UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS BIOLOGICAS
FACULDADE DE BIOMEDICINA

ALINE NUNES SARAIVA

LEVANTAMENTO DE RENDA E AUTODECLARACAO DE COR DE
PESSOAS COM ANEMIA FALCIFORME ATENDIDAS PELO HEMOPA
NO ESTADO DO PARA: FATOS E PERSPECTIVAS

BELEM-PARA
2017



ALINE NUNES SARAIVA

LEVANTAMENTO DE RENDA E AUTODECLARACAO DE COR DE
PESSOAS COM ANEMIA FALCIFORME ATENDIDAS PELO HEMOPA
NO ESTADO DO PARA: FATOS E PERSPECTIVAS

Trabalho de Concluséo de Curso apresentado a
Faculdade de Biomedicina da Universidade
Federal do Para, como requisito parcial para a
obtencdo do grau de Bacharel em
Biomedicina.

Orientador (a): Prof. Dr. Jodo Farias Guerreiro

Coorientacdo: Ms. Ariana Kelly L. S. da Silva

BELEM — PA
2017



ALINE NUNES SARAIVA

LEVANTAMENTO DE RENDA E AUTODECLARACAO DE COR DE
PESSOAS COM ANEMIA FALCIFORME ATENDIDAS PELO HEMOPA
NO ESTADO DO PARA: FATOS E PERSPECTIVAS

Trabalho de Concluséo de Curso apresentado a
Faculdade de Biomedicina da Universidade
Federal do Para, como requisito parcial para a
obtencdo do grau de Bacharel em
Biomedicina, aprovado com o0 conceito

Belém (PA), 13 de abril de 2017.

Banca examinadora:

Prof. Dr. Jodo Farias Guerreiro
ICB-UFPA
(Orientador)

Profa. Dra. Greice de Lemos Cardoso Costa
ICB-UFPA
(Avaliador)

Profa. Dra. Fernanda Andreza Lott Carvalhaes Figueiredo
ICB-UFPA
(Avaliador)

Msc. Aylla Nubia Lima Martins da Silva
ICB-UFPA
(Suplente)



N&o importa quanto a vida possa ser ruim,
sempre existe algo que vocé pode fazer, e
triunfar. Enquanto hé vida, ha esperanca.

Stephen Hawking



Dedico esta monografia aos meus pais, por
todo apoio e compreensao que sempre tiveram

por mim:

Amilton Sandes Saraiva e Rita Nunes Saraiva



Agradeco a todos que de alguma forma ajudaram em minha caminhada até aqui e que

contribuiram enormemente a minha formacao profissional.

Em especial gostaria de agradecer a:

Deus
Meu orientador, professor Jodo Guerreiro
Minha co-orientadora Ms. Ariana Kelly L. S. da Silva

A todos 0s meus professores
A UFPAeao ICB

A todos 0s meus amigos



LISTA DE FIGURAS

Figura 1: Celulas Falciformes em esfregaco de sangue periférico...........cccovuvvvverveiieieennnn, 12
Figura 2: Gene da hemoglobina S herdado de pais portadores do traco Falciforme............... 13
Figura 3: Incidéncia da Doenga FalCiforme............cooiveiiie i 14

Figura 4: Renda Mensal de Pessoas com Anemia Falciforme no Estado do Pard, 2016...... 22

Figura 5: Raca/Cor autodeclarada de Pessoas com Anemia Falciforme no Estado do Pard,
200D, e 23



LISTA DE ABREVIATURAS, SIGLAS OU SIMBOLOS

AF

PNTN

DF

Hb C
HEMOPA
TCLE
IBGE
HbD

Anemia Falciforme

Programa Nacional de Triagem Neonatal

Doenca Falciforme

Hemoglobina C

Fundacdo Centro de Hematologia e Hemoterapia do Estado do Para
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica

Hemoglobina D



Vi

RESUMO

A Doenca Falciforme é a hemoglobinopatia mais prevalente e acomete milhGes de
pessoas em todo mundo. A Anemia Falciforme é uma das formas da Doenca falciforme,
caracterizada pela falcizagdo das hemacias, causada por uma mutacdo pontual, gerando a
substituicdo de uma &cido glutamico por uma valina. Devido as complicacbes da doenca,
muitas sdo as privacdes enfrentadas pelas pessoas com Anemia Falciforme, o que além de
comprometer a saude, afeta a renda familiar desses individuos. O gene da Hemoglobina S é
prevalente na Africa e chegou ao Brasil por meio do trafico negreiro, sendo mais comum em
pessoas negras e pardas. Sendo assim, o carater bioantropologico da doenca também tem forte
relacdo com a situacdo de vulnerabilidade socioecondémica dos pacientes, ja que a condicdo de
pobreza em que a maioria da populacdo negra e parda estd historicamente submetida
estabelece uma série de obstaculos que revela a mortalidade nos pacientes com a AF. O
objetivo desse estudo foi analisar um grupo de 60 pessoas com a Anemia Falciforme no
Estado do Para com a finalidade de indicar seus dados sobre renda e cor autodeclarada dessas
pessoas para a compreensao da realidade biossocial dos individuos pesquisados. Foi realizado
0 método descritivo em entrevistas semiestruturadas para a coleta de dados. Os resultados
apresentados demonstram que a maioria (65%) possuia renda familiar de 01 Salario Minimo,
fator que pode influenciar na situacdo de vulnerabilidade socioecondmica desses pacientes,
julgando pela sua rotina assinalada por situacdes que dificultam a sua estabilidade financeira,
limitando assim seu tratamento. Do total estudado, 41% dos pacientes autodeclararam ser
morenos e 27% pardos, destacando-se a importancia da autodeclaragdo de cor, em razéo de
politicas publicas diferenciadas, voltadas aos grupos mais vulneraveis socialmente,
considerando que com a questdo historica racial do Brasil, a populacdo negra corresponde a

grande parte de pessoas que vivem em situacdo de instabilidade financeira.

Palavras-Chaves: Anemia Falciforme, Levantamento Socioecondmico, Cor.
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1. INTRODUCAO

James Herrick, em 1910, nos Estados Unidos identificou pela primeira vez
achados incomuns no sangue de um estudante negro, os quais ele ndo soube identificar a
principio. O paciente relatava tontura, fraqueza, dor de cabega, tosse e febre. Apesar de estar
bastante abatido fisicamente, 0 mesmo possuia mucosas visivelmente palidas e seu corpo
apresentava diversas cicatrizes decorrentes de uUlceras. Na analise do sangue, Herrick notou
que a forma das hemécias eram muito irregulares, mas o que mais chamava atencdo era o
grande numero destas células alongadas, finas e em forma de foice, surgindo assim, a
expressao “Anemia Falciforme” (AF), que somente foi utilizada de fato na descricdo do
quarto paciente (MASON, 1922).

Com o numero crescente de casos de AF, Diggs prop6s a utilizacdo dos termos
“ativo”, para diferenciar a gravidade da doenca, caracterizada pela maior quantidade de
hemécias falciformes no sangue e variedade de sintomas clinicos; e a “latente”, quando se
encontravam poucas hemdcias e nenhum sintoma (DIGGS ET AL., 1933). Logo em seguida,
ainda em 1933, essa duvida foi esclarecida por Neel e Beet, referindo esses termos aos
pacientes homozigotos, sintométicos (HbSS) e heterozigotos, geralmente, assintomaticos (Hb
AS) (BEET, 1949; NEEL, 1949).

A AF é uma das formas da Doenca Falciforme (DF) que ocorre em pacientes
homozigotos (HbSS) e indica a sindrome provocada por uma alteracdo peculiar na molécula
de hemoglobina, resultando na destruicdo precoce das heméacias que ocorre devido a esta
alteracdo estrutural. Algumas alteracbes genéticas como hemoglobina C (Hb C),
Hemoglobina D (HbD), beta-talassemia, entre outros, podem combinar-se com o gene da HbS
e gerar outras combinagdes também sintomaticas. O conjunto dessas formas sintomaticas sao
conhecidas como Doenca Falciforme (CAVALCANTI e MAIO, 2011; BRASIL, 2001).

A Anemia Falciforme é causada por uma mutacdo pontual (GAT-GAG) que gera
a substituicdo de uma acido glutdmico por uma valina na posi¢do 6 no gene da globina beta
(B), resultando no surgimento de uma hemoglobina modificada quimicamente que em
diversas situagOes e, principalmente, em caso de hipdxia, sofre polimerizagdo, sendo estes
fatores que contribuem para a falcizacdo celular, adquirindo um formato de foice ou meia lua
(Figura 2). Tal conformag&o confere as células falcizadas uma menor sobrevida (cerca de 16 a
20 dias) quando comparada a hemoglobina normal (120 dias). Sendo assim, esses eritrdcitos

anormais dificultam a circulagdo sanguinea provocando episodios de crises vaso-oclusivas,



causando infarto na regido afetada e gerando diversas complicacbes como dores, isquemia,
disfungdes, necrose ou danos aos 6Orgdos e tecidos, além de Ulceras e hemdlise cronicas
(BRASIL, 2001; BRASIL,2012).

Vo

Figura 1: Células Falciformes em esfregaco de
sangue periférico. Fonte: John Lazarchick, 2009.
Image Bank American Society of Hematology
(ASH).

Quando uma pessoa herda de ambos os pais 0 gene da hemoglobina S (Hb S),
manifesta-se o genotipo Hb SS, ocasionando a Anemia Falciforme na sua forma homozigota.
Enquanto que a heterozigose origina o Trago Falciforme e se d& quando apenas uma copia
desse gene € herdada, apresentando o genétipo Hb AS (BRASIL, 2001). No caso de 0s pais
serem portadores do traco, a probabilidade de um gene se manifestar em homozigose (HB SS),
é de 25% e 50% para heterozigose (Hb AS) (Figura3) (CEHMOB, 2016).
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Figura 2: Gene da hemoglobina S herdado de pais portadores do traco Falciforme. Fonte:
Adaptado de Centro de Educacdo e Apoio para Hemoglobinopatias (CEHMOB), 2016.

A Anemia Falciforme é a hemoglobinopatia mais prevalente e acomete milhdes
de pessoas em todo o mundo (WEATHERALLet al., 2006). De acordo com Piel et al. (2013),
estima-se que em 2010 o nimero global de recém-nascidos com a forma homozigota da
doenca era de 312.302, e que que 75,5% deles nasceram na Africa Subsaariana.

Em 2015, o Global Burden of Disease Report incluiu a AF como a responsavel
por mais de 100.000 mortes no mundo, representando um aumento de 6% na prevaléncia
desde 2005 (GBD, 2016). A World Organization Health estima que a doenga contribui com
mais de 15% da mortalidade em criangas com até 5 anos de idade na Africa (WHO, 2010).

Por meio do trafico negreiro, as caracteristicas ancestrais de variadas populacdes
africanas chegaram ao Brasil via “Out of Africa” a partir do século XVI, distribuindo-se por
todo o pais e devido a processos microevolutivos e genéticos, o gene S da hemoglobina, que é
prevalente na Africa, também acompanhou as ocorréncias historicas. No Brasil, a doenca é
predominante entre negros e pardos, porém devido ao intenso contato interétnico americano e
mundial, a AF ocorre também em pessoas de variados genoétipos/fenétipos, e hoje, além da
Africa e das Américas, encontra-se difundida em toda Europa, Asia e outros paises (BRASIL,
2012; CARVALHO, 2014, BRANDAO, 2014).



Segundo o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), do Ministério da
Saude a distribuicdo do gene S no Brasil é heterogénea, sendo mais comum na regido
Nordeste, vindo a seguir as regides Norte e Sudeste. As menores frequéncias do gene séo
observadas na regido Sul. Dados revelam ainda que a incidéncia média da doenca falciforme
no Brasil é de 1:2700 recéem-nascidos vivos. A maior incidéncia é observada na Bahia
(1:900), seguido pelo Ceara (1:1500). Na regido Norte a incidéncia varia de 1:2500 no Paré a
1:4500 no Acre (Figura 3).
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Figura 3: Incidéncia da Doenca Falciforme. Fonte: PNTN-Coordenacdo Geral de
Sangue e Hemoderivados/DAMU/SAS/MS. 2013

Embora tratavel, a enfermidade ¢é cronica, de dificil cura® e limitadora,
manifestando nos pacientes uma rotina assinalada por situacdes que os tornam vulneraveis,
fazendo com que frequentemente enfrentem perdas de cunho social, fisico e psicolégico. Sendo

assim, diversos aspectos da vida dos sujeitos e de seus familiares sdo alterados, sendo

1 O Transplante de medula 6ssea é uma das formas alternativas ao tratamento convencional da Anemia
falciforme, sendo também a Unica opgao curativa em pacientes com hemoglobinopatias. Poucos sdo os casos de
transplantados com Anemia Falciforme na literatura, em comparacdo com outras sindromes hematologicas,
como as talassemias, por exemplo (BRASIL, 2002; SIMOES,2010).



impedidos de executar suas tarefas e ocupac@es diarias, 0 que, muitas vezes, gera alto grau de
sofrimento a eles. Como resultado, a qualidade de vida desse paciente é seriamente prejudicada
(PITALUGA,2007). Um fator comum e relevante na doenca é a manifestacédo de crises algicas
que acarreta em constantes idas a emergéncia e internagdes, sendo de grande importancia uma
assisténcia multiprofissional, qualificada e capacitada para cuidar do grupo em questdo
(CARVALHO,2014, SOARES et al,2014).

Devido as complicacdes da doenca, geradas por todos os sintomas apresentados,
muitas sdo as privacOes enfrentadas pelas pessoas com AF, que vao desde a dor que as afeta
desfavoravelmente, desestabiliza emocionalmente e fisicamente, até as constantes mudangas
nos seus habitos, geradas pelo uso de medicamentos continuos, repetidas internacdes
hospitalares e procedimentos médicos e perda de parte da sua capacidade laboral
(PITALUGA, 2007). Outros eventos como a ansiedade, a depressao, as limitacfes de gasto
energeético e o isolamento social sdo ocorréncias constantes que se acentuam em episodios de
crises de dor e de internagdes, o que, além de comprometer a salde devido a cronicidade da
doenca, afeta também a renda familiar desses individuos.Como consequéncia, problemas no
relacionamento familiar/social, adversidades socioeconémicas como o0 desemprego, a evasao
escolar, a garantia de transporte para o acompanhamento clinico nos centros urbanos de
referéncia hematoldgica, hospedagem e alimentacdo, nem sempre sdo garantidos pelo Estado,
tornam-se limitadores ao tratamento (SILVA, 2015; FELIX, 2010; THOMPSON, 1998).
Todos esses fatores também contribuem para que, em longo prazo, ocorra declinio dos
cuidados, dificultando assim a manutencdo do tratamento de saude pelo paciente, 0s
impedindo de fazer de forma imediata e regular (PITALUGA, 2007).

1.2 JUSTIFICATIVA
Segundo Zago (2007), varios fatores podem influenciar na acentuacdo ou
diminuicdo dos efeitos da doenga no paciente, dentre eles, o local de moradia, a situagédo
socioeconémica e educacional, as condi¢cdes ambientais e 0 acesso a assisténcia medica:
O nivel socioecondmico e educacional ocupa uma posi¢do central, pois determina
variantes que influenciam diretamente a evolucdo da doenca e seu progndstico: acesso a atengdo
médica, diagnostico precoce, alimentagdo e nutricdo de boa qualidade, acesso a saneamento basico e,

portanto, agua de boa qualidade e menor exposicdo a infec¢des, melhores condigdes de vida e de

trabalho, além do tratamento rapido de complica¢des (Zago,2007, p. 213).



O avanco no desenvolvimento de melhores alternativas no tratamento da DF
ocorre em paises desenvolvidos, com abordagens que permitem que 95% a 99% das criancas
com a DF sobrevivam até a idade adulta. J& em paises em desenvolvimento estima-se que
50% a 90% das criancas afetadas podem morrer antes dos05 anos de idade (MCGANN,2013).
Segundo Montalembert e Tshilolo (2007), em paises como a Europa e os Estados Unidos 0s
individuos afetados tem sua qualidade de vida melhorada por conta do acolhimento em
cuidados necessarios recebidos. Entretanto, em paises africanos, onde a estimativa de criangas
afetadas ¢ elevada e bem maior em relacdo aos paises anteriores, 0 acesso € desigual. Segundo
a World Organization Health (2010), estratégias de identificacdo precoce da doenca, controle,
tratamento e maiores informacdes sobre o cotidiano vivenciado por pessoas com DF podem

prevenir cerca de mil mortes de criancas por ano.

Um estudo de coorte feito por Fernandes e colaboradores (2010) com pessoas com
DF no estado de Minas gerais, demonstrou que a condi¢do social pode influenciar no
agravamento da enfermidade, aumentando a morbidade e mortalidade da doenca,
confirmando que as dificuldades da doenca ndo séo apenas de ordem técnica, mas também

uma questdo politica e social.

Estudo realizado por Silva (2013) em 40 pacientes com Doenga Falciforme no
Centro de Hematologia e Hemoterapia do Estado do Para — Fundacdo HEMOPA, apontou que
a situacdo de instabilidade social ocorria em 40% das familias, que em 2010/2011 viviam com
até 01 (um) salario minimo (equivalente a R$ 540,00), sendo que cerca de 15% delas
possuiam renda familiar entre R$ 150,00 (Cento e cinquenta reais) e R$ 300,00 (Trezentos
reais) por més (SILVA 2013, p.20).

O caréater bioantropoldgico da doenca também tem forte relacdo com a situacdo
de vulnerabilidade socioecondmica dos pacientes, ja que a condicdo de pobreza em que a
maioria da populacdo negra e parda esta historicamente submetida estabelece uma série de

obstaculos que revela a mortalidade nos pacientes com a DF, como aborda Naoum (2000):

Nesse contexto, a maioria da populacdo negra brasileira e, consequentemente os doentes
falcémicos, habitam as regifes mais pobres e carentes das nossas cidades. Os aspectos ambientais
desses locais de moradias se caracterizam, em geral, pelas deficiéncias de saneamento béasico, poluicdo
ambiental, violéncia, qualidades inadequadas do ar, da agua, de transportes e de higiene, entre outros
(Naoum,2000, p.18).

Segundo Granja (2008), a pobreza € considerada, acima de tudo, um dos maiores

fatores de ameaca a saude. Desse modo, 0 comprometimento dos tomadores de decisdo €



essencial para a inclusdo de politicas publicas e praticas resolutivas de salde, particularmente,
entre pessoas com doencgas cronicas, como € o caso da DF. Todos esses fatores como: a falta
de informacgdo e orientacdo, o baixo grau de escolaridade ligado a privacdo econdmica,
deslocamentos, tratamento, etc., constituem um cenario de dificuldades para o paciente,
contribuindo para o agravamento das complicagfes ocasionadas pela doenca (Ohara,2012).
Assim sendo, justifica-se a realizagdo do levantamento socioecondémico de um grupo de
pessoas com DF para que possamos nos aproximar da realidade biossocial dos individuos

pesquisados.



2. OBJETIVOS

2.1. OBJETIVO GERAL

Investigar um grupo de 60 pessoas com a Doenca Falciforme atendidas pelo
HEMOPA no Estado do Para com a finalidade de indicar seus dados sobre renda e cor.
Tracando um perfil socioecondmico desses individuos para a compreensdo da sua relacdo

com o agravamento da doenca.

2.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Descrever e ampliar o conhecimento sobre a situacdo econémica de pessoas com AF

no Estado do Para.

b) Descrever dados sobre cor autodeclarada de pessoas com AF.



3. METODOLOGIA

Essa monografia é parte integrante da Tese de Doutoramento em andamento
intitulada: “A Doenca Falciforme na Amazonia: As Interseccdes entre ldentidade de Cor e
Ancestralidade Genémica no Contexto Paraense”, de Ariana K. L. S. da Silva, discente do
Programa de Po6s Graduacdo em Antropologia, da Universidade Federal do Para
(PPGA/UFPA), Area de Concentracdo em Bioantropologia, Linha de Pesquisa Socioecologia
da Saude e da Doenca, pesquisa que fiz parte como integrante da Equipe de Trabalho de
Campo realizada no Centro de Hematologia e Hemoterapia do Estado do Para — Fundacao
HEMOPA - entre os meses de Julho a Dezembro de 2016, local onde realizamos
levantamentos sobre os dados socioecondémicos dos pacientes com AF atendidos no
HEMOPA, entre outras informagdes.

AREA DE ESTUDO: Genética Humana

3.1. TIPO DE ESTUDO E LEVANTAMENTO DE DADOS

Para tal investigacdo foi realizado o método descritivo em entrevistas
semiestruturadas realizadas com 60 pessoas com AF e que realizam tratamento na Fundacéo
HEMOPA. O projeto submetido ao Comité de Etica em Pesquisa via Plataforma Brasil,
obtendo parecer aprovado, com nimero da CAAE: 56133516.3.0000.0018 e area tematica em

Genética Humana.

Foi realizado o primeiro contato com 0s pacientes durante suas visitas agendadas
para consultas ou procedimentos no HEMOPA, onde lhes foram explicados os objetivos da
pesquisa e as condutas necessarias para a coleta de dados. As pessoasque concordaram com a
pesquisa, assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE e ap6s a consulta
médica ou procedimentos clinicos e laboratoriais, responderam a um questionario

semiestruturado, sobre a sua situagdo socioeconémica, raca e cor (Minayo,2000).

O critério de inclusdo foi estabelecido pelo nimero de 100 (Cem) sujeitos portadores
de AF que foram anteriormente estudados pelo Prof. Dr. Jod&o Guerreiro e equipe, em
qualquer faixa etaria, tendo condicGes de responder as perguntas (sendo respondidas por um
familiar caso fosse de uma faixa etaria menor) realizadas pelo pesquisador. Os critérios de
exclusdo foram estabelecidos de acordo com 0s que ndo compareciam no hemocentro para

acompanhamento clinico durante o periodo da pesquisa.



A classificagdo de cor foi baseada no IBGE cujos dados sédo fundamentados na
autoidentificacdo e na autodeclaracdo de cor que ocorria de maneira automatica pelos sujeitos.

Ou casos estes ndo soubessem, Ihes era apresentado op¢oes de acordo com a classificacéo.



4. RESULTADOS

Foram analisados 60 pacientes com anemia falciforme. Os resultados
apresentados demonstram que a maioria (65%) possuia renda familiar de 01 Salario Minimo
(01 SM), como demonstrados na Tabela 1 e figura 4.

De acordo a varidvel “cor autodeclarada” 41% dos pacientes autodeclararam ser
morenos e 27% pardos, a menor frequéncia de pacientes se autodeclararam branco (7%) e

amarelo (3%). (Figura 5).

Tabela 1: Dados Socioecondmicos de Pessoas com Anemia Falciforme no Estado do Para
(2016).

Caracteristicas Pessoas com Anemia Porcentagem
Socioecondmicas Falciforme (%)
(n)

Renda
01 Salario Minimo? (ou SM) 39 65
02 Salarios Minimos 17 28
03 Salarios Minimos 2 3
04 Salarios Minimos 1 2
05 Salarios Minimos 1 2

Cor autodeclarada

Branco 4 7
Preto 7 12
Negro 6 10
Pardo 16 27
Moreno 25 41
Amarelo 2 3

A Anemia Falciforme gera impactos inimeros para a vida do enfermo que aliados a
limitagdes diversas favorecem a situacdo de instabilidade socioeconémica. A renda familiar

influencia diretamente na condicéo de satde do individuo que enfrenta dificuldades no acesso

2 Equivalente a R$ 880,00 em 2016.



e alcance ao atendimento emergencial. Notadamente por conta da centralizacdo do servico
especializado na capital (Belém) e principalmente por aqueles que se encontram em
localidades no interior do estado. Ainda que os servigos publicos de saude oferecam
cobertura gratuitas de baixa, média e alta complexidade, existe insuficiéncia no atendimento
devido &s altas demandas advindas do interior, com pouco ou nenhuma assisténcia para suprir
a assisténcia a saude (SILVA, 2013).

Renda Mensal de Pessoas com DF n = 60

BATE1SM ®2SM ®=3SM =4SM m5SM

3%_\\2% 2%

Figura 4: Renda Mensal de Pessoas com Anemia Falciforme no
Estado do Pard, 2016. Fonte: Pesquisa de Campo realizada no
Hemopa entre julho a dezembro de 2016.

Nota-se a importancia da autodeclaracdo de cor nos sistemas de informacdo do
Sistema Unico de Salde (SUS). Além de contribuir para o desenvolvimento de acGes
especificas para a reducdo de disparidades étnico-raciais nas condi¢bes de salde e agravo,
geram politicas publicas voltadas para os individuos pertencentes a este segmento
populacional (BATISTA,2010).



Raca/Cor Autodeclarada de Pessoas com DF n = 60

E Branco = Preto = Negro = Pardo =MNoreno = Amarelo

Figura 5: Raga/Cor autodeclarada de Pessoas com Anemia
Falciforme no Estado do Para, 2016. Fonte: Pesquisa de Campo realizada
no Hemopa entre  julho a dezembro de 2016.




5. DISCUSSAO
Além das caracteristicas proprias da DF que geram uma série de limitacdes e
dificuldades na rotina do paciente, os fatores socioeconémicos possuem bastante influéncia no
cotidiano bioldgico dos mesmos, devido as constantes urgéncias e emergéncias vivenciadas
pelo grupo estudado, além dos fatores emocionais, afetivos e orcamentéarios ocasionados pelo
agravo. Assim sendo, o objetivo deste trabalho foi correlacionar os fatores socioeconémicos a

fim de compreender a sua relacdo com o agravamento da doenca. (FELIX et al.,2010)

Nas analises preliminares verificou-se a maioria dos pacientes com renda familiar
de até 01 SM, o que corrobora com os dados de Felix et al. (2010). Os problemas
socioeconémicos podem intensificar ou diminuir os efeitos da DF no paciente, intervindo na
sua qualidade de vida, uma vez que a situacdo de vulnerabilidade socioeconémica gera
limitacdes no acesso ao atendimento de saude que influencia na gravidade de doenca, ja que a
mesma necessita de tratamento continuo e essas dificuldades limitam a adesdo ao tratamento.
Além disso, o atendimento especializado € centralizado na capital (Belém) e em diversos
locais do Estado do Pard ha uma caréncia de especialistas na area da hematologia e afins,
dificultando substancialmente o primeiro atendimento de urgéncia em situacdes de crise. A
situacdo em questdo pode acarretar a demora nos cuidados paliativos assim como no
diagnostico da doenca. (SILVA 2015; CAVALCANTE 2011; CANESQUI et al. 2008).

De acordo com dados da literatura ha uma maior prevaléncia de negros e pardos
com o Traco Falciforme (NAOUM, 2004; BRASIL, 2001). Nossos dados corroboram com o
que ja havia sendo descrito por Silva (2013), onde os pacientes com Anemia Falciforme em
sua maioria se autodeclaram morenos (41%), pardos (27%) e pretos (12%) (SILVA, 2013).

No Brasil, 65% da populacdo pobre e 70 % da populacdo extremamente pobre sao
compostos por negros e pardos, sendo uma parte importante e significativa de pessoas de
baixa renda no pais. A limitacdo gerada pela situacdo socioecondmica dos individuos provoca
uma restricdo social e individual de maneira geral, fazendo com que suas realidades sejam
desgastantes, insuficientes e que promovam doenca. (HENRIQUES, 2003 apud OLIVEIRA,;
FIGUEIREDO, 2004). Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), em
2001, mais de 32 milhdes de negros viviam em condicdes precéarias de habitacdo e dependiam

primordialmente da assisténcia social.

A autodeclaracdo da cor/raga é um instrumento importante em razdo de politicas

publicas diferenciadas, voltadas aos grupos mais vulneraveis socialmente, pois, as Leis



10.678/2003 (Brasil 2010a) e 12.288/2010 (Brasil 2010b) preconizam garantir recursos
destinados a populacdo que se autoclassifica como negras (pretas e pardas). A Politica
Nacional Integral de Saude da Populacdo Negra é outra realidade que merece destaque, pois
tem o intuito de promover a equidade de acesso ao atendimento de salde a populagédo
autodeclarada negra e parda no Brasil, a fim de dirimir o racismo e o racismo institucional

vivenciado pelos sujeitos com tais fenétipos. (BRASIL,2007)



5. CONCLUSAO

Os dados apresentados nesse trabalho demonstram que a maioria dos pacientes
entrevistados, se autodeclaram morenos, pardos e negros e possuem renda familiar de até um
salario minimo. Tais fatores podem influenciar na situacdo de vulnerabilidade
socioecondmica entre pacientes com a Anemia Falciforme em nosso estado. Essa situagdo
pode se agravar quando relacionada com a questdo histdrica racial do Brasil, considerando
que a populacdo negra corresponde a grande parte de pessoas que vivem em situacdo de
instabilidade financeira. Consequentemente, essas condi¢des podem dificultar e contribuir
para 0 agravamento do quadro clinico da doenca, e diminuindo a qualidade de vida do

paciente.

Sabendo da existéncia da politica publica voltada para a saude da populacéo negra
e parda no Brasil, ressalta-se a importancia da autodeclaracdao de cor em todo pais, pois além
de caracterizar a diversidade étnico-cultural existente necessaria para que tenhamos uma
aproximacdo com essa realidade, existe a necessidade de politicas voltadas para esse
segmento populacional, particularmente paras as pessoas com Anemia Falciforme que se
autodeclaram negras e pardas e que portanto, necessitam de melhor qualidade de vida e

atencdo do estado.

Muitos estudos ainda devem ser realizados a fim de verificar as necessidades
atuais e futuras das pessoas com Anemia Falciforme. Sabendo que o diagnostico precoce e 0
acesso a assisténcia médica e multiprofissional sdo essenciais para a melhora da expectativa
de vida e do bem-estar desses individuos, esta avaliacdo destaca a necessidade da imediata
implementacdo de politicas nacionais de programacgdo e financiamento de tratamento em

salde para a Anemia falciforme e avaliar a sua eficiéncia.
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7. APENDICE

7.1. QUESTIONARIO

Questionario Socioecondémico/Raca/Cor para os interlocutores com DF acima de 18 anos:
Entrevista: n =

Nome completo:
2. Sexo () Masculino  Feminino () 2a. Idade:
Localidade/Municipio: E &rea Quilombola?
Nivel de Escolaridade
Renda Mensal:
Ocupagdo: De qual “raga” vocé se classifica? Apresentar os opgdes caso o interlocutor solicite
( )Branca ( ) Negra ( ) Amarela ( ) Ndosabe () Outra? Qual? Justifique:
7. De qual “raca” vocé se classifica? Apresentar os opg¢des caso o interlocutor solicite ( ) Branca
( ) Negra ( ) Amarela ( ) N&o sabe () Outra? Qual? Justifique.

I A

8. Qualasuacor? ( )Branca ( )Preta ( ) Amarela ( ) N&osabe ()Outra? () Qual?
8a. Vocé sabe o que é Doenca Falciforme?

9. E comum voceé receber perguntas sobre a sua raga/cor nas unidades de satde em que faz
tratamento/atendimento? Caso sim, em quais unidades ja Ihe perguntaram a sua raga/cor?
Hemopa () Posto/Unidade de Satude () PS ( ) Hospital Pablico ( ) Hospital Particular ()
N&o lembra () Nunca recebeu ( )

10.Vocé ja conviveu/sofreu algum tipo de discriminacdo por causa de sua condi¢ao/doenga
genética? Caso sim, como /foi? Pode me contar? (Subjetivo)

11.Vocé ja conviveu/sofreu algum tipo de discriminagéo por causa de sua raga/cor? Caso sim,
como foi? Onde sofreu discriminagdo? Qual a sua rea¢do? (Subjetivo)

12.Vocé ja sofreu racismo ou preconceito nas unidades de salde ou outros 6rgdos de salde que
costuma frequentar? Caso sim, como ocorreu?

13.Caso ja tenha sofrido racismo: Qual a sua dica para mudar o racismo no dia-a-dia?

14.VVocé j& conviveu/sofreu algum tipo de preconceito por causa da DF? Caso sim, vocé pode me
contar o que houve? (Subjetivo)

15.Vocé recebeu o resultado de sua ancestralidade gendémica do LGHM? Qual a sua impressdo ao
constatar o resultado? Considerou importante, foi indiferente, ndo sabe? (Subjetivo).




16.Vocé imaginava que poderia ter essa ancestralidade ou nunca pensou a respeito?

17.Em algum momento vocé teve curiosidade de saber qual a sua origem genética mais antiga?

18.0 que muda para vocé agora que sabe a sua origem genética?

19.A sua origem genética é diferente de como vocé se classifica socialmente? Caso sim, em qual
sentido?




