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O QUE E ANEMIA FALCIFORME?

O nosso sangue é formado de células vermelhas chamadas de
hemacias. As hemacias sao células redondas repletas de um pigmen-
to chamado de hemoglobina, que da a cor vermelha ao sangue. Essa
hemoglobina chama-se A, de adulto. A hemoglobina e o ferro sao res-
ponsaveis por levar o oxigénio do pulmao para todo o corpo, para que
todos os 6rgaos funcionem bem. Vocés ja ouviram falar muitas vezes
em anemia. A anemia é a diminuicao da hemoglobina no sangue. Na
maioria das vezes, essa diminuicao ocorre por falta de ferro no sangue,
razéo pela qual os 6rgaos nao recebem a quantidade suficiente de oxi-
génio e ndo podem desempenhar bem suas funcdes. A hemoglobina
A e o ferro tém uma fun¢do muito importante. Se uma pessoa ndo tem
uma alimentacao adequada ou tem verminose ou perda de sangue por
doenca, ela pode ter anemia por falta de ferro.

Hemacia com hemoglobina A

Mas existe um outro tipo de anemia, com nome de anemia falci-
forme. E uma anemia que acontece porque algumas pessoas nao tém a
hemoglobina A e, no seu lugar, produzem outra hemoglobina diferente
daquela, chamada hemoglobina S. A hemoglobina S ndo exerce a funcdo
de oxigenar o corpo de forma satisfatéria, razao pela qual tais pessoas
tém sempre uma anemia que nao se corrige nem com alimentag¢do nem



com ferro. Nessas pessoas, as hemacias, em vez de redondas, tomam a
forma de meia lua ou foice. Essas células afoicadas tém muita dificulda-
de de passar pelas veias, que levam o sangue para os érgaos, ocasionan-
do seu entupimento e muitas dores, principalmente nos 0ssos.

Hemacia afoicada repleta de hemoglobina S



POR QUE ESSA DOENCA E TAO
COMUM NO NOSSO MEIO?

Cabe aqui contar uma pequena historia.

Ha muitos anos, na Africa, a malaria matava muitas pessoas. Por tal
motivo, a natureza resolveu proteger seus filhos da morte pela malaria,
provocando neles uma alteragcao genética que chamamos de mutagao,
alterando a informacdo que vem no gene (DNA). Com a alteracao, essas
pessoas passaram a produzir a hemoglobina S, em vez da hemoglobina
A. Assim, quem tivesse na hemdacia a hemoglobina S nao seria infectado
pela malaria. Com isso, diminuiu muito a morte pela maléaria em virtude
da imigracao forcada, isto é, do trafico de africanos e dos movimentos
populacionais em busca de melhores condi¢bes de vida, essa mutacao
se espalhou pelo mundo. No Brasil, pelo fato de o pais ter recebido uma
grande populacado de africanos e por apresentar alto grau de mistura de
racas, existem muitas pessoas com anemia falciforme, principalmente

os afrodescendentes. @




COMO ESSA DOENCA SE
TRANSMITE:

A anemia falciforme é a doenca hereditaria mais comum no mundo
€ no nosso pais. Todas as caracteristicas do nosso corpo sao feitas por
informacgdes que recebemos dos nossos pais por meio dos genes, que
vém no espermatozéide do pai e no 6vulo da mae. Os genes determi-
nam, nas pessoas, a cor dos olhos, dos cabelos, da pele, a altura, etc. Com
a hemoglobina nao é diferente. Se uma pessoa receber, do pai, um gene
com mutacgao para produzir a hemoglobina S e, da mae, outro gene com
a mesma caracteristica, tal pessoa nascerd com um par de genes com a
mutacéo e, assim, terd anemia falciforme.



MAS O QUE E O TRACO
FALCIFORME:?

Se uma pessoa receber somente um gene com a mutacao, seja do
pai ou da méae, e 0 outro gene sem a mutacao, ela nascera somente com
o traco falciforme. O portador de traco falciforme nao tem doenca e
nao precisa de tratamento especializado. Ele deve ser bem informado
sobre isso e saber que, se tiver filhos com outro portador de trago falci-
forme, poderd gerar uma crianca com anemia falciforme ou com traco
ou sem nada. Vejamos, em cada gestacdo, o que pode acontecer:

AA AS AS SS

Legenda: AA = sem alteracdes; AS = traco falciforme; SS = anemia falciforme.

Sem alteracao Traco falciforme Anemia falciforme
25% 50% 25%



O QUE SENTE UMA PESSOA COM
ANEMIA FALCIFORME?

As pessoas com anemia falciforme tém sintomas muito variados.
Elas podem ndo ter quase nenhum sintoma, necessitando de pouca
transfusdo de sangue ou mesmo de nenhuma e, portanto, com excelen-
te qualidade de vida. Mas existem algumas pessoas que, mesmo com
acompanhamento médico adequado, tém crises muito graves da doen-
¢a, com sintomas de dores ésseas, na barriga, infeccdes de repeticao as
vezes muito graves, podendo levar a morte.

Alguns doentes podem ter crises de anemia mais intensas e mais
rapidas, necessitando de vdrias transfusdes de sangue com urgéncia. As
crises variam de gravidade e de tipo conforme a idade da pessoa. Os
bebés tém mais infeccdes e dores com inchaco nas maos e nos pés. Nas
criangas maiores, as dores estao mais localizadas nas pernas, nos bracos
e na barriga. Alguns doentes podem ter até mesmo derrames cerebrais,
com lesbes graves e definitivas. No dia-a-dia, as criancas com anemia
falciforme sao diagnosticadas com palidez e muitas vezes apresentam o
branco dos olhos amarelado, como na hepatite, sintoma que chamamos
de ictericia.

Nos adultos, as crises mais freqlientes também sao de dores nos
0ssos e complicacdes devido a danos ocorridos ao longo de sua vida,
aos 6rgdos mais importantes, tais como o figado, os pulmoes, o coracao
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e os rins. Na idade adulta também é comum o aparecimento de Ulceras
(feridas) nas pernas, que sao machucados graves de dificil cicatrizacao.

Crise de dor nos pés (bebés) Aumento do baco

Ulcera de perna
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QUAIS OS CUIDADOS
NECESSARIOS PARA UMA PESSOA
COM ANEMIA FALCIFORME:?

Quando descoberta a doenca, o bebé deve ter um acompanha-
mento médico adequado baseado num programa de atencao integral
ao doente com anemia falciforme. Nesse programa, os pacientes devem
ser acompanhados por toda a sua vida por uma equipe com varios pro-
fissionais. Tal equipe deve ser treinada no tratamento da anemia falci-
forme para orientar a familia e o paciente a descobrir rapidamente si-
nais de gravidade da doenca, a tratar adequadamente as crises, quando
presentes, e a praticar medidas para prevenir as crises da doenca e as
infeccdes graves. A equipe deve ser formada por médicos, enfermeiros,
assistentes sociais, nutricionistas, psicélogos, dentistas, etc. Além disso,
as criangas devem ter seu crescimento e desenvolvimento acompanha-
dos, como normalmente é feito com todas as outras criancas que nao

tém a doenca.
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QUANTO TEMPO VIVE
UMA PESSOA COM ANEMIA
FALCIFORME?

A ciéncia avangou muito no conhecimento da doenca e de seu tra-
tamento adequado. O tempo e a qualidade de vida das pessoas com a
doenca dependem: (1) do diagnéstico feito pelo teste do pezinho, logo
ao nascimento; (2) do inicio da atencao integral; e (3) do envolvimento
da familia com o conhecimento sobre a doenca e a pratica do tratamen-
to proposto.

13



O DIAGNOSTICO SO E FEITO PELO
TESTE DO PEZINHO?

Nao, mas o ideal é que toda crianca, na primeira semana de vida,
seja levada ao posto de saude, para tomar as vacinas de BCG e hepatite
B, e para que sejam colhidas as gotinhas de sangue do pé, para se fazer
o teste do pezinho. Esse teste nédo é feito somente para a anemia falci-
forme; ele é utilizado também para a deteccdo precoce de mais duas
doencas: a fenilcetonduria e o hipotireoidismo congénito.

14



TESTE DO PEZINHO PARA ANEMIA
FALCIFORME

Para os que nao fizeram o teste do pezinho, existem o teste de afoi-
camento e o teste da mancha, como exames de triagem, e a eletroforese
de hemoglobina, como exame confirmatdrio.

15



ELETROFORESE DE
HEMOGLOBINA

E importante conhecermos a anemia falciforme, porque ela esta
muito presente na nossa populacao. Dados do teste do pezinho mos-
tram que nascem no Brasil cerca de 3.500 criangas, por ano, com doenca
falciforme e 200.000 com o traco falciforme entre os recém-nascidos vi-
vos. Esses niumeros se configuram como questdo de Saude Publica.

Como foi dito anteriormente, quanto mais cedo o diagnéstico, me-
Ihor a qualidade e o tempo de vida dessas pessoas. A seguir, estdo os re-
sultados do teste do pezinho nos trés estados onde a anemia falciforme
€ mais presente.

= Bahia:

A cada 650 criangas que nascem, uma nasce com doenca falciforme.

A cada 17 criangas que nascem, uma nasce com traco falciforme.
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= Riode Janeiro:

A cada 1.200 criancas que nascem, uma tem doenca falciforme.

A cada 21 criancgas que nascem, uma tem o traco falciforme.

= Minas Gerais:

A cada 1.400 criangas que nascem, uma tem doenca falciforme.

A cada 23 criangas que nascem, uma tem o traco falciforme.

O programa de atencao integral é uma reivindicacao antiga do mo-
vimento de homens e mulheres negras. O nosso pais tem uma grande
divida social com os afrodescendentes, que, em sua grande maioria, per-
tencem aos segmentos sociais de maior risco. A anemia falciforme nao
tem cura. Porém, existem tratamentos que dao a pessoa com a doenca
o direito a uma vida com qualidade e proporcionam a familia conforto e
seguranca.

IAL:
Promover uma mudanga na histéria natural da
anemia falciforme no Brasil, reduzindo a taxa
de mortalidade e de adoecimento dessas

pessoas.
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ENDERECOS DAS ASSOCIACOES DE
USUARIOS

FENAFAL - FEDERACAO NACIONAL DAS ASSOCIA(;OES DE DOENCAS FALCIFORMES
Presidente: Altair Lira
Tel: (71) 8166-9986

E-mail: fenafal.br@ig.com.br
ALAGOAS

ASSOCIACAO DE FALCEMICOS DE ALAGOAS
Presidente: Vera Lucia Falcao

E-mail: afalverafalcao@hotmail.com

Av. Durval Dr. Gées Monteiro, 15251 Bl. 06/03
57.061-000 — Maceié/AL

Fax: (82) 3315-2696

AMAZONAS

APAFAM - ASSOCIACAO DOS PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME DO AMAZONAS
Presidente: Maria Viviane Oliveira Da Silva

E-mail: maria.viviane@ig.com.br

Hemomar - Av. Constantino Nery, 4397 — Chapada

69.055-002 — Manaus/AM

Tel: (92) 3651-6233
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BAHIA

ABADFAL - ASSOCIACAO BAIANA DOS PORTADORES DE DOENCA FALCIFORME
Presidente: Altair Lira

E-mail: abadfal@ig.com.br

Rua Jardim Eldorado rua B, n° 99 ap 04 I1API

40.310-110 - Salvador/BA

Tel: (71) 3388-8747

ASSOCIACAO CAMACARIENSE DE ANEMIA FALCIFORME
Presidente: Ademario Gomes Ribeiro

E-mails: gomesadf@bol.com.br ou jai.oom@bol.com.br
Av. Sul Quadra B, n° 17 - Piacaveira

42.800-000 — Camacari/BA

Tel: (71) 3621-0644 / 8172-3228

AAFI - ASSOCIACAO DOS ANEMICOS FALCIFORMES DE ILHEUS
Presidente: Maria Vitoria Nascimento de Souza

Ladeira da Conceicao, n° 330 - Alto da Tapera

45.651-070 - lInéus/BA

Tel: (73) 3333-4294 / 8801-2485

GOIAS

AGFA - ASSOCIACAO GOIANA DOS FALCEMICOS
Presidente: Vilma Lucia Moreira dos Santos
E-mail: agfa@bol.com.br

Av. Lago dos Cisnes Q 47 LT 02 - Jardim Tropical
74.980-000 - Aparecida de Goiania/GO

Tel: (62) 3288-3647
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MARANHAO

ASSOCIACAO DE PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME DO MARANHAO
Presidente: Ana Maria Vieira

Rua DarciVargas, n° 11 — Coréia de Cima

65.025-240 - Sdo LuizZMA

Tel: (98) 3231-3186

MATO GROSSO

ASFAMAT - ASSOCIACAO DOS FALCIFORMES DO MATO GROSSO
Presidente: Rosalino Batista de Oliveira

Rua 09 Quadra 27, 107 — Recanto dos Passaros

78.075-290 - Cuiabd/MT

Tel: (65) 3663-1629 / 3624-6157

MINAS GERAIS

ASSOCIACAO DOS DREPANOCITICOS E TALASSEMICOS DE MINAS GERAIS
Presidente: Claudio Henrique Machado

E-mail: dreminas@gmail.com

Av. Francisco Sales, 1715 - Santa Efigénia

30.150-221 - Belo Horizonte/MG

Tel: (31) 8704-5917

ARFA - ASSOCIACAO REGIONAL DOS FALCEMICOS
Presidente: Ana Palmira Soares dos Santos
palmira@dcb.uftm.edu.br

Praga. Manoel Terra, 330 - Bairro Abadia

38015-050 - Uberaba-MG

Tel: (34) 8836-2050 ou (34) 3318-5419 Fax: (34) 3318-5485
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APAFTF — ASSOCIACAO DE PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME E DO TRACO
FALCIFORME DE JUIZ DE FORA

Associado: Maria da Penha Silva

Rua Nossa Senhora do Perpétuo Socorro, 215 — Bairro Alto Eldorado

CEP: 38046-080 - Juiz de Fora/MG

Tels-(32) 3224-7543/9194-4422

E-mail: selmaoliveiramarques@hotmail.com

ASPDFU - ASSOCIACAO DAS PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME DE UBERLANDIA
Presidente: Delcino José Pereira

Rua Rio Grande do Norte, 2.444 - Bairro Umuarama

38402-016 - Uberlandia/MG

Telefone: (34) 3211-0423; Cel. (034) 9907-9394

E-mail: durval@ufu.br

PERNAMBUCO

APPAH — ASSOCIACAO PERNAMBUCANA DE PORTADORES DE ANEMIAS HEREDITARIAS
Presidente: Maria do Carmo Borges

Rua Engenho Novo, 44 — Hipédromo

52.041-653 - Recife/PE

Tel: (81) 3241-0265 / 9999-1220

E-mail: appah@bol.com.br

RIO GRANDE DO SUL

CAPAF — CENTRO DE APOIO AO PORTADOR DE ANEMIA FALCIFORME
Presidente: Carem Conceicao da Silva Fortunato

Av. Baltazar de Oliveira Garcia, 2.132

Bairro Rubem Berta

CEP:91150.000

Dependéncias do Vida Centro Humanistico

Porto Alegre/RS
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Tel: (51) 9165-0665
E-mail: capaf_falciforme@hotmail.com
E-mail: caremf@ibest.com.br

www.capafis.org.br

AGAFAL — ASSOCIACAO GAUCHA DE DOENCA FALCIFORME
Vice-Presidente: Neusa Maria da Rocha Carvalho

Rua Vera Néapoles, 85, apt° 3 — Passo da Areia

90520-530 - Porto Alegre/RS

Tel.res: (51) 3341-1672 ou (51) 8454-3141 0u 91113-6722

E-mail: neusa_agafal@hotmail.com

RIO DE JANEIRO

AFARJ — ASSOCIACAO DE FALCEMICO E TALASSEMICOS DORJ
Presidente: Cleidineia dos Santos Lima

Rua Frei Caneca, n° 08 — Centro

20.211-030 - Rio de Janeiro/RJ

Tel: (21) 2299-9442 / 9353-7246

E-mail: afarj.rio@gmail.com

ANAF - ASSOCIACAO NITEROIENSE DE APOIO AOS FALCEMICOS
Presidente: Maria de Lourdes Silva

Rua Dr. Araujo Pimenta, 398 casa 12— Ingd

24.210-070 — Nitero6i/RJ

Tel: (21) 9675-8892

E-mails: zizizinha@bol.com.br ou zizizinha@yahoo.com.br

ASSOCIACAO DE PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME DE MAGE
Presidente: Dulce dos Santos Silva

Rua Visconde de Magé, 194 - Bairro Cruzeiro

25900-000 — Magé/RJ

Tel: (21) 8751-8448

E-mail: dulcesss@ig.com.br
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SAO PAULO

APROFE - ASSOCIACAO PRO-FALCEMICO

Presidente: Nilcéia Alves Gomes Silva

Rua Conde de Séo Joaquim, 179 - Bela Vista

01320-010 - Séo Paulo/SP

Tel:(11) 3107-4164 / 3461-5877 / 9717-6367

E-mail: profalcemico@terra.com.br ou associacao_pro_falcemicos@yahoo.com.br

Site: www.aprofe.org.br

AAFESP — ASSOCIACAO DE ANEMIA FALCIFORME DO ESTADO DE SAO PAULO
Presidente: Silmara Assumpcao

Rua Margarida de Lima, 18 - Tatuapé

03.081-010 - S&o Paulo/SP

Tel. / fax: (11) 6225-3994 e 6957-6783

E-mail: anemiafalciforme@terra.com.br

Site: www.aafesp.org.br

APH - ASSOCIACAO DOS AMIGOS E PORTADORES DE HEMOGLOBINOPATIAS DE FRANCA
Presidente: Reinaldo Anténio Ferreira

Rua Angelo Melani, 2141 - Santa Cruz

14.403-633 - Franca/SP

Tel: (16) 3723-9098 / 3703-3739

E-mail: nhf@francanet.com.br

IPEB — Associa¢ao de Campinas

Presidente: Juliana Cristina Soares

Rua Dr. Gabriel Porto, 1270 - Cidade Universitdria
13.083-210 — Campinas/SP

Tel: (19) 9148-3881

E-mail: principal: jcsoares09@gmail.com

E-mail: jcsoares09@ig.com.br
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TOCANTINS

AFETO - ASSOCIACAQ DOS FALCEMICOS DO ESTADO DO TOCANTINS
Presidente: Velma de Souza Santos Inacio

307 N Alameda 29 Lts 72/74

77001-436 - Palmas/TO

Tel: (63) 3224-2246 (residéncia); (63) 3218-1755 (trabalho)

Celular: (63) 8404-0458

E-mails: velma.souza@bol.com.br ou velmasouza@hotmail.com
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na Biblioteca Virtual em Saude do Ministério da Satde:
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