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O nosso sangue é formado de células vermelhas chamadas de
hemacias. As hemdcias sdo 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 séo res-
ponsdveis por levar o oxigénio do pulmao para todo o corpo, para que
todos os érgaos funcionem bem. Vocés ja ouviram falar muitas vezes
em anemia. A anemia é a diminuicao da hemoglobina no sangue. Na
maioria das vezes, essa diminuicdo ocorre por falta de ferro no sangue,
razao pela qual os 6rgaos ndo recebem a quantidade suficiente de oxi-
génio e ndo podem desempenhar bem suas fungdes. A hemoglobina
A e o ferro tém uma funcao muito importante. Se uma pessoa nao tem
uma alimentacdo adequada ou tem verminose ou perda de sangue por
doencga, 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 funcao
de oxigenar o corpo de forma satisfatéria, razao pela qual tais pessoas
tém sempre uma anemia que nao se corrige nem com alimentag¢dao 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 6rgaos, ocasionan-
do seu entupimento e muitas dores, principalmente nos 0ssos.

Hemadcia afoicada repleta de hemoglobina S



Cabe aqui contar uma pequena histoéria.

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 alteracao genética que chamamos de mutacao,
alterando a informacdo que vem no gene (DNA). Com a alteragao, 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 maldria Em virtude
da imigracgdo forcada, isto &, do trafico de escravos e dos movimentos
populacionais em busca de melhores condicdes de vida, essa mutacao
se espalhou pelo mundo. No Brasil, pelo fato de o pais ter recebido uma
grande populacao de escravos e por apresentar alto grau de mistura de
racas, existem muitas pessoas portadoras da anemia falciforme, princi-
palmente os afrodescendentes.




A anemia falciforme é a doenca hereditaria mais comum no mundo
€ no nosso pais. Todas as caracteristicas do nosso corpo sao feitas por
informacdes que recebemos dos nossos pais por meio dos genes, que
vém no espermatozdide do pai e no évulo 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 mutacgdo para produzir a hemoglobina S e, da mae, outro gene com
a mesma caracteristica, tal pessoa nascerd com um par de genes com a
mutacao e, assim, serd portadora de anemia falciforme.



Se uma pessoa receber somente um gene com a mutagao, seja do
pai ou da mae, e 0 outro gene sem a mutacgao, 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 traco 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 = normal; AS = trago falciforme; SS = anemia falciforme.

Sem doenca Traco falciforme Anemia falciforme
5% 50% 25%



As pessoas com anemia falciforme tém sintomas muito variados.
Eles podem nao ter quase nenhum sintoma, necessitando de pouca
transfusao de sangue ou mesmo de nenhuma g, 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 0sseas, na barriga, infeccdes de repeticdo 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
criancas maiores, as dores estao mais localizadas nas pernas, nos bracos
e na barriga. Alguns doentes podem ter até mesmo derrames cerebrais,
com lesdes 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
ossos e complicacdes devido a danos ocorridos ao longo de sua vida,
aos 6rgaos 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 sdo machucados graves de dificil cicatrizacao.

Crise de dor nos pés (bebés) Aumento do baco

Ulcera de perna

11



Quando descoberta a doenca, o bebé deve ter um acompanha-
mento médico adequado baseado num programa de atengdo 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 é treinada no tratamento da anemia falciforme para
orientar a familia e o doente a descobrir rapidamente sinais de gravida-
de da doenca, a tratar adequadamente as crises, quando presentes, e a
praticar medidas para prevenir as crises da doenca e as infec¢des graves.
A equipe é formada por médicos, enfermeiras, assistentes sociais, nutri-
cionistas, psicélogos, dentistas, etc. Além disso, as criancas devem ter
seu crescimento e desenvolvimento acompanhados, como normalmen-
te é feito com todas as outras criancas que nao tém a doenca.




A ciéncia avancou 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
no 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



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 nao 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.
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Para os que nao fizeram o teste do pezinho, existem o teste de afoi-
¢amento e o teste da mancha, como exames de triagem, e a eletroforese
de hemoglobina, como exame confirmatério.
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E importante conhecermos a anemia falciforme, porque ela esta
muito presente na nossa populacdo e, como foi dito anteriormente,
quanto mais cedo o diagnéstico, melhor a qualidade e o tempo de vida
dessas pessoas. A seguir, estdo os resultados do teste do pezinho nos
trés estados onde a anemia falciforme é mais presente.

= Bahia:

A cada 650 criancas que nascem, uma nasce com doenca falcifor-
me.

A cada 17 criangas que nascem, uma nasce com trago falciforme.
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= Rio de Janeiro:

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

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

=Minas Gerais:

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

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

O programa de atencao integral é uma reivindicagao 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 ao doente o direito a uma
vida com qualidade e proporcionam a familia conforto e seguranca.

OBJETIVO PRIMORDIAL:
Promover uma mudanga na histéria hatural da
anemia falciforme no Brasil, reduzindo a taxa de
mortalidade desses pacientes.
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