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APRESENTACAO

A Atena Editora traz ao leitor na obra “Condi¢bes Teérico-Praticas das Ciéncias da
Saude no Brasil” 69 estudos cientificos que investigaram, com uma abordagem plural, o
panorama nacional acerca dos desafios que a ciéncia e a academia cientifica enfrentam
ante a saude publica.

Os textos foram compilados em trés volumes, cada qual com seu eixo tematico,
respectivamente: “Populacéo Brasileira & Saude Publica”, que traz ao leitor estudos que
investigaram algumas das principais patologias que compde o quadro epidemiolégico no
Brasil atual; “Atuacdo Profissional em Saude” que, por sua vez, é composto por artigos
que revisam o papel do profissional de salde seja em sua formagdo académica, seja em
sua atuacao clinica; e, “Cuidado Integrado e Terapéutico”, volume que apresenta, discute
elou propbe opgdes de terapia em salde coletiva e individual com foco nos aspectos
biopsicossociais que permeiam o cotidiano da saude no pais.

Almeja-se que a leitura deste e-book possa incentivar o desenvolvimento de
estratégias de atuacéo coletiva, educacional e de inclusdo social de modo a subsidiar,
na esfera do condicionamento tebrico e pratico, a continuidade da produgéo cientifica
brasileira.

Boa leitura!

Luis Henrique Almeida Castro
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RESUMO: A Anemia falciforme decorre de
uma alteragdo hematolégica hereditaria,
predominante em populagéo negra, causada por
uma mutacgdo genética no gene da globina beta da
hemoglobina, dando origem a uma hemoglobina
anormal, denominada de hemoglobina S
(HbS), ao invés de originar a hemoglobina A
(HbA). O recbéncavo Baiano tornou-se alvos de
pesquisadores sobre essa anomalia, devido ao
indice de populagdo negra existente e fatores
clinicos apresentados por essa populagdo, que
em sua maioria ndo possuem conhecimento
sobre seu quadro clinico. Objetivo: Analisar os
estudos publicados, contendo orientagbes aos
profissionais de saude, quanto a necessidade de
um atendimento diferenciado a esses usuarios
do servico. Metodologia: Utilizou-se de uma
revisdo literaria de ambito nacional, em artigos
do periodo de 2000 a 2010, nas bases de dados
SciELO e BDENF, contendo dados sobre a
mutacdo genética, diagnosticos, complicagao
clinica, mapeamento e aconselhamento genético.

Condicoes Teodrico-Praticas das Ciéncias da Saude no Brasil

PESQUISA EM SAUDE

Resultado e discurséo: Observou-se na jungédo de
periédicos para o presente estudo, que existem
poucos registros mencionando sobre a doenca,
sua acdo no organismo e respaldo por meio de
Politicas Nacional de Atencéo Integrada a Satde
da Populacéo Negra. Estudos comprovam que a
qualidade de vida desses individuos relaciona-
se a descoberta precoce do diagnéstico,
favorecendo no desenvolvimento de medidas
preventivas que norteardo de forma positiva a
evolucdo e tratamento da doenca. Pelo resultado
apresentado é de suma importancia que ocorra
avancos em pesquisas, criando respaldo
cientifico sobre a anemia falciforme e suas
consequéncias para que ocorra disseminagéo
do conhecimento, e consequentemente avangos
na prestacdo de servicos em saude a essa
popula¢do, minimizando agravos significativos,
proporcionando maior qualidade de vida a esses
individuos.
PALAVRAS-CHAVE:
Pesquisa, Saude.

Anemia Falciforme,

SICKLE CELL ANEMIAAND ITS
RELEVANCE TO HEALTH RESEARCH

ABSTRACT: Sickle cell anemia results from an
inherited hematological change, predominant
in the black population, caused by a genetic
mutation in the hemoglobin beta globin gene,
giving rise to an abnormal hemoglobin, called
hemoglobin S (HbS), instead of originating
hemoglobin A (HbA). The Concave Bahian
has become the target of researchers on this
anomaly, due to the existing black population
index and clinical factors presented by this
population, who mostly do not have knowledge
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about their clinical condition. Objective: To analyze published studies, containing guidance
to health professionals, regarding the need for differentiated service to these service users.
Methodology: A national literary was used, in articles from 2000 to 2010, in the SciELO and
BDENF databases, containing data on genetic mutation, diagnoses, clinical complications,
mapping and genetic counseling. Result and discourse: It was observed in the junction of
journals for the present study, that there are few records mentioning the disease, its action
in the body and support through National Policies for Integrated Health Care of the Black
Population. Studies prove that the quality of life of these individuals is related to the early
discovery of the diagnosis, favoring the development of preventive measures that will positively
guide the evolution and treatment of the disease. Due to the presented result, it is extremely
importance that advances in research occur, creating scientific support for sickle cell anemia
and its consequences for the dissemination of knowledge, and consequently advances in the
provisiono of health services to this population, minimizing significant problems, providing
greater quality of life for these individuals.

KEYWORDS: Sickle Cell Anemia, Research, Health.

11 INTRODUGAO

A Anemia Falciforme decorre de uma alteracdo hematoldgica hereditéria,
predominante em populacdo negra, causada por uma mutagcdo genética no gene da
globina beta da hemoglobina, dando origem a uma hemoglobina anormal, denominada
hemoglobina S (HbS), ao invés de originar a hemoglobina A (HbA).

Conforme Laguardia (2006), € uma doencga hereditaria monogénica que ocasiona
modificagdo na estrutura molecular da hemoglobina, provocando deficiéncia na captacéao
de oxigénio. Nuzzo e Fonseca (2004), afirmam que a Anemia Falciforme se origina por
meio da mutagdo no cromossomo 11, que resulta na troca de um &acido glutamico pela
valina, dando origem a hemoglobina S. Somente os homozigotos SS possuem a anemia
falciforme.

Devido essa mutagcdo e as condicbes de hipdxia celular proveniente dessa
transformacéo, as heméacias apresentam-se em forma de uma foice, denominado por meio
dessa caracteristica de doenca Falciforme.

A anemia Falciforme “é a doenca hereditaria mais prevalente no Brasil e de grande
destaque no cenario epidemioldgico brasileiro”. (COELHO, 2007). Por esta razdo “tem
sido apontada como questéo central para a sadde publica, em virtude das caracteristicas
epidemioldgicas que apresenta.” (DINIZ e GUEDES, 2006).

De acordo com Diniz e Guedes (2006) “a prevaléncia média do traco falciforme,
no Brasil, gira em torno de 2%”. “Centralizada em sua maioria na populagéo situada no
sudeste e nordeste”. (NUZZO e FONSECA, 2004).

A Anemia Falciforme tornou-se um problema atual de saude publica no Brasil, por
se tratar de uma doenca hereditaria com imensa prevaléncia no territorio nacional. E uma
das mutagbes genéticas mais predominantes no pais. (GUIMARAES e COELHO, 2010).

Condicoes Teodrico-Praticas das Ciéncias da Saude no Brasil Capitulo 6 “



O recéncavo Baiano tornou-se alvo de pesquisadores sobre essa anomalia, devido
ao indice de populagéo negra existente e fatores clinicos apresentados por essa populacéo,
que em sua maioria ndo tem conhecimento sobre seu quadro clinico.

Dessa forma, esta revisao literaria tem como objetivo analisar os estudos publicados,
contendo orientagdes aos profissionais de saude, quanto a necessidade de um atendimento
diferenciado a esses usuarios do servico.

21 METODOLOGIA

Utilizou-se de uma revisdo sistematica da literatura, consistindo na busca
retrospectiva de artigos cientificos de ambito nacional, contendo dados sobre a mutacao
genética, diagnostico, complicagé@o clinica, mapeamento e aconselhamento genético da
doenca Anemia Falciforme.

Foram utilizadas para esta pesquisa as bases de dados SciELO e BDENF,
selecionando publicagbes do periodo de 2000 a 2010, justifica-se este recorte temporal
como forma possibilitar uma revisdo atualizada.

No método da busca selecionou-se as palavras: anemia falciforme, aconselhamento
genético, politicas publicas a populagéo negra. Dentre os periddicos encontrados, apenas
doze foram selecionados para confeccao do artigo em questéo, pois abordavam assuntos
pertinentes ao tema. Os demais foram excluidos por ndo serem encontrados na integra e

por falta de especificidade ao assunto proposto.

31 RESULTADO

Observou-se na juncdo de periédicos para o presente estudo, que existem poucos
registros mencionando sobre a doenca, sua agdo no organismo e respaldo por meio de
Politicas Nacional de Atencdo Integrada a Saude da Populagédo Negra. Segundo Diniz
e Guedes (2006), os estudos referenciando temas peculiares a Anemia Falciforme,
encontram-se de maneira centralizada ou periférica de acordo com os propdésitos e
abordagem desejados.

Miranda et al (2009), afirma que a Anemia Falciforme apresentarelevante “importancia
clinica, hematolégica, bioquimica, genética, antropolégica e epidemioldgica, entre outras,
devido a sua morbidade e alto indice de mortalidade, por isso tem sido apontada como uma
questao de saude publica”.

Conforme Guimarées e Coelho (2010), grande parte das politicas de saude séo
de cunho preventivo, onde as agdes educativas desenvolvidas para auxiliar os individuos
acometidos pela doenca em questéo, séo direcionadas as pessoas que possuem o traco
falciforme mais do que as que apresentam a doenga propriamente dita.

Pessoas acometidas pela Anemia Falciforme, “apresentam grandes complicacdes

clinicas que podem prejudicar o desenvolvimento, a qualidade de vida e pode levar a morte,
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ja que pode afetar varios 6rgaos” (GUIMARAES e COELHO, 2010).

Dentre as manifestagdes clinicas existentes em portadores da doenga falciforme,
as complicacbes sanguineas tem seu lugar de destaque, das quais podemos citar risco
de trombose proveniente da mutacdo das heméacias em forma de foice, o que dificulta seu
trajeto pelos vasos sanguineos acarretando obstrucdes, ocasionando complicagcdes mais
graves como AVC.

Este fator fisiopatologico desencadeia graves manifestagdes clinicas, sendo mais
recorrente apés os 3 meses de idade. “Durante os 6 primeiros meses de vida, esses
individuos sé@o geralmente assintomaticos devido aos altos niveis de hemoglobina”.
(NUZZO e FONSECA, 2004).

O sequestro esplénico é uma das complicagdes mais acentuadas acometidas aos
portadores da doenca, possui maior gravidade, “sendo causa de grande morbidade e
mortalidade em pacientes com doenca falciforme.” (BRUNIERA, 2007).

Conforme a ciéncia, o bago é o 6rgédo responsavel pela formagdo das células de
defesas existente no organismo, desencadeando nosso sistema imunologico, assim como
a medula éssea. Guimardes e Coelho (2010), referem que “a destruicdo do bago pode
acarretar em morte principalmente nos primeiros anos de vida, ja que estes se tornam mais
suscetiveis a infec¢des bacterianas”.

Criangas, jovens e adultos sdo acometidos diariamente por dores nos 0ssos e
nas articulacbes, apresentam olhos ictéricos, caracteristicos da presenga da anemia,
desenvolvimento de ulceras com dificil cicatrizacdo. Pesquisadores afirmam que a maioria
dos pacientes portadores da Anemia Falciforme séo atendidos pelo sistema de saude, mas
nao tem real conhecimento quanto a sua condi¢ao clinica e diagnostica. (COELHO, 2007).

Por isso a “identificacéo e tratamento precoces sdo requisitos indispensaveis para o
aumento da expectativa de vida...”. Esta identificagcdo pode ser por meio do teste genético
realizados nos recém-nascidos, conhecido popularmente como o teste do pezinho, como
também pode ser realizado por meio do aconselhamento genético de pessoas em idade
reprodutiva. (DINIZ e GUEDES, 2006).

Pode-se obter diagnostico da existéncia da Anemia Falciforme e a presenca de trago
por meio da realiza¢do do exame eletroforese de hemoglobina. As cadeias b globinicas s&o
detectaveis em fase precoce da vida fetal, a partir da 10% a 122 semana de gravidez, o que
possibilitaria o diagnéstico pré-natal da anemia falciforme.” (NUZZO e FONSECA, 2004).

41 DISCURSAO

Estudos comprovam que a qualidade de vida desses individuos relaciona-se
a descoberta precoce do diagnéstico, favorecendo no desenvolvimento de medidas
preventivas que norteardo de forma positiva a evolugéao e tratamento da doenca. “Poucas
sdo as pesquisas brasileiras que analisam a qualidade de vida de pessoas com essa
anemia...” (DINIZ e GUEDES, 2003).
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Diante do quadro apresentado pelas pesquisas destinadas a populacdo com Anemia
Falciforme, “no pais, a maioria dos pacientes e familias acometidas de doencgas genéticas
desconhece sua condigdo médica”. (GUIMARAES e COELHO, 2010).

Para obtencéo de prognostico favoravel e resposta positiva diante dos tratamentos
ofertados para minimizacao das manifestacdes clinicas, e “para que o atendimento precoce
ocorra, é preciso que as pessoas estejam informadas sobre a existéncia da doenca e
consigam identifica-la.” (DINIZ e GUEDES, 2003). Dentre as pessoas presentes neste
contexto, incluem-se os profissionais que assistem por meio do cuidar tais paciente.

Os profissionais necessitam estar capacitados para que a abordagem e o
atendimento ofertados sejam de maneira qualitativa, atingindo as necessidades existentes
em cada caso que lhe seja apresentado.

Referente as acdes preventivas da Anemia Falciforme, encontra-se a esfera do
aconselhamento genético. Pessoas conscientes, informadas e respaldadas sobre sua
“identidade genética”, tomariam suas decisdes ciente dos quadros apresentados no
ambito reprodutor. No entanto, “o aconselhamento genético no Brasil € ainda um universo
desconhecido” e apresenta um caréater assistencial, pois por meio deste ocorre a orientagéo
familiar a respeito das tomadas de decisdes conscientes referentes a procriacdo. (DINIZ e
GUEDES, 2006).

Existem centro de aconselhamento genético localizados nos hospitais universitarios,
alguns presentes em hospitais publicos, como também em centros de referéncia destinados
a doacao de sangue. (GUIMARAES e COELHO, 2010). Porém “poucos hospitais publicos
ou universitarios oferecam o servigo”. (DINIZ e GUEDES, 2006).

De acordo com Diniz e Guedes (2003), o periodo do pré-natal é destinado a realizacao
de acOes preventivas na area da genética. Informam que se deve priorizar tratamentos
precoces de distirbios genéticos, assegurando assim, uma igualdade de oportunidade
tanto na qualidade de vida quanto nos atendimentos ofertados a essa populagdo. “A
inclusé@o da eletroforese de hemoglobina nos testes de triagem neonatal representou um
passo importante no reconhecimento da relevancia das hemoglobinopatias como problema
de Saude Publica no Brasil” (CANCADO E JESUS, 2007).

Apesar dos avangos existentes na area da saude voltados a genética humana, ainda
nao existe cura para a Anemia Falciforme e as terapéuticas existentes na minimizagéo dos
agravos ainda séo limitadas. (COELHO, 2007).

Torna-se de grande importancia o diagnéstico neonatal, a realizagdo de profilaxia e
tratamentos por meio de insumos, como também a orientagcdo quanto ao reconhecimento
precoce do sequestro esplénico pelos familiares e profissionais que prestam os cuidados a
esses individuos. Tal conhecimento contribui para a diminui¢do da mortalidade infantil nos
primeiros anos de vida. (CANCADO E JESUS, 2007).

Salienta-se que o “diagnéstico e tratamento precoces comprovadamente
aumentam a sobrevida e melhoram a qualidade de vida das pessoas acometidas pela
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Anemia Falciforme”. O conhecimento dos centros de referéncia especializados apresenta
significativa diferenga na qualidade de vida dos que neles se encontram e séo assistidos.
(CANCADO E JESUS, 2007).

51 CONCLUSAO

O desenvolvimento e crescimento da informagéo genética na prevencéo e promogao
da saude vem tomando seu lugar nas pesquisas. (CARDOSO e CASTIEL, 2003). Porém,
necessita-se de mais empreendimento e disseminacgéo de tal conhecimento.

Os dirigentes da saude publica, como também todos os profissionais existentes na
promoc¢ao do cuidado, no desenvolvimento de acdes e politicas publicas, devem garantir
ao individuo com doenca falciforme um amplo e diversificado acesso a saude, “desde
a triagem neonatal até medidas preventivas e tratamento das complicacdes agudas e
crénicas.” (CANCADO E JESUS, 2007).

A vastidao epidemioldgica da Anemia falciforme presente no Brasil gera subsidio
para investigacdo e desenvolvimento de pesquisa neste ambito. Diante desse pensamento,
“a educacao para a genética deve ser considerada um desafio emergente para a saude
publica”. Tais resultado disseminardo um elevado comprometimento as “agdes com os
principios éticos dos direitos humanos”. (DINIZ e GUEDES, 2003).

O estudo da anemia falciforme e sua propagacéao é de grande importancia
epidemioldgica no cendrio brasileiro. A compreenséo da populagcédo afetada frente a essa
probleméatica, deve ser priorizado por todos os profissionais em contato direto com a saude
desses individuos e por nossas autoridades na saude publica.” € uma atividade complexa,
em virtude das implicacbes que traz a vida das pessoas orientadas e pelas especificidades
das informacdes genéticas” (COELHO, 2007).

Os profissionais devem ser capacitados a ofertarem atendimento diferenciado
e direcionado as necessidades e demandas existentes nessa populagdo. Conforme
Guimaraes e Coelho (2010), os individuos devem ser orientados e conscientizados sobre
0s varios aspectos existentes, dentre eles “tratamento disponivel e a sua eficiéncia, o grau
de sofrimento fisico, mental e social imposto pela doenca, o prognéstico, a importancia do
diagndstico precoce, etc.”.

Para que esta abordagem seja satisfatoria e alcance o que Ihe é proposto, necessita-
se de meios para capacitacdo e aprimoramento do conhecimento dos profissionais
envolvidos. Por qualidade em salde entende-se a capacidade de oferecer um tratamento
humano e personalizado ao cliente, procurando superar as expectativas quanto ao
atendimento de suas necessidades explicitas e implicitas.

Pelo resultado apresentado € de suma importancia que ocorra avangos em
pesquisas, criando respaldo cientifico sobre a anemia falciforme e suas consequéncias,
que haja promocéo e implementacdo de acdes que aprimorem um viver de qualidade a
todos os afetados. (GUIMARAES e COELHO, 2010).
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Que haja disseminacdo do conhecimento, como avangos na prestacéo de servicos
em saude a essa populacdo, acessibilidade as informagbes sobre a Anemia Falciforme,
sobre grupos de apoio existentes para auxiliar no enfrentamento da doenga, sobre direitos
sociais e acessos aos beneficios ofertados pela assisténcia social, visando minimizar
0s agravos significativos existentes, proporcionando maior qualidade de vida a esses
individuos.
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