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A deteccao da anemia falci-
forme no Brasil estd acessivel a
apenas 58% da populagdo e em
apenas 12 estados. A doenca
atinge principalmente os afro-
descendentes e provoca pneu-
monia, infarto e dores nas arti-
cula¢des. Na maioria dos esta-
dos onde o servico é disponi-
vel, o aconselhamento genéti-
co é dado por profissionais mal
preparados. A constatacao € do
estudo O campo da anemia fal-
ciforme e a informagao genéti-
ca: um estudo sobre aconselha-
mento genético que aponta fa-
Ihas do servigo de saiide na ho-
ra de informar os pacientes so-
bre o problema.

Os dados da dissertacao de
mestrado defendida em margo
de 2006 no Departamento de
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Sociologia da Universidade de
Brasilia (UnB) indicam que a
anemia falciforme é a enfermi-
dade dos genes mais comum
no Brasil. Segundo o autor da
pesquisa, Cristiano Guedes,
para o paciente ter conheci-
mento sobre os cuidados ne-
cessdrios, é importante que o
aconselhamento genético seja
claro para ndo levar a discri-
minacao e a estigmatizagao
dos portadores.

Realizada em quatro eta-
pas, a pesquisa analisou os re-
sultados em um centro de re-
feréncia em triagem neonatal
naregido Centro-Oeste. Du-
rante dois meses, Guedes
acompanhou 50 atendimentos
a pais de recém-nascidos por-
tadores da anemia falciforme
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ou do trago falciforme. O obje-
tivo era descrever como o
servigo era oferecido.

O pesquisador constatou que
o atendimento a familias de por-
tadores da doenca era realizado
em grupo. Segundo Guedes, a

medida fere o respeito a indivi-
dualidade de cada um. Por outro
lado, em relagdo as criangas com
anemia falciforme, o aconselha-
mento era feito individualmente.

Os pacientes que apresen-
tam tragos falciformes so trata-

dos como se estivessem conde-
nados a nao ter filhos porque a
crianc¢a pode nascer portadora
da doenca. “Uma pessoa com o
trago falciforme pode casar com
outra que também tenha. E ne-
cessario apenas estar preparado
para a possibilidade de a enfer-
midade aparecer na familia”, ex-
plica Guedes.

A presenga do traco genéti-
o no paciente ndo quer dizer,
necessariamente, que ele vé
desenvolver a doenga. Mas as
chances de os filhos terem a
enfermidade sdo de 25%. Nes-
ses casos, 0 acompanhamento
médico € necessdrio para re-
duzir as conseqiiéncias e au-
mentar a qualidade e a expec-
tativa de vida do portador da
doenga.




