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RESUMO

A anemia falciforme é uma condic¢édo genética que provoca a deformagéo das células vermelhas do sangue, sendo mais comum
em populacdes africanas e afrodescendentes. Essa prevaléncia cria disparidades no acesso a cuidados de saude adequados
e tratamentos eficazes. Este artigo oferece uma visdo abrangente da doenca, abordando sua epidemiologia, fisiopatologia,
manifestagdes clinicas e tratamentos disponiveis. Além disso, destaca a carga social associada, onde os pacientes enfrentam
preconceito e discriminagéo devido a falta de compreensdo sobre a natureza da anemia falciforme. E crucial reconhecer o
estigma em torno dessa condigdo, pois pode impactar significativamente a qualidade de vida dos pacientes, prejudicando seu
bem-estar emocional, fisico e social. O desconhecimento das caracteristicas da doenga contribui para a marginalizagdo desses
individuos. Para lidar com esses desafios, € enfatizada a importancia da implementagdo de programas de educagéo publica
e pesquisa continua. Além de abordar as questdes médicas, € fundamental considerar a dimensao étnica, reconhecendo as
complexidades associadas a anemia falciforme. A promogédo de uma compreensao mais ampla da doenga pode contribuir para
a mitigagdo do preconceito e para a melhoria da qualidade de vida das pessoas afetadas. Nesse contexto, a implementagao
de iniciativas voltadas para a sensibilizagdo e a pesquisa emerge como uma estratégia essencial para enfrentar os desafios
inerentes a anemia falciforme e suas ramificagdes sociais, visando um impacto positivo na vida daqueles que convivem com
essa condicao.
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ABSTRACT

Sickle cell anemia is a genetic condition that causes the deformation of red blood cells and is more common in African and Afro-
descendant populations. This prevalence creates disparities in access to adequate healthcare and effective treatments. This
article provides a comprehensive overview of the disease, addressing its epidemiology, pathophysiology, clinical manifestations
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and available treatments. In addition, it highlights the associated social burden, where patients face prejudice and discrimination
due to a lack of understanding about the nature of sickle cell anemia. It is crucial to recognize the stigma surrounding this condition,
as it can significantly impact patients’ quality of life, damaging their emotional, physical and social well-being. Not knowing the
characteristics of the disease contributes to the marginalization of these individuals. To deal with these challenges, the importance
of implementing public education programs and ongoing research is emphasized. In addition to addressing medical issues, it is
essential to consider the ethnic dimension, recognizing the complexities associated with sickle cell anemia. Promoting a broader
understanding of the disease can contribute to mitigating prejudice and improving the quality of life of those affected. In this
context, the implementation of initiatives aimed at raising awareness and research emerges as an essential strategy for tackling
the challenges inherent in sickle cell anemia and its social ramifications, with a view to having a positive impact on the lives of

those who live with this condition.
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INTRODUGAO

A anemia falciforme é uma doenga hereditaria, de carater
autossdmico recessivo, que afeta em maior incidéncia as
populagbes asiatica e africana, a ultima com maior incidéncia.
Atualmente, a doenga falciforme acomete cerca de 40% da
populagéo africana equatorial e em 2010, na Africa Subsaariana,
cerca de 312 mil recém-nascidos possuiam a doenga (3). Acredita-
se que a doenga falciforme (anemia falciforme, drepanocitose ou
siclemia) seja consequéncia do processo de sele¢do natural, onde
estudos relatam que a mudanga no formato do eritrécito, dificulta
a invasao pelo Plasmodium spp., 0 agente etiolégico responsavel
por causar a malaria (1).

Essa anemia foi descrita pela primeira vez, em 1910, pelo
médico americano James Bryan Herrick, sugerindo que a
presenga de hemacias falciformes poderia estar relacionada a
uma condigéo fisioldgica desconhecida, visto que, pacientes
apresentavam caracteristicas clinicas como febre, rinite cronica
e aguda, aumento dos ganglios linfaticos, alteragdes cardiacas
e cicatrizes nas pernas (1). Posterior a descoberta de James,
outros médicos, relataram casos clinicos similares, como
Washburn, médico da Universidade da Virginia, Jerome Cook e
Jerome Meyer, médicos do departamento de Medicina Interna
da Universidade de Washington. Fundamentado nas analises de
casos clinicos, comprovaram que seus pacientes eram portadores
de anemia falciforme, uma condi¢édo hereditaria e dependente da
interferéncia do “sangue negro” para sua manifestagao; fato que
gerou debate e incitou o racismo na populagéo (1).

No inicio do século XX, a escrita de artigos cientificos a
procura de doengas falciformes em pessoas brancas cresceu
expressivamente, com o intuito de buscar ascendentes familiares
e demarcar racialmente individuos. Como consequéncia disso,
debates a respeito de ragas puras surgiram, uma vez que se
acreditava que individuos brancos que apresentavam tragos
falciformes ou eram portadores da doenca, teriam ascendéncia
negra e consequentemente seriam ragas nao puras (1).
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OBJETIVO

Este estudo tem como objetivo promover a conscientizagao
sobre a anemia falciforme e os desafios enfrentados por
pacientes como anemia falciforme bem como por pessoas
negras que vivem com essa condigdo, incentivando agbes para
combater o preconceito racial e a discriminagdo no contexto
social. Também tem como objetivo, evidenciar como o estigma
e a discriminagdo racial impactam a qualidade de vida e o
bem-estar psicoldgico de individuos com a doenga.

DESENVOLVIMENTO
Epidemiologia, fisiopatologia e manejo

Entre os anos 2000 e 2019, ocorreram no Brasil 2.422 ébitos
de criangas e adolescentes com idade entre 0 e 19 anos que
possuiam a doenga falciforme. Ao se analisar as regides do pais,
observou-se que o Nordeste apresentou a maior proporgéo de
mortes entre individuos, totalizando 40,46%, seguido pela regido
Sudeste com 39,02% e a regido Sul com um indice menor de
3,10%. E importante ressaltar que a maioria das vitimas eram
pertencentes a etnia negra, correspondendo a cerca de 78,73%
dos obitos (6).

O ndmero de obitos foi maior nas faixas etarias de 0 a 4 anos
e de 15 a 19 anos em comparagdo com as outras idades. No
que se refere a populagdo adulta, constatou-se que 3,7% foram
diagnosticados com a doenga em questdo, enquanto cerca de
2,49% apresentavam trago falciforme. (6).

A anemia falciforme é causada por uma mutagdo pontual
que ocorre no cédon niumero 6 do gene da hemoglobina. Essa
mutagao resulta da troca de uma Unica base nitrogenada (T—A),
em que o acido glutdmico é trocado pela valina, transformando
a hemoglobina normal (HbA) em uma forma anormal (HbS). A
troca de bases nitrogenadas acarreta mudangas na conformagao
da hemoglobina. A presenga da valina favorece a polimerizagédo
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das moléculas de hemoglobina, o que leva a célula a adquirir
apds a desoxigenagdo das hemoglobinas, o formato de foice,
comprometendo assim a oxigenagao dos tecidos (4).

Além da deformagdo estrutural da hemacia, ocorre perda
de funcionalidade de certos mecanismos celulares, como a
bomba de sédio e potassio, que é crucial para o transporte de
ions entre os meios intra e extracelular. Como resultado dessa
disfuncgéo, ha perda de agua e potassio, o que gera hemacias mais
densas. A concentragdo intracelular de calcio também aumenta
devido a falha na bomba de calcio/ATPase. Essas mudangas
dificultam a permeabilidade celular e causam danos graves na
membrana plasmatica. Ademais, os eritrocitos se atraem pelo
endotélio vascular devido a diferenga de carga elétrica entre
a superficie eritrocitaria e endotelial. Mediante isso, ocorrem
disfungdes circulatérias em individuos com anemia falciforme.
Consequentemente, ocorre estase sanguinea, hipodxia tecidual
que pode culminar em necrose e perda de fungéo tecidual. Os
6rgdos mais atingidos sdo os rins, medula éssea e figado.
Entretanto, aqueles com fornecimento arterial limitado, como os
olhos e a cabecga do fémur, também podem ser afetados (4). Os
sintomas mais relatados sao crises dolorosas, infecgdes, febre,
ictericia, sequestro esplénico, trombose e até acidente vascular
encefalico (AVE) (3).

Para garantir a triagem e diagndstico da anemia falciforme
existem diversas técnicas. Um exame amplamente utilizado na
pratica clinica € o hemograma. Este permite observar a redugéo dos
indices hematimétricos, como VCM (volume corpuscular médio)
e CHCM (concentragdo de hemoglobina corpuscular média),
entretanto, n&o é possivel concluir o diagnéstico usando apenas o
hemograma, sendo este de grande valia para triagem (7).

De modo a rastrear e concluir o diagnostico, podem ser
aplicadas técnicas como o teste de falcizagéo e solubilidade, onde
utilizam-se substancias redutoras de oxigénio para favorecer o
processo de falcizagdo, aumentando viscosidade sanguinea e
diminuindo a solubilidade. No entanto, esse método néo é eficaz
para diagnosticar a doenga falciforme em recém-nascidos, pois o
nivel de HbF (hemoglobina fetal) € maior do que o de HbS. (7).
Outras técnicas incluem exames de eletroforese de hemoglobina,
dosagem de HbF, cromatografia liquida de alta performance
(HPLC) e focalizagdo isoelétrica. Esses testes sdo eficazes na
detecgéo de anomalias hemoglobinicas e na diferenciagao elétrica
entre os tipos detectaveis de hemoglobinas (HbA, HbF, HbS e
HbC), permitindo uma avaliagdo quantitativa e qualitativa das
fragdes de hemoglobina (7).

Em relagdo as medidas terapéuticas para tratamento da
anemia falciforme, sdo apenas de suporte, visando controlar
os sintomas e garantir qualidade de vida. Em crises dolorosas
prescreve-se hidratagéo e analgésicos, incluindo também anti-
inflamatérios nédo esteroidais e até opioides; em crises toracicas,
seus sintomas séo tratados com inalagéo de oxigénio, espirometria
incentivada e transfusdo sanguinea, assim como em casos de
sequestro esplénico; e em casos de acidente vascular encefalico
(AVE) e infecgdes bacterianas, segue-se a prescrigdo padréo para
qualquer individuo independente da etiologia desses eventos (7).
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Nas manifestagdes cronicas da doenga, sdo também tratados
os sintomas decorrentes da hemolise e vaso-ocluséo, entretanto,
medidas profilaticas devem ser utilizadas para minimizar a
morbidade associada a cada condigdo. As medidas profilaticas
incluem hidratagdo, transfusdo sanguinea cronica e hidroxiuréia
para prevengdo de acidente vascular cerebral. Contudo, a
transfusdo sanguinea mensal pode trazer sequelas, no figado e
no coragdo, devido a sobrecarga de ferro (8).

Dentre os possiveis tratamentos da anemia falciforme, o
mais comum é com hidroxiuréia, o qual tem como objetivo induzir
a sintese de hemoglobina fetal (HbF) e inibir a falcizagdo das
hemacias. Além do mais, possui baixa toxicidade ao organismo
humano. Porém, alguns estudos recentes demonstraram que
0 uso desse tratamento em regides endémicas a malaria,
facilitaria a adeséo do parasita ao endotélio vascular do individuo,
aumentando os niveis do fator necrose tumoral alfa (TNF-a) e
consequentemente agravando o quadro da malaria (3). Tendo
em vista os resultados do estudo feito com a hidroxiuréia e
a comprovagdo de possiveis efeitos adversos, alguns outros
compostos fitoterapicos tém sido avaliados e possuem aprovagao
para testes clinicos, como o Nicosan ®, composto por plantas
e cereais do tipo Piper guineense, Pterocapus osun, Eugenia
caryophyllum e Sorghum bicolor, o qual foi capaz de diminuir as
crises dolorosas provenientes da anemia falciforme sem causar
efeitos adversos graves (8).

Reflexos Culturais-Sociais

Em 2015, uma equipe de pesquisadores da area da saude
propds a implementagdo de uma Terapia Comunitaria Integrativa
(TCl) em um hemocentro publico de referéncia em tratamento
de hemoglobinopatias localizado em Cuiaba, no estado de Mato
Grosso, com o objetivo de reunir individuos de diversas faixas
etarias e etnias para compartilhar suas experiéncias com a anemia
falciforme ou com parentes que a possuiam. O publico-alvo da TCI
foi composto por 33 participantes, sendo seis deles, individuos
com a doengca falciforme e 27 familiares dos portadores. Quanto a
etnia, seis eram negros, quatorze pardos e treze brancos. A TCI foi
realizada por meio de rodas de conversa, com temas especificos
em cada encontro previamente agendado para cada grupo. Ao todo,
foram realizadas seis rodas de conversa, sendo abordados temas
como o racismo e suas implicagdes no cuidado a saude de individuos
com anemia falciforme, além das questdes socioeconémicas e sua
influéncia na qualidade dos servicos de saude (9).

Durante as rodas de conversa, participantes demonstraram
insatisfacdo com a escassez de informagdes sobre a anemia
falciforme, uma das doengas mais frequentes em populagdes
negras, carentes de informagcdo e cuidados médicos, e
identificaram isso como um tipo de preconceito presente na
sociedade brasileira. Uma das participantes enfatizou a questéo
como uma forma de preconceito racial que afeta a divulgagéo e
conscientizagdo sobre a doenga. Percebemos isso na sua fala:

“E uma doenga igual ta naquele cartaz ali [aponta para um
cartaz informativo para denunciar casos de preconceito
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de cor no ambito dos servigos de saude], é o preconceito
racial mesmo, porque vem de negro, vem de pobre, é
uma doenga muito mal-informada. Porque se fosse uma
doenca que atingisse pessoas de cor mais clara, pessoas
que tém nivel social mais alto, eu tenho certeza que ela
seria mais divulgada” (9).

Em virtude desse cenario, em 2014, a Unido das Nacgbdes
Unidas (ONU) divulgou um relatério apds a visita de um grupo
de especialistas ao Brasil, no qual descreveu o racismo no pais
como institucionalizado e estrutural, pois se estende por todas as
esferas da vida dos seus habitantes. Fato recorrente nas falas e
insatisfagcdes dos participantes da TCI:

“Porque isso ta a nivel Brasil, todo lugar é assim, ai é
aonde o movimento negro chega dizendo que é o racismo
institucional *

“Porque a populagdo negra, queira ou nao, tem inimeros
estudos mostrando que essa populagdo tem o grupo que
tem morrido mais, que tem sofrido as maiores privagbes
em relagao a satde” (9).

Em 2005, o conceito de racismo institucional foi definido pelo
Programa de Combate ao Racismo Institucional como sendo:

“O fracasso das instituicbes e organizagbes em prover um
servigo profissional e adequado as pessoas em virtude de
sua cor, cultura, origem racial ou étnica”.

Como resultado, existe uma crenga infundada dentro
das instituicbes de saude de que individuos negros sao mais
resistentes a dor, como foi relatado por um participante durante
aTCl:

“Muitos falam [profissionais de saude]: “Ah... ela é negra,
ela tem resisténcia! Ela aguenta!” [enfatico] [...] O negro
n&o tem dor, que se vire, que ele dé um jeito. “Ele aguenta!”
[enfatico].” (9).

O preconceito racial existente entre os profissionais de
saude, pode ter sérias implicacdes na qualidade do tratamento
oferecido a pacientes negros portadores de anemia falciforme.
Este mito foi identificado em estudos realizados por Mendes e
colaboradores (2015), que avaliaram o racismo biolégico e suas
consequéncias no cuidado a saude da populacdo negra. Durante
a pesquisa, uma enfermeira e professora afirmou a existéncia de
diferengas raciais biolégicas que determinam a maior resisténcia
a dor e longevidade de uma crianga negra que vive com a doencga
falciforme em comparagdo com uma crianga branca também
portadora (9). E evidente que esse tipo de pensamento racista
é prejudicial e deve ser combatido para que os profissionais de
saude oferegam um tratamento adequado e justo a todos os
pacientes, independentemente da cor de sua pele.

RESULTADOS

A anemia falciforme é uma doencga genética que afeta a
conformagdo elétrica-estrutural de hemoglobina, resultando
em hemacias falcizadas. A doenga tem uma incidéncia maior
em pessoas de ascendéncia africana, mas também pode afetar
individuos de outras origens étnicas.
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Esta revisdo apresentou uma visdo abrangente da anemia
falciforme, incluindo sua fisiopatologia, sintomas, diagndstico e
tratamento. Além disso, foram discutidos os principais desafios
enfrentados pelos individuos com anemia falciforme, bem como
as questdes sociais e de saude publica relacionadas a doenga.

E importante ressaltar que a anemia falciforme é uma
condigéo cronica que pode ter impactos significativos na qualidade
de vida dos pacientes e em sua capacidade de realizar atividades
cotidianas. Além disso, a doencga pode levar a complicagbes graves,
como acidentes vasculares enceféalicos (AVE), insuficiéncia renal
e danos no figado.

E necessario um esforgo conjunto da comunidade médica,
governo e sociedade civil para garantir que os individuos
com anemia falciforme recebam o tratamento adequado e
tenham acesso a cuidados de saude de qualidade. Isso inclui o
desenvolvimento de programas de rastreamento para identificar a
doencga precocemente, a educagéo da populagéo sobre a anemia
falciforme e seus sintomas, a promogdo da conscientizagdo
sobre a importancia da doagéo de sangue e medula éssea, e o
financiamento de pesquisas para melhorar a compreensao da
doencga e desenvolver novas terapias.

CONCLUSAO

Em conclusao, a anemia falciforme é uma condigdo complexa
que requer uma abordagem integrada para lidar com suas
implicagdes sociais e de salde publica. E fundamental que a
comunidade médica e a sociedade em geral se mobilizem para
garantir que os pacientes com anemia falciforme recebam o
suporte e os cuidados necessarios para levar uma vida saudavel
e produtiva.
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