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Resumo

A anemia falciforme (FA) é o gene da doenca de macaco hereditario mais comum do
Brasil, causada por uma mutacdo que conduz a uma hemoglobina com as mudancas
fisicas e quimicas, resultando em véarias complicaces, especialmente em criancas. A
medida que a doenca ainda é incuravel, o diagndstico precoce, status socioecondémico,
qualidade dos alimentos e cuidados médicos pode ajudar a reduzir o sofrimento das
pessoas. O objetivo desta revisao € estudar a influéncia da educacdo e da comunicacao
como assisténcia a familias de pacientes com anemia falciforme. Familias de criangas
com AF sofrer grandes alteragdes ap0s o diagndstico e tratamento, desde que as

Dindmica de la cultura de la Vol. 20 Oct.- ISSN: pp. 248 248
ciudadania y de la inclusion social Num. 4 95 Dic., 1605-4806 - 256
2016



RAZON Y PALABRA
Primera Revista Electronica en Iberoamérica Especializada en Comunicacion
http://revistas.comunicacionudlh.edu.ec/index.php/ryp

criangas precisam de cuidados e complexo de cuidados continuados. Comunicagéo
adequada, portanto, dos trabalhadores de saude é importante para a familia a participar
no cuidado. A falta de material atrativo para criancas e adolescentes, é também um
problema que, se resolvido, pode ajudar a manter o bem-estar das pessoas.

Palavras-chaves: A anemia falciforme; Comunicacao; Educagdo; Familias; De Saude.

Resumen

Anemia falciforme (AF) es la enfermedad mono génica hereditaria mas comln de
Brasil, causada por una mutacion que conduce a una hemoglobina con cambios fisicos y
quimicos, que resulta en varias complicaciones, especialmente en los nifios. Como la
enfermedad es todavia incurable, diagnostico precoz, nivel socioeconémico, la calidad
de los alimentos y asistencia médica puede contribuir a reducir el sufrimiento de las
personas. El propésito de esta revision de literatura es estudiar la influencia de la
educacion y la comunicacion como ayuda a las familias de los pacientes con anemia de
celulas falciformes. Las familias de nifios con AF sufren grandes transformaciones
después de diagnostico y tratamiento, ya que los nifios necesitan cuidado complejo y
atencion continua. La comunicacion adecuada, por lo tanto, de los agentes de salud es
importante para la familia a participar en el cuidado. La falta de material atractivo para
nifios y adolescentes también es un problema que, si se resuelve, puede ayudar a
mantener el bienestar de los individuos.

Palabras claves: Anemia de células falciformes; Comunicacién; Educacién; Familias;
Salud.

Abstract

Sickle cell anemia (SCA) is the most common monogenic hereditary disease of Brazil,
caused by a mutation that leads to a hemoglobin with physical and chemical changes,
which lead to several complications, especially in children. As the disease is still
incurable, early diagnosis, socioeconomic status, the quality of food and medical
assistance can contribute to reduce the suffering of individuals. The purpose of this
literature review is to study the influence of education and communication in the aid to
families of patients with sickle cell anemia. Families of children with SCA undergo
major transformations after diagnosis and treatment, since children need complex care
and continuous attention. The proper communication, therefore, of health agents is
important for the family to become participant in the patient care. The lack of attractive
material for children and teenagers is also a problem that, if solved, would assist in
maintaining the well-being of individuals.

Keywords: Sickle Cell Disease; Communication; Education; Families; Health.

Dindmica de la cultura de la Vol. 20 Oct.- ISSN: pp. 248 249
ciudadania y de la inclusion social Num. 4 95 Dic., 1605-4806 - 256
2016



RAZON Y PALABRA
Primera Revista Electronica en Iberoamérica Especializada en Comunicacion
http://revistas.comunicacionudlh.edu.ec/index.php/ryp

Introducéo

A anemia falciforme (AF) é a doenca hereditaria monogénica (relacionada a
apenas um gene) mais comum do Brasil. A causa da doenca € uma mutacao que origina
uma hemoglobina com alteragdes fisico-quimicas, denominada hemoglobina S (Hb S).
Em determinadas situacdes, estas moléculas podem sofrer polimerizacdo, com
“falciza¢do” (mudanca da forma normal da hemécia para a forma de foice), ocasionando
encurtamento da vida média dos glébulos vermelhos, oclusdo dos vasos sanguineos e
episodios de dor e lesdo de 6rgdos. Em geral, os pais sdo portadores assintomaticos de
um unico gene afetado (heterozigotos) transmitindo, cada um deles, o gene alterado
para a crianca, que assim recebe o gene anormal em dose dupla (homozigoto SS)
(Anvisa, 2001; Madigan & Malik, 2006; Cancado & Jesus, 2007).

A doenca originou-se na Africa e chegou as Américas pela imigracdo forcada
dos escravos. Além da Africa e Américas, é hoje encontrada em toda a Europa e
grandes regides da Asia. No Brasil, distribui-se heterogeneamente, sendo mais frequente
onde a proporcéo de ancestrais negros da populacdo € maior (regido Nordeste). Ainda
no Brasil, avaliagdes com base na prevaléncia permitem estimar a existéncia de mais de
2 milhdes de portadores do gene da Hb S e mais de 8 mil pessoas afetadas com a forma
homozigética (Hb SS). Portanto, a AF é um problema de salde publica no Brasil
(Anvisa, 2001).

De modo geral, a doenga caracteriza-se por numerosas complicacdes, com
expressiva morbidade, reducdo da capacidade de trabalho e da expectativa de vida.
Alguns pacientes apresentam quadro grave e estdo sujeitos a inumeras complicaces,
enquanto outros apresentam uma evolucdo quase assintomética. Essa variabilidade
clinica esta ligada tanto a fatores hereditarios como a fatores adquiridos, destacando-se
o0 nivel socioecondmico, com as consequentes variacdes nas qualidades de alimentacéo,
de prevencao de infecgdes e de assisténcia médica (Anvisa, 2001; Fry, 2005).

N&o ha tratamento especifico das doencas falciformes. Assim, medidas gerais e
preventivas no sentido de minorar as consequéncias da anemia cronica, crises de
falcizacdo e susceptibilidade as infeccBes sdo fundamentais na terapéutica. Estas
medidas incluem: boa nutricdo; profilaxia, diagnostico e terapéutica precoce de
infeccBes; manutencdo de boa hidratacdo; e evitar condigdes climaticas adversas. Além
disso, acompanhamento ambulatorial duas a quatro vezes ao ano e educacdo da familia
e do paciente sobre a doenca séo auxiliares na obtencdo de bem-estar social e mental. A
manutencdo da boa qualidade de vida é essencial para os individuos com AF e deve ser
objetivo dos profissionais que tratam destes pacientes (Anvisa, 2001).

Por se tratar de uma doenca cronica e hereditaria, a AF causa grande impacto
sobre toda a familia, que deve ser o foco da atengdo médica. Um programa preventivo
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deve introduzir a familia em programas educativos sobre fisiopatologia, consequéncias
e limitagcBes decorrentes da doenca, bem como estratégias de convivéncia familiar
reduzindo superprotecdo e estimulando independéncia da crianga. Quando ocorrer a
hospitalizacdo, deve-se considerar as reagdes comportamentais frente ao processo de
doenga cronica, as questdes culturais da crianca e familiares. Na fase da adolescéncia,
tem-se ainda a questdo da adaptacdo do paciente as diferencas de crescimento e
desenvolvimento que possam ocorrer em especial o retardo no crescimento e no
desenvolvimento sexual (Hood, 1995; Platt, 1995; Guimardes, Miranda & Tavares,
2009).

Dentro deste contexto, o objetivo desta revisdo de literatura é estudar a
influéncia da educacdo e da comunicacdo no auxilio aos familiares de portadores de
anemia falciforme.

A anemia falciforme

A anemia falciforme (AF) ou doenca falciforme é a hemoglobinopatia
hereditaria com maior prevaléncia em regides tropicais e subtropicais. Entretanto, a
migracdo forcada e movimentos populacionais a espalharam por todo o mundo,
afetando 275 mil pessoas. (Asnani, Quimby, Bennett & Francis, 2016). A doenca faz
parte do Programa Nacional de Triagem Neonatal hd mais de uma década, com o
objetivo de aumentar o diagnostico precoce, permitindo o tratamento rapido, o que tem
contribuido para a reducdo da mortalidade de criangas nos cinco primeiros anos de vida
(Cancado & Jesus, 2007; Aygun & Odame, 2012; Gomes et al., 2016).

No Brasil, a AF é a doenca hereditaria monogénica mais comum, com 3.500
NOVOS €asos ao ano, 0 que a caracteriza como um problema de satde publica. A doenca
apresenta predominancia entre afrodescendentes, ja que o traco falciforme (Hb AS)
possui prevaléncia de 2% a 8% na populacdo brasileira geral, contra 6% a 10% entre
afrodescendentes. Esses dados justificam a prevaléncia de heterozigotos para a Hb S ser
maior nas regides Norte e Nordeste (6% a 10% contra 2% a 3% no Sul e Sudeste).
Estima-se 0 nascimento de uma crianga com anemia falciforme para cada mil recém-
nascidos vivos (Cangado & Jesus, 2007).

Os avangos no conhecimento de novos aspectos moleculares, celulares e clinicos
da AF nos confirmam que se trata de uma doenca inflamatoria cronica permeada de
episédios agudos repetitivos clinicamente controlaveis. A progressdo da doenca em
criancas estd correlacionada a deficiéncias nutricionais, infecces ou exposicdo a
toxinas ambientais (Bello-Manga, DeBaun & Kassim, 2016). A triagem e as medidas
profilaticas contribuem para a reducéo da mortalidade das criangas nos primeiros cinco
anos de vida, além de melhorar a condicdo clinica e a qualidade de vida dos pacientes.
Terapias baseadas em evidéncias, como a hidroxiureia e a transfusdo, desempenham um
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importante papel na progressdo de algumas complicacbes. Muitas complicagOes
cronicas se desenvolvem insidiosamente e requerem cuidados multidisciplinares para
um tratamento eficaz (Noronha, Sadreameli & Strouse, 2016). A qualidade de vida dos
individuos com anemia falciforme pode ser afetada por complicagdes agudas e
agravadas por danos progressivos de 6rgdos. Entre as complicacOes, acidente vascular
cerebral (AVC), que ocorre com frequéncia na infancia (Munube et al., 2016), crise de
sequestro esplénico agudo (SEA), sindrome toracica aguda (STA), crise aplasica,
priapismo e colecistite. Outro dado importante € a necessidade precoce das transfusdes
de hemécias. Estes disturbios fisiologicos muitas vezes levam a danos multiorganicos
que favorecem para a causa de 6bitos na infancia, adolescéncia e vida adulta.

Cotidiano das familias de criancas portadoras de anemia
falciforme

As familias de criancas portadoras de anemia falciforme passam por
transformacfes importantes apds o diagndstico e durante o tratamento. Por ser uma
doenga que compromete diversos sistemas do corpo, criancas com AF necessitam de
cuidados complexos e atencdo continua, o que altera as rotinas das familias.

Guimardes et al. (2009) estudaram o cotidiano das familias de criangas e
adolescentes portadores de anemia falciforme, atendidos na Fundacéo de Hematologia e
Hemoterapia de Pernambuco (Hemope). Os autores analisaram o envolvimento da
familia, o impacto da doenga na familia, alternativas para que a familia enfrente os
desafios da doenca e a influéncia de uma estrutura hospitalar inadequada neste cotidiano
familiar.

Para a crianca doente, a presenca da md como cuidadora primaria aumenta a
seguranca e confianca no tratamento, melhorando o prognoéstico. Por outro lado, o
aumento das fungdes maternas em decorréncia da doenca e a centralizacdo dos cuidados
da crianga na mée geram uma sobrecarga de atividades que pode complicar o estado
emocional da mulher. Culturalmente, em especial na populagdo de baixa renda, a
mulher possui outras obrigacBes no nucleo familiar, o que é intensificado com o
tratamento da anemia (Guimaraes et al., 2009). Atuando, ainda, como complicador, esta
a baixa escolaridade dessas familias, principalmente no interior das regides Norte e
Nordeste do Brasil, ja que a anemia falciforme é mais comum nesta area (Cangado &
Jesus, 2007), gerando dificuldade de compreensdo dos termos médicos e dos metodos
de tratamento.

As complexidades abordadas acima provocam sérias dificuldades de aceitacdo
da doenca, o que, aliado ao temor de morte da crianca, amplia as necessidades
emocionais da familia e aumenta o risco de depresséo.
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A comunicacdo adequada, portanto, dos agentes de satide faz-se necessaria para
que a familia se torne coparticipante nos cuidados de forma a facilitar a adaptacdo do
paciente a doenga.

Educacao e comunicagdo no auxilio as familias de portadores
de anemia falciforme

A reducdo da mortalidade infantil para portadores de anemia falciforme € um
fato positivo, devido a melhoria no diagnoéstico e tratamento da doenca, mas simulagdes
mostram que a importancia global desta doencga ira aumentar em nimeros absolutos
(Piel, Hay, Gupta, Weatherall & Williams, 2013). Diversas intervengdes podem ser
utilizadas para evitar que esta carga populacional se torne um fardo, como testes de
rastreamento para recém-nascidos (que ja existem no Brasil, mas podem néo atingir
criangas que nascem em casa, com pouca ou nenhuma assisténcia médica). Estes testes
de triagem neonatal, bem como o atendimento hospitalar das crises e intercorréncias e o
fornecimento de medicamentos garantidos pelo Sistema Unico de Salde (SUS)
integram a Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra, iniciada em 2001 e
atualizada em 2007 (Brasil, 2007).

Porém, o melhor caminho para reduzir o sofrimento das pessoas com AF e suas
familias envolve: educacdo familiar; imunizacdo de rotina; nutricdo e hidratacdo
adequadas; antibioticos profilaticos; transfusdo de sangue (quando necessario); grupos
de apoio as criancas e familiares; protocolos estabelecidos para gerenciamento de
eventos agudos; e acompanhamento continuo (Fottrell & Osrin, 2013). Segundo
Sabarense, Lima, Silva & Viana (2015), apesar da execucdo compreensiva e efetiva de
um programa de rastreamento neonatal para AF em Minas Gerais, a taxa de mortalidade
da doenca ainda é alta (7,4% de 2576 criangcas com AF estudadas). Para reduzir esta
taxa, € necessario o desenvolvimento socioecondmico aliado a programas educativos
sobre AF para profissionais de salde e para o publico.

Neste intuito, Gomes et al. (2016) avaliaram a efetividade de uma intervencéo
educacional direcionada a agentes comunitarios de saude e técnicos de enfermagem de
atencdo primaria em unidades basicas de satde de trés cidades em Minas Gerais, Brasil.
A grande variabilidade clinica da AF aliada a possibilidade de ser controlada com
estratégias de prevencdo e acompanhamento multidisciplinar sugere a necessidade de
envolvimento de profissionais de atencdo primaria a saude. De acordo com este
programa educacional, “agentes comunitarios de saide devem atuar como facilitadores,
capazes de ‘construir pontes’ entre os servi¢os de saude e a comunidade e prontamente
identificar problemas, trabalhando para prevenir a doenga e promover a saude”,
enquanto “técnicos de enfermagem sdo responsaveis por desenvolver a prevencio e
promover a saude em adi¢do a supervisdo do tratamento”. O programa envolveu
treinamento a distancia, utilizando ambientes virtuais de aprendizagem, e workshops
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presenciais, utilizando metodologias ativas de ensino-aprendizagem (ex: estudo de caso;
teatro; parddias; questionamentos). Os resultados deste estudo mostraram que
intervencdes educacionais, com planejamento e metodologias sistematicas em uma
abordagem de aprendizado baseado em problemas, foram efetivas. A intervencao
elevou o conhecimento dos profissionais em todos 0s municipios, em comparacao a um
grupo controle.

Embora ndo existam programas educacionais especificos para familias de
portadores de AF, ha vérios artigos disponiveis gratuitamente na internet, além de
materiais distribuidos nos centros de cuidado & saude. Porém, o nivel dos materiais
disponibilizados aos pacientes sobre a anemia falciforme €, em geral, muito elevado,
dificultando a compreensdo para familias de baixa renda. Nos Estados Unidos, 0s
materiais disponibilizados gratuitamente para o publico apresentam nivel literario acima
da média da populacdo do pais (McClure, Ng, Vitzthum & Rudd, 2016). Um estudo
realizado por Breakey et al., 2016, o qual avaliou a qualidade das informacdes na
internet sobre anemia falciforme para o publico jovem, concluiu que existe uma
escassez na qualidade da informacdo em relagcdo a doenca e o conteudo disponivel é
escrito em um nivel de leitura muito complexo para torna-lo acessivel aos adolescentes.
A disseminacdo da informacdo adequada da doenca pode funcionar ndo s6 como
estratégia profilatica, mas também fornecer subsidios para que os jovens possam se
tornar capacitados para aprender e auto gerir sua condic¢do clinica contribuindo para
melhor condicéo de vida. Para que se atinja tal patamar de informacéo os adolescentes
precisam de recursos online abrangentes a respeito da doenca.

Outro ponto que merece destaque € a falta que material atrativo para o publico
alvo, pois, nesta faixa etaria, a comunicagdo deve ser realizada de forma clara, interativa
e objetiva, tais como jogos, videos, networking, bate-papo. Esta constatacdo é de grande
preocupacao, pois informacao ndo atrativa para os adolescentes aumenta a incidéncia de
desinteresse do assunto.
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