do Ceara.

Objetivo Secundério:

Identificar a percep¢éo dos cuidadores das criancas com doenca falciforme acerca da produc¢éo do cuidado
prestado pelos profissionais de saude.

Conhecer as contribuicdes e fragilidades identificadas por profissionais e gestores no processo de trabalho
em salde na atencado a crianca com doenca falciforme. Evidenciar a produ¢&o do cuidado a crianca com
doenca falciforme nas redes de atengdo a saude, a partir do uso do fluxograma analisador.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

A presente pesquisa acarretara riscos minimos, pois no momento da coleta das informac8es podera gerar
possivel desconforto ou constrangimento aos participantes em responder ao roteiro de entrevista que sera
utilizado, e visando minimizar esses riscos, serdo garantidos o acolhimento, escuta ativa e a privacidade no
momento da entrevista. O participante podera ndo responder algum item e interromper sua participacdo na
pesquisa a

qualquer momento. O pesquisador se compromete também que as perguntas foram elaboradas
cuidadosamente de maneira a evitar possiveis constrangimentos e, que diante de qualquer duvida em
relacdo as perguntas, estas serdo esclarecidas prontamente pelo pesquisador. O

agendamento da entrevista buscara respeitar a disponibilidade dos participantes de forma a néo
comprometer as suas atividades laborais.
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Beneficios:

A pesquisa contribuird com informacgdes pertinentes previstas; junto aos profissionais de salude na reflexdo
das suas praticas apontando encaminhamentos importantes para melhoria nos seus processos de trabalho
e consequente melhoria na qualidade da assisténcia prestada. Além de contribuir para a ciéncia na busca
em preencher lacunas no conhecimento

cientifico acerca do objeto deste estudo para anélise do processo de trabalho na rede de atengéo a crianga
com doenca falciforme, junto a gestéo na (re)organizacéo dos fluxos de atendimento para o atendimento as
diretrizes previstas; junto aos profissionais de saude na reflexdo das suas praticas apontando
encaminhamentos importantes para melhoria nos seus processos de trabalho e consequente melhoria na
qualidade da assisténcia prestada. Além de contribuir para a ciéncia na busca em preencher lacunas no
conhecimento cientifico acerca do objeto deste estudo.

Comentérios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

previstas; junto aos profissionais de salde na reflexao das

suas praticas apontando encaminhamentos importantes para melhoria nos seus processos de trabalho e
consequente melhoria na qualidade da assisténcia prestada. Além de contribuir para a ciéncia na busca em
preencher lacunas no conhecimento cientifico acerca do objeto deste estudo.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoria:
Apresenta os termos obrigatdrios para o desenvolvimento da pesquisa.

Recomendagdes:
Ao final do estudo encaminhar o relatério ao CEP/UECE.

Conclus8es ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Aprovada Emenda (E1) verséo 2 ao projeto de pesquisa

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacdes Béasicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_244679| 26/11/2024 Aceito
do Projeto 7 El.pdf 09:14:10
Outros anuenciascms.pdf 26/11/2024 |Raila Souto Pinto Aceito
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Outros anuenciascms.pdf 09:12:57 |Menezes Aceito

Outros emenda.pdf 26/11/2024 |Raila Souto Pinto Aceito
09:12:18 | Menezes

Cronograma cronograma.pdf 26/11/2024 |Raila Souto Pinto Aceito
09:11:25 | Menezes

Projeto Detalhado / | Projeto.pdf 26/11/2024 |Raila Souto Pinto Aceito

Brochura 09:09:45 |Menezes

Investigador

Outros ParecerCIP.doc 10/07/2024 |Raila Souto Pinto Aceito
09:50:49 | Menezes

Declaracéo de cienciadoPesquisador.doc 10/07/2024 |Raila Souto Pinto Aceito

Pesquisadores 09:49:31 | Menezes

Outros cienciaemergencia.pdf 10/07/2024 |Raila Souto Pinto Aceito
09:47:26 | Menezes

Outros cienciapediatria.pdf 10/07/2024 |Raila Souto Pinto Aceito
09:47:07 | Menezes

Outros TCUD.pdf 10/07/2024 |Raila Souto Pinto Aceito
09:45:19 | Menezes

Outros anuenciaisgh.pdf 10/07/2024 |Raila Souto Pinto Aceito
09:44:36 | Menezes

Outros anuenciasobral.pdf 10/07/2024 |Raila Souto Pinto Aceito
09:43:27 | Menezes

Outros anuenciahemoce.pdf 10/07/2024 |Raila Souto Pinto Aceito
09:36:31 | Menezes

Outros termoderesponsabilidade.pdf 10/07/2024 |Raila Souto Pinto Aceito
09:35:49 | Menezes

TCLE / Termos de | TCLE.pdf 10/07/2024 |Raila Souto Pinto Aceito

Assentimento / 09:28:55 |Menezes

Justificativa de

Auséncia

Orcamento Orcamento.pdf 10/07/2024 |Raila Souto Pinto Aceito
09:26:08 | Menezes

Folha de Rosto folhaderosto.pdf 20/06/2024 |Raila Souto Pinto Aceito
15:46:02 [ Menezes

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

Endereco:
Bairro: Itaperi

UF: CE
Telefone:

Municipio:

(85)3101-9890

CEP: 60.714-903

FORTALEZA

E-mail:

Av. Silas Munguba, 1700 andar térreo do prédio da Reitoria, Campus Itaperi.

cep@uece.br
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FORTALEZA, 27 de Novembro de 2024

Assinado por:
CIBELE GADELHA BERNARDINO
(Coordenador(a))

Endereco: Av. Silas Munguba, 1700 andar térreo do prédio da Reitoria, Campus Itaperi.

Bairro: Itaperi CEP: 60.714-903
UF: CE Municipio: FORTALEZA
Telefone: (85)3101-9890 E-mail: cep@uece.br

Péagina 06 de 06



