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RESUMO

A Doenca Falciforme € uma das doencas hereditarias mais comuns no mundo.
Caracterizada por ser uma doenca genética, de origem africana, comum da
populagdo negra, por apresentar maior vulnerabilidade. O objetivo deste trabalho é
compreender a Doencga Falciforme e os entraves na detec¢do e na efetividade das
politicas assistenciais e nutricionais da Saude Publica. A metodologia utilizada foi o
método ensaio académico, o qual apresenta informacgdes sobre Doenca falciforme;
Anemia falciforme e Tracgo falciforme; Aspectos epidemiolégicos acerca da doenga
falciforme; Contexto historico e politicas voltadas para a saude da populagdo negra
no Brasil; Protocolo de triagem para anemia falciforme/Ministério da Saude; Fatores
entravadores e praticas de discriminagao racial nos servigos de saude a respeito da
Doenca Falciforme: Atencdo Primaria, Racismo Institucional e Importancia da
atuacao da nutricdo no diagndstico e tratamento da doenga. Conclui-se que mesmo
existindo Politicas e Programas para organizar praticas de gestao e de atencao aos
usuarios com doenca falcifolme ou tragos falciformes, estes ainda ndo garantem um
atendimento integral e eficaz, aos direitos a saude das pessoas portadoras da

Doencga Falciforme e seus familiares.

Palavras-chave: Doencga Falciforme. Saude Publica. Aspectos Epidemiolégicos.

Nutrigao.



ABSTRACT

Sickle cell disease is one of the most common hereditary diseases in the world.
Characterized as being a genetic disease, of African origin, common to the black
population, due to its greater vulnerability. The objective of this work is to understand
sickle cell disease and the obstacles to the detection and effectiveness of public
health care and nutrition policies. The methodology used was the bibliographic
research method, where it presents information about Sickle cell disease; Sickle cell
anemia and Sickle cell trait; Epidemiological aspects about sickle cell disease;
Historical context and policies aimed at the health of the Black population in Brazil;
Screening protocol for sickle cell anemia / Ministry of Health; Obstructive factors and
practices of racial discrimination in health services regarding Sickle Cell Disease:
Primary Care, Institutional Racism and Importance of nutrition in the diagnosis and
treatment of the disease. It is concluded that even though Policies and Programs
exist to organize management and care practices for users with falcifolism or sickle
cell traits, they still do not guarantee a comprehensive and effective care for the

health rights of people with sickle cell disease and their relatives.

Keywords: Sickle cell disease. Public health. Epidemiological Aspects. Nutrition.
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1 INTRODUGAO

A Doenca Falciforme € uma das doencas hereditarias mais comuns no
mundo. Caracterizada por ser uma doenga genética, de origem africana, comum da
populagao negra, por apresentar maior vulnerabilidade. (ANVISA, 2002a)

Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 2010) a doencga falciforme € uma
doenga genética autossbmica recessiva, ocasionada pela mutacdo genética que
induz a producdo de hemoglobina anormal, chamada de hemoglobina S (HbS). Em
determinadas situagdes, pode ocorrer a polimerizagao dessa molécula, levando a
falcizagdo das hemacias, o que ocasiona encurtamento da vida média dos glébulos
vermelhos; além de fenbmenos de vaso-oclusao, com episoédios de dor e lesdo de
orgaos. As hemoglobinopatias em suma sdo denominadas, de modo geral como a
doenca falciforme e compde um grupo de patologias crénicas no qual o cuidado
representa um verdadeiro problema a saude publica.

Proveniente da configuragcdo racial e demogragica do Brasil, a informacgao
genética acerca da anemeia e do trago falciformes vem tendo uma priorizagdo do
governo federal nas ultimas décadas, com a realizagao de politicas e programas que
trazem o debate voltadas para o combate da morbimortalidade resultante da anemia
falciforme. Essas medidas explicam-se em por causa do relevante dimensionamento
epidemioldgica que a doenga apresenta, pois, segundo Zago (2001, p. 2) "..estima-
se o nascimento de 700-1.000 novos casos anuais de afetados sintomaticos de

doencgas falciformes no pais..." dos baixos custos dos exames laboratoriais
envolvidos na avaliagao genética.

O Brasil tem registros de programas de aconselhamento genético, que trata-
se do processo de informagao que lida com as dversidades humanas associadas
com a ocorréncia, ou risco de ocorréncia, de uma patologia genética dentro de um
meio familiar, abrangendo a cooperacdo de uma ou mais pessoas treinadas para
auxiliar a pessoa ou sua familia, segundo Brunoni ( 2002), desde a década de 1950
(NAOUM et al., 1985; SILVA; RAMALHO; CASSORLA, 1995). Porém, sdo escassas as
analises bioéticas sobre essas experiéncias, podendo afirmar que o aconselhamento

genético, no Brasil € um universo ainda pouco explorado.
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Ja caso da anemia falciforme, para que o acolhiment précio aconteca, é
necessario que a populacdo esteja consciente da existéncia da doenga e que
tenham a capacidade de identifica-la (DINIZ, 2003). Salvo a progressiva difusdo do
aconselhamento genético, o governo federal esforgou-se também, nos anos 90, em
politicas nacionais educativas e na criagdo de um grupo de trabalho para a
formulacdo do Programa Anemia Falciforme (PAF) (DINIZ, 2003). Dentre as
iniciativas previstas no PAF, o Ministério da Saude (MS) tem investido na educagao
para a genética, por meio da producéo e difusdo de material educativo, como € o
caso do folheto informativo da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(ANVISA), Anemia  Falciforme: Um  Problema Nosso, ou mesmo da
publicagdo Manual de Doencas Mais Importantes por Razdes Etnicas, na Populagdo
Brasileira Afrodescendente, publicada em 2001 (ZAGO, 2001).

Dentre as politicas de saude implantadas uma de maior relevancia que
abordam a populacdo negra e doengas tipicas dessa populagcéo esta a Politica
Publica da Saude Integral da Populagdo Negra (2016), no qual traz que o direito a
saude é fundamento constitucional e condicdo substantiva para o exercicio pleno da
cidadania. E o eixo estratégico para a superacdo do racismo e garantia de promocao
da igualdade racial, desenvolvimento e fortalecimento da democracia.

Para que o direito a saude seja garantido € necessario que exista a equidade.
Para Carvalho (2014) a equidade pode ser descrita como principio da igualdade
social contemplando a seguranga da justica como critério de ou tratamento e
julgamento. Seu conceito tem sido empregado pela saude publica brasileira,
principio de atendimento justo idealizado para o Sistema Unico de Saude (SUS).
Sua efetividade e implementacdo é um desafio complexo, e requer o esforco e o
comprometimento dos profissionais de saude e das organizagbes sociais inseridas
no sistema saude (CARVALHO, 2014)

A partir do momento que se define o principio da equidade, pode-se fazer
uma ligacdo com a pratica controversa desse valor dentro da saude publica, que é o
racismo institucional, o qual Carvalho et al. (2014) conceitua como um fracasso
coletivo de uma organizagao para aprovar um servigo apropriado e profissional para
as pessoas por causa de sua cor, cultura ou origem cultural ou origem étnica. Ele

pode ser visto ou detectado em processos, atitudes e comportamentos que totalizam
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em discriminagdo por preconceito involuntario, ignorancia, negligéncia e
estereotipagao racista, que causa desvantagens as pessoas de minoria étnica.

Kalckmann (2007) cita que na esfera governamental, percebe-se que as
iniciativas de combate as desigualdades raciais ainda possuem um alcance com
limitagdes e sdo mais facilmente identificadas nos documentos e recomendagdes do
que por meio de acdes praticas. Um dos exemplos que podem ser pontuado € a
dificuldade que se tem de obter dados, quantificar e detectar doencas
predominantes da populagdo negra como o caso da anemia falciforme.

Neste contexto o estudo aqui iniciado tem como objetivo destacar como os
entraves existentes na detecgcdo da doenca falciforme no ambito assistencial e
nutricional da Saude Publica e o quanto esses entraves afetam a criacdo de um
ambiente favoravel para formulagdo e implementagdo de politicas publicas
equitativas e compreender as manifestagdes de discriminacao racial e de classe que

ocorre com pessoas que vivenciam a doenca falciforme.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Analisar a Doencga Falciforme e os entraves na detecgao e na efetividade das

politicas assistenciais e nutricionais da Saude Publica.

2.2 Objetivos especificos

- Caracterizar a Doenca Falciforme;

- Explicitar os aspectos epidemiolégicos da doenga;

- Contextualizar o histérico e politicas voltadas para a saude da Populagdo Negra no
Brasil;

- Apontar fatores entravadores e descrever praticas de discriminacédo racial nos
servigos de saude a respeito da doenca;

- Evidenciar a importancia da atuagcdo da nutricdo no diagndstico e tratamento da

doenca.
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3 METODOLOGIA

Para o desenvolvimento deste trabalho foi adotada o método de ensaio
académico acerca da Doenca Falciforme e os entraves na detecgao e na efetividade
das politicas assistenciais e nutricionais na Saude Publica. Foram realizadas buscas
de literatura cientifica nas seguintes bases de dados on-line/portais de pesquisa:
Periodico capes, Scielo, LILACS, Google académico. Os descritores e expressdes
utilizados durante as buscas nas bases de dados foram: doenca falciforme; anemia
falciforme; grupo com ancestralidade do continente africano; iniquidade social; SUS;
critérios raga/cor e saude; racismo institucional; discriminagcdo racial; atencéo a
saude da populacdo negra; politicas publicas e nutricdo. Foram utilizados livros,
artigos, manuais e guias , que preferencialmente, publicados nos ultimos 10 anos,
em portugés e em inglés, que apresentassem relevancia relativa ao tema
pesquisado. Também foram utilizados, documentos e publicagdes governamentais,
importantes para definicdes e conceitos. Foram foram encontrados 264 e utilizadas
54 publicacbes, para a construcao deste trabalho. As publicacbées foram estudadas

em sua plenitude e compiladas.
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4 REVISAO DA LITERATURA

4.1 Doenca falciforme

A doenca falciforme (DF) originaria do continente africano, teve sua
dessiminagdo no continente americano através do trafico de pessoas negras
escravizadas. O Brasil tem na sua fundacdo histérica a presenga de escravos
negros oriundos da Africa, principalmente no periodo colonial. Segundo o Ministério
da Saude (2015), mais da metade da populacao brasileira, atualmente, apresenta
tracos de afro descendéncia, o que faz da doenca falciforme a enfermidade
hereditaria mais comum do Brasil.

Estudos de haplétipos sugerem que o gene determinante da HbS teve origem
no ocidente centro-africano. Os haplétipos séo relevantes tanto para o
esclarecimento da diversidade clinica da anemia falciforme, quanto para os estudos
sobre a origem étnica da populacédo. Para os geneticistas a hipétese mais comum
para o desenvolvimento da doenca falciforme, seria: “se trata de um evento de
selecdo natural em seres humanos cuja forma heterozigética oferece protecao
parcial a malaria”. (BRASIL, 2015, p. 247)

Partindo para a origem do conhecimento cientifico da Doenga Falciforme no
Brasil o Ministério da Saude (MS) (2015) no livro de capacitagdo “Doenca
Falciforme: Conhecer para Cuidar’ traz um breve resumo pontuando alguns
acontecimentos relevantes.

As primeiras observagbes cientificas associadas a anemia falciforme no
Brasil, foram relatas pelo o médico José Martins da Cruz Jobim (1835) em seu
discurso: “as moléstias que mais afligem a classe pobre do Rio de Janeiro (...)". Cruz
Jobim descreveu a associagdo entre opilagdo e anemia (por ele definida como
hipoemia intertropical) e a intuicdo da maior resisténcia as febres intermitentes pelos
escravos provenientes da Africa, posteriormente descrito como efeito protetor da Hb
S contra a malaria. (BRASIL, 2015)

O Ministério da Saude (BRASIL, 2015) ainda traz que em 1910, o médico
James Bryan Herrick publicou o primeiro artigo cientifico sobre a doenga falciforme,

Peculiar elongated and sickle-shaped red blood corpuscles in a case of severe
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anemia, na revista americana Archives of Internal Medicine. (...). A descoberta da
doenca falciforme se deu por meio da genética classica, sendo a primeira doenga
molecular humana a ser descoberta. O médico e pesquisador brasileiro Jessé
Accioly em 1947 propbs a hipétese da hereditariedade da doenca falciforme e em

1949, James Van Gundia Neel a comprovou experimentalmente.

Ainda em 1949, Linus Pauling, Harvey Itano, Seymour Jonathan Singer e Ibert
C. Wells utilizando a técnica de eletroforese separaram a hemoglobina anormal, que
foi denominada Sickle Hemoglobin (hemoglobina falcizante), que causava a
mudanca no formato do eritrécito (falcizagcéo) e cuja sigla passou a ser Hb S (S de
Sickle). Anthony Clifford Allison em 1954 associou o efeito protetor da Hb S contra a
malaria, corroborando as observagdes de 1835, feitas por José Martins da Cruz
Jobim. (MS, 2015)

Em 1978, Yuet Wai Kan e Andree M. Dozy, utilizando técnicas de biologia
molecular demonstraram diferengca na sequéncia de bases nitrogenadas no gene
que codifica a cadeia estrutural beta da hemoglobina. Com isso, foi iniciada a era da
biologia molecular no estudo da doenca falciforme (BRASIL, 2015).

Para melhor visualizagcdo sobre a linha do tempo da doenca falciforme dentro

do aspecto cientifico, segue a baixo a cronologia da doenca:



Figura1- Linha do tempo da doenca falciforme no desenvolvimento cientifico no

Brasil

Cruz Jobim relatou as primeiras
observagoes cientificas associadas a
anemia no Brasil

Victor Emmel desenvolveu a técnica
para observacio “in vitro” da falcizacéo
dos eritrocitos.

Jessé Accioly propGs a hipotese da
hereditariedade da doenga falciforme.

Alisson relacionou o efeito protetor da
Hb 5 com a maldria.

Fonte: Ministério da Saude, 2015.
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Herrick elaborou o primeiro relato
cientifico sobre a doenca falciforme.

Vernon Mason usou pela primeira vez
o0 termo “doenga falciforme”.

James Neel comprovou
experimentalmente a hipotese

de Accioly. Linus Pauling
colaboradores separaram por
eletroforese as hemoglobinas dos
eritrocitos falcizado e normal.

Kan e Dozy Introduziram o uso de
técnicas de biologia molecular para
demonstrar a mutagéo genética.
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Segundo Silveira (2010) essa patologia afeta as hemoglobinas, proteina que

estdo presentes nos glébulos vermelhos do sangue ao serem afetadas, essas

células perdem sua forma arredondada assumindo um formato que lembra uma

foice. A dor e a anemia estdo entre os diversos sintomas da doenca, que podem

levar a morte. Embora incuravel a doenga pode ter os seus sintomas tratados.

4.1.1 Anemia falciforme

Para Anvisa (2002) essas alteragdes dentro da Doenga Falciforme incluem a

anemia falciforme, enfermidade de individuo que possui dois genes anormais ou

homozigotos — Hb SS — provenientes de pais assintomaticos ou denominados de
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tragco falciforme, as duplas heterozigoses, ou seja, as associagbes de Hb S com
outras variantes de hemoglobinas, tais como Hb D, Hb C, e as interagbes com
talassemias (Hb S/a talassemia, Hb S/B+ talassemia, Hb S/B° talassemia). As
sindromes falciformes incluem ainda o tragco falciforme (HbAS), individuos
assintomaticos que apresentam um gene anormal para a anemia falciforme
(heterozigotos) e a anemia falciforme associada a persisténcia hereditaria de
hemoglobina fetal (HbS/PHHF).

A fisiopatologia da doenga basicamente estd associada a uma mutacao da
hemoglobina de célula sanguinea de origem genética, proveniente do continente
africano. Essa € gerada pela mutagdo no cromossomo 11, o que promove uma
modificagdo fisico-quimica na molécula da hemoglobina. Isso ocorre em razédo da
substituicdo de um aminoacido acido glutdmico por uma valina na posigao 6 da
cadeia beta da molécula. Em determinadas situagdes, na corrente sanguinea ou até
mesmo nos Orgaos, essas moléculas mutantes se deformam adquirindo a forma de
foice. Isso provoca o encurtamento da vida média da hemacia, levando a fenémenos
de vaso-oclusao e lesdo de 6rgaos. Em geral, provoca problemas que resultam em
isquemia, dor, necrose e disfungcbes, as vezes permanentemente (ANVISA,
2002a; LOPEZ; CAMPQOS, 2007; DUCATTI et al., 2001; NUZZO; FONSECA, 2004).

A patologia é tida como crbnica, incuravel, embora tratavel, e que geralmente
traz alto grau de sofrimento aos seus portadores. Nesse sentido, o diagndstico
precoce é fundamental para o0 aumento da expectativa de vida do individuo, que no
Brasil é de 30 anos, € na melhor convivéncia tanto dos portadores quanto dos seus
familiares e sociedade na progressdo da anemia falciforme. O tratamento e o
acompanhamento médico podem auxiliar o individuo em varios aspectos da sua vida
(LOPEZ; CAMPQOS, 2007; LOUREIRO; ROZENFELD, 2005).

Em fungdo da anemia, da hemdlise crbnica e da vaso-oclusdo presente,
elevam-se as necessidades de proteina, energia € minerais, mesmo em periodos
mais estaveis, sem crises ou complicacdes, fazendo com que pacientes com doencga
falciforme possuam deficiéncia energética relativa (ANVISA, 2002b)

Uma variavel que pode ser considerada moderadora nesta doenca € a
quantidade de hemoglobina fetal, uma vez que, observa-se que ela é inversamente

proporcional ao numero de complicagbes (NAOUM, 2000), por se caracterizar no
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maior inibidor da polimerizagdo da HbS no seu estado desoxigenado (MOUSINHO-
RIBEIRO et al., 2008).

Embora na anemia falciforme, os niveis de hemoglobina variem em torno de
6,5 a 7,5g/dl, geralmente, ndo se fazem necessarias transfusbes sanguineas, pois
0s pacientes ndo costumam apresentam sintomas caracteristicos de anemia, como
cansaco, dispnéia e claudicagao intermitente (BRASIL, 2001).

Alguns fatores ambientais como condi¢des de vida, qualidade nutricional da
dieta, além da disponibilidade e acesso a assisténcia médica, social e psicologica
podem influenciar as consequéncias fisiopatolégicas da anemia falciforme (NAOUM,
2000)

4.1.2 Traco falciforme

O termo anemia falciforme se refere exclusivamente aos homozigotos
(HbSS), ou seja, individuos que herdam a HbS do pai e da méae, geralmente
pessoas portadoras do trago falciforme (HbAS) e, sem nenhuma sintomatologia
caracteristica da doenga (BRASIL, 2001)

O trago falciforme € uma das caracteristicas genéticas mais prevalentes na
populacdo brasileira, mas nédo é descrito como uma doenga genética (GUEDES,
2007). Mas quando o homem e a mulher apresentam o trago a chance de os filhos
terem anemia falciforme é de 25%( GUEDES, 2007). Ou seja, a presenga de apenas
um alelo da globina beta A, combinado com outro alelo da globina beta S, apresenta
um padrao genético AS (heterozigose) que ndo produz manifestagdes da doenca
falciforme, sendo o individuo caracterizado como portador de trago falciforme (TF)
(BRASIL, 2015).

Sendo assim, ha uma diferenga entre a doenga anemia falciforme e o traco
falciforme, uma caracteristica genética sem maiores repercussées no metabolismo.
Vale reforcar que o traco falciforme ndo se confunde com a anemia falciforme: o
traco ndo € uma doenga, apenas indica a presenga da “hemoglobina S” em
combinagdo com a “hemoglobina A”, o que resulta na “hemoglobina do tipo AS”
(LOBO et al., 2003; ROCHA, 2004; GUEDES, 2007). Um casal com trago falciforme

tem 25% de chances de ter um futuro filho com anemia falciforme.
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Sendo assim, no Brasil, o trago falciforme € uma das caracteristicas genéticas
mais prevalentes na populagdo. Em 2001, estudos de prevaléncia indicavam a
existéncia de mais de dois milhdes de portadores heterozigoticos de genes
falciformes e oito mil portadores da anemia falciforme. Embora presente em pessoas
com diferentes cores, ha maior prevaléncia do traco e da anemia falciformes entre a
populagdo preta e parda no pais, o que representa um recorte também de classe
para a doenga (ZAGO, 2001; FRY, 2005; GUEDES, 2007). Os pretos e pardos estao
dentre os grupos mais pobres da populagdo. Dada a prevaléncia do trago falciforme
na populacdo brasileira, agcdes educativas sobre planejamento familiar foram
implementadas pelo governo brasileiro na ultima década (DINIZ; GUEDES, 2003;
DINIZ; GUEDES, 2005; DINIZ; GUEDES; TRIVELINO, 2005; GUEDES, 2007).

4.2 Aspectos epidemiologicos acerca da doencga falciforme

Estimativas indicam que aproximadamente 5% da populagdo mundial
apresentam algum disturbio da hemoglobina (WHO, 2006) e, por ano, 300 a 400 mil
criangas nascem com anemia falciforme, atingindo expressiva parcela da populagao
dos mais diferentes paises (WHO, 1989 apud WEATHERALL; CLEGG, 2001)

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) estipula também que anualmente
nasgam no Brasil cerca de 2.500 criangas com doenga falciforme, das quais
aproximadamente 1.900 tem a anemia falciforme. (GUEDES, 2005; SOUZA, 2008)

Essa doenca genética é uma das mais importantes no cenario epidemiolégico
brasileiro, sendo encontrada em todas as regides e apresentando maior frequéncia
na regidao Nordeste (BRASIL, 2002). Em virtude do processo de miscigenagao,
observa-se prevaléncia elevada de anemia falciforme em negros e “mulatos”
(BRASIL, 2002), atingindo em torno de 0,1 a 0,3% desta populagdo SILVA;
RAMALHO; CASSORLA, 1995), sendo que mais de 8000 pessoas apresentam esta
doenga em nosso pais (BRASIL, 2002).

Em contrapartida, um estudo realizado no Brasil na década de 80 encontrou
uma meédia de sobrevivéncia inferior, em torno de 16,4 12,1 anos (SILVA;
RAMALHO; CASSORLA, 1995 apud HUTZ, 1981; ARAUJO, 2009). Embora se

presuma que 0S novos avangos e discussdes sobre o tratamento na anemia
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falciforme tenha reduzido a mortalidade precoce neste pais, evidéncias cientificas
ainda sdo escassas (ARAUJO, 2009).

Sabendo-se que a proporgdo de nascidos vivos com hemoglobinopatias por
Estados representativos de suas regides, segundo Jesus (2010), no Programa
Nacional de Triagem Neonatal, estima que a propor¢gdo de nascidos vivos com
doenca falciforme por estado no Brasil Estados Propor¢ao/ Nascidos Vivos é de 1:
650 na Bahia; 1:1.200 no Rio de Janeiro; 1:1.400 em Pernambuco, Maranhao e
Minas Gerais, 1:4.000 em Sao Paulo; 1:10.000 no Rio Grande do Sul; e de 1:13.500
em Santa Catarina e no Parana.

Pelos dados do Programa Nacional de Triagem Neonatal do Brasil (2012) a
estimativa € de que haja trés mil novos casos e 180 mil novos portadores do trago
falciforme ao ano.

No Estado da Bahia a prevaléncia de portadores do trago falciforme varia de
5,5% para populagdo geral a 6,3% entre individuos de origem afrodescendente
(ALVARES et al., 1995), e na capital esta frequéncia atinge cerca de 7,4% das
criangas negras ou pardas (AZEVEDO et al., 1980). S&do mais de quatro mil
pacientes portadores da doenca cadastrados na Fundacdo de Hemoterapia e
Hematologia da Bahia (Hemoba). Estima-se que, a cada 650 criangas que nasgam
com vida, pelo menos uma possui a doenga e trago falciforme. (SILVEIRA, 2016).

Em Pernambuco, € estimado que nasgcam 1 a cada 1400 nascidos vivos
(1:1400) (JESUS, 2010). No Estado, em média, nascem 140 mil novas criangas por
ano, entdo temos a probabilidade de que 110 nasgcam com a doenca falciforme. o
Hemope recebe por ano 70 novos casos, ou seja, em média, 40 bebés deixam de
chegar rapidamente a rede de atendimento. Por isso, a efetiva ampliagao do Teste
do Pezinho é fundamental para se atingir a marca dos 100%. E importante enfatizar
que quando um bebé entra na rede de atendimento ele vai ser acompanhado para o
resto da vida. Dos cerca de 1800 pacientes cadastrados no Hemope,
aproximadamente 1300 sdo diagnosticados com a doenca falciforme.
(PERNAMBUCO, 2017)

De acordo com os dados fornecidos por Jesus (2010) a proporgéo de trago
Falciforme por estado no Brasil propor¢cao/Nascidos Vivos por ano € de 1: 17 na

Bahia; 1:21 no Rio de Janeiro; 1:23 em Pernambuco, Maranhdo; 1:30 em Minas
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Gerais, 1:35 em S&o Paulo; 1:25 no Espirito Santo; e de 1:65 em Santa Catarina, no
Rio Grande do Sul e no Parana. Torna-se importante destacar, entdo, que a
incidéncia de pessoas com trago no Brasil, ¢ em média de 1:35 dos nascidos vivos.
(JESUS, 2010).

O Censo de 2010 destacou que persistem as diferencas na distribuicado dos
grupos raciais, com maior concentracdo de pretos e pardos no Norte e no Nordeste,
de brancos no Sudeste e no Sul, o0 que acompanha os padrdes historicos de
ocupacdo do pais. Na regido Centro-oeste, ocorre uma distribuicdo mais
homogénea. (IBGE, 2010)

Em virtude das complicagdes, da doenca, a prevaléncia de mortalidade é
elevada nos homozigotos. Um estudo realizado nos Estados Unidos verificou que a
mediana de idade para mortalidade nos pacientes com anemia falciforme foi de 42
anos para os homens e 48 anos para as mulheres. Entretanto 50% dos pacientes
sobreviveram além da quinta década (PLATT et al., 1994; ZANETTE, 2011).

Segundo o censo do IBGE de 2010, a populagdo de 191 milhdes de
brasileiros recenseada mostrou mudangas na composi¢céo da cor ou raga declarada.
Noventa e um (91) milhdes de pessoas classificaram-se como brancos; 15 milhdes
como pretos, 82 milhdes como pardos, 2 milhdes como amarelos e 817 mil como
indigenas.

Registrou-se uma redugéo da proporg¢ao de brancos de 53,7%, em 2000, para
47,7%, em 2010; um crescimento de pretos de 6,2% para 7,6% e de pardos de
38,5% para 43,1%. Deste modo, em 2010, a populacdo de brasileiros pretos e
pardos passou a ser maioria, totalizando 50,7%.

Com os dados acima mostrados pode se afirmar também que a doencga
falciforme é uma das alteragcdes genéticas mais frequentes no Brasil que se distribui
de forma heterogénea, apresentando maior prevaléncia onde a proporgdo da
populagdo negra € maior, cujas frequéncias do gene variam de 2% a 3% em todo o

pais, aumentando para 6% a 10% entre pretos e pardos (BRASIL, 2015).
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4.3 Contexto histérico e politicas voltadas para a saude da Populacao negra

no Brasil

A promulgacdo da Constituicdo Federal de 1988 (CF/1988), considerada a
“Constituicdo Cidada” modifica o cenario no contexto das politicas sociais da época.
Na Saude Publica ndo é diferente, ao afirmar no Artigo 196, que “Saude é Direito de
Todos e Dever do Estado” dando o passo mais importante na construgdo de uma
Saude Publica de qualidade no Brasil.

Criado o SUS, a partir da CF/1988, baseado em principios éticos que o
norteiam: universalidade, integralidade e equidade, pelos principios organizacionais
da descentralizagdo, hierarquizagao e participagcao social; com propoésito de que a
populagado brasileira, sem distingdes de raga, etnia, género, situagdo econdbmica e
social, tenha o direito a saude universal e gratuita.

No ambito da saude a populagdo negra brasileira, historicamente sempre
ocupou lugares de péssima salubridade que gerava inumeras condigbes de
proliferagdo de doengas. A énfase nos aspectos bioldgicos dos individuos
colocava em evidéncia o corpo negro, o alvo central das praticas de saude,
as quais estavam direcionadas a intervir no seu crescente desaparecimento
fisico como forma de limpar as cidades e manter a ordem social.
(CORREIA, 2014, p.17).

Nos ambitos estadual e municipal, as primeiras inser¢gdes do tema saude da
populagdo negra nas agdes governamentais ocorreram na década de 1980, tendo
sido formuladas por ativistas do movimento social negro e pesquisadores. Na
década de 1990, o governo federal passou a se ocupar do tema, em atengdo as
reivindicagbes da Marcha Zumbi dos Palmares, realizada em 20 de novembro de
1995, o que resultou na criagdo do Grupo de Trabalho Interministerial para
Valorizagado da Populagdo Negra/GTl e do Subgrupo Saude. Esses grupos tinham a
funcao de propor e promover politicas governamentais relacionadas a cidadania da
populagéo negra (LAGUARDIA, 2006).

Logo, em 1996, surgiu o Programa Nacional dos Direitos Humanos,
abordando a saude negra no Brasil a partir dos seguintes pontos: a) a introdugéo do
quesito cor nos sistemas de informagdo de mortalidade e de nascidos vivos; b) a
elaboragédo da Resolugdo Conselho Nacional de Saude (CNS) n°196/96, que

introduziu, dentre outros, o recorte racial em toda e qualquer pesquisa envolvendo



24

seres humanos; e c) a recomendagao de implantagdo de uma politica nacional de
atencao as pessoas com anemia falciforme (BRASIL, 2010; FRY, 2005).

Em 2004, no encerramento do | Seminario Nacional de Saude da Populagao
Negra, foi assinado termo de compromisso entre a Seppir e o Ministério da Saude
para o cumprimento da Politica Nacional de Saude da Populagdo Negra. No mesmo
ano, foi instituido o comité técnico de saude da populagdo negra, integrado por
diversos representantes do Ministério da Saude, pesquisadores, ativistas da luta
antirracista na area da saude da populagao negra (BRASIL, 2010).

Em novembro de 2006, o Conselho Nacional de Saude aprovou por
unanimidade a criagdo da Politica Nacional da Saude Integral da Populacdo Negra
(PNSIPN), reconhecendo as desigualdades raciais como fatores que interferem no
processo saude, doenga, cuidado e morte, bem como a necessidade de implementar
politicas que combatessem as iniquidades. Entretanto, a PNSIPN sé foi pactuada na
Comisséo Intergestores Tripartite em 2008, e o Ministério da Saude s6 publicou em
maio de 2009 a Portaria reconhecendo que o racismo existente na sociedade

brasileira impacta a saude,

[...] a reducdo das desigualdades sociais, considerando como causas
determinantes e condicionantes de saude: modos de vida, trabalho,
habitagdo, ambiente, educagao, lazer, cultura, acesso a bens e servigos
essenciais, entre outros, podem estar associados ao racismo e a discrimi-
nacao social (BRASIL, 2009. p. 3)

A PNSIPN (BRASIL, 2009), ao reconhecer o racismo, as desigualdades
étnico-raciais e o racismo institucional como determinantes sociais das condi¢des de
saude da populacéao, elencou os seguintes objetivos especificos:

e Aprimorar os sistemas de informagao em saude pela inclusdo do quesito cor
em todos os instrumentos de coleta de dados adotados pelo Sistema Unico
de Saude (SUS);

e Desenvolver agdes para reduzir indicadores de morbimortalidade materna e
infantil, doenca falciforme, hipertensao arterial, diabetes mellitus, HIV/AIDS,
tuberculose, hanseniase, canceres de colo uterino e de mama, miomas,
transtornos mentais na populagéo negra;

e Garantir e ampliar o acesso da populagdo negra do campo e da floresta e,
em particular, das populagdes quilombolas, as agbes e aos servigos de
saude; e

e Garantir o fomento a realizagdo de estudos e pesquisas sobre racismo e
saude da populacao negra. (BRASIL,2009, p. 1)

Assim, as tecnologias desenvolvidas para subsidiar a implementagcao da
PNSIPN partiu da Resolugdo SS-82 de 23.6.2010, visando a Politica de Atencéao
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Integral as pessoas portadoras de hemoglobinopatias — o estudo sobre ateng&o aos
pacientes portadores de anemia falciforme e outras hemoglobinopatias na
Macrorregidao de Sao José do Rio Preto — Departamentos Regionais de Saude
(DRSs) de Aracatuba, Barretos e Sao José do Rio Preto — teve como meta subsidiar
a elaboragao da Politica Estadual de Atencdo a Pessoa com Doenca Falciforme no
Estado, a articulacdo dessa politica com a Politica de Triagem Neonatal do Estado
de Sao Paulo e a articulagdo dessas politicas de atencdo basica aos centros de
referéncia regional, hemocentros, hemonucleos e servigos terceirizados. (BATISTA,
2013)

4.3.1 Protocolo de triagem para anemia falciforme/ Ministério da Saude

Segundo o Manual Técnico de Triagem Neonatal Biolégica (BRASIL, 2016) o
diagnostico precoce, na primeira semana de vida, realizado pelos Servigos de
Referéncia em Triagem Neonatal nos estados da Federagcdo, € essencial para a
identificacdo, quantificagdo e acompanhamento dos casos. O diagndstico esta
definido no regulamento do SUS, por meio da Portaria do Programa Nacional de
Triagem Neonatal MS/GM n° 2.048, de 3 de setembro de 2009, nos artigos 322, 323
e 324. O exame é publico e gratuito nas unidades de saude mais proximas da
moradia da crianga recém-nascida e deve ser realizado na primeira semana de vida
(TECNICO, 2016).

Na unidade de atengdo basica, a eletroforese de hemoglobina comum é
utilizada no diagnostico da DF, a partir dos quatro meses de vida. (BRASIL, 2012)

O Programa de Triagem Neonatal é dividido em trés fases:

Fase | — Realiza o teste para hipotireoidismo e fenilcetonuria;

Fase Il — Fase | + hemoglobinopatias (doenga falciforme); e

Fase lll - Fase | + Fase Il + fibrose cistica.

Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 2012) no Brasil, 18 estados ja
realizam a Fase II: Rio Grande do Sul, Ceard, Rio de Janeiro, Sdo Paulo, Bahia,
Alagoas, Pernambuco, Para, Maranhdo, Acre, Rondbnia, Goias, Mato Grosso do

Sul, Mato Grosso, Santa Catarina, Parana, Minas Gerais e Espirito Santo. Assim
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sendo, 18 estados que ja fazem triagem neonatal para a DF no Brasil, e 5 destes ja
estdo na fase lll.

Em 2012, Pernambuco possuia 158 pontos de coleta para o teste do pezinho,
espalhados por 158 municipios pernambucanos (86%). Atualmente, ja sdo 262
pontos por todas as 184 cidades do Estado (100%). No Estado, o teste do pezinho
pode detectar, precocemente, quatro doengas (hipotireoidismo congénito,
fenilcetonuria, doencga falciforme e outras hemoglobinopatias e fibrose cistica) e
deve ser feito, prioritariamente, entre o 3° (72 horas completas) e o 5° dia apés o
nascimento do bebé. (PERNAMBUCO, 2018).

A partir de julho 2018, todos os pontos de coleta terdo acesso a um sistema
on-line do Programa Nacional de Triagem Neonatal/Ministério da Saude (PNTN/MS),
no qual terdo acesso ao resultado dos exames, afirma a coordenadora de Triagem

Neonatal da Secretaria Estadual de Saude (SES), Telma Costa, que:

Os pais ou responsaveis precisam ser estimulados pelas equipes de saude
que acompanham a gestagdo a realizar o teste do pezinho no tempo
oportuno. Além disso, é importante que o resultado seja apresentado nas
consultas de puericultura (PERNAMBUCO, 2018. p.1)

Em Pernambuco, cerca de 75% dos nascidos vivos sdo triados. Contudo,
apenas 22% fazem o teste do pezinho no tempo ideal (3° ao 5° dia de vida). Em
2017, 97.228 criangas foram triadas em Pernambuco. “Nossos esforgos objetivam
que 100% das criangas fagam o teste do pezinho. Conseguimos expandir 0 numero
de pontos de coleta e implanta-los em todos os municipios pernambucanos para
facilitar esse acesso”, pontua a coordenadora de Triagem Neonatal. (PERNAMBUCO,
2018, p.01)

O diagndstico da DF pela triagem neonatal (teste do pezinho), antes do
aparecimento dos sintomas clinicos, encoraja a implementagcdo de praticas de
cuidados preventivos e orientacdo aos pais em relagdo ao recém-nascido. Permite
também uma acgdo pedagdgica sobre a condigdo genética da familia e risco de
recorréncia em futuras gestagdes, através de orientagdo familiar ou
aconselhamento genético (BRASIL, 2016).

Segundo Bandeira (2014), quando o paciente inicia o tratamento
hemodialitico, as constantes perdas sanguineas excedem a capacidade de absorcéo

do ferro e a anemia ferropriva se sobrepbe, agravando aquela ja existente. Uma
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deficiéncia funcional de ferro ocorre em estados inflamatérios agudos ou crénicos,
em que ha um bloqueio na liberacdo do ferro do sistema reticulo endotelial € no
transporte pela transferrina, resultando em diminuigdo da eritropoiese. Nestes casos,
o ferro sérico e a saturagdo da transferrina diminuem, porém a ferritina sérica
aumenta. Este bloqueio so6 é corrigido com a reverséo do estado inflamatorio

Bandeira (2014) também afirma que o importante é acompanhar os periodos
em que ha interrupcdo do fornecimento de Eritropoietina Recombinante
Humana(ERHu) e suspender a administragao de ferro, evitando sobrecarga.

Assim, os pacientes com anemia falciforme devem manter hemoglobina entre
7- 9g/dL. Na populagdo adulta a hemoglobina ndo deve ultrapassar 13g/dL pela
evidéncia de aumento do risco cardiovascular. Embora em criangas nao haja
estudos semelhantes, o grupo de trabalho do Kidney Disease Outcomes Quality
Initiative (KDOQI) recomenda manter a hemoglobina maxima de 13g/dl (BANDEIRA,
2014).

4.4 Fatores entravadores e praticas de discriminagao racial nos servigos de

saude a respeito da Doencga Falciforme

4.4.1 Atencgao Primaria

Para cuidar da pessoa com doencga falciforme, é imprescindivel o
envolvimento dos diversos niveis de atencdo a saude para que se reduza a
morbimortalidade. A atengéo primaria a saude no Brasil tem énfase na Estratégia
Saude da Familia, que atua principalmente na promoc¢ao da saude e na prevengao
de agravos e doencgas. Em tese, as equipes de Saude da Familia devem ser a porta
de entrada da rede de atencdo a saude e devem estar preparadas para
acompanhar, durante toda a vida, a pessoa com doenga falciforme. Estudos ja
apontaram deficiéncias no conhecimento e na pratica diaria dos profissionais da
atencao primaria sobre DF. Entretanto, ha lacunas na literatura sobre o acesso e o
atendimento a pessoa com doenga falciforme na unidade basica de saude. (GOMES
etal.,, 2014)
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A Estratégia Saude da Familia (ESF) possui papel muito importante na
assisténcia a pessoa com DF. A formacdo de vinculo dos pacientes e seus
familiares com a equipe de saude da atencao primaria € essencial para facilitar a
compreensao sobre a doenga, antecipar situagdes de riscos e evitar complicagbes
que necessitem de admissao hospitalar. (CRUZ, 2010).

Além disso, ressalta-se a fungdo do acompanhamento nutricional e do
crescimento e desenvolvimento, monitoramento da ades&do a antibioticoterapia
profilatica e das vacinas do calendario de rotina e as especiais, incluindo também
diversas orientagdes com destaque aos cuidados com o ambiente e outros fatores
desencadeantes de episddios agudos. (GOMES et al. 2014)

A Estratégia de Saude da Familia desempenha papel fundamental nas agbes
de carater primario aos pacientes com doenca falciforme. Em que se propée um
meétodo de avaliagdo e acompanhamento do estado nutricional e da ingestao
alimentar na Atencao Basica de Saude. (SOUZA, 2008)

Segundo Figueiredo (2014) O diagndstico precoce € uma das principais
premissas da atengao basica, encaixando-se no conceito de prevencao primaria,
que nada mais € do que um conjunto de agbes que objetivam a promogdo em
saude, e cuja finalidade € diminuir ou anular o surgimento de comorbidades e
patologias em individuos, alertando-os para os fatores de risco. E através desse
diagndstico precoce que os portadores de DF deverdo ser integrados na rede de
assisténcia do SUS, garantindo assim a continuidade do cuidado como preconizado
pela Portaria 1.391/05.6

A insatisfacdo e a baixa credibilidade que a maioria dos portadores de DF
possui em relagao a atengao primaria. Seria desejavel que a ESF estreitasse lagos
com a populagéo adscrita, viabilizando a assisténcia e fortalecendo o vinculo para
com o servico (MORAES, 2017).

Moraes (2017) também afirma que existe uma necessidade de melhoria no
atendimento e acolhimento a esses clientes, uma vez que a DF é considerada um
problema de saude publica em nosso pais, respeitando trés principios que
fundamentam o Sistema Unico de Saude: universalidade, integralidade e equidade.

Sendo assim, é desejavel que exista uma maior interagdo desses pacientes

com a comunidade, e isso faz da Unidade Basica de Saude (UBS) uma porta de
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entrada para o convivio social, possibilitando compartilhar experiéncias através da
criacao de grupos. O estabelecimento de uma nova relagao entre os profissionais de
saude e a comunidade € de carater urgente, na tentativa de mudar essa imagem

que os portadores de doencga falciforme possuem sobre o servigo (XAVIER, 2011)

4 4.2 Racismo Institucional

No Brasil, a escravidao racial constituiu um marco na legitimag¢ao do racismo.
Contudo, apenas no periodo apds a sua aboligao foi que se verificou na histéria do
Pais, a fundamentacao de teorias raciais a servico de matrizes do desenvolvimento
nacional, de carater desigual e injusto (SANTOS, 2009).

A Lei imperial n 3.353, mais conhecida como Lei Aurea que oficialmente
aboliu a escravidao no Brasil, ndo significou, “verdadeiramente liberdade” pois nao
provocou o desaparecimento das desigualdades sociais e do racismo que sempre
marcaram a sociedade brasileira. Os negros sdo parcela da populagéo brasileira
mais afetadas pelos problemas sociais: ganham menos, sdo mais atingidos pelas
violéncias, moram em condi¢des mais precarias e tém menor escolaridade.

Ronilson, chamou a reflexao:

A constante tentativa de alienagdo do corpo do negro. O negro sempre foi
considerado um sujeito ndo sujeito, sem alma, demonizado, primitivo. Para
um individuo compreendido como nao sujeito, as poucas utilidades do seu
corpo se encaixam dentro de dois perfis utilitarios: o corpo negro ou é
escravizado — e assim foi extremamente util na formagédo de um sistema
capitalista — ou ele é experimental — e ai sempre foi Util para o progresso da
ciéncia. (PACHECO, 2016, p. 3)

Estudos nacionais e internacionais evidenciam que ha desigualdades
importantes entre a saude de brancos e negros, homens e mulheres, explicitando
interacdes sinérgicas entre desigualdades sociais, raciais e de género (WILLIAMS,
1997; SILVERIO, 2002, OLIVEIRA, 2002). Ndo ha como negar o peso da dimensé&o
étnico racial nos profundos problemas sociais que assolam o pais, “(...) bloqueando
relagdes, possibilidades de participagao, inibindo aspiracées, mutilando praxis
humana, acentuando a alienagcdo de uns e de outros, individuos e coletividades”
(IANNI, 20048, p. 23).

O racismo é uma ideologia que se realiza nas relagbes entre pessoas e

grupos através do desenvolvimento das politicas publicas, nas estruturas de governo
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e nas formas de organizagédo dos Estados, e tem na ideologia da democracia racial
um mascaramento do preconceito e discriminagdo, que segundo o Boletim das
Politicas Sociais do Instituto de Pesquisa Econémica Aplicada (IPEA), aponta duas

possibilidades de direcionamento ao “mito da democracia racial”:

O mito da democracia racial se reconfigura em duas dire¢des: de um lado, o
crescimento do racismo institucional permite que a ideia de um pais onde
haja racismo sem racistas ganhe expressdo; de outro lado, ...vdo na
contramao do elogio aparente a participagdo da raga na construgdo da
sociedade brasileira. (IPEA, 2015, p.445).

Para Werneck (2005), o racismo é um fenbmeno ideolégico, um importante
fator de violagao de direitos e de producao de iniquidades, especialmente no campo
da saude. O racismo tem relagdo com as condigcdes em que a pessoa nasce, com
sua trajetéria familiar e individual, condigbes de vida e moradia, condi¢des de traba-
Iho, emprego, renda e de acesso a informacgéo e aos bens e servigos. O racismo
também é visivel na qualidade do cuidado e assisténcia prestada, nos perfis e
estimativa de mortalidade infantil, nos sofrimentos evitaveis ou mortes precoces, nas
taxas de mortalidade da populacdo adulta e nos perfis, indicadores e coeficientes de
mortalidade materna.

Para Costa (2008), o racismo institucional ndo € uma declaracao explicita de
discriminagao racial e ndo atua com manifestacées e atos abertos. Age de maneira
complexa no funcionamento das organizagdes, que terminam por diferenciar
privilégios, programas e servi¢gos ndo atendendo igualmente negros e brancos.

Werneck (2013) também afirma que o racismo institucional ou sistémico opera
de forma a induzir, manter e condicionar a organizacado e a agado do Estado, suas
instituicdes e politicas publicas — atuando também nas instituicbes privadas,
produzindo e reproduzindo a hierarquia racial.

A criacdo da Secretaria Especial de Politicas de Promocado da Igualdade
Racial (Seppir), pela Lei n.° 10.678, de 23 de margco de 2003, como 6rgéo de
assessoramento direto da Presidéncia da Republica, com status de ministério,
representou uma conquista emblematica. A Seppir tem como atribuicio institucional
promover a igualdade e a protecdo dos direitos de individuos e grupos raciais e
étnicos, por meio do acompanhamento e da coordenagao das politicas de diferentes
ministérios, dentre os quais o da Saude, e outros 6rgdos do governo brasileiro
(BRASIL, 2010).
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As formas pelas quais essa discriminagao se expressa, em sua maioria, nao
sao diretas e evidentes, mas sao e estdo envolvidas nas teias das relagdes sociais e
econbmicas que estruturam e determinam o processo saude-doenga, seja de seus
determinantes diretos ou indiretos. (FIGUEIRO, 2017). E possivel constatar que o
acesso aos servicos de saude varia para os diferentes grupos que compdem a
populagdo, com desvantagem para negros e pobres, e que os diferentes niveis de
reproducao da desigualdade social e de saude tém suas origens fortemente fincadas
na raga e classe (CORDEIRO; FERREIRA, 2009).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) (2001. p.7), na area da
saude, estudos recentes tém evidenciado “que as desigualdades quanto a saude e a
assisténcia sanitaria dos grupos étnicos e raciais sao ébvias e que, das explicagbes

de tais desigualdades, o racismo € a mais preocupante”.

4.5 Importancia da atuacao da nutricao no diagnéstico e tratamento da doenca

Na infancia, a doenca falciforme afeta a estatura e o ganho de peso ja no final
do primeiro ano de vida (CARNEIRO, 2000; SOUZA et al., 2011). A presenga da
desnutricio em criangas e adolescentes com anemia falciforme representa um
grande impacto em sua qualidade de vida e saude, uma vez que esse grupo ja
possui necessidades nutricionais aumentadas para compensar o crescimento e
desenvolvimento corporal. (SOUZA et al., 2011)

Influenciam no deficit de crescimento e de maturagdo esquelética as
disfungdes enddcrinas, o baixo consumo alimentar, os requerimentos energéticos
aumentados, as baixas condi¢gdes socioecondmicas, a ocorréncia de varias
admissdes hospitalares e a deficiéncia de zinco. (SOUZA et al., 2011)

A desnutricdo é um componente prejudicial no prognéstico da doenga
falciforme. Ela acelera os processos infecciosos e de morbimortalidade na doenca,
sobretudo em homozigotos (SS). As criangas sao vitimas potenciais devido a grande
demanda energética necessaria para a consideravel velocidade de crescimento,
ainda que decrescente e atrasada. (SOUZA et al., 2011)

A baixa ingestdo alimentar, geralmente decorrente de crises alergicas,

hospitalizagbes frequentes e do baixo nivel socioeconémico do individuo, pode
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contribuir para a deficiéncia dos macros e micronutrientes. Além disso, em virtude da
demanda metabdlica elevada em pacientes com anemia falciforme as
recomendacgdes nutricionais para populacdo normal nao se aplicam a eles
(PRASAD, 1997).

Sabe-se que a alimentagcdo exerce uma influéncia direta sobre a saude,
entretanto muitos familiares, devido a sua condigdo emocional, socioeconémica e/ou
cultural permitem que os individuos com anemia falciforme tenham habitos
alimentares inadequados, geralmente, por priorizar ou restringir alimentos e
preparacgdes, contribuindo para monotonia e baixa ingestao alimentar (VIEIRA et al.,
1999).

O crescimento € um dos melhores indicadores de saude da crianca e é
imprescindivel na avaliagcdo de pacientes com doenca falciforme, uma vez que,
neste grupo, o fator genético tem grande influéncia. Dependendo do gendtipo e
haplétipo, havera maior grau de catabolismo e tendéncia as complicagdes
secundarias a doenga (SOUZA, 2008).

Segundo Souza (2008) um déficit de estatura crénico pode ser irreversivel e
prejudicial ao potencial genético de crescimento caso nao haja intervencao oportuna.

Um estudo feito com criangas brasileiras mostrou que pacientes homozigotos
(SS) apresentavam maior déficit na estatura, progressivo com a idade, comparados
a individuos com hemoglobinas tragco (AS) e normal (AA). (SOUZA, 2008)

A doenca falciforme afeta o sangue e provoca diversas complicagcbes no
organismo, no geral ndo exige qualquer restricdo alimentar. Porém, os especialistas
recomendam uma dieta balanceada, aliada a outros cuidados, € de fundamental
importancia para garantir melhor qualidade de vida ao paciente (SICHIERI, 2000).

No Brasil, a composicdo corporal, os habitos alimentares e as interagdes
entre nutrientes na anemia falciforme nao foram muito estudados. Ressalta-se que
ha uma gama de doencgas genéticas e de erros inatos do metabolismo que desafia o
profissional preocupado com a saude alimentar de tais pacientes (SOUZA, 2008).

N&o existe cura para anemia falciforme (SILVA; RAMALHO; CASSORLA, 1995),
e um dos tratamentos mais convencionais € o programa de transfusdes sanguineas
utilizados para amenizar as complicagcdes desta doenca, fato que pode ocasionar o

desenvolvimento de uma sobrecarga de ferro transfusional, e a consequente
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necessidade de terapia com quelantes de ferro (COLLINS et al.,1994; ARAUJO,
2009).

A anemia falciforme nao é corrigida através da alimentagao por tratar-se de
uma anemia ocasionada por mutagcdo genética e nao pela deficiéncia de ferro. No
entanto, a alimentagdo pode ajudar fornecendo nutrientes para uma melhor
qualidade de vida e em especifico, cuidando da saude dos vasos sanguineos
desses pacientes. (BATISTA; BARROS, 2017)

Os 4acidos graxos 6&mega-3 (Acido eicosapentaenoico (EPA) e &cido
docosahexaenoico (DHA)), que possui propriedades, antiaderente, anti-inflamatéria
e vasodilatador, irdo auxiliar na saude vascular. Esses nutrientes estdo presentes
em peixes de aguas profundas, como atum, sardinha, cavala, salmao selvagem,
bacalhau, etc. Ja as gorduras saturadas, presentes nas carnes vermelhas, leites e
queijos gordos, devem ser evitados por obstruirem o0s vasos sanguineos e
dificultarem ainda mais a microcirculagcdo. (FRANCA, 2014)

No 1° Encontro de Nutricionistas — Facilitadores do Projeto Doenga
Falciforme: Linha de Cuidados na Atencao Primaria a Saude, que ocorreu no dia 22
de setembro de 2018, abordou os aspectos clinicos da doencga, a atencao integral e
o papel da Nutricdo para melhorar a qualidade de vida da pessoa com doenca
falciforme, em que foram pontuadas recomendacdes relevantes como:

e Salientar a importédncia da hidratagdo constante, pois ingestdo de &agua
aumenta a volemia (volume sanguineo), melhora o fluxo do sangue e previne
a vaso-oclusao.

e Ha a importancia de se evitar uma alimentagcao muito rica em ferro, para evitar
a sobrecarga do mineral que pode ocorrer pela realizagdo continua de
transfusdes de sangue e pela hemolise, que libera o ferro presente nas
hemoglobinas.

e Explica que pessoas com doenca falciforme devem fazer a suplementagao
continua do acido félico, conhecido também como vitamina B9: “O acido fdlico
age na construgdo das células do sangue. Como a pessoa com doenca
falciforme tem uma destruicdo celular aumentada, ela tem uma demanda de

acido foélico maior”
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e Sao recomendados os alimentos ricos em vitaminas A,C e E, e sais minerais,
como zinco e cobre, por possuirem agdo antioxidante. “E funcdo do
nutricionista oferecé-los por meio de fontes alimentares, mas estudos
mostram que suplementos de vitaminas, por exemplo, reduzem a
hospitalizagao e ajudam na cicatrizagdo de feridas, devendo ser discutido com
o médico que atende o paciente a real necessidade e relevancia da
suplementagao”. Ainda, a vitamina D e o calcio auxiliam no metabolismo
0sseo, evitando o atraso de crescimento e maturagdo em criangas e jovens
com doenca falciforme.

O atendimento nutricional visa prevenir problemas ou tratar os casos de
desnutricdo ja instalada. Assim, a atuagdo do nutricionista, além de considerar
dados especificos de sua area, esta vinculada a avaliacdo bioquimica e a evolugao
pondo-estatural do paciente, e relacionada ao diagnodstico médico e das demais
areas profissionais (VIEIRA, 1999).

O trabalho do nutricionista é realizado sempre em conjunto com os demais
componentes da equipe - dentro do Nucleo de Atencdo a Saude da Familia (NASF) -
cuja abordagem é de esclarecimento dos diversos tipos de anemia, destacando-se a
diferenga entre a anemia carencial e a hemolitica, visando melhorar o atendimento
(...) . A educagao alimentar é fundamental na assisténcia ao paciente com anemia,
sendo sempre enfatizada a importancia da alimentacdo adequada a idade e a
doenca. (VIEIRA, 1999).
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5 ARTIGO

Doenca falciforme: entraves e efetividade das politicas

assistenciais e nutricionais da saude publica

RESUMO

A Doenga Falciforme ¢ uma das doencas hereditarias mais comuns no mundo. Caracterizada
por ser uma doenga genética, de origem africana, comum da populagdo negra, por apresentar
maior vulnerabilidade. O objetivo deste trabalho ¢ compreender a Doenga Falciforme e os
entraves na deteccdo e na efetividade das politicas assistenciais e nutricionais da Saude
Publica. A metodologia utilizada foi o método de investigacdo bibliografica, onde apresenta
informagdes sobre Doenga falciforme; Anemia falciforme e Traco falciforme; Aspectos
epidemioldgicos acerca da doenca falciforme; Contexto histdrico e politicas voltadas para a
satide da populacdo negra no Brasil; Protocolo de triagem para anemia falciforme/Ministério
da Saude; Fatores entravadores e praticas de discriminagdo racial nos servigos de satde a
respeito da Doenga Falciforme: Atengdo Primaria, Racismo Institucional e Importancia da
atuacdo da nutri¢do no diagndstico e tratamento da doenca. Conclui-se que mesmo existindo
Politicas e Programas para organizar praticas de gestdo e de atenc¢do aos usuarios com doenca
falcifolme ou tragos falciformes, estes ainda ndo garantem um atendimento integral e eficaz,
aos direitos a satide das pessoas portadoras da Doenga Falciforme e seus familiares.

Palavras-chave: Doenga Falciforme; Saude Publica; Aspectos Epidemiologicos; Nutricdo.
ABSTRACTY

Sickle cell disease is one of the most common hereditary diseases in the world. Characterized
as being a genetic disease, of African origin, common to the black population, due to its
greater vulnerability. The objective of this work is to understand sickle cell disease and the
obstacles to the detection and effectiveness of public health care and nutrition policies. The
methodology used was the bibliographic research method, where it presents information about
Sickle cell disease; Sickle cell anemia and Sickle cell trait; Epidemiological aspects about
sickle cell disease; Historical context and policies aimed at the health of the Black population
in Brazil; Screening protocol for sickle cell anemia / Ministry of Health; Obstructive factors
and practices of racial discrimination in health services regarding Sickle Cell Disease:
Primary Care, Institutional Racism and Importance of nutrition in the diagnosis and treatment
of the disease. It is concluded that even though Policies and Programs exist to organize
management and care practices for users with falcifolism or sickle cell traits, they still do not
guarantee a comprehensive and effective care for the health rights of people with sickle cell
disease and their relatives.

Keywords: Sickle cell disease; Public health; Epidemiological Aspects; Nutrition.



INTRODUCAO

A Doenca Falciforme ¢ uma das
doencas hereditarias mais comuns no
mundo. Caracterizada por ser uma doenca
genética, de origem africana, comum da
populacdo negra, por apresentar maior
vulnerabilidade. (Anvisa, 2002a)

Segundo o Ministério da Saude
(2010) a doencga falciforme ¢ uma doenca
genética autossdmica recessiva, ocasionada
pela mutacdo genética que induz a
produgdo de hemoglobina anormal,
chamada de hemoglobina S (HbS). Em
determinadas situagdes, pode ocorrer a
polimerizacdo dessa molécula, levando a
falcizacdo das heméacias, o que ocasiona
encurtamento da vida média dos globulos
vermelhos; além de fendmenos de vaso-
oclusdo, com episddios de dor e lesdo de
orgdos. As hemoglobinopatias em suma
sao denominadas, de modo geral como a
doenca falciforme e compde um grupo de
patologias cronicas no qual o cuidado
representa um verdadeiro problema a saude
publica.

Proveniente da configuragao racial
e demogragica do Brasil, a informagdo
genética acerca da anemeia e do traco
falciformes vem tendo uma priorizagdao do
governo federal nas ultimas décadas, com a

realizacdo de politicas e programas que
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trazem o debate voltadas para o combate
da morbimortalidade resultante da anemia
falciforme. Essas medidas explicam-se em
por causa do relevante dimensionamento
epidemioldgica que a doenca apresenta,
pois, segundo Guimaraes e Coelho (2010)
"..estima-se o nascimento de 700-1.000
novos  casos anuais de  afetados
sintomdticos de doengas falciformes no

pais..." e dos baixos custos dos exames
laboratoriais envolvidos na avaliagdo
genética.

O Brasil tem registros de programas
de aconselhamento genético, que trata-se
do processo de informacgao que lida com as
dversidades humanas associadas com a
ocorréncia, ou risco de ocorréncia, de uma
patologia genética dentro de um meio
familiar, abrangendo a cooperacdo de uma
ou mais pessoas treinadas para auxiliar a
pessoa ou sua familia, segundo Brunoni (
2002), desde a década de 1950 (Naoum et
al., 1985; Paiva-e-Silva, 1995). Porém, sao
escassas as andlises bioéticas sobre essas
experiéncias, podendo afirmar que o
aconselhamento genético, no Brasil ¢ um
universo ainda pouco explorado.

J& caso da anemia falciforme, para
que o acolhiment précio aconteca, ¢
necessario que a populacdo esteja
consciente da existéncia da doenca e que

tenham a capacidade de identifica-la



(Diniz, 2003). Salvo a progressiva difusdo
do aconselhamento genético, o governo
federal esforgou-se também, nos anos 90,
em politicas nacionais educativas e na
criagdo de um grupo de trabalho para a
Anemia

formulacdo  do

Falciforme (PAF) (Diniz, 2003). Dentre as

Programa

iniciativas previstas no PAF, o Ministério
da Saude (MS) tem investido na educacdo
para a genética, por meio da produgdo e
difusdo de material educativo, como ¢ o
caso do folheto informativo da Agéncia
Nacional  de Sanitaria

(ANVISA), Anemia

Vigilancia
Falciforme:  Um
Problema  Nosso, ou mesmo da
publicacdo Manual de Doeng¢as Mais
Importantes por Razbes Etnicas, na
Populag¢ao Brasileira Afrodescendente,
publicada em 2001 (Zago, 2001).

Dentre as politicas de saltde
implantadas uma de maior relevancia que
abordam a populacdo negra e doencas
tipicas dessa populacdo estd a Politica
Publica da Saude Integral da Populacdo
Negra (2016), no qual traz que o direito a
saide ¢ fundamento constitucional e
condicdo substantiva para o exercicio
pleno da cidadania. E o eixo estratégico
para a superacdo do racismo e garantia de
promoc¢ao da igualdade racial,
desenvolvimento e fortalecimento da

democracia.
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Para que o direito a saude seja
garantido ¢ necessdrio que exista a
equidade. Para Carvalho (2014) a equidade
pode ser descrita como principio da
igualdade social contemplando a seguranga
da justica como critério de ou tratamento e
julgamento. Seu conceito tem sido
empregado pela saude publica brasileira,
principio de atendimento justo idealizado
para o Sistema Unico de Saade (SUS). Sua
efetividade e implementacdo ¢ um desafio
complexo, e requer o esforco e o
comprometimento dos profissionais de
saude e das organizagdes sociais inseridas
no sistema saude. (Carvalho, 2014)

A partir do momento que se define
o principio da equidade, pode-se fazer uma
ligacdo com a pratica controversa desse
valor dentro da satde publica, que ¢ o
racismo institucional, o qual CARVALHO
et al. (2014) conceitua como um fracasso
coletivo de uma organizagdo para aprovar
um servico apropriado e profissional para
as pessoas por causa de sua cor, cultura ou
origem cultural ou origem étnica. Ele pode
ser visto ou detectado em processos,
atitudes e comportamentos que totalizam
em discriminagdo  por  preconceito
involuntario, ignorancia, negligéncia e
estereotipacdo  racista, que  causa

desvantagens as pessoas de minoria étnica.



Kalckmann (2007) cita que na
esfera governamental, percebe-se que as
iniciativas de combate as desigualdades
raciais ainda possuem um alcance com
limitagdes e s3o mais facilmente
identificadas nos documentos e
recomendacdes do que por meio de agdes
praticas. Um dos exemplos que podem ser
pontuado ¢ a dificuldade que se tem de
obter dados, quantificar e detectar doengas
predominantes da populagdo negra como o
caso da anemia falciforme.

Neste contexto o estudo aqui iniciado tem
como objetivo destacar como os entraves
existentes na deteccdo da doenga
falciforme no ambito assistencial e
nutricional da Saude Publica e o quanto
esses entraves afetam a criagdo de um
ambiente favoravel para formulagdo e
implementagdo de politicas publicas
equitativas e compreender as
manifestagdes de discriminagdo racial e de

classe que ocorre com pessoas que

vivenciam a doenga falciforme.

METODOLOGIA

Para o desenvolvimento deste

trabalho foi adotada o método de ensaio
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académico acerca da Doenca Falciforme e
os entraves na deteccdo e na efetividade
das politicas assistenciais € nutricionais na
Saude Publica. Foram realizadas buscas de
literatura cientifica nas seguintes bases de
dados  on-line/portais de  pesquisa:
Periodico capes, Scielo, LILACS, Google
académico. Os descritores e expressoes
utilizados durante as buscas nas bases de
dados foram: doenga falciforme; anemia
falciforme; grupo com ancestralidade do
continente africano; iniquidade social;
SUS; critérios raga/cor e saude; racismo
institucional; discriminacdo racial; atengao
a saude da populacdo negra; politicas
publicas e nutricdo. Foram utilizados
livros, artigos, manuais e guias publicados
nos ultimos 10 anos, em portugés € em
inglés, que apresentassem relevancia
relativa ao tema pesquisado. Também
foram utilizados, documentos e
publicacdes governamentais, importantes
para definicdes e conceitos. Foram
utilizadas 49  publicagdes, para a
constru¢do deste trabalho. As publicagdes
foram estudadas em sua plenitude e compi-

ladas.



RESULTADO E DISCUSSOES

( Revisao da Literatura)

Doenca falciforme

A doenga falciforme  (DF)
originaria do continente africano, teve sua
dessiminagdo no continente americano
através do trafico de pessoas negras
escravizadas. O Brasil tem na sua fundagao
historica a presenga de escravos negros
oriundos da Africa, principalmente no
periodo colonial. Segundo o Ministério da
Satde (2015), mais da metade da
populagdo brasileira, atualmente, apresenta
tragos de afro descendéncia, o que faz da
doenga  falciforme a  enfermidade
hereditaria mais comum do Brasil.

Estudos de haplotipos sugerem que
o gene determinante da HbS teve origem
no ocidente centro-africano. Os haplotipos
sdo relevantes tanto para o esclarecimento
da diversidade clinica da anemia
falciforme, quanto para os estudos sobre a
origem ¢étnica da populagdo. Para os
geneticistas a hipdtese mais comum para o
desenvolvimento da doenga falciforme,
seria: “se trata de um evento de selecao
natural em seres humanos cuja forma
heterozigdtica oferece prote¢do parcial a

maldria”. (Brasil, 2015).

39

Partindo para a origem do
conhecimento  cientifico da  Doenca
Falciforme no Brasil o Ministério da Saude
(MS) (2015) no livro de capacitagao
“Doenca  Falciforme: Conhecer para
Cuidar” traz um breve resumo pontuando
alguns acontecimentos relevantes.

As primeiras observagoes
cientificas associadas a anemia falciforme
no Brasil foram relatas pelo o médico José
Martins da Cruz Jobim (1835) em seu
discurso: “as moléstias que mais afligem a
classe pobre do Rio de Janeiro (...)". Cruz
Jobim descreveu a associagdo entre
opilagdo e anemia (por ele definida como
hipoemia intertropical) e a intui¢do da
maior resisténcia as febres intermitentes
pelos escravos provenientes da Africa,
posteriormente  descrito como  efeito
protetor da Hb S contra a malaria. (MS,
2015)

O MS (2015) ainda traz que em
1910, o médico James Bryan Herrick
publicou o primeiro artigo cientifico sobre
a doencga falciforme, Peculiar elongated
and sickle-shaped red blood corpuscles in a
case of severe anemia, na revista
americana Archives of Internal Medicine.
(...). A descoberta da doenca falciforme se
deu por meio da genética cléassica, sendo a
primeira doenca molecular humana a ser

descoberta. O médico e pesquisador



brasileiro Jess¢ Accioly em 1947 propos a
hipotese da hereditariedade da doenga
falciforme € em 1949, James Van Gundia

Neel a comprovou experimentalmente.

Ainda em 1949, Linus Pauling,
Harvey Itano, Seymour Jonathan Singer e
Ibert C. Wells utilizando a técnica de
eletroforese separaram a hemoglobina
anormal, que foi denominada Sickle
Hemoglobin (hemoglobina falcizante), que
causava a mudanga no formato do
eritrocito (falcizagdo) e cuja sigla passou a
ser Hb S (S de Sickle). Anthony Clifford
Allison em 1954 associou o efeito protetor
da Hb S contra a malaria, corroborando as
observagoes de 1835, feitas por José
Martins da Cruz Jobim. (MS, 2015)

Em 1978, Yuet Wai Kan ¢ Andree
M. Dozy, utilizando técnicas de biologia
molecular demonstraram diferenca na
sequéncia de bases nitrogenadas no gene
que codifica a cadeia estrutural beta da
hemoglobina. Com isso, foi iniciada a era
da biologia molecular no estudo da doenga
falciforme (MS, 2015).

Segundo Silveira (2010) essa
patologia afeta as hemoglobinas, proteina
que estdo presentes nos  globulos
vermelhos do sangue ao serem afetadas,
essas c€lulas perdem sua forma
arredondada assumindo um formato que

lembra uma foice. A dor e a anemia estdo
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entre os diversos sintomas da doenca, que
podem levar a morte. Embora incuravel a

doenca pode ter os seus sintomas tratados.

Anemia falciforme

Para Anvisa (2002) essas alteragdes
dentro da Doenc¢a Falciforme incluem a
anemia falciforme, enfermidade de
individuo que possui dois genes anormais
ou homozigotos — Hb SS — provenientes de
pais assintomaticos ou denominados de
traco falciforme, as duplas heterozigoses,
ou seja, as associagdes de Hb S com outras
variantes de hemoglobinas, tais como Hb
D, Hb C, e as interagdes com talassemias
(Hb S/a talassemia, Hb S/p+ talassemia,
Hb S/B° talassemia). As sindromes
falciformes incluem ainda o trago
falciforme (HbAS), individuos
assintomaticos que apresentam um gene
anormal para a anemia falciforme
(heterozigotos) e a anemia falciforme
associada a persisténcia hereditaria de
hemoglobina fetal (HbS/PHHF).

A fisiopatologia da  doenca
basicamente esta associada a uma mutagao
da hemoglobina de célula sanguinea de
origem genética, proveniente do continente
africano. Essa ¢ gerada pela mutacdo no

cromossomo 11, o que promove uma

modificacdo fisico-quimica na molécula da



hemoglobina. Isso ocorre em razdo da
substituigdo de um aminoacido acido
glutamico por uma valina na posi¢do 6 da
cadeia beta da molécula. Em determinadas
situacdes, na corrente sanguinea ou até
mesmo nos Orgdos, essas moléculas
mutantes se deformam adquirindo a forma
de foice. Isso provoca o encurtamento da
vida média da hemacia, levando a
fendmenos de vaso-oclusdo e lesdo de
orgdos. Em geral, provoca problemas que
resultam em isquemia, dor, necrose ¢
disfungdes, as vezes permanentemente
2002a; Lopez e  Campos,
2007; Ducatti e col., 2001; Di Nuzzo e
Fonseca, 2004).

(Anvisa,

A patologia ¢ tida como cronica,
incuravel, embora tratdvel, e que
geralmente traz alto grau de sofrimento aos
seus portadores. Nesse sentido, o
diagndstico precoce ¢ fundamental para o
aumento da expectativa de vida do
individuo, que no Brasil ¢ de 30 anos, e na
melhor convivéncia tanto dos portadores
quanto dos seus familiares e sociedade na
progressio da anemia falciforme. O
tratamento € o acompanhamento médico
podem auxiliar o individuo em varios
aspectos da sua vida (Lopez e Campos,
2007; Loureiro e Rozenfeld, 2005).

Em funcao da anemia, da hemdlise

cronica e da vaso-oclusdo presente,
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elevam-se as necessidades de proteina,
energia € minerais, mesmo em periodos
mais estaveis, sem crises ou complicagoes,
fazendo com que pacientes com doenca
falciforme possuam deficiéncia energética
relativa (Anvisa, 2002b)

Uma varidvel que pode ser
considerada moderadora nesta doenca ¢ a
quantidade de hemoglobina fetal, uma vez
que, observa-se que ela é inversamente
proporcional ao numero de complicacdes
(Naoum, 2000), por se caracterizar no
maior inibidor da polimeriza¢cdo da HbS no
seu estado desoxigenado (Mousinho-
Ribeiro et al., 2008).

Embora na anemia falciforme, os
niveis de hemoglobina variem em torno de
6,5 a 7,5g/dl, geralmente, ndo se fazem
necessarias transfusdes sanguineas, pois 0s
pacientes ndo costumam apresentam
sintomas caracteristicos de anemia, como
cansago, claudicagao

intermitente (MS, 2001).

dispnéia e

Alguns fatores ambientais como
condi¢des de vida, qualidade nutricional da
dieta, além da disponibilidade e acesso a
assisténcia médica, social e psicoldgica
podem influenciar as consequéncias
fisiopatologicas da anemia falciforme

(Naoum, 2000)



Trago falciforme

O termo anemia falciforme se
refere exclusivamente aos homozigotos
(HbSS), ou seja, individuos que herdam a
HbS do pai e da mae, geralmente pessoas
portadoras do trago falciforme (HbAS) e,
sem nenhuma sintomatologia caracteristica
da doenca (MS, 2001)

O traco falciforme ¢ uma das
caracteristicas genéticas mais prevalentes
na populagdo brasileira, mas ndo ¢ descrito
como uma doenga genética (GUEDES,
2007). Mas quando o homem e a mulher
apresentam o traco a chance de os filhos
terem anemia falciforme ¢ de 25%(
GUEDES, 2007). Ou seja, a presenga de
apenas um alelo da globina beta A,
combinado com outro alelo da globina beta
S, apresenta um padrdo genético AS
(heterozigose) que nao produz
manifestagdes da doencga falciforme, sendo
o individuo caracterizado como portador

de trago falciforme (TF) (MS, 2015).

Sendo assim, had uma diferenca
entre a doenca anemia falciforme e o trago
falciforme, uma caracteristica genética sem
maiores repercussdes no metabolismo.
Vale reforcar que o trago falciforme nao se
confunde com a anemia falciforme: o trago

ndo ¢ uma doenca, apenas indica a
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presengca da “hemoglobina S” em
combinagdo com a ‘“hemoglobina A”, o
que resulta na “hemoglobina do tipo AS”
(LOBO et al, 2003; ROCHA, 2004;
GUEDES, 2007). Um casal com trago
falciforme tem 25% de chances de ter um
futuro filho com anemia falciforme.

Sendo assim, no Brasil, o traco
falciforme ¢ uma das caracteristicas
genéticas mais prevalentes na populagdo.
Em 2001, estudos de prevaléncia
indicavam a existéncia de mais de dois
milhdes de portadores heterozigéticos de
genes falciformes e oito mil portadores da
anemia falciforme. Embora presente em
pessoas com diferentes cores, hd maior
prevaléncia do traco e da anemia
falciformes entre a populagdo preta e parda
no pais, o que representa um recorte
também de classe para a doenga (ZAGO,
2001; FRY, 2005; GUEDES, 2007). Os
pretos e pardos estao dentre os grupos mais
pobres da populagdo. Dada a prevaléncia
do trago falciforme na populacdo
brasileira, ag¢des  educativas  sobre
planejamento familiar foram
implementadas pelo governo brasileiro na
ultima década (DINIZ; GUEDES, 2003;
DINIZ; GUEDES, 2005; DINIZ;
GUEDES; TRIVELINO, 2005; GUEDES,
2007).



Aspectos epidemioldgicos acerca da
doenca falciforme

Estimativas indicam que
aproximadamente 5% da populagdo
mundial apresentam algum distarbio da
hemoglobina (WHO, 2006) e, por ano, 300
a 400 mil criangas nascem com anemia
falciforme, atingindo expressiva parcela da
populacdo dos mais diferentes paises
(Weatherall & Clegg, 2001 apud WHO,
1989).

A Organizagdo Mundial da Saude
(OMS) estipula também que anualmente
nascam no Brasil cerca de 2.500 criangas
com doenca falciforme, das quais
aproximadamente 1.900 tem a anemia
falciforme. (Guedes, 2005; Souza, 2008)

Essa doenca genética ¢ uma das
mais importantes no cenario
epidemiologico brasileiro, sendo
encontrada em todas as regides e
apresentando maior frequéncia na regido
Nordeste (MS, 2002). Em virtude do
processo de miscigenagdo, observa-se
prevaléncia elevada de anemia falciforme
em negros e “mulatos” (MS, 2002),
atingindo em torno de 0,1 a 0,3% desta
populacdo (Paiva e Silva et al, 1993),
sendo que mais de 8000 pessoas

apresentam esta doenga em nosso pais

(MS, 2002).

43

Em contrapartida, um estudo
realizado no Brasil na década de 80
encontrou uma média de sobrevivéncia
inferior, em torno de 16,4 +12,1 anos
(Paiva e Silva et al, 1993 apud Hutz,
1981; Aratjo,2009). Embora se presuma
que os novos avangos e discussdes sobre o
tratamento na anemia falciforme tenha
reduzido a mortalidade precoce neste pais,
evidéncias cientificas ainda sdo escassas.
(Aragjo, 2009)

Sabendo-se que a propor¢cdo de
nascidos vivos com hemoglobinopatias por
Estados representativos de suas regioes,
segundo Jesus (2010), no Programa
Nacional de Triagem Neonatal, estima que
a proporcao de nascidos vivos com doenga
falciforme por estado no Brasil Estados
Proporgao/ Nascidos Vivos ¢ de 1: 650 na
Bahia; 1:1.200 no Rio de Janeiro; 1:1.400
em Pernambuco, Maranhdo e Minas
Gerais, 1:4.000 em Sao Paulo; 1:10.000 no
Rio Grande do Sul; e de 1:13.500 em Santa
Catarina e no Parana.

Pelos dados do Programa Nacional
de Triagem Neonatal do Brasil (2012) a
estimativa ¢ de que haja trés mil novos
casos € 180 mil novos portadores do traco
falciforme ao ano.

No Estado da Bahia a prevaléncia
de portadores do traco falciforme varia de

5,5% para populacdo geral a 6,3% entre



individuos de origem afrodescendente
(Alvares et al, 1995), e na capital estd
frequéncia atinge cerca de 7,4% das
criancas negras ou pardas (Azevedo et al,
1980). Sdo mais de quatro mil pacientes
portadores da doenga cadastrados na
Fundag¢do de Hemoterapia e Hematologia
da Bahia (Hemoba). Estima-se que, a cada
650 criancas que nas¢am com vida, pelo
menos uma possui a doenca e traco
falciforme. (Silveira,2016)

Em Pernambuco, ¢ estimado que
nascam 1 a cada 1400 nascidos vivos
(1:1400) (Jesus, 2010). No Estado, em
média, nascem 140 mil novas criangas por
ano, entdo temos a probabilidade de que
110 nascam com a doenga falciforme. o
Hemope recebe por ano 70 novos casos, ou
seja, em média, 40 bebés deixam de chegar
rapidamente a rede de atendimento. Por
isso, a efetiva ampliacdo do Teste do
Pezinho ¢ fundamental para se atingir a
marca dos 100%. E importante enfatizar
que quando um bebé entra na rede de
atendimento ele vai ser acompanhado para
o resto da vida. Dos cerca de 1800
pacientes  cadastrados no  Hemope,
aproximadamente 1300 sdo diagnosticados
com a doenca falciforme. (Ministério
Publico de Pernambuco, 2017)

De acordo com os dados fornecidos

por Jesus (2010) a propor¢do de trago
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Falciforme por estado no  Brasil
proporg¢ao/Nascidos Vivos por ano ¢ de 1:
17 na Bahia; 1:21 no Rio de Janeiro; 1:23
em Pernambuco, Maranhdo; 1:30 em
Minas Gerais, 1:35 em Sao Paulo; 1:25 no
Espirito Santo; e de 1:65 em Santa
Catarina, no Rio Grande do Sul e¢ no
Parana. Torna-se importante destacar,
entdo, que a incidéncia de pessoas com
traco no Brasil, ¢ em média de 1:35 dos
nascidos vivos. (Jesus; 2010).

O Censo de 2010 destacou que
persistem as diferengas na distribui¢ao dos
grupos raciais, com maior concentracao de
pretos e pardos no Norte ¢ no Nordeste, de
brancos no Sudeste e no Sul, o que
acompanha os padrdes historicos de
ocupacao do pais. Na regido Centro-oeste,
ocorre uma distribui¢do mais homogénea.
(IBGE, 2010)

Em virtude das complicagdes, da
doenca, a prevaléncia de mortalidade ¢
elevada nos homozigotos. Um estudo
realizado nos Estados Unidos verificou que
a mediana de idade para mortalidade nos
pacientes com anemia falciforme foi de 42
anos para os homens e 48 anos para as
mulheres. Entretanto 50% dos pacientes
sobreviveram além da quinta década (Platt
et al., 1994; Zanette, 2011).

Segundo o censo do IBGE de 2010,

a populagdo de 191 milhdes de brasileiros



recenseada  mostrou  mudangas  na
composicdo da cor ou raga declarada.
Noventa ¢ um (91) milhdes de pessoas
classificaram-se como brancos; 15 milhées
como pretos, 82 milhdes como pardos, 2
milhdes como amarelos ¢ 817 mil como
indigenas.

Registrou-se uma reducdo da
propor¢ao de brancos de 53,7%, em 2000,
para 47,7%, em 2010; um crescimento de
pretos de 6,2% para 7,6% e de pardos de
38,5% para 43,1%. Deste modo, em 2010,
a populagdo de brasileiros pretos e pardos
passou a ser maioria, totalizando 50,7%.

Com os dados acima mostrados
pode se afirmar também que a doenca
falciforme ¢ uma das alteracdes genéticas
mais frequentes no Brasil que se distribui
de forma heterogénea, apresentando maior
prevaléncia onde a propor¢ao da populacdo
negra ¢ maior, cujas frequéncias do gene
variam de 2% a 3% em todo o pais,

aumentando para 6% a 10% entre pretos e

pardos (Brasil, 2015).

Contexto historico e politicas voltadas
para a satide da Populagao negra no
Brasil

A promulgacio da Constituigdo
Federal de 1988 (CF/1988), considerada a

“Constituicdo Cidada” modifica o cenario
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no contexto das politicas sociais da época.
Na Saude Publica ndo ¢é diferente, ao
afirmar no Artigo 196, que “Saude ¢
Direito de Todos e Dever do Estado”
dando o passo mais importante na
constru¢do de uma Satde Publica de
qualidade no Brasil.

Criado o SUS, a partir da CF/1988,
baseado em principios éticos que o
norteiam: universalidade, integralidade e
equidade, pelos principios organizacionais
da descentralizagdo, hierarquizacdo e
participagao social; com propdsito de que a
populacdo brasileira, sem distingdes de
raca, etnia, género, situacdo econdmica e
social, tenha o direito a saude universal e
gratuita.

No ambito da saude a populag¢do negra
brasileira, historicamente sempre ocupou
lugares de péssima salubridade que gerava
inumeras condigoes de proliferagdo de
doencas. A énfase nos aspectos biologicos
dos individuos colocava em evidéncia o
corpo negro, o alvo central das praticas de
saude, as quais estavam direcionadas a
intervir no seu crescente desaparecimento
fisico como forma de limpar as cidades e
manter a ordem social. (CORREIA,
2014,p.7)

Nos ambitos estadual e municipal,
as primeiras insercdes do tema saude da
populacdo negra nas agdes governamentais
ocorreram na década de 1980, tendo sido

formuladas por ativistas do movimento

social negro e pesquisadores. Na década de



1990, o governo federal passou a se ocupar
do tema, em aten¢do as reivindicagdes da
Marcha Zumbi dos Palmares, realizada em
20 de novembro de 1995, o que resultou na
criagio do  Grupo de  Trabalho
Interministerial para Valorizagdo da
Populagdo Negra/GTI e do Subgrupo
Satude. Esses grupos tinham a funcao de
propor e promover politicas
governamentais relacionadas a cidadania
da populagdo negra (Laguardia, 2006).

Logo, em 1996, surgiu o Programa
Nacional dos Direitos Humanos,
abordando a satde negra no Brasil a partir
dos seguintes pontos: a) a introdug¢do do
quesito cor nos sistemas de informacao de
mortalidade e de nascidos vivos; b) a
elaboragdo da  Resolugdo  Conselho
Nacional de Satde (CNS) n°196/96, que
introduziu, dentre outros, o recorte racial
em toda e qualquer pesquisa envolvendo
seres humanos; e c¢) a recomendagdo de
implantacdo de uma politica nacional de
atenc¢do as pessoas com anemia falciforme
(Brasil, 20103 Fry, 2005).

Em novembro de 2006, o Conselho
Nacional de Saude aprovou por
unanimidade a cria¢do da Politica Nacional
da Saude Integral da Populacdo Negra
(PNSIPN), reconhecendo as desigualdades

raciais como fatores que interferem no

processo saude, doenga, cuidado e morte,
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bem como a necessidade de implementar
politicas que combatessem as iniquidades.
Entretanto, a PNSIPN s6 foi pactuada na
Comissao Intergestores Tripartite em 2008,
e 0 Ministério da Saude s6 publicou em
maio de 2009 a Portaria reconhecendo que
o racismo existente na sociedade brasileira
impacta a satude,

“..a redugdo das desigualdades sociais,
considerando como causas determinantes
e condicionantes de saude: modos de vida,
trabalho, habitacdo, ambiente, educacdo,
lazer, cultura, acesso a bens e servigos
essenciais, entre outros, podem estar
associados ao racismo e a discriminagdo
social” (BRASIL, 2009.p.3).

A PNSIPN (2009), ao reconhecer o
racismo, as desigualdades étnico-raciais e
0 racismo institucional como determi-
nantes sociais das condi¢des de saude da
populagdo, elencou os seguintes objetivos
especificos:

o Aprimorar  os  sistemas  de
informagdo em saude pela inclusdo
do quesito cor em todos os instru-
mentos de coleta de dados
adotados pelo Sistema Unico de
Saude (SUS),

e Desenvolver agoes para reduzir
indicadores de morbimortalidade
materna e  infantil, doenca

falciforme, hipertensdo arterial,

HIV/AIDS,

diabetes mellitus,

tuberculose, hanseniase, canceres



de colo uterino e de mama,
miomas, transtornos mentais na
populagdo negra;

e Garantir e ampliar o acesso da
populagdo negra do campo e da
floresta e, em particular, das po-
pulagoes quilombolas, as agoes e
aos servicos de saude; e

o Garantir o fomento a realizag¢do de
estudos e pesquisas sobre racismo

e saude da populagdo negra.

(PNSIPN,2009)
Assim, as tecnologias
desenvolvidas para subsidiar a

implementagdo da PNSIPN partiu da
Resolucao SS-82 de 23.6.2010, visando a
Politica de Atencdo Integral as pessoas
portadoras de hemoglobinopatias — o
estudo sobre atencdo aos pacientes
portadores de anemia falciforme e outras
hemoglobinopatias na Macrorregido de
Sdo José do Rio Preto — Departamentos
Regionais de Satde (DRSs) de Aracatuba,
Barretos e Sdo José do Rio Preto — teve
como meta subsidiar a elaboragcdo da
Politica Estadual de Atencdo a Pessoa com
Doenca  Falciforme no Estado, a
articulacao dessa politica com a Politica de
Triagem Neonatal do Estado de Sao Paulo
e a articulagdo dessas politicas de atengao

basica aos centros de referéncia regional,
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hemocentros, hemonucleos ¢ servigos

terceirizados. (Batista, 2013)

4.3.1 Protocolo de triagem para anemia

falciforme/ Ministério da Saude

Segundo o Manual Técnico de
Triagem Neonatal Bioldgica (2016) o
diagndstico precoce, na primeira semana
de wvida, realizado pelos Servicos de
Referéncia em Triagem Neonatal nos
estados da Federacao, ¢ essencial para a
identificacdo, quantificagao e
acompanhamento dos casos. O diagnostico
estd definido no regulamento do SUS, por
meio da Portaria do Programa Nacional de
Triagem Neonatal MS/GM n° 2.048, de 3
de setembro de 2009, nos artigos 322, 323
e 324. O exame ¢ publico e gratuito nas
unidades de saude mais proximas da
moradia da crian¢a recém-nascida e deve
ser realizado na primeira semana de vida
(Técnico, 2016).

Na unidade de atengdo basica, a
eletroforese de hemoglobina comum ¢
utilizada no diagnostico da DF, a partir dos
quatro meses de vida. (Ministério da
Saude, 2012)

O Programa de Triagem Neonatal é
dividido em trés fases:

Fase 1 — Realiza o teste para

hipotireoidismo e fenilcetontria;



Fase II - Fase I +
hemoglobinopatias (doenca falciforme); e

Fase III — Fase I + Fase II + fibrose
cistica.

Segundo o Ministério da Saude
(2012) no Brasil, 18 estados ja realizam a
Fase II: Rio Grande do Sul, Ceara, Rio de
Janeiro, Sao Paulo, Bahia, Alagoas,
Pernambuco, Para, Maranhdo, Acre,
Rondonia, Goids, Mato Grosso do Sul,
Mato Grosso, Santa Catarina, Parana,
Minas Gerais e Espirito Santo. Assim
sendo, 18 estados que ja fazem triagem
neonatal para a DF no Brasil, e 5 destes ja
estao na fase IIL

Em 2012, Pernambuco possuia 158
pontos de coleta para o teste do pezinho,
espalhados por 158 municipios
pernambucanos (86%). Atualmente, j& sdo
262 pontos por todas as 184 cidades do
Estado (100%). No Estado, o teste do
pezinho pode detectar, precocemente,
quatro doengas (hipotireoidismo congénito,
fenilcetonuria, doenga falciforme e outras
hemoglobinopatias e fibrose cistica) e deve
ser feito, prioritariamente, entre o 3° (72
horas completas) e o 5° dia apdés o
nascimento do bebé. (Secretaria Estadual
de Saude /PE-2018)

A partir de julho 2018, todos os
pontos de coleta terdo acesso a um sistema

on-line do Programa Nacional de Triagem
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Neonatal/Ministério da Saude
(PNTN/MS), no qual terdo acesso ao
resultado dos exames, afirma a
coordenadora de Triagem Neonatal da
Secretaria Estadual de Saude (SES), Telma
Costa, que:

“Os pais ou responsdveis precisam ser
estimulados pelas equipes de saude que
acompanham a gestagdo a realizar o teste
do pezinho no tempo oportuno. Além disso,
é importante que o resultado seja
apresentado nas consultas de
puericultura”,. (PERNAMBUCO-2018.

Pl

Em Pernambuco, cerca de 75% dos
nascidos vivos sdo triados. Contudo,
apenas 22% fazem o teste do pezinho no
tempo ideal (3° ao 5° dia de vida). Em
2017, 97.228 criangas foram triadas em
Pernambuco. “Nossos esforgos objetivam
que 100% das criangas facam o teste do
pezinho. Conseguimos expandir o numero
de pontos de coleta e implanta-los em
todos os municipios pernambucanos para
facilitar  esse  acesso”, pontua a
coordenadora de Triagem Neonatal.
(PERNAMBUCO-2018)

O diagnostico da DF pela triagem
neonatal (teste do pezinho), antes do
aparecimento dos sintomas clinicos,
encoraja a implementagdo de praticas de
cuidados preventivos e orientacao aos pais
em relagdo ao recém-nascido. Permite

também uma agdo pedagodgica sobre a



condi¢do genética da familia e risco de
recorréncia em futuras gestacdes, através
de orientacdo familiar ou aconselhamento
genético. (PTPN, 2011)

Segundo Bandeira (2014), quando o
paciente inicia o tratamento hemodialitico,
as constantes perdas sanguineas excedem a
capacidade de absor¢do do ferro ¢ a anemia
ferropriva se sobrepde, agravando aquela
jé& existente. Uma deficiéncia funcional de
ferro ocorre em estados inflamatorios
agudos ou cronicos, em que had um
bloqueio na liberagdo do ferro do sistema
reticulo endotelial e no transporte pela
transferrina, resultando em diminuigdo da
eritropoiese. Nestes casos, o ferro sérico e
a saturagao da transferrina diminuem,
porém a ferritina sérica aumenta. Este
bloqueio so € corrigido com a reversao do
estado inflamatorio

Bandeira (2014) também afirma
que o importante € acompanhar os
periodos em que ha interrupcdo do
fornecimento de

Humana(ERHu) e

Eritropoietina
Recombinante
suspender a administracdo de ferro,
evitando sobrecarga.

Assim, 0s pacientes com anemia
falciforme devem manter hemoglobina
entre 7- 9g/dL. Na populagao adulta a
hemoglobina nao deve ultrapassar 13g/dL

pela evidéncia de aumento do risco
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cardiovascular. Embora em criangas nao
haja estudos semelhantes, o grupo de
trabalho do Kidney Disease Outcomes
Quality Initiative (KDOQI) recomenda
manter a hemoglobina méaxima de 13g/dl

(Bandeira, 2014).

Fatores entravadores e praticas de
discriminacao racial nos servicos de
saude a respeito da Doenca Falciforme

Atengdo Primaria

Para cuidar da pessoa com doenga
falciforme, ¢ imprescindivel 0
envolvimento dos diversos niveis de
atencdo a saude para que se reduza a
morbimortalidade. A aten¢do primdria a
satide no Brasil tem énfase na Estratégia
Satde da Familia, que atua principalmente
na promocdo da saude e na prevengdo de
agravos e doengas. Em tese, as equipes de
Satde da Familia devem ser a porta de
entrada da rede de aten¢do a saude e
devem estar preparadas para acompanhar,
durante toda a vida, a pessoa com doenca
falciforme.  Estudos ja  apontaram
deficiéncias no conhecimento e na pratica
diéria dos profissionais da aten¢ao primaria
sobre DF. Entretanto, ha lacunas na

literatura sobre o acesso € o atendimento a

pessoa com doenca falciforme na unidade



basica de saude. (Gomes LM, Pereira IA,
Torres HC, Caldeira AP, Viana MB/2014)

A Estratégia Saude da Familia
(ESF) possui papel muito importante na
assisténcia a pessoa com DF. A formacao
de vinculo dos pacientes e seus familiares
com a equipe de satde da ateng@o primaria
¢ essencial para facilitar a compreensao
sobre a doenca, antecipar situagdes de
riscos e evitar complicagdes que
necessitem de admissdo hospitalar. (Cruz,
2010)

Além disso, ressalta-se a funcdo do

acompanhamento  nutricional e do
crescimento e desenvolvimento,
monitoramento da adesdo a

antibioticoterapia profilatica e das vacinas
do calenddrio de rotina e as especiais,
incluindo também diversas orientagdes
com destaque aos cuidados com o
ambiente e outros fatores desencadeantes
de episodios agudos. (Gomes LM, Pereira
IA, Torres HC, Caldeira AP, Viana
MB/2014)

A Estratégia de Satde da Familia
desempenha papel fundamental nas agdes
de carater primdrio aos pacientes com
doenga falciforme. Em que se propde um
método de avaliagdo e acompanhamento
do estado nutricional e da ingestdao
alimentar na Atencdo Basica de Saude.

(Souza, 2008)
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Segundo Figueiredo (2014) O
diagndstico precoce ¢ uma das principais
premissas da aten¢do basica, encaixando-se
no conceito de prevencdo primaria, que
nada mais ¢ do que um conjunto de acdes
que objetivam a promocdo em saude, e
cuja finalidade ¢ diminuir ou anular o
surgimento de comorbidades e patologias
em individuos, alertando-os para os fatores
de risco. E através desse diagnostico
precoce que os portadores de DF deverao
ser integrados na rede de assisténcia do
SUS, garantindo assim a continuidade do
cuidado como preconizado pela Portaria
1.391/05.6

A  insatisfagdo e a  baixa
credibilidade que a maioria dos portadores
de DF possui em relagio a atengdo
primaria. Seria desejavel que a ESF
estreitasse lagos com a populagdo adscrita,
viabilizando a assisténcia e fortalecendo o
vinculo para com o servigo (Moraes,
2017).

Moraes (2017) também afirma que
existe uma necessidade de melhoria no
atendimento e acolhimento a esses clientes,
uma vez que a DF ¢ considerada um
problema de satde publica em nosso pais,
respeitando trés principios que
fundamentam o Sistema Unico de Saude:

universalidade, integralidade e equidade.



Sendo assim, ¢ desejavel que exista
uma maior interagdo desses pacientes com
a comunidade, e isso faz da Unidade
Basica de Saude (UBS) uma porta de
entrada para o convivio  social,
possibilitando compartilhar experiéncias
através da criagdo de grupos. O
estabelecimento de uma nova relagao entre
os profissionais de saude e a comunidade ¢
de carater urgente, na tentativa de mudar
essa imagem que os portadores de doenca

falciforme possuem sobre o servigo

(Xavier, 2011)

Racismo Institucional

No Brasil, a escravidao racial
constituiu um marco na legitimacdo do
racismo. Contudo, apenas no periodo apds
a sua abolicdo foi que se verificou na
historia do Pais, a fundamentacdo de
teorias raciais a servico de matrizes do
desenvolvimento nacional, de carater
desigual e injusto (Santos, 2009).

A Let imperial n 3.353, mais
conhecida como Lei Aurea que
oficialmente aboliu a escraviddo no Brasil,
nao significou, “verdadeiramente
liberdade” pois ndao  provocou o
desaparecimento das desigualdades sociais

e do racismo que sempre marcaram a

sociedade brasileira. Os negros sao parcela
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da populagao brasileira mais afetadas pelos
problemas sociais: ganham menos, sao
mais atingidos pelas violéncias, moram em
condigdes mais precarias ¢ tém menor
escolaridade. Ronilson, chamou a reflexao:

A constante tentativa de alienacdo do
corpo do negro. O negro sempre foi
considerado um sujeito ndo sujeito, sem
alma, demonizado, primitivo. Para um
individuo compreendido como ndo sujeito,
as poucas utilidades do seu corpo se
encaixam dentro de dois perfis utilitdarios:
0 corpo negro ou é escravizado — e assim
foi extremamente util na formagdo de um
sistema capitalista — ou ele é experimental
— e al sempre foi util para o progresso da
ciéncia”. (PACHECO, 2016, p. 3)

O racismo ¢ uma ideologia que se
realiza nas relagdes entre pessoas e grupos
através do desenvolvimento das politicas
publicas, nas estruturas de governo e nas
formas de organizagdo dos Estados, e tem
na ideologia da democracia racial um
mascaramento do preconceito e
discriminacao, que segundo o Boletim das
Politicas Sociais do Instituto de Pesquisa
Econémica Aplicada (IPEA), aponta duas
possibilidades de direcionamento ao “mito

da democracia racial”:

O mito da democracia racial se
reconfigura em duas diregoes: de um lado,
o crescimento do racismo institucional
permite que a ideia de um pais onde haja
racismo sem racistas ganhe expressdo, de
outro lado, ...vao na contramdo do elogio
aparente a participa¢do da raga na
constru¢do da sociedade brasileira. (IPEA,
2015, p.445)



Para Werneck (2005), o racismo ¢
um fenomeno ideoldgico, um importante
fator de violacao de direitos e de produgao
de iniquidades, especialmente no campo da
saude. O racismo tem relagdo com as
condi¢des em que a pessoa nasce, com sua
trajetoria familiar e individual, condigdes
de vida ¢ moradia, condi¢oes de trabalho,
emprego, renda e de acesso a informacao e
aos bens e servigos. O racismo também ¢
visivel na qualidade do cuidado e
assisténcia prestada, nos perfis e estimativa
de mortalidade infantil, nos sofrimentos
evitaveis ou mortes precoces, nas taxas de
mortalidade da populacdo adulta e nos
perfis, indicadores e coeficientes de
mortalidade materna.

Para Costa (2008), o racismo
institucional nd3o ¢é wuma declaracdo
explicita de discriminacdo racial e ndo atua
com manifestacdes e atos abertos. Age de
maneira complexa no funcionamento das
organizagdes, que terminam por diferenciar
privilégios, programas e servigos nao
atendendo igualmente negros e brancos.

Werneck (2013) também afirma
que o racismo institucional ou sistémico
opera de forma a induzir, manter e
condicionar a organizagdo e a agdo do
Estado, suas instituigdes e politicas

publicas — atuando também nas institui¢des
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privadas, produzindo e reproduzindo a
hierarquia racial.

A criacdo da Secretaria Especial de
Politicas de Promocgdo da Igualdade Racial
(Seppir), pela Lei n.° 10.678, de 23 de
mar¢o de 2003, como oOrgdo de
assessoramento direto da Presidéncia da
Republica, com status de  ministério,
representou uma conquista emblematica. A
Seppir tem como atribuicdo institucional
promover a igualdade e a prote¢do dos
direitos de individuos e grupos raciais e
étnicos, por meio do acompanhamento e da
coordenacdo das politicas de diferentes
ministérios, dentre os quais o da Saude, ¢
outros orgdos do governo brasileiro
(Brasil, 2010).

As formas pelas quais essa
discriminacdo se expressa, em sua maioria,
ndo sdo diretas e evidentes, mas sdo € estdo
envolvidas nas teias das relacdes sociais e
econOmicas que estruturam e determinam o
processo saude-doenca, seja de seus
determinantes  diretos ou indiretos.
(Figueird, 2017). E possivel constatar que
0 acesso aos servigos de saude varia para
os diferentes grupos que compdem a
populacdo, com desvantagem para negros €
pobres, e que os diferentes niveis de
reprodug¢do da desigualdade social e de

saude tém suas origens fortemente fincadas

na raca e classe (Cordeiro; Ferreira, 2009).



Segunda a Organizagdo Mundial de
Satde (OMS) (2001. p. 7), na area da
saude, estudos recentes tém evidenciado
“que as desigualdades quanto a satde e a
assisténcia sanitaria dos grupos étnicos e
raciais sdo 6bvias e que, das explicacdes de
tais desigualdades, o racismo ¢ a mais

preocupante”.

Importiancia da atuacio da nutricio no
diagnostico e tratamento da doenca

Na infancia, a doeng¢a falciforme
afeta a estatura e o ganho de peso ja no
final do primeiro ano de vida (Carneiro,
2000; Souza et al., 2011). A presenca da
desnutricdo em criangas e adolescentes
com anemia falciforme representa um
grande impacto em sua qualidade de vida e
saude, uma vez que esse grupo ja possui
necessidades nutricionais aumentadas para
compensar 0 crescimento e
desenvolvimento corporal. (SOUZA et al.,
2011)

Influenciam  no  deficit  de
crescimento e de maturagdo esquelética as
disfungdes endocrinas, o baixo consumo
alimentar, os requerimentos energéticos
aumentados, as  baixas  condi¢des
socioecondmicas, a ocorréncia de varias

admissoes hospitalares e a deficiéncia de

zinco. (SOUZA et al., 2011)
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A desnutricdo é um componente
prejudicial no prognostico da doenga
falciforme. Ela acelera os processos
infecciosos e de morbimortalidade na
doenga, sobretudo em homozigotos (SS).
As criangas sdo vitimas potenciais devido a
grande demanda energética necessaria para
a consideravel velocidade de crescimento,
ainda que decrescente e atrasada. (SOUZA
etal.,2011)

A Dbaixa ingestdo alimentar,
geralmente decorrente de crises alergicas,
hospitalizagdes frequentes e do baixo nivel
socioecondomico do individuo, pode
contribuir para a deficiéncia dos macros e
micronutrientes. Além disso, em virtude da
demanda metabolica elevada em pacientes
com anemia falciforme as recomendagdes
nutricionais para populacdo normal ndo se
aplicam a eles (Prasad, 1997).

Sabe-se que a alimentagdo exerce
uma influéncia direta sobre a saude,
entretanto muitos familiares, devido a sua
condi¢do emocional, socioecondmica e/ou
cultural permitem que os individuos com
anemia  falciforme tenham  habitos
alimentares inadequados, geralmente, por
priorizar ou restringir alimentos e
preparagdes, contribuindo para monotonia
e baixa ingestdo alimentar (Vieira et al.,

1999).



O crescimento ¢ um dos melhores
indicadores de saude da crianga e ¢
imprescindivel na avaliacdo de pacientes
com doenga falciforme, uma vez que, neste
grupo, o fator genético tem grande
influéncia. Dependendo do gendtipo e
haplotipo, haverda maior grau de
catabolismo e tendéncia as complicagdes
secundarias a doenca (SOUZA, 2008).

Segundo Souza (2008) um déficit
de estatura cronico pode ser irreversivel e
prejudicial ao potencial genético de
crescimento caso ndo haja intervencdo
oportuna.

Um estudo feito com criangas
brasileiras  mostrou  que  pacientes
homozigotos (SS) apresentavam maior
déficit na estatura, progressivo com a
idade, comparados a individuos com
hemoglobinas trago (AS) e normal (AA).
(Souza, 2008)

A doencga falciforme afeta o sangue
e provoca diversas complicagdes no
organismo, no geral ndo exige qualquer
restricdo alimentar. Porém, os especialistas
recomendam uma dieta balanceada, aliada
a outros cuidados, ¢ de fundamental
importancia para garantir melhor qualidade
de vida ao paciente (Sichieri, 2000).

No Brasil, a composi¢ao corporal,
os habitos alimentares e as interagdes entre

nutrientes na anemia falciforme nido foram
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muito estudados. Ressalta-se que ha uma
gama de doencas genéticas e de erros
inatos do metabolismo que desafia o
profissional preocupado com a saude
alimentar de tais pacientes (SOUZA,
2008).

Nao existe cura para anemia
falciforme (Paiva e Silva et al., 1993), e
um dos tratamentos mais convencionais € o
programa de transfusdes sanguineas
utilizados para amenizar as complicacdes
desta doenca, fato que pode ocasionar o
desenvolvimento de uma sobrecarga de
ferro transfusional, e a consequente
necessidade de terapia com quelantes de
ferro (Collins ef al.,1994; Aradjo,2009).

A anemia falciforme ndo ¢
corrigida através da alimentacdo por tratar-
se de uma anemia ocasionada por mutagao
genética e nao pela deficiéncia de ferro. No
entanto, a alimentacdo pode ajudar
fornecendo nutrientes para uma melhor
qualidade de vida e em especifico,
cuidando da saude dos vasos sanguineos
desses pacientes. (Batista LE, Barros S,
2017)

Os 4cidos graxos omega-3 (Acido
eicosapentaenoico  (EPA) e  4cido
docosahexaenoico (DHA)), que possui
propriedades, antiaderente, anti-
inflamatoria e vasodilatador, irdo auxiliar

na saude vascular. Esses nutrientes estdo



presentes em peixes de aguas profundas,

como atum, sardinha, cavala, salmio

selvagem, bacalhau, etc. J4 as gorduras
saturadas, presentes nas carnes vermelhas,
leites e queijos gordos, devem ser evitados

por obstruirem os vasos sanguineos e

dificultarem ainda mais a microcirculacao.

(Franga, 2014)

No 1° Encontro de Nutricionistas —
Facilitadores do  Projeto = Doenca
Falciforme: Linha de Cuidados na Atencao
Primaria a Saude, que ocorreu no dia 22 de
setembro de 2018, abordou os aspectos
clinicos da doenga, a atengdo integral e o
papel da Nutricdo para melhorar a
qualidade de vida da pessoa com doenca
falciforme, em que foram pontuadas
recomendacoes relevantes como:

e Salientar a  importincia da
hidratagdo constante, pois ingestdo
de dgua aumenta a volemia
(volume sanguineo), melhora o
fluxo do sangue e previne a vaso-
oclusado.

e Ha a importancia de se evitar uma
alimenta¢do muito rica em ferro,
para evitar a sobrecarga do
mineral que pode ocorrer pela
realiza¢do continua de transfusoes
de sangue e pela hemdlise, que

libera o ferro presente nas

hemoglobinas.
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e FExplica que pessoas com doenga
falciforme  devem  fazer a
suplementag¢do continua do dcido
folico, conhecido também como
vitamina B9: “O dcido folico age
na constru¢do das células do
sangue. Como a pessoa com
doenca  falciforme tem  uma
destruicdo celular aumentada, ela
tem uma demanda de acido folico
maior”

e Sdo recomendados os alimentos
ricos em vitaminas A,C e E, e sais
minerais, como zinco e cobre, por
possuirem agdo antioxidante. “E
fungdo do nutricionista oferecé-los
por meio de fontes alimentares,
mas estudos mostram que

suplementos de vitaminas, por

exemplo, reduzem a hospitaliza¢do

e ajudam na cicatrizagdo de

feridas, devendo ser discutido com

o médico que atende o paciente a

real necessidade e relevancia da

suplementagdo”. Ainda, a vitamina

D e o cdlcio auxiliam no

metabolismo  osseo, evitando o

atraso de crescimento e matura¢do

em criangas e jovens com doenga
falciforme.

O atendimento nutricional visa

prevenir problemas ou tratar os casos de



desnutricdo ja instalada. Assim, a atuagdo
do nutricionista, além de considerar dados
especificos de sua area, estd vinculada a
avaliagcdo bioquimica e a evolugdo pondo-
estatural do paciente, e relacionada ao
diagnostico médico e das demais 4reas
profissionais. (Vieira, 1999)

O trabalho do nutricionista ¢
realizado sempre em conjunto com o0s
demais componentes da equipe - dentro do
Nucleo de Ateng¢do a Saude da Familia
(NASF) - cuja abordagem ¢ de
esclarecimento dos diversos tipos de
anemia, destacando-se a diferenga entre a
anemia carencial e a hemolitica, visando
melhorar o atendimento (...) . A educagao
alimentar ¢ fundamental na assisténcia ao
paciente com anemia, sendo sempre
enfatizada a importancia da alimentacdo
adequada a idade e a doenca. (Vieira,

1999)

CONCLUSAO

As  questdes  socioeconOmicas,
raciais e de género estdo associadas as
iniquidades em satide. E como mostraram
os estudos a doenga falciforme ¢ uma das
doengas hereditarias mais comuns no
Brasil e estd associada a raga negra.
Apresenta, ja nos primeiros anos de vida,

manifestagdes clinicas importantes. E uma

das seis doencas diagnosticas pela triagem
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neonatal (Teste do Pezinho). A maioria das
pessoas com a doenca falciforme devem
ser acompanhadas clinicamente tanto pela
equipe da aten¢do basica ou pela atengdo
secundaria e terciaria.

O acompanhamento por Equipe de
Saude da Familia ¢ fundamental para o
controle da doenga, para tanto, se faz
necessario preparar a equipe a respeito das
caracteristicas da doenga falciforme,
identificar as pessoas com a doenca e dar o
devido tratamento e encaminhamento.

Também ¢ recomendavel que agdes
educativas sobre as doengas falciformes
ocorram de forma sistematica; € necessario
o envolvimento dos atores do sistema de
atencdo basica a saude no tocante a
multiplicagdo do conhecimento sobre a
doenca, uma vez que cada vez mais eles
serdo os primeiros a terem contato com as
familias.

As deficiéncias nutricionais
representam um problema importante entre
as criancas com anemia falciforme, em
funcdo de suas implicagdes sobre a
condicdo clinica e do impacto negativo das
complicacdes sobre o desenvolvimento,
podendo contribuir para o incremento dos
indices de morbimortalidade. Cuidado
nutricional no manejo da anemia
falciforme, com énfase no consumo de

alimentos-fonte naturais e/ou fortificados e



suplementag@o nutricional, pode contribuir
para melhorar a qualidade de vida dos
portadores da doenga.

Subsidiar o trabalho das Equipes de
Satde da Familia com o protocolo que
oriente os cuidados as Pessoas com
Doenga Falciforme na Atencao Basica, ¢
necessario, bem como, potencializar a
estrutura e a capacidade de atendimento da
Atengao Basica,

Se faz necessario promover de
forma permanente discussdes com as
UniversiOdades, nos departamentos dos
cursos na area da saude, acerca da
necessidade da inser¢do do tema saude da
populagdo negra e doenca falciforme. E a
necessidade de wuma maior produgdo
cientifica acerca da Doenca Falciforme,
pois foi evidente, durante a construcdo
desse trabalho a deficiéncia de aporte
cientifico.

Conclui-se que mesmo existindo
politicas e programas para organizar
praticas de gestdo e de atengdo 4os
usuarios com doenga falcifolme ou tracos
falciformes, estes ainda nao garantem um
atendimento integral e eficaz, pois também
cabe aos profissionais de satde se
comprometerem e se responsabilizarem
para que as politicas e programas se
concretizem garatindo, assim, os direitos &

sade das pessoas portadoras da Doenga
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Falciforme e seus familiares. Por fim,
implantar e efetivar a Politica Nacional de

Doenga Falciforme instituida desde 2005.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

As questbes socioeconOmicas, raciais e de género estdo associadas as
iniquidades em saude. E como mostraram os estudos a doencga falciforme € uma
das doengas hereditarias mais comuns no Brasil e estd associada a raga negra.
Apresenta, ja nos primeiros anos de vida, manifestacdes clinicas importantes. E uma
das seis doencas diagnosticas pela triagem neonatal (Teste do Pezinho). A maioria
das pessoas com a doenca falciforme devem ser acompanhadas clinicamente tanto
pela equipe da atengao basica ou pela atengado secundaria e terciaria.

O acompanhamento por Equipe de Saude da Familia € fundamental para o
controle da doenca, para tanto, se faz necessario preparar a equipe a respeito das
caracteristicas da doenca falciforme, identificar as pessoas com a doencga e dar o
devido tratamento e encaminhamento.

Também é recomendavel que ag¢des educativas sobre as doencas falciformes
ocorram de forma sistematica; € necessario o envolvimento dos atores do sistema
de atencao basica a saude no tocante a multiplicagdo do conhecimento sobre a
doencga, uma vez que cada vez mais eles serao os primeiros a terem contato com as
familias.

As deficiéncias nutricionais representam um problema importante entre as
criangas com anemia falciforme, em fungdo de suas implicagbes sobre a condigao
clinica e do impacto negativo das complicagdes sobre o desenvolvimento, podendo
contribuir para o incremento dos indices de morbimortalidade. Cuidado nutricional no
manejo da anemia falciforme, com énfase no consumo de alimentos-fonte naturais
e/ou fortificados e suplementagdo nutricional, pode contribuir para melhorar a
qualidade de vida dos portadores da doenca.

Subsidiar o trabalho das Equipes de Saude da Familia com o protocolo que
oriente os cuidados as Pessoas com Doencga Falciforme na Atencdo Basica, é
necessario, bem como, potencializar a estrutura e a capacidade de atendimento da
Atencéo Basica,

Se faz necessario promover de forma permanente discussdes com as
UniversiOdades, nos departamentos dos cursos na area da saude, acerca da

necessidade da inser¢ado do tema saude da populagdo negra e doenga falciforme. E
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a necessidade de uma maior producéo cientifica acerca da Doencga Falciforme, pois
foi evidente, durante a construgéo desse trabalho a deficiéncia de aporte cientifico.
Conclui-se que mesmo existindo politicas e programas para organizar praticas
de gestao e de atencao aos usuarios com doenca falcifolme ou tragos falciformes,
estes ainda n&o garantem um atendimento integral e eficaz, pois também cabe aos
profissionais de saude se comprometerem e se responsabilizarem para que as
politicas e programas se concretizem garatindo, assim, os direitos a saude das
pessoas portadoras da Doencga Falciforme e seus familiares. Por fim, implantar e

efetivar a Politica Nacional de Doencga Falciforme instituida desde 2005.
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do Cebes.

NOTAS:

A revista ndo usa sublinhados e negrito como énfase. Use aspas simples para chamar a
atengdo para expressdes ou titulos de obras. Exemplos: ‘'gateway'; 'Saude em

Debate'. Palavras em outras linguas devem ser escritas em italico, exceto nomes proprios.

Evite usar letras mailusculas no texto, exceto as absolutamente necessarias.

Depoimentos de assuntos devem ser apresentados em italico e em aspas duplas no corpo
do texto (se menos de trés linhas). Se tiverem mais de trés linhas, deverao ser escritas em
italico, sem aspas, destacadas no texto, com backspace de 4 cm, espaco simples e fonte
11.

Notas de rodapé nao devem ser usadas no texto. Se for absolutamente necessario, as notas

de rodapé devem ser indicadas com numeros sequenciais sobrescritos.

A repeticdo de dados ou informagdes nas diferentes partes do texto deve ser evitada.
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Figuras, graficos, quadros e tabelas devem ser fornecidos em alta resolu¢cdo, em preto e
branco ou em escala de cinza, e em folhas separadas, uma em cada folha, seguindo a
ordem em que aparecem no trabalho (devem ser numeradas e compreendem titulo e
fonte). Sua posicdo deve ser claramente indicada na pagina em que estdo inseridos. A
quantidade de figuras, graficos, tabelas e graficos ndo deve exceder cinco por texto. O
arquivo deve ser editavel (ndo retirado de outros arquivos) e, no caso de imagens

(fotografias, desenhos, etc.), deve ser em alta resolucdo com pelo menos 300 DPI.

Caso existam fotografias, os sujeitos ndo devem ser identificados, a menos que autorizem,

por escrito, para fins de divulgagao cientifica.

Informacgéao sobre autores

A revista aceita no maximo cinco autores por artigo. As informagbes devem ser

incluidas apenas no formulario de inscricdo, contendo: nome completo, nome abreviado

para citagdes bibliograficas, instituicbes vinculadas com até trés hierarquias, cédigo ID
ORCID (Pesquisador Aberto e ID de Contribuinte) e e-mail.

Processo de avaliagao

Todo manuscrito recebido pelo 'Saude em Debate' é submetido a anadlise prévia. Os
trabalhos que nao estiverem de acordo com as normas de publicagao de periddicos deverao
ser devolvidos aos autores para adequacido e nova submissdo. Uma vez cumpridas as
normas da revista, os manuscritos serao avaliados pelo Conselho Editorial, composto pelos
editores-chefe e associados, por sua originalidade, abrangéncia, atualidade e cumprimento
da politica editorial da revista. Os artigos recomendados pelo Conselho serdo encaminhados
para avaliacdo a pelo menos dois revisores, que seréo indicados de acordo com o tema do
trabalho e com seus conhecimentos, e que fornecerdo sua aprovagao, recusa e / ou fara

recomendagdes aos autores.

'Saude em Debate' usa o método de revisdo em dupla ocultagdo, o que significa que os
nomes dos autores e dos revisores estdo escondidos um do outro durante todo o processo
de avaliagdo. Caso haja divergéncia entre os revisores, o artigo sera enviado para um
terceiro revisor. Da mesma forma, o Conselho Editorial também pode produzir uma terceira
revisdo. A responsabilidade dos revisores € recomendar a aceitagdo, a recusa ou a

reformulagdo das obras. Caso haja solicitagdo de reformulagdo, os autores devolverao o
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trabalho revisado até a data estipulada. Caso isso ndo aconteca, o trabalho deve ser

excluido do sistema.

O conselho editorial tem autoridade total para decidir sobre a aceitacdo final do trabalho,

bem como sobre as alteracdes feitas.

Nenhuma adicdo ou alteragdo sera aceita apdés a aprovacao final do trabalho. Caso o
Conselho Editorial da revista tenha alguma sugestao a respeito de mudancas na estrutura
ou no conteudo do trabalho, estes devem ser previamente acordados com os autores por

meio de comunicagao por e-mail.

A prova do artigo formatado serd enviada por e-mail ao autor correspondente; deve ser

cuidadosamente verificado e devolvido até a data estipulada.
Informagoes complementares (devem ser enviadas em um arquivo separado)

a) Conflito de interesses. Os trabalhos submetidos para publicacdo devem conter
informacdes sobre a existéncia de qualquer tipo de conflito de interesse. O conflito financeiro
de interesses, por exemplo, esta relacionado ndo apenas ao financiamento direto da
pesquisa, mas também ao vinculo empregaticio. Caso ndo haja conflito, bastara colocar na
folha de rosto a declaracdo "Declaro que nao houve conflito de interesses em relacéo a

concepcao deste trabalho".

b) Colaboradores. As contribui¢des individuais de cada autor devem ser especificadas no
final do texto. De acordo com os critérios de autoria desenvolvidos pelo Comité Internacional
de Editores de Revistas Médicas (ICMJE), a autoria deve basear-se nas seguintes
condigbes: a) contribuicdo substancial para a concepgao e o desenho do trabalho, ou para a
analise e interpretagdo dos dados para o trabalho; b) contribuicdo substancial para a
elaboragao do trabalho ou revisao critica do conteldo; e c) participacao na aprovacgao final

da versao a ser publicada.
c) Agradecimentos. (Opcional).

DOCUMENTAGAO OBRIGATORIA A SER DIGITALIZADA E ENVIADA ATRAVES DO
SISTEMA DO JORNAL NO MOMENTO DO REGISTO DO ARTIGO

1. Declaracgao de responsabilidade e atribuigcao de direitos de autor
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Todos os autores e co-autores devem preencher e assinar as declaragdes seguindo os

modelos disponiveis em: http://revista.saudeemdebate.org.br/public/declaration.docx .

2. Declaragio de aprovagao do Comité de Etica em Pesquisa (CEP)

No caso de pesquisas envolvendo seres humanos, realizadas no Brasil, em atendimento a
Resolugdo 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude (CNS), o
parecer de aprovacdo de pesquisa do Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo onde o
trabalho foi realizado. realizado deve ser encaminhado. Caso a instituicdo ndo possua um
CEP, o documento enviado pelo CEP onde a pesquisa foi aprovada deve ser
encaminhado. Pesquisas realizadas em outros paises: anexar declaragao indicando total

conformidade com os principios éticos e legislagdes especificas.
DOCUMENTAGAO OBRIGATORIA A SER ENVIADA APOS APROVAGAO DO ARTIGO

1) Declaragao de corregao ortografica e gramatical

Apds a aceitagao, os artigos devem ser revisados por um profissional qualificado para ser
escolhido de uma lista fornecida pela revista. Apds a revisdo, o artigo sera devolvido
juntamente com uma declaragéo do revisor.

2) Declaragao de tradugao

Os artigos aceitos podem ser traduzidos para o inglés de responsabilidade dos
autores. Neste caso, a traducdo deve ser realizada por profissional habilitado para ser
escolhido de uma lista fornecida pela revista. O artigo traduzido sera devolvido juntamente

com uma declaracgéo do tradutor.
Endereco correspondente

Avenida Brasil, 4.036, sala 802

CEP 21040-361 - Manguinhos, Rio de Janeiro (RJ), Brasil
Tel .: (21) 3882-9140/ 9140

Fax: (21) 2260-3782

E-mail: revista@saudeemdebate.org .br
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