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RESUMO

Trabalho de Concluséo de Curso
Programa de Pds-graduacao em Gestdo de Organizacao Publica em Saude EAD

Universidade Federal de Santa Maria

A ANEMIA FALCIFORME

AUTORA: LUCIANE DE OLIVEIRA MACHADO
ORIENTADOR: LUIZ ANILDO ANACLETO DA SILVA

O presente trabalho tem como objetivo apresentar informacdes sobre a doenca denominada de
Anemia Falciforme, doenca genética e hereditaria que acomete, na maioria dos casos, pessoas
da etnia negra, assim como seus descendentes, mas em razdo miscigenacao histérica no
Brasil, pode ser encontrada em outras etnias. Trata-se de uma pesquisa do tipo reflexao
tedrica, apresentando sua origem, conceituacdo, caracteristicas, fisiopatologia, cuidados que
os portadores devem ter com a doenca e a vivéncia da autora com pessoas com a Anemia
Falciforme. Isto contribuiu com a fundamentagdo tedrica e com a veracidade da pesquisa.
Conclui-se que € importante uma maior divulgacdo sobre a doenca na sociedade, em razédo de
ser uma das doencas hereditarias mais comuns no Brasil € no mundo, e também o
compromisso com a efetivacdo das politicas publicas de atendimento integral as pessoas com

Anemia Falciforme e a atencdo ao aconselhamento genético.

Palavras-chave: Anemia; Falciforme; Etnia negra; Miscigenacdo; Eletroforese; Tracos,

Hemoglobina S.
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ABSTRACT

This paper aims to present information about the disease called Sickle-Cell Anaemia, a
genetic and hereditary disease that affects, the majority of cases, people of black ethnicity, as
well as their descendants, but, because historical miscegenation in Brazil, can be found in
other ethnicities. This is a research of the theoretical reflection type, showing its origin,
concepts, features, pathophysiology, care that patients should have with the disease and the
experience of the author with people with Sickle-Cell Anaemia. This contributed to the
theoretical foundations and the veracity of the research. We conclude that it is important to
further divulgation of the informations about the disease in society, due to be one of the most
common inherited diseases in Brazil and worldwide, and also the commitment to effective
public policies comprehensive care to people with Sickle-Cell Anaemia and attention to

genetic counseling.

Keywords: Sickle-Cell; Black Ethnicity; Miscegenation; Electrophoresis; Traits; S.

Hemoglobin

A Anemia Falciforme 5



~deray/
e?& (/6)

& SEE S
G/) Q,‘Q-'J
Curso de Especializacdo — Gestdo em Saude Publica- - UFSM 1960
SUMARIO

1 100 Uo7 T T OSSPSR 07
[T U] 7= T [0 1R 11
[O70] o 1o LT 1Y (o N AR T TR PRTR 18
e L= Ao - TR 21

A Anemia Falciforme 6



Curso de Especializacdo — Gestdo em Saude Publica- - UFSM

INTRODUCAO

O presente artigo baseia-se em minha trajetoria enquanto pertencente a etnia
negra, como professora e palestrante das questdes étnico-raciais. Por conviver junto a pessoas
com anemia falciforme e, recentemente, em funcdo do nascimento de um primo com trago
falcifémico, penso ser de suma importancia adquirir conhecimentos sobre as condigdes da
salde do negro no Brasil. Bem como contribuir com a populacdo afro-brasileira na
reivindicacdo por politicas publicas de atencdo a sua salde, efetivando-as na area da salde.

A pesquisa busca a compreensdo do que é a Anemia Falciforme, sua origem,
sintomas e tratamento, como a doenca é vista pela satde publica, bem como politicas publicas
de tratamento. Muito ouvi falarem da “doen¢a de negro”, um dizer desde minha adolescéncia
até hoje. Também convivi com informacdes sobre as internacfes de dois amigos e ao palestrar
na Educacdo sobre questdes étnico-raciais, foi mencionada a tal “doenga de negro”, que é a
Anemia Falciforme.

A Anemia Falciforme é uma doenca que tem sua origem na Africa e na Asia. Com
a imigracédo forcada da populacédo de africanos e a miscigenacéo historica ocorrida no Brasil,
também pode ocorrer em outras etnias. E a doenca hereditaria mais comum no mundo e no
nosso pais (DOS SANTOS, 1999).

Os estudos referentes a Anemia Falciforme tomam forca e apresentam avancgos a
partir de lutas do Movimento Negro relacionadas a salde da populacdo negra. Em 2001 a
doenca entra como diagnostico na fase 2 do “teste do pezinho”, um diagndstico importante
para o tratamento precoce da doenca, possibilitando uma melhor qualidade de vida para seus
portadores.

Quanto as politicas pablicas referentes a Anemia Falciforme, no ano de 2005 €
criada a Portaria n° 1018/GM, de 1° de julho de 2005, instituindo no &mbito do Sistema Unico
de Salde (SUS). O Programa Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias. Em 2007 é criado o Programa de Atencdo do
Ministério da Salde, em parceria com varias organizacdes que tratam de questes étnico-
raciais. No mesmo ano o Ministério da Saude langa 0 Manual da Anemia Falciforme para a
populacdo. Em 2010 a Instituicdo “CRIOLA”, da sociedade civil e sem fins lucrativos,
juntamente com o Ministério da Saude cria 0 manual Participacdo e Controle Social para

Equidade em Saude da Populacéo Negra, o qual apresenta o programa de atengdo integral aos
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pacientes com Doenc¢a Falciforme. Seu principal publico alvo € a populacdo negra,
estabelecendo o atendimento integral para os pacientes triados a partir do PNTN (Programa
Nacional de Triagem Neonatal-“teste do pezinho™) e para os pacientes com diagnostico tardio
da doenca, identificados através de uma rede publica (Hemorrede). Também em 2009 é criada
a portaria n°® 992 de maio de 2009-Politica Nacional de Salude da Populacdo Negra, que cita a
doenca como uma das causas de morbimortalidade da raca negra, tracando estratégias, acoes
especificas e responsabilidades das esferas de gestdo publica (BRASIL, 2005, 2007, 2009,
2010).

E importante salientar que a portaria n° 992 de maio de 2009 tem como objetivo
geral “Promover a saude integral da populagdo negra, priorizando a redugdo de desigualdades
étnico-raciais e 0 combate ao racismo e a discriminacdo nas instituigdes e servigos do SUS”.
Tem como uma das diretrizes gerais a “Inclusdo dos temas Racismo e saude da populagdo
negra nos processos de formacdo e educagdo permanente dos trabalhadores da saude e no
exercicio do controle social na saude” (BRASIL, 2009).

Gracas ao Movimento Negro de luta contra o racismo e contra a discriminacao na
salde, o Governo Federal tem desenvolvido programas de atencdo a salde do negro e de
atendimento integral aos pacientes com Anemia Falciforme. Também os estados brasileiros
tém avancado nos estudos e no atendimento &s pessoas com Anemia falciforme. E o caso do
Distrito Federal (DF), que langcou em novembro de 2013, no VII Simposio Brasileiro de
Doenca Falciforme, a Portaria n°® 292/2013, dando competéncia a Fundacdo Hemocentro de
Brasilia, no ambito da Secretaria de Estado de Saude do DF para coordenar e regular a
atencdo integral aos pacientes com Hemoglobinopatias Hereditarias (BRASILIA, 2013).

O secretario de saude do DF, Dr. Rafael Barbosa, destaca a importancia desta
Portaria e diz: “Com esta Portaria poderemos avangar na atencdo integral a satde destes
pacientes, o que era uma divida histérica com este segmento da populagdao”. A fala do
secretario de saude reforca a importancia da luta por igualdade racial tanto na esfera da saude
como nas demais esferas sociais. (Il Workshop sobre a Doenga Falciforme-Programa de
Atencéo Integral aos Pacientes com Doenca Falciforme, na SES do Distrito Federal, 2013).

E no contexto social da discriminagdo que os movimentos negros lutam contra o
racismo e a discriminacao na saude publica, reivindicando politicas pablicas de reparacao e de

atencdo integral para com a satde do negro no Brasil.
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Complemento o texto com um extrato do estudo de Guedes e Diniz (2007) sobre o
estigma do corpo e a experiéncia da discriminacdo genética, entre as quais ha uma relacdo de
dependéncia. Uma atleta foi discriminada por ser portadora do traco falciforme: seu
afastamento da equipe de selecdo ndo se justificava por medidas de prudéncia ou cuidados
médicos. A desinformacdo sobre o significado do traco falciforme a excluiu do processo
seletivo da Confederacédo Brasileira de V6lei (CBV). A desinformacao pode ser decorrente de
erro médico, que ndo diferenciou o traco da anemia falciforme ou de valores eugénicos:
somente as atletas mais proximas de um ideal genético comporiam a selecdo. Na busca por
um ideal genético, ndo importava que o traco falciforme ndo fosse uma doenga ou nédo
implicasse restricdes a pratica do esporte: bastava ser uma varia¢do da espécie descrita como
desvantagem. O fato é que, ao ser discriminado, o corpo da atleta passou a ser o estigma da
inaptid&o.

Segundo Geller et al (2002), Pfeffer et al (2003), Laguardia (2006), a
discriminacdo genética € um neologismo que descreve um novo fendmeno socioldgico e
moral decorrente do avanco dos diagndsticos genéticos: a opressdo sofrida pelas pessoas
discriminadas por seu patriménio genético. Segundo Geller (2006, p. 267), "a discriminacao
baseada na heranca genética individual (gendétipo) é chamada discriminacdo genética. Esta
discriminacdo pode se basear na informacdo de um gendtipo individual ou em suposicdes
sobre o significado do geno6tipo das pessoas”.

Nos termos de Geller (2006), o caso da atleta seria um exemplo do que pode
acarretar as expectativas sociais e morais sobre o significado da heranga genética. O estigma
demarca a diferenca e € 0 mecanismo pelo qual se descrevem essas pessoas como incapazes,
inaptas ou sob suspeita, ou seja, € a expressdo no corpo da discriminacdo. Essa questdo é
ratificada por Goffman (1988), Guedes; Diniz (2003), Wailoo (2001). Talvez em outros
cenarios sociais, a atleta ndo sofresse o estigma pelo traco falciforme, mas no campo da
exceléncia fisica, como é o universo esportivo, seu corpo passou a estar sob vigilancia médica
e, portanto, sob contestacdo de competéncia.

E de suma importancia que seja oferecida formagdo sobre trago falciforme e
Doenca Falciforme nos cursos da area de saude, a qual lida diretamente com as doencas e seus
tratamentos. No caso da Anemia Falciforme, que é uma das doencas hereditarias mais comuns

no mundo e no nosso pais, 0s dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE

A Anemia Falciforme 9



cederay o

%

\iVersid,

\Y;

Curso de Especializacdo — Gestdo em Saude Publica- - UFSM

2012) mostram que houve aumento no numero de autodeclarados negros ou descendentes,
possibilitando que o traco ou a Doenca Falciforme também aumentem. (Portal Brasil do
Ministério da Educacéo e Cultura)

Segundo dados do Portal Brasil/Saude 2012 No Brasil, estima-se que 25 mil a 30
mil pessoas tenham a doenga. O Rio de Janeiro registra a segunda maior prevaléncia entre 0s
estados - com um caso para cada 1,2 mil nascidos. A cada més, sdo diagnosticados
aproximadamente 17 casos. A maior parte dos pacientes esta na Bahia, devido ao alto nimero
de afrodescendentes, com um caso a cada 500 nascimentos.

A questdo acima apresenta um fato real no Brasil, uma ‘discriminacdo genética’,
assim classificada pelos autores Geller, Pfeffer e Laguardia, na qual uma atleta, por apresentar
o traco falciforme é impedida de participar de competicdes. Esse fato reforca a necessidade de
mais estudos cientificos sobre o assunto.

Também é citado na referida tese um caso de erro médico, ocorrido em 2004, mas
que, quase dez anos depois ainda deixa davidas sobre a ocorréncia da doenca. Em 14/01/2014
o jornal Folha do Sul Galcho publicou a reportagem “A vida inteira com Anemia
Falciforme”, relatando o drama de uma enfermeira com fenoétipo branco que apds muitas
tentativas médicas foi diagnosticada com essa doenca. Com base nas explicaces de Geller
(2006), sobre discriminacao genética, o fato relatado na reportagem do dia 14/01/2014, pode
ser classificado de discriminacdo genética e acrescento como discriminacao de fenétipo. 1sso
persiste na area da salde, é uma doenga originaria de afro- descendente, mas o fato da pessoa
ter cor branca ndo elimina a descendéncia africana. Sé isso justifica que a populacdo negra e
seus movimentos devem reivindicar politicas publicas que realmente efetivem o atendimento
integral a Anemia Falciforme em qualquer servico de salde e ndo apenas nos hospitais de
referéncia.

No Rio Grande do Sul, na cidade de Porto Alegre, existem dois hospitais polo que
tratam a doenca Falciforme, o Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) e o Hospital
Nossa Senhora da Concei¢do do GHC (Grupo hospitalar Concei¢do). O GHC é composto por
outros hospitais e unidades hospitalares na regido de Porto Alegre, que tem desenvolvido
acOes sobre as questdes étnico-raciais e uma atengdo para a Anemia Falciforme.

Com base nas informagdes ja mencionadas, é importante que tenhamos atencdo a

Anemia Falciforme, reivindicando por mais politicas publicas relacionadas a esta doenca e
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por medidas de atendimento realmente efetivas nos hospitais e nos centros de saide, com
profissionais qualificados para acolhimento e tratamento dos portadores da doenca.

O objetivo do estudo esta em evidenciar o que vem se publicando sobre a Anemia
Falciforme em diferentes meios de comunicagdo. Metodologicamente, o estudo pode ser

classificado como reflexdo tedrica.

RESULTADOS

A anemia falciforme é uma doenga congénita e hereditaria concomitante.
Congénita porque o individuo nasce com a doenca, adquirindo-a durante a formacdo das
células, na fecundacdo e hereditaria por ser uma doenca genética, pela existéncia de um gene
alterado e por transmitir-se de geracédo a geracéo, de pais para filhos.

Para compreendermos a Anemia Falciforme é necessério entendermos a
composicdo do nosso sangue, o qual é formado de células vermelhas chamadas de hemacias.
Estas sdo células redondas, repletas do pigmento chamado hemoglobina, que da a cor
vermelha ao sangue, a hemoglobina A.

A hemoglobina e o ferro sdo responsaveis por levar o oxigénio do pulméo para
todo o corpo, a fim de que ocorra o bom funcionamento do corpo. A anemia € a diminuicédo
da hemoglobina no sangue e, na maioria das vezes, ocorre por falta de ferro no sangue,
ocasionando quantidade insuficiente de oxigénio nos o6rgaos, gerando a diminuicdo do
desempenho do organismo.

Na Anemia Falciforme, as pessoas ndo possuem a hemoglobina A, produzindo no
seu lugar a chamada hemoglobina S. Esta ndo exerce a funcdo de oxigenar o sangue, razdo
pela qual as pessoas portadoras tém sempre uma anemia, que ndo Se corrige nem com a
alimentacdo e nem com ferro. Esta alteracdo (mutacao) ocorre no cromossomo 11, que resulta
na “substitui¢do” do acido glutamico (a glutamina € um dos aminoacidos constituintes das
proteinas e o mais abundante no plasma e tecidos, principalmente no muscular) pela valina na
cadeia B da globina (¢ um amino&cido essencial para o funcionamento do corpo, sua producao
é insuficiente no organismo, uma das suas funcGes é proteger os musculos de lesbes por
esforco excessivo), dando origem a hemoglobina S, deficiente em oxigénio. Quando a

hemoglobina é exposta a concentragdo muito baixa de oxigénio, resulta no alongamento e na
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estruturacdo dos eritrécitos (globulos vermelhos) em forma de foice ou meia lua. Também em
lesbes e danos na membrana celular tornando os eritrocitos frageis e em diminuicdo da
sobrevida e surgimento da anemia. (ALEXANDRE, 2000).

Em razdo da substituicdo do &cido glutdmico pela valina, enquanto uma pessoa
normal tem os &cidos atuando em funcGes especificas e em conjunto, o portador da Anemia
Falciforme fica com deficiéncia de acido glutdmico, ndo ocorrendo a correta oxigenacao do
sangue para 0s demais Orgdos do corpo, comprometendo seu bom funcionamento,
principalmente na questdo dssea.

Ha muitos anos, na Africa, a malaria matava muitas pessoas. Em razéo disso, a
natureza resolveu proteger as pessoas da morte por malaria, provocando uma
mutacdo/alteracdo genética, alterando a informacdo que vem do gene (DNA). Com a mutacdo,
as pessoas comecaram a produzir a hemoglobina S, em vez da hemoglobina A. Assim quem
tivesse a hemoglobina S ndo seria infectado pela malaria.

Existem informacdes que a doenca é milenar, surgindo nos paises do centro-oeste
africano, na india e no leste da Asia, ha cerca de 50 a 100 mil anos, entre o periodo Paleolitico
(Idade da Pedra Lascada) e Mesolitico (periodo intermediario para a Idade da Pedra Polida).
Mas o real fato que motivou a mutacdo nas hemoglobinas ainda se apresenta desconhecido,
cabendo salientar que a Anemia Falciforme é a doenca hereditaria mais comum no mundo e
ocorre no nosso pais tanto pelas questes imigratorias forcadas da populacdo africana, como
pela miscigenacdo historica. Mas também é de se pensar que o berco da humanidade é a
Africa e processo civilizatério comeca na Mae Africa, fato preponderante para a incidéncia da
Anemia Falciforme no mundo.

Outro dado sobre a anemia falciforme, a doenca é centenaria na sua descoberta,
conforme publicagcdo no blog www.anemiafalciformebrasilia.blogspot que diz: “A primeira
descricdo na literatura médica de um caso clinico de anemia falciforme deveu-se a observagéo
de hemacias alongadas e em forma de foice no esfregaco sanguineo de Walter Clement Noel,
jovem negro, originario de Granada (indias Ocidentais), estudante do primeiro ano do
Chicago College of Dental Surgery, admitido no Presbyteriam Hospital com anemia. Em
1917, Emmel observou a transformacgédo da hemécia na sua forma original, bicbncava, para a
forma de foice, in vitro, e em 1922, o termo anemia falciforme foi utilizado por Manson. Em

1927, Hanh e Gillepsie descobriram que a falcizacdo dos eritrocitos ocorria como
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consequéncia da exposicao das células a uma baixa tensdo de O2. Em 1947, Accioly, no
Brasil, pela primeira vez havia sugerido que a falciformacdo ocorria como consequéncia de
uma heranca autossémica dominante, mas s6 em 1949, atraves dos trabalhos de Neel e Beet, é
que se definiu a doenga somente em estado de homozigose, sendo 0s heterozigotos portadores
assintomaticos (sem sintomas).

Ainda em 1949, Linus Pauling et al demonstraram que havia uma diferente
migracao eletroforética (testagem) da hemoglobina de pacientes com Anemia Falciforme,
comparada a hemoglobina de individuos normais. Posteriormente, coube a Ingram (1956)
elucidar a natureza bioquimica desta doenca, quando, atraves de um processo de fingerprint
(eletroforese bidimensional associada com cromatografia), fracionou a hemoglobina e estudou
0S seus peptideos. Ficou caracterizado que a Anemia Falciforme era ocasionada pela
substituicdo do acido glutdmico por valina na cadeia b da hemoglobina, dando origem ao
conceito de doenga molecular. Em 1978, com os estudos de Kan e Dozy, novo impulso foi
dado ao estudo da HbS, introduzindo técnicas de Biologia Molecular” .

A principal caracteristica da Anemia Falciforme ¢é a forma de foice ou meia lua
dos glébulos vermelhos (eritrocitos). Com as células em forma de foice ha dificuldade da
passagem do sangue pelas veias, muitas células se encaixam em razdo do formato,
ocasionando o entupimento das veias, com isso agravo vascular, 6sseo e comprometimento
geral dos 6rgdos do corpo.

O portador falcémico herda o gene da Hemoglonina S do pai e da mée. Porém,
existe o portador do trago falciforme que nao desenvolve a doenca e ndo precisa de tratamento
especializado, mas, deve ter orientacdo se tiver filhos com outro portador de traco falciforme,
pois tem a probabilidade de gerar uma crianga com Anemia Falciforme.

Para que a pessoa tenha Anemia Falciforme, os genes do pai e da mée devem ser
portadores da hemoglobina S ou o pai e a mée portarem tragos falcifémicos. No caso dos pais
terem trago falciforme, a probabilidade de terem filhos com a Anemia Falciforme e de néo
terem filhos sem alteracdo genética é de 25% para cada e 50% para trago falciforme. O
aparecimento dos sintomas ocorre a partir dos 4 meses de idade e podem se manifestar de
forma diferente em cada individuo, uns com sintomas leves e outros com sintomas com

episodios dolorosos(crises), que podem durar de horas a dias. (DOS SANTOS, 1999).
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Quanto ao quadro clinico da doenca, a pessoa com anemia falciforme pode
apresentar varios sintomas como: Anemia, febre, infeccdes, ictericia, Ulcera, sequestro do
sangue no baco, sindrome méao-pé, crises de dor, alteraces cardiovasculares, neuroldgicas,

renais, oculares entre outros sintomas ainda em estudo, que séo definidos a seguir:

e Anemia— moderada ou grave esta presente em toda vida, um defeito intracorpuscular que
acelera a destruicdo dos eritrocitos, independente da idade.

e Febre — devido as infec¢Bes constantes, mais comuns na infancia.

e InfecgBes — maior propensédo a infecgOes. Principalmente as criangas podem ter mais
pneumonias e meningites.

e Ictericia (cor amarelada nos olhos e na pele) — é o sinal mais frequente da doenca, quando
0 glébulo vermelho se rompe, aparece um pigmento amarelo no sangue que se chama
bilirrubina, fazendo com que olhos e pele fiqguem amarelos.

e Sindrome m&o-pé — nas criangas pequenas as crises de dor podem ocorrer nos pequenos
vasos sanguineos das méos e pés, causando inchaco, dor e vermelhidao no local.

e Crises de dor — ¢ o sintoma mais frequente da doenca falciforme, causado pela obstrucéo
de pequenos vasos sanguineos pelos globulos vermelhos em forma de foice. A dor é mais
frequente nos o0ssos e articulages podendo, porém, atingir qualquer parte do corpo. As
crises tém duracdo variavel e podem ocorrer vérias vezes ao ano. Geralmente s&o
associadas ao tempo frio, infeccdes, periodo pré-menstrual, problemas emocionais,
gravidez ou desidratacéo.

e Alteracdes cardiovasculares — oclusdo das pequenas artérias pulmonares, miocardio,
necrose medular para a circulacdo dos principais vasos (pulmao, rim e Sistema Nervoso
Central (SNC).

e AlteracOes neuroldgicas — estreitamento ou oclusdo completa da artéria cerebral.

e Alteragdes renais — perda da capacidade de concentragdo da urina.

e Alteracdes oculares — falcizagdo dos eritrocitos, que podem afetar conjuntiva, retina,
coroide e cdmara do olho.

e Sequestro do sangue no bago — 0 bago é o 6rgdo que filtra o sangue. Em criangas com a

Anemia Falciforme, o bago pode aumentar rapidamente, sequestrando todo o sangue e
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isso pode levar rapidamente & morte por falta de sangue para os outros 6rgdos, como o
cérebro e o coracao.
e Ulceras — ferida de pernas, mais frequente perto dos tornozelos, a partir da adolescéncia,

levando anos para cicatrizacdo devido a ma circulagdo do sangue nas veias.

Percebe-se 0 quanto a Anemia Falciforme causa complica¢cdes nos o6rgaos do
corpo, comprometendo-os severamente. S8o complicacGes da doenga, que envolvem risco de
vida e exigem tratamento emergencial.

Descrevendo os sintomas, vém a lembranca as experiéncias em contato com
pessoas portadoras da doenca e entre os sintomas mais frequentes estdo as crises de dor.
Presenciei momentos de crises agudas de dor, sofrimento de familiares e pedidos de ajuda
para 0 encaminhamento até a emergéncia mais proxima. Muitas vezes, com a falta de
conhecimento dos profissionais da salde, houve a frustracdo de ter que se deslocar ao hospital
referéncia para um atendimento digno relacionado a doenca.

O diagnéstico da doenca é feito através do exame Eletroforese de Hemoglobina,
como exame confirmatorio. O “teste do pezinho”, triagem neonatal que permite a detecgdo
precoce de hemoglobinopatias, como a anemia falciforme, é um dos exames fundamentais
para o tratamento imediato da doencga, sendo realizado na primeira semana de vida. Porém, as
pessoas que nasceram antes de 2001, ano da inclusdo desse exame no Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN), podem realizar os exames de afoicamento e de mancha, como
exames de triagem (BRASIL, 2001).

O exame de Eletroforese de Hemoglobina esta previsto na relacdo de exames do
Sistema Unico de Saude (SUS), guia Servico de Apoio Diagnostico e Tratamento (SADT),
codigo 520-7, Hematologia Il. Segundo o Portal do MEC, a atencdo ao diagndstico precoce da
doenca é recente, com apenas 13 anos e abrange somente 19 estados, conforme dados do
Ministério da Satde de 2012.

Com base nesses dados, todos os afrodescendentes com mais de 13 anos ndo
sabem se possuem o traco falciforme. No caso da minha familia, recentemente, em 2009 com
0 nascimento da terceira geracdo é que ficamos sabendo que um primo tem o0s tragos
falciformes e, por ironia do destino, se tivesse tido filhos com outra pessoa com trago

falciforme, teria 25% de probabilidade de ter um filho com Anemia Falciforme.
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Devido ao “teste do pezinho™ existir ha pouco tempo, muitas familias s6 ficam
sabendo que possuem familiares com Anemia Falciforme quando muitos destes vao a obito,
ou quando apresentam sintomas graves da doenca, associado com o fendtipo da etnia negra,
pois o processo de diagnostico da doenga em pessoas afro-descendentes que ndo apresentam o
fendtipo leva mais tempo, falha gravissima dos profissionais da satde.

O tratamento dos pacientes com Anemia Falciforme é diferente de todos os
pacientes com hemoglobinopatias, porque a doenca apresenta variagcdes no seu quadro clinico,
apresentando diferencas de sintomas entre os pacientes. O portador da doenca exige
tratamento constante e mesmo que ndo apresentem crises 0S pacientes devem ter
acompanhamento por toda a vida, de uma equipe com varios profissionais médicos
(hematologista e outras especialidades), enfermeiros, nutricionistas, psicélogos, dentistas,
assistentes sociais, entre outros profissionais treinados que irdo orientar o paciente e 0s
familiares a descobrirem rapidamente os sinais de gravidade, a tratar adequadamente as crises
e a praticar medidas para sua prevencdo. O acompanhamento dos portadores dessa doenca é
baseado no Programa de Atencdo Integral ao Doente com Anemia Falciforme.

A proposta do tratamento é gerenciar e controlar os sintomas, bem como limitar a
frequéncia das crises. Nos episddios de dor sdo administrados analgésicos e muito liquidos,
medicamentos narcoticos que podem ser eficazes, mas, em muitos casos de crises agudas, sdo
necessarias altas doses de narcoticos.

Os pacientes com Anemia Falciforme devem tomar suplemento de &cido folico,
que é essencial para produzir hemacias, em funcdo das hemacias se deformarem muito
rapidamente. Também o medicamento denominado hidroxiureia € utilizado para reduzir o
nimero de episodios de dor, inclusive dor no peito, e para combater as dificuldades de
respiracdo, porém, nem sempre funciona para todos os pacientes.

A nutricdo dos portadores consiste de uma dieta alimentar controlada, na qual
alimentos que possuem ferro devem ser evitados, em funcdo da ndo oxigenagdo do sangue,
pois essas pessoas ndo possuem a hemoglobina S, responsavel por este processo.

Internacdes e transfusdes de sangue sdo usadas para tratar as crises de Anemia
Falciforme e também podem ser usadas regularmente para evitar Acidentes Vasculares
Cerebrais (AVCs). Nas transfusdes de sangue, os pacientes tém que fazer a “Quelagao” que €

a remogcé&o/retirada extra de ferro no sangue, através de medicacdo para esta finalidade.

A Anemia Falciforme 16



Curso de Especializacdo — Gestdo em Saude Publica- - UFSM

Em criancas sdo comuns infec¢Oes bacterianas, como a pneumonia, tratadas com
antibioticos e vacinas para preveni-las. A doenca compromete o desenvolvimento de varios
Orgdos e, por isso 0 paciente demonstra necessidade de outros tratamentos e intervencdes
cirargicas dos 6rgdos afetados. Quanto a cura da doenca, atualmente pode ser pensada através
do transplante de medula 6ssea ou de células tronco. Entretanto, os transplantes s&o muito
arriscados, em funcdo de infeccOes e da rejeicdo e também por ndo termos uma consciéncia
social sobre a doacédo de sangue, de medula 0ssea e de 6rgaos em geral.

Hoje podemos nos sentir felizes pela possibilidade da cura, pois, ha 30 anos ou
mais, a perspectiva de vida para portadores da Anemia Falciforme era de 20 a 40 anos. Com
tratamento adequado a perspectiva podia chegar aos 50 anos e para pacientes femininos a
perspectiva caia para a adolescéncia. Um video no site YouTube, de 1° de junho de 2011,
apresenta um relato do drama de quem conviveu com a Doenca Falciforme e foi curado pelo
transplante de medula Ossea (video: transplante de medula déssea em anemia falciforme
(port.). Disponivel em: <https://www.youtube.com/watch?feature=player_embedded&v=
C9dSw2VvO5rU>).

Em conversa informal com um dos vizinhos, do sexo masculino, pois o outro é do
sexo feminino, que sdo portadores da anemia falciforme, este me disse: “Ja estou com 32
anos, mesmo nao fazendo o tratamento adequado, lembro uma das vezes quando tinha uns 10
anos, escutei atras da porta meu pai preocupado conversando com a minha mde, que nao
chegaria aos 30 anos. Muitas vezes percebi meu pai, “pensamento longe”, procurando
alternativas/solugdes para este grande problema”.

Os dois irmados portadores da doenca se tratam no Hospital Nossa Senhora da
Conceicdo (GHC), em Porto Alegre, no setor de hematologia/oncologia. O tratamento
diagnosticado na infancia é tratado no Hospital da Crianca Conceicdo e ap6s, continua no
setor de hemato/onco do Hospital Nossa senhora da Concei¢do, mais conhecido, como
Hospital Conceicéo.

Estive no Hospital Conceicdo, para obter mais informagbes e
instrumentos/materiais para constru¢do do meu artigo, e também para, in loco, sentir o que
passam as pessoas na condicdo de pacientes e de familiares no enfrentamento da doenca.
Porém, ndo foi possivel em fungdo do tempo habil para conseguir permissao pelo setor de

ética em salde. Mas, nas unidades de tratamento tanto infantil quanto adulto, consegui alguns
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materiais de informacdo relacionados & anemia falciforme. A unidade de tratamento para
adultos teve um diferencial pela recepcdo, presteza e atencao da assistente social, que indicou
0 médico chefe e coordenador da equipe que trata dos pacientes com Anemia Falciforme.

As informacgdes/entrevista tanto de pacientes (vizinhos) que portam a doenca e de
equipes que lidam com a doenca falciforme ndo puderem, infelizmente, fazer parte deste
artigo, em razdo do pouco tempo habil para conseguir permissdo do Comité de Etica da
UFSM. Mas foram informacgdes importantissimas na pratica, nas quais percebi o sentimento e
a luta de quem tem Anemia Falciforme. Também sentimento de felicidade e de agradecimento
a Deus, por estar na condicdo de pesquisadora quando visitei o0 setor de hemato/onco do
Hospital Conceicdo, sabendo que muitas pessoas estdo na luta diaria contra as

hemoglobinopatias e que irmaos afro-descendentes estdo na luta contra a Anemia Falciforme.

CONCLUSAO

A pesquisa sobre a Anemia falciforme é de extrema importancia na minha vida e
na minha caminhada profissional, porque muito ouvi falar da “doenga do negro” ou “doenga
que mata os negros”. A tal doencga tem o nome de Anemia Falciforme e afeta, principalmente,
negros e afrodescendentes.

Na caminhada profissional, enquanto professora e palestrante sobre questdes
étnico-raciais, fiz poucas leituras sobre a Doenca Falciforme, pois o foco de minhas palestras
é a obrigatoriedade do cumprimento da Lei n° 10.639/03 nas escolas. Esta lei altera a Lei de
Diretrizes e bases da Educacdo (LDB), a lei maior da educacéo brasileira. Em seu artigo 26-
A, torna obrigatdrio, em estabelecimentos escolares publicos e particulares o ensino sobre a
Africa e cultura afro-brasileira.

Porém, nas palestras surgiam questionamentos importantes sobre a Doenca
Falciforme, pois se ha obrigatoriedade de estudos sobre a Africa, como n&o falar na satde da
populacdo negra e nas doencas que acometem os afro-brasileiros, afetando 0 nosso pais e o
mundo.

Entdo surgiu a necessidade de realizar o curso de Especializagdo na Area da
Saude, o qual subsidiou o conhecimento de gestdo em salde publica, aprimorando a

compreensdo das politicas publicas de combate a discriminacdo e ao racismo, relativas ao
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atendimento de pessoas negras no Sistema Unico de Satide (SUS). Tal politica foi apresentada
pela Portaria n° 922 do Ministério da Saude, que aponta também as responsabilidades de
gestdo no atendimento integral as pessoas com Anemia Falciforme.

Pesquisar a Doenca Falciforme trouxe-me informacfes importantissimas. Tive
coragem de interpelar educadamente meus vizinhos e pude compreender a convivéncia com a
Doenca Falciforme. Essa conversa, infelizmente ndo integra esta pesquisa, devido a falta de
tempo habil para pedir e receber autorizacio do Comité de Etica da UFSM.

Entretanto, a pesquisa bibliogréfica foi satisfatdria, levando-me a pensar sobre a
necessidade de haver mais estudos avangados sobre a doenga. Tais agdes podem proporcionar
avangos na cura, no aconselhamento genético e na efetivacdo do atendimento integral as
pessoas com Anemia Falciforme em todos os estabelecimentos de salde, pois, na préatica este
atendimento acontece apenas nos hospitais de referéncia.

Com a presente pesquisa, penso no compromisso firmado apo6s a defesa deste
artigo. Entdo, terei propriedade fundamentada para contribuir e partilhar esse trabalho nas
areas da Educacdo e da Saude (além de professora, sou orientadora educacional em uma
escola estadual técnica em salde) e reivindicar pelos 100% de realizacdo do Teste do Pezinho
fase 2, pois, segundo dados de 2012 do Ministério da Salde, a realizacéo da fase 2 desse teste
estd sendo realizada gradualmente nos Estados brasileiros devido a falta de profissionais
técnicos habilitados para diagnosticar a doenca.

No decorrer da pesquisa, familiares pediam-me informagdes sobre a doenca. Uma
tia, que trabalha na area da saude, relatou-me que a filha de uma colega sua (descendente de
quilombolas), veio a falecer ha dois anos, devido a doenca. Mas, s6 souberam a causa no dia
do ocorrido e se tivessem tido informacg6es prévias e tratamento, evitariam a surpresa do ébito
pela doenca.

Outro fato interessante, também decorrente de conversas com familiares, € que
temos na familia, o filho de um primo, com tracos falciformes, nascido em 2009 e
diagnosticado através do Teste do Pezinho. Com isso, fizemos uma retrospectiva até nossa
infancia, quando minha irma sentia dores nas pernas e joelhos e eu, autora, tive durante a pré-
adolescéncia, dores nas costas que foram diagnosticadas como reumatismo. Serd que néo

temos tracos falciformes? E nossos filhos? Que nasceram entre 1997 e 1998, quando ainda
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ndo era realizado o teste 2 para diagnosticar a Anemia Falciforme? Até porque a autorizagdo
para esse tipo de diagndstico teve inicio no ano de 2001.

Por isso a importancia do aconselhamento genético fornecido pelos programas de
atendimento integral as pessoas com Anemia falciforme. Penso que toda pessoa com
ascendéncia africana deveria solicitar a realizacdo do teste de eletroforese de hemoglobina, a
fim de verificar quais as chances de ter ou ndo filhos com traco ou com Anemia Falciforme,
atitude realizada por minha familia.

Com base na caminhada desta pesquisa, na conversa com pessoas que possuem a
doenca, ainda ha morosidade no avanco de mais pesquisas e estudos sobre as possibilidades
de cura, também desinformacao por parte de alguns profissionais da saude, gerando ddvidas
no atendimento principalmente no setor de emergéncia dos hospitais que ndo sao referéncia,
isto € um reflexo da falta de pesquisas referentes a doenca, por ter prevaléncia na etnia negra,
ndo gera o interesse de estudos sobre a Anemia Falciforme, este fato deve-se devido ao
processo historico que envolve a etnia negra e que ainda nos dias de hoje prevalece o
preconceito e discriminacdo étnico-racial. Etnia é o conceito cientifico habitualmente
utilizado para distinguir os individuos ou as coletividades por sua caracteristicas fendtipas; ao
passo que raca € o conceito cientifico elaborado pela reflexdo sobre dindmicas das relacdes
sociais, quando se manifestam estereotipos, intolerancias, discriminac@es, segregacfes ou
ideologias raciais,A raca é construida socialmente no jogo das relacdes sociais.Sdo 0s
individuos, grupos ou coletividades que se definem reciprocamente como pertencente a ragas
distintas"."A diferenca basica entre grupo étnico e raca se exprime pelo fato do primeiro
refletir "as tendéncias positivas de identificacdo e inclusdo, enquanto o segundo as tendéncias
negativas e de ndo associacdo e exclusdo" (IANNI, 1996, apud PASSOS, 2002).

Entdo, sdo necessarias politicas publicas que incentivem a formacéo educacional
em nivel de Graduagdo, Mestrado e Doutorado, bem como investimentos em estudos,
pesquisas, simpadsios, congressos entre outros sobre a Anemia Falciforme, com isso alertando

a populagéo sobre esta grave doenga que atinge a populagéao brasileira e 0 mundo.
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