EMEF PROF. DOMINGOS DE ARAUJO

TRACO FALCIFORME E ANEMIA FALCIFORME

Paulinia-SP
2025



Tt

9*Feira Mineira de Iniclagao Cientifica

Davi Lucca Alves dos Santos
Vinicius de Oliveira Nogueira

Rodolfo Tolentino Bisneto
Renata Marson Marcondes

TRACO FALCIFORME E ANEMIA FALCIFORME

Relatério apresentado a 9* FEMIC - Feira
Mineira de Iniciagdo Cientifica.
Orientacao da Prof. Renata Marson Marcondes ¢

coorienta¢cdo de Rodolfo Tolentino Bisneto.

Paulinia - SP
2025


mailto:rodolfo.tolentino@prof.paulinia.sp.gov.br

RESUMO

A presente pesquisa surgiu da inquietacdo de um dos pesquisadores diante do diagnostico de
traco falciforme de sua irma Ayla. A anemia falciforme e o trago falciforme afetam a estrutura
das hemacias e comprometem o transporte de oxigénio, sendo detectaveis por exames
oferecidos pelo SUS (Sistema Unico de Saude), como o Teste do Pezinho e a Eletroforese de
Hemoglobina. O estudo tem como objetivo ampliar o acesso a informagdo sobre essas
condi¢des, promover a conscientizagdo da populagdo e contribuir para a melhoria da qualidade
de vida dos individuos afetados. Justifica-se pela escassez de materiais educativos e pela
desinformagao que ainda dificulta o diagndstico precoce e o apoio as familias. A metodologia
adotada consiste em abordagem quantitativa, com aplicagdo de questionario estruturado a
pessoas com traco ou anemia falciforme, visando levantar dados sobre saude e qualidade de
vida. Paralelamente, desenvolve-se um podcast informativo com base cientifica, voltado a
educagdo e a conscientizacdo sobre essas condigdes genéticas. Os resultados revelam que
grande parte dos participantes desconhece a forma como recebeu o diagnostico, ndo realiza
acompanhamento médico regular e sente limitagcdes na pratica de atividades fisicas, embora
muitos ndo associem esses sintomas a condi¢do genética. A maioria também relata ndo receber
informagdes detalhadas sobre o trago ou a anemia falciforme, demonstrando lacunas
significativas na comunicagdo entre profissionais de satde e pacientes. As consideragdes finais
apontam para a urgéncia de estratégias educativas que promovam o conhecimento sobre essas
condi¢des, incentivem o diagnostico precoce e reduzam os estigmas sociais, além de reforgar a
importancia do acompanhamento médico continuo e da orientacdo genética para familias
afetadas.

Palavras-Chave: Anemia Falciforme. Traco Falciforme. Saude Publica.
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1 INTRODUCAO

A Anemia e o Traco Falciforme no dia a dia.

A presente pesquisa teve origem na preocupacdo de um dos pesquisadores com sua
irma, Ayla, diagnosticada com trago falciforme aos quatro anos de idade. Essa condi¢do
genética, caracterizada pela presenga de um gene de hemoglobina A (HbA) e outro de
hemoglobina falciforme (HbS), ou seja, condi¢do heterozigética para a hemoglobina
falciforme, na maioria dos casos, nao provoca sintomas clinicos relevantes. No entanto, em
situacdes especificas, podem ocorrer complicacdes leves, como hematuria ou desconforto em
ambientes com baixa oxigenagao.

As hemdcias, responsaveis pelo transporte de oxigénio por meio da proteina
hemoglobina, sofrem alteracdes estruturais quando ocorre a mutacdo HbS, assumindo
formato de foice e comprometendo sua fungdo. O diagndstico precoce ¢ viabilizado por meio
do Teste do Pezinho, Teste da Bochechinha ou da Eletroforese de Hemoglobina, todos
disponibilizados pelo SUS. A mutagdo pode resultar no trago falciforme (heterozigoto) ou na
anemia falciforme (homozigoto). Esta ultima, embora sem cura, possui tratamentos que
visam melhorar a qualidade de vida e demandam cuidados continuos, como hidratagdo
adequada, protecdo contra o frio, atencdo aos membros inferiores e acompanhamento
especial em casos de gravidez. (Zago; Pinto, 2007).

Do ponto de vista genético, quando ambos os genitores sao portadores do trago
falciforme, ha uma probabilidade de 25% de transmissdo da anemia falciforme aos filhos,
condig¢ao hereditaria que compromete gravemente a forma e fungdo dos globulos vermelhos.
Dessa forma, ¢ importante realizar exames pré-natal para identificar o traco falciforme e
outras anomalias, pois, mesmo que essa condi¢do ndo traga prejuizos ao bebé, o casal pode
se informar sobre a possibilidade dos proximos filhos desenvolverem doengas relacionadas
a essa condicao (Murao; Ferraz, 2007).

A pesquisa adota abordagem quantitativa, utilizando um questionario estruturado
aplicado a individuos com traco ou anemia falciforme, com o intuito de coletar dados sobre
saude e qualidade de vida. Posteriormente, serd desenvolvido um podcast informativo com
base cientifica, voltado a educacdo e conscientizagdo da populagao sobre essas condigoes.

O estudo propde a coleta de dados diretamente com o publico-alvo, com o objetivo de
mapear aspectos relacionados a satde e a qualidade de vida.

A abordagem busca evidenciar lacunas e fragilidades que fundamentam a
problematica central da investigagao.
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2 - DOENCA FALCIFORME E SUAS MANIFESTACOES: ENFOQUE NA ANEMIA FALCIFORME
E TRACO FALCIFORME.

2.1 - Doenga Falciforme

A doenca falciforme ¢ uma condi¢do hereditaria que altera a forma dos gldbulos
vermelhos, deixando-os com formato de foice. Esses globulos deformados se rompem com
mais facilidade, o que pode causar diversos problemas de satide. A enfermidade tem maior
prevaléncia entre pessoas negras ou de suas descendéncias e pode ser identificada por meio
do exame de triagem neonatal, conhecido como teste do pezinho, que detecta a presenca da

hemoglobina S.

No entanto, o diagnostico definitivo ocorre por volta do sexto més de vida, quando
se pode distinguir entre os tipos de hemoglobina: AS, que indica o trago falciforme (forma
heterozigota), e SS, que caracteriza a anemia falciforme propriamente dita (forma

homozigota).

A doenca falciforme pode causar danos em diversos orgdos, pois os globulos
vermelhos, ao assumirem o formato de foice, ndo conseguem transportar oxigénio de maneira
eficiente. Isso compromete a oxigena¢ao do corpo, fazendo com que os 6rgdos nao

funcionem adequadamente devido a falta de oxigénio.

Segundo Souza (2021, p. 88), “as hemadcias falcizadas dificultam a circulagdo
sanguinea, acarretando a vaso-oclusdo e o infarto na area afetada. As consequéncias sdo:
isquemia, dor, necrose e disfungdes, bem como danos permanentes aos tecidos e drgaos, além

da hemolise cronica”.

As crises de dor sdo frequentes e tendem a se intensificar, afetando diversas partes do
corpo. O impacto da dor vai além do fisico, interferindo também no aspecto psicoldgico do
paciente. Por isso, ¢ essencial garantir acompanhamento médico continuo e acolhimento

humanizado (Ribeiro, 2022).

Embora nao tenha cura, a doenga pode ser tratada com o uso da hidroxiureia, um

medicamento que estimula a produ¢do de hemoglobina fetal — uma forma de hemoglobina
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que melhora a circulagdo e reduz os sintomas. No entanto, a resposta ao tratamento varia de
paciente para paciente. Em casos em que a hidroxiureia ¢ eficaz, hd uma melhora significativa

na qualidade de vida, segundo revisdo integrativa publicada por Hematoclil (2023).

Outra opgdo de tratamento para a doenga falciforme ¢ o transplante de medula 6ssea.
No entanto, essa alternativa ¢ limitada, pois poucos pacientes conseguem encontrar um
doador compativel, além dos riscos naturais do procedimento. De acordo com estudo da
Faculdade de Educagdao Fisica (FEF, 2023), embora o transplante represente uma
possibilidade curativa, sua aplica¢do ainda enfrenta barreiras clinicas e sociais que restringem

seu uso em larga escala.

O acompanhamento das pessoas acometidas da Doenca Falciforme deve ser feito
regularmente pelo servigo de referéncia hematoldgica, em hemocentros, hospitais gerais e/ou
hospitais universitarios. Alguns protocolos da doenca falciforme estdo nas tabelas SUS
como: a quelacdo oral de ferro, a inclusdo da rotina de doppler transcraniano, indicada para
jovens de 3 a 17 anos, e a hidroxiuréia, a partir dos 3 anos de idade. (Manual de Educagao

em Saude, 2009).

E importante que as familias que tém um individuo com Doenca Falciforme
conhecam a condi¢do e busquem orienta¢des de forma precoce, para que possam participar
dos atendimentos especializados desde o inicio, o que contribui para a redugao dos sintomas

e complicagdes, proporcionando mais qualidade de vida.

2.2 Anemia Falciforme: Aspectos Genéticos, Sintomas e Complicagoes.
A anemia falciforme ¢ uma doenga genética causada pela presenca da hemoglobina

S em homozigose (SS), herdada de ambos os genitores. Embora seja mais prevalente entre
pessoas negras, também pode ocorrer em individuos de outras etnias.

De acordo com o Ministério da Satde (2007), essa alteracdo genética afeta
diretamente a forma e a funcionalidade dos glébulos vermelhos. Quando estao em formato
de foice, essas células encontram dificuldade para circular pelos vasos sanguineos, o que
pode provocar obstrugdes e comprometer o fluxo de sangue para os orgdos. Como

consequéncia, o paciente pode sofrer episodios de dor intensa, especialmente nas articulagdes
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e nos 0ssos. A manifestacdo desses sintomas, porém, varia de acordo com cada individuo.
Enquanto alguns ndo apresentam manifestagdes significativas e conseguem manter uma boa
qualidade de vida, outros enfrentam crises graves, com dores intensas nos 0ssos, no abdémen
e episddios de infecgdes recorrentes, que em alguns casos podem ser severas e até fatais.
Além disso, ha crises de anemia aguda, que se instalam rapidamente e exigem transfusdes de
sangue urgentes. A gravidade e o tipo das crises também mudam conforme a faixa etaria. Em
bebés, sao mais comuns infec¢des e dores acompanhadas de inchago nas maos e nos pés. Em
criangas maiores, as dores tendem a se concentrar nas pernas, bragos e abdomen. Alguns
pacientes podem sofrer acidentes vasculares cerebrais, que causam lesdes neuroldgicas
graves e permanentes. No cotidiano, ¢ comum que crian¢as com anemia falciforme
apresentem palidez e ictericia. Na fase adulta, as crises mais frequentes continuam sendo as
dores Osseas, além de complica¢des decorrentes de danos acumulados ao longo da vida em
orgdos vitais, como figado, pulmdes, coracdo e rins. Também ¢é comum o surgimento de

feridas profundas e de dificil cicatrizagao.

2.3 Traco falciforme: Aspectos Genéticos.
O trago falciforme ocorre quando a pessoa herda apenas um gene com a mutagdo da

hemoglobina, enquanto o outro gene ¢ normal, ou seja, a mutagdo ¢ transmitida por apenas
um dos pais. Nesses casos, o individuo serd portador do trago falciforme. Essa condi¢do nao
¢ classificada como uma doenga e, portanto, ndo requer tratamento especializado. No entanto,
¢ fundamental estar bem informado sobre o assunto, pois, ao ter filhos com outra pessoa que
também seja portadora do traco falciforme, existe a possibilidade de gerar uma crianca com
anemia falciforme, com o trago falciforme, ou sem nenhuma alteracao genética (Ministério

da Saude, 2007).

3 JUSTIFICATIVA

A anemia falciforme e o traco falciforme sdo condigdes genéticas que afetam a
hemoglobina e podem gerar implicagdes clinicas e reprodutivas. A escassez de materiais

educativos e a desinformagao dificultam o diagnostico precoce e o apoio as familias, embora
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estime-se que cerca de 200.000 criangas nas¢am todos os anos com traco falciforme no Brasil
(Felix; Souza e Ribeiro, 2010). Esta pesquisa busca ampliar o acesso ao conhecimento da
populagdo, promover a conscientizagdo sobre o traco falciforme e a anemia falciforme, com
vistas a melhoria da qualidade de vida dos individuos afetados, por meio de a¢des educativas
e informativas que favoregam o diagnostico precoce, o acompanhamento adequado e a

reducgdo de estigmas sociais associados a condicao.

4 OBJETIVOS

e Promover o conhecimento € a conscientizagdo sobre o tragco e a anemia falciforme
para melhorar a qualidade de vida e fomentar a¢des educativas;
e Propor iniciativas com o fim de incentivar o diagnostico precoce, promover

acompanhamento adequado e reduzir estigmas sociais.

5 METODOLOGIA

Os processos metodologicos adotados para a realizagdo desta pesquisa, de carater
bibliografico e quantitativo, buscam entender o panorama da identificacdo e do conhecimento
sobre o traco ¢ a anemia falciforme.

Na etapa bibliografica, foram realizadas pesquisas em bases cientificas como o
SCIELO, com leitura e fichamento de artigos especializados que abordam aspectos
genéticos, clinicos e sociais relacionados as condi¢oes estudadas. A andlise foi fundamentada
em materiais institucionais de referéncia, como os disponibilizados pelo Ministério da Satde
e pela Fundagdo Oswaldo Cruz, além de entrevistas e conteudos complementares, como uma
reportagem da CBN Campinas com uma médica hematologista pediatrica.

Paralelamente, desenvolveu-se a etapa quantitativa por meio da elaboragdo e aplicagdo
de um questiondrio estruturado, enviado digitalmente a familiares, amigos e contatos em
grupos de mensagens. Diante da dificuldade de encontrar pessoas com traco falciforme, a

pesquisa foi ampliada para incluir também individuos com anemia falciforme. O formulario
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foi respondido por participantes de diferentes regides do pais, contribuindo para o
mapeamento do nivel de conhecimento sobre essas condigdes genéticas.

Durante o processo, foram realizadas reunides online com professores para tratar de
assuntos referentes ao projeto de pesquisa. A constru¢do do banner e o treinamento para a

apresentacdo foram acompanhados pelos professores envolvidos com a pesquisa.

6 RESULTADOS E DISCUSSAO

6.1 Perfil dos Pacientes com Anemia ou Trago Falciforme: Uma Andlise Grdfica dos
Questionarios Aplicados.

Apéndice A - Grafico A2

6.2 Faixa Etaria dos Participantes

A andlise dos dados obtidos por meio dos questionarios aplicados revela uma
diversidade significativa na faixa etaria dos participantes. Conforme apresentado no Grafico

A2 (ver Apéndice A), foram coletadas 25 respostas, com idades variando entre 4 e 62 anos.

A idade mais recorrente foi 44 anos, representando 12% dos participantes. As faixas
etarias entre 39 e 46 anos concentraram a maior parte das respostas, indicando uma
predominancia de adultos de meia-idade entre os respondentes. As demais idades
apresentaram distribuicdo uniforme, com 1 resposta cada, o que corresponde a 4% por faixa

etaria.

Essa diversidade etdria sugere que tanto a anemia falciforme quanto o trago
falciforme podem afetar individuos em diferentes fases da vida, desde a infancia até a idade
adulta. A anemia falciforme, por se tratar de uma condi¢do clinica cronica e potencialmente
grave, requer cuidados continuos, acompanhamento especializado e estratégias de manejo
que considerem as necessidades especificas de cada faixa etaria. J4 o trago falciforme,

embora ndo seja uma doenga, demanda orientagdo adequada sobre a genética envolvida,
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especialmente em relagdo a reproducdo. O conhecimento sobre o traco ¢ fundamental para
decisdes conscientes, pois a unido entre dois portadores pode resultar em filhos com anemia
falciforme. Assim, tanto o cuidado quanto a informagao sao pilares essenciais na abordagem

dessas condic¢oes (Ministério da Saude, 2007).

Apéndice A - Grafico A3

6.3 Prevaléncia do Sexo Biolégico entre os Participantes

De acordo com os dados obtidos por meio dos questionarios aplicados, observa-se
uma predominancia do sexo biologico feminino entre os participantes que relataram ter
anemia falciforme ou traco falciforme. Conforme ilustrado no Grafico A3 (ver Apéndice),
80% dos respondentes se identificaram como feminino, enquanto 20% se identificaram como

masculino.

Essa distribuicdo sugere uma maior participacdo de mulheres na pesquisa, o que pode
refletir tanto uma maior prevaléncia da condi¢dao nesse grupo quanto uma maior disposi¢ao
para responder ao questionario. E importante considerar essa diferenga na elaboragdo de
estratégias de cuidado e educag¢do em saude, garantindo que ambos os sexos recebam

orientacdo adequada sobre a doenca e o trago falciforme.

Apéndice A - Grafico A4

6.4 Forma de Diagnéstico: Percepgoes dos Participantes

O grafico revela como os 25 participantes da pesquisa receberam o diagnostico de
anemia falciforme ou traco falciforme. A maioria dos respondentes, 56% declararam "nao
saber responder" a forma como recebeu o diagndstico. Esse dado ¢ preocupante, pois indica
uma lacuna significativa de informacdo e conscientiza¢do sobre o processo diagnostico, o

que pode comprometer o acompanhamento adequado da condigao.
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Além disso, 24% dos participantes afirmaram ter recebido o diagndstico por meio de
exames laboratoriais, enquanto 20% foram diagnosticados através da triagem neonatal. Esses
dois métodos sao considerados os principais meios de detec¢ao da condicao, sendo a triagem

neonatal especialmente relevante para o diagndstico precoce em recém-nascidos.

A predominancia de respostas incertas refor¢a a necessidade de agdes educativas,
melhoria na comunicacao entre profissionais de saude e pacientes, e registro adequado do
histérico clinico, especialmente em populagdes vulneraveis. A identificagdo clara da forma

de diagndstico € essencial para garantir o cuidado continuo e a orientagdo genética adequada.

Apéndice A - Grafico AS

6.5 Acesso a Informacgdo sobre o Traco Falciforme.

O gréfico revela como os 25 participantes da pesquisa avaliam o acesso a informagao

sobre o traco falciforme. Os dados mostram que:

® 36% dos respondentes afirmaram ja ter recebido informacgdes detalhadas sobre o
trago falciforme.
e 249 disseram nao ter recebido esse tipo de informagao.

® 40% justificaram a auséncia de informag¢ao por ndo apresentarem o trago falciforme.

Esses resultados indicam que, embora uma parte dos participantes tenha acesso a
informacgdes relevantes, ainda existe um numero expressivo de pessoas que ndo foram

devidamente orientadas, seja por falta de diagnostico ou por desconhecimento da condigao.

A auséncia de informacao entre os que possuem o traco falciforme pode comprometer
decisdes importantes, como o planejamento familiar, j& que dois portadores podem gerar
filhos com anemia falciforme. Por isso, ¢ fundamental investir em ag¢des educativas,
orientagcdo genética e comunicacao clara entre profissionais de satide e pacientes, garantindo

que todos compreendam os riscos e cuidados associados ao traco.
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Apéndice A - Grafico A6

6.6 Fontes de Informagdo sobre o Traco Falciforme.

O grafico apresenta as principais fontes pelas quais os participantes receberam
informacgdes sobre o trago falciforme. Com base nas 25 respostas coletadas, observa-se a

seguinte distribuicao:

Fonte de Informacgao N° de Respostas Percentual

11 44%
Médicos ou profissionais de saude

Materiais de pesquisa (artigos, 8 32%
livros, sites)
Conversas com familiares ou 9 36%

pessoas proximas

Outros 4 16%

A maioria dos participantes (44%) recebeu informagdes diretamente de profissionais
de saude, o que reforga o papel central da equipe médica na orientagdo sobre o trago
falciforme. As conversas com familiares ou pessoas proximas também se destacam como
uma fonte relevante (36%), indicando que o conhecimento sobre o trago pode circular

informalmente dentro dos ntucleos familiares.

Os materiais de pesquisa, como artigos, livros e sites, foram citados por 32% dos

participantes, mostrando que ha uma busca ativa por informacao fora do ambiente clinico.

A categoria “Outros”, com 16%, sugere que ha fontes alternativas ndo especificadas,
que podem incluir palestras, redes sociais ou experiéncias pessoais. Os dados revelam que,
embora os profissionais de saude sejam a principal fonte de informagao, hd uma diversidade

de canais pelos quais os participantes acessam conhecimento sobre o trago falciforme. Isso
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destaca a importancia de fortalecer a comunicagdo em diferentes contextos (clinico, familiar

e digital para garantir que a informacao seja clara, acessivel e confiavel).

Apéndice A - Grafico A7
6.7 Informacoes sobre Anemia Falciforme.

Dos 25 participantes da pesquisa, 40% afirmaram ndo ter recebido informacdes
detalhadas sobre a anemia falciforme. Outros 32% justificaram a auséncia de informagao por
ndo apresentarem a condi¢cdo, enquanto apenas 28% relataram ja ter recebido orientagdes

adequadas.

Esses dados evidenciam uma lacuna significativa na disseminagdo de informagdes
sobre a doenga, reforcando a necessidade de agdes educativas ¢ maior envolvimento dos

servigos de saude na orientagdo da populagao.
Apéndice A - Grafico A8

6.8 Fontes de Informacgdo sobre Anemia Falciforme.

O grafico mostra que as principais fontes de informagao sobre anemia falciforme foram
conversas com familiares (33,3%) e profissionais de saude ou materiais de pesquisa (ambos
com 25%) e outros (16,7%). A diversidade de canais revela a necessidade de fortalecer fontes

formais e confiaveis de orientagao.

Apéndice A - Grafico A9

6.9 Acompanhamento Médico Regular.

Dos 25 participantes, 68% afirmaram ndo realizar acompanhamento médico regular,

enquanto apenas 32% disseram que fazem esse monitoramento.
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A maioria dos respondentes ndo realiza acompanhamento continuo, o que evidencia a
necessidade de ampliar o acesso a atencao basica e reforgar a importancia do cuidado regular

para pessoas com anemia ou trago falciforme.

Apéndice A - Grafico A10

6.10 Sintomas relacionados ao traco ou anemia falciforme.

O grafico mostra que 48% dos participantes ndo relataram sintomas relacionados ao
traco ou a anemia falciforme, enquanto os demais citaram manifestagdes como dor, cansago,

sensibilidade ao frio e crise vasoclusiva. Ha também respostas inconsistentes ou incompletas.

Os dados indicam baixa clareza sobre os sintomas, refor¢ando a necessidade de
orientacdo adequada e acompanhamento médico para identificacdo e manejo das

manifestagdes clinicas.

Apéndice A - Grafico All

6.11 Influéncia na Rotina (Trago ou Anemia Falciforme).

O grafico mostra que 88% dos participantes afirmaram que o trago ou a anemia

falciforme ndo influencia sua rotina, enquanto apenas 12% relataram algum impacto.

Apesar da condigdo genética, a maioria dos respondentes nao percebe interferéncia
significativa na rotina, o que pode refletir no desconhecimento dos riscos ou auséncia de
sintomas aparentes. E possivel que alguns até sintam dores ou desconfortos ocasionais, mas
por falta de informagdo adequada, ndo associem esses sintomas a doenca. Isso reforga a
importancia da educagdo em satde ¢ do acompanhamento médico para que os sinais da

condi¢do sejam reconhecidos e tratados corretamente.
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Apéndice A - Grafico A12

6.12 Pratica de Atividades Fisicas (Limitacées da doenca).

O grafico mostra que 64% dos participantes relataram algum grau de limitacdo na
pratica de atividades fisicas devido a anemia ou ao trago falciforme. Apenas 36% indicaram
impacto minimo. Isso revela que a condi¢cdo interfere na rotina fisica de grande parte dos

respondentes.

A percepcao de limitagcdo reforca a necessidade de acompanhamento médico e

estratégias adaptadas para promover qualidade de vida e seguranca nas atividades fisicas.
Apéndice A - Grafico A13

6.13 Implicagoes Genéticas do Trago Falciforme (Conversa com médico).

O grafico mostra que 64% dos participantes nunca conversaram com um profissional
de saude sobre as implica¢des genéticas do trago falciforme, enquanto apenas 36% afirmaram

ja ter tido esse didlogo.

A falta de orientagdo especializada evidencia uma lacuna na comunicagdo entre
pacientes e profissionais, comprometendo o entendimento sobre riscos hereditarios e a

preven¢ao adequada.

Apéndice A - Grafico A14

6.14 Exames Genéticos.

O grafico mostra que 72% dos participantes pretendem realizar exames genéticos

antes de ter filhos, enquanto 28% nao consideram essa possibilidade.
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A maioria demonstra consciéncia sobre os riscos hereditarios, indicando avanco na

busca por prevencao e planejamento familiar responsavel.

7 CONSIDERACOES FINAIS

Constatou-se a relevancia de ampliar o conhecimento sobre a anemia falciforme e o
trago falciforme, condicdes genéticas que, embora distintas em gravidade, exigem atengao,
orientagdo e acompanhamento adequados. A investiga¢ao revelou que grande parte dos
participantes desconhece a forma como recebeu o diagnostico, ndo realiza acompanhamento
médico regular e sente limitagdes na pratica de atividades fisicas, mesmo sem associar esses
sintomas a condi¢do genética. Além disso, observou-se escassez de informacdes detalhadas,
o que reforca a necessidade de estratégias educativas que promovam o diagndstico precoce,
a conscientizagdo sobre os riscos hereditarios e a redug¢ao dos estigmas sociais. A abordagem
quantitativa permitiu mapear aspectos da satde e da qualidade de vida dos individuos
afetados, evidenciando lacunas que comprometem o cuidado integral. A proposta de um
podcast informativo surge como ferramenta complementar para disseminar conhecimento
acessivel e cientificamente embasado. Conclui-se que o fortalecimento da comunicagao entre
profissionais de satide, pacientes e familias ¢ essencial para garantir o acolhimento, a
prevencao de complicacdes e a constru¢ao de uma rede de apoio que valorize a autonomia e

o bem-estar dos individuos com trago ou anemia falciforme.
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APENDICE A
GRAFICO A1

VOCE CONCORDA COM 0S TERMOS DA PESQUISA.

25 respostas

@ sim
@ NAO
100%
GRAFICO A2
Insira sua idade: [____] anos.
25 respostas
3 n

1 (%t (a%;1 (4% (a%) [ 1 (2% 71 (4% (4%71 (4%) [ 1 (4% 1 (4% (4%) 1 (%1 (4% (4% (4% (4%)

GRAFICO A3

Sexo biolégico
25 respostas

@ Feminino
@ Masculino
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GRAFICO A4

De que forma vocé recebeu o diagndstico de trago ou anemia falciforme?

25 respostas

@ Por meio de exames laboratoriais.
@ Triagem neonatal.

@ Nao sei responder.

GRAFICO A5

Vocé ja recebeu informacgdes detalhadas sobre o trago falciforme?

25 respostas

@® Sim

@ Niao

@ Nao, porque néo apresento trago
falciforme.

GRAFICO A6

Quais foram as principais fontes das informagdes que vocé recebeu sobre o trago falciforme?

25 respostas
11 (44%)

Meédicos ou profissionais de
saude,

Materiais de pesquisa (artigos,
livros, sites).

Conversas com familiares ou
pessoas proximas.

Outros

7,5 10,0 12,5

2,5 5,0

0,0
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GRAFICO A7

Vocé ja recebeu informagdes detalhadas sobre a anemia falciforme?

25 respostas

® Sim

® Nao

@ Nao, porque n3o apresento anemia
falciforme.

GRAFICO A8

Quais foram as principais fontes das informagbes que vocé recebeu sobre a anemia falciforme?
24 respostas

@ Médicos ou profissionais de saude.

@ Materiais de pesquisa (artigos, livros,
sites).

@ Conversas com familiares ou pessoas
préximas.

@ Outros

GRAFICO A9

Vocé realiza acompanhamento médico regular para monitorar sua condigao?
25 respostas

® Sim
@ Nao
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GRAFICO A10

Ja teve sintomas relacionados ao trago ou anemia falciforme? Se sim, quais?
25 respostas

15
12
L (48%)
5

1 (4%) 1 (4%) 1 (4%) 1 (4%) 1 (4%) 1 (4%) 1 (4%) 1 (4%)

0
Nao Crise vasoclusiva Nao possuo. Nn Sim anemia tenho s...
Cansasso Nao Nao tenho Sensibilidade ao frio Sinto dor...
GRAFICO A11
O trago falciforme ou a anemia falciforme influencia sua rotina de alguma forma?
25 respostas
® Sim
@® Nao
GRAFICO A12

O quanto vocé sente que a anemia ou o tracgo falciforme limitam a préatica de atividades fisicas?
25 respostas

10,0
9
75 (36%)
5,0 =
(20%)
2,5 3
2 (8%) 2 (8%) (12%)
0o 1 (4%)
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GRAFICO A13

Vocé ja conversou com um profissional de saude sobre implicagdes genéticas do trago falciforme?

25 respostas

@® sSim
@ Nao

&

GRAFICO A14

Se pretende ter filhos, considera realizar exames genéticos?

25 respostas
® Sim
@ Nao
28%
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