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CLINICAL AND HEALTH CARE ASPECTS OF
PATIENTS WITH SICKLE CELL DISEASE FROM
Primary HEALTH CARE UNITS IN
CentrAL-WEST BraziL

Jacqueline de Moraes Feitoza, Leticia Silveira Goulart

RESUMO

Objetivo: Caracterizar os individuos com diagndstico de anemia falciforme
cadastrados nas Unidades Basicas de Saude do municipio de Rondondpolis, MT.

Métodos: Foi realizado um estudo prospectivo com 11 portadores de anemia
falciforme. A coleta de dados ocorreu por meio de entrevistas, aplicando-se um
questionario com questbes fechadas e abertas.

Resultados: Observou-se que 63,6% dos entrevistados eram do sexo feminino,
54,5% eram criangas com idade entre 4 meses e 9 anos, 63,6% eram pardos e
81,8% naturais de Mato Grosso. Com relagdo a complicagdes da doenga, 73%
referiram apresentar sequestro esplénico. Um total de 54,5% dos pacientes sofreu
internagdes hospitalares no ultimo ano em decorréncia de complicagdes da doenga,
sendo as crises dolorosas a principal causa de internagao. Todos fazem uso de
acido folico. Uma frequéncia de 64% é acompanhada no MT Hemocentro-Cuiaba.

Conclusdo: Nossos dados alertam para a necessidade de busca ativa pelos
pacientes falcémicos, bem como da implantagdo de uma politica de assisténcia a
essa populagao.

Palavras-chave: Anemia falciforme; epidemiologia; centros de saude

ABSTRACT

Aim: To characterize patients diagnosed with sickle-cell disease enrolled in Primary
Health Care Units in the city of Rondondpolis, MT, Brazil.

Method: A prospective study was conducted with 11 patients with sickle-cell disease.
The data collection occurred by means of interviews, with administration of an open-
and closed-ended questionnaire.

Results: We observed that 63.6% of the respondents were women, 54.5% children
aged 4 months to 9 years, 63.6% were brown people, and 81.8% were born in
Mato Grosso. In relation to complications of the disease, 73% answered they
had presented splenic sequestration. A total of 54.5% of the patients had hospital
admissions in the last year due to complications of the disease, being the painful
crisis the major cause of hospitalization. All of them use folic acid. A frequency of
64% is followed-up at the MT Hemocentro-Cuiaba (Blood Bank).
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Conclusion: Our data serve as a warning about the need for active search for
patients with sickle cell disease, as well as the implementation of a health care

policy in this population.

Keywords: Sickle cell disease; epidemiology; primary health care units

A anemia falciforme (AF) é uma doenga
hereditaria pertencente a um grupo de doencgas
denominadas hemoglobinopatias, caracterizada
pela producdo de hemoglobinas anormais. Essa
produgcdo de hemoglobina modificada é causada
por uma alteragao genética autossémica recessiva,
que codifica a produgdo do aminoacido valina no
lugar do acido glutamico, modificando dessa forma
toda a estrutura molecular da hemoglobina, dando
origem entao a hemoglobina S (HbS) (1-4). Devido
apropriedades fisico-quimicas bastantes diferentes
da HbA, a HbS em condi¢des de hipdxia se torna
insoluvel e agrega-se em longos polimeros, o que
resulta na formacdo de eritrécitos falcemizados
com deformidade e enrijecimento da membrana
celular, processo no qual varios 6rgaos e sistemas
do organismo sao afetados (2-4). Essas alteragdes
levam a crises de vasoclusao, a crise de sequestro
esplénico e a crise aplasica (3,5).

Segundo Laguardia (2006), a AF esta relacionada
a origem geografica e a etiologia genética, tendo a
populacédo negra e parda uma maior suscetibilidade
a esta patologia (6). No Brasil, a doenga distribui-
se heterogeneamente, sendo mais frequente no
nordeste (7,8). A portaria do Ministério da Saude
N° 822, de 06 de junho de 2001, regulamentou
a triagem neonatal da fenilcetonuria, do
hipotireoidismo congénito, das doengas falciformes
e outras hemoglobinopatias em todo territério
nacional, garantindo acesso igual ao “Teste do
Pezinho” (triagem neonatal) a todos os recém-
nascidos brasileiros, sendo a triagem realizada na
primeira semana de vida, no posto de saude mais
proximo da residéncia do recém-nascido (9,10).
Apobs os 4 meses de idade, o diagnoéstico da doenga
e detecgao do trago falciforme é realizado por meio
do exame de sangue chamado eletroforese de
hemoglobina (11).

A assisténcia multiprofissional deve ser
iniciada ja nos primeiros meses de vida e, a
medida que cresce, a crianga e a familia devem
ser preparadas e orientadas para o autocuidado
(10). O aconselhamento genético deve ser iniciado
0 quanto antes aos pais de criangas com AF,
a fim de alertéd-los sobre as chances de terem
filhos com AF/trago falciforme e para elucidar a
importancia do diagndstico neonatal de outros
filhos que venham a ter (11). De acordo com
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Loureiro e Rosenfeld (2005), a falta de diagnéstico
precoce, de orientagao familiar diante dos primeiros
sinais de complicagbes, de acesso a medidas
preventivas contra infecgbes, de um programa
governamental de fornecimento regular de
medicamentos ambulatoriais € de um atendimento
médico pouco eficaz durante as intercorréncias
clinicas, contribuem para a ocorréncia de 6bitos em
criangas com AF (12). Assim sendo, os programas
de assisténcia a esses doentes devem prever, além
do tratamento médico, a orientagdo psicossocial
necessaria ao desenvolvimento do seu potencial de
integracao a sociedade (11).

Devido a cronicidade/hereditariedade da doencga,
ao impacto sobre toda a familia e sociedade, as
complicagbes importantes que traz ao individuo e
aos elevados indices de morbimortalidade, faz-se
necessario o desenvolvimento de trabalhos que
visem investigar o indice e o perfil dos individuos
portadores desta patologia. Neste contexto, o
objetivo do presente estudo foi caracterizar os
individuos com diagnéstico de AF cadastrados nas
Unidades Basicas de Saude (UBS) do municipio
de Rondondpolis, MT.

METODOS

Trata-se de um estudo descritivo e prospectivo
de abordagem quantitativa. Como a Secretaria
Municipal de Saude de Rondondpolis, MT, n&o
possui um registro dos pacientes com AF do
municipio, foram contatadas todas as 41 UBS
a fim de se localizar os individuos falcémicos,
sendo que 12 UBS possuiam cadastro desses
usuarios. A populacao total levantada consistiu
em 13 individuos, porém destes, dois néo
participaram da pesquisa, um foi excluido porque
o seu endereco residencial ndo foi disponibilizado
pela UBS e o outro residia em zona rural. Desta
forma, a populacao estudada foi constituida de 11
portadores de AF. Os critérios de inclusdo foram:
ter diagndstico de AF, estar cadastrado nas UBS
do municipio de Rondondpolis, o seu endereco
residencial ser disponibilizado pelo responsavel
pela unidade, residir em zona urbana e aceitar
participar da pesquisa assinando o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Para cinco
participantes da pesquisa, o diagnéstico da

Rev HCPA 2012;32(4) 401



Feitoza JM, Goulart LS

doenca foi realizado pelo exame de eletroforese
de hemoglobina, um pela triagem neonatal e
outros cinco ndo souberam relatar o método de
diagndstico empregado. A pesquisa foi aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario Julio Mdaller sob o n° 820/CEP-
HUJM/2010.

A coleta de dados ocorreu no periodo de
julho a agosto de 2010 por meio de entrevista
realizada no domicilio dos pacientes, aplicou-
se um questionario com questdes fechadas
e abertas referentes ao tema. Foi utilizada a
estatistica descritiva. Os dados coletados foram
digitados e armazenados em um banco de dados
no programa Microsoft Excel versdo 2000.

RESULTADOS

Ap6s a analise dos dados da amostra de 11
pacientes, identificamos que a maioria dos portadores
de AF entrevistados era do sexo feminino (n=7;
63,6%), crianga com idade entre 4 meses e 9 anos
(n=6; 54,5%), naturais de Mato Grosso (n=9; 81,8%),
da cor parda (n=7; 63,6%) e teve o diagndstico da
doenga na primeira década de vida (n=9; 81,8%). A
Tabela 1 apresenta esses resultados.

As principais complicagbes da AF citadas pelos
participantes foram crises de sequestro esplénico

(n=8; 73%) das quais a maioria (n=6; 54,5%)
descreveu apresentar pelo menos dois episédios
anuais. As crises dolorosas foram registradas
por 64% (7/11) dos portadores. Uma frequéncia
de 45% (5/11) dos pacientes com AF relatou
apresentar infecgbes, sendo a infec¢do urinaria
a mais prevalente. Um total de 54,5% (6/11) dos
pacientes sofreu internagdes hospitalares no
ultimo ano em decorréncia de complicagbes da
doenca, as crises dolorosas foram a principal
causa de internagao.

Quanto aos farmacos consumidos pelos
entrevistados, todos os participantes fazem uso
de acido fdlico continuo, quatro utilizam penicilina
V oral, estas sdo criancas na faixa etaria entre
4 meses e 4 anos de idade, um utiliza agente
quelante de ferro, sendo a deferiprona a droga de
escolha e um paciente faz uso de hidroxiureia.

No presente estudo, foi possivel constatar que
a maioria dos entrevistados (n=7; 64%) realiza
acompanhamento médico com hematologista
no MT Hemocentro em Cuiaba-MT, porém, dois
pacientes informaram nao ter acesso a servigo
especializado, ficando dessa forma comprometido o
atendimento e acompanhamento dessas pessoas.
Com relagédo a frequéncia do acompanhamento,
somente trés portadores de AF informaram que
realizam consultas mensais.

Tabela 1: Caracterizagao dos individuos portadores de AF cadastrados nas UBS do municipio de Rondondpolis
quanto ao sexo, idade, naturalidade, cor e idade em que a doenca foi diagnosticada.

Paciente Sexo Idade Naturalidade Cor Idade de Diagnéstico
1 Feminino 63 anos MT Parda 22 anos
2 Feminino 20 anos GO Parda 8 anos
3 Masculino 6 anos MT Pardo 3 anos
4 Masculino 4 meses MT Branco 1 més
5 Feminino 52 anos SP Negra 49 anos
6 Feminino 2 anos MT Parda 6 meses
7 Feminino 4 anos MT Parda 4 anos
8 Masculino 4 anos MT Negro 1 ano
9 Feminino 27 anos MT Parda 1 ano
10 Feminino 40 anos MT Parda 9 anos
11 Masculino 9 anos MT Negro 2 anos

402

Rev HCPA 2012;32(4)

http://seer.ufrgs.br/hcpa



Anemia falciforme em unidades basicas de saude

DISCUSSAO

No Estado de Mato Grosso, a cobertura da
triagem neonatal é de aproximadamente 91,5%,
entretanto, a secretaria municipal de saude nao
sabe informar o valor exato da abrangéncia da
triagem no municipio de Rondondpolis, apesar do
teste atingir quase a totalidade dos recém-nascidos.
Afrequéncia de doenga falciforme e trago falciforme
no estado é de 1:2.675 nascidos vivos e de 1:41
nascidos vivos respectivamente, entretanto, a
prevaléncia desses casos em Rondondpolis ainda
é desconhecida. Recentemente, a Associacao
dos Falcémicos de Rondonépolis, por busca
ativa, conseguiu identificar 42 individuos com AF
no municipio, sendo que esses dados ainda s&o
preliminares, pois a busca ainda nao foi concluida.
De acordo com o servico de Hematologia do
Hospital Universitario Julio Muller, por meio da
triagem neonatal realizada no ano de 2011, foram
diagnosticados 16 casos de AF e 1090 de trago
falciforme no Estado. Em Rondonépolis, nao
houve diagnéstico de AF e foram identificados 104
recém-nascidos com traco falciforme.

Em nosso estudo, identificamos somente 11
individuos com AF cadastrados nas UBS. Esses
dados contrastam com a frequéncia da doenca
no Estado de Mato Grosso e com os dados
levantados pela Associagao dos Falcémicos, o que
indica que esses pacientes ndo estdo buscando
as UBS ou nao séao identificados pelo servigo.
Essas informagdes alertam para a necessidade
da implantagdo de uma politica de assisténcia aos
individuos com AF, bem como da necessidade da
procura ativa pelos pacientes falcémicos.

Na presente pesquisa, observamos que a
maioria (63,6%) dos portadores de AF pertencia
ao sexo feminino, vale lembrar que nao existe
relacdo entre a prevaléncia de hemoglobinas
anormais e o sexo dos individuos, uma vez que
0 gene responsavel por essa doenga nao esta
ligado ao sexo (13), desta forma, o predominio de
mulheres pode ser resultado da pequena amostra
analisada. Felix, Souza e Ribeiro encontraram a
mesma caracteristica em seu inquérito, no qual o
predominio de mulheres (59,6%) em relagdo aos
homens com AF pode ser imputado ao pequeno
tamanho da amostra estudada (14). A maioria
dos participantes de nosso estudo foram criangas
(54,5%). Esse fato pode estar relacionado a recente
implantagédo do diagndstico de hemoglobinopatias
no Programa Nacional de Triagem Neonatal (9,10).

Uma frequéncia de 64% dos entrevistados
autorreferiram sua cor de pele como parda, no
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caso das criangas, a percepgao sobre sua etnia foi
informada pelos responsaveis. Estudos prévios tém
evidenciado um predominio de individuos pardos em
populacdes de portadores de AF (6,7,10,14,15). Essa
alta prevaléncia de Hemoglobina SS na populagéo
parda pode estar relacionada a heterogeneidade
ética, ao alto grau de miscigenagdo racial e
a grande quantidade de afro-descendentes
existentes em nosso pais (7,8,16-18). No Estado
de Mato Grosso, o componente afro-descendente
corresponde a 53,6% da populagao (19).

As principais complicagbes da AF informadas
pela populagdo em estudo foram crises de
sequestro esplénico e crises dolorosas. Para
caracterizar sequestro esplénico foi realizada
a seguinte pergunta: “Vocé ou seu filho (a)
apresentou no ultimo ano crises com aumento
do bago, bago duro e ficou com cor amarela?”.
As crises de sequestro esplénico apresentam
elevada incidéncia em criangas portadoras de AF
(20-22), portanto, o acentuado indice de crises
de sequestro esplénico observado na presente
pesquisa, pode estar relacionado ao fato de que
a maioria dos individuos estudados s&o criangas
com idade entre 4 meses e 9 anos.

Individuos falcémicos quando nao
diagnosticados precocemente e nao tratados
adequadamente estdo sujeitos a um elevado
indice de hospitalizacéo, sendo as crises dolorosas
as principais causas de internagédo (12,23). Em
nosso estudo, essas manifestagcbes clinicas
foram responsaveis por 46% das internacdes
em individuos falcémicos, sendo que eles se
encontravam na faixa etaria de 2 a 27 anos. A
maioria das hospitalizagbes ocorre na populagao
jovem, configurando um problema de saude
publica, devido ao elevado indice de morbidade,
0 que favorece elevadas taxas de absenteismo
escolar e interfere na vida profissional desses
individuos (11,23).

A anemia crbnica decorrente da constante
destruicdo dos globulos vermelhos leva a uma
necessidade aumentada de &cido fdlico, visto
que esse composto é essencial para a formagéo
de novas hemacias (24), o que provavelmente
justifica o fato de 100% dos individuos da
casuistica examinada fazerem uso do acido félico
continuo. A maioria dos entrevistados (64%,
7/11) realiza acompanhamento médico com
hematologista no MT Hemocentro em Cuiaba-
MT. Dois pacientes informaram n&o ter acesso a
servico especializado, o que pode ser resultado
da falta de orientacdo dessas familias quanto a
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necessidade e importancia de acompanhamento
médico em um centro de referéncia, bem como,
pela falta de vinculo estabelecida entre as familias
e os profissionais das UBS. As redes de apoio
revestem-se de extrema importancia, visto que
as familias de individuos falcémicos revelam seus
sentimentos e adquirem seguranga na condugéo
do tratamento. A interagdo das familias com a
equipe de saude os auxilia frente a situagdes da
doenga, minimizando consequéncias negativas,
facilitando a adaptagéo e a flexibilidade diante da
doenca crdnica (25).
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