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Resumo

Foram testadas a viabilidade e a eficiéncia de um programa comunitdrio de inves-
tigacdo em hemoglobinopatias, focalizando estudantes de primeiro e segundo
graus, de Braganca Paulista, Estado de Sdo Paulo, (Brasil). A triagem das hemo-
globinopatias foi oferecida em cardter opcional, sendo realizada pela eletroforese
de hemoglobinas e exames hematoldgicos complementares. Em um periodo de
24 meses foram examinados 1.118 estudantes e 53 parentes dos mesmos, em um
total de 1.171 pessoas. Foram diagnosticados 47 individuos com alteragdes here-
ditdrias da hemoglobina ( 4,0% da amostra examinada). A comunidade de estu-
dantes mostrou razodvel receptividade ao programa, com indice geral de aceita-
¢do a realizac@io dos exames laboratoriais de 55,4%. A investigacio despertou o
interesse da comunidade, levando a implantagdo de um servigo especializado de
diagnéstico, orientagdo e tratamento de hemoglobinopatias hereditdrias na cida-
de onde a pesquisa foi realizada.

Talassemia, epidemiologia. Doenga da hemoglobina SC, epidemiologia.
Doenca da hemoglobina C, epidemiologia. Avaliacido de programas.

Abstract

This study tested the viability and efficiency of a hereditary hemoglobinopathy
program in which a Brazilian community the town of Braganga Paulista, SP
(Brazil) - was involved, were tested focusing school students.The screening of the
hemoglobinopathies was done through optional exams for patients by using
electrophoresis of hemoglobins and complementary hematological tests. A total
of 1,171 individuals, including, 1,118 pupils and 53 of their relatives were tested
over a period of 24 months. A total of 47 individuals with hereditary hemoglobin
changes were detected - 4.0% of the samples examined. The community was
fairly receptive to the program which showed a general level of acceptance of
55.4%. The study aroused the interest of the community and motivated the
implantation of a special service for diagnosis, genetic counseling and treatment
of the hemoglobinopathy carriers in the community where it was undertaken.

Thalassemia, epidemiology. Hemoglobin SC disease, epidemiology.
Hemoglobin S disease, epidemiology. Program evaluation.
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INTRODUCAO

As hemoglobinopatias hereditarias estdo inclui-
das dentre as doengas genéticas mais freqiientes nas
populagdes humanas. Esse fato contribuiu para que
tais doencas tenham sido as primeiras para as quais
foram implantados programas comunitdrios de in-
vestigagdo e controle, sobretudo nos paises mais de-
senvolvidos do Hemisfério Norte. A criagdo de pro-
gramas dessa natureza nos paises do Terceiro Mun-
do vem sendo estimulada por varios organismos in-
ternacionais, como a Organiza¢do Mundial da Sau-
de (WHO?, 1983), a Academia de Ciéncias de Ter-
ceiro Mundo (TWAS', 1986) e a Organizagio
Panamericana da Sadde (OPS®, 1987). De fato, na
medida em que as doengas infecciosas e a desnutri-
¢do vado sendo controladas, as hemoglobinopatias
vém emergindo como um dos mais importantes pro-
blemas de Satde Publica dos paises do Terceiro
Mundo.

Embora as hemoglobinopatias constituam assun-
to complexo, em geral aceita-se o fato de elas serem
agrupadas em duas classes: as hemoglobinopatias
estruturais e as por deficiéncia de sintese ou talasse-
mias. Atualmente, mais de seiscentas hemoglobinas
anomalas sdo conhecidas. Da mesma forma, ja fo-
ram descritas varias dezenas de sindromes talassé-
micas. Apesar disso, apenas duas hemoglobinopatias
estruturais (as hemoglobinas S e C), que na forma
heterozigética sdo encontradas em 6% e 1%, — res-
pectivamente nos negréides brasileiros e uma
hemoglobinopatia por deficiéncia de sintese (talas-
semia beta), cuja freqii€ncia atinge 1% dos cauca-
soides paulistas, também quando na forma heterozi-
gbtica, — sdo importantes em nivel de satde publi-
cano Brasil (Ramalho'', 1986).0s homozigotos des-
sas hemoglobinopatias apresentam quadro de ane-
mia hemolitica crdnica, incuravel (embora trativel),
e muitas vezes fatal na infancia. A talassemia alfa,
apesar de freqiiente entre negréides brasileiros, na
forma em que ocorre no Brasil (talassemia alfa +)
apresenta pequena relevincia clinica (Sonati e col.",
1991).

Tendo em vista a gravidade clinica dos homo-
zigotos das hemoglobinopatias e a alta freqiiéncia
dos heterozigotos, a triagem destas entidades ge-
néticas tem ganho espaco junto aos programas co-
munitarios. As atividades de triagem, embora pos-
sam resultar em medidas preventivas, t€m objetivos
primordialmente assistenciais e ndo eugénicos (Ra-
malho e col.'3, 1992). Como comenta Beiguelman?
(1979), os principios de aconselhamento genético,
ao contrario do que acontece com 0s principios

eugénicos, visam, primordialmente, a defesa dos
interesses dos individuos e das familias, € ndao os
da sociedade.

Embora os objetivos dos programas comunita-
rios de hemoglobinopatias sejam a base para o de-
senvolvimento dos mesmos, dependendo do grupo
populacional a ser abordado, a metodologia a ser
utilizada deve passar por processo de adaptagdo, le-
vando-se em consideragdo as caracteristicas do gru-
po a ser trabalhado. Além disso, ha que se conside-
rar as implicagdes psicolégicas que uma triagem
genética acaba por levar. A idade mais apropriada
para realizacdo da triagem das hemoglobinopatias
¢ muito controvertida, uma vez que a faixa etiria
em que a populacio € mais acessivel nem sempre é
a mais apropriada para o fornecimento da orienta-
cdo genética. Entretanto, um programa realizado em
estudantes de primeiro e segundo graus oferece a
vantagem de conscientizag¢do desse grupo antes da
idade reprodutiva, implicando assim, além do al-
cance dos objetivos assistenciais, também dos
preventivos.

A viabilidade e a eficiéncia desses programas
dependem basicamente da receptividade da popula-
cdo que, por sua vez, estd diretamente relacionada
com fatores econdmicos, psicolégicos e sociocultu-
rais extremamente complexos. Nesse sentido, a inves-
tigacdo desta receptividade e, como conseqiiéncia,
da eficiéncia de um programa comunitério frente a
diferentes grupos populacionais, torna-se relevante,
pois permitira direcionar tais programas a grupos cuja
aceitacdo seja mais adequada.

O presente trabalho teve por objetivo geral in-
vestigar a viabilidade e a efici€ncia de um progra-
ma comunitdrio de Sadde Piblica em hemoglobi-
nopatias hereditérias, desenvolvido a partir de uma
amostra da populagdo estudantil de primeiro e se-
gundo graus de Braganca Paulista, a fim de que os
resultados obtidos pudessem ser comparados com
os de um outro programa desenvolvido nos mes-
mos moldes, cuja abordagem foi realizada a partir
de gestantes da cidade de Araras, SP (Teixeira e
Ramalho!®, 1994).

Os seguintes indicadores, adaptados de Teixeira
e Ramalho'® (1994), prestaram-se como objetivos
mais especificos do presente estudo:

1 - Taxa de receptividade aos exames.

2 - Indice de positividade das hemoglobinopati-
as nos estudantes examinados.

3 - Percentagem de estudantes com hemoglobi-
nopatias que trouxeram outros parentes para exame.

4 - Ndmero médio de pessoas examinadas a par-
tir de cada estudante portador de hemoglobinopatia.
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5 - Indice de positividade das hemoglobinopatias
entre os parentes dos estudantes portadores de he-
moglobinopatias.

6- Indice de positividade das hemoglobinopatias
na amostra total.

7- Percentagem da populagdo de Braganga Pau-
lista examinada em 24 meses pelo programa.

CASUISTICAEMETODO

A coleta de dados do presente trabalho teve inicio em
1993 e finalizou-se em 1994. Durante os dezesseis meses
letivos foram enviados 2.074 convites a estudantes de dez
escolas da rede estadual e particular de Braganga Paulis-
ta, sendo 864 desses convites enviados a estudantes de
escolas classificadas como de nivel socioecondomico su-
perior (Grupo A) e 1.210 convites foram enviados a estu-
dantes de escolas classificadas como de nivel socio-
econdmico inferior (Grupo B).

Os convites foram distribuidos ao longo de todas as
séries, desde o ciclo bdsico até o terceiro ano do segundo
grau, abrangendo uma faixa etdria que variou de 6 a 22
anos, salvo algumas excegdes. Atendendo ao disposto no
artigo 123 do Cédigo de Etica Médica (CREMESP?,
1988), a autorizacdo para a realizacdo dos exames
laboratoriais foi solicitada por escrito aos estudantes ou,
no caso dos menores de idade, aos seus responsaveis. Os
objetivos da pesquisa, que visam a protecdo da saide pu-
blica da comunidade, foram especificados na carta-convi-
te, como rege o artigo 125 do referido Cédigo de Etica
Médica. A participag@o dos estudantes foi voluntdria e isen-
ta de qualquer conotagdo financeira*, politica, racial ou
eugénica.

A metodologia desenvolvida pode ser dividida nas
seguintes fases:

Fase | - Selecao das Escolas que Poderiam Participar
do Programa

Através da Delegacia de Ensino de Braganga Paulista
foram selecionadas, com base apenas na distribui¢io geo-
gréfica, 17 escolas da rede estadual e particular, de modo
a atingir todos os pontos principais da cidade: Norte, Sul,
Leste, Oeste e Centro. A partir da autoriza¢do dos respec-
tivos diretores dessas escolas, procedeu-se a organizacao
de um cronograma para a abordagem dos estudantes das
séries propostas.

Fase Il - Abordagem dos Estudantes Junto as Escolas

Ministrou-se aos estudantes de cada série convidada a
participar do programa uma palestra sobre anemias,
enfocando-se especialmente as anemias hereditarias, ade-
quando-se a linguagem da exposi¢do a faixa etdria a se
trabalhar, com base na teoria de Jean Piaget (Glueck®,
1993). Dessa forma, foram ministradas um total de 66
palestras, 29 das quais no grupo A e 37 no grupo B.

Apés a palestra, os estudantes levaram aos seus pais
uma carta explicativa do programa, solicitando aos mes-
mos a autorizacio para execugdo dos exames, bem como
o preenchimento de um questiondrio informativo sobre
alguns aspectos da satide de seus filhos. Solicitou-se aos
estudantes que devolvessem os questiondrios, mesmo que
ndo desejassem participar do programa.

Fase Il - Coleta e Execucdo dos Exames

De posse da autorizag@o dos pais ou responsaveis foi
colhido de cada estudante, através do sistema
“vacuntainer”, cinco ml de sangue venoso, utilizando-se
EDTA como anticoagulante. Nessas amostras de sangue
foram executados os seguintes exames: hemograma com-
pleto, eletroforese de hemoglobinas em gel de agarose em
pH alcalino, teste simplificado de resisténcia globular
osmdtica (solu¢do de NaCl a 0,4%), dosagem da fracao
A, para confirmagdo da talassemia minor, teste de solubi-
lidade para confirmacdo da hemoglobina S, teste de
desnaturacdo alcalina para confirmagdo da hemoglobina
fetal e eletroforese em gel de dgar, pH 4cido para confir-
macao da hemoglobina C. Os exames acima menciona-
dos foram realizados no Nucleo de Hematologia da
Uuniversidade Sao Francisco (USF).

Fase IV - Entrega dos Resultados dos Exames Para os
Estudantes

Os resultados dos exames foram encaminhados aos

estudantes, segundo trés possibilidades:

a - Resultados normais em todos os exames.

b - Alteracdes hematoldgicas ndo relacionadas com
hemoglobinopatias hereditdrias. Os estudantes,
neste caso, foram encaminhados ao Nucleo de
Hematologia da USF.

¢ - Heterozigotos para hemoglobinopatias. Os pais
ou responsaveis pelo estudante foram convida-
dos para orientacio genética, sendo esta
fornecida de forma didatica, utilizando-se, en-
tre outros recursos, jogos e uma linguagem apro-
priada ao nivel cultural de cada orientado. Pos-
teriormente, os mesmos foram convidados a re-
alizar seus exames e de toda a familia gratuita-
mente. Apds a execu¢do dos mesmos, na entre-
ga dos resultados, foram distribuidos folhetos
explicativos sobre o traco da hemoglobinopatia
em questdo (AT, AS ou AC).

A avaliagdo dos resultados realizou-se segundo os in-
dicadores adaptados de Teixeira e Ramalho'® (1994), ja
citados anteriormente.

As andlises estatisticas foram realizadas pela compa-
ragdo de propor¢des pelo teste do X2, considerando-se 5%
como nivel de significancia. Quando necessdrio, utilizou-
se também o teste exato de Fisher. Essas andlises foram
realizadas por microcomputador, fazendo-se uso do pro-
grama Microstat (Ecosoft Inc., 1984).

* O Programa foi financiado pela Universidade de Sdo Francisco e pelo SUS (Sistema Unificado de Sadde).
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Tabela 1 - Taxa de receptividade aos exames nas escolas dos grupos A e B.

Grupo A - Nivel Socioecondmico Superior

Grau Convite Resposta Resposta Sem Receptividade
Sim Nao Retorno Em (%)
1° 602 279 189 134 46,3
2° 262 178 61 23 67,9
Total Grupo A 864 457 250 157 52,9
Grupo B - Nivel Socioeconémico Inferior
1° 872 529 177 166 60,7
2°- 338 164 65 109 48,5
Total Grupo B 1.210 693 242 275 57,3
Total Geral Ae B 2.074 1.150 492 432 55,4

RESULTADOS

Taxa de Receptividade aos Exames

A Tabela 1 resume os resultados obtidos nas es-
colas dos grupos A e B nos primeiros e segundos
graus. A receptividade das escola de nivel social B
foi significativamente maior que a observada nas
escolas de nivel A (X*(1) = 3,913; Prob. = 0,0479).

A andlise da receptividade por grau de ensino re-
velou que no primeiro grau do grupo A a receptividade
foi significativamente menor do que a observada no
segundo grau deste mesmo grupo (X*(1) =34,16; 0,01
< Prob. < 0,001). Ja no grupo B, a receptividade do

globinicos ndo diferiu significativamente entre os
grupos A e B (X3(1) = 0,265; Prob. = 0,6070).

Percentagem de Estudantes com
Hemoglobinopatias

Na Tabela 3 verifica-se que a propor¢ao de estu-
dantes que trouxeram outros parentes para exame foi
significativamente maior no grupo A (8/8= 100%)
do que no grupo B (7/15)= 46,6%.(Probabilidade
exata de Fisher = 0,0131).

Tabela 2 - indice de positividade das hemoglobinopatias
AS, AC e AT nos estudantes examinados dos grupos A e B.

Tragos
primeiro grau foi significativamente maior do que a Grupos AS AC AT Total
verificada no segundo grau (X? (1) = 14,68; 0,01 < Grupo A _ _ 8 3
Prob. <0,001). n =447 (0%) 0%)  (1,8%) (1,8%)
Grupo B 7 2 6 15
indice de Positividade das Hemoglobinopatias n =671 (1.0% (3% ©09%) (2,2%)
Total 7 2 14 23
e o n=1.118 0,6%)  (0,2%)  (1,2%)  (2,0%)
ATabela 2 apresenta o indice de positividade das JEE—
. . . = CO falciforme
hemoglobinopatias entre os estudantes. Conforme é AC = trago de hemoglobina C
L, - v A . AT = traco de talassemia beta
possivel verificar a freqiiéncia total de tracos hemo-
Tabela 3 - Exames realizados entre familiares dos casos-indice entre estudantes, grupos A e B.
Comparecimento Valores
Grupos Hemoglobinopatia N° de Casos - das familias e em
indice N° Individuos %
AT 8 8 (32 individuos) 100%
A AS - - -
AC - - -
Total A AT, AS, AC. 8 8 (32 individuos) 100%
AT 6 3 (10 individuos) 50%
B AS 7 3 (9 individuos) 42,8%
AC 2 1 ( 2 individuos) 50%
Total B AT, AS, AC. 15 (21 individuos) 46,7%
Total Geral AT, AS, AC. 23 15 (53 individuos) 65,2%

AS = trago falciforme
AC = trago de hemoglobina C
AT = traco de talassemia beta
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Ndamero Médio de Pessoas Examinadas a Partir
de Cada Estudante Portador de
Hemoglobinopatia

- Grupo A: 32/8 =4,0
- Grupo B: 21/7=3,0
Total Ae B : 53/15 = 3,53

indice de Positividade das Hemoglobinopatias
Entre os Parentes dos Estudantes Portadores

Na Tabela 4, a partir do nimero de pessoas exa-
minadas para cada tipo de trago hemoglobinico de-
tectado, calculou-se o indice de positividade das he-
moglobinopatias entre os parentes dos estudantes.

O indice de positividade dos tracos entre os pa-
rentes ndo diferiu significativamente entre os gru-
pos A e B (X?(1)= 0,725; Prob.= 0,3944). Como §é
possivel verificar, entre os parentes dos estudantes
que compareceram para os exames ndo foram detec-
tados homozigotos para os genes das hemoglobino-
patias.

indice de Positividade das Hemoglobinopatias
na Amostra Total

Conforme dados apontados nos indices anterio-
res verifica-se que foram detectados 23 estudantes
portadores de hemoglobinopatias nos 1.118 exames
executados nos escolares e 24 parentes destes estu-
dantes nos outros 53 exames, compondo uma
amostragem total de 1.171 exames executados. Por-
tanto, o indice neste topico proposto pode ser assim
expresso:

Indice de positividade geral : 47/1.171 = 0,040
ou 4,0%.

Percentagem da Populacao Examinada em 24
(vinte e quatro) Meses pelo Programa:

- Tal percentagem € de 1.171/ 110.000 = 0,0106
ou 1,06 %.

DISCUSSAO E CONCLUSOES

Na Tabela 5 é apresentada uma comparacio ge-
ral entre os programas desenvolvidos a partir de ges-
tantes de Araras e de estudantes de Braganca Paulis-
ta, a partir da qual serd desenvolvida a discussao do
presente trabalho.

Do ponto de vista preventivo, o programa de es-
tudantes € teoricamente ideal, uma vez que a detec¢ao
dos heterozigotos e a sua orientacdo genética s@o
feitas antes que eles tenham estabelecido vinculos
reprodutivos. No entanto, alguns estudos de avalia-
¢ao dos efeitos da orientagdo genética tém demons-
trado que, na pratica, ela tem pouca influéncia na
escolha do futuro conjuge (Barrai e Vullo?, 1980;
Angastiniotis e col.!, 1986; Modell?, 1990).

Por esse motivo, o aspecto educacional e o
assistencial dos programas comunitdrios de hemo-
globinopatias sdo mais relevantes do que o aspecto
eugénico. De fato, um individuo detectado como
portador de um trago de hemoglobinopatia e devi-
damente orientado quanto as implicagdes dessa con-
di¢do, seja pela orientac@o genética, seja pela leitu-
ra do folheto explicativo, estard apto a tomar no
futuro as decisdes que lhe forem convenientes.
Quanto a esse aspecto, a avaliacdo dos efeitos
cognitivos e pragmaticos da orientagdo genética
fornecida na UNICAMP a portadores da talasse-
mia minor, revelou resultados extremamente
satisfatdrios (Serra'4, 1994).

Tabela 4 - indice de positividade das hemoglobinopatias entre os parentes dos estudantes portadores de hemoglobinopatias

nos grupos A e B.

Ne de Individuos

Grupo Hemoglobinopatia examinados a partir dos indice de positividade
casos-indice
AT 32 16 individuos (50,0%)
A AS - -
AC - -
Total A AT, AS, AC. 32 16 individuos (50,0%)
AT 10 4 individuos (40,0%)
B AS 9 4 individuos (44,44%)
AC 2 0 individuo (0%)
Total B AT, AS, AC. 21 8 individuos (38,09%)
Total Geral AT, AS, AC. 53 24 individuos (45,28%)

AS = traco falciforme
AC = trago de hemoglobina C
AT = trago de talassemia beta
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Tabela 5 - Comparagdo entre os programas de gestantes (Araras) e estudantes (Braganca Paulista).

Dado Diferencial Gestantes* Estudantes
Populagdo abordada toda exclui analfabetos
Fluxo de triagem continuo periodo letivo
Média mensal de exames menor maior
(56) (70)
Relagdo com o estabelecimento de vinculos posterior anterior
reprodutivos pelos propésitos (vantagem tedrica)
Medidas preventivas ( diagnéstico neonatal, curto prazo longo prazo
identificacdo de casais de risco, de criangas
homozigotas, etc.)
Impacto educacional menor maior
Acesso aos propdsitos mais facil e mais mais trabalhoso e mais
rapido demorado
Receptividade pelos propésitos maior menor
(100%) (55,4%)
Positividade dos tragos nos propésitos maior menor
(3,6%) (2%)
(> negrdides) ( < negroides)
indice de triagem ( n°- médio de pessoas examinadas maior menor
a partir de cada propésito) (5,6) 3,5)
Positividade dos tragos nos parentes dos propdsitos igual igual
(45,5%) (45,3%)
indice de positividade dos tragos na amostra total maior menor
(13,5%) (4%)

(> consangliineos dos propositos) (< consangiiineos dos

propdsitos)

* Estudo de Teixeira e Ramalho'® (1994)

Kessler’” (1989), revisando a literatura posterior
a 1979 a respeito dos aspectos educacionais e
reprodutivos dos programas de aconselhamento ge-
nético, verificou que, a despeito das diferencas
metodoldgicas, esses programas geralmente alcan-
¢am os seus objetivos no que se refere aos aspectos
educacionais, a informagéo sobre o diagnéstico e o
risco genético. Ja no que se refere as decisdes
reprodutivas apds o aconselhamento genético, eles
ndo revelam uma eficiéncia semelhante. Isso tam-
bém foi observado no trabalho de Serra'* (1994).

No que se refere a taxa de aceitagdo a realizagdo
dos exames, o trabalho junto aos estudantes revelou
que a receptividade nas escolas de nivel social infe-
rior (57,3%) foi significativamente maior que a
observada nas escolas de nivel social superior
(52,9%) (X?(1) = 3,91; Prob. = 0,0479). A diferenca
verificada entre os indices de aceitacdo dos grupos
A e B era prevista, e poderia ser ainda mais signifi-
cativa ao se considerar o poder aquisitivo maior do
grupo A, que apresenta, por este motivo, uma certa
resisténcia a participagdo em programas comuniti-
rios; este fato talvez seja compensado por seu nivel
de instrugdo, maior do que o observado no grupo B.
Este, com poder aquisitivo menor, parece ser mais
interessado em participar de programas dessa natu-
reza. Entretanto, existe, no que se refere ao conheci-

mento da importancia desses programas, maior difi-
culdade de compreensdo. Se for considerada a recep-
tividade dos estudantes, frente aos graus de ensino,
verifica-se que a receptividade no primeiro grau do
grupo A foi significativamente menor do que no se-
gundo grau deste mesmo grupo. Por outro lado, no
grupo B este perfil se inverteu, ou seja, a receptivi-
dade do primeiro grau foi significativamente maior
do que no segundo grau. Estes dados indicam que
existe um interesse maior dos pais dos alunos do pri-
meiro grau do grupo B, para que seus filhos reali-
zem seus exames, provavelmente devido as condi-
¢des econdmicas do grupo. Com relacio ao segundo
grau do grupo B os pais parecem nao excercer tanta
influéncia sobre as decisdes dos estudantes. No gru-
po A, os pais dos estudantes do primeiro grau nio
manifestaram tanto interesse em que seus filhos rea-
lizassem os exames, talvez porque os mesmos tenham
condi¢des de o fazerem em servigos particulares. A
maior receptividade do segundo grau no grupo A
devera ter sido, portanto, devido 2 maior compreen-
sdo da importancia da realizacdo dos exames pelos
estudantes.

Enquanto a abordagem da populagéo a partir de
gestantes oferece varias vantagens de ordem prag-
matica, que vao desde o fato de as gestantes ja reali-
zarem rotineiramente o hemograma em seu segui-
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mento pré-natal, até o aspecto psicolégico da preo-
cupacdo com a saide da crianca, na abordagem a
partir de estudantes o quadro é completamente dife-
rente. O convite a realizagdo do exame de sangue foi
feito a estudantes que, a0 menos aparentemente, go-
zavam de saude, e que, na sua grande maioria, ndo
pretendiam submeter-se a tal exame naquele momen-
to. Nesse sentido, o trabalho de conscientizacio da
importincia das anemias, e a clareza das explicagdes
do que sdo as anemias, quais sdo 0s tipos principais
e o fato de algumas delas, como a talassemia minor,
aparecerem de forma subclinica em alguns periodos,
¢é fundamental para que se “convenca” o estudante a
participar do programa. Assim, as palestras realizadas
a cada classe no momento de enviar os convites a
participagdo, visavam ao esclarecimento dos
estudantes, e também ao estabelecimento de um clima
de confianca junto ao programa. No programa
desenvolvido em Araras ndo houve recusa a realiza-
¢do dos exames entre as gestantes atendidas nos
postos de saide municipais, nem nas atendidas nas
clinicas particulares. Dos 2.209 convites realizados,
todos foram aceitos, o que mostra um indice de acei-
tacdo de 100%, enquanto no presente trabalho, dos
2.074 convites enviados foram aceitos 1.150 (indice
de aceitacdo geral = 55,44%). Assim, em termos de
indicadores de viabilidade e eficiéncia, o programa
desenvolvido a partir das gestantes ¢ significativa-
mente mais vidvel e mais eficiente do que o progra-
ma desenvolvido junto a populag@o estudantil (X*(1)
=155,369; Prob. = 7,5256. 10 !!). Esta conclusio é
perfeitamente justificavel, tendo em vista as consi-
deracdes feitas anteriormente sobre as vantagens de
se desenvolver o programa junto a gestantes, e as
dificuldades em fazé-lo junto a populagédo de estu-
dantes. Nao € demais lembrar que para a realizagdo
dos exames nos estudantes menores de idade, além
do estudante aceitar fazer os exames, os pais e/ou
responsdveis também tiveram que concordar; por-
tanto, temos aqui duas etapas de receptividade, con-
siderando-se que a maioria dos estudantes convida-
dos eram menores.

A percentagem da populagdo de Braganca Pau-
lista examinada em 24 meses pelo programa foi de
1,073%. No programa de Araras, junto as gestantes,
tal percentagem atingiu o valor de 3,7%, lembran-
do-se, no entanto, que ele foi desenvolvido durante
51 meses. Além disso, a abordagem junto aos estu-
dantes implica em detalhes, como palestras, solici-
tacdes de autorizagdo para exame, entre outros, que
acabam por determinar um maior despendimento de
tempo, enquanto que a abordagem realizada junto as
gestantes dispensa tais procedimentos.

No programa de estudantes ndo foram detecta-
dos doentes portadores de hemoglobinopatias
hereditarias, como ocorreu no programa de gestan-
tes. Evidentemente, tal objetivo do programa de es-
tudantes s serd possivel de ser alcancado a longo
prazo, tendo em vista os resultados benéficos da
orientacdo genética que continuard sendo fornecida
a comunidade.

Um dado até certo ponto esperado do presente
trabalho, é que ndo foram detectados na amostra to-
tal casais de risco, ou seja, casais constituidos por
dois heterozigotos. Esse fato ndo é surpreendente,
tendo em vista o nimero relativamente pequeno de
casais examinados. Realmente, todos os casos-indi-
ce diagnosticados como portadores de tracos de he-
moglobinopatia eram menores de idade e solteiros e
o comparecimento dos seus pais para exame tam-
bém ndo foi dos mais significativos. No trabalho de
gestantes, foram detectados 16 casais de risco, dos
quais 12 ainda encontravam-se em idade reproduti-
va, e 5 tinham um filho portador de hemoglobinopa-
tia clinicamente importante. Neste aspecto, o pro-
grama junto aos estudantes parece que alcangard o
seu objetivo também apenas a longo prazo.

O indice de positividade dos tragos hemoglobi-
nicos entre os estudantes dos grupos A e B (X*(1) =
0,265; Prob. = 0,6070) ndo diferiu significativamen-
te. No entanto, enquanto no grupo A, de maior nivel
socioecondmico, foram diagnosticados apenas por-
tadores do trago talassémico beta, no grupo B foram
diagnosticados portadores dos tracos de
hemoglobinas S e C (9/15 = 60%), bem como porta-
dores do trago talassémico beta (6/15 = 40%). Da
mesma forma, a propor¢do de portadoras dos tragos
hemoglobinicos AS e AC no programa de gestantes
foi significativamente maior entre as gestantes
heterozigotas diagnosticadas nos postos de satde
municipais (88,9%) do que nas clinicas particulares
(50%). Com relagdo ao trago talassémico beta, a pro-
porcao de gestantes heterozigotas diagnosticadas nas
clinicas particulares (50%) também foi significati-
vamente maior do que nos postos de saide munici-
pais (11,1%).

Os resultados obtidos nos programas de estudan-
tes e gestantes sdo concordantes quanto a maior pro-
porcdo de negréides na subamostra de menor nivel
socioecondmico e quanto a maior participa¢io de cau-
casdides descendentes de italianos na subamostra de
maior nivel socioecondmico. De fato, enquanto os
heterozigotos AS e AC, mais freqlientes entre
negroéides, preponderaram entre os estudantes de me-
nor nivel socioeconémico, os heterozigotos AT, mais
freqiientes entre caucaso6ides, preponderaram entre os
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estudantes de maior nivel socioecondmico. Quando
se compara a propor¢do de heterozigotos AS + AC
frente ao total de heterozigotos diagnosticados (9/23)
no programa de estudantes com esta mesma propor¢ao
verificada no programa de gestantes (61/80), o indice
de positividade dos tracos AS + AC ¢ significati-
vamente maior no programa de gestantes do que no
de estudantes (X*(1) = 11.304; Prob. = 7,732. 10 ).
Deste modo, a amostra de gestantes provavelmente
tem um contingente de negréides maior do que o
verificado na amostra dos estudantes.

O indice geral de positividade dos tragos hemo-
globinicos verificado entre os estudantes foi de
2,05%. Tal valor € significativamente menor do que
o observado por Teixeira e Ramalho'® (1994) entre
as 2.209 gestantes examinadas na cidade de Araras,
ou seja, 3,6% (X*(1) = 6,06; Prob. = 0,0139). Este
fato talvez possa ser justificado se for considerado
que na amostra de gestantes foram examinados ni-
mero maior de consangiiineos dos propésitos.

A divulgacdo nas comunidades brasileiras des-
sas importantes entidades, que sdo as hemoglobino-
patias hereditdrias, devera contribuir para que se es-
tabeleca uma mentalidade que, embora preventiva,
seja também bem orientada, uma vez que o diagnés-
tico e o tratamento precoce dessas doencas melho-
ram significativamente o seu prognéstico, aumen-
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tando a expectativa e a qualidade de vida dos seus
portadores. Com relagdo a anemia falciforme, por
exemplo, que é a doenca hereditdria mais freqiliente
no Brasil (Ramalho," 1986; Paiva e Silva e Rama-
1ho'?, 1993), estd perfeitamente demonstrado que al-
gumas medidas simples, como a penicilinoterapia
profilatica e a vacinacdo antipneumocdcica, se to-
madas precocemente, aumentam a sobrevida dos
pacientes (Vichinsky e col.', 1988; Bowman®, 1991).
Estudo realizado por Wong e col.” (1992), nos EUA,
mostrou que houve aumento de dez vezes da popu-
lacdo adulta, com anemia falciforme, devido a vaci-
nacdo antipneumocdcica e a penicilinoterapia
profilatica em criangas com menos de dois anos de
idade. Da mesma forma, o diagndstico precoce dos
portadores da talassemia major e o seu tratamento
com hipertransfusio sangiiinea e quelagao do ferro
aumentam significativamente a sua sobrevida e
diminuem as seqiielas e complicag¢des clinicas
(Ramalho'?, 1986).
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