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 Quando nao sao ofertados os devidos cuidados de saude, a letalidade

da doenca falciforme é alta.

* A qualidade de vida na doenca falciforme é muito afetada. Sao
observadas nessa populacao crises de dor, internacoes, transfusoes e

outras morbidades.
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Objetivo dessa apresentacao:

Apresentar os principais aspectos da doenca falciforme na infancia e o

papel do profissional na reducao dos impactos deste adoecimento.
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 E uma doenca genética causada pela formacdo de uma hemoglobina anémala — HbS, do

inglés sickle (Felix et al., 2010).
e Sua principal caracteristica sao as crises algicas causadas por eventos de vaso-oclusao.

* Pela origem da mutacao, a doenca é mais prevalente na populacdao negra, embora possa

ser identificada em pessoas de qualquer grupo étnico-racial.
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* Desde 2003, o diagnostico é realizado a partir do Teste de Triagem Neonatal — o Teste do

Pezinho.
* A partir do diagndstico, a crianca e a familia devem ser
encaminhados para acompanhamento de equipe multidisciplinar.
* O diagnostico precoce tem um papel fundamental em medidas

preventivas que melhoram a qualidade de vida dos pacientes.
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Aspectos Genéticos

AA — Sem alteragao
AS — Traco falciforme
SS- Anemia Falciforme

1111

As  AS

ﬂor ser uma doenca genética recessiva, o

bebé recebe um gene da mae e um do
pai, que sao portadores do traco

falciforme.

A pessoa portadora do traco falciforme

nao apresenta a doenca, e nao tem

nenhuma sintomatologia expressa.

/
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Frequiéncia do
gene S no Brasil
Populagao
186,7 milhoes

Prevaléncia

* A doenca falciforme atinge cerca de 5% da

W« Pernambuco

p‘ ¥ AS 4% (1:23)

populacao mundial e representa cerca de 400

DF 1:1.400
Bahia
mil nascidos por ano — K
AS 2,6% (1:35) | 7~ Minas Gerais
L . ) DF 1:4.000 Y AS 3% (1:23)
* Segundo a Organizacao Mundial da Saude: DF 1:1.400
Rio de Janeiro
: - AS 4% (1:21)
* 3.500 criancas por ano com a condicao ‘ DF 1:1.200
AS=trago falciforme ey de sl
* 200 mil com o traco falcémico DF=doenga falciforme AR en 169

Fonte: Ministério da Satide do Brasil T 1*10-000

* Mais de 7 milhdes de pessoas com o traco falcémico Fonte: Cancado e Jesus, 2007, p. 205.

WHO, 2016; Lira et al., 2021. portaldeboaspraticas.iff.fiocruz.br
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Principais sintomas em criangas

Dor — Irritacao, choro continuo e falta de apetite

Anemia — Cansaco, desanimo e sono excessivo

N . O risco de AVC é
Ictericia — Olhos amarelados e urina escura maior entre criangas

de 2 2 10 anos.

Baco aumentado — Barriga inchada

Infeccao — Febre acima de 38°, tosse e diarreia

Sindrome “mao-pé” — Inchaco e vermelhidao de pés e maos

Acidente Vascular Cerebral (AVC)
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As intervencoes sao fundamentais, pois a sobrevida na populacao com doenca falciforme

é inferior ao da populacao em geral, mas vem aumentando progressivamente de acordo

com a disponibilidade de recursos como:

Triagem neonatal

Tratamento rapido das complicacoes

Abordagem interdisciplinar e multiprofissional

Imunizacao e antibioticos

Incorporacao de novas tecnologias (doppler transcraniano, hidroxiureia, quelantes

de ferro, quelante oral, terapia celular, eritropoetina e transplante de medula 6ssea.
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Aspectos Sociais

* Sofrimento e limitacoes podem ser ocasionados por complicacoes da doenca falciforme.

* O desenvolvimento e a maturacao sexual podem acontecer de maneira mais lenta do

gue em criancas sem esta condicao genética.

* O uso de medicados opiaceos para as crises algicas se torna um grave tabu — conhecido
por opiofobia - para os pacientes e familiares e também para os profissionais de saude,

aumentando o estigma que ronda este adoecimento.

portaldeboaspraticas.iff.fiocruz.br



Portal de Boas Praticas em

Satde da Mulher, da Crianca DOENGCA FALCIFORME NA INFANCIA

e do Adolescente

Aspectos Raciais

* Pela origem da mutacao genética ter ocorrido no continente africano, e mesmo com o intenso
processo de miscigenacao no Brasil, a doenca falciforme é mais frequente na populacao negra.

* Em uma sociedade marcada pelo racismo estrutural, as pessoas que sofrem com este adoecimento
estao ainda expostas as iniquidades étnico-raciais, formando uma intersec¢ao grave na
discriminacao.

 Com o racismo considerado um importante Determinante Social em Saude, deve-se refletir sobre
como o Racismo Institucional permeia a vida das pessoas que convivem com a doenca falciforme.

* A ampliacao dos agravos e dificuldades de acesso aos servicos de saude perpetrados pelo racismo
afetam diretamente as pessoas com doenca falciforme e seus familiares.

portaldeboaspraticas.iff.fiocruz.br
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Doenca Falciforme e Ambiente Escolar

* Criancas com doenca falciforme nao possuem deficiéncia no aprendizado.

* As faltas recorrentes por internacoes prolongadas, podem dificultar o acompanhamento
das aulas.

 Um ambiente escolar munido de informacdes sobre a doenca falciforme, contribui para a
gualidade de vida — desde a promocao de medidas de autocuidado até a identificacao de
sintomas graves, como o AVC.

O consumo de agua é uma estratégia importante de prevencao das crises dolorosas, e o
uso frequente do banheiro nas escolas pode gerar constrangimentos a crianca. Cabe a
equipe pedagdgica atencao a este fato!
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Doenc¢a Falciforme e

Doenca
O Centro de Educacdo e Apoio para Falciforme
Hemoglobinopatias (Cehmob) — em parceria com o [g“m
Nucleo de Acdoes e Pesquisa em Apoio Diagnostico ]
(Nupad) da Faculdade de Medicina da UFMG e a Saude e
Fundacao Hemominas elaboraram uma cartilha Seguranga
importante sobre a doenca falciforme no contexto &“M
escolar (disponivel para download nas referéncias).

i sty
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Doenc¢a Falciforme e o Papel da Familia

e Desde o0 momento do diagnodstico, a familia tem um importante papel frente a este

adoecimento na identificacao de sintomas e promoc¢ao de cuidado.

* O cuidado, geralmente delegado as maes, se intensifica nas crises e acompanhamentos
em casos de internacao hospitalar, o que dificulta o vinculo empregaticio em trabalhos

formais.

* As cuidadoras diretas pela intensa convivéncia com este adoecimento, sao as principais
promotoras da qualidade de vida e responsaveis pelo aumento na expectativa de vida

destes pacientes.

Guedes, 2019. portaldeboaspraticas.iff.fiocruz.br



Movimento Associativos em Saude

As possuem um papel relevante na
promocao de , ha prestacao de aos
e promovendo entre os diversos atores engajados no tema.

A FENAFAL (Federacao Nacional das AssociacOes de
Pacientes com a Doenca Falciforme), foi fundada em
2001 e reconhece mais de 60 associacoes deste tipo em

\ b . .
- todo o territorio nacional.

FEDERACAQ NACIONAL
DAS ASSOCIACOES DE PESSOAS
COM DOENGAS FALCIFORMES

portaldeboaspraticas.iff.fiocruz.br
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Estratégias de Enfrentamento

Qualificacao dos profissionais de saude ao enfrentamento deste adoecimento. Apesar de
muitos estudos e pesquisas, os profissionais de saude ainda possuem um grande
desconhecimento sobre a doenca falciforme e os impactos na vida das pessoas.

Atuar incessantemente na desconstrucdo de estigmas e no combate ao racismo
institucional e estrutural.

Reconhecer o papel crucial do paciente e dos cuidadores no processo de decisdao e no
tratamento.

Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias (Portaria n2 1.391, de 16 de agosto de 2005).

0000
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A Doenca Falciforme é uma condicao de Notificacdo Compulsdria.
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A Politica Nacional de Atencao Integral a Pessoa com Doenca Falciforme e

outras Hemoglobinopatias define:

+ Orientacao dos pacientes diagnosticados a uma Hemorrede Publica, seja pelo Teste de
Triagem Neonatal ou em diagnodstico tardio, para acompanhamento e assisténcia por equipe
multidisciplinar.

+ Instituicdao de uma politica de capacitacao de todos os atores envolvidos que promova a
educacao permanente.

« Promocao do acesso a informacao e ao aconselhamento genético aos familiares e as
pessoas com a doenca ou o traco falciforme.

+ Promocao da garantia de acesso aos medicamentos essenciais.

+ Estimulacao da pesquisa, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida das pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

portaldeboaspraticas.iff.fiocruz.br
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Procure sabeur....

e Documentario — Meia lua falciforme

e Doenca Falciforme: Muito além da meia lua, uma Lu(t)a inteira

Altair Lira | TEDxRioVermelho

* Artigo — A experiéncia de adoecimento falciforme pelas lentes qualitativas

portaldeboaspraticas.iff.fiocruz.br


https://youtu.be/qF_pGchBEiU?feature=shared
https://youtu.be/jRcIxqjWai4?feature=shared
https://doi.org/10.1590/1413-81232023289.03812023

A atuacao conjunta e colaborativa de todos os engajados na
doenca falciforme - pacientes, familiares, ambiente escolar,
assisténcia meédica e social e movimentos sociais, pode trazer
grandes beneficios para seus conviventes e aumentar a

qualidade de vida dos pacientes.

portaldeboaspraticas.iff.fiocruz.br
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