Doenca falciforma representa maior numero
de pacientes atendidos pela Hemominas

Qua 27 outubro

Nesta quarta-feira (27/10) € lembrado o Dia Nacional de Luta pelos Direitos das Pessoas com
Doenca Falciforme, um dos disturbios genéticos mais frequentes no Brasil e no mundo.

Segundo a hematologista e referéncia técnica dos ambulatorios da Fundacdo Hemominas, Patricia
Cardoso, essa € uma das doencas hereditarias mais prevalentes no Brasil, sobretudo nas regides
que receberam maiores contingentes de escravos africanos. Em Minas Gerais, os dados do
Programa de Triagem Neonatal, implantado em 1998, mostram uma incidéncia de 72 casos em
cada 100 mil nascidos vivos (1:1.400), e uma pessoa com trago falciforme para cada 30
nascimentos.

A hematologista Patricia Cardoso ¢ referéncia técnica dos
ambulatérios da Hemominas (Adair Gomez)
“A Doenca Falciforme (DF) é caracterizada por uma alteracao genética, definida por um tipo de
hemoglobina mutante designada por hemoglobina S (ou Hb S), que provoca a deformacéao das
hemacias, células sanguineas também conhecidas como glébulos vermelhos ou eritrécitos, que
adquirem a forma de foice. As hemacias falcizadas tém dificuldades de circular na corrente
sanguinea que, aliadas a ouros fatores, comprometem a oxigenacgao celular dos tecidos corporais
e, assim, podem provocar obstrucao vascular", explica Patricia.

Como consequéncia, completa a hematologista, "as pessoas com DF apresentam dores intensas,
isquemia, necrose, disfuncao e danos irreversiveis a tecidos e 6rgaos, além de uma anemia
crdnica, sendo essas manifestacdes variaveis, conforme a gravidade com que a doenga se
apresenta”.

A Fundacdo Hemominas é referéncia para tratamento de hemoglobinopatias em Minas Gerais,


http://www.hemominas.mg.gov.br

com cerca de 8 mil pacientes cadastrados. A doenca falciforme representa o maior nimero de
pacientes atendidos nas 11 unidades ambulatoriais especializadas na area, no estado (Belo
Horizonte, Juiz de Fora, Montes Claros, Governador Valadares, Manhuacgu, Diamantina,
Divinépolis, Patos de Minas, Sete Lagoas, Uberaba e Uberlandia).

Convivendo com a DF

Entre os principais sinais e sintomas da DF estao a dor, anemia hemolitica e comprometimento
progressivo de multiplos 6rgaos devido as vaso-oclusdes. O diagnéstico precoce por meio da
triagem neonatal, a prevencao e o tratamento das complicacées agudas e crénicas tém aumentado
a expectativa de vida das pessoas com a doenca.

Um dos que convivem com o disturbio é Matheus Sharlon, 10 anos, que desde o nascimento € a
assistido no ambulatério do Hemocentro de Belo Horizonte (HBH). Devido as restricdes que a
doenca impde, ele se ressente de ndo poder nadar em agua fria, ndo poder fazer muito esforgco
fisico e outras atividades e esportes comuns a infancia. “Mas posso jogar videogame, andar de
bicicleta e gosto de conversar com o pedagogo daqui”, ressalta ele.

A mae de Matheus, Rita Silva, cinco filhos, quatro deles falciformes, relata que o filho ja esteve
internado varias vezes, algumas com quadros bem graves, e cita algumas das dificuldades que
enfrenta para tratar do filho. “Moramos em Para de Minas e, praticamente a cada 40 dias, viemos
aqui para ele fazer o acompanhamento médico e tomar a hidroxiureia, que reduz o nimero de
crises”, conta. No setor de Pedagogia da Hemominas, também estdo disponiveis cartilhas e
materiais especificos sobre a doencga e que sdo entregues aos pais € as escolas para orientagao.

Outro paciente falciforme é Ygor Junior, que se trata no HBH desde os 22 dias de nascido. Com sua
mae, Alexsandra Siqueira Rodrigues, vem de Ipatinga, no Vale do Aco, de 20 em 20 dias.

“Ele ja passou por tudo: transfusdes, cirurgias na cabega, com menos de 2 anos retirou o baco,
antes dos 4 anos, operou amigdalas e adenoide, além de perder o testiculo e hérnia direitos. Teve
atendimento pedagdgico e, agora, aguarda outra cirurgia relacionada a sindrome de Moyamoya”,
relata ela. Mesmo assim, nada disso impede que o filho se divirta com jogos no celular e ande de
bicicleta, acrescenta.

Ygor e sua médica, a hematologista Nicole Perim (Hemominas /

Divulgacéo)
"Hemominas é o melhor que temos, como se fosse uma familia, a nossa segunda casa, onde



somos tratados com respeito, carinho, de igual para igual”, ressalta Alexsandra. Junto da mae, Ygor
complementa: “Adoro a doutora Nicole!”, referindo-se a hematologista Nicole Perim.

Expectativa de vida

Os pacientes com DF aumentaram a sua expectativa de vida gragas as medidas preventivas de
infeccbes, vacinagbes especificas contra germes encapsulados (pneumococica e meningocécica e
outras do calendario proposto pelo Programa Nacional de Vacinagao), além do uso de antibiéticos
profilaticos - sobretudo penicilinas em criangas até 5 anos de vida - e prolongando o0 uso nos
pacientes que perderam o pancreas e com passado de infecgdes graves.

O autocuidado, como o uso de acido félico, evitar temperaturas bruscas de temperatura, condigdes
socioeconOmicas mais favoraveis, permitindo alimentacao balanceada e cuidado integral ao
paciente afetado, tém melhorado a qualidade de vida. Além disso, para pacientes com indicacao
clinica, a Hidroxiureia diminui o nimero de crises vaso-oclusivas e complicacdes agudas e
crénicas relacionadas a doencga.

Atualmente, novos medicamentos estdo surgindo para tratamento da doenca falciforme, atuando
em vias da vaso-oclusdo, como o Crizanlizumab. Ele foi aprovado pela agéncia norte-americana
Food and Drug Administration (FDA), em novembro, e pela Anvisa, em marco de 2020, sendo que
varios estudos clinicos estdo em andamento para avaliacdo do medicamento, inclusive na
Fundacdo Hemominas.

Os objetivos dos cuidados dirigidos aos pacientes falciformes € manter e aprimorar as politicas
publicas do Sistema Unico de Saude (SUS), ampliando o leque de terapias curativas para tais
pacientes, visto que tal doenca afeta populagdes mais vulneraveis economicamente e que
dependem do SUS.

Atencao primaria e visibilidade

A doenca falciforme é a doencga genética com maior taxa de mortalidade no Brasil e um grave
problema de saude publica. Segundo avalia Cardoso, para mudar a histéria natural da doenca é
fundamental o seu diagndstico, o que ira otimizar a eficacia das agdes preventivas e profilaticas, por
meio do acompanhamento realizado por uma equipe multiprofissional, impactando diretamente na
reducao da morbimortalidade pela doenca

Ela destaca, ainda, que para a efetivacdo da integralidade da assisténcia em saude para estes
individuos que, via de regra, ttm o seu cuidado fragmentado, é de fundamental importancia uma
Atencao Primaria a Saude potente, capaz de coordenar o cuidado e apoiada sempre por todos 0s
demais niveis, desde o atendimento na assisténcia basica de saude, no hemocentro, até chegar ao
hospital de referéncia.

Segundo a hematologista, outros fatores também interferem na atengéao a DF. “A variabilidade dos
gendtipos da doenca torna o prognéstico dificil e, algumas vezes, ndo ha como prever o curso ou
evolucdo da doencga. A incidéncia de complicacdes é elevada pois, além dos aspectos bioldgicos
préprios, a doenga ainda € pouco difundida em nosso meio (‘a escassa visibilidade’), e sua difuséo,
mesmo nos meios académicos, é pequena, mostrando a necessidade de padronizacao de
atendimento e protocolos bem estabelecidos em todos os ambitos da atencao a saude do paciente



com doenca falciforme.

Nesse sentido, em sua plataforma de educacéo a distancia (EAD), a Fundagdo Hemominas
disponibiliza o curso "Capacitagcdo em Doenca Falciforme", gratuitamente, com duragao de 15
horas. Os interessados devem efetivar a inscricdo no ambiente virtual e concluir a capacitacao pelo
endereco ead.hemominas.mg.gov.br.

O objetivo é promover o aprendizado de profissionais da saude, atores nos processos de trabalho
das unidades basicas de saude, na regulacéo e nas urgéncias e emergéncias, quanto as
especificidades de tratamento que envolve o atendimento ao paciente com doenca falciforme, a fim
de minimizar os indices de morbimortalidade da doenca no estado. Mais informagdes pelo e-mail:
treinamento@hemominas.mg.gov.br.
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