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Educagao para a genética em saude publica:
um estudo de caso sobre a anemia falciforme

Genetics education in public health:

a case study on sickle cell anaemia in Brazil

Abstract The sickle cell anaemia is the genetic
disease with the highest prevalence in Brazil and
it is considered a public health matter. Brazil has
proposed medical actions to control sickle cell
anaemia. This paper analyses some impacts of
the educative brochure Anemia falciforme: um
problema nosso (Sickle Cell Anaemia: a collec-
tive question), edited by the Brazilian Health
Ministry. The aim of this paper is to describe and
analyse how, after reading the brochure, people
with different levels of education understand the
difference between trace and sickle cell anaemia,
and how they measure the reproductive risk of
couples with the trace. The gather of information
was done through a questionnaire handed out to
1,007 people, in 11 Brazilian cities, between June
and September of 2003. The information disclos-
es that. the formal education is essential to the
comprehension of the brochure; the confusion be-
tween trace and sickle cell anaemia remains al-
though the brochure points out the difference be-
tween both; and the reproductive risk of couples
with the trace is exaggerated. The results indicate
the tension between prevention and the promo-
tion of the reproductive autonomy, a characteris-
tic of the new genetic.

Key words Sickle cell anaemia, New genetic,
Public health

Resumo A anemia falciforme é a doenga genéti-
ca de maior prevaléncia na populagio brasileira e
comumente apontada como uma questdo de sai-
de puiblica. O Brasil tem investido na elaboragio
de agdes no campo da anemia falciforme, dentre
as quais se encontram agoes educativas. Este arti-
go analisa alguns dos impactos causados pelas in-
formagdes contidas no folheto educativo Anemia
falciforme: um problema nosso, do Ministério
da Satide. O objetivo foi descrever e analisar co-
mo, apds a leitura do folheto, pessoas com dife-
rentes niveis de escolaridade compreendem a dis-
tingdo entre trago e a anemia falciforme e como
mensuram o risco reprodutivo de casais com o
trago falciforme. A coleta de dados foi realizada
por meio de questiondrio aplicado com 1.007 pes-
soas, em 11 cidades brasileiras, no periodo de ju-
nho a setembro de 2003. Os dados revelam que: a
educagdo formal é fator fundamental para com-
preensdo do folheto; a confusdo entre trago e ane-
mia falciformes permanece apesar de o folheto
destacar a diferenga entre ambas; e o risco repro-
dutivo de nascimento de futuras criangas com
anemia falciforme é sobrevalorizado. Os resulta-
dos apontam para a tensio entre estratégias de
prevengdo de doengas e de promogio da autono-
mia reprodutiva, uma caracteristica da nova ge-
nética.

Palavras-chave Anemia falciforme, Nova gené-
tica, Satide puiblica
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Introducgao

Descrita em 1920 pelo médico James Herrick, a
anemia falciforme tornou-se um caso paradig-
mdtico para a bioética. Na década de 1970, os
portadores da anemia falciforme, doenga here-
ditdria prevalente principalmente na populagio
afro-descendente e que atinge as hemoglobi-
nas, foram alvo de politicas puablicas do gover-
no estadunidense, que tinha como um de seus
principais objetivos identificar pessoas porta-
doras da anemia ou do trago falciformes e pro-
mover o combate & doenga (Tapper, 1999). As
estratégias utilizadas pelos programas assisten-
ciais culminaram, entretanto, na estigmatiza-
¢d0 das pessoas portadoras que, em virtude das
caracteristicas genéticas que possuiam, foram
impedidas de ingressar em empregos, adquirir
seguros de saide ou mesmo decidir livremen-
te sua reprodugao (Paul, 1994; Wilkie, 1994). A
experiéncia estadunidense e, em menor propor-
¢do, a inglesa tem sido considerada um marco
dos estudos bioéticos sobre o impacto social e
politico da informacdo genética.

No Brasil, a anemia falciforme apresenta
significativa importincia epidemioldgica em
virtude da prevaléncia e da morbimortalidade
que apresenta e, por isso, tem sido comumente
apontada como uma questdo de saide publica
(Paiva e Silva et al., 1993; Paiva e Silva & Ra-
malho, 1993). Segundo dados do Ministério da
Saude as prevaléncias referentes a doenga em
diferentes regides brasileiras... permitem esti-
mar a existéncia de mais de 2 milhdes de porta-
dores do gene da HbS, no Brasil, mais de 8.000
afetados com a forma homozigética (HbSS). Es-
tima-se o nascimento de 700-1.000 novos casos
anuais de doengas falciformes no pais. Portanto,
as doengas falciformes sao um problema de sati-
de piiblica no Brasil... (Zago, 2002). O governo
brasileiro tem investido na elaborag¢ao de poli-
ticas e programas destinados a fornecer atendi-
mento adequado as pessoas com anemia falci-
forme e difundir informagoes sobre a doenga.
Nesse sentido, uma das principais conquistas
da sociedade brasileira no campo da anemia
falciforme foi a elaboracao, em 1996, do Pro-
grama Anemia Falciforme (PAF) (Brasil, 1996).

O PAF, elaborado por um grupo de traba-
lho composto por especialistas em hemoglobi-
nopatias, surgiu com dois objetivos centrais:
...reduzir a morbimortalidade e melhorar a qua-
lidade de vida das pessoas com doenga falciforme
[e] disseminar informacgdes relativas a doenga...
(Brasil, 1996). A educag¢do em satude sobre ane-

mia falciforme apresenta destacada importan-
cia visto que pode contribuir para a identifica-
¢do e o tratamento precoces, requisitos indis-
penséveis a qualidade e a expectativa de vida
das pessoas doentes (Naoum et al., 1985; Paiva
e Silva, 1995; Ramalho et al., 1996; Zago, 2001).
No entanto, qualquer iniciativa de educagdo
para a genética é um projeto delicado. A infor-
magio genética toca em questdes fundamen-
tais da identidade e da privacidade da pessoa, e
exatamente por isso a vigilancia ética em torno
de sua disseminagdo deve ser intensa. Os riscos
de maus-usos, entretanto, podem ser significa-
tivamente reduzidos por meio de mecanismos
de controle social, capazes de avaliar e interfe-
rir nos programas e nas politicas adotadas.

O PAF sugere alguns mecanismos de con-
trole social com o intuito de avaliar a eticidade
dos servigos oferecidos por profissionais e ins-
tituicoes de satde, dentre eles, estao a cria¢ao
de uma comissao de bioética, e a realizagao pe-
riédica de eventos publicos para a discussdo de
demandas resultantes da execu¢ao do PAF. In-
felizmente, como a maioria das agdes previstas
no PAF, os mecanismos de controle social nao
foram implementados, deixando as a¢des do
governo no campo da anemia falciforme dis-
tante das reflexdes bioéticas (Oliveira, 2003).
Dentre as poucas agdes instituidas pelo gover-
no brasileiro como resultado do PAF encontra-
se a publica¢do do folheto educativo Anemia
falciforme: um problema nosso (Figura 1), cria-
do e distribuido pela Agéncia Nacional de Vigi-
lancia Sanitéria (Anvisa).

O folheto pode ser considerado uma das
principais iniciativas do governo brasileiro no
campo da anemia falciforme, visto que é uma
acao pioneira voltada para educagao em gené-
tica tendo como publico-alvo toda a popula-
¢ao brasileira. A publica¢ao tem sido distribui-
da por meio do Sistema Unico de Satide (SUS).
O folheto traduz de maneira singular um dos
principais desafios da nova genética que é me-
diar a ténue rela¢ao entre prevengao de doengas
e promog¢do da autonomia reprodutiva, sobre-
tudo em questoes de satide publica (Parens &
Asch, 1990). A principal finalidade do folheto é
informar sobre a doenga e divulgar os cuidados
bésicos de satide para as pessoas doentes e seus
familiares ou cuidadores. No entanto, assim
como qualquer outra iniciativa no campo da
educagdo para a genética, os desafios de com-
preensido do folheto podem ser grandes, em es-
pecial pelo vocabulédrio biomédico utilizado,
pelo uso freqiiente de probabilidades estatisti-



Figura 1
Folheto Anemia falciforme: um problema nosso (Anvisa).
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cas e pela énfase na educagao pelo risco. A veri-
ficagao dessa hipétese impulsionou a realiza-
¢ao desta pesquisa.

Este artigo teve como objetivo checar como
foi compreendida a informacdo contida no fo-
lheto Anemia falciforme: um problema nosso
por pessoas de diferentes regides brasileiras e
com niveis de escolaridade diferenciados, ten-
do em vista as estratégias discursivas adotadas.
As varidveis analisadas foram: 1) a compreen-
sdo da l6gica mendeliana de hereditariedade;
2) a énfase nos cuidados reprodutivos, e 3) a
légica das probabilidades genéticas. Essas trés
varidveis sio fundamentais a qualquer projeto
de educagao genética e ocupam a maior parte
do conteudo do folheto Anemia falciforme: um
problema nosso.

Metodologia

A pesquisa foi realizada por meio de um levan-
tamento em dez cidades brasileiras: Belo Hori-
zonte (MG), Brasilia (DF), Campina Grande
(PB), Concei¢ao do Araguaia (PA), Fortaleza
(CE), Londrina (PR), Macei6 (AL), Rio de Ja-
neiro (R]), Sdo Carlos (SP), Salvador (BA) e Te-
resina (PI). As cidades foram selecionadas de
forma a buscar uma representatividade regio-
nal do Pais. A coleta de dados foi feita por meio
de questionério com dezesseis perguntas fecha-
das, uma pergunta aberta, além de informagdes
referentes a sexo e grau de instrugdo. A exce¢do
de duas perguntas sobre probabilidades, as pos-
sibilidades de respostas eram “sim”, “ndo”, “ndo
sei”. Buscou-se por meio do questiondrio veri-
ficar como as pessoas entenderam o conteido
do folheto e analisar possiveis implica¢des éti-
cas resultantes da mensagem recebida. Neste
artigo, serao analisados os dados de apenas trés
questdes do questiondrio.

Foram entrevistadas 1.007 pessoas, casual-
mente escolhidas, e proporcionalmente distri-
buidas, segundo grau de escolaridade, sexo e ci-
dade. O pré-teste foi realizado no Distrito Fede-
ral com 10% da amostra nacional, o que permi-
tiu o0 aprimoramento do questiondrio. Para par-
ticipagdo na pesquisa, as pessoas entrevistadas
deveriam ter a idade minima de 16 anos. Com
relacdo ao sexo, participaram da pesquisa 52%
de mulheres e 48% de homens. Foram estabele-
cidos trés grupos de entrevistados a partir do
recorte educacional — Grupo I: 1e grau comple-
to ou incompleto (32%); Grupo II: 20 grau com-
pleto ou incompleto (33%) e Grupo III: 32 grau

completo ou incompleto (35%). Foram exclui-
dos da amostra os estudantes de cursos técnicos
ou de cursos universitdrios vinculados a drea
biomédica. Os questionarios foram preenchi-
dos somente apos a leitura do folheto, sendo
permitida a consulta permanente ao folheto
durante o preenchimento do questiondrio. Os
entrevistadores responsaveis pelo levantamento
dos dados foram submetidos a um treinamento
prévio, em que foram orientados sobre a im-
porténcia de ndo esclarecerem ddvidas ou auxi-
liarem na fase de preenchimento.

Resultados

Uma das informagdes mais enfatizadas no fo-
lheto é a disting¢do entre anemia e trago falci-
formes. O folheto refor¢a a informagao de que
a anemia falciforme é uma doenga genética he-
reditéria, ... anemia falciforme é uma doenga que
passa dos pais para os filhos, e altera os globulos
vermelhos..., ao passo que insiste no carédter
saudével da pessoa portadora do trago falcifor-
me, ... é uma pessoa sauddvel e pode levar uma
vida normal.... O desafio de diferenciar o traco
falciforme da anemia falciforme nao é simples.
Para sua compreensdo é preciso um certo do-
minio da l6gica mendeliana de hereditarieda-
de, uma informagdo pouco comum as pessoas
sem treino formal em biomedicina.

Para avaliar em que medida as pessoas com-
preendiam essa informagdo, perguntou-se “a
anemia falciforme é uma doenga?” Dentre as
pessoas entrevistadas, 84% afirmaram que a
anemia falciforme é uma doenca e 10% disse-
ram que ndo se trata de uma doenga, sendo que
6% ndo souberam como responder a questao.
A mesma pergunta foi feita sobre o trago falci-
forme (“o trago falciforme é uma doen¢a?”)
(Tabela 1). Os dados revelaram que 17% consi-
deraram o trago falciforme uma doenga, 13%
nao souberam responder e 70% afirmaram
corretamente que nao se trata de uma doenga.

Dado que nao h4 terapia genética disponivel
para a anemia falciforme ou mesmo cura apés o
nascimento de uma crianga com a doenga, uma
das ambi¢des da nova genética é a promogao da
prevencdo por meio da educagio para a racio-
naliza¢do do risco reprodutivo. Educar as pes-
soas para que conhecam sua identidade genéti-
ca e, especialmente, para que sejam capazes de
tomar decisdes reprodutivas baseadas nelas é
também um dos pontos-chave da informacao
contida no folheto, ao sugerir que ...é importan-



te saber: filhos de duas pessoas com o trago falci-
forme podem nascer com anemia falciforme, dai
a importdncia de fazer exame do futuro parcei-
ro... A se¢ao sobre os cuidados reprodutivos pre-
ventivos ocupa a parte central e de maior desta-
que no folheto e vale frisar que o objetivo é ma-
pear a identidade genética o mais precocemente
possivel, isto ¢, antes mesmo da sele¢ao do par-
ceiro para a reproducdo. A inten¢ao seria, entdo,
a de instituir um aconselhamento pré-conjugal,
uma iniciativa semelhante a proposta por al-
guns paises no campo das hemoglobinopatias,
tais como Chipre ou Cuba (Angastiniotis et al.,
1986; Anionwu e Atkin, 2001)

Em seguida a esta informagéo, o folheto
apresenta a iconografia genética cldssica de
uma familia heterozigética e suas possibilida-
des reprodutivas (25% normal, 50% trago fal-

ciforme e 25% anemia falciforme). Esta mesma
informacao é mais detalhadamente descrita na
secdao de encerramento do folheto, intitulada
“Probabilidades genéticas”. Dado que a infor-
magao sobre as probabilidades genéticas estd
dentre as mais aridas da educacao para a gené-
tica, 20 mesmo tempo em que compde a rotina
de qualquer sessdo de aconselhamento genéti-
co pré-natal, a pergunta “um casal com o traco
falciforme pode ter filhos sem anemia falcifor-
me?” buscava conhecer se as pessoas entendiam
a anemia falciforme como uma sentenca repro-
dutiva para os casais portadores do trago falci-
forme ou se eram capazes de assimilar as suti-
lezas probabilisticas (Richards, 1996; Raap,
1999). A tabela 2 mostra o quanto esta é uma
informacao de dificil compreensao, haja vista
que 30% das pessoas entrevistadas considera-

Tabela 1

Proporg¢do das respostas a pergunta “o trago falciforme é uma doenga?”, segundo escolaridade

do respondente. Todas as cidades — 2003.

Acertou Nao acertou Total geral
Educagao nao nao sim nao sei total
respondeu nao acertou

1o grau completo 55% 1% 25% 19% 45% 100%
ou incompleto

20 grau completo 71% - 19% 10% 29% 100%
ou incompleto

30 grau completo 85% 1% 7% 7% 15% 100%

ou incompleto

Nota: Valores aproximados. “Acertou” refere-se as pessoas que identificaram que o trago falciforme néo é uma doenga.

“Nao acertou” corresponde a todas demais respostas. As categorias de escolaridade sao excludentes.

Tabela 2

Proporgao das respostas a pergunta “um casal com o trago falciforme pode ter filhos
sem a anemia falciforme?”, segundo escolaridade do respondente. Todas as cidades — 2003.

Acertou Naio acertou Total geral
Educagao sim nao nao nao sei total
respondeu nao acertou

1o grau completo 28% 1% 41% 30% 72% 100%
ou incompleto

20 grau completo 51% 1% 31% 17% 49% 100%
ou incompleto

30 grau completo 67% 4% 18% 11% 33% 100%

ou incompleto

Nota: Valores aproximados. “Acertou” refere-se as pessoas que identificaram que um casal portador
do trago falciforme pode ter filhos sem anemia falciforme. “Ndo acertou” corresponde a todas demais respostas.

As categorias de escolaridade sdo excludentes.
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ram que um casal com trago falciforme, neces-
sariamente, teria filhos com anemia falciforme.

A informagao sobre o risco reprodutivo ba-
seia-se diretamente no vocabuldrio das proba-
bilidades genéticas. Iniumeras pesquisas etno-
graficas sobre o impacto da informagao genéti-
ca mostram o quanto a compreensio das pro-
babilidades é tanto influenciada pelo grau de
educagdo formal das pessoas, em especial pelo
treino na linguagem biomédica, quanto pela
intencionalidade da pessoa que transmite a in-
formacdo (Richards, 1996; Raap, 1999; Guedes,
2002; Diniz & Guedes, 2003; 2005). A tabela 3
apresenta as repostas dadas a pergunta: “um
casal com trago falciforme tem __% de chances
de ter filhos com anemia falciforme?”. As possi-
bilidades de resposta foram: “0%7”, “25%7
“50%”,“75%”, “100%” e “ndo sei”. Esta infor-
magdo foi a que maior espago ocupou no fo-
lheto, e em diferentes secdes.

Muito embora a educagdo formal seja um
fator decisivo para a compreensao da lingua-
gem probabilistica, o indice de respostas erra-
das foi alto em todos os niveis educacionais,
em um total de 66% das pessoas entrevistadas.
Outro dado curioso foi que 42,5% das pessoas
que arriscaram alguma probabilidade tende-
ram a aumentar o risco reprodutivo de um ca-
sal com trago falciforme de ter filhos com ane-
mia falciforme. Nao houve diferengas signifi-
cativas no nivel educacional das pessoas que
aumentaram as chances de risco para o nasci-
mento de uma crianga com anemia falciforme
de pais portadores do traco falciforme. Vinte
por cento das pessoas afirmaram nao saber
qual a probabilidade de risco para um casal

com trago falciforme de gerar uma crianga com
anemia falciforme.

Consideragdes finais

Os resultados desta pesquisa apontam para dois
desafios bioéticos que precisam ser explorados
a fim de aprimorar estratégias futuras de inter-
vengdo em saude publica e genética:

1. Alinguagem biomédica e a l6gica mende-
liana utilizadas no folheto para explicar o sig-
nificado da anemia falciforme podem dificul-
tar ou mesmo inviabilizar a iniciativa educati-
va. Os dados mostraram que a informago so-
bre as probabilidades genéticas reprodutivas de
um casal portador do trago falciforme foi pou-
co compreendida, mesmo entre pessoas com 3°
grau completo ou incompleto. Estratégias pe-
dagdgicas futuras destinadas a informar sobre
a anemia falciforme deveriam prescindir do ex-
cesso de linguagem biomédica especializada,
em especial da informacao probabilidades tal
como utilizada pelos profissionais da genética
clinica, sob pena de se atingir apenas uma par-
cela do publico-alvo;

2. O principio do respeito a autonomia repro-
dutiva deve ser um compromisso ético inalie-
ndvel para iniciativas educativas da nova gené-
tica. O reconhecimento do direito a liberdade
reprodutiva pode, porém, chocar-se com me-
tas epidemioldgicas de reducdo da prevaléncia
da anemia falciforme. A pesquisa mostrou que
mais da metade das pessoas pertencentes aos
diferentes grupos educacionais entrevistados
erraram ao afirmar que pessoas portadoras do

Tabela 3

Proporgao das respostas a pergunta “Um casal com trago falciforme tem __% de chances de ter filhos com anemia falciforme?”,
segundo escolaridade do respondente, Todas as cidades — 2003.

Nao acertou Acertou Total geral
Escolaridade 0% 50% 75% 100% nao sei nao total nao 25%
respondeu acertou

le grau completo 1% 28% 4% 9% 30% 3% 75% 25% 100%
ou incompleto

20 grau completo 1% 42% 2% 5% 18% 3% 71% 29% 100%
ou incompleto

30 grau completo - 31% 1% 5% 12% 2% 51% 49% 100%

ou incompleto

Nota: Valores aproximados. “Acertou” refere-se as pessoas que responderam 25% de probabilidade. “Nao acertou” corresponde a todas demais respostas.

As categorias de escolaridade sao excludentes.



trago necessariamente terao filhos com anemia
falciforme. Este dado pode ser conseqiiéncia
tanto da dificuldade em compreender a 16gica
das probabilidades quanto ser resultado da én-
fase conferida a morbidade atribuida a anemia
falciforme no folheto.

A pesquisa certamente contribui para mos-
trar que, além de uma questao de satide publi-
ca, a anemia falciforme é uma questdo a ser
priorizada pela bioética brasileira que precisa
intensificar seus estudos sobre temdticas popu-
lacionais (Fortes e Zoboli, 2003; Cardoso e Cas-
tiel, 2003). A anélise da compreensao do folheto

mostrou que estratégias educativas ndo podem
prescindir de mecanismos de controle social e
de diferentes abordagens disciplinares como
meio de se mediar interesses distintos no cam-
po da informagdo em genética (Guedes, 2002;
Diniz & Guedes, 2003). Nesse sentido, pode ser
apontada a necessidade do estabelecimento de
mecanismos de controle social que contribuam
para aprimorar as politicas existentes e contri-
buir para elaboragdo de novas estratégias de in-
tervenc¢do, pautadas sob a observancia dos di-
reitos humanos fundamentais.
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