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APRESENTACAO

A apresentacdo de um Relato de Experiéncia sobre um trabalho realizado
na escola que teve como tema a Doenca Falciforme, durante o | Seminario de
Producdo Cientifica do GEPEE, no més de dezembro de 2019, pela Profa.
Rosangela Baultar Costa, foi o primeiro momento da construcdo de um projeto
que teve a sua elaboragdo no inicio do més de fevereiro do ano de 2020,
entretanto, foi interrompida em razdo do periodo pandémico da Covid 19, em
escala mundial, e retomado no ano de 2023. Apds a sua aprovagao pelo Comité
de Etica em Pesquisa, e durante doze meses, por todo o ano de 2024, e sem
interrupgdes, a materializagdo do cronograma de atividades, e cada um dos
momentos vivenciados no projeto para o alcance dos objetivos propostos, foram
considerados por todos/as os/as participantes como um trabalho proficuo de
formacao de professores e estudantes dos cursos técnicos do eixo techoldgico
ambiente e salide’ com a apresentacgéo dos trabalhos de estudos e pesquisas e a
vivéncia da experiéncia de iniciacao cientifica pelos estudantes, que foram
orientados por professores pesquisadores do GEPEE, como também, de algumas
importantes instituicbes parceiras que se integraram ao projeto, e que estao
representadas nos textos publicados neste e-book.

Este € o quarto e-book publicado pelo GEPEE, cadastrado e certificado pelo
CNPqg no ano de 2018, pelo Instituto Anisio Teixeira da Secretaria da Educacéo do
Estado da Bahia — IAT/SEC-BA. Nesta edicao, os oito artigos publicados sao
dedicados aos resultados dos estudos, da Pesquisa-Acdo e trabalhos de
intervencado social, que se realizaram durante o ano de 2024, por meio do projeto
“Os Multiplos Olhares para a Doencga Falciforme: Conhecer para Cuidar”. A
construcdo do projeto se deu coletivamente, com a extraordinaria parceria e
colaboracao da gestdo da escola, realizadas pelo Prof. Luiz Henrique Souza
Teixeira e com o envolvimento de professores do Centro Estadual de Educacéo
Profissional em Saude e Tecnologia da Informacao Carlos Corréa de Menezes
Sant’Anna, localizado no Beco da Cultura, no bairro do Nordeste de Amaralina.
Contou, também, com a parceria da Profa. Verbnica Lisboa Ramos, gestora, e
colaboracéao do Prof. Florisvaldo da Silva Ramos, docente, vinculados ao Centro
Estadual de Educacao Profissional em Saude Anisio Teixeira, localizado no bairro
da Caixa D’Agua. Ambas as escolas ofertam cursos técnicos em salde e estdo
localizadas em bairros periféricos de Salvador-Bahia.

O VI Seminario de Producao Cientifica, realizado em 6 de dezembro de
2024, no IAT/SEC-BA, foi o momento de culminancia e de encerramento das
atividades propostas pelo projeto que também foi selecionado no Concurso
Publico SEC/SEPROMI 10/2023, Edital Makota Valdina®. O aporte de recursos
financeiros deste edital, para a realizacdo do cronograma das atividades
propostas, foi fundamental para a materializacdo do projeto “Os Mdltiplos

' Os cursos que compdem o eixo tecnoldgico ambiente e salide estdo especificados no catalogo nacional
de cursos técnicos. Disponivel em: https://cnct.mec.gov.br/. Acesso em: 20 nov. 2024.

2 EDITAL SEC/SEPROMI N° 10 /2023 — 2° CONCURSO PUBLICO - EDITAL MAKOTA VALDINA. 2° Concurso
Publico - Edital Makota Valdina, para a selecdo e premiagdo de Projetos Escolares e Recursos
Educacionais que visem contribuir paraimplementacao das Leisn. 10.639/03 e n. 11.645/08 nas Unidades
Escolares Publicas, integrantes da Rede Estadual de Ensino da Bahia.



Olhares para a Doencga Falciforme: Conhecer para Cuidar”. Participaram
diretamente do projeto 54 estudantes dos diversos cursos técnicos de educagao
profissional do campo da saude, tais como: técnico em enfermagem, analises
clinicas, nutricdo e dietética e agente comunitario em saude. As participacoes
tiveram variacoes nas frequéncias durante as atividades. Todos os estudantes
participantes do projeto o fizeram por livre consentimento por meio da assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE, de acordo com as hormas
do Comité de Etica em Pesquisa, da Secretaria de Sauide do Estado da Bahia -
CEP/SESAB, sob o CAAE: 52900021.4.0000.0052, e o Parecer de n. 5.524.780.

Temos muito o que agradecer e a quem agradecer! Um trabalho formativo
que estudou uma doenca genética e hereditaria com a complexidade da Doenca
Falciforme e suas multiplas complicagdes e, sobretudo, teve como centralidade
conhecer como ‘Vivem as Pessoas com a Doenca Falciforme’. Tais estudos e
pesquisas sobre temas complexos exigem densidade tedrico-metodolégica e
robustez de conhecimentos, que nio se realizam individualmente, o espaco aqui
sera pequeno para agradecer a todos e a todas professores/as, pesquisadores/as
e pessoas com a doenca falciforme que se engajaram diretamente neste projeto,
temos a certeza de que as pessoas se reconhecem plenamente na colaboracao
fundamental que realizaram, mesmo assim, sabendo dos riscos de deixar de citar
nomes importantes, queremos expressar a nossa mais profunda gratidao pelas
enormes contribuigdes, ao jovem farmacéutico Jordan Mateus Braga Santos® (in
memoriam), que faleceu durante a realizagcdo do projeto, em 16 de agosto de
2024; a Edineide, Jacqueline e Naianne* da ABADFAL; ao mestre antropélogo e
sanitarista Altair Lira do CERPDFRV/Hemoba® a Ubiraci Matildes de Jesus,
sanitarista da SEPROMI®; a Profa. Dra. Ana Rita de Cassia Santos Barbosa da
UNILAB’; a Profa. Dra. Genigleide Santos da Hora da UESCS?; a Profa. Dra.
Antonilma Santos Almeida Castro da UEFS®, aos representantes das Associacoes
das Pessoas com Doenca Falciforme e da Frente Falciforme do Interior do Estado
da Bahia; e a Profa. Arlete dos Santos Bastos do IAT/SEC-BA. Atodos e todas os/as
professores/as, estudantes e pesquisadores/as envolvidos.

De tudo que vivenciamos neste projeto de estudos, pesquisas e extensao
temos a certeza de que os objetivos propostos foram alcangados, e que este
projeto de pesquisa-acédo contribuiu para a inclusdo da tematica da DF, na
formacéao dos profissionais técnicos, especificamente, na matriz curricular dos
cursos técnicos de enfermagem, nutricdo e dietética e analises clinicas, tendo em
vista a grande incidéncia da doenga no pais e seus determinantes historicos e
sociais.

Rosemary Lopes Soares da Silva e
Rosangela Baultar Costa,
organizadoras.

3 Pessoa com a Doenca Falciforme que se integrou ao projeto como pesquisador e orientador de um
projeto de iniciagao cientifica junto a estudantes e que faleceu durante a realizacéo do projeto.

4 Associagéo Baiana das Pessoas com Doenga Falciforme.

5 Centro Estadual de Referéncia as Pessoas com a Doenca Falciforme Rilza Valentim — Hemoba.

5 Secretaria de Promogao da Igualdade Racial do Estado da Bahia.

7 Universidade da Integragao Internacional da Lusofonia Afro-Brasileira.

8 Universidade Estadual de Santa Cruz.

® Universidade Estadual de Feira de Santana.



O MUNDO DO TRABALHO PARA AS PESSOAS
COMADOENCA FALCIFORME

THE WORLD OF WORK FOR PEOPLE WITH
SICKLE CELL DISEASE

DOI: https://doi.org/10.29327/5469842.1-1

Aline de Oliveira Costa Santos', Fernanda Paixado de Souza Gouveia?,
Rosane de Abreu Farias®, Rosemary Lopes Soares da Silva*, Carine Santos Silva®,
Josimara Santos de Oliveira®, Luciene de Jesus Paixao’, Rosely Ribeiro de Jesus®

RESUMO: Neste texto abordamos a complexidade da doenca falciforme (ou doengas falciformes, que séo os
termos encontrados naliteratura especializada) e o mundo do trabalho, procurando compreender as dificuldades
que as pessoas acometidas por esta doenca genética e hereditaria enfrentam para terem acesso ao direito ao
trabalho no Brasil. Buscamos discutir sobre 0 mundo do trabalho a partir da sele¢ao de alguns estudos do campo
da sociologia do trabalho, especificamente (Antunes 1999; 2020a, 2020b; Alves 2011), como também outros
estudiosos, sobre as metamorfoses do mundo do trabalho e as novas exigéncias que os trabalhadores em geral
enfrentam, porque precisam moldar-se para tornarem-se pessoas produtivas e empregaveis ou que estejam
aptas a terem o acesso a empregabilidade. Para Antunes (1999), o sentido dado ao trabalho pelo capital é
completamente diverso do sentido atribuido pela humanidade. A revisdo da literatura nos orientou a partir de
estudos e pesquisas ja realizados no Brasil, que foram apresentados por Lopes (2021), na sua tese de
doutoramento pela Fiocruz no Rio de Janeiro, com mulheres trabalhadoras com doenga falciforme, e o estudo de
Nascimento (2022), em que abordou um estudo com homens trabalhadores com doenga falciforme, a partir da
sua tese de doutoramento pela Universidade do Estado do Rio de Janeiro, nos quais buscamos compreender
como é o mundo do trabalho e os sentidos do trabalho para as pessoas com a doenga falciforme. Nas conclusdes,
apresentamos como os/as trabalhadores/as vivenciam situacdes de constrangimentos provocados pelos
estigmas sociais da doenga que prevalecem na sociedade, como também vivem em situagao de provisoriedade

" Aline de Oliveira Costa Santos é doutora em Educagédo e Contemporaneidade pela Universidade do
Estado da Bahia - UNEB e pedagoga. E professora auxiliar do Campus XlII, da Universidade do Estado da
Bahia. E-mail: olliveiracosta@gmail.com;

2 Fernanda Paixdo de Souza Gouveia ¢é doutora em Politicas Publicas e Formagdo Humana, pedagoga,
licenciada em Histéria. E professora adjunta do Departamento de Gestdo dos Sistemas Educacionais da
Faculdade de Educacdo da Baixada Fluminense da Universidade do Estado do Rio de Janeiro —
DGSE/FEBF/UERJ e técnica em Assuntos Educacionais no Instituto Federal do Rio de Janeiro, Campus
Duque de Caxias — IFRJ. E-mail: fernandapsgouveia@gmail.com;

3Rosane de Abreu Farias é doutora em Politicas Publicas e Formagdo Humana e pedagoga. E professora
supervisora educacional na Fundagao de Apoio a Escola Técnica do Governo do Estado do Rio de Janeiro.
E-mail: ro.afarias@gmail.com;

4Rosemary Lopes Soares da Silva é doutora em Politicas Publicas e Formagdo Humana pela Universidade
do Estado do Rio de Janeiro — UERJ e pedagoga. E coordenadora pedagdgica da Secretaria da Educacao do
Estado da Bahia. E-mail: roselsoares@yahoo.com.br;

5 Carine Santos Silva ¢ discente do Curso Técnico em Enfermagem do Centro Estadual de Educacao
Profissional em Saude e Tecnologia da Informagéo Carlos Corréa de Menezes Sant'Anna da Secretaria da
Educacao do Estado da Bahia - SEC-BA. E-mail: riny30385@gmail.com;

8 Josimara Santos de Oliveira é discente do Curso Técnico em Enfermagem do Centro Estadual de
Educacéo Profissional em Saude e Tecnologia da Informagao Carlos Corréa de Menezes Sant'Anna da
Secretaria da Educacéo do Estado da Bahia — SEC-BA. E-mail: sjosimara967@gmail.com;

7Luciene de Jesus Paix&o é discente do Curso Técnico em Enfermagem do Centro Estadual de Educacgéo
Profissional em Saude e Tecnologia da Informagéao Carlos Corréa de Menezes Sant'Anna da Secretaria da
Educacéao do Estado da Bahia — SEC-BA. E-mail: lucienejpaixao.1988@gmail.com;

8 Rosely Ribeiro de Jesus é discente do Curso Técnico em Enfermagem do Centro Estadual de Educagéo
Profissional em Saude e Tecnologia da Informacgdo Carlos Corréa de Menezes Sant'Anna da Secretaria da
Educacao do Estado da Bahia - SEC-BA. E-mail: rosely.jesusb@aluno.enova.educacao.ba.gov.br.



e instabilidade na relagéo de trabalho, com contratos provisorios, ao serem dispensados em razao dos periodos
de afastamento necessarios para o tratamento das crises ocasionadas pelos agravos a saude em decorréncia de
complicagbes com a doenga.

Palavras-Chave: trabalho; doenga falciforme; sentidos do trabalho para mulheres e homens

ABSTRACT: Inthis text we discuss the complexity of sickle cell disease, or sickle cell diseases, which are the terms
found in specialized literature, to understand the difficulties that people affected by this genetic and hereditary
disease face in accessing the right to work in Brazil . We seek to discuss the world of work based on the selection
of some studies from the field of sociology of work, specifically (Antunes 1999; 2020, Alves 2011), as well as other
scholars, about the metamorphoses of the world of work and the new demands that workers in general face it
because they need to shape themselves to become productive and employable people or who are able to access
employability. For Antunes (1999), the meaning given to work by capital is completely different from the meaning
attributed by humanity. The literature review guided us based on studies and research already carried out in Brazil,
which were presented by Lopes (2021), in his doctoral thesis at Fiocruz in Rio de Janeiro, with working women with
sickle cell disease, and the study by Nascimento (2022), in which a study was carried out with working men with
sickle cell disease, based on their doctoral thesis at the State University of Rio de Janeiro, in which we sought to
understand what the world of work is like and the meanings of work for people with sickle cell disease. In the
conclusions, we present how workers experience situations of embarrassment caused by the social stigmas of the
disease that prevail in society, as well as living in a situation of temporariness and instability in the work
relationship, with provisional contracts, when being dismissed due to periods of leave necessary for the treatment
of crises caused by health problems resulting from complications with the disease.

Keywords: work; sickle cell disease; meanings of work for women and men

INTRODUGAO

Como as pessoas com a doenga falciforme - DF se inserem no mundo do trabalho? Para
responder a esta questao, realizamos estudos sobre a categoria mundo do trabalho a partir de
referenciais teodricos-metodologicos para analisar os dados da pesquisa bibliografica
comparativa de natureza exploratoria e explicativa, apresentando e refletindo acerca dos dados
encontrados. Buscamos identificar a relagdo entre os sentidos do trabalho e a captura das
subjetividades para mulheres e homens com a DF em estudos existentes sobre o tema.

Discutimos neste texto sobre alguns dos desafios que elas e eles enfrentam e os
fendmenos envolvidos na insercao das pessoas com doenca falciforme no mundo trabalho,
identificando os tipos de vinculos e relagdes de trabalho das pessoas com a DF nas atividades
laborais; apresentando as desvantagens da pessoa com doencga falciforme no mundo do
trabalho e revelando os principais motivos de aposentadoria e afastamento precoce do trabalho
entre as pessoas com a doenca falciforme.

Consideramos neste artigo que os estudos de Antunes (2020b, p.17), sdo provocativos e
instigam a pesquisa sobre as configuracdes atuais e as novas morfologias do mundo trabalho,
ao concordarmos que sdo pertinentes os questionamentos do autor a respeito dos vaivéns do
trabalho, em que o desmonte predomina sobre a proteg¢éo social do trabalho. Sobre, qual nova
morfologia do trabalho no Brasil, qual o desenho do novo operariado, quais tém sido seus
principais vilipéndios? Além disso, os adoecimentos, padecimentos, precarizagoes,
terceirizagdes, desregulamentacdes, assédios parecem se tornar mais a regra do que a excegao.

Quanto a DF, ela foi identificada ha mais de um século, com a publicacdo de artigo
cientifico na revista norte-americana Archives of Internal Medicine, em 1910, pelo médico James
Bryan Herrick. No Brasil, embora seja necessario reconhecer a produ¢do de material informativo
realizado pelo Hemocentros® de alguns estados brasileiros, dos quais tivemos acesso, como o

9 Hemocentros sdo Fundagdes de Hematologia e Hemoterpias vinculadas as Secretarias de Salde de



Hemominas (Minas Gerais), Hemorio (Rio de Janeiro), Hemoba (Bahia), Hemope (Pernambuco)
e pelo Ministério da Saude, especialmente a partir do ano de 2004, é preciso considerar que
houve uma grande lacuna de tempo para a popularizagdo das informacgdes acerca da doenga na
sociedade.

E verdadeiro também para a elaboracdo de politicas publicas para o atendimento pelo
Sistema Unico de Satde - SUS, as pessoas com a doenca falciforme, uma vez que a primeira
Portaria (n. 2.695) do Ministério da Saude foi publicada somente em 23 de dezembro de 2004,
instituindo o Projeto Piloto do Programa Nacional de Atencgdo Integral aos Portadores de
Hemoglobinopatias.

No relatério produzido pelo Ministério Publico de Pernambuco - MPPE (Brasil, 2016)°,
tem-se que a descoberta da doenca falciforme se deu por meio do avango da genética classica,
sendo a primeira doenca molecular humana a ser descoberta. No Brasil, a doenga falciforme
atinge, na maioria dos casos, os afrodescendentes. Inicialmente foi identificada como ‘Anemia
Falciforme’ sendo entendida exclusivamente como doenga racial nos primeiros estudos nos
Estados Unidos da América. No Brasil, a associag¢ao da anemia falciforme a populagdo negra foi
frequentemente acrescida da visdo de que a miscigenacao provocava uma epidemiologia
singular desta doenca no Pais. Arelacao entre anemia falciforme e a populagao negra foi citada
desde o inicio das primeiras publicagdes sobre a doenca.

O Relatério do GT Racismo do MPPE (Brasil, 2016) apresenta que os estudiosos de
genética afirmam, ser a doenca falciforme, uma doenca geografica, porque a sua modificacao
ocorreu em nossos ancestrais do territdrio da Africa, Arabia e india. Ao longo da histdria da
humanidade houve a migragao dos povos para outros continentes e por dois fatores a mutagéo
genética se distribuiu pelo mundo: a miscigenagao e a mutagao ter permanecido estavel através
das geracoes''. No Brasil, a doenca atinge em sua maioria a populacédo afrodescendente pelo
fator historico da formacéo do povo brasileiro, e por isso a doenca falciforme entra como uma
politica de saude da populagdo negra, mas ndo impede que uma pessoa ndo negra venha a ser
diagnosticada com a patologia, portanto, trata-se de uma doencga genética.

Os estudos médicos tém catalogado as lesGes cronicas e principais complicagdes da
doenga falciforme que sdo apresentadas em cursos de atualizagbes para as equipes
multiprofissionais que trabalham com a doenga, em eventos cientificos que acontecem pelo

Estado como também existem alguns 6rgéos vinculados as faculdades de medicina e a outros 6rgaos.
Informacgodes disponiveis em: https://www.gov.br/saude/pt-br/acesso-a-informacao/acoes-e-programas/
doacao-de-sangue/hemocentros-no-brasil. Acesso em: 6 out. 2024.

0 MPPE foi provocado, em 2010, para investigar a implantagéo da Portaria n. 922, do Ministério da Satde,
que institui a Politica Nacional de Saude Integral da Populagdo Negra, no dmbito do Estado de
Pernambuco. Os resultados dos estudos realizados foram publicados Numero 39 Edigao Especial/2016
Publicacao bimestral do Relatério do GT Racismo do mesmo 6rgéo.

" E uma doenca de heranga genética, ou seja, o padrdo da heranca genética da doenca falciforme se da
quando o gene da globina beta S estd em homozigose (alelos iguais - Hb SS), ou quando estda em
heterozigose (alelos diferentes - Hb SC, SD, SE), em associacdo do gene globina beta S com outras
variantes, como Hb C, Hb D e Hb E, ou ainda na interagdo com a talassemia beta. A doenca falciforme é
causada por uma alteragdo no gene da hemoglobina, que € uma proteina que transporta oxigénio pelo
sangue. Com isso, os globulos vermelhos do sangue, também conhecidos como hemacias, perdem a
forma arredondada e ficam parecidos com uma foice. A alteragao genética produz um outro formato nas
hemacias, estas alteragdes culminam com um evento conhecido como falcizagdo que € a mudancga da
forma normal da heméacia para a forma de foice, motivo pelo qual da origem ao nome da doencga. Texto
adaptado a partir de MPPE, (Brasil, 2016).



Brasil promovidos pelo Ministério da Saude', por Centros de Referéncias de Universidades™ e
outros drgdos especializados. Aqui registramos algumas situagdes de complicacdes da doenga,
tais como, alteracdes e complicagdes bucais; acidente vascular cerebral; acidente vascular
encefalico, hipertensdo pulmonar; priapismo; hipertensdo toracica aguda; hipogonadismo;
sindrome mao-pé; suscetibilidade aumentada para infecgdes; complicagées hepatobiliares;
retinopatias; cardiopatia; hipoesplenismo; nefropatia; osteomielite; necrose dssea avascular
(osteonecrose); ulceras maleolares; vaso oclusdo e etc, dentre algumas complicagdes
catalogadas. Complicacdes neurologicas como: epilepsia, cefaleia crénica, prejuizos cognitivos
e complicagcdes cerebrovasculares.

Os sinais e sintomas mais comuns da doenca falciforme sdo a anemia, as crises de dores
intensas, as infeccdes recorrentes e a ictericia. Entendemos entédo, que a expressao ‘doencgas
falciformes’ que também encontramos na literatura especializada, decorre das muitas
possibilidades de complicagdes da doenca que ndo necessariamente atingirdo a todas as
pessoas ao mesmo tempo, como também néo evoluirdo de igual forma e gravidade nas pessoas.

Os fatores sociais e culturais contribuem para o agravamento da morbidade e
mortalidade dos pacientes diagnosticados, as pessoas pretas e pardas no Brasil, em sua
maioria, encontram-se em condi¢des sociais e econdmicas desfavoraveis e, com isso sofrem
com a dificuldade de acesso aos servigos de atengao basica em saude. O racismo estrutural e
institucional sdo obstaculos para o desenvolvimento de agdes para o cuidado das pessoas com
doenca falciforme, a exemplo do desconhecimento dos profissionais de saude sobre a
patologia, e 0 desconhecimento e a invisibilidade desta questao de saude publica e coletiva no
Brasil.

Nesse sentido, faz-se necessario compreender o racismo, ndo apenas como ato, mas
como processo em que a sociedade, com suas formas de organizagdo, reproduz a
subalternidade de determinados grupos que sao identificados racialmente. Enquanto processo,
0 racismo € estrutural porque ndo € apenas uma questdo moral ou juridica, mas atravessas
todos os ambitos sociais (Almeida, 2018).

Para Werneck (2016) o racismo institucional, também denominado de sistémico é
possivelmente, a dimensdo do racismo mais negligenciada, correspondendo a formas
organizativas, politicas, praticas e normas que resultam em tratamentos e resultados desiguais
que se desloca da dimensao individual e se difunde estruturalmente. A autora chama atencéo,
especialmente para a condi¢cao das mulheres negras frente ao racismo institucional na area da
saude, caracterizadas por quadros de destitui¢ao e vulnerabilidades.

E necessario o reconhecimento pela sociedade como um todo de que se trata de uma
doenga complexa, com muitos agravos e complicacOes para as pessoas que sao acometidas
por ela e que requerem cuidados permanentes quando estao sob os efeitos das fortes crises
ocasionadas pela doenga. Sobretudo, quando nos referimos ao mundo do trabalho, associamos
este campo ao estudo de conceitos que designam as relagdes de trabalho que prevalecem na
sociedade atualmente, como desdobramento das relagdes histdricas entre o trabalho como

120 IX Simpdsio da Doencga Falciforme do Hemominas aconteceu no ano de 2023 em Belo Horizonte-Minas
Gerais, promovido pelo Ministério da Saude.

30 Il Simpdsio da Doenga Falciforme aconteceu em 2024, na cidade de Ilhéus-Bahia, promovido pela
Faculdade de Medicina da Universidade Estadual de Santa Cruz — UESC (Itabuna) por meio do Nucleo de
Estudos e Orientagdo Onco Hematologia Pediatrica.



atividade socialmente necessaria para suprir as necessidades da reproducéo da vida humana,
mas também o trabalho como valor de troca na sociedade sustentada pelo modo de produgao
capitalista. Instiga-nos a conhecer a historicidade dos termos e as media¢des que promoveram
e promovem as metamorfoses no mundo do trabalho.

Alguns conceitos que aparecem e alguns que destacamos neste estudo revelam a
profundidade das transformag¢des no campo do trabalho, nas condi¢cdes da produg¢éo material
da existéncia humana e na qualidade de vida das pessoas que vivem do trabalho. Se tais
condi¢cbes permitem ir além da producédo da vida para suprir as necessidades basicas da
existéncia, como também permitem ir além destas necessidades que promovam uma liberdade
para fruir avida e ter acesso aos bens culturais, sociais, materiais produzidos socialmente e as
relagdes de vivéncia e convivéncias que enriqguecem a experiéncia humana.

Nesta perspectiva, a compreensao acerca das mudancgas nas relagdes de trabalho e os
termos que surgem para identificar as diferentes relagdes, ndo sdo somente palavras, ou, uma
nova gramatica, mas expressam profundas mudancas, tais como: o Trabalho Formal, o Trabalho
Informal, o Trabalho Autébnomo, as relagdes entre estar Empregado, Desempregado e
Desalentado, as questdes relacionadas ao Emprego e Subemprego, as relagdes de trabalho
vinculados com a Terceiriza¢do, com a Precarizacao do Trabalho e na atualidade as relagdes de
trabalho com o Empresariamento e o Microempreendedorismo Individual, como também a
questéo do Trabalho por Plataformas Digitais, ou a Plataformiza¢do do Trabalho e a Uberizagao
Trabalho.

A partir de duas pesquisas realizadas com mulheres e homens em idade
economicamente ativa™ apresentamos a relagdo entre o0 mundo do trabalho com as pessoas
com a doenca falciforme, para tanto, dividimos o texto em sec¢des que abordam sobre os
aspectos teoricos e metodoldgicos do tema estudado, quando explicitamos sobre o que
compreendemos por mundo do trabalho; o mundo do trabalho e a precariza¢édo do trabalho; a
captura das subjetividades pelo mundo do trabalho; a relacéo teoria e pratica social a partir do
sentido do trabalho para mulheres e homens com a doencga falciforme e as consideragodes finais,
além desta introdugéo.

O MUNDO DO TRABALHO NO CAPITALISMO DEPENDENTE BRASILEIRO

A partir da perspectiva tedrica marxiana, o0 mundo do trabalho pode ser compreendido
como um conjunto de relagdes produtivas e sociais que fundamentam o desenvolvimento da
sociedade. Esta compreenséo tem por base um duplo sentido do trabalho explorado por Marx
(2004) e Marx e Engels (2007) que acompanha nossa analise ao longo do texto, qual seja: o
trabalho no sentido ontoldgico, que constrdi o humano como ser social, que ao transformar a
natureza se forja como um ser de si proprio, universal e genérico, distinguindo-se de outros
animais por sua qualidade de produzir seus meios de vida; e o trabalho que, no modo de
producgdo do capital, subordina e aliena o ser, que se “perde” no ato de produzir, subtraido e
expropriado da criagao.

4 De acordo com o IBGE (2020), a populagédo economicamente ativa é a proporgéo da populagédo, com 15
anos ou mais de idade, que fornece mao de obra para a produgéo de bens e servigos, durante um periodo
especifico. Disponivel em: https://atlasescolar.ibge.gov.br/mundo/3016-espaco-economico/populacao-
economicamente-ativa.html. Acesso em: 6 out. 2024.


https://atlasescolar.ibge.gov.br/mundo/3016-espaco-economico/populacao-economicamente-ativa.html
https://atlasescolar.ibge.gov.br/mundo/3016-espaco-economico/populacao-economicamente-ativa.html

No primeiro sentido, Marx (2013) afirma:

O trabalho &, antes de mais, um processo entre homem e Natureza, um processo em
que o homem medeia, regula e controla a sua troca material com a Natureza através
da sua propria agao. Ele faz face a propria matéria da Natureza como um poder da
Natureza. Ele pée em movimento as forgcas da Natureza que pertencem a sua
corporalidade — bragos e pernas, cabeca e mdo — para se apropriar da matéria da
natureza numa forma utilizavel para a sua propria vida. Ao atuar, por este movimento,
sobre a Natureza fora dele e ao transforma-la transforma simultaneamente a sua
prépria natureza (Marx, 2013, p. 211).

Ou seja, nesta assertiva o trabalho representa a interagdo do homem com a natureza. A
transformacao da natureza em funcéo das demandas materiais de vida humana, a capacidade
humana de ideacao e de objetivagao, sdo fundamentais para a reproducéo material e objetiva
da vida social, constrdi 0 mundo objetivo e a0 mesmo tempo o mundo subjetivo, torna-se o
auténtico ser social.

Todo ato de trabalho carrega uma dimenséo social na medida em que é resultado de uma
histéria acumulada, o desenvolvimento anterior de uma geragao ou o legado de experiéncias, as
quais permitem o desenvolvimento de sociedades mais complexas e diversas. E no trabalho que
se ampara este desenvolvimento e na praxis, que revela a riqueza do ser social e as distintas
dimensdes de suas objetivacoes.

Mas nas condigdes histdricas do capitalismo, o trabalho se aliena e o capital assume a
direcdo da vida dos homens. O trabalho que se definia na garantia do sustento e necessidades
emanadas do homem, torna-se uma mercadoria, determinada pela necessidade externa a ele.
Este processo de alienagdo ndo sé produz a alienacéo da atividade produtiva como do género
humano, como explicita a capacidade degenerativa do capital sobre o trabalho.

Na realidade do capitalismo brasileiro, conforme explica Fernandes (1976, 2008, 2009),
e considerando nosso passado escravista, agroexportador, oligarquico e patriarca, o trabalho
alienado se da num contexto de inser¢do do Brasil no capitalismo mundial denominado de
capitalismo dependente em associagdo ao desenvolvimento desigual e combinado.

Fernandes (1976, 2008, 2009) identifica que a economia brasileira esta inserida no
sistema capitalista, em uma condicdo subordinada aos interesses das nacdes hegemdnicas
centrais. Tal subordinagdo ndo é imposta de “fora”, mas se articula aos interesses proprios da
burguesia brasileira, reproduzindo internamente relagcdes de dominagédo ideoldgica e
exploracdo econdmica. E o desenvolvimento desigual (pelas relagées que se estabelecem com
asnacoes hegemdnicas) e combinado (pela presenca de pactos de dominacao entre a burguesia
industrial e o setor agrario). Fernandes (1976, 2008, 2009) compreende bem a realidade
brasileira e explicita o carater de combinagao de um processo de industrializagdo-urbanizagao
com a ordem rural e oligarquica vigentes. A industrializagao brasileira desenvolveu-se de forma
combinada, com caracteristicas dos ciclos econdmicos e subordinada econémica, politica e
culturalmente a Europa e Estados Unidos.

Junto & analise de Fernandes, mencionamos a construgéo do trabalhismo no pds-1930™

5 O evento de 1930 pode ser descrito como um movimento de reordenacdo da politica oligarquica
prevalecente na Primeira Republica (1889-1930), redefinicdo do papel do Estado e insergédo do Brasil no
cenario do capitalismo tardio. Ha todo um debate na historiografia sobre o sentido de ruptura e/ou
continuidade no movimento de 1930. Para os defensores da continuidade, o evento ndo é tratado como
revolugdo, mas como um movimento de mudangas imperiosas para agregar as oligarquias periféricas ao
governo federal. Aos proponentes da ideia de ruptura, a compreensao de que apesar de serem mantidas



brasileiro, como uma marca desta caracteristica dependente brasileira. Partindo de Gomes
(2005), que explora como o Estado brasileiro erguido pos-Golpe de 1930 - que algou Getulio
Vargas ao poder presidencial, estabeleceu um pacto politico com os trabalhadores,
especificamente com os trabalhadores da cidade, identificam-se os acordos entre o Estado
varguista e a classe trabalhadora, principalmente no periodo do Estado Novo (1937-1945). Tal
acordo insta a fundacdo de uma nova cultura politica que permitiria a materialidade da
modernizagéo conservadora e industrializagdo da nagéo brasileira.

Gomes (2005) argumenta que a concepg¢ao predominante do trabalhismo se sustentava
na nocdo do cidaddo produtivo, aquele integrado ao mercado formal das profissoes
regulamentadas urbanas, e na moralidade coletiva de divida a um Estado amplamente
generoso. Seria a cidadania regulada para Santos (1979, p. 75), na qual os direitos do cidadao
estdo embutidos na profissao, no lugar que ocupa no processo produtivo.

Renovar a relacédo do Estado com a sociedade no enfrentamento da questao social foi a
alternativa escolhida por Getulio Vargas para a modernizagdo brasileira, apesar de suas
caracteristicas conservadoras. Sob este governo ampliaram-se os direitos sociais, ainda que
amesquinhados (Cardoso, 2010) e com direitos politicos restritos. A ideia de cidadania ali
constituida passou a orientar o horizonte de integragao social dos trabalhadores.

O processo de crescimento econdmico, ainda que lento, e a formalizagao das relagdes
detrabalho alimentavam o sonho daintegragao social pelo trabalho e, apesar da universalizagao
formal do trabalho ndo ter ocorrido no Brasil, alimentar tal utopia € importante ao capital,
principalmente em se tratando de uma economia dependente e periférica, cujas relagdes de
precarizacao do trabalho e da vida social sdo suas marcas distintivas.

No momento mais recente do capitalismo, a luz do neoliberalismo e da reestruturagao
produtiva na acumulacéo flexivel, a cidadania atrelada ao mundo trabalho modifica as suas
bases, ganhando um novo conteudo, préprio de uma fase ofensiva de exploragéo e expropriagao
dos trabalhadores.

Druck (2011) reconhece neste novo conteudo a violéncia que ultrapassa a dimensao
objetiva e subjetiva do trabalho e produz sentimentos de frustragdo, isolamento e
incompeténcia entre os trabalhadores, descartados continuamente pelo mercado, o0s
“sobrantes” que preenchem as fileiras do exército industrial de reserva.

No contexto neoliberal, o conceito da empregabilidade integra este contetudo. Tal como
o Estado Minimo que se retira da funcdo de promogao e garantia das condigdes basicas de vida
dos cidadaos, a empregabilidade delega aos proprios trabalhadores a responsabilidade de se

estruturas de poder tradicionais e locais, a inovagao no sentido de enfrentar politicamente as questdes
sociais emergentes com agdes de intervengdo do Estado, instaurando uma nova relagéo entre Estado e
classe trabalhadora. Aqui, optamos pelo termo Golpe de 1930 e nédo por Revolugdo de 1930 por
compreendermos que ndo ocorreu uma ruptura das estruturas sociais ou mudancgas significativas na
sociedade tal qual o termo revolugdo encerra. Confira: http://www.fgv.br/cpdoc/acervo/
dicionarios/verbete-tematico/revolucao-de-1930-3. Acesso em: out. 2024.

6 Para Pires e Ramos (2009) a modernizagcdo conservadora expressa o pacto politico entre a burguesia
brasileira nascente e as oligarquias fundidrias apds a Revolucgéo de 1930. Incapaz de fazer sua revolucéo
pelavia classica, tal burguesia se absteve de romper com as estruturas tradicionais e se condicionou aum
projeto de nagdo dependente e estruturalmente subdesenvolvida. Para estes autores, este pacto é
responsavel por criar entraves a democracia brasileira, manter as desigualdade sociais, a concentragao
dariqueza nacional e deixando de fora do projeto nacional os trabalhadores e os camponeses sem acesso
pleno a cidadania. Isso significa que o pais se modernizou apés 1930 sob as bases de poder tradicionais e
conservadores.



tornarem empregaveis e se inserirem no trabalho. A responsabilidade da insergéo profissional
estd em suas maos e estar desempregado € resultado da falta de preparacao e investimento
préprio em seu capital humano. E preciso dispor de novas habilidades e conhecimentos que
interessem ao mercado. Logo, o responsavel pelo desemprego é o trabalhador!

Para Frigotto (2011), a nocdo de empregabilidade pretende “apagar da memdaria o direito
ao emprego” (p. 27), quando tenta convencer os trabalhadores das vantagens das relagdes
flexiveis e do fim do emprego. Frigotto destaca o cinismo presente nos intelectuais que
defendem a empregabilidade, como Moraes (1998).

A empregabilidade é um conceito mais rico do que a simples busca ou mesmo a
certeza de emprego. Ela é o conjunto de competéncias quelvocé comprovadamente
possui ou pode desenvolver - dentro ou fora da empresa. E a condigdo de se sentir
vivo, capaz, produtivo. Ela diz respeitola vocé como individuo e ndo mais a situacao,
boa ou ruim da empresa - ou do pais. E 0 oposto ao antigo sonho da relagéo vitalicia
com a empresa. Hoje a Unica relagao vitalicia deve ser com o conteudo do que vocé
sabe e pode fazer. O melhor que uma empresa pode propor é o seguinte: vamos
fazer este trabalho juntos e que ele seja bom para os dois enquanto dure; o
rompimento pode se dar por motivos alheios a nossa vontade. [...]
empregabilidade é como a seguranca agora se chama (Moraes, 1998, p. 56 apud
Frigotto, 2011, p. 27, grifos nossos)

Em oposicdo a utopia da seguranga, que compunha a cidadania regulada, ha a
empregabilidade, que ao contrario do otimismo de Moraes, com a “[...] condi¢cdo de se sentir
vivo, capaz, produtivo”, revela-se por seu turno na intensificagéo e precarizagéo do trabalho e
no sentido da cidadania regressiva. Conforme nos traz Jesus (2010, p. 182), este modelo de
cidadania marcante do atual estagio do capitalismo, principalmente na periferia, a integracao
dos sujeitos trabalhadores ocorre de forma “passiva e precaria ao mercado de trabalho.
Expressando [...] uma postura de ‘adaptagao’ a realidade da precarizag¢ao social do trabalho”.

Também preenche o conteudo neoliberal, a perspectiva empreendedora, no conjunto
de noc¢des que sustentam o momento flexivel do capital. A nogao que ja se fazia presente entre
as ideias dos classicos econdmicos liberais desde o século XVII, reaparece como um dos pilares
para o desenvolvimento econdmico e social e alternativa a pobreza e ao desemprego. Dolabela™
é citado em varias obras académicas como referéncia no tratamento do tema, sendo creditado
a ele a defesa de que o desenvolvimento de uma sociedade empreendedora é necessario para
superar a pobreza e o desemprego. Ndo da para esperar pelo Estado, € no cidadao que esta a
chave para superar a defasagem brasileira (Souza, 2006).

Para Antunes (2020b), a categoria empreendedorismo é exemplar, ja que oculta e
mascara a condi¢ao de trabalho assalariado com a farsa da autonomia. O modelo de uberizagéo
que ganha centralidade em sua analise expressa muito claramente esta farsa, pois impde ao
trabalhador a falsa autoimagem de proprietario, “burgués-de-si-proprio e proletario-de-si-
mesmo” (Antunes, 2020b, p. 36). Vende uma ilusdria perspectiva de liberdade, obliterando que
0s riscos e custos sdo todos do trabalhador e trabalhadora e ndo das plataformas. O
empreendedorismo enquanto ideologia, atua no fortalecimento do sujeito neoliberal que se
converte num quase-burgués que autoexplora seu proprio trabalho.

7 Fernando Dolabela é um porta-voz organico do capital em seu estagio atual desenvolvimento, que
encontra no empreendedorismo uma alternativa para o desemprego e o protagonismo social. Para nds, a
nogado expressa a precariedade e da intensificagdo da exploracédo do trabalho. E autor de mais de 15 livros
que versam sobre o tema, dentre eles O Segredo de Luisa (2006). Em sitio eletrénico préprio, informa que
desenvolveu um programa de educagéo empreendedora para a Educagao



As nocoes de empreendedorismo e da empregabilidade cuidam de responsabilizar os
trabalhadores por sua condi¢do de desemprego e pobreza. Revela-se num “convite ao trabalho
informal e precario, totalmente desprotegido dos direitos sociais” (Frigotto, 2011, p. 28). Tais
nogdes se encerram na légica do individualismo racional, da desconstrugdo da estrutura
coletiva de profissdes e da exacerbacdo do sucesso pelo empreendimento individual como
alternativa ao desemprego.

Se na cidadania regulada marcante dos primeiros anos de industrializacéo brasileira do
século XX, a insercéo social se dava pelo trabalho de forma restrita e amesquinhada, revelando
um processo de modernizagdo conservadora, no atual estagio do capitalismo e na ofensiva
neoliberal, este amesquinhamento ocorre em outras bases e conteudos que sustentam a
cidadaniaregressiva, nas quais o0 peso sobre os sujeitos em condi¢cdes maiores de desvantagens
no mundo do trabalho, como os que tém DF por exemplo, se assevera.

A CAPTURA DAS SUBJETIVIDADES PELO MUNDO DO TRABALHO

O processo acelerado de interconexao global de sujeitos, grupos sociais e Estados,
chamado de Globalizagdo (Mancebo, 2009), ndo ocorre de forma homogénea e equilibrada, mas
caracteriza-se pelo desenvolvimento desigual e combinado®, na politica e na economia, e na
desigualdade social necessaria a acumulagao no sistema capitalista mundial, para produzir
subjetividades cada vez mais individualistas, meritocraticas e consumistas, em acordo com a
nova organizagao social capitalista conhecida como neoliberalismo.

A partir da atual organizacao do trabalho que se configura pela flexibilidade nos tempos
de trabalho, nas formas de vinculos empregaticios, na automatizagao, os sentidos de ser e estar
no mundo foram sendo ressignificados na direcdo da adaptagdo constante ao novo e as
possibilidades, sujeitos sempre prontos para o inesperado e para empreender em novos
caminhos. A seguranca almejada por toda uma geracdo anterior, hoje é disseminada como
acomodacéo e falta de iniciativa que ocasiona a improdutividade. Os tempos de trabalho que
eram organizados em jornadas, atualmente configuram-se pelo trabalho ininterrupto realizado
pelo uso dos smartphones em suas formas de contato imediato. A convivéncia familiar
manifesta-se no distanciamento de seus membros em contradicdo com a aproximagéao de um
mundo inteiro, produzindo o isolamento e a soliddo, causas de grande parte das doengas
psiquicas da atualidade.

Para a producédo desta nova forma de subjetivagcdo demonstrava-se necessario “um
arranjo de processos de normatizacdo e técnicas disciplinares” que Dardot e Laval (2016)
chamaram de “dispositivos de eficacia”. Era preciso pensar e implantar, “por estratégia sem
estrategistas”, os tipos de educag¢do da mente, de controle do corpo, de organizacdo do
trabalho, moradia, descanso e lazer que seriam a forma institucional do novo ideal de homem,
aum sé tempo individuo calculador e trabalhador produtivo (Dardot; Laval, 2016, p. 324).

Para além de disciplinar os corpos, os autores indicaram que era preciso disciplinar as
mentes, produzindo sentidos na esfera individual para praticas sociais que produzem o
sentimento de felicidade em participar dessa sociedade, sendo Util ao novo modo de

'8 Teoria desenvolvida por Leon Trotsky, compreende-se o termo a partir da discussao realizada por
Michael Lowy em um artigo publicado em 1995 na revista Actuel Marx, 18, 1995, traducao de Henrique
Carneiro.



acumulacao capitalista, e normalizando padrdes de comportamentos. Dentro desse sistema ha
um papel decisivo desempenhado pelo Estado para garantir direitos individuais e privados como
forma de equilibrar a exploracao do trabalhador tdo necessaria a acumulacao capitalista.

Dardot e Laval (2016) destacam que para a producéo de subjetividades, no momento
atual do neoliberalismo, o objetivo é exatamente unificar as dimensdes da vida humana em
unico sentido econdémico, de modo que o sujeito se sinta tdo envolvido com a producéo que
deseje participar dela, e que este desejo o faca trabalhar para um constante sucesso de sua
empresa, na qual ele se acredita como elemento essencial.

Se identificamos como polo positivo da contradicdo o desejo de crescimento
exponencial criado em cada sujeito, auxiliando na superacdo de suas dificuldades, e
promovendo o desenvolvimento tecnoldégico e a acumulagao irrestrita de capital, no polo
negativo teremos o enfraquecimento da seguranca social e dos direitos dos trabalhadores,
produzindo o sentimento de medo que facilita a aceitacdo e a reproducgao da nova subjetividade
neoliberal.

A Teoria do Capital Humano consolidou o ideal de negociacao entre capitalistas (dos
meios de producédo e da forca de trabalho) em um mercado de iguais, obscurecendo a real
relagcdo de exploragao para acumulacéo de capital. Como configura-se a novidade desta nova
ética empresarial? Ainda que ambos se percebessem como proprietarios de um tipo de capital,
o nivel desigual da relagdo de poder ainda era observado, uma vez que um lado da negociagao
era 0 empregador e 0 outro, o empregado. Para a nova ética neoliberal, ambos os lados séo
“empresarios” a gerir seu patrimonio, seu projeto, sua empresa; o trabalhador passa
reconhecer-se como colaborador da empresa, como parte de algo maior e livre na concorréncia
pelo sucesso; o trabalho transforma-se em elemento principal da realizagao pessoal do sujeito,
traduzido apenas na forma econdmica.

E interessante vislumbrar a ressignificacdo que o trabalho assume como elemento
principal de realizagdo humana na nova ética neoliberal. Marx em sua obra destacou a
centralidade do trabalho na vida humana, mas, antes, concebido como atividade humana
criativa e constitutiva do homem, categoria ontoldgica da humanidade, uma vez que esse
trabalho objetivava a produgéo da existéncia. Na nova ética neoliberal, o trabalho torna a ser
categoria central da existéncia humana, mas para a acumulacdo de capital. A liberdade de
autoproduzir-se em equilibrio com a natureza e com outros homens, ressignifica-se no sucesso
de produzir-se cada vez mais para o lucro individual e para a autorrealizagédo de seu projeto de
vida, este alinhado ao projeto de desenvolvimento da empresa da qual faz parte, e ambos 0s
projetos normalmente vinculados a um mercado de consumo de bens.

Como em um mercado nada € certo, tudo vai depender da demanda e da procura,
manter-se neste mercado configura-se como estar apto a lidar com as incertezas desse
movimento. E assim, vida pessoal e profissional integram-se na empresa de si que utiliza
interesses, comportamentos e afetividades de cada sujeito para a conquista e defesa de seu
sucesso pessoal. E para aprender a lidar com essa constante instabilidade da vida, criada pelo
préprio modelo neoliberal, o discurso de aprender ao longo da vida reforca a perspectiva de
formacao continuada ou em servi¢o, e na nova ética neoliberal extrapola para a autoajuda e a
atuagao dos coachers'.

' Um coacher seria um profissional que realiza treinamento de ferramentas que possibilitem



Giovanni Alves (2011) sinaliza que o fenbmeno da reestruturagdo produtiva € um
movimento intrinseco do capitalismo em sua constante busca por aumentar a produgéo de
mais-valia. “Os principios de cooperagdo (trabalhador coletivo), manufatura (divisdo do
trabalho) e grande industria (maquinaria) sdo repostos em sua processualidade dialética, em
cada etapa histérica de desenvolvimento capitalista” (Alves, 2011, p. 34).

As novas formas de organizagdo do trabalho transformam também as formas de
socializacdo dos trabalhadores, a fim de melhor adequa-los ao sistema produtivo. Aflexibilidade
das relagdes sociais de trabalho configura-se como a centralidade do lucro maximo e
desperdicio minimo para o capital. Segundo Alves (2011, p. 45), o “Sistema Toyota de produgao”
como “um complexo ideoldgico-moral que ira determinar a gestdo da producéo e a gestdo do
trabalho no capitalismo global”. Assim, partindo de “principios e conceitos do novo sistema de
producao flexivel de mercadorias” (Alves, 2011, p. 45) e utilizando-se de analogias e metaforas
entre o trabalho coletivo e os esportes competitivos em equipe, os trabalhadores ao mesmo
tempo que devem ter como principio a colaboragdo com equipe (ndo € a toa que a terminologia
de colaboradores ganha tanto espac¢o na substituicao do termo trabalhadores ou operarios),
competem entre si para ser destaque no quesito desempenho individual, indicando o nivel de
envolvimento moral-intelectual (e afetivo).

Aprofundando mais a analise percebemos sua expansibilidade para o campo do
empreendedorismo e da terceirizacdo, no qual todos os trabalhadores transformam-se em
colaboradores da empresa, seja ela pequena, média, grande ou transnacional, ndo fazendo
sentido ter regulacdes externas (leis trabalhistas) a livre negociagéo entre iguais. Olhando pela
dtica do empregador, a minimizacao do desperdicio seria ndo ter empregados estaveis ou de
carreira, mas contratar ou subcontratar conforme a demanda da producéo.

A necessidade de adaptacdo do trabalhador as novas demandas do mercado de
trabalho, as quais solicitam comportamentos e desempenhos frente as mudancgas constantes,
seja dos postos de trabalho ou de sua atuagdo nos mesmos, impdem a produgao de uma nova
cultura social e de seu reflexo na subjetividade, com base na “inevitabilidade” das mudancgas
que estdo ocorrendo. Ou seja, a busca é por produzir sujeitos que nao se percebam como
transformadores de uma realidade refletida (no sentido de concreto pensado), mas que
transformem uma realidade dada (imposta) em “oportunidades” (no melhor sentido do “se
recebeu limdes, faga umalimonada”), que seja capaz de se adaptar as adversidades davida, em
seu sentido positivo do discurso, mas que oculta o sentido real de adaptagéo ao capitalismo
neoliberal, que por um lado, acaba com postos de trabalho e produz um exército de reserva de
desempregados e miseraveis, como bem define Braga (2012): o precariado. E por outro, fazcom
que desaparega a separacdo entre o tempo de trabalho e tempo de 6cio, promovendo a
intensificacdo do trabalho, inclusive para postos de alto nivel salarial, a chamada
disponibilidade total e a produgao de workaholics.

Nesta perspectiva, o autor nos traz as estratégias de gestdo que promovem a adesao dos

desenvolvimento pessoal e profissional. Dardot e Laval (2016) sinalizam que ha varias técnicas para esse
desenvolvimento, mas o pontos de confluéncia delas sdo: "O primeiro aspecto é que todos se apresentam
como saberes psicolégicos, com um léxico especial, autores de referéncia, metodologias particulares,
modos de argumentagao de feigao empirica e racional. O segundo aspecto € que se apresentam como
técnicas de transformacéao dos individuos que podem ser utilizados tanto dentro como fora da empresa, a
partir de um conjunto de principios basicos” (p. 339).



trabalhadores a essa nova racionalidade do trabalho, demonstrando como trabalhadores e
sindicatos sdo cooptados por meio de estratégias que mais tocam a producéo de sua existéncia:
novas formas de pagamento, que por meio do desejo de aumentar suas remuneragoes 0S
trabalhadores consentem ampliar sua carga horaria de trabalho de forma “oficiosa”, ou seja,
ampliacéo dotempo de trabalho permitido pelo desenvolvimento das tecnologias de informagéao
e comunicagao; estimulo ao engajamento no trabalho em equipe, no qual a organizagdo em
equipes ao mesmo tempo que requer a polivaléncia dos trabalhadores, promove a “fiscalizacao”
entre os membros da equipe, uma vez que para que a mesma tenha alguma
retribuicdo/reconhecimento todos tém atingir as metas estabelecidas para a equipe; e 0 medo
do desemprego que promove o0 consentimento do trabalhador em relagdo as duas estratégias
anteriores, a renuncia a direitos trabalhistas e ao enfraquecimento das lutas de classe.

Assim, Alves (2011) sinaliza que o toyotismo é a expressao do capitalismo mais
manipulatdrio, que possibilita o consentimento do trabalhador penetrando em suas dimensdes
de vida e produzindo-se em cada trabalhador como totalidade da vida social, por meio da
“captura” de sua subjetividade.

O SENTIDO DO TRABALHO PARA MULHERES E HOMENS COM A DOENCA
FALCIFORME: UMA REVISAO BIBLIOGRAFICA

O Ministério da Saude tem produzido e disponibilizado na biblioteca virtual®, um
conjunto de publicagdes, a partir do ano de 2013, de materiais informativos relativos a doenga
falciforme inclusive cominformacdes basicas, informacgdes gerais e informagdes de cunho mais
técnico e especializadas acerca da doenca com desdobramentos para a relagao das pessoas
com o DF com o trabalho. Um destes materiais (Brasil, 2014) reporta a Convencéo n. 111, da
Organizagao Internacional do Trabalho - OIT, sobre a Discriminagdo em Matéria de Emprego e
Profissdo, em que define a discriminagao como “qualquer distingdo, exclusao ou preferéncia
feita tendo como base racga, cor, sexo, religido, opinido politica, nacionalidade ou origem social
que tenha efeito de anular ou diminuir a igualdade de oportunidade ou tratamento no emprego
ou ocupagao”.

As diversas formas de discriminagao estao fortemente associadas aos fendmenos de
exclusdo social que dao origem e reproduzem a pobreza. Elas sdo responsaveis pela
superposicdo de diversos tipos de vulnerabilidades e pela criagdo de poderosas barreiras
adicionais para que pessoas e grupos discriminados ndo possam superar a pobreza.

Discriminagado no emprego e ocupacao significa tratar pessoas de forma diferente e
desfavoravel, em funcdo de caracteristicas nao relacionadas aos seus méritos ou aos
requerimentos do trabalho. Discriminagao no trabalho é violagdo aos direitos humanos eimplica
desperdicio de talentos, com efeitos deletérios na produtividade e no crescimento econémico.
Discriminacgao gera desigualdades socioecondmicas que fragilizam a coesao e a solidariedade
social, retardando a reducao da pobreza.

Em outros tipos de discriminagédo, a OIT inclui, a idade, deficiéncias, HIV/Aids,
orientacéo religiosa e sexual. E sabido que toda discriminagdo produz efeitos desiguais, que
colocam suas vitimas em situagcdo de desvantagem, prejudicando seus acessos a

20Disponivel em: https://bvsms.saude.gov.br/



oportunidades de trabalho, por exemplo. Isso leva a diminuicdo da motivacéo para o trabalho e
a consequente situacdo de tensdo que afetam a realizagdo das atividades laborais dos
trabalhadores no ambiente de trabalho.

Ha estudos demonstrando que o nivel de desemprego para as pessoas com DF é muito
maior do que para aquelas que ndo tém a doenca; grande parte jamais trabalhou desde a saida
da escola (Brasil, 2014). No entanto, apenas uma quantidade muito pequena dessas pessoas
ndo estava apta para o trabalho. Pessoas com DF estdo em grande desvantagem em termos de
permanecer em trabalhos formais com contrato de trabalho, a exemplo do emprego. A
explicacao esta no fato de que a doenga pode causar auséncias imprevisiveis, ainda que breves.
Uma pessoa com DF, a rigor, ndo tem perfil profissional para tornar-se uma pessoa competitiva
com os demais trabalhadores de uma empresa, no sentido da relagdo com a produtividade no
trabalho (Brasil, 2014).

Outra questao que se coloca para pessoas com a DF no mundo do trabalho é que ndo ha
garantia de assiduidade, em funcdo das incertezas quanto aos rumos da saude dela. No
contexto da saude ocupacional, a interferéncia da doenca na vida profissional das pessoas nao
deixa de ser preocupante, pois 57% dos entrevistados sdo inativos ou exercem atividades nao
remuneradas (Brasil, 2014). Complicagdes resultantes da DF tém sido objeto de discussédo no
contexto da saude ocupacional, no ambito da medicina do trabalho, embora haja o registro de
que muitas pessoas podem passar toda a vida com poucas complicagoes.

Ha, contudo, pesquisa realizada no Brasil, tendo os resultados apresentados pelo
Ministério da Saude, que demonstrou que quase a metade do grupo estudado na pesquisa,
encontrava-se em situacdo de emprego regular (Brasil, 2014), e que a dependéncia financeira
total foi observada apenas em um tergo das pessoas do sexo masculino. O Ministério da Saude
atesta a viabilidade de participagdo no mercado de trabalho de pessoas com DF, desde que
estejam sob tratamento médico e exergcam fungbes compativeis com limitagdes e
potencialidades, sendo o trabalho um dos direitos sociais que viabilizam a participagao das
pessoas e que da sentido a vida em sociedade . Ainda que muitas pessoas com a doenga
estejam empregadas, o indice de desemprego ainda ¢ alto, acima de 70% (Brasil, 2014).

Segundo informacgdes do Ministério da Saude, na publicagéo sobre “Doenca falciforme:
orientacdes basicas no espacgo de trabalho” (Brasil, 2014), o nivel de desemprego para pessoas
com DF é muito maior do que para aquelas que nao tém a doenga, mesmo entre aquelas que
estdo aptas para o trabalho. Para a maioria dessas pessoas, o trabalho formal nunca foi uma
realidade, apesar terem concluido seus estudos na educacdo basica com essa expectativa.
Esse dado mostra que, no dmbito do mundo do trabalho, a pessoa com DF é duplamente
violentada, primeiro por ser preta e/ou parda e segundo por apresentar a doenca. Revela
também, as expressdes do racismo estrutural e institucional nos diversos ambitos da
sociedade.

A complexidade da relagdo Mundo do Trabalho e Doenga Falciforme se evidencia pela
auséncia de informagdes oficiais mais consistentes sobre as pessoas com DF no pais e pelas
formas de abordagem. Como exemplo, identificamos, na supracitada publicagdo do Ministério
da Saude, a seguinte declaracgéo:

Pessoas com DF estdo em grande desvantagem em termos de emprego. A explicagao

esta nofato de que a doencga pode causar auséncias imprevisiveis, ainda que breves.
Uma pessoa com DF, arigor, também nao é muito competitiva. Ndo ha garantia de



assiduidade em fungéo das incertezas quanto aos rumos da saude dela (Brasil, 2014,
p. 25, grifo nosso).
Ressalta-se que se trata de uma publicagdo no ambito das politicas publicas de atencao
a DF no Brasil. A publicagdo descreveu todo processo historico das doencas falciformes,
apontandoinclusive as questdes do racismo estrutural. No entanto, ao afirmar que “uma pessoa
com DF, a rigor, ndo € muito competitiva”, ratifica 0 modo como o trabalho € visto em nossa
sociedade e reforca velhos estigmas em relagdo a pessoa com DF. E importante e necessério
trazer as possiveis limitacdes que uma pessoa com DF pode enfrentar em fungao da sua
condi¢cdo. Como forma de enfrentamento do racismo estrutural e institucional € também
importante e urgente € pensar e agir a partir de politicas publicas que considerem a pessoa com
DF enquanto trabalhadora e/ou trabalhador, sujeito de direitos.
No que diz respeito sobre a relagao entre mulheres e homens com o mundo do trabalho
a partir de pesquisas académicas, apresentamos alguns resultados obtidos por duas pesquisas
de teses realizadas no ano de 2021, ambas no estado do Rio de Janeiro, uma pesquisa realizada
por Lopes (2021) e a outra por Nascimento (2021) apresentada também no artigo Nascimento et
al. (2022), conforme apresentadas no Quadro 1.

Quadro 1. Trabalhos encontrados no Google Académico como referéncia para o estudo da relagdo com o trabalho para

homens e mulheres com a doenga falciforme

Tipo do
Trabalho
Académico

Instituicdo e

Ano
Programa

Autor(a)

Titulo do trabalho com
hiperlink

Objetivos

Nascimento et

2022 al

Artigo XXXXX

O sentido do trabalho para
homens com anemia
falciforme e Ulceras

falcémicas
https://www.scielo.br/j/tc
e/a/s6SznDtyS56MVGGGj
39RQJr/abstract/?lang=pt

Os objetivos deste estudo foram:

i) descrever o sentido do trabalho para 0 homem com UF;
ii) analisar as dificuldades e as facilidades que o homem
com UF apresenta para a manutengdo no mundo do
trabalho e descrever o sentido do trabalho para estes
homens;

iii) discutir os impactos da presenga de UF em homens
atuantes no mundo do trabalho e;

iv) elaborar uma cartilha educativa para prevengéo de
complicagdes e recidivas de UF, com vistas a contribuir
para a manutengdo do homem com UF no mundo do
trabalho

Universidade do
Estado do Rio de
Janeiro,
Programa de Pés-
Graduacéo em
Enfermagem

2021 | Nascimento Tese

O sentido do trabalho para
homens com ulceras
falcémicas
https://www.bdtd.uerj.br:8
443/handle/1/18581

O estudo tem como objetivo descrever o sentido do
trabalho para 0 homem com UF, analisar as dificuldades e
as facilidades que o homem com UF apresenta para sua
manutengdo no mundo do trabalho, discutir os impactos
da presenca de Ulceras falcémicas em homens atuantes
no mundo do trabalho e elaborar uma cartilha educativa
para prevencédo de complicagdes e recidivas de Ulceras
falcémicas, com vistas a contribuir com a manutengéao do
homem com UF no mundo do trabalho

Fundagao
Oswaldo Cruz.
Instituto
Nacional de
Saude da Mulher
da Crianga e do
Adolescente
Fernandes
Figueira. Rio de

2021 Lopes Tese

A experiéncia de mulheres
em associagao de
conviventes com a
Doenga Falciforme

https://www.arca.fiocruz.

br/handle/icict/49007

Janeiro, Brasil.

O objetivo geral da pesquisa foi o de compreender a
experiéncia de mulheres em associagdes de conviventes
com a doenga falciforme. A pesquisa de inspiragao
etnografica e com anélise feita & luz do método de
interpretagdo dos sentidos, teve como base sete
categorias de anélise, sendo que a relagéo entre mulheres
com a doenga falciforme e o trabalho estd descrita na
categoria (V) Doenga falciforme e o mercado de trabalho

Fonte: Elaboragdo das autoras

O estudo realizado por Nascimento et al. (2022) teve como objeto o sentido do trabalho

para homens com Ulceras falcémicas - UF. Segundo a autora da pesquisa, na atual sociedade
capitalista, quem nao trabalha tem sua subsisténcia inviabilizada em termos de moradia,
alimentacéo, vestuario, enfim, a materialidade da vida se apresenta altamente comprometida
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para essas pessoas. Nessa perspectiva, a presenca de uma doenga cronica associada a
alteracdo de autoimagem torna o homem mais vulneravel, afetando o desenvolvimento das
atividades laborais, podendo repercutir no sentido que ele tem do trabalho.

Os objetivos deste estudo foram: i) descrever o sentido do trabalho para 0o homem com
UF, ii) analisar as dificuldades e as facilidades que o homem com UF apresenta para a
manuten¢ao no mundo do trabalho e descrever o sentido do trabalho para estes homens, iii)
discutiros impactos da presenca de UF em homens atuantes no mundo do trabalho e iv) elaborar
uma cartilha educativa para prevencdo de complicagdes e recidivas de UF, com vistas a
contribuir para a manutengdo do homem com UF no mundo do trabalho. Tratou-se de uma
pesquisa qualitativa, do tipo descritivo-exploratdrio, desenvolvida em dois campos, um
ambulatério de curativos de um hospital de grande porte e uma clinica de enfermagem em
estomaterapia alocada em uma policlinica, ambos vinculados ao complexo de saude de uma
universidade publica situada no municipio do Rio de Janeiro.

Participaram do estudo 20 homens com ulceras falcémicas, com média de idade de 42
anos e majoritariamente casados. Do quantitativo total de participantes, 13 (65%) se
autodeclaram negros, 17 (85%) tinham renda familiar de um a trés salarios minimos, e todos
(100%) afirmaram possuir crenga em uma religido. Emrelacao a formacéao dos participantes, 11
(55%) declararam possuir ensino fundamental incompleto, 5 (25%) registraram ensino
fundamental completo ou médio incompleto, 2 (10%) afirmaram ter cursado o ensino médio ou
ensino superiorincompleto e 2 (10%) concluiram o ensino superior.

Nos estudos da pesquisadora, a coleta de dados se realizou entre os meses de agosto a
novembro de 2019, por meio de entrevista individual do tipo semiestruturada, com tempo médio
de duracédo de 60 minutos. O roteiro da entrevista continha duas partes: a primeira abrangia
questdes fechadas referentes a caracterizagdo socioeconémica e laboral dos participantes,
além dos aspectos clinicos relacionados a lesdo; a segunda contou com questdes abertas
relacionadas ao objeto de estudo das quais destacamos trés delas, a saber: a) fale sobre como
é ter uma ferida na perna por um longo periodo; b) discorra sobre as repercussdes da ferida no
trabalho; c) fale como vocé vé seu trabalho. Segundo os estudos da autora, das analises
realizadas a partir dos dados coletados, destacamos algumas questoes importantes que nos
ajudam a compreender a relagdo entre viver com uma doenca cronica e os sentidos do trabalho,
que apresentamos a seguir:

i) que as feridas crbnicas geram para o homem insegurangas relacionadas a
atividade laboral, pois se configura como um evento critico e indesejavel.
Constatou-se que os participantes continuavam trabalhando mesmo diante de
situacgdes dificeis, como a presenca de dor e cansago e/ou peso nas pernas. Foram
identificados relatos sobre aimportancia do trabalho na vida pessoal, inclusive para
a amenizacao psicolégica dos sintomas clinicos da doenga, ainda que haja
sobrecarga de trabalho;

i) que o trabalho representa um valor importante para o homem, além de ser visto
como refugio para lidar com a dor imposta pela ferida. Dessa forma, é evidente que
o trabalho tem consideravel influéncia sobre os participantes, quanto a satisfagao
pessoal, a socializacéo e a produtividade;

iii) queaferidacronica e suas complicagdes podem se tornar um impeditivo laboral



e acarretar, muitas vezes, dificuldades para manter um vinculo empregaticio. Na
pesquisa realizada, ha relatos de antecipagao da aposentadoria e de necessidade
da continuidade da permanéncia no mercado de trabalho de maneira precarizada.
Que em muitas circunstancias, ainda existe anecessidade de omissdo da lesao para
0s empregadores ou para os colegas de trabalho;

iv) que otrabalho vaialém da manuten¢do material davida, ja que se pode dizer que
é uma condicdo preponderante para a realizagcdo humana. Além disso, € uma forma
de exteriorizar a capacidade inventiva e criadora. Dessa forma, verificou-se que o
trabalho é tido para os participantes como meio de contribuir para redugdo de
sofrimento psiquico e promover a socializagao.

A pesquisa realizada por Lopes (2021) buscou compreender a experiéncia de mulheres
em associagdes de conviventes com a doenca falciforme. Com esta proposta, temas que
perpassam o adoecimento por esta enfermidade, foram descritos aqui, bem como a relagéo
com a associacao de conviventes. Pautas como a questéo racial agregada a doenca e ao
movimento negro feminista também foram levantadas em prol de uma analise pela perspectiva
interseccional dos marcadores de diferenca das mulheres entrevistadas.

A pesquisa de inspiracdo etnografica e com andlise feita a luz do método de
interpretacao dos sentidos teve como base sete categorias de analise: (I) Doenca falciforme pelo
diagndstico;(ll) Doenca falciforme como marcador racial; (Ill) Dor; (IV) Maternidade; (V) Doenca
falciforme e o mercado de trabalho; (VI) Relagbes com os profissionais de saude, e por fim (VII)
Associagao de conviventes. Segundo a autora, a analise das categorias direciona os olhares a
grande desinformacédo que ronda a tematica e produz e perpetua desigualdades ndo s6 em
saude, mas em diversos aspectos da vida das conviventes com a doenga falciforme no Brasil.

A associacdo de conviventes surge no cenario para sanar, dialogar e propor mudangas,
na luta pela garantia de direitos e pelo empoderamento das conviventes. Das sete categorias de
analise, destacamos para este texto a categoria (V) em relagao a doenca falciforme e o mercado
de trabalho. Com as seguintes subcategorias definidas pela pesquisadora: i) Dificuldade de
insercao na carreira; ii) Ocultagao do diagndstico; iii) Dificuldades financeiras, e, iv) Auxilios e
beneficios publicos.

A pesquisadora realizou seu estudo tendo como referéncia 22 entrevistas que foram
concretizadas e analisadas. Destaca que cada uma das mulheres entrevistadas vivencia o
adoecimento de maneiras complexas e distintas. Sob essa perspectiva, ela acredita e faz o
seguinte destaque: que independentemente do numero de entrevistas que foram realizadas,
cada informacgao sera unica e sempre sob nossos olhares e experiéncias. Revela que a faixa
etaria das participantes da pesquisa foi bem variada, na qual 26,6% estavam na faixa dos 26 a
33 anos; 38,1% entre 34 e 41 anos, 9,5% com idade entre 42 e 49 anos e 23,8% com 50 anos ou
mais. Sem representar exclusao na participacao da pesquisa, mas ndo houve participantes com
faixa etaria entre 18 e 25 anos.

Emrelacédo a escolaridade das entrevistadas, os perfis também foram bastante variados,
uma entrevistada declarou ter o ensino fundamental incompleto, quatro (19%) possuem o
ensino médio incompleto, sete (33,3%) mulheres concluiram o ensino médio, seis (28,6%)
completaram o ensino superior, e trés (14,3%) entrevistadas possuem pds-graduacao.

Sobre o mercado de trabalho, a maioria (61,9%) das entrevistadas afirmou ja ter



trabalhado anteriormente, mas néo ter vinculo empregaticio atual. Apenas seis (28,6%) das 22
entrevistadas estdo empregadas e com os devidos registros trabalhistas. Duas entrevistadas
(9,5%) afirmaram nunca ter trabalhado. Outro dado da pesquisa revela que, quando
questionadas a respeito dos beneficios de programas sociais como Bolsa Familia, Beneficio de
Prestacdo Continuada, LOAS, entre outros, 13 entrevistadas afirmaram receber algum tipo de
auxilio. Importante destacar que para algumas entrevistadas, a solicitacdo destes recursos,
pode ser visto como vexatdrio ou como uma prova de incapacidade.

Para Lopes (2021), apoiada nos estudos do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatisticas
-IBGE, pelo documento “Desigualdades sociais por cor ou raga no Brasil”, que foi publicado em
2019, ficou demonstrado que o0 abismo das desigualdades em trabalho sofridos pela populacéo
negra e a insercdo no mercado informal e no subemprego ainda é marcado pela desigualdade
salarial, tanto entre homens e mulheres quanto entre brancos e negros. A populacao negra é
delegada a menor proporg¢ao no mercado de trabalho formal no Brasil.

Apesquisadora considera que as diversas imposicdes e limitagdes desde o periodo pos-
abolicdo a justificativa para a pequena fatia do mercado a populacdo negra se deve a
marginalizacéo, baixa qualificacao e ainda o peso dos esteredtipos criados no imaginario social
brasileiro, como a “politica da boa aparéncia” entre outros. Destaca ainda, que a exigéncia de
boa aparénciafoi uma pratica comum nos processos de recrutamento em diversas empresas. A
grande polémica é sobre o que é considerado como uma ‘boa aparéncia’ num pais marcado pelo
racismo institucionalizado e pelos esteredtipos negativos associados a popula¢ao negra.

CONSIDERAGOES FINAIS

A pretensado deste artigo foi responder a seguinte questdo: como as pessoas com a
Doenca Falciforme - DF se inserem no mundo do trabalho? No percurso analitico que
construimos, identificamos inumeros desafios que mulheres e homens com esta doenca
enfrentam para se integrarem (ou ndo) ao mundo trabalho, principalmente se considerarmos
que este mundo do trabalho, sob os auspicios do capitalismo, insere de forma amesquinhada e
subalternizada todos os sujeitos, mais severo ainda, as condigoes de insergdo para aqueles e
aquelas em condi¢cOes maiores de desvantagens.

Tendo em vista os elementos trazidos pelos referidos estudos, podemos inferir que as
pessoas com a DF, fazem sua insercdo no mundo do trabalho por meio contratos formais
trabalho, mas também estédo inseridos no mundo do trabalho de forma precarizada ou na
perspectiva empreendedora, 0 que de ambas as formas ocorrem a partir da captura de sua
subjetividade objetivando a produtividade maxima, pois em um caso significa manter-se
empregada, em outro ter renda para a subsisténcia.

Considerando ainda, as multiplas dimensdes da realidade, as pessoas com a DF
estariam dentro de uma parcela da populagdo que adoece psiquicamente por nao corresponder
as expectativas sociais do cidadao trabalhador, uma vez que necessitam de pausas para 0s
cuidados com os tratamentos médicos de sua doenca. O estudo de Lopes (2021, p. 110) afirma
que, “mesmo sem traumas visiveis, a doenca falciforme coloca as pessoas em posicdes
estigmatizantes e em um nao-lugar por ndo se enquadrarem na norma social imposta”.

Embora a bibliografia selecionada que pesquisamos para a producdo deste artigo,
especificamente, o estudo do Ministério da Saude, afirmar que, “as complica¢des resultantes



da DF tém sido objeto de discussdo no contexto da saude ocupacional, e que os estudos tém
demonstrado também, que muitas pessoas podem passar toda a vida com poucas
complicagdes” (Brasil, 2014). Nesta perspectiva, existem as possibilidades das pessoas
realizarem as suas atividades laborais e seguirem cuidando-se com o objetivo de preservarem
a sua saude fisica e mental nas condigcdes desejaveis para a sua realizacdo pessoal e
profissional pelo acesso ao direito ao trabalho e como possibilidade virtuosa de convivéncia
psicossocial com a doenca.
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RESUMO: A Doenca Falciforme — DF é uma condicao genética hereditaria que afeta as hemacias
- glébulos vermelhos que assumem uma forma semelhante a uma foice. E uma das doencas
hereditarias mais comuns no mundo e no Brasil, devido a grande presenca de afrodescendentes,
a DF constitui um dos grupos de doencgas e agravos de grande relevancia, pois essa alteragéo
causa diversos problemas de saude que levanta importantes questbes sobre a DF e as
deficiéncias. Devido a necessidade de ampliagao de conhecimentos dos futuros profissionais
de salde e da relevancia da tematica no cendrio atual das politicas publicas em saude, este
estudo que é resultado do projeto guarda-chuva “Os multiplos olhares para a Doencga
Falciforme: conhecer para cuidar”, tem entre seus objetivos formar profissionais de salde em
nivel técnico dos cursos do Centro Estadual de Educacédo Profissional Professor Carlos
Sant'Anna situado na cidade de Salvador- Bahia com maior conhecimento sobre a patologia,
além de proporcionar formacgéao técnica-cientifica para o engajamento dos futuros profissionais
técnicos sobre essa doenga e seus impactos. Para o alcance dos objetivos de pesquisa
propostos neste sub-projeto, realizamos pesquisa bibliografica de natureza exploratéria visando
compilar dados bibliograficos existentes sobre possiveis correlagbdes entre a DF e deficiéncias e
aplicacdo de formuldrio de pesquisa on-line, cuja abordagem quali-quantitativa nos
proporcionou a reflexao sobre as multiplas dimensdes e potenciais olhares para a DF. Como
resultados da pesquisa bibliografica identificou-se um numero limitado de artigos que
correlacionam especificamente os diferentes tipos de deficiéncia de acordo com a Lei n.
13.146/2015 a DF. Espera-se que mais estudos sobre a DF sejam fomentadas no dmbito do
ensino superior, educacao técnica e tecnoldgica, de instituicdes pesquisa e 6rgaos técnicos
governamentais com o intuito de subsidiar investigagdes mais aprofundadas e sobre a tematica,
suas caracteristicas e impactos na vida de quem possui, bem como levantar questdes sobre a
interseccionalidade entre DF e deficiéncias.

Palavras-chave: deficiéncias; doenca falciforme; correlagéo.
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ABSTRACT: Sickle Cell Disease — SCD is a hereditary genetic condition that affects red blood
cells, which take on a crescent-like shape. It is one of the most common hereditary diseases in
the world, and in Brazil, due to the significant presence of individuals of African descent, SCD is
part of a group of diseases and conditions of great relevance, as this alteration leads to various
health problems that raise important questions about SCD and disabilities. Given the need to
expand the knowledge of future health professionals and the relevance of the topic in the current
public health policy scenario, this study, which is the result of the umbrella project "Multiple
Perspectives on Sickle Cell Disease: Knowing to Care," aims to train technical-level health
professionals from the courses at the Professor Carlos Sant' Anna State Center for Professional
Education located in Salvador, Bahia, with greater knowledge about the pathology, as well as to
provide technical-scientific training to engage future technical professionals on this disease and
its impacts. To achieve the research objectives proposed in this sub-project, we conducted
exploratory bibliographic research aimed at compiling existing bibliographic data on possible
correlations between SCD and disabilities and applying an online research questionnaire, whose
qualitative-quantitative approach allowed us to reflect on the multiple dimensions and potential
views on SCD. As a result of the bibliographic research, a limited number of articles were
identified that specifically correlate different types of disabilities according to Law No.
13.146/2015 with SCD. It is expected that more studies on SCD will be promoted within higher
education, technical and technological education, research institutions, and government
technical bodies in order to support more in-depth investigations on the topic, its characteristics,
and its impacts on the lives of those affected, as well as to raise questions about the
intersectionality between SCD and disabilities.

Keywords: disabilities; sickle cell disease; correlation.

INTRODUCAO

A Doencga Falciforme — DF € uma das doencgas hereditarias mais comuns no
mundo. No Brasil, devido a grande presenca de afrodescendentes, a DF constitui
um dos grupos de doencas e agravos de grande relevancia. E uma das
enfermidades mais prevalentes no mundo, especialmente em populagdes de
origem africana, mas devido a intensa miscigenacgao historicamente ocorrida no
pais, pode ser observada também em pessoas de raca branca (SESAB, 2024). No
Brasil, devido a significativa presenga de afrodescendentes, a DF se destaca
como uma das principais condi¢gdes de saude publica. Dados do Ministério da
Saude revelam que a Bahia é o estado brasileiro com a maior taxa de nascimentos
de criancas com DF, com uma estimativa de que 1 a cada 650 nascidos vivos seja
diagnosticado com a doenca (Brasil, 2017). No estado da Bahia, entre janeiro de
2017 e abril de 2024 foram notificados 4.361 casos de transtornos falciforme
(SESAB, 2024). A DF afeta a estrutura das hemacias, tornando-as rigidas e em
formato de foice, o que pode gerar uma série de complicacoes de saude, incluindo
episédios de dor intensa, anemia crénica, maior risco de infeccoes e danos a
diversos 6rgaos. Embora amplamente conhecida por essas manifestagodes, o que
nem sempre € discutido com profundidade s&do as possiveis correlagdes entre a
DF e diferentes tipos de deficiéncias, que podem surgir como consequéncias
diretas ou indiretas da doenga. Esse contexto revela a urgéncia de politicas e
acdes voltadas para o controle, manejo e conscientizagcdo sobre essa patologia.

Pessoas com DF podem desenvolver deficiéncias fisicas, intelectuais ou
sensoriais ao longo da vida, em funcdo das complicagdes da doenca. Por
exemplo, as crises vaso-oclusivas — episédios em que o fluxo sanguineo é



bloqueado pelas células falciformes — podem levar a falta de oxigenacdo em
orgaos vitais, incluindo o cérebro, aumentando o risco de acidentes vasculares
cerebrais — AVC. O AVC, por sua vez, pode resultar em deficiéncias fisicas
permanentes, como dificuldades motoras, paralisia ou comprometimento
cognitivo, dependendo da gravidade e da regido cerebral afetada. Complicagdes
ortopédicas, como a necrose avascular, em que os 0ssos das articulagdes, como
quadris e ombros, sofrem dano por falta de suprimento sanguineo, podem causar
limitacoes na mobilidade e até a necessidade de intervengdes cirurgicas, como
proteses, levando a deficiéncia fisica. O uso prolongado de analgésicos e
tratamentos frequentes também pode afetar a qualidade de vida e a capacidade
funcional das pessoas com DF, impactando sua autonomia.

No campo das deficiéncias sensoriais, problemas oculares, como a
retinopatia falciforme, podem comprometer a visdo, enquanto a reducao do fluxo
sanguineo para os nervos auditivos pode levar a perda auditiva. Esses danos,
embora ndo afetemtodas as pessoas com DF, ilustram como a doenc¢a pode estar
relacionada a deficiéncias sensoriais que exigem acompanhamento
especializado.

Outro aspecto que merece especial atencao é a saude mental das pessoas
com a DF, muitas vezes negligenciada no tratamento. A dor crbnica, as
hospitalizacdes frequentes e as limitagcdes impostas pela doenca podem
contribuir para o desenvolvimento de transtornos como ansiedade e depressao,
que, em alguns casos, podem levar a deficiéncias psicoldgicas. Essas condicoes
afetam a capacidade do individuo de realizar atividades cotidianas e de se engajar
plenamente na vida social e educacional, especialmente sem o suporte
adequado.

Esse estudo é resultado do projeto guarda-chuva “Os multiplos olhares
para a Doenca Falciforme: conhecer para cuidar” que visa formar profissionais de
saude em nivel técnico com maior conhecimento sobre a patologia. Alinhado a
esse proposito, o subprojeto apresentado, buscou aproximacoes entre DF e
deficiéncias e prop0Os investigar quais sado as principais abordagens nas
publicacdes cientificas que se correlacionam a deficiéncias.

O objetivo deste estudo foi realizar revisao de literatura sobre a DF
mapeando as producdes cientificas sobre a tematica, correlacionando com
deficiéncias, as quais tomamos como referéncia as estabelecidas pela Lei n.
13.146/2015 - Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia — LBI. Para
este estudo, entende-se como deficiéncia, segundo a LBI, pessoa com deficiéncia
quem tem um impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual
ou sensorial. Com o intuito de formacdo cientifica e ampliacdo dos
conhecimentos sobre a tematica das futuras profissionais de saude de nivel
técnico formadas pela rede estadual de Educacao da Bahia, foram estabelecidos
como objetivos formativos: ensinar arealizar buscas em bases de dados de saude
brasileira publicagdes sobre a DF e correlagdo entre DF e outras deficiéncias de
natureza fisica, mental, intelectual, ou sensorial definidas pela Lei; ensinar a



mapear/compilacao os achados de pesquisa (DF e DF e Pessoas com Deficiéncia)
por tipos de publicacdo, ano, areas das revistas, nome das revistas, assuntos
abordados e observagoes e; realizar fichamento e analisar os artigos cientificos.

PERCURSO METODOLOGICO

Essa pesquisa € parte integrante do projeto guarda-chuva “Os multiplos
olhares para a Doenca Falciforme: conhecer para cuidar” que tem entre seus
objetivos formar profissionais de saude em nivel técnico com maior
conhecimento sobre a DF. Nesse sentido, o percurso metodolégico esta dividido
em duas etapas que constituiram a execugao da pesquisa propriamente dita e, ao
mesmo tempo, da formacao técnica-cientifica das estudantes do Curso Técnico
em Enfermagem da rede estadual de Educacéo da Bahia.

Como abordagem metodolégica foi adotada a pesquisa-agdo, que visa,
entre seus objetivos de ensino e aprendizagem, o compartilhamento entre
professores e alunos pesquisadores (Desgagné, 2007; Ibiapina, 2008).

DA FORMAGAO TECNICA DOS ESTUDANTES DO CURSO TECNICO

Com o intuito de promover a construgcdo de um conhecimento sélido por
meio da pesquisa cientifica sobre a anemia falciforme e, buscar por meio de uma
abordagem cientifica, pesquisa bibliografica sobre as deficiéncias e as
correlagdes com a DF, procurou-se durante as discussdes, destacar a relevancia
da pesquisa cientifica como ferramenta transformadora, tanto para a pratica
profissional na area da saude quanto para aformulacao de politicas publicas mais
inclusivas.

As participantes foram incentivadas a refletir sobre como o conhecimento
cientifico pode nao apenas proporcionar avangos terapéuticos, mas também
ajudar na criagao deredes de apoio e intervengdo comunitaria, bem como ampliar
a percepcao das multiplas faces que envolvem a DF. O foco nas deficiéncias
associadas a DF se mostrou um campo de estudo relevante, pois as
complicacdes da doenca vao além da dor fisica: envolvem impactos sociais,
econOmicos e psicolégicos profundos, que podem resultar em exclusdo e
estigmatizacao dos pacientes. Além disso, ressaltou-se a necessidade de
estudos aprofundando as intersecgcdes entre a DF e as possiveis deficiéncias
fisicas, cognitivas e sensoriais resultantes da doenca. Essa abordagem é
essencial ndo apenas para ampliar o entendimento clinico da DF, mas também
para promover uma perspectiva mais humanizada e inclusiva nos cuidados a
saude.

Com base nessa perspectiva, foram realizadas sessdes de discusséao e
oficinas onde se explorou a relagdo entre as crises vaso-oclusivas — uma das
principais caracteristicas da DF — e o desenvolvimento de deficiéncias. Crises
vaso-oclusivas podem bloquear o fluxo sanguineo para 6rgaos vitais, incluindo o
cérebro, aumentando o risco de AVC. Estudos indicam que o AVC, uma



complicagdo comum entre pacientes com DF, pode levar a deficiéncias motoras
e cognitivas permanentes, afetando diretamente a capacidade de movimento, a
coordenacdo e até mesmo funcdes intelectuais basicas, como a memoria € a
capacidade de aprendizagem. Essa realidade, muitas vezes negligenciada, foi um
dos pontos de maior reflexdo entre as participantes.

Outro aspecto discutido foi a possibilidade de surgimento de deficiéncias
ortopédicas decorrentes da necrose avascular, uma complicagdo comum da DF,
em que o fluxo sanguineo para os ossos € interrompido, levando a morte do tecido
0sseo e, consequentemente, a perda de mobilidade em articulagbes como
quadris e ombros. A necessidade de intervengdes cirdrgicas, como proteses, € 0
impacto dessas condi¢cdes na qualidade de vida dos pacientes também foram
abordados, destacando aimportancia de umavisao integral no acompanhamento
dessas pessoas.

Além disso, houve um aprofundamento nas possiveis correlacdes entre a
DF e deficiéncias sensoriais, como problemas visuais decorrentes da retinopatia
falciforme, que pode comprometer seriamente a visao e a perda auditiva, que
pode ser causada pela reducao do fluxo sanguineo para os nervos auditivos.
Essas complicagdes, embora ndo afetem todos os pacientes com DF, mostram
como a doenga pode impactar multiplas dimensdes da vida dos individuos,
exigindo uma abordagem de cuidado multidisciplinar. Por esse motivo foi
discutido que muitas pessoas com DF enfrentam estresse psicolégico
significativo devido as crises de dor constantes, hospitalizacdes frequentes e
limitagdes impostas pela doencga. Esse cenario pode levar ao desenvolvimento de
transtornos como ansiedade, depressao e estresse pds-traumatico, o que, por
sua vez, pode desencadear deficiéncias do ponto de vista psicolégico.

Para apoiar esse processo de busca do conhecimento cientifico foram
realizadas oficinas praticas sobre o uso de bases de dados cientificas, como o
Google Académico, onde as participantes puderam aprender a realizar pesquisas
bibliograficas e a analisar artigos sobre a DF e suas complicacdes. Essa pratica
teve o objetivo de capacita-las a desenvolver uma compreensdo critica dos
estudos disponiveis, incentivando a autonomia investigativa e o pensamento
reflexivo. O desenvolvimento dessas competéncias em pesquisa permite que as
participantes atuem como multiplicadoras de conhecimento, levando
informacdes fundamentadas sobre a DF e suas consequéncias para suas
comunidades e redes de contato. Além disso, as estudantes foram orientadas a
realizar fichamentos e em seguida, resumos apo6s a leitura interpretativa dos
artigos cientificos sugeridos, a fim de que pudessem identificar objetivos,
justificativa, metodologia e resultados e conclusdes dos artigos.

O impacto dessa formacao é bastante significativa, pois permite que as
futuras profissionais de saude, ainda em formagcao, compreendam a importancia
dos métodos cientificos para realizagcdo de pesquisa e possam utilizar tais
conhecimentos para buscar informacodes sobre esta e qualquer outra tematica
relacionadas a saude. Além disso, tratar a DF em sua totalidade, considerando



ndo apenas o0s aspectos meédicos, mas também as implicagdes sociais e
educacionais permitiram refletir sobre a importancia de pesquisas futuras que
abordem a correlacdo entre a DF e as diversas formas de deficiéncia,
especialmente em termos de politicas publicas.

SOBRE A PESQUISA

Para o alcance dos objetivos de pesquisa propostos neste sub-projeto,
realizamos pesquisa bibliografica de natureza exploratéria visando compilar
dados bibliograficos existentes sobre possiveis correlagdées entre a DF e
deficiéncias no google académico e em sites oficiais de saude brasileiras,
utilizando como palavras-chave doenca falciforme e deficiéncia.

Devido a dificuldade em encontrar artigos que abordassem uma relacao
direta entre deficiéncias e a DF, a partir dos coloquios realizados no ambito da
pesquisa Multiplos Olhares, foi decidido ampliar a compreensao sobre as
correlagdes entre a anemia falciforme e as deficiéncias, o que levou a realizacao
de uma pesquisa exploratdria com pessoas acometidas por essas condi¢des e
que se faziam presentes nos encontros. Para tanto foi realizada a aplicagao de
formulario de pesquisa on-line - Google forms, cuja abordagem quali-quantitativa
nos proporcionou a reflexao sobre as multiplas dimensodes e potenciais olhares
para a DF. Os dados foram compilados e analisados utilizando categorias de
analise com base na Analise Textual Discursiva (Moraes; Galliazi, 2006).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Para apresentacao dos resultados é preciso explicar como o estudo foi
elaborado. O raciocinio foi construido sobre as seguintes bases: a pessoa é
portadora da DF e também possui uma deficiéncia nas bases da LBI, que
estabelece como pessoa com deficiéncia quem tem um impedimento de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial. E no nosso
entendimento, a pessoa teria a deficiéncia, assim como a DF, desde que nasceu.
Nesse sentido, a pesquisa bibliografica que buscou correlagdes entre
deficiéncias e a DF foi um tanto quanto frustrante, pois ndo encontramos achados
na literatura cientifica, pelo menos na pesquisa realizada no google académico -
nao aprofundamos a pesquisa em bases de dados médicas mais avancadas para
que fosse possivel a compreensdo das estudantes do curso técnico em
enfermagem. Os principais estudos encontrados serdo apresentados no decorrer
da discussao destes resultados.

Durante os coldéquios de pesquisa, com a observacéao direta das pessoas
portadoras e com tragos da DF, foi observado um niumero grande de pessoas com
DF que apresentavam deficiéncias fisicas e nas palestras, muitos relatos sobre as
suas limitagcdes provocadas pela doencga. Surgiu a ideia de ampliar o estudo que
foi construido sob um ponto de vista da DF e deficiéncias de nascencga, para a
compreensao sobre a correlagcdes entre a DF e as deficiéncias provocadas pela



doenca. Para tanto foi realizada a aplicagao de formulario de pesquisa on-line -
Google forms, cuja abordagem quali-quantitativa nos proporcionou a reflexdo
sobre as multiplas dimensoes e potenciais olhares para a DF.

O questionario foi elaborado com dez questdes que visaram compreender
os principais desafios, dificuldades, limitacdes, os tipos de deficiéncia e se a
deficiéncia foi detectada antes ou depois da DF. Para aplicacao dos formularios
foirealizado contato comrepresentante do movimento pelos direitos das pessoas
com DF que nos auxiliou com o envio do link para pessoas dos grupos de
associacdes DF pudessem colaborar com a pesquisa, sobretudo as pessoas com
alguma deficiéncia. Importante destacar que nesse caso especificamente nao
houve como calcular o tamanho da amostra, sendo uma pesquisa exploratoria,
em vista de ndo se conhecer esse universo das pessoas com deficiéncias
relacionadas a DF.

Obtivemos 41 respostas que trouxeram dados valiosos sobre as limitagdes
fisicas, cognitivas e sensoriais vivenciadas pelas pessoas com a DF, ao mesmo
tempo que, por meio do formulario de pesquisa conseguimos capturar um pouco
das principais dores dessas pessoas que ja sofrem com a doenca.

Todos as 41 pessoas que responderam ao formulario apresentam a DF e
sao do estado da Bahia. Sobre a deficiéncia ser diagnosticada antes ou depois da
deteccao da DF, 10 respondentes afirmaram ter recebido o diagndstico da
deficiéncia antes da DF, ou outros 31 informaram que sua deficiéncia foi depois
do conhecimento sobre a doencga falciforme.

Sobre os tipos de deficiéncia identificadas pelas pessoas portadoras da DF
estdo: asfisicas, mentais, intelectuais e multiplas (Quadro 1), sendo as principais
sequelas relatadas como fisicas: a perda auditiva, perda da visao e perda de
mobilidade devido a osteonecrose. O AVC aparece em trés respostas como
deficiéncia, porém é consequéncia da DF. Sobre esse assunto, Sales et al. (2015),
realizou um estudo de revisdo de literatura sobre exames de doppler
transcraniano e acidente vascular cerebral em pessoas com a DF e descreve
como conclusao da revisdo que o “doppler transcraniano € um exame preditivo
para avaliagcao do risco do AVC e pode fazer a diferenga entre a convivéncia com
a doenca falciforme, o desencadeamento e a ocorréncia do AVC”. Os autores
descrevem ainda que a DF é uma patologia que traz em si uma gama de
complicacbes ao longo da vida do paciente, sendo o AVC uma sequela
devastadora ndo so para o doente como para seus familiares.

Quadro 1. Classificagao das deficiéncias, segundo as pessoas com a DF

Classificagao das Deficiéncias

Fisica 25
Mental 1
Intelectual 1
Multiplas 7

Fonte: elaborado pelas autoras



Questionamos acerca do uso de dispositivos assistivos como muletas,
bengalas, cadeira de rodas, etc ou outros recursos e tecnologias para ajudar na
deficiéncia e 28 respondentes informaram que n&do usa nenhum destes
dispositivos, recursos ou tecnologias para auxiliar com a deficiéncia. Dos 13 que
responderam que fazem uso, oito utilizam muletas e bengala, 02 usam
adequacodes as telas/braile ou lupas e 01 utiliza aparelho auditivo. Alguns dos
respondentes informaram da necessidade desses suportes mas ainda nao
dispdéem “Ainda ndo uso, mas conforme a necrose avancga estou a ponto de usar,
devido nos ultimos meses comecar a dificultar mais a minha locomogéo do dia-
a-dia” (df 24) e "Preciso de um aparelho auditivo” (df 8) e outros relataram
apostam na fé que os fazem manter-se vivos e ativos mesmo diante da limitagao
“Ainda nao so a forca de vontade de vencer”(df 40).

As complicagdbes da doenga falciforme estdo associadas a sua
fisiopatologia e eventos relacionados a calcinacdo das hemacias. O
conhecimento das intercorréncias na doencga falciforme é de extrema
importancia para todos os niveis de atendimento destes pacientes, ja que a
deteccdo precoce das complicacbes possibilita tratamento adequado e
diminuicdo da morbimortalidade relacionada a elas (Brunetta et al., 2010)

No quesito sobre como DF e como a deficiéncia impacta na vida da pessoa
com a doencga e quais as dificuldades encontradas no ambito educacional e
profissional, as respostas se cruzaram em alguns aspectos, por esse motivo, a
partir da compilacao, surgiram algumas categorias tematicas que permitiu uma
melhor descri¢cdo e analise das respostas.

As dificuldades encontradas pelas pessoas portadoras da DF no que se
refere ao aspecto educacional esta relacionada aos aspectos fisicos da
dificuldade de enxergar, da limitagcao da audicdo e das dificuldades intelectuais e
cognitivas provocadas pelas proprias sequelas da DF e que impactam
diretamente na aprendizagem. Também foi mencionado a falta de conhecimento
e de empatia de profissionais da educacao sobre a DF: “Falta de conhecimento
dos professores” (df 10), ou ainda, “Todas, no ambiente educacional tinha
dificuldades para acompanhar a matéria devido a crises da doenca no qual os
professores ndo entendiam muito sobre a doenga” (df 24). No que se refere ao
aspecto profissional a principal queixa sdo as dores constante e aimpossibilidade
de realizar trabalhos pesados “Muitos. ndo consigo fazer servicos pesado devido
as dores ndo posso fica muito tempo em pé pqg da ulceras venosas uma
dificuldade” (df 5), ou ainda a falta de conhecimento das pessoas sobre fatores
que potencializam as dores da DF como “Tenho muitas dificuldades no trabalho
ao uso do ar condicionado as pessoas nao entendem que o frio € nosso maior
vildo” (df 27). Sobre as dificuldades enfrentadas pelas pessoas portadoras da DF,
uma das principais queixas esta relacionada a falta de conhecimento, empatia e
aceitacado das pessoas sobre a doencga falciforme. Entre os registros que
destacam essas questdes esta: “a falta de empatia das pessoas, a falta de
compreensao na hora de pegar uma fila ou dar um lugar no transporte publico” (df



38); “No profissional, dificuldade em conseguir trabalho que entendam sobre a
doenca e minhas limitacées” (df 24); “Adaptacdo de pessoas a minha volta” (df
18).

Um dos questionamentos realizados foi como a combinagao da doenga
falciforme e a sua deficiéncia impacta navida. As respostas que variaram entre as
limitacdes e incapacidades ja bastante conhecidas relativas a doenga como
"Incapacidade laborativa e dificuldade de locomog¢go” (df 4); “Muitas dores”(df
6); "Muitas limitacées" (df 15), também apresentaram outras dimensdes que
merecem especial atencao dos profissionais de saude e do poder publico. Tais
dimensdes estao relacionados aos aspectos mais subjetivos da percepcao de
quem sente as dores da DF: “Fico muito limitada pra tudo; Nao posso me expor
muito ao sol vento chuva frio” (df 27); “Muito, ndo fago tudo que tenho vontade.
Tenho vergonha perante a sociedade devido as ulceras venosas na perna... minha
vida é limitada” (df 5); “Mim restringe de fazer o que gostaria”(df 34); “A falta de
apoio do poder publico e etc: conhecimentos, varios requisitos q ndo da pra
falar!” (df 39); “Tristeza e desmotivagdo”(df 40); “Nao aceito ter essa anemia
nunca” (df 12). A ndo aceitagcdo, a dor e o sofrimento ficam evidenciadas nas
respostas!

O diagnodstico e tratamento precoces comprovadamente aumentam a
sobrevida e melhoram a qualidade de vida das pessoas com DF que, para tanto,
devem ser acompanhadas em centros de referéncia especializados capazes de
oferecer atendimento global, multidisciplinar e multiprofissional, considerando
todas as dimensodes que a doencga apresenta (Cangado; Jesus, 2007)

No Quadro 2, estdo descritas categorias e sub-categorias que emergiram a
partir das respostas do formulario, que caraterizam as dificuldades categorizadas
como fisica-social, intelectual e sensorial (aproximando essas categorias a partir
do que preconiza a LBI). As sub-categorias foram descritas a partir dos registros
dos respondentes e foram classificadas a fim de apresentar as respostas (Quadro
2).

Quadro 2. Dificuldades encontradas a partir da combinagao DF e deficiéncia, segundo repondentes
Principais dificuldades como pessoa portadora da DF
Categorias | Sub-categorias Registros dos respondentes

“Dores forte na coluna que sédo constantemente nao consigo fazer
nada @ & & & muitafalta de aretc...”

“Dores forte”

“Fortes dores”

“Dores constantes”

Dores “Desgaste no quadril, sinto muita dor, estou aguardando por uma cirurgia pra
Fisica- colocar uma prétese porém nunca saiu, e com isso € s6 dor ndo posso andar
social muito por conta de tanta dor, e minha perna ja estd com diferenga uma da outra”

“As dores constantes por conta da anemia e da osteonecrose”
“Dor ulcera de perna dificuldade visual mobilidade reduzida”
“Dores e dificuldades pra fazer algumas atividades diaria”
“Ulcera (ursula) na perna”
Ulceras “Ferimentos, pois tenho ferimentos nos dois membros inferiores mim deixa
impossibilitado de realizar minhas atividades do dia a dia”

Fonte: elaborado pelas autoras



(continuagdo do Quadro 2)
Principais dificuldades como pessoa portadora da DF
Categorias | Sub-categorias Registros dos respondentes
“Locomogao”
“me locomover”
“Nao poder fazer viagens, trabalhos que exige esforgo fisico”
Locomogéo “Muitas como cansago, fraqueza, dores , problemas com a sociedade pq das
ulceras nas pernas... tonturas com frequéncias”
“Fazer as tarefas de casa e se locomover”
“Ir pra a consulta por causa da escada”
“Nao mim concentro em nd”

Intelectual Cognitivos .
g “Aprendizagem”
“Tenho muitas dificuldades pra tudo, como casa em geral, pra cuidar da minha
Menina Aylla até pra virar na cama sinto dores, pra deitar, andar até mesmo no
emocional nessas questdes sinto dores de mais, e sdo constantes diaria s6é o
. Mental/ Senhor sabe nada é facil”
Sensorial . “r »
Emocional Viver com a dor

“Lhe d4 com essa patologia sem cura”

“As dores que eu sinto e as complicagbes da minha saude”
“Locais frios nos pdoem em crise e as sequelas sdo degenerativas”

“E ndo ter mais surpo (suporte) na parte médica”

“pacientes é um misto tanto de complicagdes agudas e cronicas que eles tém
ao longo davida”

“Agilidade de urgéncia e emergéncia”

“Falta de conhecimento de determinados profissionais como maior rapidez no
atendimento quando chegamos ao hospital com fortes dores e, um maior
comprometimento dos 6rgaos publicos na assisténcia ao atendimento a
estrutura do local de atendimento”

“Fazer exames, viajar pra fazer o tratamento e fazer a transfusédo de sangue"
“0O desconhegimento da medicina”

Sociais “Trabalho. Pois toda vez que consigo e tenho crise, sou demitida e ndo contigo
trabalhar para ter minha moradia”

“pessoas em hospitais sobre a forma de tratamamento, por exemplo:
Trabalhistas transfusdo mensal (risco de AVC) mesmo quando o hemograma esta bom.”
“Reconhecimento do inss em relagao a incapacidade laborativa, profissionais
qualificados”

“Trabalhar”

“Locomocgao, acessibilidade, transporte e atendimentos preferenciais. Além de
falta me medicagdes no posto de salde e atendimentos nas Upas e hospitais, a
maioria dos médicos nado entendem sobre a doenga o que dificulta no
tratamento adequado durante as crises algidas."

Saude publica

Gerais

Fonte: Elaborado pelas autoras

Diante do exposto fica claro que deve ser garantido ao individuo com DF o
amplo acesso a saude através de uma politica de atencado integral a essas
pessoas desde a triagem neonatal até medidas preventivas e tratamento das
complicacdes agudas e cronicas (Cangado; Jesus, 2007).

E importante destacar que a Politica Nacional de Atencdo Integral & Satde
da Pessoa com Deficiéncia atualizada — PNAISPD, por meio da Portaria GM/MS n.
1.526, de 11 de outubro de 2023, tem como objetivo promover e proteger a saude
da pessoa com deficiéncia, por meio da ampliagdo do acesso ao cuidado integral
no ambito do SUS, em articulacdo com as demais politicas e acdes intersetoriais,
contribuindo para sua autonomia, qualidade de vida e inclusdo social, bem como
prevenindo diferentes agravos a saude em todos os ciclos de vida (Brasil, 2023).
Essa politica pode ser aliada a Politica Nacional de Atencgéo Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme/DF de maneira a ampliar a rede de politicas publicas que



visam minimizar os impactos a saude de pessoas com a DF e deficiéncias
provocadas ou hao pela doencga falciforme.

CONSIDERAGOES FINAIS

A necessidade de formacao de profissionais de saude com conhecimentos
especificos sobre a DF é evidente, sobretudo, no contexto do Estado da Bahia,
onde a incidéncia da DF é particularmente alta. Este estudo surge como parte
integrante do projeto guarda-chuva “Os multiplos olhares para a Doencga
Falciforme: conhecer para cuidar”, que tem como um de seus principais objetivos
capacitar estudantes da area da saude em nivel técnico, promovendo uma
formacéao critica e fundamentada sobre a DF. O projeto, desenvolvido em parceria
com o Centro Estadual de Educacdo Profissional em Saude e Tecnologia da
Informacao Carlos Corréa de Menezes Sant'Anna e o Centro Estadual de
Educacao Profissional em Saude Anisio Teixeira, em Salvador-Bahia, buscou,
através da intervencéao educativa, informar, formar, conscientizar e preparar os
futuros profissionais para o enfrentamento dos desafios impostos ao
atendimento as pessoas DF.

Nos ultimos anos, instituicdes publicas de saude e a academia tem
ampliado os estudos sobre a DF e suas implicagdes na vida de pessoas com a
doenca. Esse novo olhar sobre uma antiga doenga que surge no contexto
brasileiro, quase que ao mesmo tempo em que o Brasil se constituiu enquanto
nacao. Os agravos provocados as pessoas portadoras da DF ou trago possuem
multiplas dimensdes e diferentes abordagens (de saude, da saude publica, social,
econbmica, trabalhista, entre outras), muitas das quais passaram anos
invisibilizavas no ambito da saude publica brasileira.

Nesse sentido, é crucial que profissionais de saude estejam atentos a
interseccao entre a DF e as deficiéncias, a fim de proporcionar um atendimento
mais inclusivo e holistico. Além disso, € necessario que as politicas publicas
contemplem essas correlagdes, garantindo que as pessoas com DF e deficiéncia
tenham acesso a cuidados adequados e suporte, tanto em termos de saude
quanto de inclusao social. A conscientizacao sobre essa relacao também é
importante para as familias e comunidades, de modo que as barreiras sociaise o
estigma relacionados tanto a DF quanto as deficiéncias possam ser enfrentados.
Esse entendimento pode promover um ambiente mais inclusivo, onde os direitos
e as necessidades dessas pessoas sejam respeitados e atendidos, contribuindo
para uma melhor qualidade de vida.

No Brasil, ainda existem lacunas significativas na forma como o sistema de
saude aborda as necessidades dos pacientes com DF e deficiéncia e a pesquisa,
a formacao técnica e académica-cientifica pode desempenhar um papel crucial
na formulacdo de estratégias mais inclusivas. Foi reforcada a necessidade de
garantir que essas populacdes tenham acesso nao apenas a tratamentos
meédicos adequados, mas também a suporte social e educacional, que possam
melhorar sua qualidade de vida e sua inclusdo plena na sociedade, bem como



obtenham o suporte necessario para cuidar das outras dimensdes que 0s
multiplos olhares sobre a DF possibilitaram nesse projeto.
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RESUMO: O presente estudo investiga os riscos adicionais que mulheres com Doencga
Falciforme — DF enfrentam durante a gravidez, incluindo crises de dor, infecgdes e partos
prematuros. A pesquisa explora como equipes multiprofissionais podem contribuir para
minimizar essas complicagdes. Por meio de uma revisao bibliografica de artigos publicados nos
dltimos cinco anos, foram analisadas praticas preventivas e politicas adotadas pelo Ministério
da Saude para qualificar e orientar profissionais de salde e mulheres com DF. A metodologia
adotada consistiu na consulta a periddicos, cartilhas e revistas disponiveis nas bases SCIELO,
Google Académico e ABDTD. Os resultados indicam que o atendimento multidisciplinar € um
pilar essencial para melhorar os cuidados e os atendimentos de gestantes com anemia
falciforme. Além disso, o estudo destaca a necessidade de investimento em politicas publicas
que ampliem a qualificagdo dos profissionais de saude, promovendo um acompanhamento
continuo das mulheres em uma perspectiva de prevencao. Assim, a pesquisa contribui para a
compreensadodaimportancia de uma assisténciaintegrada na assisténcia a saude das gestantes
com DF.

Palavras-chave: doenca falciforme; gravidez; equipe multidisciplinar; prevengao

ABSTRACT: This study investigates the additional risks that women with Sickle Cell Disease —
SCD face during pregnancy, including pain crises, infections, and premature births. The research
explores how multiprofessional teams can help minimize these complications. Through a
literature review of articles published in the last five years, preventive practices and policies
adopted by the Ministry of Health were analyzed to qualify and guide healthcare professionals
and women with SCD. The methodology involved consulting journals, booklets, and magazines
available in SCIELO, Google Scholar, and ABDTD databases. The results indicate that
multidisciplinary care is an essential pillar for improving the care and outcomes of pregnant
women with sickle cell disease. Furthermore, the study highlights the need for investment in
public policies that enhance the training of healthcare professionals, promoting continuous
monitoring of women from a preventive perspective. Thus, the research contributes to
understanding the importance of integrated care in the health assistance of pregnantwomen with
SCD.

Keywords: sickle cell disease; pregnancy; multidisciplinary team; prevention.

INTRODUCAO

Segundo o Ministério da Saude (Brasil, 2015a), a “Doenca Falciforme (DF) é
uma condigao genética hereditaria prevalente, resultante de uma mutagao no
gene que produz a hemoglobina A” (Brasil, 2015a) complicacbes que requerem
atencado especial durante a gestacao. “Esta condigcdo resulta de uma mutagcao
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que altera a producado de hemoglobina, transformando-a em hemoglobina S, o
que provoca uma série de complicagdes, incluindo crises dolorosas e anemia”.
Embora a DF possa se manifestar de varias formas, como a anemia falciforme -
HbSS, a S/Beta talassemia e a doenga SC, todas essas variantes compartilham
sintomas que comprometem a qualidade de vida das pacientes (Brasil, 2015a).

A forma mais expressiva da doenca € a anemia falciforme, que ocorre
quando um individuo herda o gene da hemoglobina S de ambos os pais,
resultando em um quadro que pode acarretar sérias complicagdes de saude. Em
contraste, a presenca de apenas um gene para a hemoglobina S, combinado com
o gene da hemoglobina A, configura o traco falciforme, caracterizando o portador,
que nao apresenta manifestacbes da doenca. Essa definicdo é baseada nas
orientagcdes do Ministério da Saude, que descreve a DF como uma condigcao
marcada por essas particularidades (Brasil, 2015a).

Para gestantes com doencga falciforme, a gravidez € uma situagao
potencialmente grave. A saude da mae pode ja estar comprometida antes da
gravidez e pode agravar-se, pois a microcirculagao placentaria € um ambiente
com alto grau de desoxigenacdo da hemoglobina. Esse ambiente facilita a
falcizacao, estase e infartos placentarios, com consequéncias para a mae e para
o feto (Andrade et al, 2024).

De acordo com Nomura et al. (2010), os resultados maternos e perinatais
em gestagdes complicadas por doengas falciformes apresentam um maior risco
de morbidade. A deteccao precoce da DF, realizada pelos Programas Estaduais
de Triagem Neonatal — PETN, é essencial para garantir que essas mulheres
recebam acompanhamento médico adequado desde o inicio da gestacao.
Conforme Brasil (2015a), a doenca impacta diretamente a autoestima e a
capacidade laboral das mulheres, reforcando a necessidade de suporte integral
durante esse periodo critico.

A pesquisa tem como objetivo explorar como uma equipe de saude
multiprofissional pode contribuir para reduzir riscos e complicagcdes na gestacao
de mulheres com doenca falciforme DF. Por meio de uma reviséo bibliografica de
artigos publicados nos ultimos cinco anos, buscamos compreender as praticas
preventivas aplicadas e as politicas adotadas pelo Ministério da Saude para
qualificar o atendimento a essas gestantes. A analise abrange estudos de artigos
periddicos e cartilhas de o6rgaos oficiais, reunindo informagdes sobre a
assisténcia e o papel das equipes multidisciplinares no acompanhamento das
mulheres gravidas.

Este trabalho ressalta a importancia da educacédo em saude e do suporte
psicolégico como componentes essenciais para promover o bem-estar da
gestante e do bebé. Destacamos a necessidade de integrar acdes de saude que
considerem o contexto individual da gestante, respeitando suas particularidades
e necessidades. Abordamos aspectos como os riscos associados a gravidez, a
importancia do acompanhamento pré-natal, as mudancas fisiologicas trazidas
pela DF, e as desigualdades sociais que impactam a saude dessas mulheres.



Também discutimos as diretrizes e protocolos de atendimento recomendados
pelo Ministério da Saude, bem como os desafios e oportunidades no cuidado a
gestantes com DF.

GESTAGCAO E DOENGA FALCIFORME: UMA ABORDAGEM TEORICA
SOBRE PRATICAS PREVENTIVAS E O PAPEL DA EQUIPE
MULTIPROFISSIONAL

A DF apresenta implicagdes que vao além da saude fisica dos individuos,
abrangendo aspectos sociais e econémicos. Compreender a epidemiologia da DF
€ essencial para o desenvolvimento de estratégias eficazes de prevencgéo e
tratamento. Segundo Zanette (2015, p. 309), a contracepcao € uma ferramenta
crucial para o planejamento familiar, permitindo que mulheres com DF realizem
um acompanhamento adequado de sua saude. A gestacao, apesar de ser um
processo natural, implica riscos elevados, como infecgdes e pré-eclampsia, que
séo intensificados na presenga da DF.

A assisténcia a gestante com anemia falciforme € um tema de grande
relevancia, pois essa condicao pode aumentar os riscos de complicacdes tanto
para a méae quanto para o feto, sendo essencial que a assisténcia a gestante seja
adequada para garantir uma gestacao segura e saudavel (Bomfim et al., 2023).

A gravidez € uma situagcao potencialmente grave para mulheres com
anemia falciforme, que pode torna-las ainda mais vulneraveis e inseguras. Apesar
da alta incidéncia de complicacdes, essas mulheres experimentam o desejo de
engravidar, ter filhos e viver a maternidade. Durante o parto e o puerpério, elas
precisam de assisténcia diferenciada, pois, apesar da alegria, enfrentam o risco
de morte e o medo de que o filho também tenha a doencga. A cartilha elaborada
pela Secretaria de Saude do Estado da Bahia aborda a importancia de garantir o
direito a reproducao e o cuidado necessario, com a assisténcia qualificada de
uma equipe multidisciplinar (Brasil, 2015a).

As mulheres portadoras de doenca falciforme apresentam maior risco
para morbidade materna e resultados perinatais adversos quando
comparadas as portadoras de traco falciforme. (“Revista Brasileira de
Ginecologia e Obstetricia”) O cuidado adequado do binbmio materno-

fetal do inicio da gravidez até o puerpério é essencial para a assisténcia
dessas gestagdes (Nomura et al., 2010, p. 410).

As diretrizes do Ministério da Saude recomendam monitoramento rigoroso
e intervencoes preventivas especificas para assegurar a saude da mae e do bebé.
O pré-natal adequado é fundamental para reduzir a incidéncia de complicacgdes,
tornando-se uma prioridade no cuidado de mulheres com DF.

Segundo Xavier e Rocha (2017), embora a gravidez traga um sentimento de
felicidade, mulheres com DF frequentemente enfrentam medo durante esse
periodo. Durante o parto e pds-parto, essas mulheres necessitam de assisténcia
diferenciada, pois experimentam a ameaca de morte e o receio de que seu filho
também nasga com a doencga.



Nos anos 2000, foi instituido o Programa de Humanizacédo do Pré-Natal e
Nascimento — PHPN, por meio da Portaria GM/MS n. 569 de 01/06/2000, com o
objetivo de estabelecer parametros minimos para uma assisténcia pré-natal
adequada, visando reduzir a morbidade e mortalidade materna e perinatal no
Brasil (Brasil, 2000). A Rede Cegonha foi posteriormente criada para organizar a
atencdo a saude materno-infantil, garantindo o direito das mulheres ao
planejamento reprodutivo e a atengdo humanizada durante a gravidez, o partoe o
puerpério (Brasil, 2016).

Durante a gestagcdo em mulheres com DF, alteracdes fisiolégicas, como
variagdes no volume sanguineo e na hemostasia, podem aumentar a ocorréncia
de problemas hematolégicos, incluindo anemias, hemorragias e
tromboembolismo (Brasil, 2015b).

Pesquisa desenvolvida pela Fiocruz em parceria com o Ministério da Saude
(Brasil, 2016), destaca a importancia do acompanhamento pré-natalrigoroso e da
atuacdo de equipes multidisciplinares, incluindo médicos, agentes de saude e
enfermeiros, no manejo das complicacdes da DF. Os profissionais de saude
desempenham um papel vital na deteccao precoce de riscos e no cuidado
continuo para melhorar os desfechos maternos e fetais (Brasil, 2016).

Estudos indicam que a gravidez em mulheres com DF é classificada como
de alto risco, com aumento na morbidade materna e perinatal (Brasil, 2015a). As
complicagcbes mais frequentes incluem crises dolorosas, pré-ecldmpsia e
infecgbes, sendo que a taxa de abortos espontadneos em gestantes com DF chega
a 36%, em comparagdo com 10% no grupo-controle (Brasil, 2015b). Essa
realidade ressalta a importancia do planejamento da gestagcdo e do
acompanhamento por uma equipe multiprofissional, composta por obstetras,
nutricionistas e hematologistas, para garantir um atendimento integral e

minimizar riscos (Brasil, 2015b).
O acompanhamento das pessoas com a enfermidade por equipes
multidisciplinares capacitadas, o cuidado pré-natal criterioso, a
realizagao regular de exames ultrassonograficos para acompanhar o
desenvolvimento fetal, a instituicdo de medidas educativas para o
estimulo do autocuidado, o uso regular de acido félico, além do acesso
ao aconselhamento genético, pode contribuir para a reducédo da
morbiletalidade materno-fetais em gestantes com a doencga (Brasil,
2015b, p. 63).

O Ministério da Saude (Brasil, 2016) destaca sobre a importancia do
acompanhamento de gestantes com doenca falciforme por equipes
multidisciplinares capacitadas, enfatizando que essa abordagem integral € muito
importante para reduzir a morbidade e mortalidade materno-fetal. Destaca a
relevancia da realizacdo regular de exames, como ultrassonografias, para

monitorar o desenvolvimento fetal.



Quadro 1. Principais aspectos que impactam na saude de mulheres grdvidas com DF, segundo o
Ministério da Saude (2016)

Aspecto Impacto Conduta recomendada
s . Hidratagao intravenosa, terapia com oxigénio,
Dor aguda Episddios frequentes de dor vaso-oclusiva. ’ . )
analgesia com opiaceos ou peridural.
Acompanhamento mensal de hemoglobina,
. . - . . evitar suplementagcdo de ferro sem
Anemia Anemia crénica com risco de crises graves.

necessidade, manter suplementagéo de acido
folico.

Pré-eclampsia

Risco aumentado de hipertensdo e pré-
eclampsia

Monitoramento regular, uso de aspirina de
baixa dose (80-150 mg/dia)

Infecgoes

Maior risco de bacteriuria e infecgdes

EAS e urocultura mensais para detecgdo
precoce, tratamento oportuno

Aloimunizagéo

Mulheres com aloanticorpos tém maior risco de
doenga hemolitica fetal

Avaliagao regular e manejo adequado durante a
gestacéao

Crescimento fetal
restrito - CIUR

Possivel isquemia placentdria e restricdo de
crescimento

Ultrassom frequente para monitoramento do
crescimento intrauterino

Sindrome toracica
aguda

Evento com risco de morte

Tratamento  imediato com
oxigenagao e terapia especifica

transfuséo,

Trombose

Aumento do risco de tromboembolismo venoso

Profilaxia em casos de histérico de trombose

Fonte: adaptagao da autora (2024)

Durante a gravidez, mulheres com doenca falciforme enfrentam diversos
desafios que podem impactar tanto sua saude quanto a do feto. As crises
dolorosas tendem a se tornar mais frequentes, enquanto a anemia pode se
agravar devido a fatores como perdas de sangue, hemodiluicdo, depressao da
medula dssea, infecgdes, inflamacgdes e deficiéncias nutricionais. As infecgdes
ocorrem em cerca de 50% das gestantes, sendo especialmente comuns no trato
urinario e no sistema respiratério. Além disso, a incidéncia de prematuridade e
baixo peso ao nascer € maior entre recém-nascidos de maes com bacteriuria nao
tratada.

A presenca de esplenomegalia pode levar ao sequestro esplénico, o que
representa um risco significativo para a mae e o feto, tornando o diagndstico
precoce essencial. Esses fatores demonstram a complexidade do manejo da
doenca falciforme na gestacao, frequentemente exigindo intervengdées como
transfusdes de sangue para garantir a seguranga materna e fetal (Brasil, 2016). O
Quadro 1 resume estas informacdes.

Conforme descrito na cartilha “As Mulheres e a Doencga Falciforme’
(Pernambuco, 2016) a doenca falciforme, além de seus impactos fisicos, mentais
e emocionais, esta intrinsecamente relacionada as desigualdades raciais e de
género, afetando principalmente a populagao negra, especialmente mulheres
que enfrentam o preconceito e a discriminacdo. Esse contexto evidencia a
necessidade de uma abordagem intersetorial e agcbes que promovam o
conhecimento e a assisténcia adequados para melhorar a saude dessas
mulheres, principalmente durante a gestacéao.

i

Quadro 2. Monitoramento durante a gravidez segundo o Ministério da Saude (2016)

Aspecto Recomendacoées

Monitoramento da dor aguda
Niveis de oxigénio
Suplementagéo
Transfusbes

Acompanhamento regular da dor e intervengdes imediatas
Manter saturagao de O2 acima de 95%

Uso de acido félico, evitar ferro, salvo se indicado

Avaliar caso a caso a necessidade de transfusao profilatica




(continuagao do Quadro 2)
Aspecto Recomendacgoées

Triagem de sindromes
hipertensivas
Eventos ameagadores avida Atencgao a sinais de isquemia cerebral, embolia pulmonar e cardiomiopatia

Fonte: adaptagao da autora (2024)

Monitoramento rigoroso para pré-eclampsia

O Quadro 2 apresenta uma sintese sobre os aspectos que devem ser
monitorados e as recomendacgdes que sao orientadas segundo (Brasil, 2016). O
acompanhamento frequente por profissionais da hematologia e obstetricia é
essencial para a prevengcao e manejo de complicagdes, como crises vaso-
oclusivas e risco de tromboembolismo.

Além das questdes bioldgicas, as mulheres com DF enfrentam desafios
emocionais durante a gestacao, alternando entre o desejo da maternidade e o
medo das complicacdes associadas a doenca. Essa dualidade emocional pode
impactar a saude mental e o bem-estar das gestantes, reforcando a necessidade
de um suporte psicolégico adequado (Brasil, 2016). Assim, a abordagem das
questdes de saude reprodutiva em mulheres com DF deve considerar ndo apenas
0os aspectos clinicos, mas também os fatores sociais e emocionais que
influenciam a experiéncia gestacional. Os autores afirmam que apesar do medo a
gestacao para essas mulheres em geraltém uma conotacgao de positividade.

Para Falkenberg et al. (2014) discutem a importancia dos conceitos de
Educacdo em Saude e Educacdo na Saude no contexto da Saude Coletiva.
Educacdao em Saude para as autoras refere-se a um conjunto de praticas que
visam capacitar individuos e comunidades a tomar decisdes informadas sobre
sua saude. Isso inclui variantes como a educacao sanitaria, que foca na
disseminacdo de informagdes sobre prevencao de doencgas, € a educagio
popular em saude, que empodera as pessoas a adotarem habitos saudaveis e a
se tornarem agentes ativos em sua saude.

Educacao na Saude, por outro lado, é voltada para a formacao continua de
profissionais de saude, buscando aprimorar seus conhecimentos e habilidades
para melhor atender a populagdo. Isso envolve a educacao permanente e
continuada, essencial para garantir que os profissionais estejam atualizados
sobre as melhores praticas e avancos na area da saude.

DIRETRIZES E PROTOCOLOS DE ATENDIMENTO

O atendimento as gestantes com doenca falciforme requer uma
abordagem multidisciplinar, envolvendo médicos, enfermeiros, nutricionistas,
psicologos e outros profissionais de saude. Esses profissionais devem conhecer
as especificidades da doenca e da gravidez para oferecer um atendimento
adequado e individualizado. E essencial que o auxilio seja baseado em evidéncias
cientificas atualizadas, garantindo a segurancga e a eficacia dos procedimentos
realizados (Belfortetal., 2016, p. 1411).

As diretrizes e protocolos de atendimento elaborados por 6rgaos de saude



sdo fundamentais para orientar os profissionais no manejo da doenca falciforme
durante a gestacio. Essas orientagOes visam padronizar o cuidado, garantir a
seguranca das pacientes e melhorar os desfechos perinatais.

O manejo da gravidez em mulheres com doenca falciforme exige cuidados
especializados e abordagens multidisciplinares para garantir a segurancga
materna e fetal. O protocolo "Doenca Falciforme na Gravidez" desenvolvido pelo
CAISM/UNICAMP, com atualizagdées em 2020, propde diretrizes claras para o
acompanhamento obstétrico e hematolégico das gestantes com essa condigéo.
Este documento, fruto da colaboragdo entre as equipes de Obstetricia e
Hematologia, é fundamental para a pratica clinica, orientando profissionais de
saude na prevencdo e manejo das complicacdes relacionadas a doenga
falciforme durante a gestacgéo.

O protocolo elaborado por Maria Laura Costa, da Hematologia do HC-
UNICAMP, e aprovado por Helaine Milanez, representa um avango na abordagem
da gravidez em mulheres com doencga falciforme. Publicado em 2020, este
documento atualizado oferece diretrizes claras e estruturadas, fundamentais
para minimizar os impactos da condi¢cao durante a gestagcao. Aimportancia desse
protocolo reside na sua capacidade de orientar os profissionais em todas as
etapas do atendimento, desde a anamnese inicial até o acompanhamento
continuo. Ele detalha procedimentos e recomendagdes de exames, além de
abordar complicagdes potenciais, como crises dolorosas vaso-oclusivas,
infecgdes, acidente vascular cerebral, sindrome toracica aguda e sequestro
esplénico e hepatico. Essas informacdes sao cruciais para que os profissionais
reconhegam rapidamente os sinais de alerta e atuem de forma eficaz.

O protocolo aborda a gestdo da gravidez em mulheres com doenca
falciforme, enfatizando a complexidade e os riscos associados. Os principais
aspectos abordados incluem:

e Avaliagcao Pré-Natal: Acompanhamento rigoroso desde o inicio da
gestacao, com avaliacdes hematolégicas regulares para monitorar a saude
materna e fetal.

e Complicagdées Associadas: Reconhecimento dos riscos aumentados,
como crises de dor, infeccoes, hipertensao gestacional e parto prematuro.
O protocolo recomenda estratégias para prevenir e manejar essas
complicagdes.

e Equipe Multidisciplinar: Necessidade de uma equipe de profissionais
qualificados, incluindo obstetras, hematologistas, enfermeiros e
nutricionistas, para garantir um cuidado integral e coordenado.

e Educacao e Apoio: Importancia de oferecer suporte psicologico e
educacional as gestantes, ajudando-as a entender a doenca e os cuidados
necessarios durante a gravidez.

A gestao da gravidez em mulheres com doencga falciforme € um tema
relevante na saude coletiva. A complexidade desse acompanhamento demanda
a implementacdo de protocolos claros e bem estruturados, que guiem os



profissionais em suas intervencdes. Este material € uma referéncia fundamental
que pode contribuir para a pratica de médicos, enfermeiros e outros profissionais
envolvidos no cuidado dessas gestantes.

A IMPORTANCIA DA EQUIPE MULTIDISCIPLINAR NO MANEJO DE
GESTANTES COM ANEMIA FALCIFORME

O estudo de Parente et al. (2024), intitulado “Aimporténcia da colaboracéo
de uma equipe multidisciplinar no cuidado de gestantes com Anemia Falciforme”,
destaca aimportancia da colaboracdo de uma equipe multidisciplinar no cuidado
de gestantes com anemia falciforme, abordando como a integracao entre
diferentes profissionais pode melhorar significativamente os resultados da
gravidez para essas pacientes.

Para os autores o trabalho em equipe multidisciplinar é essencial no
cuidado de gestantes com doenca falciforme, pois equipe pode fornecer
atendimento e tratamento abrangentes, atender as necessidades complexas da
paciente e melhorar os resultados da gravidez (Parente et al., 2024).

No estudo é reforcado a necessidade de uma abordagem multidisciplinar
para gerenciar os riscos associados a anemia falciforme durante a gravidez,
incluindo parto prematuro, baixo peso ao nascer e eclampsia. A equipe
multidisciplinar é essencial para desenvolver planos de tratamento, realizar
monitoramento regular e controlar a dor, além de oferecer educacao e apoio
continuo as pacientes e suas familias.

Para os profissionais de saude que atendem diretamente a essas mulheres,
o estudo oferece informacdes importantes sobre como otimizar os cuidados e
tratamentos durante a gestacao e o parto. O trabalho conjunto de uma equipe
qualificada melhora a gestdo das complicagcdes e garante um atendimento de
qualidade.

A literatura cientifica sobre a doenca falciforme e suas implicacdes na
gestacao tem crescido, revelando novos desafios. Bispo Junior e Almeida (2023)
exploram as potencialidades e desafios das equipes multiprofissionais na
atencao primaria a saude no Brasil. Os autores destacam que a integragao de
diferentes saberes e praticas € importante para oferecer um cuidado abrangente
a populacao, embora identifiqguem barreiras como a falta de formacgao adequada
e resisténcia a colaboracgéao interprofissional.

A partir da revisao da literatura especializada, entendemos que a atencao
primaria a saude é a porta de entrada para o sistema de saude. A proposta de
equipes multiprofissionais surge como uma estratégia para fortalecer essa
atencao, integrando diferentes saberes e competéncias. Esta abordagem permite
uma avaliagao abrangente da gestante, possibilitando a detec¢do precoce de
complicagcbes e a implementagcdo de tratamentos individualizados. O
acompanhamento deve incluir exames regulares e orientacdes sobre a gestdo da
doencga, enfatizando a hidratagcao, a alimentacao equilibrada e atividade fisica
moderada.



A doenca falciforme nao afeta todas as populacdes de forma equitativa;
mulheres afrodescendentes enfrentam desigualdades que impactam seu acesso
a cuidados de saude. Essas desigualdades devem ser abordadas em politicas
publicas para garantir assisténcia adequada e promover a equidade no
atendimento. A Politica Nacional de Saude Integral da Populacao Negra, instituida
em 2009, reconhece o racismo como um determinante social das condi¢des de
saude e ratifica que “a saude do grupo negro remete as desigualdades étnico-
raciais” (Brasil, 2013).

Xavier e Rocha (2017), investigam as experiéncias de adoecimento de
mulheres negras com doencga falciforme, analisando como sua subjetividade é
construida. Investiga as experiéncias de adoecimento de mulheres negras com
doenca falciforme, analisando como sua subjetividade é construida. A pesquisa
€ relevante, pois aborda a interseccionalidade entre género, raca e classe social
nas vivéncias dessas mulheres. No contexto de Salvador-Bahia, onde a maioria
da populacao é negra, o estudo € pertinente. As autoras destacam que, embora a
doenca falciforme afete predominantemente afrodescendentes, as politicas
publicas ainda falham em atender adequadamente esse publico.

O conhecimento das vivéncias e das relacdes sociais das mulheres com
doenca falciforme é fundamental para entender as desigualdades que enfrentam,
especialmente em relacao a falta de prevencao e ao cuidado integral. O artigo
evidencia a necessidade de considerar ndo apenas 0s aspectos clinicos da
doenca, mas também o contexto social e racial que molda as experiéncias das
mulheres. Essa pesquisa alinha-se a busca por uma saude mais equitativa e
humanizada, ressaltando a importancia de politicas que atendam as
especificidades desse grupo vulneravel.

METODOLOGIA

A metodologia deste estudo consistiu em uma revisdo de literatura
descritiva sobre os fatores de risco gestacionais associados a DF e os beneficios
do acompanhamento pré-natal. A pesquisa foi realizada por meio de uma busca
sistematica utilizando os descritores “Doenca Falciforme”, “Gestacao” e “Equipe
Multidisciplinar” em portugués e inglés.

A selecdo dos artigos e documentos oficiais ocorreu nas bases de dados
Scientific Electronic Library Online — SciELO, Google Académico e PubMed,
priorizando publicagdes dos ultimos cinco anos (2019-2024). Foram excluidos os
artigos que nao abordavam conteudos relevantes ao tema. A leitura dos resumos
foi conduzida para assegurar que apenas os estudos que atendiam aos critérios
de inclusdo fossem selecionados. Os critérios considerados na revisao incluiram
a relevancia do tema, a qualidade metodolégica dos estudos e o impacto das
intervengdes da equipe multidisciplinar na saude da gestante.

Os estudos foram organizados em dois quadros distintos. O primeiro,
denominado “Quadro 3”, abordou a Anemia Falciforme e Gestacgao,
apresentando informag¢des como titulo, autores, ano, objetivos, principais



complicacdes e desfechos. O segundo quadro, intitulado “Quadro 4”, incluiu
publicagbes recentes de cartilhas e orientagdes de 6rgaos oficiais, contendo
dados sobre titulo, data de publicacao e descrigcao.

Essa abordagem metodologica busca ampliar o conhecimento sobre as
pesquisas mais recentes e suas contribuicdes para a melhoria da pratica dos
profissionais de saude no atendimento a mulheres com DF.

As palavras-chave utilizadas na pesquisa foram: “Doenga Falciforme”,
“Gravidez”, “Equipe Multidisciplinar” e “Prevencao”.

RESULTADOS

Com base em uma revisao sistematica da literatura e documentos oficiais,
foi criado um quadro que sintetiza as principais informacdes dos estudos
relevantes. Este quadro € instrumental para entender a evolugao das praticas e
recomendacdes no campo, refletindo a necessidade continua, integrada e
colaborativa no atendimento dessas pacientes.

A seguir, apresentamos o quadro com a amostra dos estudos
selecionados, bem como a descricao das publicagdes mais recentes, com o
intuito de destacar a importancia da atuagao de uma equipe multidisciplinar e a

evolucao das diretrizes e praticas de atendimento.

Quadro 3. Amostra dos estudos selecionados

Anemia Principais Principais
Titulo Autores| Ano Objetivos . . P N P
Falciforme complicagées| desfechos
Discusséo sobre a | Gestao do pré- .
NP I A Enfatiza a
oA ] Descrever a assisténcia| importancia de um natal, .
Assisténcia a gestante | Bomfim N ) . necessidade de
) - 2023 | a gestante com anemia | pré-natalde alto |acompanhamen A
com anemia falciforme | etal. ] - uma assisténcia
falciforme risco e o papel da to e suporte .
. integral
enfermagem continuo
. = Maior risco para| Maiorrisco de
Avaliar os resultados | Comparagédo com . L
Resultados maternos e - ; morbidade complicagdes
- . ~ maternos e perinatais | portadoras de trago
perinatais em gestagdes| Nomura - . . materna e graves em
. 2010 de gestagoes falciforme e analise =
complicadas por etal. ; . ~ resultados comparagao
- complicadas por de complicagbes . -
doengas falciformes - P perinatais com trago
doencas falciformes clinicas .
adversos falciforme
Cgmgmcggao en'tre Analisar a comunicagéo| Aimportanciada Melhoria na A comunicagdo
profissionais de saude e| | . . = - . ~ adequada
- Lima et entre pessoas com |comunicagao eficaz| interagéo e no o
pessoas com anemia 2022 . . . facilita a
: g al. anemia falciforme e para o manejo da suporte . ~
falciforme: revisdo s . . . interagdo e o
- . profissionais de saude doencga fornecido
integrativa suporte
Estabelecer diretrizes . . . Melhoria nos
Protocolo doenga - Enfatiza o cuidado |Crises dolorosas
. - para o manejo de . o - - desfechos
falciforme na gravidez—| Gomes | 2014 gestantes com doenga interdisciplinar e os | e complicagoes maternos e
CAISM/UNICAMP . ¢ riscos especificos obstétricas - .
falciforme perinatais
A |mport?n0|a da Discutir a relevancia do | Reforgo da atuagdo | Aumento do Res_u_ltados
colaboragado de uma . ) positivos na
. [ Parente trabalho em equipe na integrada dos suporte .
equipe multidisciplinar 2024 oA o . P saulde da
- etal. assisténcia a gestantes | profissionais de psicoldgico e
no cuidado de gestantes . . - P gestante e do
. - com anemia falciforme saude clinico s
com anemia falciforme bebé
. - L Explor’ara relagdo entre Consideragéo das Aumento das Necessidade de
Atencéo integral a saude saude da mulher, e taxas de
. . especificidades de : abordagens
da mulher: doenga Brasil |2015a| doenca falciformee . morbidade e N
. < ; . - saulde para . direcionadas e
falciforme e gestacéo suas implicagdes na mortalidade .
= gestantes personalizada
gestacao materna

Fonte: elaborado pela autora (2024)



O Quadro 3 apresenta uma sintese dos estudos realizados sobre a
assisténcia a gestantes com anemia falciforme. Cada entrada inclui informacgdes
essenciais, como o titulo do estudo, os autores, o ano de publicacdo e os
objetivos principais.

As pesquisas abordam diferentes aspectos da gestacdo em mulheres com
anemia falciforme, destacando a importancia de um pré-natal adequado, a
colaboracdao multidisciplinar, as complicagdes potenciais e os desfechos
maternos e perinatais.

Os estudos enfatizam a necessidade de um acompanhamento
especializado para minimizar riscos € melhorar a saude tanto da mae quanto do
bebé. O quadro serve como um recurso para profissionais de saude e
pesquisadores, fornecendo uma visao clara dos desafios e das melhores praticas
no manejo de gestantes afetadas por essa condicéo.

Quadro 4. Publicagbes recentes e orientagdes oficiais

Titulo Publicacao Ano Descricao
. e Orientag0es gerais sobre o manejo de gestantes com
Manual de atendimento a gestantes Ministério 'g g . . ) g -
. . . 2022 anemia falciforme, incluindo recomendagbes para
com anemia falciforme da Saude . S
equipes multidisciplinares
Diretrizes para o atendimento de Secretaria Orientag0es especificas para o estado da Bahia sobre
gestantes com anemia falciforme na | de Saude da 2023 o atendimento de gestantes com anemia falciforme,
Bahia Bahia focando em estratégias de manejo e suporte
. . . Prefeitura Estabelece normas e diretrizes para o atendimento
Portaria de garantia de atendimento . L . A
el Municipal 2023 especializado a gestantes com anemia falciforme na
especializado em Salvador .
de Salvador cidade de Salvador
. e Orientacoes gerais sobre 0 manejo de gestantes com
Manual de atendimento a gestantes Ministério .g g . . ) g -
- . . 2022 anemia falciforme, incluindo recomendagoes para
com anemia falciforme da Saude : S
equipes multidisciplinares

Fonte: elaborado pela autora (2024)

O Quadro 4 trata de publicagdes e orientagdes oficiais através de portarias,
cartilhas e protocolos de atendimento, documentos estes, que foram estudados
e que trazem a intersecao entre a DF e a saude das mulheres, com énfase nos
riscos e cuidados preventivos. Estes estudos contribuem para a compreensao
das particularidades enfrentadas por mulheres com essa condigcdo, além de
apresentarem algumas estratégias de intervengao educacional e clinica.

DISCUSSAO

Os artigos analisados abordam os desafios clinicos e sociais enfrentados
por mulheres com doenca falciforme, assim como as politicas publicas e
programas de saude direcionados a esse grupo. A educacgao se destaca como
uma ferramenta fundamental na promocao de cuidados preventivos e na
mitigacado dos riscos associados a doenga. A educacdo em saude deve valorizar
o conhecimento prévio da populagao, enquanto a educacado permanente se
concentra nas lacunas de conhecimento dos profissionais, qualificando os
processos de trabalho em saude (Falkenberg et al., 2014).

A analise revela uma diversidade e complexidade do tema que precisam ser



aprofundadas para oferecer um atendimento mais personalizado e continuo. O
Quadro 4 reune documentos publicados nos ultimos cinco anos sobre a
intersecdo entre a doenca falciforme e a saude das mulheres, comfoco nos riscos
e cuidados preventivos. Esses estudos ajudam a entender as particularidades
enfrentadas por mulheres com essa condicdo e apresentam estratégias de
intervengao educacional e clinica.

Entre os documentos, destaca-se a cartilha de Brasil (2022), que fornece
diretrizes praticas para profissionais de saude, facilitando a implementacao de
cuidados preventivos e personalizados. O tratamento da doenca falciforme
requer um atendimento em rede, com equipes multidisciplinares e
multiprofissionais, e deve considerar o contexto familiar, promovendo
orientacgdes sobre autocuidado e heranca genética. A vulnerabilidade feminina a
certas doencas € exacerbada por questdes de género (Brasil, 2022, p. 2).

A cartilha enfatiza a importancia de um cuidado integral que leve em conta
nao apenas a saude da pessoa com doenca falciforme, mas também seu contexto
social e familiar. Ainclusao da familia no atendimento é essencial para promover
o autocuidado e o entendimento sobre a heranca genética, elementos cruciais na
gestdo da doenca. Ao consolidar informagdes sobre 0 manejo da condicao, a
cartilha se torna um recurso valioso para a educagao das pacientes e a formagao
continua dos profissionais de saude.

Este estudo evidencia a necessidade de uma atencdo especial as
particularidades das mulheres com doenca falciforme e reforgca a importancia da
prevencao e do cuidado integral na promogao da saude. A analise dos estudos
selecionados confirma a relevancia do acompanhamento multidisciplinar para
gestantes com anemia falciforme. Os artigos revisados abordam as complicagdes
associadas a anemia falciforme durante a gestacao, além da necessidade de
suporte continuo e especializado para melhorar os resultados da gravidez. A
inclusédo de orientagdes atualizadas do Ministério da Saude e da Secretaria de
Saude da Bahia representa um avango significativo no atendimento e na
prevencao.

A comunicacao e a integracdo de conhecimentos sao fundamentais para
garantir um atendimento de qualidade e a gestao eficaz das complicagdes
associadas a doenga. Assim, o atendimento multidisciplinar se estabelece como
um pilar essencial na melhoria dos cuidados e resultados para gestantes com
anemia falciforme. Esse cuidado deve incluir aspectos médicos e educacionais,
promovendo o autocuidado e a conscientizagdo das gestantes sobre sua
condicao. Medidas como a suplementacdo de acido folico e o acesso ao
aconselhamento genético podem impactar positivamente a saude materna e
fetal.

A atuacao conjunta de profissionais de diversas areas, como obstetras,
hematologistas e nutricionistas, € crucial para proporcionar um atendimento
abrangente e eficaz. Essa abordagem multidisciplinar ndo s6 melhora os
desfechos de saude, mas também oferece uma experiéncia mais tranquila e



informada para as mulheres durante a gestacao, reduzindo a ansiedade e o medo
associados aos riscos da doencga. Portanto, investir na formagdo e na
estruturacdo de equipes de saude que compreendam a complexidade da
condicao é indispensavel para garantir um cuidado de qualidade.
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MEDICAMENTOS EM PESSOAS COM DOENCA
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RESUMO: O presente trabalho tem como objetivo descrever as caracteristicas
sociodemograficas e o uso de medicamentos de pessoas com doenga falciforme
acompanhadas pelo SUS. Trata-se de um estudo descritivo com abordagem quantitativa,
realizado com 26 individuos, acompanhados em um ambulatério de referéncia do SUS,
localizado na cidade de Salvador — Bahia. Para a coleta de dados realizou-se entrevistas
semiestruturadas com aplicacao de questionarios especificos, no periodo de maio a outubro de
2024. Os dados foram tabulados e analisados no programa Microsoft Excel® versdo 2021.
Constatou-se que a maioria dos individuos avaliados foi do sexo feminino (53,84%), solteiros
(68,23%), naturais de Salvador (42,30%), pretos (57,69%) e pardos (42,30%), com Ensino Médio
incompleto (38,46%), que utilizavam exclusivamente o Sistema Unico de Saude (92,30%). A
média de idade foi de 30,96 anos. Os medicamentos mais utilizados foram: Hidroxiureia
(84,61%), Dipirona (53,84%), Ibuprofeno (30,76%), PACO® (paracetamol+codeina) (19,23%),
Tramal® (tramadol) (19,23%), Paracetamol (19,23%) e Tylex” (paracetamol+codeina) (15,38%).
Todos relataram uso de 4cido félico. Considerando os principios ativos de todos os
medicamentos utilizados, é importante notar que o Paracetamol foi utilizado por 57,69%
ultrapassando a Dipirona, e a Codeina foi usada por 34,61% dos pacientes do estudo. Portanto,
os dados revelam que, nha amostra avaliada, a doenga falciforme predominou nas mulheres,
usuarias do SUS, pretas e pardas, naturais de Salvador, com Ensino Médio incompleto. Os
medicamentos mais utilizados foram Acido Fdélico, Hidroxiureia, Dipirona e Paracetamol,
mostrando, desde agentes farmacoldgicos que tratam diretamente a doenga pelo aumento de
células sanguineas e da hemoglobina fetal, até aqueles usados para o alivio de sintomas
persistentes como a dor. Tais achados evidenciam que é essencial que as pessoas com doencga
falciforme tenham acesso a terapia farmacolégica, aos cuidados de saude especializados e que
recebam apoio continuo para lidar com os desafios dessa patologia.
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ABSTRACT: The aim of this study was to describe the sociodemographic characteristics and
medication use of people with sickle cell disease monitored by the SUS. This is a descriptive study
with a quantitative approach, carried out with 26 individuals followed up at a SUS reference
outpatient clinic located in the city of Salvador-Bahia. Data was collected through semi-
structured interviews using specific questionnaires from May to October 2024. The data was
tabulated and analysed using Microsoft Excel® version 2021. It was found that the majority of the
individuals assessed were female (53.84%), single (68.23%), from Salvador (42.30%), black
(57.69%) and brown (42.30%), with incompleted secondary education (38.46%), who exclusively
used the Unified Health System (92.30%). The average age was 30.96 years. The most commonly
used medicines were: Hydroxyurea (84.61%), Dipyrone (53.84%), Ibuprofen (30.76%), PACO®
(paracetamol+codeine) (19.23%), Tramal® (tramadol) (19.23%), Paracetamol(19.23%) and Tylex®
(paracetamol+codeine) (15.38%). All reported using folic acid. Considering the active ingredients
of all the drugs used, it's important to note that Paracetamol was used by 57.69%, surpassing
Dipyrone, and Codeine was used by 34.61% of the patients in the study. The data therefore
reveals that, in the sample evaluated, sickle cell disease predominated in women, black and
brown SUS users, from Salvador, with incomplete secondary education. The most commonly
used drugs were Folic Acid, Hydroxyurea, Dipyrone and Paracetamol, ranging from
pharmacological agents that directly treat the disease by increasing blood cells and foetal
haemoglobin, to those used to relieve persistent symptoms such as pain. These findings show
that it is essential that people with sickle cell disease have access to pharmacological therapy,
specialised healthcare and receive ongoing support to deal with the challenges of this condition.
Keywords: sickle-cell disease; epidemiology; Unified Health System; pharmacological treatment

INTRODUGAO

A doenca falciforme € uma condicéo genética e hereditaria recessiva que
afeta os glébulos vermelhos do sangue, mais especificamente a hemoglobina,
principal proteina responsavel pelo transporte de oxigénio no sangue, além de
outras fungdes. Ao invés de redondos e flexiveis, os glébulos vermelhos das
pessoas com essa doenca ficam com a forma de foice ou meia-lua, a medida que
0 corpo passa por situacdes de estresse, como menor grau de hidratacao e
ambientes frios, por exemplo. Essa alteracao é fruto de mudancgas bioquimicas
nos globulos, os quais se tornam rigidos e inflexiveis, o que leva a vaso-ocluséo e
bloqueio do fluxo sanguineo em pequenos vasos, causando dor progressiva e
intensa e possiveis danos em diversos Orgaos e tecidos. Para que a pessoa
desenvolva a doenca falciforme, ela precisa ser homozigota e herdar duas coépias
do gene modificado - SS”, uma de cada genitor. Se a pessoa herda apenas uma
copia, a forma “s”, ela é heterozigota, portadora, ou traco, e, geralmente, nao
apresenta sintomas graves (Brasil, 2015).

Em termos gerais, a prevaléncia do traco falciforme varia entre 10% e 40%
na Africa Equatorial e diminui para 1% e 2% na Costa Norte da Africa e <1% na
Africa do Sul. Essa distribuicdo reflete o fato de o trago falciforme conferir
vantagem de protecdo e sobrevivéncia a malaria (paludismo). O gene da
hemoglobina falciforme tornou-se frequente no continente africano porque em
pessoas com trago falciforme, o protozoario da malaria (Plasmodium falciparum)
nao consegue sobreviver plenamente, o que favorece a sobrevivéncia do



hospedeiro, com vantagem seletiva proporcionada pelo estado heterozigoto e a
subsequente transmissdo do gene anormal da hemoglobina aos seus
descendentes. Por outro lado, sabe-se que um Unico gene anormal pode proteger
contra a malaria, ja a heranga de dois genes anormais causa anemia falciforme -
HbSS, retirando a protecao (WHO, 2006).

No Brasil, a prevaléncia da patologia varia de acordo com a regiao, sendo
mais comum entre populac¢des de origem africana. Estima-se que a cada 1.000
nascidos vivos, aproximadamente, 1 a 2 individuos possuam a doenca falciforme.
Ademais, a hemoglobinopatia, que inclui a doencga falciforme e outras condi¢cdes
relacionadas, pode afetar até 5% da populacao em algumas regides brasileiras,
com especial destaque para aregiao Nordeste, onde a prevaléncia é mais elevada
(BRASIL. DATASUS, 2024a).

Os sinais e sintomas da doenca falciforme SS se iniciam muito
precocemente, nos primeiros meses de nascimento, e incluem quadros de dor
intensa pelas crises vaso-oclusivas (Godinho e Leite, 2021), inflamacoées, fadiga e
ictericia. Com o avanco da idade, o baco reduz de tamanho, perde a funcao e
acontecem infecgodes frequentes. Ademais, ocorrem lesdes nos orgaos onde 0s
vasos foram obstruidos e, em cada crise, essas lesdes geram sequelas, as quais
podem comprometer o funcionamento dos 6rgaos acometidos, além de afetar a
qualidade de vida e a sobrevida da pessoa. As crises de dores falcémicas podem
ocorrer em qualquer parte do corpo e variam em intensidade e duragcao (em dias).

O teste do pezinho, ao nascer, é a principal forma de triagem. O diagndéstico
é feito por exames sanguineos complementares, como a eletroforese ou a
cromatografia da hemoglobina, os quais também podem ser realizados emidades
mais avancadas (Brasil, 2015; Brasil, 2018). A doenca falciforme € de notificagéo
compulsodria. Os pacientes confirmados devem ser cadastrados imediatamente
para que sejam acompanhados por equipe médica e demais profissionais, em
unidades de saude estaduais ou municipais e recebam todas as orientacoes e
medicamentos necessarios.

A prevencao das crises vaso-oclusivas e complicagdes envolve cuidados
constantes, como: manter a regularidade das consultas e dos exames, manter a
regularidade do uso dos medicamentos basicos, manter-se muito bem hidratado,
evitar extremos de temperatura, alimentar-se de forma adequada, permanecer
com o peso adequado, manter a caderneta vacinal sempre atualizada e evitar
infecgcbes e situacdes de estresse fisico e emocional. O apoio psicoldgico
também é importante, pois viver com a doencga falciforme pode ser desafiador por
conta dos impactos fisicos, econémicos, sociais e laborais (Braga, 2007). Para tal
desafio, € necessario um acompanhamento multiprofissional efetivo e mudancas
no estilo de vida. A quantidade e severidade das crises vaso-oclusivas e todas as
possiveis complicacdes por ano esta diretamente relacionada com a capacidade
de controle de todos os fatores citados, o que € dificil nas condi¢cdes reais da vida
desses individuos.

O tratamento farmacoldgico deve ser iniciado ja nos primeiros meses de



vida e envolve um conjunto de medicamentos classificados em: (1)
medicamentos da atencao basica, disponibilizados pelo SUS, os quais todos os
pacientes devem ter o acesso garantido e fazer uso regular e (2) os medicamentos
da lista especializada, voltados para as formas mais severas da doenga, quando
a pessoa recebe doacgdes de sangue.

Os medicamentos da farmacia basica sao: acido félico (vitamina B9, de uso
continuo), que estimula a medula éssea a produzir novas hemacias; antibiéticos,
de uso continuo, como a penicilina V (12 escolha), ou benzilpenicilina (2% escolha)
ou eritromicina (3% escolha). A partir do terceiro més de vida sao utilizados
analgésicos e anti-inflamatdrios nao esteroides — AINEs, como dipirona,
paracetamol e ibuprofeno. Tao logo as dores se iniciem, o paciente precisa fazer
uso de analgésico e fazer repouso. As vacinas do programa nacional de vacinagéao
e vacinas especiais, fazem parte da estratégia terapéutica visando a reducao do
risco de infeccbes, causadas por Staphilococcus, Streptococcus, Neisserias,
Haemophilus e outros microrganismos (Brasil, 2018).

Dentre o0s medicamentos do componente especializado, estio:
hidroxiureia—HU 500 mg, medicamento modificador da doenga, de uso continuo,
prescrito quando o paciente preenche todos os critérios de inclusao clinicos e
laboratoriais, 0 que restringe a populagdo apta ao uso. Além da HU, ha os
analgésicos opiodides (codeina, tramadol, morfina e outros), usados quando a dor
atinge niveis que os analgésicos menos potentes ndo conseguem controlar e séo
empregados nas emergéncias e unidades hospitalares. Os quelantes de ferro,
como o desferasirox e deferiprona, sao usados para controlar a sobrecarga de
ferro apds as transfusdes sanguineas (Brasil, 2018). AHU é um medicamento que
exige muitos cuidados no manuseio, em especial quando € necessario preparar
em quantidades pediatricas, pois pode gerar efeitos adversos importantes.
Entretanto, é o farmaco que gera melhores resultados (Silva; Silva; Santos, 2021)
e, em estudo realizado na Africa, mostrou-se que a otimizacdo de doses desse
agente promoveu melhores resultados clinicos sem aumentar a toxicidade em
criangas com doenca falciforme (Aygun et al., 2024).

Em fevereiro de 2024, a Comissdao Nacional de Incorporagdo de
Tecnologias no SUS - CONITEC aprovou o uso da HU em comprimidos
fracionaveis de 100 mg para criangas a partir de 9 meses e ampliou o uso de HU
500 mg para criancas de 9 a 24 meses, mesmo sem sintomas graves (Brasil,
2024b; Brasil, 2024c). No mesmo més, a Comissao também aprovou o uso da
alfaepoetina para pacientes que ja apresentam reducao da funcéao renal e piora
dos niveis de hemoglobina (Brasil, 2024d). Sdo conquistas importantes que
promovem melhoria da taxa de controle da doenca e sobrevida dos pacientes com
mais qualidade.

A CONITEC esta em continua analise de novas possibilidades terapéuticas.
Assim, dentre as diversas perspectivas, esta a suplementacdo com o aminoacido
L-glutamina, que parece promover as vias antioxidantes e reduzir a taxa de
falcizacdo das hemacias, abrindo a possibilidade futura de uso em associacao



com a HU (Pace; Starlard-Davenport; Kutlar, 2021). Essa substancia ja é
empregada para estudos em alguns centros, mas ainda ndo esta regulamentada
para prescricao e distribuicao pelo SUS (Brasil, 2022; Teixeira et al., 2022; Ross;
Forté; Soulieres, 2022).

A fisiopatologia da dor na crise vaso-oclusiva na doencga falciforme é
multifatorial, esta relacionada com os processos inflamatdrios e nem sempre 0s
analgésicos opidides conseguem controlar a dor adequadamente, além de
gerarem efeitos adversos que limitam o seu uso, como o risco de toleréncia,
dependéncia quimica e inducao da hiperalgesia. Assim, alguns estudos clinicos
tém buscado apontar alternativas como o anestésico geral cetamina (Onyebuchi
etal., 2024; Alshahrani et al., 2022) e o anestésico local ropivacaina em bloqueios
regionais em crises vaso-oclusivas severas que nao respondem aos agentes
analgésicos (Rollé et al, 2023). Além disso, o uso do magnésio visa melhorar a
hidratagcdo da hemacia e reduzir a frequéncia e severidade das crises e o tempo
de hospitalizacao (Than et al., 2017). Essas abordagens terapéuticas se mostram
promissoras, mas precisam de mais estudos com maior numero de pacientes e
que evidenciem a efetividade e a seguranca dessa utilizacao.

Ainda nesse contexto, o transplante alogénico aparentado de medula
Ossea pode ser uma opcgao de cura, porém existe a grande limitagdo quanto a
obtencao de doadores compativeis (Brasil, 2015; Simodes et al., 2016). Mais
recentemente, alguns tratamentos baseados na edi¢gao génica CRISPR/CAS9 vém
sendo testados e aprimorados em pacientes acima de 12 anos, mas ainda nao
foram aprovados pela ANVISA (Ribeil, 2017; Andrade, 2023).

A doenca falciforme € caracterizada por multiplas alteracoes dos
componentes da circulagdo sanguinea: (1) da composicdo da membrana das
hemacias, (2) da composicdo de aminoacidos e forma da hemoglobina, (3) do
metabolismo das hemacias, (4) da membrana das células endoteliais, plaquetas
e células do sistema imunolégico, como os neutrdfilos e (5) alteragdes do sistema
complemento e sistema da coagulacdo. Importante ressaltar que em cada
hospitalizagcdo sdo empregados diversos medicamentos e procedimentos
visando o controle das complicagdes, as quais podem ser vasculares,
neurolégicas, cardiacas, pulmonares, hepaticas, 6sseas, renais, oculares e
auditivas (Zago; Pinto, 2007).

As manifestacdes clinicas abrangem muitas especialidades da saude e sdo
um verdadeiro desafio para esses profissionais. As crises vaso-oclusivas
precisam ser evitadas ao maximo e, diante de um quadro agudo, todo o esforco
precisa ser aplicado para controlar o avanco e reduzir o risco de complicagoes
mais sérias. Dessa forma, se faz necessario o investimento continuo em
qualificagao e no aprimoramento profissional, tanto do sistema publico quanto
complementar/particular.

Diante do exposto, o presente trabalho tem como objetivo descrever as
caracteristicas sociodemograficas e a utilizacdo de medicamentos de pessoas
com doencga falciforme acompanhadas pelo SUS, em um ambulatério em



Salvador-Bahia.
METODOLOGIA

A investigacao cientifica em tela, se trata de uma pesquisa de carater
exploratorio e quantitativo com o objetivo de descrever caracteristicas
sociodemograficas e a utilizagdo de medicamentos de pessoas com doencga
falciforme acompanhadas pelo SUS a partir de entrevistas semiestruturadas,
utilizando questionarios no periodo de maio a outubro de 2024, realizadas em um
ambulatorio publico de referéncia em Salvador-Bahia. Foram avaliados 26
individuos adultos com doencga falciforme. O projeto foi aprovado pelo Comité de
Etica e Pesquisa da Secretaria de Saude do Estado da Bahia - CEP/SESAB, sob o
numero de parecer 5.524.780.

Os critérios de inclusdo definidos foram: individuos diagnosticados com
doenca falciforme, assistidos pelo SUS, de ambos os sexos, sem restricdo de
idade, que firmaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE. Foram
excluidos da presente pesquisa pessoas sem disponibilidade para realizar as
entrevistas, e que se recusaram a assinar o TCLE. Os dados foram tabulados e
analisados no programa Microsoft Excel’versdo 2021.

RESULTADOS E DISCUSSOES

A partir dos dados coletados, a maioria das pessoas avaliadas foi do sexo
feminino (53,84%), solteiros (68,23%), naturais de Salvador (42,53%), pretos
(57,69%) e pardos (42,30%), com Ensino Médio incompleto (38,46%) que
utilizavam exclusivamente o Sistema Unico de Saude - SUS (92,30%). A média de
idade foi de 30,96 anos. O Quadro 1 detalha os aspectos sociodemograficos dos
pacientes, usuarios do SUS, com doenca falciforme.

Quadro 1. Aspectos sociodemograficos da doenca falciforme em individuos usuarios do SUS em um
ambulatério de Salvador-Bahia, 2024

Aspectos sociodemograficos | N | % | N total
Sexo
Masculino 12 46,16 26
Feminino 14 53,84
Idade
Até 17 anos 3 11,53 26
18 a59 anos 23 88,46
Naturalidade
Salvador 11 42,53
Interior da Bahia 14 53,84 26
Outros estados 1 3,84
Raca/Cor
Preta 15 57,69 26
Parda 11 42,30
Estado civil
Vidvo 1 3,84
Solteiro 18 68,23 26
Casado 7 26,92

(continuagéo do Quadro 1)
Aspectos sociodemograficos N % | N total




Grau de instrucao

Ensino Médio incompleto 10 38,46

Ensino Médio completo 9 34,61

Ensino Fundamentalincompleto 3 11,53 26
Curso Técnico 1 3,84

Ensino Superior incompleto 3 11,53

Utilizacao dos servicos para acompanhamento da doenc¢a falciforme

SUS 24 92,30 26
SUS e particulares 2 7,70

Fonte: elaborada pelos préprios autores

Para esse estudo, foram entrevistadas 26 pessoas, mas o perfil
sociodemografico esta de acordo com estudos nacionais e internacionais quanto
ao género, cor e idade, com predominio do género feminino, adultos jovens,
pretos/pardos e solteiros (Amaral et al., 2015; Aguiar etal., 2022; Guimaraes etal.,
2023).

A Bahia é um estado de grandes dimensdes e muitos pacientes precisam
viajar longas distancias e muitas horas para a capital em busca de tratamento no
centro de referéncia. Esse mesmo perfiltambém acontece no estudo de Aguiar et
al. (2022), em que a maioria dos pacientes residiam em locais até 400 Km de
distancia e dependiam de transporte da prefeitura para o deslocamento até o
centro de tratamento, corroborando os achados deste trabalho. Quanto a
escolaridade, a maior parte dos entrevistados tem ensino médio incompleto, que
pode estar associado as dificuldades que os pacientes atravessam para
manterem a frequéncia escolar regular. Devido as crises de dor e todas as
complicagbOes relacionadas com a doenca falciforme, o tempo total de
internamento por ano compromete a qualidade da vida escolar dos pacientes,
pois estes precisam se ausentar das aulas por varios dias. Esse dado também ¢é
observado no estudo de Silva et al. (2021), em que o perfil predominante foi de
pacientes com escolaridade menor que 8 anos de estudo, renda menor ou igual a
um salario-minimo e sem ocupacao.

Em relacdo ao uso de medicamentos, observou-se que os mais utilizados
foram Hidroxiureia (84,61%), Dipirona (53,84%), |buprofeno (30,76%), PACO"’
(paracetamol+codeina) (19,23%), Tramal® (tramadol) (19,23%), Paracetamol
(19,23%) e Tylex’ (paracetaml+codeina) (15,38%). Todos relataram uso de acido
folico. O Quadro 2 apresenta os dados referentes ao uso de medicamentos a
partir de estatistica descritiva.

Quadro 2. Medicamentos utilizados para tratar a doenga falciforme em individuos usuarios do SUS de um
ambulatdrio de Salvador-Bahia, 2024

Medicamentos N % N total
Acido félico 26 100 26
Hidroxiureia 22 84,61 26
Dipirona 14 53,84 26
Ibuprofeno 8 30,76 26
PACO*® 5 19,23 26
Tramal® 5 19,23 26
Paracetamol 5 19,23 26
Codeina 2 7,69 26




(continuagao do Quadro 2)

Medicamentos N % N total
Vitamina D 1 3,84 26
Morfina 2 7,69 26
Tylex® 4 15,38 26
Cetoprofeno 1 3,84 26
Torsilax’ 1 3,84 26
Medicamento para dormir 1 3,84 26

Fonte: elaborada pelos préprios autores

Sobre os medicamentos usados pelos pacientes do estudo, todos
relataram o uso do continuo do acido folico, o que é esperado. Essa vitamina
estimula a sintese de DNA e a formacao de novas células, reduz a toxicidade da
hidroxicarbamida (hidroxiuréia) e melhora a capacidade de cicatrizagdo das
ulceras dos membros inferiores (Crouch et al., 2018; Arrey Agbor et al., 2024),
portanto promove grandes beneficios aos pacientes com doenca falciforme.

O Quadro 2 mostra que 22/26 pacientes (84,6%) faziam uso da hidroxiureia
- HU, o que significa que faziam parte do grupo de pacientes com formas mais
agressivas da doencga, segundo os critérios oficiais de inclusao (Brasil, 2018). A
HU faz parte do componente especializado do SUS e € necessario que o paciente
faga exames e acompanhamento clinico continuo para continuar tendo acesso
ao medicamento, devido aos cuidados inerentes a esse tratamento. Apesar da
sua importancia, mudancas de locais de dispensacao de medicamentos podem
impactar a terapéutica (Roman; Silva Campos; Bueno, 2019), algo relatado por
pacientes, indicando que os deslocamentos sdo limitagdes para a adesao, como
pode ser observado no estudo de Aguiar et al. (2022).

A HU é um farmaco que ajuda a reduzir a frequéncia das crises vaso-
oclusivas e hemoliticas, por consequéncia os quadros de dor, risco de sindrome
toracica, as lesdes neurologicas, a frequéncia das transfusdes sanguineas, o
tempo de hospitalizagado, culminando com a reducgao da taxa de mortalidade. A
HU aumenta a sintese da hemoglobina fetal - HbF, aumenta a hidratagcao e a
flexibilidade do eritrécito e reduz a quantidade de neutréfilos circulantes,
aspectos que melhoram o controle da doenca e a qualidade de vida dos pacientes
(Ballas et al., 2006; Rankine-Mullings; Nevitt, 2022) e evidenciam uma relagao
risco-beneficio positiva quando do uso desse medicamento em criangas e
adultos (Montalembert et al., 2021).

Estudos realizados com pacientes do Hemocentro do Piaui mostravam
uma quantidade muito pequena de pacientes com as formas mais severas da
doenca falciforme que estavam cadastrados para o recebimento mensalda HU e
que estavam tendo os beneficios no controle da doenga, apesar da janela
terapéutica estreita e dos efeitos adversos, que precisam ser controlados (Silva et
al.,2014). Em 2024, foi aprovada a ampliacao dos critérios de inclusdo da HU para
que mais pacientes tenham acesso e beneficios, em especial criancas entre 9 e
24 meses de idade, sem sintomas e complicagodes (Brasil, 2024).

O Quadro 2 mostra ainda a distribuicdo dos medicamentos analgésicos e
anti-inflamatorios citados pelos 26 pacientes entrevistados, com predominio, em



uso isolado, da dipirona (14/26 =53,84%), ibuprofeno (8/26 = 30,76%), seguido da
associagdo paracetamol + codeina PACO° (paracetamol+codeina) (19,23%),
Tramal’ (tramadol) (19,23%), paracetamol (19,23%), Tylex®
(paracetamol+codeina) (15,38%), codeina (7,69%) e cetoprofeno (3,84%).

Em tempo, ao se considerar o uso de analgésicos isolados ou em
associacoes o paracetamol aparece como farmaco mais utilizado pelos
pacientes estudados (57,69%). Os analgésicos nao opioides, como dipirona e
paracetamol fazem parte da “cesta basica” que todos os pacientes com doenca
falciforme precisam receber mensalmente e usar sempre quando a dor se inicia,
pois esta pode piorar rapidamente. Esse paciente ou seus responsaveis precisam
ser continuamente orientados quanto os procedimentos a realizar, caso tenham
aparecam quadro de febre acima de 38,0°C, dor toracica, dispneia, por exemplo,
associados a outros sinais e sintomas, descritos nos manuais do Ministério da
Saude (Brasil, 2002; Brasil, 2009; Brasil, 2015) e no Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas (Brasil, 2018). Os medicamentos anti-inflamatérios nédo esteroidais,
como ibuprofeno, cetoprofeno também constam na lista de farmacos para uso na
doenca falciforme pelos seus efeitos analgésicos associados.

Seguindo os protocolos e guias terapéuticos, codeina, tramadol e morfina
devem ser usados em clinicas e unidades de pronto atendimento — UPAs, quando
a dor estiver mais intensa. Nesse aspecto, 2 dos 26 pacientes (7,69%)
responderam que ja usaram morfina, o que demonstra uma possivel resisténcia
em prescrever esse medicamento ou cautela nesse uso por conta dos riscos
associados ao uso frequente desse farmaco e demora em compreender as reais
necessidades dos pacientes, mesmo quando esse for o farmaco de primeira
escolha (Silva et al., 2022). Esse dado sugere a necessidade de programas
continuos de educacdo e atualizagdo sobre a doenca falciforme para
profissionais da Saude em todos os niveis, visando ndo apenas evitar a evolugcao
do quadro algico e uma recuperagdo mais rapida, como a redugao das
complicacbes e lesbes associadas. Tal observagcao esta de acordo com os
estudos realizados com pacientes de Feira de Santana-Bahia (Silva et al., 2021) e
pacientes de Campos de Goytacazes-Rio de Janeiro (Salve de Souza; Alexandre,
2015).

Um dos 26 pacientes (3,84%) citou a suplementagdo com vitamina D,
porém nao ha informacao sobre a dose e forma de uso. Estudos mostram que a
vitamina D € mais consumida em doencas inflamatdrias crénicas, como a doenca
falciforme, também caracterizada por danos renais, hiperhemdlise e alta
mobilizagdo imunolégica. A suplementagao com vitamina D parece contribuir
com a reducdo das idas ao pronto socorro e maior estabilidade hemodindmica
durante as internacdes, porém ainda sdo necessarios mais estudos para
melhorar as evidéncias e seguranca e essa vitamina fazer parte da lista oficial do
tratamento (Oliveira et al., 2015; Esposito et al., 2023).

Dentre os 26 pacientes entrevistados, um citou a associagao paracetamol
+ diclofenaco + carisoprodol + cafeina (Torsilax’). Os dois analgésicos



isoladamente sao listados nos guias e manuais oficiais para tratamento algico,
como ja discutido anteriormente. O relaxante muscular (carisoprodol) ndo consta
na lista de medicamentos para doenca falciforme, o que nos convida para uma
reflexdo acerca da possibilidade de automedicacdo, na tentativa de combater
rapidamente a dor, porém sob riscos de mais rea¢gdes adversas e possiveis
interagcdes medicamentosas danosas ao quadro do paciente (Arrais et al., 2016).

Nesse presente estudo, dois nomes comerciais foram citados pelos
pacientes, 0s quais apresentam a mesma composicdo farmacoldgica,
paracetamol + codeina (PACO°® e Tylex"). Essa observagéo sugere a possibilidade
de os pacientes nao terem o conhecimento exato de quais farmacos usam, e por
consequéncia, os riscos de uso inadequado, com sobreposicao e duplicidade. A
prescricao por nome comercial reflete o apelo comercial das industrias, esta em
desacordo com a legislacdo e aumenta o risco de erros de prescricao (Araujo;
Uchoba, 2011).

Os 26 pacientes nao citaram nenhum antimicrobiano em uso,
provavelmente por causa da faixa etaria dos entrevistados, que ja ndo tém a
obrigacao da profilaxia com penicilina oral ou benzilpenicilina ou eritromicina,
que deve acontecer até 5 anos de idade.

Outros medicamentos nao citados nas entrevistas foram os quelantes de
ferro, como deferiprona, deferasirox e desferroxamina, usados para reduzir a
concentracao de ferro livre no sangue apds as transfusdes sanguineas e reduzir a
sua toxicidade (Cancado, 2007). Como tais farmacos nao foram citados, pode-se
interpretar com muita cautela que tais pacientes nao costumam realizar
transfusdes sanguineas, sugerindo que estao conseguindo controlar seus niveis
hematolégicos como: niveis de hemoglobina, contagem de eritrécitos,
quantidade de drepandcitos.

E importante realcar que, mediante os resultados da presente pesquisa,
disponibilizar-se-ao informagdes que podem, nao s6 subsidiar o conhecimento
direcionado as caracteristicas sociodemograficas e o uso de medicamentos de
pessoas com doenca falciforme acompanhadas pelo SUS, como também
contribuir para a melhora do estado de saude geral desses individuos, conforme
preconiza a Organizagado Mundial de Saude.

Esse estudo apresenta limitagbes metodolégicas relacionadas as
perguntas, as quais nao permitiram respostas sobre doses, frequéncia de uso,
forma de utilizagcado, por exemplo. Por outro lado, esse estudo nos ajuda a ter
algumas informacdes mais atualizadas de pacientes com doenca falciforme
atendidos em Salvador, a cidade com o maior indice de pacientes, porém ainda
com relativamente poucos estudos cientificos voltados a essa populagao.
Destaca-se que se tratou de um estudo preliminar, em que o questionario nao
permitiu a realizacdo de analises mais complexas, mas foi possivel observar que
as caracteristicas sociodemograficas e o uso dos medicamentos esta de acordo
com outras populacodes estudadas.



CONSIDERAGOES FINAIS

O estudo aqui apresentado caracterizou sociodemograficamente e de
acordo com a utilizagao de medicamentos de pessoas com a forma SS da doenca
falciforme atendidas no SUS, em um ambulatério de Salvador-Bahia. O
predominio de adultos com o ensino médio incompleto reflete as dificuldades e
esforgos para frequentar e avangar nas séries escolares, sem reprovacoes e a
prevaléncia de pretos e pardos com doencga falciforme esta de acordo com o perfil
da populacdo baiana.

Houve o predominio de utilizagdo dos medicamentos analgésicos nao
narcoticos, como dipirona e paracetamol, seguidos dos opioides, mostrando a
marcante relacdo da doengca com quadros algicos, 0s quais precisam ser
controlados desde o inicio. Conforme mencionado anteriormente, a baixa
proporgéo de pessoas que ja usaram morfina pode refletir a resisténcia ou cautela
para a prescri¢cao dos opioides ou o desconhecimento acerca da fisiopatologia da
doenca falciforme, o que pode contribuir para a demora na recuperacdo. Em
tempo, os resultados ndo se contrapdéem aqueles encontrados em outros estudos
realizados em populagcdes com caracteristicas semelhantes.

O elevado consumo de analgésicos reforga a necessidade de
implementacao de planos de cuidados envolvendo todas as dimensdes da vida
dos pacientes, como as condi¢des de habitacdo, as condi¢cdes escolares e 0s
meios de transporte. As pessoas com doenca falciforme tém muitas queixas
sobre a qualidade dos acessos e servigos, 0 que reforca a necessidade de um
programa continuo de educacao em saude, tanto para todos os profissionais da
area, como para os sistemas de educacao e sociedade geral.
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RESUMO: A doenga falciforme — DF constitui um grupo de patologias que afeta a molécula da
hemoglobina, proteina responsavel pelo transporte de oxigénio para os tecidos; é caracterizada
pela presenga da hemoglobina S (HbS) associada a outras hemoglobinas variantes ou
talassemia, sendo considerada. uma condigao clinica importante que representa a desordem
genética hereditaria mais prevalente no Brasil e no mundo. A patogénese da DF ocorre por meio
de uma mutagao de ponto no gene B-globina, na qual a anemia falciforme — AF, caracterizada
pela homozigose para a HbS (SS), esta entre as formas mais graves. As manifestacoes clinicas
dessas desordens sdo complexas e heterogéneas e cursam com quadros que variam desde
anemia hemolitica, crises dolorosas vaso-oclusivas a eventos graves, tais como, acidente
vascular encefalico e maior susceptibilidade a infecgdes. Outros danos teciduais relevantes
associados a DF envolvem 6rgaos como rins, pulmdes e coragdo. Os tratamentos para a DF
incluem medicamentos modificadores da doenga como a hidroxiureia— HU, terapias adjuvantes
como antimicrobianos da classe das penicilinas e vacinas, transplante de células tronco
hematopoiéticas e transfusdo de sangue. Adicionalmente, estudos de novas tecnologias
relacionados a terapia génica tém inovado a area da farmacoterapia, como por exemplo a edigdo
genética baseada em CRISPR-CAS9, uso de vetor viral (lentivirus), inibidores de polimerizagao
da hemoglobina S e até mesmo o uso de aminoacidos isolados. A construgédo dessa revisao
narrativa utilizou produgdes académicas publicadas em bases de dados como Medline/Pubmed,
EMBASE e Web of Science. Desse modo, o objetivo deste trabalho foi descrever o atual estado
da arte em relagdo aos mecanismos fisiopatoldgicos da doenga falciforme, assim como dados
epidemiolégicos do Brasil e do mundo e as opgdes terapéuticas disponiveis e emergentes.
Palavras-chave: doenca falciforme; fisiopatologia; epidemiologia; tratamento; SUS.

ABSTRACT: Sickle cell disease — SCD constitutes a group of pathologies that affect the
hemoglobin molecule, a protein responsible for transporting oxygen to tissues; is characterized
by the presence of hemoglobin S (HbS) associated with other variant hemoglobins or
thalassemia, being considered animportant clinical condition that represents the most prevalent
hereditary genetic disorder in Brazil and the world. The pathogenesis of SCD occurs through a
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point mutation in the B-globin gene, in which sickle cell anemia — SCA, characterized by
homozygosity for HbS (SS), is among the most severe forms. The clinical manifestations of these
disorders are complex and heterogeneous and present conditions that vary from hemolytic
anemia, painfulvaso-occlusive crises to serious events, such as stroke and greater susceptibility
to infections. Other relevant tissue damages associated with SCD affect kidneys, lung and heart.
Treatment for SCD includes disease-modifying medications like hydroxyurea (HU), adjunctive
therapies such as penicillin-class antimicrobials and vaccines, hematopoietic stem cell
transplantation, and blood transfusions. Additionally, studies focusing on new technologies
related to gene therapy have innovated the area of pharmacotherapy, including gene editing
based on CRISPR-Cas9, the use of viral vectors (lentivirus), inhibitors of HbS polymerization, and
even the use of amino acids. The construction of this narrative review utilized academic works
published in databases such as Medline/Pubmed, EMBASE, and Web of Science. Thus, the
objective of this work was to describe the current state of the art concerning the
pathophysiological mechanisms of sickle cell disease, as well as epidemiological data from
Brazil and the world, alongside available and emerging therapeutic options.

Keywords: sickle cell disease; pathophysiology; epidemiology; treatment; SUS
INTRODUCAO

A doenca falciforme - DF constitui um grupo de hemoglobinopatias
hereditarias causadas pela presenca da hemoglobina S - HbS associada a outra
hemoglobina variante (hemoglobinas C, S, D , E, etc) ou talassemia. As
hemoglobinopatias podem ser quantitativas, quando ha reducédo ou auséncia na
sintese da cadeia globinica a ou da B, caracterizando as talassemias, ou podem
ser do tipo qualitativas, quando ha uma alteragdo na estrutura dessas cadeias.
Nesse ultimo grupo, encontra-se a HbS, caracterizada pela substituicdo de um
unico nucleotideo no sexto cédon do gene que codifica a globina 3 — HBB, levando
a substituicdo do aminoacido acido glutamico por valina. Assim, a mutacéo de
ponto tem carater autossdmico recessivo. Essa hemoglobina variante, quando
desoxigenada, polimeriza-se, levando a alteracao da formabicéncava e discdide
dos eritrécitos, que assumem o formato de foice ou drepandcito. A taxa e a
extensao da polimerizacao sao proporcionais a duragdo da desoxigenacao da
hemoglobina, a concentracao intracelular de HbS e de hemoglobina fetal - HbF
no eritrocito (Steinberg et. al, 2009; Rees; Williams; Gladwin, 2010).

A Hb é uma proteina tetramérica presente em abundéncia no interior dos
eritrocitos, com a fungao de transportar oxigénio dos pulmaoes para os tecidos e
retornar com o didxido de carbono dos tecidos para os pulmdes, realizando assim
a hematose. Estima-se que cada hemacia possui cerca de 640 milhdes de
moléculas de hemoglobina. Dois grupos de genes codificam diversos tipos de
hemoglobina ao longo da vida, desde o periodo intra-uterino até a vida adulta,
sendo a hemoglobina A - HBA1 presente em maior quantidade no sangue de
individuos adultos saudaveis (>90%). Assim, a HBA1 é composta por quatro
cadeias globinicas a2B2, associadas a quatro grupamentos heme que contémum
atomo de ferro em seu centro. O sangue de um adulto saudavel contém ainda em
pequenas quantidades outras duas hemoglobinas, a A2 e a fetal - HbF, formada
estruturalmente por 4 cadeias globinicas a262 e a2¥2, respectivamente
(Hoffbrand; Moss, 2013).

A DF é caracterizada por condicdes em que existem pelo menos 50% de



hemoglobina S no sangue, como é o caso da anemia falciforme, na qual a HbS
esta expressa em homozigose — HbSS e de suas associagdes heterozigdticas com
outras hemoglobinas variantes, como na doenca SC - HbSC e nas SB -
talassemias (Kato et al., 2018). Os individuos heterozigotos ou trago falciforme
(HbAS), exceto em algumas circunstancias, ndo apresentam sintomatologia
clinica, sendo essa condicao, portanto, ndo considerada como doenga falciforme
(Figura 1).

Figura 1. Principais genétipos da doenca falciforme
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Fonte: elaborada pelos autores (2024)

METODOLOGIA

Delineamento de estudo

O presente estudo refere-se a uma revisdo narrativa com foco na
fisiopatologia, epidemiologia e tratamentos da DF frente ao atual estado da arte.

Critérios de inclusao e exclusao

Foram selecionados estudos em lingua inglesa e portuguesa em bases de
dados como a Medline/PubMed, Web of Science e EMBASE. Entre os estudos
referentes aos tratamentos da doenca falciforme foram incluidos trabalhos
experimentais in vivo: ensaios clinicos de fase Il e lll; estudos que avaliam a
eficacia das drogas em uso e emergentes; estudos com ou sem grupo controle e
relatos de casos. Nao foram selecionados estudos do tipo dissertacoes, teses,
trabalhos de conclusao de curso, revisdes sistematicas, metanalises, opinides de
especialistas, cartas ao editor, briefing reports e resumos de congresso.

FISIOPATOLOGIA

A fisiopatologia da DF é complexa e tem como maior agravante a vaso-
oclusdo ocasionada pelos eritrécitos falcizados. Essas células sao rigidas,
possuem menor deformabilidade, afetando o fluxo sanguineo e a integridade
vascular. Essa sequéncia de eventos leva a hipoxia tecidual com consequentes
danos a oOrgaos e sistemas associados a crises de dor. Além disso, esses
drepandcitos sdo mais suscetiveis a sofrer hemolise intravascular, possuindo



uma meia vida curta, cerca de 10 a 20 dias, quando comparada aos eritrocitos
tipicos, que possuem um tempo médio de vida de 90 a 120 dias. A DF apresenta
um quadro de anemia hemolitica crbénica, desencadeando uma complexa
cascata de eventos que envolve um abrupto consumo de o6xido nitrico e
consequente vasculopatia, ocasionando complicagdes vasculares sistémicas,
como é mostrado na Figura 2 (Inusa et al., 2019).

Figura 2. Fisiopatologia da doenga falciforme
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Fonte: adaptado de Rees; Williams; Gladwin, 2010

Embora a DF seja causada pela mutagao de ponto no gene da globina beta,
a variabilidade das apresentacdes fenotipicas da doenca € uma caracteristica
marcante entre os pacientes com DF, e sua gravidade é determinada pela
interacao de fatores genéticos e ambientais. Os diferentes gendtipos da DF, por
exemplo, mostram apresentacgdes clinicas variadas, que em geral sdo mais graves
nos individuos com o genétipo SS (anemia falciforme), com um quadro acentuado
de hemdlise e disfuncdo endotelial associado a frequéncia elevada de
internamentos; em contrapartida, os individuos heterozigotos em geral
apresentam sintomatologia mais branda, a exemplo da associacao da HbS com a
HbC. No entanto, outros estudos demonstram que caracteristicas clinicas
referentes a doenca SC, como viscosidade sanguinea aumentada, perfil
inflamatério exacerbado e perfil lipidico alterado tornam esses individuos mais
propensos a desenvolver eventos especificos, como aretinopatia e a dislipidemia
(Rees; Brousse; Brewin, 2022; da Guarda et. al, 2020; Aleluia et. al, 2017).



Diversos estudos associam niveis elevados de HbF a um progndstico
positivo da doenca. A HbF reduz as concentragdes intracelulares de HbS e
interrompe a polimerizagcao da HbS desoxigenada. Os haplétipos da globina 3-S,
que sao variagdes étnicas da mutacao no gene que codifica a HbS, também séao
conhecidos por alterar o fendtipo da DF, principalmente pela variagdo de niveis
de HbF, a depender daregido geograficaem que a mutagao se originou, a exemplo
dos individuos com o haplétipo Senegal, que em geral possuem maiores niveis de
HbF e melhor progndstico da doenca se comparado aqueles dos haplotipos CAR
e Benin (Rees; Brousse; Brewin, 2022; Green et. al, 1993; Steinberg, 2020).

Em geral, as complicagdes causadas pela DF podem ser divididas em dois
grandes grupos: oriundas da vasculopatia causada pela doenga hemolitica e
deplecao dos niveis de 6xido nitrico, a exemplo da doenca cerebrovascular,
hipertensdo pulmonar, nefropatia, priapismo e ulceras nas pernas, ou podem ser
decorrentes de eventos vaso-isquémicos, que levam a hipodxia tecidual e
consequente dano a orgaos, a exemplo da retinopatia, hepatopatia e
osteonecrose (Figura 3) (Houwing etal., 2019).

Figura 3. Apresentacgdes clinicas da doenga falciforme
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Fonte: Adaptado de Kato et al., 2018

Os individuos com DF costumam expressar sub-fendtipos da doencga,
muitas vezes se unindo entre si a partir de um biomarcador comum que indicaum
mecanismo fisiopatolégico sobreposto. O sub-fendtipo vaso-oclusivo, por
exemplo, caracteriza-se por viscosidade sanguinea aumentada e uma maior
susceptibilidade a ocorréncia de eventos vaso-oclusivos. Um outro sub-fenotipo



caracterizado por hemodlise e vasculopatia também atinge uma parcela
importante de individuos com DF, apresentando uma maior propensao a sofrerem
acidente vascular cerebral isquémico, hipertensdo pulmonar, ulcera de perna,
calculos biliares, priapismo e nefropatia. O sub-fendtipo caracterizado pela
persisténcia hereditaria da HbF, por outro lado, se mostra como fator protetor
para individuos com DF, que em geral cursam com sintomas brandos da doenca
quando apresentam niveis mais elevados dessa hemoglobina (Kato et al., 2018).

EPIDEMIOLOGIA

Estima-se que cerca de 8 milhdes de pessoas vivam com AF globalmente e
que no ano de 2021 tenham nascido mais de 500.000 criangcas com a mutagao
causadora da DF no mundo, apresentando uma taxa de natalidade global de 382
por 100.000 nascidos vivos, com mais de trés quartos desses nascimentos
localizados em paises da Africa Subsaariana (GBD 2021 SICKLE CELL DISEASE
COLLABORATORS, 2023). No Brasil, o Programa de Triagem Neonatal Nacional
(PTN), implementado no ano de 2001 no pais, estimou que entre os anos de 2014
e 2020 a média anual de novos casos de criangas diagnosticadas com DF tenha
sido de 1.087, uma incidéncia de 3,75 a cada 10.000 nascidos vivos e que de ha
60.000 a 100.000 pacientes com DF. Ainda de acordo com os dados do PTN de
2014 a 2020, adistribuicdo da DF é bastante heterogénea no pais, sendo a Bahia,
o Distrito Federal e Minas Gerais as unidades federadas de maior incidéncia
(Brasil, [s.d.]).

Entre os anos de 2000 e 2021 houve um aumento de 20,8% na taxa de
mortalidade por DF no mundo, sendo classificada entre as 20 principais causas
de morte em criancgas criancas de 5 a 14 anos e em individuos com idade entre 15
e 49 anos nas regides da Africa subsaariana, américa latina e Caribe, sul e leste
da Asia e Europa central e oriental (GBD 2021 SICKLE CELL DISEASE
COLLABORATORS, 2023). No Brasil, entre os anos de 2000 a 2019, ocorreram
2.422 6bitos por doenca falciforme em pessoas menores de 20 anos no Brasil,
sendo as faixas etarias mais afetadas as criangas de 0 a 4 anos e os adolescentes
de 15 a 19 anos. A maior frequéncia de mortes por DF no Brasil foi na regiao
Nordeste (40,46%), seguida do Sudeste (39,02%), Centro-Oeste (9,58%), Norte
(7,84%) e Sul (3,10%), e as principais vitimas foram pessoas de raca/cor da pele
negra (78,73%) (Nascimento et al., 2022).

TRATAMENTO

Os tratamentos estabelecidos para a doenga falciforme visam modificar a
gravidade da doenca tratando crises de dores agudas ocasionadas pela vaso-
oclusdo e complicagdes secundarias, tais como o sequestro esplénico, acidente
vascular encefalico, sindrome toracica aguda e infecgoes.

A hidroxiureia — HU €& a principal opcdo de tratamento frente as
complicacbes e prevencao de crises dolorosas presentes na DF. Atualmente,



sabe-se que essa droga aumenta a quantidade de HbF (hemoglobina fetal),
proteina com alta capacidade de inibicao da polimerizacdo da HbS em estado de
hipdxia. Outros mecanismos de acado da HU estdo relacionados ao aumento da
sintese e biodisponibilidade de 6xido nitrico, reducao de fosfatidilserina (adeséo
eritrocitaria), reducado de hemolise e reducdo de eritropoese. Os efeitos deste
medicamento estdo associados a reducdo de crises dolorosas e de
internamentos (Cancgado et al., 2009). O BABYHUG, ensaio clinico randomizado
multicéntrico, foi responsavel pela associacao de boas respostas hematologicas
e clinicas em bebés de 9-18 meses de idade, como baixas taxas de crises
dolorosas e hospitalizagdes, tornando a HU uma importante droga frente as
complicacdes da DF (Thornburg et al., 2012).

Kinney et al. (1999) realizaram um ensaio clinico multicéntrico de fase I/,
conhecido como BABY HUG, com o objetivo de estudar a seguranca, toxicidade e
a eficacia da HU em 84 criancas portadoras de anemia falciforme. O estudo
provou que o uso da HU além de ser seguro e eficaz, gera toxicidade controlada
apos interrupgao do uso da droga e reduz as taxas de internamento e diminuicao
de crises dolorosas.

O Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Doenca Falciforme - PCDT
(Brasil, 2018) define o uso da HU como tratamento de primeira linha para
prevencao de crises vaso-oclusivas frequentes e/ou complicagdes recorrentes
como sindrome toracica aguda. O documento foi elaborado a rigor técnico
cientifico sendo embasado com diversos ensaios clinicos randomizados duplo-
cego, metanalises e revisdes sistematicas que asseguram a prescrigcao segura do
HU para a populacao pediatrica e adulta portadoras da hemoglobina S.

Outra abordagem terapéutica disponivel e bem estabelecida na pratica
clinica € o uso profilatico de penicilina V (fenoximetilpenicilina), destinado a
criancas de até cinco anos de idade diagnosticadas com DF. Esta abordagem
terapéutica resulta da alta incidéncia de asplenia funcional mediada por
falcizacado de hemacias que ocorre no baco (Brown et al., 1994). Além disso, outro
fator determinante para essa conduta terapéutica € o maior risco de infecgao por
bactérias encapsuladas associado a DF (Stewart et al., 2021). O PCDT também
recomenda o tratamento profilatico com benzilpenicilina e eritromicina em casos
de contraindicacao do uso da penicilina V.

Outra opcéao de tratamento para a DF é o transplante alogénico de células
tronco hematopoiéticas. Esse é o unico tratamento curativo, entretanto, foi
realizado em um numero relativamente pequeno de pessoas, aproximadamente
200 pacientes nho mundo. Uma coorte realizada por Bernaudin et al. (2007)
acompanhou por 2 anos 87 pacientes de idade entre 2 a 22 anos submetidos ao
transplante mieloablativo. Por meio desse estudo pode-se concluir que os
resultados a longo prazo deste tratamento curativo resultaram em 7% de
mortalidade e 93% de taxa de sobrevida global. Estudos anteriores realizados
entre os anos de 1986 a 1997 na Bélgica (Vermylen et al., 1998) e anos de 1991 a
1999 nos Estados Unidos da América (Walters et al., 2000) obtiveram taxas



similares de mortalidade relacionadas a transplantes e taxas de sobrevida global
e livre de eventos.

Adicionalmente, o Ministério da Saude do Brasil por meio da Portaria n.
2.139/GM/MS de 2015 e da Portaria n. 298/GM/MS, de 2018 (Brasil, 2015; Brasil,
2018) inclui o transplante alogénico aparentado de medula 0ssea de sangue
periférico ou de sangue de cordao umbilical, do tipo mieloablativo, para
tratamento da doenca falciforme, e compatibiliza o transplante mieloablativo
alogénico aparentado para tratamento da doenca falciforme na tabela do SUS,
respectivamente, como formas de ampliar o acesso ao tratamento curativo da AF.
No entanto, as iniquidades de acesso ao tratamento referente a custos, a
dificuldade de encontrar doadores compativeis, os riscos de rejeicdo e até
mesmo infecgcdes associadas ao periodo pods-transplante sdo complicacoes
limitantes frente a adesao ao tratamento (Araujo et al., 2023).

Outras drogas podem ser utilizadas como tratamento adjuvante da AF,
como o0 uso continuo de acido fdlico, analgésicos, anti-inflamatérios como a
dexametasona e quelantes de ferro, no intuito de tratar a sobrecarga de ferro
(Brasil, 2018).

TERAPIAS EMERGENTES

Os avancos no desenvolvimento de novos farmacos necessitam passar por
etapas pré-clinicas ou experimentais e sequencialmente a fase clinica, para que
assim sejam testadas a seguranca e a eficacia em seres humanos. Os estudos
associados a ciéncia e tecnologia realizados em moléculas candidatas a novas
drogas sao dindmicos, onerosos, rigorosos e muitos levam mais de 10 anos para
tornar a molécula um medicamento comercializavel. Embora a DF seja uma
doenca genética de elevada prevaléncia mundialmente, os estudos com foco em
abordagens terapéuticas ainda sao incipientes, especialmente no que diz
respeito ao desenvolvimento de novas terapias.

Nesse contexto, o Food And Drug Administration — FDA aprovou
recentemente o uso do CASGEVY® (exagamglogene autotemcel). Este
medicamento é baseado na terapia génica, sendo utilizado para tratar DF em
individuos com idade superior a 12 anos de idade e que apresentam crises vaso-
oclusivas recorrentes. A droga foi desenvolvida por meio do uso de células-tronco
hematopoiéticas humanas e células progenitoras modificadas por um complexo
sistema de nucleases conhecido como CRISPR/CASS. Esse sistema complexo
age diretamente na regiao intensificadora especifica do BCL11A, gene que regula
a transcricdo da HbF em células tronco hematopoiéticas. A mieloablagdo é um
regime de condicionamento necessario que antecede a administragcdo dessa
droga, como podemos observar em estudos clinicos de fase lll realizados em
pacientes com B-talassemia, outra hemoglobinopatia. Além disso, comprovou-se
que o uso continuo desse novo medicamento por periodo superior a um ano
aumenta de forma significativa a quantidade de HbF e hemoglobina total, sendo
capazdetratar 97% de pacientes com crises vaso-oclusivas (Frangoul et al., 2024,



Locatellietal., 2024; Parums, 2024).

Outra abordagem terapéutica emergente e promissora para o tratamento
da DF, quando o transplante alogénico de células tronco hematopoiéticas ndo é
alcancado com sucesso por falta de doador compativel, € o transplante de
células tronco hematopoéticas autdlogo (do préprio individuo) realizado por meio
de vetor lentiviral. Em outras palavras, o paciente pode receber de si proprio
células hematopoiéticas modificadas geneticamente com uma cadeia de f3-
globina que inibe a polimerizacdo de Hb presente nas hemacias falciformes
(Ramadier etal., 2022).

Figura 4. Modelo de entrega de proteina CAS9 editada via Vetor Lentiviral para tratamento das doengas falciforme
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Fonte: adaptado de Uchida et al., 2021

O vetor lentiviral serve como um sistema estavel de entrega de genes
terapéuticos para o tratamento da DF, sendo que possui uma sequéncia de RNA
guia capaz de transportar a proteina CAS9 para dentro do nucleo celular para
modelar a correcao do gene Bs-globina (Figura 4). A eficacia clinica, biologica e a
seguranca desse modelo de transplante autélogo mediado por vetor lentiviral
evoluiu ao longo do tempo, como pode-se observar em resultados estaveis na
quantidade de hemoglobina total, e diminuicdo de hemolise. No entanto, efeitos
adversos relacionados a coleta de células tronco hematopoéticas e progenitoras
e o0 regime de condicionamento (mieloablacao) sdo reacdes importantes que
necessitam de estudos mais aprofundados (Uchida et al., 2021; Kanter et al.,
2023).

Uma nova tecnologia em avaliacdo para uso no tratamento da Doenca
Falciforme no Brasil é a L-glutamina. Trata-se de um aminoacido precursor de
glutationa, nicotinamida adenina dinucleotideo — NAD e arginina, substancias
capazes de conferir protecao aos eritrocitos frente aos danos oxidativos e assim
auxiliar na diminuicao dos episddios de dor presentes na condicao.

A L-glutamina esta registrada no FDA apds avaliagao de resultados de dois



estudos randomizados, duplo-cegos, multicéntricos e controlados por placebo
(NCT01179217 GLUSCC09-01 e NCT00125788 10478). Esses estudos foram
desenvolvidos com o objetivo de avaliar a eficacia, seguranca e toxicidade da L-
glutamina em pacientes com anemia falciforme e/ou B0-talassemia falciforme.
Apods 48 semanas de conclusédo, apesar da perda de segmento, ambos os estudos
concluiram que houve redugdo de ocorréncia de crises falciformes,
hospitalizagdes, mas sem afetar as taxas de hemoglobina ou marcadores de
hemolise (Migotsky; Beestrum; Badawy, 2022; Brasil, 2022).

Ainda sobre tratamentos emergentes, o Voxelotor (Oxbryta®) € um novo
inibidor de polimerizagcdo da Hemoglobina S para o tratamento de DF em adultos
e criancas, mas so6 esta aprovado e disponivel para uso nos EUA e Europa. Esse
modificador alostérico é capaz de aumentar a afinidade de oxigénio da
hemoglobina S cominibicdo de falcizacdo. Além disso, o Voxelotor na talassemia-
B pode alterar a estrutura da hemoglobina A, A2 e hemoglobina F, otimizando o
transporte de oxigénio para os tecidos (Bain et al., 2022; Brasil, 2022).

Adicionalmente, o uso continuo de Oxbryta® esta associado ao aumento de
Hb em mais de 1 g/dL, além de estar associada a reducao de biomarcadores de
hemolise como a lactato desidrogenase. O estudo que serviu como base para
aprovacao do FDA e da European Medicine Agencies (EMA) é o estudo identifcado
pelo cédigo NCT03036813, mais conhecido como HOPE. Trata-se de um estudo
de fase lll, multicéntrico, duplo-cego, randomizado e controlado por placebo,
desenvolvido para avaliar seguranca, eficacia e toxicidade da substancia em
questao. Os resultados deste estudo indicam que o voxelotor tem um grande
potencial modificador de doenca e poucos efeitos colaterais leves como
disfuncao gastrointestinal e dores de cabeca (Migotsky; Beestrum; Badawy, 2022;
Brasil, 2022).

Outro medicamento aprovado pelo FDA, que chegou a ser registrado no
Brasil € o Crizanlizumabe (Adakveo®). Embora a ANVISA tenha aprovado seu uso
no Brasil, seu registro foi recentemente cancelado. O parecer técnico aponta que
os beneficios ndo superam seus riscos e recomendou a revogagao da autorizagao
condicional de comercializagcdo (Brasil, 2023). Trata-se de um anticorpo
monoclonal para o tratamento da DF que reduz a frequéncia de crises vaso-
oclusivas, além de promover a inibigcdo funcional da P-selectina. Essa proteina é
sintetizada por plaquetas e células do endotélio, logo esta associada a
hemostasia, trombose e inflamacao. O estudo NCT01895361 conhecido como
SUSTAIN, é um estudo clinico de fase ll multicéntrico, duplo-cego, randomizado
e controlado por placebo com o objetivo de avaliar seguranca eficacia e
toxicidade do anticorpo monoclonal frente ao tratamento de sintomas da DF.
Pode-se observar que o tratamento com crizanlizumabe diminuiu a frequéncia de
crises vaso-oclusivas, assim como reduziu o uso de opioides nos pacientes e
internamentos hospitalares. No entanto, essa droga foi associada com
importantes efeitos adversos, tais como artralgias, diarreia, prurido, nauseas,
vomito e dor no peito (Migotsky; Beestrum; Badawy, 2022; Brasil, 2022).



Os tratamentos emergentes para a DF exibem potencial eficacia frente a
modificacdo da doenga. Contudo, mais estudos precisam ser realizados com a
populacao para garantir a seguranca. Outro fator importante a ser mencionado
esta atrelado aos custos, pois muitos desses tratamentos ndo sdo oferecidos
pelo SUS e nao fazem parte da coparticipacdo do rol de planos privados de
assisténcia a saude.

CONSIDERACOES FINAIS

A DF é uma condicéo clinica de grande relevancia no contexto social e de
saude publica, exigindo uma abordagem multidisciplinar para enfrentar os
multiplos desafios que ela impbe, destacando-se por demandar o
desenvolvimento de novas terapias, o avanco do entendimento de sua
fisiopatologia e o0 acesso integral ao sistema de saude; questdes fundamentais
para melhorar a qualidade de vida dos pacientes.

Um dos principais desafios enfrentados por estes pacientes € a limitagao
das terapias disponiveis que, muitas vezes, se restringem ao tratamento dos
sintomas. Embora existam opgdes terapéuticas, como a HU, que reduz as
complicagdes clinicas, sendo eficaz no controle sintomatico, esta ndo atua na
causa da doencga, tampouco oferece cura. Portanto, o desenvolvimento de novas
abordagens terapéuticas € uma necessidade urgente. Nessa perspectiva,
avangos como a terapia génica e as pesquisas sobre transplantes de medula
O0ssea mostram-se promissoras, apontando para um futuro em que os portadores
de DF possam ter acesso a alternativas de tratamento mais eficazes e com
abordagem mais proxima da cura definitiva.

Outra consideracaorelevante é a seguranca e o acesso a novas abordagens
terapéuticas. Tecnologias como a terapia génica e os transplantes possuem altos
custos e demandam estrutura avancada para sua realizagcdo. Essa limitagao
econOmica e de infraestrutura restringe o acesso para grande parte dos individuos
com DF, principalmente em regides de maior vulnerabilidade socioeconémica.
Dessa forma, é crucial que a expansao dessas terapias seja acompanhada de
politicas publicas que incentivem investimentos em saude e pesquisa, buscando
a ampliacdo de centros especializados e a redugao de custos com o intuito de
tornar essas terapias acessiveis as pessoas com doenca falciforme.
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RESUMO: Esse estudo aborda o saber pedagdgico acerca da Doencga Falciforme — DF, a partir da
perspectiva de licenciandos(as) no ambito da escola da Educacgéao Basica. Com essa intengao,
por objetivo se desejou promover a mediacao pedagdgica entre o ensino dos conteudos da
Doenca Falciforme — DF e a aprendizagem da construgado do seu saber por licenciandos(as) do
Curso de Pedagogia, criancgas e professores de uma escola publica dos Anos Iniciais de Ensino
Fundamental. Nesse processo, a base tedrica foi direcionada pelos pressupostos da Teoria
Histoérico-cultural de Vygotski (1995, 2001), que, sob a perspectiva da abordagem qualitativa e
estudos exploratérios, foram elaboradas as Sequéncias Didaticas pelos estudantes do Curso de
Pedagogia, da Universidade Estadual de Santa Cruz — UESC. Essas ac¢des foram estruturadas
pelo tripé ensino, pesquisa e extensdo —ag¢do do Maio Inclusivo vinculada ao Projeto de Extenséo
Dialogos Pedagodgicos e neste, o Edital Comunidades. Os saberes pedagégicos didatico-
artisticos ocorreram pelas composi¢cdes de Histérias em Quadrinhos — HQ, pelas analises
filmicas, musicas etc. Apds a sistematizagao dessas agdes, acena-se como resultado que no
ambiente escolar é possivel sistematizar o conhecimento cientifico sobre a Doenga Falciforme
— DF através da mediacdo e interacdo colaborativa entre universidade e escolas publicas
participantes, o que redimensiona a ampliagdo das experiéncias, tornando os sujeitos ativos em
suas aprendizagens; ou seja, pela criatividade, aproxima-se dos conteudos formais e os
transformam em saberes escolares.

Palavras-chave: educacgéao inclusiva; doenca falciforme; mediagao; educacéo.

ABSTRACT : This study explores pedagogical knowledge regarding Sickle Cell Disease (SCD) from
the perspective of educators in the context of Basic Education schools. The aim was to promote
pedagogical mediation between teaching the content related to Sickle Cell Disease and the
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learning process of future educators in a Pedagogy program, as well as children and teachers in
a public elementary school. The theoretical foundation was guided by the principles of Vygotsky’s
Historical-Cultural Theory (1995, 2001). Through a qualitative approach and exploratory studies,
the Pedagogy students from the State University of Santa Cruz (UESC) developed Didactic
Sequences. These actions were structured around the triad of teaching, research, and extension,
as part of the Inclusive May initiative linked to the Pedagogical Dialogues Extension Project and
its Community Notice. Pedagogical and artistic knowledge emerged through the creation of
Comics, film analyses, music, etc. Following the organization of these actions, the results
indicate that it is possible to systematize scientific knowledge about Sickle Cell Disease within
the school environment through collaborative mediation and interaction between participating
universities and public schools. This approach enhances experiences, making learners active
participantsin their education; in other words, through creativity, they engage with formal content
and transform it into school knowledge.

Keywords: inclusive education; sickle cell disease; mediation; education

INTRODUGAO

A educacao escolar enfrenta novos desafios, cada vez mais multifacetados
e complexos, colocando-se assim dentro de uma imprevisibilidade e exigéncia
social. Um destes desafios esta direcionado pelas discussbes acerca da
equidade, como garantia dos direitos a escolaridade, sobretudo como garantiada
qualidade de uma educacéo para todos. E dentro desse principio citado, que
trazemos a discusséo acerca das questdes relacionadas a Doenca Falciforme -
DF, que na sociedade, deve ser visto dentro dos critérios da medicina, mas
também no dmbito da educacao escolar, pois este € um tempo em que requer
mais consciéncia coletiva onde todos sintam-se incluidos.

Assim, em todo o mundo, surge a emergéncia de se (refundar a escola, ndo
se trata mais apenas do ler, escrever e contar e nem de inserir milhares de
projetos sem sentido, o que esta em jogo atualmente € a construcao de um
ambiente, que no seu plano organizacional promova dindmicas de inovacéao,
rompendo com a fragmentacao do conhecimento e valorizando o sentido de
pertencimento da humanidade.

Essa integracdo s6 pode ser concebida dentro de um planejamento
multidisciplinar, o que inclui saude e educacao, isto traz a (re)criagdo de um
ambiente escolar que tenha um olhar para a diversidade e para a inclusdo
educacional, implicando na mudanca também da formacao inicial de
professores, seja ha cooperagcao entre 0s espacos de saberes seja nas relagdes
mais proximas entre ensino, pesquisa e extensao.

Fazer essa afirmacdo nos conduz a seguinte questdo-problema: como
trazer as praticas compartilhadas saude-educagcdo na construcdo do
conhecimento acerca da DF? Ou seja, como inserir na formacao inicial do
professor-pedagogo as mediacoes, decorrentes das atividades pedagodgicas,
intencionalmente planejadas para oportunizar a construcdo do ensino e da
aprendizagem acerca da DF?

Existe uma lacuna no referencial tedrico a respeito de DF nas escolas, ja
que é caracterizada por uma enfermidade localizada no sangue e que cabe a area
da saude trabalhar. Entretanto, inferimos que ha uma demanda de pesquisas



educacionais sobre essa tematica, mesmo que ndo esteja vinculada ao livro
didatico, como pensar caminhos cientificos e didaticos diferenciados?

Partindo da questdo problema acima mencionada, como proposicao
indicamos que a DF é despercebida no contexto escolar e na graduacéao de
formacao inicial do professor. Mediante ao exposto, elegemos como objetivo
geral: promover a mediacao pedagogica entre o ensino dos conteudos da DF
pelos pedagogos e a aprendizagem da construcao deste saber pelas criangas e
professores de uma escola publica dos Anos Iniciais de Ensino Fundamental.

Acreditamos que todo trabalho docente em sala de aula deve promover a
criatividade e o conhecimento de criangas pequenas. Foi seguindo esse critério
que, no curso de Licenciatura em Pedagogia, elencamos ag¢des previamente
planejadas, a partir das disciplinas: Didatica, Atividade Baseada em Problemas —
AIBP V - Educacéo Inclusiva® e Arte e Educacgao. Além disso, tais agoes também
foram vinculadas aos Projetos de Pesquisa e de Extensdo - Maio Inclusivo -
Dialogos Pedagégicos, agdes vinculadas ao Edital Comunidades, n. 186/2023 -
Programa Integrado de Extens&o Inovadora e Pesquisa — PIEIP, com acdes a se
realizar no bairro Salobrinho - Ilhéus/BA, através da acédo: “Ciéncias da UESC
escolas: dialogos inclusivos” pela Pro-Reitoria de Extensédo — PROEX, que foram
apresentados por fazerem parte das agoes previstas nos cronogramas, para que
os(as) licenciandos(as) em Pedagogia tivessem a oportunidade de participar das
decisdes do que seriam vivenciar a pesquisa, o0 ensino e a extensdo durante o
semestre, tendo como tematica: a DF.

Foi trabalhando as questdes relacionadas a DF a partir do fazer ludico, o
qual reuniu diversas formas de atividades, a saber: expressdo artistica,
construgao de histdrias em quadrinhos, fotografia, musica, danca etc., que
transformadas em ac¢odes didaticas, nos permitiram introduzir no campo do saber
as formas inovadoras em nossas aulas. Salientamos dentro desse modelo
educacional a énfase no trabalho interdisciplinar, por perspectivar um movimento
contemporaneo nas dimensodes da epistemologia e da pedagogia, ao estabelecer
o rompimento da visdo cartesiana e mecanicista de mundo e de educacéo,
adotando a concepgao mais integradora, dialética e totalizadora na construgéao
de conhecimentos e praticas pedagdgicas docente.

Dessa maneira, descrevemos as etapas que evidenciam os saberes
construidos pelos pedagogos acerca da DF e os contributos extensionistas
utilizados junto a comunidade, essencial ao aprendiz da docéncia. Ou seja, em
outras palavras, os(as) futuros licenciandos(as) puderam vivenciar a
indissociabilidade entre a teoria e a pratica, ao fazer suas acdes formativas e
interventivas, com mais proximidade e participacao ativa entre Universidade-
Escola-Comunidade. Portanto, para uma melhor compreensao esta “Introducéo”
traz uma prévia do estudo realizado, sendo entdo estruturado as se¢des nas
quais demonstramos esse fazer tedrico metodoldgico e as consideracgoes finais.

8 Anexo 01-Aluna(o)s Participantes do Projeto de Intervencdo Doenca Falciforme na Escola.



A TEORIA HISTORICO-CULTURAL, A PEDAGOGIA HISTORICO
CRITICA EA DOENGA FALCIFORME: BREVE CONTEXTUALIZACAO

Na Teoria Histérico-Cultural, Vygotsky (2001) considera as situacoes
relacionadas a interacao e a aprendizagem humana direcionada pela linguagem,
construida no contexto histéorico de cada pessoa, onde as particularidades e
idiossincrasias sao referenciadas pelas vivéncias. Esta é a base para se
compreender o contexto cultural, que se desenvolve para qualquer ser humano
em suas relagoes interpessoais.

Nessas relagdes, tomando as condicbes materiais, Saviani (2007, 2008),
indica os fundamentos da Pedagogia Histdrico-Critica — PHC, considerando a
funcdo da escola como a de responder as definicbes e atribuicées da pratica
pedagodgica, por compreender que, sendo o dominio do saber socialmente
acumulado, torna-se uma ferramenta necessaria para qualquer projeto de
mudanga social.

Sendo assim, é fungao da universidade buscar por esse saber, entendendo
a escola como aquela que também pode promover a transformacao social,
politica com acesso ao saber elaborado (ciéncia), sendo capaz de
instrumentalizar as camadas populares na superagcdo de sua condicdo de
excluido ou explorado.

Quando o campo tedérico também é assentado na PHC, ao qual credita
acdes empenhadas em dispor uma educacao a servico da transformacéao, ao
nosso olhar, fundamentam-se as perspectivas do desenvolvimento humano
ressaltando agcdes do aprendizado. A partir da natureza social, pde-se em pauta a
educagao como servigco de transformacao das relagdes sociais, como processo
dialético que se estabelece na elaboracdo dos conhecimentos e alicerca as
nossas acoes didaticas de intervengdes, nesse propdsito que se encontra a
tematica que neste estudo entra em evidéncia: a DF.

Inumeros sao os disturbios autossObmicos recessivos, isto €, doencgas
genéticas que se caracterizam por afetar em proporgées semelhantes homens e
mulheres, a DF ou anemia falciforme, € considerada uma doenca hereditaria mais
comum no mundo, bem como motivada pelo encontro de genes recessivos
(alelos recessivos) provenientes dos pais e que ndo necessariamente manifestam
a condicao. Caracterizada pela alteracado dos globulos vermelhos do sangue,
tornando-os parecidos com uma foice, dai o nome falciforme. Ahemoglobina que
transporta o oxigénio e colore os globulos vermelhos, € essencial para a saude de
todos os 6rgaos do corpo. Ademais, “se um individuo é apenas portador do gene
recessivo (o traco falciforme), ele sera saudavel e assintomatico e, também, tera
uma vantagem de sobrevivéncia em certas regides geograficas” (Helman, 2009,
p. 323).

Para Helman (2009), o diagndstico da DF é realizado através do exame de
hemoglobina. Aqui no Brasil, ocorre com o teste do pezinho e é realizado
gratuitamente antes do bebé receber alta da maternidade, possibilitando a



deteccao precoce de hemoglobinopatias, como a anemia falciforme. Existem
regides no mundo onde a DF é mais corriqueira, exemplo disto é a Africa
subsariana, onde inumeras populagcdes nascem com genes recessivos para a
Doenca Falciforme. Nesse caso, Duraes (2023, p.19) ressalta em seu texto: “a
concentracao de populacdo € a maior mundialmente falando. Porém, pesquisas
tém evidenciado que o numero de pessoas com DF, com o percentual de cem a
cada mil nascimentos (Brasil, 2018), acomete a “populacdo negra [...] grave
problema de saude publica mundial” (Lobo, 2010)”.

No Brasil, essa populacao representa cerca de 8%, originada em
decorréncia da miscigenagao historicamente. O Ministério da Saude (MS) em
suas diretrizes basicas para alinha de cuidados para a Doenca Falciforme:adverte
que:

Os paises das Américas (entre esses, o Brasil) atualmente apresentam
grupos populacionais com incidéncia significativa de DF, sendo esses
indicadores importantes para a estruturagdo de sistemas de saude
capacitados para melhorar a qualidade de vida e aumentar a
longevidade das pessoas com a doencga (Brasil, 2015, p.10).

A “mutacao causadora da DF era inexistente nas Américas, antes do fluxo
migratorio de povos africanos desenraizados de suas regides, trazidos pelos
europeus para o trabalho escravo” (Brasil, 2015, p. 11).

Com esse numero alto de cerca de 8% da populagao brasileira acometido
pela DF, inumeros documentos, cartilhas e campanhas oficiais comecaram a
alertar sobre a gravidade da doenca. Porém, esse alerta ainda ndo chegou ao
ambito da educacao, onde se limita apenas aos relatos de casos sobre as familias
que lidam com a doenga e enfrentam barreiras e as dificuldades de incluirem
criangas com esse diagndstico nas instituicdes escolares, especialmente nas
anos iniciais da educacao basica. A que tudo indica, existe uma certa
invisibilidade da DF nas escolas, fato apontado nas publicagdes oficiais do
Ministério da Saude — MS (Brasil, 2015).

Situacdes que demandam especial atengcado para os cuidados com a
pessoa enferma: necessidade de hidratacao frequente para evitar as crises de
dores e as frequentes idas ao banheiro. Muitos alunos podem apresentar as
seguintes caracteristicas: baixa estatura, magreza (Souza et al., 2011), palidez e
olhos amarelados (ictericia) etc. Além das constantes crises de dores vivenciadas
por esses alunos, segundo Barros et al. (2013), muitas vezes permanecerem
internados por longos periodos, o que impacta frequentemente nos aprendizados
do ambiente escolar, como consequéncia aos efeitos colaterais do uso dos
medicamentos, dificuldades de memodria e desobrigagcdo de participar nas
atividades fisicas.

Todo esse conhecimento acima exige uma formacg¢ao do educador acerca
da tematica, afinal esse educador lida com esses tipos de casos, nesse aspecto,
que precisa existir uma formacgao integral, mais que isto, cabe ao futuro educador
aprender, mas, sobretudo, aprender a usar os saberes, tanto o educador quanto



o educando, que precisa se sentir incluido e motivado a fazer parte da
comunidade em que vive. Para tanto, € necessario ter uma nog¢ao de inclusao das
diferencas, do bem estar alicergado na consolidacao de conhecimentos que séo
recursos fundamentais para uma cidadania ativa, construtiva e inclusiva.

Esse é um propdsito para que todos se envolvam no processo educativo,
assim como das familias aos professores, das organizagdes e instituicdes que
trabalham junto da escola. E funcéo do curriculo, dos programas e projetos e da
cultura. O momento exige atividades que requeiram mais envolvimentos das
familias de alunos e demandam medidas especificas favoraveis a inclusao
escolar, mas que necessitam crescer junto € no apoio aos seus colegas com o
diagnostico da DF e da inclusdo. E esta tarefa ndo vive sem os apoios dos
escolares, por serem indispensaveis ao sucesso dos projetos educativos nas
escolas, cruciais para abracarmos o desafio da inclusao de todos, inclusive da
crianga com a DF.

Entendemos a inclusdo escolar como possibilidade de incluirmos a
tematica DF no curriculo como responsabilidade de todos, precisa de politicas
publicas educacionais para que se efetive como tarefa de toda a escola. Mas
sabemos que o pedagogo, por trabalhar com a sala de aula da Educacao Infantil
e anos iniciais do Ensino Fundamental, € fundamental para um olhar
especializado para as necessidades deste publico-alvo. Foi nesse sentido, que
utilizamos para fazer um trabalho educacional, preparando alguns pedagogos,
um trabalho para ser realizado dentro de uma escola do municipio de Ilhéus-
Bahia.

Cabe ainda esclarecer que existe um consenso nacional manifesto nas
discussbdes das diretrizes, pardmetros e referenciais curriculares junto as
secretarias de educacao, universidades e instituicoes formadoras de professores
em todo o pais, sobre a politica educacional inclusiva. Essa proposta inclusiva
depende de investimentos financeiros para se poder fazer cursos formativos de
professores. O processo formativo prescinde a dialeticidade diz Saviani (2005).

Essa relagdo dialética entre a escola-sociedade-escola, prescindem os
elementos condicionados pela sociedade, como consequéncia, e influenciam
diretamente os elementos condicionantes, uma vez que procuram atender as
especificidades e a funcao social da escola. O fazer deste profissional para atuar
nessa escola desejada, deve trazer a difusdo do conhecimento voltados para os
conteudos vinculados a realidade de cada crianca, levando como “bandeira de
luta” o contexto social, cultural e econédmico, mas acima disso a democratizagcao
e a transformacgao social.

Libdneo (1984), por sua vez, destaca na formacao as trés dimensodes para a
pratica docente: a) Saber —-formacao do educador, competéncia técnica; b) Saber
ser — caracteristicas pessoais positivas do educador; e o ¢) Saber fazer — uso de
ferramentas e metodologias didaticas. Para o autor, raramente essas dimensodes
se tangenciam, ha uma priorizagdo por um destes saberes, incidindo na sua
fragmentacao pedagodgica, técnica e politica no processo escolar distituindo-se a



énfase dareciprocidade nas agdes pedagdgicas. Portanto, defende o saber fazer,
nado como algo simplificado da pratica docente, mas sobretudo, um fazer critico
na concepc¢ao de educagdo como aquele espaco que atenta aos interesses das
classes menos favorecidas da sociedade.

De certo, os pedagogos tornam-se agentes ativos nesse processo de
inclusao escolar e social, bem como na prevengcao de comportamentos de riscos
da exclusao escolar por causa das diferengas. Cada vez € mais importante que os
saberes especializados se estendam abrangendo o fazer didatico.

O FAZER METODOLOGICO

Nesse processo, como instrumento metodologico foi utilizado a pesquisa
bibliografica, o estudo dirigido para cada etapa didatico-pedagdgica articulado
com acgoes vinculadas do projeto de pesquisa “Os Multiplos Olhares para a
Doenca Falciforme: Conhecer para Cuidar”, aprovado com o protocolo e
submissdo ao Comité de Etica de Pesquisa da Secretaria de Satde do Estado da
Bahia - CEP/SESAB, n. CAAE: 52900021.4.0000.0052.

Além disso, essa pesquisa foi articulada ao Projeto de Extenséo Dialogos
Pedagdgicos, n. de Registro: 0219.12.0413.02AC.2010.01 e contou, dentre suas
acdes, com o Maio Inclusivo, onde teve as suas acoes vinculadas ao Edital
Comunidades n. 186/2023 - Programa Integrado de Extensado Inovadora e
Pesquisa - PIEIP, com acdes a se realizar no bairro Salobrinho - [lhéus-Bahia,
através da acao: “Ciéncias da UESC escolas: dialogos inclusivos” pela Pro-
reitoria de Extensao - PROEX.

O local de pesquisa, ensino e extensao ficou no bairro Salobrinho, onde
foram selecionadas 8 (oito) turmas de alunos do primeiro ao quinto ano do Ensino
Fundamental e seus respectivos professores, os(as) licenciandos(as) do curso de
Licenciatura em Pedagogia e 3 (trés) bolsistas do Projeto e Acao Extensionista
Dialogos Pedagdgicos. Importante destacar que o bairro Salobrinho circunda a
Universidade Estadual de Santa Cruz — UESC.

Para o trabalho nas escolas, inicialmente comecou com a preparacao das
turmas de licenciandos(as) orientados a constituirem grupos, tornando-se
responsaveis em sistematizar e apresentar capitulos de textos e/ou livros
voltados para o processo ensino e aprendizagem, bem como elaborar agdes para
as turmas do primeiro ao quinto ano na Escola Municipal Prof.a Jardelina Azevedo
Leal — EMPJAL, em Salobrinho, Ilhéus-Bahia. Das estratégias o que ficou
evidenciado foi aimportancia de saber incluir o aluno com deficiéncia e da DF de
forma que a didatica contemplasse as atividades através de recursos
manipulaveis tendo como o centro de atencdo o mesmo conteudo a ser
trabalhado em sala de aula.

Com o trabalho da mediagao didatico-ludica, conseguimos trazer o
caminho cientifico transformado em saber escolar, de forma que as criancas
dessas oito turmas selecionadas tiveram a oportunidade de manter contato direto



com o viés cientifico. Esta perspectiva deve ser vista como a parte evidente da
investigacdo, como principal co-fundador dos projetos de investigacdo e
extensao junto a comunidade cientifica ao devolver a sociedade os resultados das
suas investigagoes e, neste sentido, os Didlogos Pedagdgicos’ tém demonstrado
ser um instrumento de construgado do conhecimento.

ESTRATEGIAS DAS ACOES PEDAGOGICAS

Inicialmente tivemos os estudos fundamentados pela teoria Vygotski
(2001), realizados por professores e licenciandos(as) em Pedagogia da UESC. Em
seguida elencamos as sistematizagdes textuais e elaboragdes das atividades
voltadas para a tematica DF, como possibilidade de inclusao curricular, as
necessidades dos alunos dos anos iniciais do Ensino Fundamental, da Educacgao
Basica. A partir dai foram criadas as sequéncias didaticas, os videos, musicas e a
elaboragcdo de materiais didatico pedagdgico.

Na escola selecionada os integrantes de cada grupo se organizaram para
planejarem as etapas de forma a garantir uma melhor associagdo dos conteudos,
assim foram escolhidas as atividades de forma ludica e significativa. Uma
questao foi fundamental, fazer as adequacdes para que cada aluno participante
fosse respeitado em suas especificidades e tivesse a garantia do direito a
aprendizagem com qualidade.

Um dos momentos importantes nas escolas escolhidas para os grupos de
licenciandos(as) foi conhecer de perto as especificidades e as idades das
criancas, isto facilitou a construgcdo das sequéncias didaticas e dos materiais
didaticos necessarios, pois foram construidos conforme a necessidade de
compreensao dos alunos. Isto transformou a sala de aula em um campo
enriquecedor de ajuda mutua entre os grupos. Ou seja, os planejamentos
permitiram a nossa compreensao do ensino e da aprendizagem voltado a
necessidade de cada turma.

Ao elaborar as sequéncias didaticas — planos de aulas organizados de
forma estruturada para ajudar os alunos a aprenderem um conteudo ou
desenvolverem habilidades cognitivas e/ou motoras, estas foram feitas através
de uma Histdria em Quadrinhos — HQ. Nesse quesito, as atividades praticas
acerca da DF ocorreu a partir da mediagdo de um jogo pedagdgico®, dentre muitos
outros jogos antecederam as contacdes das historias, considerando-as como
atividade de introdugéo ao contetdo base das HQ sob a tematica DF®.

De forma que, em um primeiro momento, houvesse a interagdo das equipes
a partir das mediagcdes em sala de aula, de forma que tornassem o aprendizado
mais acessivel, motivadora e alegre, respeitando o ritmo de cada aluno; em
seguida, saber: a) logo apods, cada integrante do grupo mediar, representar e/ou

7 Anexo 02 — Folder Ciéncias da UESC nas escolas: didlogos inclusivos/2024.
8 Anexo 03 — Mediagéo Pedagdgica DF: jogo da velha e jogo da memodria.
9 Anexo 04 — Historia em Quadrinhos: Doenca Falciforme.



apresentar um dos personagem da HQ, como tentativa para motiva-los através da
criatividade, leitura, interpretagao e de conteudos.

E para finalizar essa etapa, b) através da socializacdo de dindmicas
voltadas para revisao da tematica principal DF, realizamos uma breve revisao e
avaliacao do que foi aprendido. Foram entdo c) elaboradas as perguntas sobre o
tema, comintencionalidade de discutir, conhecer e reconhecer aimportancia dos
cuidados para com a saude.

Trata-se de acoes orientadoras do exercicio de fungdes didaticas para que
através de intervencdes possa se trazer as criangas o papel ativo das politicas
educativas associadas ao trabalho das escolas, na garantia a aprendizagem e ao
sucesso educativo dos seus alunos. Para a convergéncia e articulacdo das
decisbes inerentes as varias dimensobes do trabalho educativo que acontece
diariamente nas escolas.

Assim, percebemos os alcances da Didatica da PHC que neste ambito,
abrangeu a PHC como aqueles fundamentos que compdéem um método de leitura
de mundo e de analises critica da educacado demonstrada no fazer Didatico as
novas elaboracdes do conhecimento cientifico na perspectiva da transformacao
social.

RESULTADOS E DISCUSSOES

As discussdes que se seguem prescindiram de inumeras situacoes e
orientagdes prévias, construidas por um intenso dialogo e construtivo com a
participacao dos coordenadores principais do projeto “Os Multiplos Olhares para
a Doenca Falciforme: Conhecer para Cuidar”’, com acgbes que foram
desenvolvidos para fortalecer acdes educativas e a troca de conhecimentos entre
professores e estudantes dos cursos técnicos de Enfermagem, Nutricdo e
Analises Clinicas, por meio de praticas colaborativas em dois Centros de
Educacao Profissional da Bahia — CEEP, visando apoiar os formandos dos cursos
técnicos do municipio de Salvador-Bahia.

Como agodes extensivas para os(as) licenciandos(as) do curso de Pedagogia
da UESC, em Ilhéus-Bahia, foram inseridos o exercicio das atividades formativas,
sobretudo levando em conta a producéo de novas abordagens didatico-artistica
para socializagdo da tematica da DF, considerando a incluséo, o curriculo e o
desenvolvimento de varias medidas de apoio ao desenvolvimento de um
sentimento de pertenca em cada aluno, contando com apoios tutoriais
especificos, programas integrados municipais, sinalizacdo das acdes de
elaboracdo de HQ, que reforcaram a importancia da abordagem nas agodes
educativas, entre tantas outras medidas que visam a geracao de sentimento de
pertenca e bem-estar junto dos alunos quando sdo tratados com os seus iguais.

O principal objetivo destas acdes didaticas foi dispor recursos materiais
para a elaboracdo de atividades pedagdgicas ludicas com olhar para o saber
cientifico em saber escolar. Fornecemos evidéncias cientificas relacionadas aos



temas contendo a DF. Como protagonista em alguns dos elementos citados para
poderem identificar no desenvolvimento “da trama do fazer pedagégico com
énfase no conhecimento cientifico, a cultura erudita — o saber produzido e
sistematizado historicamente pelos homens — e ndo o conhecimento espontaneo
ou a cultura popular, que faz parte do senso comum” (Saviani, 2005, p. 21).

A apresentacao de conteudos cientificos tornou-se mais corriqueiros do
que se pensavam, fizeram uso de materiais didaticos: uso do datashow, videos
curtos, musicas, jogos confeccionados por eles, a exemplo: quebra cabeca, jogos
da memoria, jogo da velha, caixinha surpresa: perguntas e respostas, leitura das
HQ, infografico, todos estes recursos voltados para a tematica da DF.

Vale salientar o sentido e o significado das socializagbes do “saber
cientifico ao saber escolar” com o protagonismo do espacgo escolar para a difusao
do conhecimento sobre a Doenca Falciforme juntamente com os atores da
universidade por se constituirem a nosso vé como oportunidade impares que
firmam aliancas, entre outros saberes, como espacos de inovacao pedagdgica,
catalisadores do trabalho colaborativo, do desenvolvimento da criatividade, da
autonomia e do espirito critico dos(as) contextos sociais.

Tais acoes ocorreram nos periodos matutino e vespertino as turmas
selecionadas pela coordenacao e professores da escola EMPJAL, a saber: do 1°
ao 5° anos, aproximadamente 152 (cento e cinquenta e dois) alunos da educacgao
Infantil e do ensino fundamental. Deste publico tivemos alunos com deficiéncia e
transtornos participaram: 1 (um) autista; 1 (um) aluno com suspeita de Transtorno
do Déficit, com Hiperatividade — TDH e de Altas Habilidades; 3 (trés) alunos com
suspeita de Autismo e 1 (um) suspeita de Transtorno do Déficit de Atengcdo com
Hiperatividade — TDAH. Para tanto, os(as) licenciandos(as) foram orientandos
para se atentarem as especificidades de cada aluno ao desenvolverem suas
atividades pedagodgicas formativas mediada para as suas ag¢des junto os alunos
incluidos em sala de aula comum da escola publica.

E, para explicitarmos a mediacdo da aprendizagem segundo, Vygotski
(1995, p. 242) que analisou agdes de duas criancas que participaram de um
experimento com vista as possibilidades de mediacao distintas, mas a idade
intelectual e cronoldgica delas se assemelhavam. A primeira crianga foi
“estimulada e recebeu assisténcia sendo desafiada” nas atividades, ja a segunda
nao recebeu apoio. A primeira crianga correspondeu as expectativas, por contar
com intervencao do mediador, estabeleceu trocas de ideias, ou seja, teve o
suporte da mediagao. O autor evidénciou as potencialidades de criangcas com
niveis de desenvolvimento mental semelhantes para o aprender, sob a orientagcéao
de um professor (mediador), que transformou significativamente, com as
intervencdes mediadoras, uma delas extrapolou a idade mental superior, e o
curso equivalente de seu aprendizado e, sem duvida, diferiu-se das demais.

Acompanhamos passo a passo de elaboracdo e confecgdo das atividades
pedagdgicas formativas, de surgimento das etapas e das HQ, com discussdes
tedricas acerca do tema referéncia e alicercados com os recursos pedagoégico-



ludicos em diferentes contextos sociais, 0os conteudos cientificos para ser
trabalhadada na EMPJAL, tais acOes atreladas ao estabelecimento de Ensino
Superior, da UESC.

Como ponto importante desse nosso compartilhamento das acbes
considerando as atividade especificas dos Projetos, bolsistas e licenciandos(as),
foram selecionados dois integrantes de cada equipe para participarem do evento
em Salvador a fim de apresentarem ndo s6 o que sabiam, mas também a vivéncia
das acoOes apreendidas e socializadas junto as criangas, até aquele momento,
tornando este momento impar para os participantes atuarem junto aos
pesquisadores.

Posteriormente, os grupos receberam o convite para apresentarem tais
acdes no evento, em Salvador-Bahia, sob a organizacdo do Grupo de Estudos,
Pesquisas e Experimentagdes Educacionais — GEPEE/IAT, no VI Seminario do
GEPEE, que contemplou carga horaria de 8 horas/aulas. Esse encontro aconteceu
em 19 junho de 2024, cujo tema geral versou sobre “As doengas prevalentes na
populacao negra”, com acoes especificamente voltadas para o “Dia Mundial de
Conscientizacao sobre a Doenca Falciforme”. O evento reforgou a importancia de
voltar-se para “Os Multiplos Olhares para a Doenca Falciforme: Conhecer para
Cuidar”. Os grupos apresentaram suas tematicas nas modalidades de
sequéncias didaticas e de HQ, projeto de Interveng¢ao Grupal, a saber:

1. Doenga Falciforme na sala de aula;

. Aprendendo sobre a Doenca Falciforme;

. Inclusédo e direitos da crianga com a Doenca Falciforme;
. Um novo aprendizado na escola: Doencga Falciforme;

. Aula de ciéncias: Doenca Falciforme;

. Educacao hospitalar e Doenca Falciforme;

. Doenca Falciforme e a inclusao;

o N o o A~ W DN

. Tracos falciforme e Doenca Falciforme.

E para que essas acoOes acontecessem foi preciso a motivagao dos
licenciandos(as) para aprenderem a pesquisar e a elaborar os seus projetos de
intervengao, haja vista a caréncia de aprofundamentos tedrico-pratico deste
futuro docente. Até mesmo para conhecer o0s principais elementos que
compunham os alcances da PHC e os passos concernentes da Didatica.

Esse desenho envolve o conhecimento de atributos do mundo real da
ciéncia, arte e da ética, que pode ser demonstrado em trabalho “ndo-material”.
Portanto, o trabalho educativo para Saviani (2005) se estabelece na categoria do
trabalho nao-material, o seu produto nao se afasta do ato de producéo; o ato de
producao e o ato de consumo interrelacionam-se, por exemplo: o ato de dar aula
€ inseparavel da producdo desse consumo, pois suas acoes sao langadas e



consumidas simultaneamente entre professor e alunos.

No entanto, o nosso entendimento de pesquisa exige uma breve
consideracao sobre a questdo da crianga que apresenta atraso na aprendizagem,
ou aquela com desenvolvimento aquém do esperado na alfabetizacao, isto €,
aquela apresenta um desempenho insatisfatorio em compreensao da linguagem,
producéo sintatica e tarefas metafonoldgicas. Na perspectiva da PHC, a natureza
da Educacao decorre da propria natureza humana. E para Saviani (2005, p. 13), “o
trabalho educativo é o ato de produzir direta e intencionalmente, em cada
individuo singular, a humanidade que é produzida histérica e coletivamente pelo
conjunto dos homens”.

O objeto da educacao nada mais € do que a identificacao dos elementos
culturais que carecem ser assimilados pelos individuos da espécie humana para
que eles se tornem humanos. Logo, os achados dessa pesquisa, mediada na
EMPIJAL, trouxe a interacdo entre os participantes licenciandos(as), professores e
alunos participantes e o fortalecimento nas formas de pensar e fazer a inclusao
escolar acontecer. Com destaque, apods apresentagcdoes, durante as
socializacdes, uma das turmas confessou para seus coleguinhas que: “— Agora se
sentiu confortavel em dizer abertamente que € diagnosticada com a Doenca
Falciforme!”. Pois, até entdo, nenhum dos colegas de turma nao sabiam do seu
diagndstico.

Até mesmo uma licenciada, integrante de grupos de socializagéo, durante
avaliacao da intervencao, também, revelou ter sido diagnodstico de tragcos da DF -
quem tem trago falciforme vive normalmente e, em geral, ndo apresenta
sintomas. Porém, pode transmitir o gene aos filhos. Em raros casos, como a
pratica de exercicios intensos ou desidratagcdo, podem ocorrer peqguenas
complicacgoes.

Existe uma importancia em socializar tais tematicas para que os alunos
sintam-se incluidos no processo educativo, independentemente de sua condigao
de saude. Souza (2005) “aponta que a enfermidade afeta significativamente a
trajetéria dos estudantes, desembocando em uma exclusdo parcial e, até
mesmo, total dos espagos, grupos e atividades”. Haja vista inumeros impactos
provocados pela enfermidade no desenvolvimento das criangas, devido as
inumeras reacdes de medicagdes, inchagos nas maos, dores nos punhos ao
realizar esforgo para escrever, que afetam a autoestima e tornando-se
responsaveis pela auséncia em sala de aula. E incidindo na evasao escolar,
distorcao idade-série e/ou analfabetismo etc.

Até porque, ao discutirmos e disseminamos esse conhecimento nas
escolas, torna-se um processo de inclusdo escolar. Importante salientar a
convivéncia com as diferencas entre pessoas com e sem a DF. E, nesse caso,
ensinar, brincando tornou-se o ponto alto dessa mediacdo e para a inclusao
escolar. Pareceu estratégico e valoroso essa construgcao e resignificacao de
valores humanos, abordando tematicas relevantes do cotidiano escolar.

Diante do exposto, aprender brincando indicou um passaporte



enriquecedor entre o saber cientifico e o saber escolar. E, parafraseando Cardoso
(2018), a etimologia da palavra brincarvem do latim vinculum, que se transformou
em brinco e originou o verbo brincar, sinbnimo de divertir-se. Na lingua
portuguesa, o termo brincar significa recrear, distrair-se, mexer distraidamente
em algo. Portanto, a pedagogia-ludica é tida como aquela acao que fortalece e
conduz os vinculos entre professor e aluno, amplia o didlogo as relagdes sociais
e areas afins como praticas inovadoras e inclusivas.

Destacamos a importancia de acolher as diferencas, o respeito aos limites
de cada um, para que juntos multipliquemos a tolerancia humana. Para que
possamos reverter situagdes que muito nos preocupa, os estudos de Reis (2017)
apontam que as pessoas com doencga crbénica, especificamente as que tém a DF,
nao sao contempladas na politica de educacao especial e inclusiva, na verdade
convivem com um limbo classificatorio.

Além disso, por essa doenca genética ser a mais comum no Brasil e no
mundo, permanecer na inexisténcia dos debates sobre o contexto escolar desses
alunos com esse diagndstico € um contrasenso nao abordar a tematica quanto ao
fator educacional. Salienta Reis (2017, p. 23), “criangas, adolescentes, jovens e
adultos estdo em qualquer e todo lugar, inclusive na escola, e a pratica
profissional de professores e ndo professores € de fundamental importancia para
0 acesso, a (ndo) permanéncia e progressao desses estudantes”.

A autora se refere a frequéncia escolar e ao desempenho académico,
diante das rotinas de tratamentos médicos e internagdes hospitalares
recorrentes que impactam negativamente a trajetdria dos estudantes com DF.
Tendo emvista que a PHC fundamenta e compode um método de leitura de mundo
e de analises critica da educacdo demonstradas no fazer didatico, capaz de
novas trazer elaboragdes e do conhecimento cientifico na perspectiva da
transformacao social.

Essatransformacao foi observada naformacgao continua de professores, ao
envolver os jovens licenciandos(as) em Pedagogia da UESC. Aimplementagao e a
difusdo das informagdes sobre a DF no ambiente escolar, especialmente nos
espacos formativos de cursos técnicos em Salvador-Bahia e de Licenciatura em
Pedagogia em Ilhéus-Bahia, evidenciam que a DF ainda é pouco conhecida ao
universo escolar e académico, cabendo explorar a didatica-ludica para mediar o
aprender, como garantia de direitos para todos os alunos de escola e da
universidade publica.

CONSIDERAGOES FINAIS

A vivéncia em ambiente escolar pode contribuir para a fundamentacao
tedrica e pratica dos licenciandos(as). Ao explicitar a dinamicidade da construcao
e mediagao na educacao desenvolvidos na EMPJAL, localizada no Salobrinho,
Ilhéus-Bahia, com foco nos anos iniciais do Ensino Fundamental, da Educacéo
Basica, realizados por licenciandos(as) em Pedagogia da UESC, que foram



desafiados a elaborarem sequéncias didaticas, com ac¢des estruturadas para
socializarem conteudos concernentes a DF, foi percebido o quanto é relevante a
intervengdo que se estabelecem entre os estudantes, sejam eles da universidade
ou da escola de educacgao basica.

O processo de mediacdo nos pressupostos da PHC contemplaram as
acdes didatico-pedagogicas favorecem contextos de aprendizagem para a
crianga quando socializado conhecimentos cientificos em saberes escolar, que
sob a tematica Educacao Inclusiva, motivaram as trocas pedagodgicas e
metodolégicas.

As discussbes apontam que o ambiente escolar para a crianga dispdem de
multiplas aprendizagem a partir de situagdées mediadas por signos linguisticos,
instrumentos e sujeitos mais experientes (licenciandos(as) em Pedagogia), no
qual possibilita a construcdo do conhecimento, na ampliacao das experiéncias
tornando-os sujeitos ativos de suas aprendizagens ao demonstrarem criatividade
e evidéncias cientificas, ao se aproximarem de conteudos formais e
transformarem em saberes escolar — 0 destaque para mediacdo e interacao
colaborativa entre pesquisa, universidade e escolas publicas participantes.

As intervengdes propostas e articuladas teve como elemento central a
formacao sobre a DF, dentro de uma constituicao de tempo-espaco voltado a
profissionalizacdo do professor. Ao mobilizar um conjunto de saberes
académicos e profissionais, aprofundar as analises e as praticas educativas com
intervengdes de sequéncias didaticas, énfases em projetos interdisciplinares,
elaboragcdes de materiais e recursos pedagogicos afins.

Resultados obtidos indicaram ainda a existéncia de uma invisibilidade
acerca da DF, o que causa a falta de inclusdo dessa tematica dentro do pleito
educacional. Ratificando o indicativo apresentado na parte introdutéria deste
texto, umavez que atematica ndo se configura na matriz curricular dos cursos de
graduacao em Pedagogia, além de verificar o efeito negativo dessa auséncia na
rota educacional dos alunos com a doencga, urge trazer maior visibilidade para a
DF nas escolas dos anos iniciais do Ensino Fundamental, da Educacao Basica,
caso contrario nos sera indiferente as dores deste alunos e o seus processos de
inclusdes educacionais.

Diante do exposto, € possivel concluir essa sintese reconhecendo a
importancia dos saberes voltados para a DF como forma de garantir melhor
aprendizagem junto ao aluno diagnosticado com essa debilidade. isto traz um
melhor entendimento das agdes e, ndo nos limitarmos somente ao conhecimento
da doenca em si, mas ir além das fragilidades humanas, para que os futuros
professores possam ter um olhar mais sensivel para a causa e aprendam a incluir
todos(as) os(as) alunos(as).
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ANEXOS

ANEXO 01 - Aluna(o)s Participantes do Projeto de Intervengdo Doenca Falciforme na
Escola.

ANEXO 02 - Folder Ciéncias da UESC nas ANEXO 03 - Mediagdo

escolas: dialogos inclusivos/2024. Pedagogica DF: Jogo da Velha e

Jogo da Memoria.
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ANEXO 04 - Historias em Quadrinhos: Doencga
Falciforme.
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CONTRACEPCAO HORMONAL NA DOENGA FALCIFORME:
UMA ANALISE INTEGRATIVA DO USO, RISCOS E
SEGURANCA DAS FORMULACOES HORMONAIS

HORMONAL CONTRACEPTION IN SICKLE CELL DISEASE:
AN INTEGRATIVE ANALYSIS OF THE USE, RISKS, AND
SAFETY OF HORMONAL FORMULATIONS
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RESUMO: Adoenca falciforme — DF € uma doenga genética e hereditaria, causada pela presenca
da Hemoglobina variante S — HbS associada a outra hemoglobina variante ou talassemia. Em
pressoes reduzidas de oxigénio, a HbS sofre a polimerizacao e forma fibras, alterando o formato
das hemacias, que passa de discdide a drepandcito ou foice. A anemia falciforme — AF é aforma
homozética para a HbS - SS, sendo a condigdo mais grave da doenca. Entre os sintomas, estéo
a anemia crénica e os processos vaso oclusivos, decorrentes da presenca de drepandcitos,
processos inflamatérios e lesdes endoteliais. Em mulheres com DF em idade fértil, devido aos
riscos maternos e fetais, recomenda-se uma contracepcado segura e eficaz, levando em
consideragao a predisposicao inflamatdria e pré-trombodtica por elas apresentadas. Nesse
sentido, a presente revisao integrativa teve como finalidade levantar as referéncias bibliograficas
sobre o uso de contraceptivos em mulheres com DF e sua associagdo com tromboembolismo,
acidente vascular cerebral e crises dolorosas de forma a reportar as evidéncias cientificas sobre
o uso seguro de formulagdes contraceptivas adequadas as mulheres com DF e aquelas que
podem trazer riscos & satide feminina em quest&o. E necessario um cuidado individualizado para
as mulheres com DF quanto ao uso do método contraceptivo mais adequado, além de
planejamento familiar direcionado.

Palavras-chave: anemia falciforme; anticoncepcional; mulheres.

ABSTRACT: Sickle cell disease —SCD is a genetic and hereditary disease caused by the presence
of Hemoglobin variant S-HbS associated with another hemoglobin variant or thalassemia. At low
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oxygen pressures, HbS undergoes polymerization and forms fibers, changing the shape of red
blood cells, which changes from discoid to sickle cell or sickle cell. Sickle cell anemia - SC is the
homozygous form of HbS - SS and is the most severe condition of the disease. Symptoms include
chronic anemia and vaso-occlusive processes resulting from the presence of sickle cells,
inflammatory processes and endothelial lesions. In women with SCD of childbearing age, due to
maternal and fetal risks, safe and effective contraception is recommended, taking into account
their inflammatory and prethrombotic predisposition. In this sense, this integrative review aimed
to gather bibliographic references on the use of contraceptives in women with SCD and their
association with thromboembolism, stroke, and painful crises in order to report scientific
evidence on the safe use of contraceptive formulations appropriate for women with SCD and
those that may pose risks to the health of the woman in question. Individualized care is required
forwomen with SCD regarding the use of the most appropriate contraceptive method, in addition
to targeted family planning.

Keywords: sickle cell anemia; contraception; women

INTRODUCAO

A doenca falciforme - DF € uma doenca genética hereditaria, caracterizada
pela presenca da hemoglonia S (HbS) associada a outra hemoglobina variante ou
a talassemiaS. A HbS é consequencia da substituicdo de uma base nitrogena no
sexto codon do gene da globina beta, levando a substituicdo do aminoacido
glutdmico por uma valina na sexta posicao da cadeia polipeptidica. Ahomozigose
paraaHbS -SS é conhecida como anemia falciorme - AF, que é aforma mais grave
da DF. Ja a heterozigose para a HbS - AS é denominada de trago falciforme - TF e
a pessoa nao apresenta nenhum sinal ou sintoma clinico (Figueira et al., 2024,
Kato et al., 2018; Thomson et al., 2021).

A HbS, em baixas tensdes de oxigénio, polimeriza e formas fibras,
modificando a forma da hemacia que passa de discdide e bicbncava para a forma
de foice ou drepandcito, tronando-se mais rigida e mais aderente as células do
endotélio vascular, que juntamente com leucécitos ativados, plaquetas e
reticulécitos, bem como o aumento de citocinas inflamatdrias, leva ao processo
devaso oclusao. Além disso, pode-se observaranemia hemolitica grave, lesdoem
diversos 6rgaos e tecidos, crises de dor, suscetibilidade a infecgdes, até acidente
vascular encefalico - AVE (Kato etal.,2018; Ware et al., 2017; Brasil, 2024; Figueira
etal., 2024; CDC, 2024).

No mundo, a DF é diagnosticada em mais de 300.000 recém-nascidos por
ano. No Brasil, através do Programa Nacional de Triagem Neonatal — PNTN, a
incidéncia de DF foi de 3,75 a cada 10.000 nascidos vivos. Em Salvador-Bahia, a
cada 650 bebés nascidos vivos, 1 apresenta a doencga. Sdo estimados de 60.000
a 100.000 pessoas com DF no Brasil. Sendo assim, a DF é considerada uma
questio de alta relevancia em saude publica local e nacional, especialmente em
estados como Bahia, Distrito Federal e Minas Gerais (Adorno, 2001; Brasil, 2024;
Santo, 2022).

Nesse sentido, ha uma preocupacdo com a saude da mulher com DF,
especialmente na idade fértil, pois a gestacdo e o puerpério podem ser
preocupantes principalmente quando vindos de uma gravidez ndo planejada,
onde ha maiores frequéncias de mortalidade materna, sindrome toracica aguda e
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pneumonia, infec¢gdes bacterianas, tromboembolismo pulmonar e hipertensao
pulmonar, além de complicagdes obstétricas, como pré-eclampsia, eclampsia,
necessidade de partos cesarianos e descolamento prematuro de placenta e parto
prematuro quando comparadas as mulheres que ndo apresentam DF (Figueira et
al., 2024; Joseph; Driessen, 2024; SMFM, 2024). Assim, a Sociedade Médica
Materno-Fetal - SMFM (2024) recomenda uma contracepcao segura e eficaz que
deve ser oferecida as mulheres com DF de forma a prevenir a gravidez nao
planejada e os riscos perinatais associados. Entretanto, o uso de formas
contraceptivas deve levar em consideragcdo a DF uma vez que esta provoca um
ambiente inflamatdrio e uma condig&o pré-trombatica.

Nesse sentido, a presente revisdao teve como finalidade levantar as
referéncias bibliograficas sobre a tematica de forma a reportar as evidéncias
cientificas sobre o uso seguro de formulagdes contraceptivas adequadas as
mulheres com DF e aquelas que podem trazer riscos a saude feminina em
questao, levando em consideracao os critérios de elegibilidade médica para o uso
de método contraceptivo da Organizagdo Mundial da Saude (OMS, 2015) e sua
atualizacao (CDC, 2024), de forma a evitar contraindicacdes e agravos na saude
feminina.

METODOLOGIA

O trabalho se baseou em uma revisao integrativa focada na avaliacao dos
impactos de métodos contraceptivos na saude de mulheres com AF ou DF. As
etapas seguintes incluiram: 1) ldentificagdo do tema e selegdo da questao
norteadora de pesquisa; 2) Construcdo do PICO (paciente, intervencao,
comparacao, desfechos); 3) Determinacao dos critérios de inclusdo e exclusao
dos estudos, selegcdo da amostra e levantamento bibliografico; 4) Extracéo de
dados; 5) Avaliagado critica dos estudos selecionados; 6) Interpretagdo dos
resultados; e 7) Elaboracéo e apresentacao da sintese da revisdo. A pergunta
norteadora da pesquisa foi: As mulheres com anemia falciforme ou doenca
falciforme apresentam riscos a sua saude ao utilizarem formulacdes
contraceptivas hormonais?

A busca de materiais especificos para a pesquisa foi realizada no més de
agosto a outubro de 2024. Na busca nas bases de dados, foram utilizados
operadores booleanos combinados com os seguintes descritores indexados e
suas respectivas sinonimias no Descritores em Ciéncias da Saude - DeCS: “Sickle
Cell”, “Hormonal Contraception” e “Pregnancy”, em diversas combinacodes. A
pesquisa online dos artigos cientificos foi conduzida nas bases de dados da area
da saude, incluindo a National Library of Medicine — PubMed®, Cochrane Library
Update e Science Direct- SD disponiveis no portal de Periédicos da Coordenacgao
de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior — CAPES obtido por meio da
Comunidade Académica Federada — CAFe. Também, na biblioteca digital com as
bases Scientific Electronic Library Online — SciELO e Literatura Latino Americana
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e do Caribe em Ciéncias da Saude - LILACS. Para a construgao da revisao, foram
definidos como critérios de inclusdo: artigos que tratam de anemia
falciforme/doenca falciforme e pesquisas que focam na contracep¢do em
mulheres cis, artigos publicados eminglés, portugués ou espanhol, sem limitagcao
de tempo, permitindo a inclusdo de artigos antigos e recentes; artigos com tipos
de estudo como randomizado, coorte, caso controle ou transversal. Foram
excluidos artigos que investigam contracepg¢ao em mulheres trans ou individuos
nao binarios, com DF ou AF; revisoes de literatura ou revisdes sistematicas. A
coleta de dados contemplou as seguintes informagodes: primeiro autor, idioma,
tipo de estudo, objetivo, local do estudo, metodologia, resultados e concluséo.

RESULTADOS E DISCUSSOES

Foram selecionados 18 artigos que tratavam do tema contraceptivos em
mulheres com DF em relagcdo ao uso, riscos e seguranca das formulagodes
hormonais, dispostos no Quadro 1.

Quadro 1. Artigos selecionados nas bases de dados pesquisadas, que tratavam da tematica
“contracepgdo em mulheres com DF, seguranca e riscos das formulagdes hormonais”, durante os meses
de agosto a outubro de 2024

Titulo do artigo An.o de_ Autores Local
publicacao
Contraceptives, goungelllng, anq pregnancy in women 1993 Howard: Lillis; Tuck Inglaterra
with sickle cell disease
Nomegestrol acetate contraceptive implant use by Nascimento; Ladipo; .
. . ) 1998 - Brasil
women with sickle cell disease Coutinho
Hormonal contraception, sickle cell trait, and risk for Estados
venous thromboembolism among African American 2009 Austin et al. Unidos da
women América
Hormonal contraception use and pregnancy in Estados
adolescents with sickle cell disease: analysis of 2011 O’Brien et al. Unidos da
Michigan Medicaid claims América
. - . Estados
Oralcontraceptlye use and |nC|Qent stroke in women 2015 Qureshi et al. Unidos da
with sickle cell disease -
América
Profile of Reproductive Issues Associated with .
Different Sickle Cell Disease Genotypes 2017 Carvalho et al. Brasil
Contraceptive practlcgs in women with sickle-cell 2016 Carvalho et al. Brasil
disease
A pilot study of hormonal contraceptive use and bone Estados
mineral density in young women with sickle cell 2018 Harrell et al. Unidos da
disease América
o . Estados
Women with sickle cel.l disease report low knovyledge 2021 Pecker et al. Unidos da
and use of long acting reversible contraception L
América
Contracept'lon and reprodgctwfe plannlngfrom the 2021 Pedrosa et al. Brasil
perspective of women with sickle cell disease
Sickle cell anemia: perception of health professionals
and managers about the structuring of the care 2021 Pimentel et al. Brasil
network




(continuagao do Quadro 1)

Titulo do artigo An_o de~ Autores Local
publicacao
Experiences of women with sickle cell disease who 2021 Silva et al. Brasil
experienced pregnancy losses
Comparison of thromboembolism outcomes in Estados
patients with sickle cell disease prescribed hormonal 2022 Bala et al. Unidos da
contraception América
Stroke in young adults, stroke types and risk factors: a 2022 Namaganda et al. Uganda
case control study
Sex as an Independent Risk Factor for Venous Estados
Thromboembolism in Sickle Cell Disease: A Cross- 2022 Roe et al. Unidos da
Sectional Study América
Disease severity drives risk of venous thrombotic Estados
events in women with sickle cell disease in a single- 2024 Lightetal. Unidos da
center retrospective study América
Impact of Etonogestrel-releasing contraceptive
implant use in cisgender women with sickle cell 2024 Brito et al. Brasil
disease

Fonte: autoria prépria

Em relacdo ao perfil de uso de contraceptivos entre mulheres com DF,
Pecker et al. (2021) realizaram uma pesquisa observacional com 78 mulheres
com AF, nos Estados Unidos (EUA), e verificaram que os métodos contraceptivos
mais utilizados foram preservativos, pilulas anticoncepcionais e acetato de
medroxiprogesterona (injetavel), com baixa adesdo a métodos reversiveis de
longa duracdo, como DIU e implantes. Apesar de a maioria dos participantes
priorizar a prevencao da gravidez, houve um uso elevado de métodos menos
seguros (como o coito interrompido) e um conhecimento limitado sobre a eficacia
de métodos mais eficazes, suprindo lacunas de informacgao.

Harrell et al. (2018) realizaram um estudo transversal, nos EUA, com 25
jovens com DF (HbSS e HbSC) e verificaram que 9 (36%) afirmaram utilizar
anticoncepcional hormonal, dentre eles, 7 utilizavam mais comumente o DMPA,
1 utilizava anticoncepcional oral combinado e 1 tinha implante de etonogestrel
(Implanon).

O estudo de Balaetal. (2023), que avaliou 7173 mulheres com DF, de 12
a 44 anos, nos EUA, verificou que o contraceptivo oral combinado - COC foi
prescrito em 36,6% das vezes, seguido pelo acetato de medroxiprogesterona
injetavel (33,9%). DIU e implantes foram prescritos para 9,9% e 5,4% das
pacientes, respectivamente.

Ja no estudo transversal de Carvalho et al. (2016) envolvendo 77 mulheres
brasileiras com doenca falciforme — DF, sexualmente ativas (UNIFESP) no periodo
de dezembro de 2011 a dezembro de 2012, foi verificado que mais de 80% das
participantes informaram que ja tinham usado algum método contraceptivo,
sendo que 15 pacientes nunca haviam utilizado nenhum método hormonal.

Em outro estudo realizado por Carvalho etal. (2017), no Nordeste brasileiro,
envolvendo 158 mulheres com DF (84,8% HbSS, 7,6% HbSC e 7,6%S-B), com
idade média de 28,3 anos, verificou-se que 82,3% (130) delas afirmaram ser
sexualmente ativas e 69,2% utilizavam algum tipo de contraceptivo, sendo que



33,3% utilizavam contraceptivo oral combinado e 6,5% reportaram uso de
contraceptivo contendo somente progestageno.

Ja no estudo de O’Brien etal. (2011), numa coorte com 250 mulheres de 13
a 21 anos com DF, nos EUA, das 20 (8%) mulheres que utilizavam
anticoncepcionais, o mais utilizado foi medroxiprogesterona (12) e contraceptivo
hormonal combinado (8). Importante destacar aqui a faixa etaria mais jovem, a
baixa frequéncia de uso de contracepgcdo e o uso mais frequente de
progestagenos.

Num estudo de Pedrosa etal. (2021) que teve o objetivo de compreender as
percepcdes de 15 mulheres com DF, com idade de 25 a 38 anos, de baixa
escolaridade, sobre planejamento reprodutivo, realizado em um hospital publico
em Recife verificou que, em boa parte da vida, as participantes ndo receberam
informacdes sobre uso de contraceptivos, demonstrando desconhecimento do
tema, seguido de relatos de automedicacdo. Mesmo com as limitacdes de uma
amostra reduzida, os resultados parecem, de fato, reproduzir um cenario
constante na vida de mulheres com DF.

Um estudo observacional realizado no norte de Londres (Howard Lillis;
Tuck, 1993) envolvendo 156 mulheres com AF (HbSS e HbSC), de 17 a 53 anos,
45% (67) ja utilizaram pilulas combinadas orais, 20% (30) apenas progestagenos,
16% (26) Depoprovera e 19% (28) usaram dispositivos intrauterinos — DIU.

Esses resultados destacam a importancia de intervengdes direcionadas
para essa populacdo, especialmente considerando que mulheres com AF
apresentam riscos obstétricos significativos e complicagbes que podem ser
agravadas por gestacdes nao planejadas. AOMS, em 2016, reportou que o uso de
contraceptivos a base de progestagenos seria classificado como 1, ou seja, sem
riscos para mulheres com DF e aqueles contraceptivos orais combinados foram
classificados como 2, onde os beneficios sdo maiores que os riscos, mas que as
mulheres devem ser acompanhadas por profissionais de saude. Entretanto, uma
recente publicagcdo do CDC (2024) e atualizacao dos critérios para escolha do
meétodo contraceptivo reporta a classificacdo 4 para contraceptivos orais
combinados e traz o alerta de que seu uso é indevido para mulheres com DF.

Emrelacdo aos riscos associados ao uso de formulagdes contraceptivas, a
literatura cientifica reporta, com maior frequéncia, estudos sobre
tromboembolismo, acidente vascular cerebral e dores algicas em mulheres com
DF (Quadro 1).

Desta forma, em relagdo ao uso de contraceptivos e tromboembolismo —
TE, Bala et al. (2023) compararam um total de 7.173 mulheres com DF, divididas
em grupos de usuadrias de contraceptivos hormonais combinados — CHC e as que
usaram contraceptivos contendo apenas progesterona — POCs, nos EUA, de 2006
a 2018, numa coorte retrospectiva. Dentro do primeiro ano de uso, 126 pacientes
(1,8%) desenvolveram TE. O uso do adesivo transdérmico foi associado aumrisco
2,4 vezes maior de TE em comparagao ao CHC. No entanto, no geral, nao houve
diferenca significativa nas taxas de eventos de TE entre todas as usuarias de CHC



e POC, bem como quando compararam eventos de TE entre usuarias de
medroxiprogesterona injetavel e POC. Importante destacar que as mulheres que
tiveram TE eram mais velhas e mais propensas a desenvolver DF mais grave,
obesidade, diabetes e hipertenso.

Outro estudo — uma coorte retrospectiva conduzida com mulheres com AF,
(2010 a 2022), de 15 a 49 anos, nos EUA, realizado por Light et al. (2024), verificou
que, de 184 mulheres que utilizavam contraceptivos hormonais (34,7%
formulacdes com estrogénio e 65,3% formulacbes contendo somente
progesterona), 38 (20.6%) tiveram TE enquanto de 151 que nunca tinham usado
contraceptivos hormonais, 20 (13.2%) tiveram TE. Tal resultado refor¢ca que as
formulagdes com estrogénio aumentam o risco de eventos trombodticos.
Entretanto, quando analisado com a gravidade da doenc¢a, ndo houve diferenca
significativa entre o uso isolado de anticoncepcional e casos de TE. Esses
achados evidenciam que o aumento do risco trombaético pode ser influenciado
pelo uso de contraceptivo com estrogénio, entretanto sofre mais impacto da
gravidade da DF.

Outra pesquisa investigou a relagcao do sexo com fatores de riscos para o
tromboembolismo venoso - TEV em 597 pessoas com DF nos EUA, entre 2014 e
2019. Destes, 147 (24.6%) ja tiveram TEV, sendo 100 mulheres e 47 homens. Os
autores destacam que o sexo feminino esta independentemente associado ao
desenvolvimento de TEV (OR 1.91, IC 95% - 1.26-2.91), sendo duas vezes maior a
chance de mulheres terem TEV do que homens, pois o risco se eleva para
mulheres devido a fatores hormonais. O uso de métodos contraceptivos
hormonais aumenta o risco de trombose pela presenca do estrogénio, sendo
perigoso para pacientes com uma pré-disposi¢cao ao quadro de TEV, devendo ser
levado em consideracao ao ser feita a prescricdo, especialmente para aquelas
com DF. Também foi verificado que pessoas com DF apresentam maiores
chances de ter TEV do que a populagcao em geral, pois o estudo apontou que 25%
de pacientes com DF, no sistema de saude avaliado, tinham histérico de
trombose (Roe et al., 2022).

Um estudo realizado em Sao Paulo/Brasil, que avaliou as praticas
contraceptivas entre 54 brasileiras sexualmente ativas, com DF, com idade entre
14 e 49 anos, reportou que mais de 80% delas utilizava alguma forma de
contracepcgao, sendo que 52% utilizavam contraceptivos hormonais combinados
e 46% utilizavam contraceptivos somente com progesterona. Importante
destacar que as comorbidades reportadas nas mulheres avaliadas
contraindicavam o uso de CHC, e estes foram os de maior frequéncia de uso. Os
autores concluem que ha o aumento de complicacdes associadas ao sistema
cardiovascular, como o tromboembolismo, em mulheres que fazem uso de
contraceptivos a base de estrogénio, enquanto o uso de formulagcdes a base de
progesterona sdo, geralmente, recomendados para diminuicdo desses riscos
(Carvalho et al., 2016).

Em relagcdo as mulheres com traco falciforme — TF e o risco de TEV quando



em uso de contraceptivos hormonais, Austin et al. (2009) realizaram um estudo
caso-controle, nos EUA, conduzido com 60 mulheres afro-americanas com
episodios de TEV e 196 mulheres afroamericanas (grupo controle), de 18 a 49
anos. O estudo revelou que o uso de CH aumentou em 3,8 vezes o risco de TEV
em comparacao com nao usuarias (OR 3,8; IC 95%, 1,7-8,1). Entre mulheres com
TF, o risco foi ainda mais elevado (OR 6,7; IC 95%, 1,0-43), embora a diferencga
entre usuarias com e sem TF nao tenha sido estatisticamente significativa. Esse
estudo aponta a necessidade de cautela com o uso de CH, dado o potencial
sinergismo entre TF e contraceptivos na elevagdo do risco de TEV.

Considerando o uso de contraceptivos por mulheres com DF e o risco de
acidente vascular cerebral, os dados apresentados sao referentes aos estudos de
Qureshi et al. (2015), Qureshi et al. (2015) e Namaganda et al. (2022).

Namaganda et al. (2022), em um estudo caso controle conduzido em
Uganda, avaliaram fatores de risco e frequéncias de diferentes tipos de AVC
(isquémico e hemorragico) entre adultos jovens de 18 a 45 anos. As analises
incluiram 51 pacientes com diagndstico confirmado de AVC e 51 controles
pareados por idade e sexo. Entre os principais fatores de risco identificados estédo
ainfeccao por HIV, elevada relacao cintura-quadril e anemia falciforme, enquanto
o uso de contraceptivos orais foi associado a um efeito protetor para AVC, embora
0s autores sugiram que essa associagcao pode ter sido afetada por variaveis
confundidoras, como o status socioeconémico, além da amostra estudada ser
pequena, que pode limitar a capacidade de generalizar os achados para uma
populacdo mais ampla de mulheres com anemia falciforme. Uma vez que
pacientes com essa condicdo ja apresentam um risco elevado para eventos
trombodticos, a escolha de contraceptivos deve ser estrategicamente e
cuidadosamente avaliada em termos de beneficios e riscos.

Diferente do resultado do estudo acima citado, no estudo retrospectivo e
observacionalrealizado por Qureshi et al. (2015) envolvendo 1.257 mulheres com
DF, entre 15 e 45 anos, nos EUA, verificou-se que a incidéncia anual de AVC,
ajustada por idade, foi quatro vezes maior entre as mulheres que relataram uso
ativo de contraceptivos orais do que entre aquelas que naorelataramuso(1,6/100
pessoas-ano versus 0,4/100 pessoas-ano, p = 0,03). Os resultados principais
indicaram uma associagdo importante entre AVC e uso de contraceptivos
hormonais orais em mulheres com DF. Entretanto, as limitagdes do estudo como
o carater retrospectivo da pesquisa, o que impossibilita uma analise de causa, e
a auséncia de informagdes sobre mais fatores de risco, como outras condigdes
meédicas e antecedentes familiares de AVC, sdo importantes de serem apontados.

Ja o estudo realizado por Qureshi et al. (2015) teve como objetivo
determinar ataxadeincidéncia de acidente vascular—AVC de 1257 mulheres com
AF, de 15 a 45 anos, em uma coorte, as quais tiveram avaliacao de dados
antropomeétricos, histérico médico e analises laboratoriais. Das 1257 mulheres,
178 (14,2%) relataram uso de anticoncepcionais orais. A incidéncia de acidentes
vasculares foi quatro vezes maior em mulheres que utilizam os anticoncepcionais



orais do que aquelas que nao relataram uso. Entretanto, ao ajustar os casos de
acidente vascular para idade, tabagismo, histérico de transfusdo de sangue, uso
de alcool, peso corporal, pressao arterial e frequéncia de risco, o uso de
contraceptivos orais ndo demonstrou ser um fator de risco. Ou seja, o risco maior
de AVC em mulheres com AF que utilizam contraceptivos orais pode ser reduzido
com o controle de outros fatores de risco cardiovascular.

Em relagcado aos estudos sobre a frequéncia de crises dolorosas e uso de
contraceptivos por mulheres com DF, Carvalho et al. (2017) conduziram uma
pesquisa transversal com 158 mulheres com DF (HbSS, HbSC e S-8), no Nordeste
brasileiro, entre 2015 e 2016. A maioria das mulheres (82,3%, 130) afirmou ser
sexualmente ativa e 69,2% afirmaram utilizar algum tipo de contraceptivo, sendo
33,3% em uso de contraceptivo oral combinado - COC (33,3%) e 6,5%
contraceptivo contendo somente progestageno.

Assim, naquelas que utilizavam contraceptivos somente com
progesterona, 16,6% tiveram mais de 4 crises algicas por ano, bem como em 60%
das que reportaram uso de CHC. Nas mulheres com DF que reportaram uso de
métodos ndo hormonais, a frequéncia foi de 50,7% de crises dolorosas. Nao
houve diferenca estatistica entre crises dolorosas quando comparados 0s grupos
POC e CHC (p=0,072) e entre os grupos POC e métodos ndo hormonais (p=0,118).
Desta forma, o método contraceptivo parece nao estar relacionado com a
frequéncia de crises dolorosas em mulheres com DF, entretanto os grupos de
estudo apresentam pequeno numero de mulheres com HbSC ou com S-pB-
talassemia. Estudos de seguimento, com maior numero de mulheres com DF sdo
necessarios para confirmar os achados apresentados.

Outro estudo recente, realizado por Brito et al. (2024) em Salvador/Bahia,
verificou uma reducgao na intensidade e frequéncia das crises algicas em 12
meses de seguimento de 23 mulheres com DF em uso de implante com
etonorgestrel (progestina). As crises de dor sdo manifestagcdbes comuns em
pessoas com DF, decorrentes de crises vaso oclusivas, e interferem diretamente
na qualidade de vida. Parece que os progestagenos estabilizam a membrana da
hemacia, contribuindo para evitar a vaso ocluséo (Isaacs; Hayhoe, 1967).

Outro estudo também avaliou 20 mulheres com DF em uso de um implante
contraceptivo a base de acetato de nomegestrol comparadas a um grupo controle
e verificou que o grupo teste nao apresentou crises dolorosas em 9 meses de
seguimento (Nascimento; Ladipo; Coutinho, 1998).

CONSIDERAGOES FINAIS

Diante dos estudos apresentados e dos resultados obtidos, ressalta-se a
importancia de se implementar cuidados contraceptivos para mulheres com DF
com foco na melhoria da qualidade de vida dessas pessoas, pois uma gestacao
nao planejada pode trazer sérios riscos maternos e fetais. A escolha do método
contraceptivo deve levar em conta a predisposicao inflamatdria e pro-trombotica



de mulheres com DF, de forma a evitar os desfechos indesejaveis e assegurar a
segurancga e eficacia contraceptiva, num servigo de saude direcionado para o
cuidado de pessoas com a doencga. Importante destacar arecente publicagao das
Recomendacgdes Praticas para uso de contraceptivos, nos Estados Unidos (CDC,
2024), colocando os contraceptivos hormonais combinados em classificagcao 4
para mulheres com DF, sendo considerado uma condicdo que representa um
risco inaceitavel se o método contraceptivo for utilizado.
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AVANCOS NO DIAGNOSTICO LABORATORIAL DA DOENGA
FALCIFORME: PANORAMA ATUAL

ADVANCES IN LABORATORY DIAGNOSIS OF SICKLE CELL
DISEASE: CURRENT OVERVIEW
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A doenca falciforme — DF é um grupo de doencas genéticas hereditarias, caracterizada pela
associagcdo da HbS a outras hemoglobinas variantes ou talassemia. A DF possui ampla
distribuicao mundial, sendo considerada uma questao de saude publica. Os principais sintomas
associados a DF sado decorrentes da anemia hemolitica crénica e estado pré-inflamatério, com
a presenca de fendmenos de vaso ocluséo e lesdo em diversos 6rgdos. Dessa forma, o objetivo
do trabalho foi realizar uma revisdo bibliografica sobre o diagndéstico laboratorial da DF e as
metodologias utilizadas, com foco na identificagdo segura de Hb variantes. Em 2001, o Brasil
tornou obrigatdria a inclusdo da investigacdo de hemoglobinas variantes, pelo Programa
Nacional de Triagem Neonatal, que possibilita o diagnéstico precoce da DF. O diagndstico
laboratorial das hemoglobinopatias evoluiu, ao longo do tempo e, atualmente, dispde de
metodologias com sensibilidade e especificidade que permitem o diagndstico seguro e o
acompanhamento médico adequado, com impacto na redugao da morbidade e mortalidade
associadas a doenca, principalmente nos primeiros anos de vida, com melhorias na sobrevida e
qualidade de vida, das pessoas com DF.

Palavras-chave: doenca falciforme; diagnéstico laboratorial; melhora na sobrevida

ABSTRACT: A sickle cell disease — SCD is a group of inherited genetic diseases, characterized by
the association of HbS with other hemoglobin variants or thalassemia. SCD has a wide worldwide
distribution, is considered a public health issue. The main symptoms associated with SCD are
chronic hemolytic anemia and a pro-inflammatory state, leading to vessel occlusion phenomena,
with lesions in several organs. Thus, the objective of this study was to review the laboratory
diagnosis of SCD and the methodologies used, focusing on the safe identification of Hb variants.
In 2001, Brazil made it mandatory to include the investigation of variant hemoglobin’s, through
the National Neonatal Screening Program, enabling the early diagnosis of SCD. Laboratory
diagnosis, over time, has evolved and, currently, has methodologies with sensitivity and
specificity that allow safe diagnosis and adequate medical follow-up, impacting on the reduction
of mortality, especially in the first years of life, improving survival and quality of life of people with
SCD.
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INTRODUCAO

A doenca falciforme — DF € uma doenca genética autossdmica recessiva,
hereditaria, decorrente da presenca da hemoglobina S (HbS) associada a outra
hemoglobina variante (S, C, D, E, etc.) ou a talassemia, sendo caracterizada por
anemia hemolitica em graus variados e lesdo em diversos o6rgaos. A DF é
mundialmente prevalente, atingindo milhdes de pessoas, sendo considerada,
pela Organizagcdo Mundial de Saude — OMS como uma questao de saude publica
(Diaz et al., 2021). No contexto nacional, aproximadamente, 8% da populacao
brasileira é diagnosticada com a DF, as estimativas apontam que, anualmente,
nascem, aproximadamente, 3.500 novos casos da doencga e 180 mil novos casos
de pessoas com o trago para a HbS ou heterozigose — HbAS (Brasil, 2022;
Fundacao Oswaldo Cruz, 2022).

A HbS é consequéncia de uma mutacao de ponto no sexto cédon do gene
da globina beta, com a substituicdo do aminoacido acido glutdmico pela valina,
na cadeia beta da proteina. Essa Hb variante, em baixas tensbes de oxigénio,
tende a polimerizar-se, formando fibras e alterando a forma normal do eritrécito
(globulos vermelhos do sangue), passando de discoides e bicbncavos a forma de
“meia lua” ou “foice”, denominados drepandcitos (Pompeo et al., 2021).

A DF afeta quase todos os 6rgaos e sistemas do corpo, a partir do primeiro
ano de vida, estendendo-se por toda a vida. As principais manifestacdes clinicas
sdo decorrentes da hemoalise cronica e dos eventos vaso oclusivos, sendo os mais
frequentes a sindrome mao-pé (edema nas maos e pés), sindrome toracica
aguda, crise aplasica, ulceragdes em membros inferiores, crises algicas e de
sequestro esplénico, acidente vascular encefalico, suscetibilidade a infecgoes,
priapismo, osteonecrose, complicacdes renais e oculares, dentre outras (Sundd;
Gladwin; Novelli, 2019; Santos et al., 2021).

O diagndstico precoce da DF, realizado pelo Programa Nacional de Triagem
Neonatal - PNTN, implantado na Bahia em 2021, € fundamental para a sobrevida
e melhoria na qualidade de vida dos individuos com essa doenga. O diagndstico
tardio, bem como o acompanhamento de pessoas com DF para determinacao
dos niveis ou concentracoes da HbS, pode ser realizado por exames laboratoriais,
tais como eletroforese em PH acido e alcalino, teste de falcizacao, focalizacao
isoelétrica, cromatografia liquida de alta resolucado — HPLC (Fundagao Oswaldo
Cruz, 2023).

ENTENDENDO A DOENCA FALCIFORME

A DF é uma hemoglobinopatia, caracterizada pela associagdo da HbS a
outras hemoglobinas variantes, tais como HbC, HbD, HbE, entre outras ou a
talassemia, sendo a homozigose para a HbS (HbSS) ou AF, a forma grave da
doenca. A HbS é consequéncia da troca de um nucleotideo no gene da globina
beta, o qual conduz a substituicdo do aminoacido acido glutamico pela valina, na



sexta posicao da cadeia polipeptidica. Em baixas tensées de oxigénio, a HbS
polimeriza para formar feixes ou fibras, que modificam a forma do eritrécito, que
passa a forma de foice ou drepandcito, que € mais desidratada e rigida que o
eritrocito normal (Figura 1). O formato do eritrécito, associado a outras alteragdes
observadas no endotélio vascular, no reticulécito, neutréfilo, monécito e
plagueta, bem como ao microambiente inflamatdrio e oxidativo, pode levar a
ocorréncia de eventos vaso oclusivos (Zago; Pinto 2007; Sundd; Gladwin; Novelli,
2019; Kato et al., 2018).

Figura 1. Mecanismo de polimerizagdo da HbS
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Fonte: Kato etal., 2018

EPIDEMIOLOGIA DA DOENCA FALCIFORME

A DF é uma das doencas genéticas mais prevalentes no mundo,
especialmente, em regides onde a malaria € ou foi endémica. Assim, a DF
apresenta distribuicdo ampla no continente africano, principalmente, na regiao
da Africa Subsaariana, como Nigéria, Republica Democratica do Congo e Angola.
Na India algumas comunidades especificas nas regides central e ocidental
apresentam prevaléncia elevada de traco falciforme. Quanto ao Oriente Médio,
paises como Arabia Saudita e regides do Golfo registram numero elevado de
casos, devido a migracao historica de povos (Brasil, 2018).

A HbS foi trazida para as Américas, durante a migragao forgcada de povos de
paises africanos, com importancia, principalmente, no Brasil e nos Estados
Unidos. Na Europa, a migragcdo de povos africanos também aumentou a
prevaléncia em paises como Reino Unido e Franga (Diaz et al., 2021).

Nos paises em desenvolvimento, onde o acesso ao diagndstico e
tratamento sao limitados, a mortalidade infantil por DF pode chegar a 90%, com
grande impacto. Em contraste, em paises que adotam programas para o
diagnostico precoce e tratamento adequado, nota-se o aumento significativo da
expectativa de vida, bem como da qualidade de vida (Pompeo et al., 2020).

O Brasil possui a populacao mais elevada de afrodescendentes fora da



Africa, com prevaléncia elevada do traco falciforme, especialmente em estados
como Bahia e Rio de Janeiro. Estima-se que a cada ano nascam,
aproximadamente, 3.500 criangas no DF, no Brasil. O PNTN realiza o diagndstico
precoce por meio do teste do pezinho, o que tem melhorado a sobrevida e a
qualidade de vida dos pacientes, uma vez que possibilita 0o acompanhamento por
equipe de saude multidisciplinar, que permite o tratamento adequado, desde o
primeiro ano de vida, com uso de antibidticos e vacinas que previnem infeccoes
graves (Brasil, 2022).

No Brasil, entre os anos de 2014 e 2020, a média anual de casos novos de
criancas diagnosticadas com DF no PNTN foi de 1.087, com incidéncia de 3,75 a
cada 10.000 nascidos vivos; em 2022 estimava-se 60.000 a 100.000 pessoas com
DF no pais (Brasil, 2022). A Bahia é considerada o estado brasileiro com maior
incidéncia da doenca, com perfil que varia entre 1/650 a 1/677 nascidos vivos,
enquanto a média nacional € de 1/1.000 nascidos vivos. O Sistema de
Informagdes Sobre Mortalidade — SIM aponta que a Bahia teve 603 6bitos por DF
entre 2015 e 2022, sendo 86 apenas no ultimo ano ( Santos; Domingos; Castro,
2021; Brasil, 2022; Fundagao Oswaldo Cruz, 2022). A Figura 2 apresenta as
diferentes incidéncias para a HbSS e HbAS no Brasil.

Figura 2. Mapa com diferentes incidéncias de AF e trago AS em recém-nascidos em diferentes estados
do Brasil
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DIAGNOSTICO LABORATORIAL DA DOENGA FALCIFORME

O diagndstico laboratorial da DF deve considerar o grau da anemia
hemolitica, com a analise morfoldégica dos eritrocitos, a contagem de
reticuldcitos e os niveis séricos da enzima lactato desidrogenase — LDH, além de
ferritina e a determinag&o quantitativa do perfil de hemoglobinas. Essas analises
laboratoriais sdo importantes ndo apenas para o diagndstico, mas também para
o acompanhamento da pessoa com DF, principalmente as que utilizam
transfusao sanguinea e Hidroxiureia — HU, como tratamento.

Testes Laboratoriais para Acompanhamento Clinico

Hemograma

O Hemograma corresponde a analise qualitativa e quantitativa dos
elementos figurados do sangue (leucodcitos, eritrocitos e plaquetas), sendo um
exame laboratorial simples, de baixo custo, que possibilita correlagdo com
infecgbes, anemia e risco de hemorragia. Na DF, o hemograma associado a
analise morfolégica dos eritrécitos no esfregagco sanguineo € uma ferramenta
fundamental na avaliacado do estado geral de saude da pessoa com a doenga,
apesar de nao definir o diagndstico (Almeida et al., 2020). E um exame que revela
alteragcdes quantitativas importantes, confirmando o grau da anemia, pela
reducao das concentracdes de hemoglobina, hematdcrito e / ou contagem de
hemacias e aumento do RDW - Red Cell Distribution Width, que avalia a amplitude
da variagcdo do tamanho dos eritrécitos. Na analise morfolégica podem ser
visualizados cododcitos ou hemacias em alvo, policromasia ou policromatofilia e
a presenca de drepandcitos que € o eritrécito em formato de foice, a morfologia
associada a DF; em individuos com quadro mais grave da doenca ou em crise €
comum observar a presenca de inclusbes como corpusculo de howell jolly,
pontilhados basofilicos e eritroblastos (Ferraz; Murao, 2007;Torres et al., 2015).

Contagem de reticulocitos

Os reticulécitos sao formados na medula 6ssea, a partir da diferenciacao
de um progenitor eritréide, denominado de pro eritroblasto, dando origem aos
eritrocitos. A Contagem de reticuldcitos € outro exame laboratorial importante
para avaliar a capacidade proliferativa da medula dssea; pode ser realizado por
metodologias automatizadas ou manuais, utilizando corantes supravitais (ex.
Azul de cresil brilhante). Geralmente, na DF, esperam-se valores mais elevados
de reticuldcitos, uma vez que se trata de uma doencga hemolitica.



Lactato desidrogenase - LDH

A LDH é uma enzima intracelular que participa do processo de
metabolismo da glicose, presente em diversos tecidos, sendo encontrada em
grandes quantidades nos eritrocitos. Esta enzima tem sido um importante
biomarcador, associado a hemolise e gravidade da DF, cujo nivel elevado tem sido
considerado como preditor de eventos vaso oclusivos (Da Guarda et al., 2020;
Feugray et al.; 2023).

Ferritina

A ferritina € uma proteina de armazenamento ou depdsito de ferro; sua
determinagao sérica € um marcador importante para avaliagao de sobrecarga de
ferro, principalmente em pessoas com DF sob terapia transfusional; apresenta
baixo custo, facil execugdo e reprodutibilidade. Apesar dessas vantagens, 0s
niveis séricos de ferritina podem sofrerinterferéncia de fatores, como inflamacéo,
infecgao, cancer e disfungao hepatica (Cangado, 2007).

Testes de Triagem para Hemoglobina S

Teste de falcizacao

O teste de falcizagcao € um exame de triagem de baixo custo que consiste
na avaliacdo da presencga de drepandcitos ou hemacia em forma de foice em
ambiente redutor, controlado, geralmente utilizando solugdo a 2% de ditionito de
sodio ou metabissulfito de sddio; a presenca da HbS, mesmo que em
heterozigose, € suficiente para positivar o teste de triagem. Portanto, o teste de
falcizacdo em l&dmina ou tubo nao permite a identificagcdo do perfil de
hemoglobinas, apenas indica a presenca da HbS. Este método ndo € indicado
para analise de recém-nascidos - RN, uma vez que estes possuem concentragdes
elevadas de HbF, que interferem no processo de polimerizagcdo da HbS e
consequente falcizagao do eritrocito (Mitiko; Ferraz, 2007).

Teste de solubilidade

O principio do teste de solubilidade € a baixa solubilidade da HbS em
solugdes com concentracgdes reduzidas de oxigénio; na forma desoxigenada, a
HbS reduz sua solubilidade, aproximadamente 100 vezes, quando comparada a
sua forma oxigenada. Da mesma forma que o teste de falcizacédo, o teste de
solubilidade nao apresenta boa sensibilidade para analise em RN (Bandeira et al.;
2003).



Testes para Determinacao do Perfil de Hemoglobinas

Eletroforese de hemoglobinas

O termo eletroforese é usado para descrever um conjunto de métodos que
utiliza a migracdo de uma particula com carga elétrica sob a influéncia de um
campo elétrico. A eletroforese de hemoglobina — EHb é um método de analise
laboratorial que utiliza uma corrente elétrica na separagao dos diferentes tipos de
hemoglobina; cada hemoglobina tem uma migracao eletroforética especifica, a
qual depende do seu peso molecular e carga elétrica. A eletroforese pode ser
realizada em solugédo tampé&o com pH alcalino (Figura 3) ou acido, utilizando fitas
de acetato de celulose ou gel de agar. No passado, as técnicas de eletroforese
foram amplamente utilizadas para triagem populacional. Entretanto, apesar do
baixo custo, essas técnicas nao apresentam boa sensibilidade e especificidade,
sendo necessario o uso de pelo menos duas técnicas associadas para a
confirmacao do perfil de hemoglobina. A EHb em pH alcalino ndo permite a
separacao da HbC e HbA2 nem distingao entre HbS e HbD, por exemplo (Kotila,
2011; Shanthala; Rameshkumar; Sitalakshmi, 2014).

A eletroforese capilar € também um método de rastreio na identificagcdo de
hemoglobinas variantes; entretanto, apresenta limitagdes para a quantificagao
das hemoglobinas variantes, limitando um diagndstico suspeito de talassemia
beta. Assim, a eletroforese capilar ndo é considerada metodologia eficaz na
quantificacdo de hemoglobinas e caracterizacdo dos diferentes tipos de DF
(Hirani et al., 2020).

Figura 3. Eletroforese em pH alcalino em fita de acetato de celulose

Legenda: Perfis de Hb

Parte A:
1-AA: gendtipo normal;
2 - AS: trago falciforme;
3 -SS: anemia falciforme.
2 s —
- —

Parte B:

1 - AA: gendtipo normal;

2 3 2 -SC: doenca falciforme SC;
3-AC: tragco de hemoglobina C.

1
AAAS

Fonte: autoria propria (2024)

SC AC

Focalizacao isoelétrica - IEF e cromatografia liquida de alta
resolucgo - HPLC

A |IEF é um método que apresenta boa sensibilidade e reprodutibilidade,
uma vez que permite a separacao de fragdes de hemoglobina, baseado no seu



ponto isoelétrico. As hemoglobinas sao separadas em gel, apds serem
submetidas aum campo elétrico e aum gradiente de pH. Apesar da qualidade dos
resultados, uma limitacdo € o tempo de execucdo do teste e interpretacao do
resultado, principalmente quando se trata da analise de muitas amostras (Ferraz;
Murao, 2007; Santos; Domingos; Castro, 2021).

A técnica de HPLC é um método automatizado, baseado na cromatografia
de troca ibnica em um sistema fechado, em que as diferentes Hb apresentam
diferentes tempos de retencao. Atécnica apresenta especificidade, sensibilidade
e reprodutibilidade elevadas na determinacdo de Hb variantes, bem como,
permite a quantificagdao da HbF e da HbA2, com precisao, sugerindo o diagndstico
de talassemia beta, uma vez que utiliza kits especificos para o tipo de amostra
desejada, permitindo diagndstico neonatal e tardio de hemoglobinopatias
(Santos; Domingos; Castro, 2021).

Embora as técnicas citadas apresentem acuracia, na presenca de
hemoglobinas variantes raras ou com tempos de retengdo nao padronizados ou
conhecidos, é fundamental a utilizagdo de outro método para confirmacao e,
consequente diagnoéstico seguro, como técnicas de biologia molecular.

Diagnéstico Molecular

A confirmacéo de casos especificos ou duvidosos pelos métodos de IEF ou
HPLC deve ser feito por técnicas de biologia molecular, tais como reacdo em
cadeia da polimerase seguida pela clivagem de sitios especificos por
endonucleases de restricdo (PCR - RFLP) ou sequenciamento génico pelo método
de Sanger ou Nova geracao — NGS. Em geral, o sequenciamento génico permite a
identificacdo de mais de uma mutacdo, assim como mutagcdes menos
frequentes;ja o sequenciamento NGS permite a analise rapida e precisa, por meio
de processamento simultaneo de milhdes de sequéncias do DNA, possibilitando
analisar grandes volumes de dados. Entretanto, a complexidade da técnica e a
necessidade de um parque tecnoldégico com equipe especializada no diagndstico
molecular, além do seu custo elevado, limitam a utilizacao da técnica (Santos;
Domingos; Castro, 2021).

Teste de Triagem Neonatal

Segundo o Ministério da Saude, aproximadamente 2,4 milhdes de recém-
nascidos — RN realizam a triagem neonatal, anualmente, no Brasil. O diagndstico
precoce da DF é realizado na triagem neonatal, também conhecido como Teste
do Pezinho, feito entre o 3° e 0 5° dia de vida, utilizando sangue capilar coletado
do calcanhar do RN. O Teste de triagem neonatal inclui a deteccado e
monitoramento de alteragdes do metabolismo do RN, incluindo fenilcetonuria,
hipotireidismo congénito, fibrose cistica, biotinidase e rastreio para
hemoglobinopatias (Brasil, 2002). As técnicas mais utilizadas sao a eletroforese



por focalizagdo isoelétrica e HPLC, as quais possuem sensibilidade e
especificidade para deteccdo de niveis elevados de hemoglobina fetal — HbF,
geralmente entre 80 a 90%, bem como de concentragdes menores de outra
hemoglobina, como a hemoglobina do adulto - HbA1 ou hemoglobina variante,
como a HbS ou HbC (Brasil, 2002). Portanto, apds cinco a seis meses de vida,
quando ocorre a redugao das concentracao da HbF, é recomendado a repeticao
do teste para confirmar o perfil de hemoglobinas e presenca da Hb variante. Os
sintomas associados a DF costumam aparecer, apos esse periodo, uma vez que
niveis elevados de HbF impedem ou dificultam a polimerizacdo da HbS (Zago;
Pinto, 2007).

A confirmacgao do perfil de hemoglobinas em criancas ou o diagnéstico
tardio em adultos pode ser realizado por meio das mesmas técnicas empregadas
para o diagndstico neonatal ou, ainda, eletroforese em pH alcalino, eletroforese
em pH acido e eletroforese capilar.

CONSIDERAGOES FINAIS

A inclusdo do diagndstico de hemoglobinopatias no teste de triagem
neonatal, em 2001, possibilitou conhecer a incidéncia dessa doenga no Brasil.
Apesar do grande destaque e importancia do programa, nem todas as regides do
pais sao contempladas e, portanto, nem todas as criangcas com DF recebem o
diagnostico precoce. ADF, por ser uma doenga genética com prevaléncia elevada
em diversas regides do mundo, e em especial no Brasil, representa um desafio
significativo para os sistemas de saude. Portanto, melhorar o acesso ao
diagndstico precoce e ao tratamento adequado, a implementagao de politicas
publicas que garantam atendimento e acompanhamento das pessoas por equipe
de saude multiprofissional, devidamente capacitada, sdo pontos essenciais para
reduzir as comorbidades, aumentar a sobrevida e melhorar a qualidade de vida
das pessoas com DF.
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