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RESUMO

Introducdo: Observar e identificar os problemas que emergem no contexto da biomedicina, é
um exercicio muito importante para o profissional podendo direciona-los as acdes em saude.
Ao estudar sobre a anemia falciforme e perceber no cotidiano que as pessoas nao tém o
conhecimento desta doenca, causou-se um interesse no assunto, a partir da identificacdo da
desinformacdo, e por ser uma doenca genética de grande destaque no cenério epidemioldgico
brasileiro, que tem recebido também atencéo especial de inUmeros especialistas, pesquisas,
movimentos sociais e do governo. Objetivo: discorrer sobre a anemia falciforme trazendo o
conhecimento para a populacdo e construirum folder informativo. Material e métodos: criado
a partir dos dados obtido através do formulério virtual, alcancando um publico aleatério de 143
pessoas, das quais obteve-se um resultado que confirmou a auséncia da informacdo dos
individuos que participaram. Resultados: A divulgacdo do Folder informativo desenvolvido
neste projeto, conscientiza e transmite o conhecimento para a populacdo, visando alguns
aspectos como linguagem clara, divulgacéo de informagdes, a importanciado aconselhamento
genético, a importancia do diagndstico através de exames, proporcionar esclarecimentos de
duvidas e potencializar o atendimento, por fim minimizar os casos da doenca falciforme.
Concluséo: Portanto o desenvolvimento e divulgagdo do folder informativo como uma
estratégia educativa de facil compreensdo, auxiliou na transmisséo de informacdes, servindo
para conscientizar a populagdo, diminuicdo da falta de conhecimento sobre a doenca e
consequentemente evitar novos casos, possibilitando o diagndstico precoce tanto da doenca
quanto do traco falciforme, favorecendo a satde publica e melhor qualidade de vida.

Descritores: Anemia Falciforme, Folder, Aconselhamento Genético.



ABSTRACT

Introduction: Observing and identifying the problems that emerge in the context of biomedicine
is a very important exercise for professionals and can direct them to health actions. By studying
sickle cell anemia and perceiving in everyday life that people do not know about this disease,
an interest was caused in the subject, from the identification of disinformation, and because it
is a genetic disease of great prominence in the Brazilian epidemiological scenario, which has
also received special attention from numerous specialists, research, social movements, and the
government. Objective: This work aims to discuss sickle cell anemia bringing knowledge to the
population and the realization of an informative. Material and methods: folder created from the
data obtained through the virtual form, reaching a random audience of 143 people, from which
a result was obtained that confirmed the absence of information from the individuals who
participated. Results: The dissemination of the informative folder developed in this project,
raise awareness and transmits knowledge to the population, aiming at some aspects such as
clear language, dissemination of information, the importance of genetic counseling, the
importance of diagnosis through tests, providing clarification of doubts and enhancing care, to
minimize the cases of sickle cell disease. Conclusion: Therefore, the development and
dissemination of the information folder as an educational strategy of easy understanding, helped
in the transmission of information, serving to raise awareness of the population, reducing the
lack of knowledge about the disease and consequently preventing new cases, allowing the early
diagnosis of both the disease and sickle cell trait, favoring public health and better quality of
life.

Descriptors: Sickle cell anemia, folder, genetic counseling.
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1. INTRODUCAO

No Brasil, adoenca falciforme (DF) é considerada de alta prevaléncia quando o contexto
é saude publica. Logo, o ultimo século foi marcado pelo avanco de pesquisas no campo da
Genética Clinicae muitas doencas como a DF e o traco falcémico (TF) foram identificados. De
acordo com os dados do Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), no Brasil, nascem
em torno de 3.500 criancgas por ano com doenca falciforme (DF) e 200 mil portadores do traco
falcémico (BRASIL, 2009).

Em Alagoas, conforme ainda dados do PNTN, verifica-se o nascimento de uma crianca
com a DF para cada 343 criancas nascidas vivas. Tais dados sdo semelhantes a literatura
nacional, comprovando que a DF se caracterizacomo uma condi¢ao crénica que requer atencao
aos cuidados continuos e duradouros (SANTOS et al., 2018). Considerando que a DF esta no
grupo das doencas hereditarias e hemoliticas, esta se caracterizacomo uma mutacgao na estrutura
da hemoglobina (S), a qual ocorre a troca do &cido glutdmico pela valina.

Em relacdo ao portador do TF existe uma auséncia de sintomas. Logo, a falta desses e
de informac6es relacionadas as condi¢fes do portador do TF apresenta algumas desvantagens,
pois, muitas vezes a descoberta s6 acontece ap6s o nascimento dos filhos com a DF
(MACHADO; OLIVEIRA, 2015; BERNIERI; FIOR; ARDENGHI, 2017; NASCIMENTO,
2017). Emdecorrénciadisso, o diagnostico precoce se torna indispensavel para a deteccéo desta
patologia, € nesse momento que a familiarecebe orientacdes e os devidos cuidados. Entretanto,
estudos mostram uma lacuna quando se trata do aconselhamento genético, este problema esta
ligado, principalmente, pela caréncia de conhecimento dos profissionais de satde. (ALMEIDA,
SANTOS & SILVA, 2018).

Para tal, a divulgacdo de materiais educativos, como folders, cartazes, cartilhas,
panfletos, entre outros, usados nos servicos de saude, sdo de grande importancia para informar
aos individuos sobre a AF, e principalmente como é transmitida quando € portador do TF. De
acordo com os estudos de Nascimentos et al. (2015) a utilizagdo de material informativo
confirmae auxilia na eficaciaem processos de aprendizagem voltados a informacéo, visando o
conhecimento e protecdo da saude. Dessa forma, considera-se a relevancia da construcao e
compartilnamento de um félder online informativo, abordando conteldos auxiliares
relacionados as atitudes e conhecimentos que as pessoas necessitam. Para Silva (2015), a
educacdo em salde evita agravos e doencas, além de possibilitar a promocdo e autocuidado

minimizando custos com assisténcia, habilitando o paciente para tomar suas proprias decisfes
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sobre sua saude. Desse modo, o presente trabalho teve como objetivo discorrer sobre a
importancia do aconselhamento genético sobre a DF e usar a tecnologia para a criagcdo de um
folder online informativo que podera ser propagado nas redes sociais e até impressos para
distribuicéo.

Visando, essa necessidade do conhecimento sobre a gravidade da DF e os riscos da
procriacdo, foi desenvolvido um material educativo, a qual conscientize a populagdo de modo
geral sobre a gravidade desta patologia, abordando assim de forma ilustrativa e de fécil
compreensdo o assunto, além de auxiliar na divulgacdo de informacdes relacionadas aos
fundamentos e atitudes de grande relevancia para os profissionais da saude, os portadores do

TF e os portadores da AF.
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2. OBJETIVO GERAL

Discorrer sobre a AF trazendo o conhecimento para as pessoas da importancia do
diagnostico precoce e usar a tecnologia para a criagdo de um folder “online” informativo apds

obter resultados do questionario publicado.
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3. FUNDAMENTACAO TEORICA
3.1 Anemia falciformee o traco falcémico

A imigracdo forcada dos africanos em decorréncia do escravismo teve como
consequénciaa transicdo do DF ao Brasil, sendo vistacomo um distdrbio hereditario constante
entre a populacao, tornando-se uma questdo de satde publica. Conforme Cardoso et. Al. (2016)
a doenca falciforme se classifica como uma hemoglobinopatia hereditaria, autossémica,
caracterizada pela substituicdo das bases nitrogenada adenina por timina (GAG-GTG) que
codifica 0 aminoacido valina ao invés do acido glutamico no sexto cddon da cadeia beta da
globina, resultando em hemoglobina (S). E usado o termo anemia “falciforme” (AF) quando ¢
portador da forma homozigoto SS, sendo considerada a doenca cronica mais prevalente em
distintas populagdes (BRASIL, 2008)

Quando a mutacdo da DF acontece afeta diretamente a estrutura da HB normal no
sangue para HBS formato de foice ou drepandcitos como também é conhecida. Nesse momento
da alteracdo a HB sofre uma polimerizacdo modificando a configuracgéo celular, fazendo com
que estd se torne alongada com filamentos na sua extremidade com aparéncia de foice,
caracteristica determinante para essa nomenclatura (LOIOLA, et. al., 2017). A imagem 01

mostraas caracteristicas de formas distintas das hemé&cias normais e do gene falciforme.

Figura01- Alteracdo damorfologiadas células vermelhas e a presenca

da HBS anormal
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Fonte: Glaudstone Agra (2015).
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De acordo com os estudos de Brasil (2014) essas hemacias normais circulam em média
120 dias de vida, antes que sejam destruidas pelos macréfagos no sistemareticulo endotelial do
baco e grande parte de seus componentes absorvidos. Esta vasta flexibilidade das hemécias
ocorre em razdo de seu citoesqueleto. Porém, ao sofrer o processo de mutagdo os glébulos
vermelhos se tornam mais rigidos proporcionando grande dificuldade na passagem do sangue
pelos vasos, prejudicando assim a oxigenacao dos tecidos, dando inicio a um processo de rapida
hemolise gerando uma alta destruicdo precocemente das hemacias (BRASIL, 2014).

Esse processo de polimerizacao da HbS, é o episddio que acontece a mutacdo dos genes
da anemia falciforme, a qual pode se manifestar tanto na forma homozigoto com hemoglobina
(SS), sendo, em geral, resultante da heranca de um gene anormal do pai e da mée, que evidencia
a forma mais grave das sindromes falciformes (LOIOLA et. al., 2017). Quanto a forma
heterozigoto, no qual apenas um alelo foi mutado e o outro alelo permanece normal
hemoglobina (AS) (BRASIL, 2015). Dessa forma, o portador ndo desenvolve a doenca, mas
sdo classificados como assintomaéticos e portadores do TF, sendo assim apenas um dos pais
possui 0 gene anormal. Fica claro que a determinacéo de portadores heterozigotos tém grande
importancia para a satde publica, pois estao associados a elevada probabilidade de nascimento
de criancas tanto com a DF ou TF. Sendo assim o0s portadores dessa ocasido tem a obrigacao
de serem notificados, e logo encaminhados para aconselhamento genético, para esclarecimentos
sobre a patologia (VIEIRA, 2016).

3.1.1 Manifestacdes clinicas

A DF é caracterizada por uma serie de manifestacdes clinicas de diversos graus de
intensidade e grandes riscos de letalidade, levando a morte prematura e diminuicdo da
expectativade vida. Os sintomas ocorrem a partir do primeiroano do surgimento da doenca, e
se desenvolve durante a vida do paciente, sendo caracterizada por um estado cronico, que traz
aos individuos de forma direta varias manifestacdes clinicas (SOUZA et al., 2016). Nesse
periodo, 0 mais importante € tentar amenizar as dores corriqueiras que o paciente sente, e quais
atividades que podem trazer beneficios para a satde do portador.

Conforme Brasil et al. (2014) a doenca falciforme possibilita varios sintomas e sinais
que afetam os portadores, dificultando varios aspectos pessoais da vida e do seu diaa dia ligados
a interacdo social, relacdes conjugais, familiares, educacionais e no emprego. Tendo como

consequénciaum grande desgaste emocional, que contribui para a baixa autoestima, deixando-



17

0s mais suscetiveis as infec¢des, principalmente do trato respiratério. Logo, afetaainda mais o
estado de saude, ocorrendo a necessidade de outros acompanhamentos especializados (VIEIRA
AK et. al., 2010).

De acordo com Ramos (2020) as manifestagOes mais frequentes de crises acontecem
principalmente pela obstrucdo dos vasos sanguineos devido as heméacias em formato de foice
que dificulta a circulacdo do sangue, onde provoca varias lesées nos 6rgdos. Nesse periodo as
crises vém acompanhada de varios episddios de dores nos 0ssos e articulagdes ocorrendo
diversas vezes no individuo. Segundo Brasil (2009) os motivos que podem desencadear a dor
sdo o frio, os traumas, o esforco fisico, a desidratacdo, as infeccBes e a hipdxia. As
manifestacdes clinicas da doenca podem ser divididas em duas categorias: agudas e cronicas.

A Figura 02 representaessa classificacao.

Figura 02- As manifestaces clinicasagudas e cronicas da DF

Manifestacoes clinicas

[ -

Agudas cronicas

l l

crises vaso oclusivas Anemia hemolitica crénica
sindrome toracica aguda Hipertensao pulmonar
acidente vascular cerebral Necrose asséptica do fémur
priapismo Retinopatia
tromboembolismo venoso Insuficiéncia cardiaca
crises hemoliticas insuficiéncia renal

crises aplastica ulceras de perna

Dactilite infanti

e 5 8 0 8 0 00
e o o 0 0 0 0

Fonte: Adaptado de KATO, G. etal. (2018).

As manifestacdes clinicas agudas e crénicas (figura 02) demonstram que o paciente com
a DF pode desenvolver ao longo da vida, os sintomas agudos geralmente sdo os de breve
ocorréncia que desaparecem a medida que sdo tratados, j& as manifesta¢Oes crénicas sdo de
ocorréncia continua que podem persistir por semanas, meses e anos, piorando suas intensidades

ao longo da vida do paciente, mesmo apés a causa ser tratada.
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3.1.2 Aconselhamento genético

Considerando o contexto atual no Brasil, encontram-se em escassez as a¢gdes no campo
da genéticaem saude publica, que é considerada de grande importancia para que os portadores
do TF entendam os riscos da hereditariedade da mutacdo em possiveis filhos. Através de
processos educativos € possivel realizar estratégias de informacdes, educagdo e comunicacao
(1EC) para sensibilizar e educar os familiares, orientando de forma detalhada sobre a origem da
doenca. Essa conduta tem a finalidade de transmitir conhecimento aos portadores da AF,
expondo os riscos, complicacdes clinicas, diagnostico e tratamento se resolverem optar por uma
gestacao, mas sempre seguindo os principios éticos do paciente. Esses aconselhadores devem
ser profissionais capacitados e qualificados capazes de transmitir as informacdes referentes a
genética de maneira simples, possibilitando o entendimento do aconselhado sobre o assunto
(BENNETT etal., 2003).

Para Brasil (2014) essa etapa € muito importante, pois, é através da orientacdo genética
que equipes multiprofissionais e multidisciplinares transmitem o conhecimento para 0s
individuos diagnosticados, disponibilizando o resultado do exame e suas possiveis
consequéncias. Esse momento ndo é um procedimento opcional do paciente ou do profissional,
mas é uma conduta médica de extrema importancia.

Parte do procedimento de aconselhamento consiste em realizar exames laboratoriais
especificos para verificar a possibilidade de gerar um novo gene no filho do casal. De acordo
com Brito et al. (2017) a unido de um casal portador do traco falciforme apresenta uma
probabilidade de 25% em cada gestacdo de terem filhos falcémico, 25% para filhos normais e
50% para filhos portadores do traco. Por se tratar de uma doenca hereditariaque passa de pais
para filhos, os portadores podem gerar filhos com o gene falciforme, caso se relacionem com
pessoas que também tenham tracos ou doencas. Dessa forma, é possivel a possibilidade de

nascer uma crianga com a DF. A figura 03 caracterizaum fluxograma com a probabilidade de

um casal gerar filhoscom o TF ou com a doenca dita.
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Figura 03- Fluxograma com a probabilidade que pessoas normais
possuem de gerar filhos com a herancga genética da hemoglobina (S),

guando se relacionam com portadores

AALHE

Fonte: Autor (2022).

A figura 03 ilustra um fluxograma com a probabilidade de um casal com o traco
falcémico (AS) e o outro normal (AA). Consequentemente, nesse caso esse casal terd chance
de ter 50% dos filhos normais e 50% dos filhos com o traco falcémico (BRASIL et al., 2015).

Outro caso é se o casal for portador do TF, nessa situacdo, as chances de a crianca herdar

a doenca sdo maiores. A figura 04 demonstra essa probabilidade.

Figura 04- Fluxograma com a probabilidade que ambos casais
portadores do TF tem de gerar filhos normais,com o TF e com
a AF

ASLAS

V. V. % y. ¥ L -_—

Fonte: Autor (2022).
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A figura acima apresenta um fluxograma com a probabilidade de um casal ambos
portadores do traco falcémico (AS). Em tal caso, o casal possui 50% de chances dos seus
descendentes herdar o trago (AS), 25% serem normais (AA) e 0s outros 25% serem portadores
da anemia falciforme (SS) (BRASIL et al., 2015).

Em outra situacdo é quando um individuo possui 0 TF e o outro possui a AF, nesse
conceito o casal tera uma probabilidade maior de o filho ser portador. A figura 05 demonstra

essa situacao de forma detalhada.

Figura 05- Fluxogramacom a probabilidade de um casal que € portador do

TF e outro da AF, podem gerar descendentes com hemoglobina (AS, SS)

v

AS SS

AS AS SS SS

Fonte: Autor (2022).

Acima a figura 05 demonstrao mesmo fluxogramaanterior, mas com um esquema
diferente, nesse caso um individuo possui o traco e 0 outro ja é portador da AF.
Possivelmente, esse casal terd 50% de probabilidade dos filhos nascerem com o traco

e 50% de chances dos filhos nascerem com a anemiafalciforme. (BRASIL et al., 2015).

3.1.3 Diagnostico

Em geral, o diagnostico precoce € primordial paradetectar o TF no paciente ou AF para
se iniciar a linha de cuidados precoce para controlar variados tipos de crises. Nesse sentido, €

facilmente detectado no exame qualquer tipo de distdrbio genético como o hemograma, a
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eletroforese de hemoglobinas e o teste de falcizagéo, que servirdo paraavaliar a morfologia dos
eritrocitos, além dos indices hematimétricos e as caracteristicas genéticas da hemoglobina
(SILVA, 2021).

Assim, o diagndstico prévio possibilita os cuidados de prevencdo que o casal pode tomar
para evitar possiveis casos da doenca no futuro, diminuindo assim as taxas de morbidade e
mortalidade no pais. Desse modo, pode-se evitar também custos para o sistema de saude (SUS)
com pacientes falciformes, tais como no tratamento de infecc@es e crises algicas, profilaxia anti
infecciosa, custo transfusional, entre outros (BANDEIRA et al., 2007).

De acordo com estudos realizados por Domingos (2002) esses exames laboratoriais sdo
realizados através de eletroforese de hemoglobina para deteccdo da hemoglobina (S) em ordem
crescente de concentracdo, além de hemograma e dosagem de hemoglobina fetal. Ja para o
diagndstico neonatal segundo Ferraz e Mourdo (2007) podem ser utilizadas amostras de sangue
seco em papel filtro, coletadas do calcanhar do neonato (teste do pezinho) ou sangue de cordéo
umbilical. Neste contexto, especialistas orientam que essa coleta aconte¢a apds horas depois
da primeiraalimentacdo do recém-nascido, e até o quinto dia Util de vida da crianca, na unidade
de saude mais proxima da residéncia dos responsaveis.

Visto essa importancia foi implantado no Brasil, em 1992 pelo Ministério da Salde, o
programa de triagem neonatal (PNTN) que tornou obrigatério em todo territério nacional a
aplicacdo desse teste em todos os recém-nascidos vivos (VELOSO, 2019). Sendo este o
principal método de diagnostico precoce apds o nascimento e prevencdo da doenca, onde
também podem ser detectadas varios tipos de anemias e doencgas metabolicas. Para Cardoso et
al. (2020) essas doencas podem ser do tipo hipotireoidismo congénito, fenilcetonuria, fibrose
cistica, hiperplasia adrenal congénita e hemoglobinopatias, entre elas anemia falciforme e
talassemia.

E importante lembrar que mesmo no caso de paciente benigno e assintomatico podem
desenvolver complicacOes que estdo sujeitas ao processo de falcizagdo das hemécias: hipoxia,
grandes altitudes, exercicio fisico extenuante, desidratacéo, e acidose latica, (MELEK et al.,
2015).

3.1.4 O tratamento

O tratamento para a DF fundamenta-se na realizacdo dos respectivos exames para

diagndstico preciso, no conhecimento da fisiopatologia, e em especial na prevencao e atencao
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médica para os cuidados essenciais, principalmente pelo fato de ndo haver tratamento definitivo
paraa cura, e sim para reduzir as crises e varias consequéncias causadas. Para Pimentel (2019)
o0 tratamento dessa doenca € para auxiliar na melhoria da qualidade de vida, mas ndo garante
melhora definitiva, assunto delicado que ainda vem sendo estudado mundialmente em busca
dessa garantia. Entretanto, se faz indispensavel o acompanhamento frequente dos portadores
em hemocentros e hospitais gerais. Ferreira (2018) ressalta que para iniciar as intervencgdes
terapéuticas dos portadores de AF é preciso ter base de acordo com os estagios da patologia
(aguda ou crénica), seguidas das manifestacdes clinicas, evoluindo para variados tipos de
doencas que podem afetar os 6rgdos. E assim necessitar de tratamentos especificos em cada
caso.

Segundo Cardoso et al. (2021) os métodos mais eficientes utilizados para o tratamento
da AF na melhora de alguns sintomas e crises € o transplante de medula 0ssea, transfusdes
recorrentes como forma auxiliar, ou terapia ndo curativa com o medicamento hidroxiuréia
(HU). De acordo com Barros et al. (2019) esse transplante de medula dssea se trata de um
procedimento transfusional de hemacias saudaveis, onde ocorre a reducdo da taxa de
hemoglobina S (HBS), consequentemente elevando o hematdcrito (HCT) e evitando a
polimerizagéao, permitindo assim o transporte do oxigénio. Quando se trata do medicamento de
hidroxiuréia Brasil (2013) define como sendo um farmaco quimioterapico que incentiva a
producdo de hemoglobina fetal (HBF), reduzindo o processo de falcizacdo, inflamagdes e
episodios de crises vaso-oclusivas.

Evidentemente, existem outras medidas eficientes que o portador pode adquirir para
amenizar as crises da doenca, como a realizacdo de exercicios fisicos, ter uma boa nutricao e
hidratacéo, oferecendo uma melhor qualidade de vida, pois, atua na reducdo de complicacoes
clinicas proporcionadas pela doenca (SILVA et al., 2021).

Atualmente ha estudos e pesquisas que avancam no sentido de cura definitiva para o0s
portadores de AF. Como por exemplo as pesquisas de terapia genica, essa técnica consiste na
insercdo de virus, lentivirus ou plasmideos com genes humano utilizados como intermediério
para a correcdo da mutacdo (FERREIRA et al., 2018). O avanco da técnica de terapia genica
serd crucial para intensificar o tratamento curativo da AF, porém no momento esta apenas em

fase experimental em laboratérios de pesquisas, (GONCALVES etal., 2017).
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3.2 A tecnologia na educacdo em saude

A educacdo em salde, a principio era chamada de Educacao Sanitaria, manifestada no
pais a partir de exigéncias do Estado brasileiro. De acordo com Brasil (2007) trata-se de um
método constante e efetivo que determina a evolucdo da consciéncia, ocasionando o
desenvolvimento de resultados para os problemas que estdo presentes no dia a dia. Sendo assim
é estabelecida uma relacdo de ensino/aprendizagem, onde permite a busca de praticas
educativas visando a autonomia do individuo.

Atualmente, a tecnologia no ambito da educacdo em salde vem desempenhando um
grande papel, o seu crescimento tem proporcionado avancos relacionados a qualidade de vida
das pessoas. Segundo Santana et al. (2013) a tecnologia tem colaborado tanto para os cuidados
no adoecimento, sempre vinculado aos familiares dos portadores da doenca falciforme, como
também para promogédo em salde. Percebe-se ao longo dos anos que a internet propde espaco
para novas abordagens, entre as quais condizem aspectos de salde até propagacdo de
informac@es. Tendo em vista a importancia desta ferramenta percebe-se a relevancia para o
crescimento de projetos de educacdo em saude permitindo um dominio nos cuidados, pois torna
viavel aaplicacdo de ferramentas tecnoldgicas, como os aplicativos de redes sociais (DA ROCHA
et al., 2017). Logo, possibilita-se de maneira rapida a divulgacdo de informacdes claras e
criativas, além de alcancar um publico alto em segundos.

Para Shook (2016) as intervencbes educativas em salde também atuam no
aperfeicoamento das competéncias entre profissionais que estdo frente a linha primaria de
cuidados dos portadores da doenca falciforme, aumentando o conhecimento para controle das
crises e outras situagdes clinicas. Na visao de Carvalho (2014) a inclusdo de tecnologias virtuais
faz parte de um cenario real no cotidiano da populacdo, por se tratar de umatecnologia mundial
com elevado crescimento, tem se tornado de grande importancia para casos especificos de

intervencdes e terapias quando relacionados a técnicas de recuperacao.

3.3 Folder informativo

A utilizacdo do folder como técnicas de educagdo em saude é de grande relevancia, por
se tratar de ferramentas de facil confecgdo atraves de aplicativos para este fim, como por
exemplo a tecnologiaonline canva que permite a criacdo de inimeros designers que interligam

0 meio educativo. A palavra Folder (to fold), tem origem inglesa que significa dobradura, sua
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principal ideia fundamenta em um tipo de discurso, que podera ser impresso ou online, no
modelo online possui conteudo dividido sem dobras direcionado para variados publicos,
considerado um meio para o diadlogo expositivo (CESCHIN, 2005).

O folder é caracterizado por ser amplo com variadas opc¢des de organizacdo, desde capa,
mensagem principal e encerramento. Segundo Rodrigues (2014) em virtude do folder possuir
estruturas formais que chamam a atencao do leitor com imagens, frases impactantes, relevantes,
e objetivas, proporciona a aceitacdo e interesse de leitura do publico alvo. Sendo, inclusive,
utilizado em eventos publicitarios, praticas educativas, entre outros. Assim, torna-se um
instrumento essencial na ilustracéo e disseminacgédo de informaces para ajudar na qualidade de
vida. Rodrigues (2014) acrescenta ainda que embora haja alguma semelhanca entre folder e
folheto, a literatura cientifica distingue o folder por ser uma folha que ha dobras e pode ser bem
ilustrado e separado em varias secOes, ja& o folheto é caracterizado por mdltiplas folhas

grampeadas.

3.4 Dificuldade ao acesso a informacéo

No Brasil, a saude € um direito de todos, porém a dificuldade ao acesso a informacéo é
um dos motivos que contribuem para que a DF se torne mais recorrente na populacéo. De acordo
com os estudos de Leite et al. (2019), foram detectadas 1.142 pessoas como portadoresde TF,
e 83,54% alegaram que nunca ouviram falar sobre DF ou do TF. Diante disso, surgem 0s
grandes obstaculos da informacéo e a ausénciado conhecimento, em relagdo a essa doenca, que
alguns profissionais desconhecem, complicando assim a salde dos portadores e auxiliando
novos casos da DF.

Ainda para Leite et al. (2019) é muito perceptivel que além da populacdo, os
profissionais de saude também recebam orientacGes sobre a doenca para estarem auxiliando na
triagem neonatal, incluindo também o diagndstico das hemoglobinas. Logo, essa orientacdo
funciona de certa forma como uma capacitacdo para o profissional sobre tal doenca, que
possibilita um melhor e especializado atendimento para o portador, principalmente nas UBS
que é considerada linha de frente aos cuidados.

O interesse de saber que o individuo é portador do traco falcémico, tem importanciana
construgdo de uma familia, onde é recomendado realizar exames do futuro cénjuge, com o

interesse de prevenir o risco de gerar de um filho portador da forma grave da DF, seu
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diagnostico precoce permite 0 comeco da educacdo em salde para a familiae a implantacao da

profilaxiae terapéutica que serdo essenciais na caminhada dos portadores.
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4. METODOLOGIA

A pesquisa foi realizada em outubro de 2021, desenvolvida através de buscas de artigos
baseados em analises ja publicadas sobre o tema, nas principais bases de dados como: SCIELO
e Google Académico. Em primeiro momento foram utilizados os seguintes descritores: anemia
falciforme; traco falcémico; triagem neonatal; aconselhamento genético. Como critérios de
inclusdo foram adotados: artigos relacionados com a area de Saude, em portugués, publicados
na integra, trabalhos apresentados, algumas teses e também em livros. No que diz respeito a
riscos e beneficios a pesquisaé irrelevante, pois,a mesmase tratade uma revisado bibliografica
qualitativa descritiva, portanto, o seu desenvolvimento trouxe beneficios como, informacoes
atualizadas sobre a DF, a importancia do aconselhamento genético, realizagdo de um formulario
e a criacdo de um folder online, dados estes disponibilizados para aqueles que tiverem a
oportunidade de ler o presente trabalho.

Em seguida, para obtencédo de dados foi criado um formulério (anexo Il) na plataforma
google forms (anexo I) para que as pessoas respondessem remotamente, nesse questionario
havia dez perguntas objetivas que os internautas assinalavam de acordo com seu conhecimento,
este circulou durante uma semana nas redes sociais (Instagram e Whatsapp). Apds esse periodo
de divulgacdo, o préprio programa gerou graficos de pizza bem detalhados com a porcentagem
das respostas que foram utilizados neste trabalho

Adiante, como estratégia de desenvolvimento foi possivel confeccionar um folder
(anexo 111) informativo com proposta de disponibilizacdo nas redes sociais mais acessadas
atualmente, este foi dividido em 6 partes aplicando estratégias de leitura e imagens que
impactam o leitor. Desse modo, para sua confeccéo foi utilizada a plataforma “online™ nomeada
Canva que permitiu a realizacdo da estrutura do folder, a qual teve as informacgdes com

linguagem biomédica e termos apelativos.
4.1 Desenvolvimento do folder
A primeira parte (figura 05) do folder foi inspirado, principalmente, nos componentes

sanguineos com o proposito de prender atencdo do leitor através de uma cor mais marcante

(vermelho) e assim promover seriedade junto a conscientizagdo sobre o assunto abordado.
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Figura 06- Capa do folder

ANEMIA
FALCIFORME

UM PROBLEMA NOSSO

VOCE SABE SE E
PORTADOR DESSA
DOENCA?

rE)()EN(}A FALCIFORME

NAO é uma doenga fara,

Fonte: Autor (2022).

Nessa etapa acima foi utilizada a estratégia do simbolo de conscientizacédo referente a
doenca falciforme que ocorre no dia 19 de junho.

Na segunda parte da confecgéo do folder foram inseridas informacdes médicas sobre os
sintomas daanemia, além de mostrar através de imagens a reagdo causada na pele e seu possivel

tratamento para quem ja tem a doenca, como demonstrado na figura 06.
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Figura 07- Sintomas e tratamento da doenga
falciforme

SINTOMAS MAS FREQUENTES NO
PORTADOR DA ANEMIA
FALCIFORME.

Adoen
~ p ) ( ki w‘ ;>\".
€ 4 [ X ¢ P ‘
el |
Dores mcor amarelada » Abertura Infecgdes Sindrome Obstrugdo
cabega nosolhos. deferidase constantes. tordcicaaguda  dobago
808508 dficuidade wgarganta ufaltadear ‘wdor na barriga
w artculagtes winchagoe de dicatrizagdo SR wdornaregio s

wtérax el L dotérax
w abdomen plsel amarronzada wossos febre manemiasevera

SABER E PREVINIR

IDENTIFIQUE OS SINAIS
DA DOENGA

NORMAL ANEMIA

TRATAMENTO

Hidroxiureia, e em alguns casos,
transfusdes de sangue.

Fonte: Autor (2022).

Os sintomas da figura 07 foram discriminados de acordo com os dados da OMS
(Organizacao Mundial da Saude) para promover seriedade e autoridade na informacéo descrita.
No terceiro passo do folder (figura 08) foi utilizada a campanha do teste do pezinho,
uma campanha recorrente, para promover o teste como um dos métodos para o diagnéstico da

doenca.
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Figura 08- Conscientizagédo da
realizacdo do teste do pezinho

CUIDAR DE
QUEM
AINDA NAO
FOI GERADO
E UM ATO DE
AMOR.

A ANEMIA FALCIFORME PODE SER EVITADA!

s
y

Fonte: Autor (2022).

A imagem 08 usou como estratégia a campanha do teste do pezinho no folder com o
objetivo de chamar atencéo dos responsaveis para a realizacdo do exame em recém nascidos.

Na etapa seguinte do folder (figura 09) foi introduzido informacdes cientificas sobre a
gravidade da doenca para enfatizar a realizacdo do exame (eletroforese), como também
possiveis locais para sua realizagdo, além de deixar nitido que ¢ uma doenga muito recorrente,
porém, ndo € tdo divulgada.
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Figura 09- Informacgdes cientificas da
doenca falciforme e o exame eletroforese

A DOENGA FALCIFORME (DF) E
UMA DAS ENFERMIDADES
GENETICAS E

HEREDITARIAS MAIS COMUNS
NO MUNDO.

REALIZE O EXAME ELETROFORESE
PARA SABER SE VOCE POSSUI O
TRACO FALCEMICO

Fonte: Autor (2022).

Na imagem 09 acima foi pensado em algo forte para impactar a informagéo transmitida
no folder, assim fez a utilizacdo da cor vermelha de maneira mais intensa junto a ilustragdo do
DNA e das hemdcias que remetem aideia de doenca hereditaria, com um alto nivel de gravidade
que pode levar a dbito.

Nessa fase 06 a ideiafoi fazer a divulgacéo da probabilidade de o filho ter DF, que teve
como intuito impactar os leitores com a demonstracdo de um casal portadores do traco (AS).
Como representaa figura 10.



31

Figura 10- Probabilidade do casal ter um
filho portador do trago falcémico (AS)

Se o casal possui o trago falcemico
eles tém 25% de probabilidade do
filho ter anemia falciforme.

AR

iLrf

°
SEM DOENCA TRACO FALCFORVE TRACO FALCOFORVE  ANEMIA FALOFORME

Tenha uma gestagdo
consciente realize o
exame eletroforese

Fonte: Autor (2022).

Para que o leitor se engajasse mais no contetido do folder foi criado na fase 06 (figura
10) uma frase com o simbolo damédo com a palmaaberta, identificado como sinal de alerta para
a responsabilidade genética que os pais tém sobre a saude da crianca.

Logo, na ultima fase da criacdo do folder foi o momento que buscou-se juntar
informagdes do exame do pezinho com a importancia do aconselhamento genético, pois, em
muitos casos as pessoas ndo entendem a importancia do aconselhamento. Como demonstrado

na figura 11 abaixo.



Figura 11- Teste do pezinho e o

aconselhamento genético

QUANDO O SEU BEBER NASCER
REALIZE O TESTE DO PEZINHO

E importante a realizagdo desse
exame para que os pais fiquem
cientes se o filho tem o traco
falcemico ou a doenca. E de
extrema relevancia, se caso for
diagnosticado, que haja o
aconselhamento genético para os
responsdveis do recém-nascido.

O tratamento

comega antes
dos primeiros
passos,

Fonte: Autor (2022).

32



33

5. RESULTADOS E DISCUSSOES

Os resultados desse projeto se referem a construcdo e divulgacdo de um folder
informativo através dos resultados obtidos do formulario online criado na plataforma google
forms, no qual percebeu-se a falta de conhecimento que a sociedade possui sobre a heranca
genética da doenca falciforme. Nestes mostram que a maioria dos entrevistados ndo conheciam
a doenca. Sendo assim foi possivel alcancar um publico aleatério de 143 pessoas que se
dispuseram a responder o formulario divulgado nas redes sociais, cujos resultados obtidos
podem ser observados nos graficos, posteriormente foi divulgado o folder nas redes socias com
0s principais contetdos relacionados a doenca, para que assim as mesmas pessoas que
responderam o formulario tivessem o conhecimento sobre a patologia de forma simplificada
com facil entendimento, tendo a possibilidade de alcangar um nimero maior de visualizagdes

dos internautas.

5.1 Coleta de dados

Segundo os resultados obtidos através do formulario realizado, uma maioria
significativa de (61,5%) desconhecem a DF e (38,5%) conhecem a doenga, esses dados

comprovam a auséncia do conhecimento e enfatizam a importanciado folder.

Gréafico 1- Vocé sabe o que é a anemia falciforme?

® Sim
® Nao

Fonte: Autor (2022).

No formuléario também questionava se o individuo era portador da DF, o percentual para
sim foi (0,7%), para ndo foi (47,9%) e 0 que mais chamou atencdo foi identificar que (51,4%)
ndo sabem se é portador da doenca ou do traco, enfatizando assim a importancia do exame

eletroforese.
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Gréfico 2- Vocé é portador da anemia falciforme?

® Sim
® Nao
@ Nao sei

Fonte: Autor (2022).

Um outro questionamento foi se a pessoa conhecia a hereditariedade da doenga, e a

porcentagem para nao foi (61,7%) e para sim (38,3%).

Gréfico 3- Vocé sabia que a anemia falciforme é uma patologia
hereditaria que passa de pais para filhos?

® sim
® Nzo

Fonte: Autor (2022).

Referente a realizacdo do exame foi questionado se os participantes da pesquisa ja
tinham realizado o exame eletroforese, e quase (96%) responderam que n&o, e
aproximadamente (4%) que sim. Nesses dados é possivel perceber que alguns internautas
podem até possuir o traco e ndo sabem, pois nunca realizou 0 exame e em muitos casos se

apresentam de forma assintomatica.
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Gréfico 4- Vocé ja realizou o exame eletroforese para saber se é
portador do traco ou anemiafalciforme?

® sim
® Nao

Fonte: Autor (2022).

Em seguida, foi importante identificar se 0s internautas sabiam o que era o
aconselhamento genético, e para (66,7%) deles ndo sabiam o que significava, sendo espantoso
esses dados, pois essa falta de informacéo pode ser de pessoas que ndo tiveram acessoao PNTN,
ou por achar desnecessario nao realizou o exame. Quando se faz o teste do pezinho e é
identificado a presenca do trago, o profissional tem a responsabilidade de realizar esse
aconselhamento, orientando e explicando cada probabilidade da DF. Ou seja, caso o futuro
parceiro do recém-nascido também tenha o traco falcémico eles podem gerar um filho com a
doenca. Logo, 33,3% sabem o que é esse aconselhamento genético, entretanto ainda sim é uma

porcentagem baixa.

Gréafico 5- Vocé sabe o que é aconselhamento genético?

® sm
® Nao

Fonte: Autor (2022).

Esta pergunta (grafico 6) esta atrelada a anterior, onde o individuo informa se ja
participou de algum aconselhamento genético ou orientacdo genética, se obteve que (91,5%)
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ndo tiveram e (8,5%) ja tiveram, estes resultados estdo em conformidade com os dados
anteriores por serem guestionamentos equivalentes.

Gréfico 6- Vocé ja participou de algum tipo de aconselhamento
ou orientacdo genética?

® Sim
® Nao

Fonte: Autor (2022).

Foi constatado neste formulario que (81,1%) ndo sabem a diferenca entre o traco
falcémico e a doenca falciforme, e (18,9%) sabe distinguir. Esses resultados ajudam a perceber
a necessidade de realizar campanhas de educacdo em saude, fornecendo conhecimento a

populacdo, pois essas informagdes podem salvar vidas e amenizar riscos.
Grafico 7- Vocé sabe a diferenca entre o traco falciforme e a
anemia falciforme?

® Sim
® Nao

Fonte: Autor (2022).

Segundo resultados do formulario realizado (62,2%) das pessoas desconhecem que 0
diagndstico precoce é feito atraves do teste do pezinho, isso € muito interessante para

demonstrar a grande relevancia da falta de conhecimento dos internautas que participaram da
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pesquisa. Os quais se destacam por ndao saberem a importancia do teste do pezinho. Os outros
(37,8%) informaram que tém ciéncia.

Gréfico 8- Vocé sabia que o diagndstico precoce desta patologia

é feito através do teste do pezinho?

® Sim
® Nzo

Fonte: Autor (2022).

Evidentemente, no formulario havia o questionamento se existia casos do traco ou da
doenca na familiado individuo, (68,1%) afirmaram que ndo sabiam, e (26,2%) informaram que

nao tinha.

Gréafico 9- Existe caso na sua familia?

@ Sim do traco falcémico
@ sim da doenga falciforme
® nao

@ Nao sei

® Sim

Fonte: Autor (2022).

Diante das informacdes apresentadas foi possivel identificar que das 143 pessoas que
responderam ao questionario, cerca de (68,5%) das respostas foram respondidas por mulheres
e (29,4%) por homens.
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Gréfico 10- Géneros dos entrevistados

@ masculino
@ Feminino
Prefiro nao dizer

29,4%

Fonte: Autor (2022).

Para tal, uma pesquisa realizada por Souza et al. (2021), a qual também foi utilizada a
mesma plataforma (google forms) para criacdo de um questionario e posteriormente divulgado
na rede social Instagram, constatou-se que 40% dos 237 entrevistados desconhecem a Anemia
Falciforme, esses dados comprovam ainda mais a necessidade da criacdo de um folder
informativo para minimizar a desinformacao.

Para tanto, a elaboragéo desse folder atende as expectativas, uma vez que consegue
embasar 0s conteldos necessarios para promover a conscientizacdo, como também a escolha
do veiculo de comunicacdo (redes sociais) e impressGes. Constatou-se que para uma
comunicacdo criativa e social, que pudesse ter maior engajamento e compartilhamento de
maneirarapida e eficaz, seria necessarioa criagdo do folder, com isso, este seria divulgado em
plataformas online. De acordo, com os dados do governo federal 82,7% dos brasileiros tém
acesso a internet, e isso caracterizaamelhor estratégia paraa divulgacao do folder ilustrado no
anexo llI.

Um projeto como este foi desenvolvido anteriormente por académicos do centro
universitario, Sdo Lucas, na capital de Ronddnia, que obteve resultados semelhantes aos
objetivos comuns desta pesquisa. A divulgacao desse folder ndo sera substitutivaa campanha
de conscientizagdo, mas serd uma complementacdo da expansdo dos veiculos de informacdes
através das redes sociais e divulgacdo de folhetos impressos em postos de satde, hemocentros
e upas. Desta forma, quando o usuario for diagnosticado o0 mesmo passard por um
aconselhamento genético e receberd o folder informativo no qual terd as informacdes da
probabilidade e da hereditariedade da doenca, através do fluxograma genético ilustrativo no
folder.
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6. CONCLUSAO

Contudo, através da pesquisa realizada é evidente a caréncia do conhecimento da
sociedade em relacdo a DF, em virtude disso, se faz necessario a¢Oes voltadas para prevengédo
e controle da DF, como a valorizagdo do exame eletroforese e o0 teste do pezinho, além do
aconselhamento genético que é uma grande ferramentana area das doencas hereditarias, a qual
aborda também aspectos educacionais e reprodutivos que sao imprescindiveis paraa melhoria
da qualidade de vida dos pacientes portadores da DF. A expectativa da implantagédo e
divulgacdo do folder é a de favorecer a transmissao de informac6es, contribuindo assim para a
reducdo da desinformacdo sobre a doenca evitando novos casos de AF e o diagnostico do TF,
promovendo assim a saude publica. Nesse sentido, os conhecimentos construidos no estudo séo
fundamentais para o norteamento das praticas educativas, onde hd um envolvimento entre
populacdo e profissional, paraisso se faz necessario melhorias de capacitacéo dos profissionais,
além de ressaltar a necessidade de implantagdo de programas de diagndstico precoce e de
orientacdo tanto genética quanto social e psicologica para os individuos que possuem a doenca

e o traco falciforme.
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ANEXO |

Pesquisa sobre conhecimento da
doenca falciforme

Formulario elaborado para analisar o conhecimento da populagéo sobre a doenca
falciforme

Link de acesso: https://forms.gle/JvPCV4RBMdgSne5a9
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Vocé sabe o que é a anemia falciforme? Sim ()
Né&o ()
Vocé é portador da anemia falciforme? Sim ()
Né&o ()
Nao sei ()
Vocé sabia que a doenca falciforme € uma patologia Sim ()
hereditaria que passa de pais para filhos? Néo ( )
Vocé ja realizou o exame de eletroforese para saber se é Sim ()
portador do traco ou anemia falciforme? Nao ( )
Vocé sabe o que é aconselhamento genético? Sim ()
Nao ()
Vocé ja participou de algum tipo de aconselhamento ou Sim ()
orientacdo genética? N&o ( )
Vocé sabe a diferencaentre traco falciforme e anemia Sim ()
falciforme? Né&o ()
Vocé sabia que o diagnoéstico precoce desta patologia é feito | Sim ()
através do teste do pezinho? Néo ( )
Ha casos na sua familia? Sim ()
Nao ( )
Género Feminino ()
Masculino( )

Prefiro ndo informar ()
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ANEMIA

FALCIFORME

SINTOMAS MAS FREQUENTES NO
PORTADOR DA ANEMIA
FALCIFORME.

CUIDAR DE
QUEM

VOCE SABE SE E
PORTADOR DESSA
DOENGA?

[ DOENGA FALCIFORME
NAQ é uma doenga fara,

Elas ganham formato éefoce, prejudicando 2 Gradagio

'AINDA NAO

FOI GERADO

SABER E PREVINIR E UM ATO DE
_ __AMOR.

/\  IDENTIFIQUE OS SINAIS | AANEMIA FALCIFORME PODE SER EVITADA!

/ T\ bADOENGA

L @

ANEMIA

NORMAL

TRATAMENTO

Hidroxiureia, e em alguns casos,
transfusdes de sangue.
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A DOENGA FALCIFORME (DF) E
UMA DAS ENFERMIDADES
GENETICAS E

HEREDITARIAS MAIS COMUNS
NO MUNDO.

REALIZE O EXAME ELETROFORESE
PARA SABER SE VOCE POSSUI O
TRACO FALCEMICO

Se o casal possui o trago falcemico
eles tém 25% de probabilidade do
filho ter anemia falciforme.

)

AA
00
SEMDORNGA

00 L]
TRACOFALCFORVE TRACOFMCFORME  ANEWA FALCFORVE

Tenha uma gestagéo
consciente realize o
exame eletroforese

QUANDO O SEU BEBER NASCER
REALIZE O TESTE DO PEZINHO

E importante a realizagéo desse
exame para que os pais fiquem
cientes se o filho tem o traco
falcemico ou a doenca. E de
extrema relevancia, se caso for
que haja o
aconselhamento genético para os
responsveis do recém-nascido.

diagnosticado,

O tratamento

comeca antes
dos primeiros
passos,

Link de acesso

https://www.canva.com/design/DAE8Ubf5G90/0F3c3i5vcY Kt XVroTt30OMA/view?utm_content=D
AEBUbf5G90&utm_campaign=designshare&utm_medium=Ilink&utm_source=publishsharelink




