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A anemia falciforme como problema de Saude Publica no Brasil *

The sickle cell disease as a Public Health problem in Brazil
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PAIVA e SILVA, R. B. de et al. A anemia falciforme como problema de Satide Piblica no Brasil.
Rev. Sailde Piblica, 27: 54-8, 1993. Apesar de a anemia falciforme ser a doenca hereditdria de maior
prevaléncia no Brasil, a literatura nacional carece de investigagGes a respeito dos seus aspectos de
Satide Pblica. Investigou-se a realidade vivida por 80 pacientes adultos (49 mulheres e 31 homens)
com diagnéstico de anemia falciforme, seguidos regularmente em centro hematolégico. O
diagnéstico tardio da doenga foi um dos principais aspectos detectados na casuistica examinada.
Observou-se que a problemadtica maior do paciente adulto com a anemia falciforme estd centrada nos
aspectos econbmicos, sobretudo na falta de oportunidades profissionais, apesar de os mesmos
poderem participar do mercado de trabalho, desde que estejam recebendo tratamento médico
adequado e exercam fungdes compativeis com as suas limitagSes e potencialidades. A orientacgéo
psicoterap@utica teve uma grande aceitagio pelos pacientes, sem diferenga significativa entre os
sexos. Concluiju-se haver necessidade da implantagio de programas comunitdrios de diagndstico
precoce e de orientag@o médica, social e psicolgica dos doentes com a anemia falciforme no Brasil,
bem como de aconselhamento genético ndo diretivo dos casais de heterozigotos com o trago

falciforme.

Descritores: Anemia falciforme, epidemiologia. Qualidade de vida.

Introdugéo

A anemia falciforme, expressdo clinica da ho-
mozigose do gene da hemoglobina S, € uma ano-
malia genética importante no Brasil, sobretudo nas
regides que receberam macigos contingentes de es-
cravos africanos. De fato, como comenta Rama-
1ho'3, ela é a doenga hereditdria de maior prevalén-
cia no pais, afetando cerca de 0,1% a 0,3% da
populagfio negréide, sendo observada, também, em
decorréncia da alta taxa de miscigenagfio, em par-
cela cada vez mais significativa da populagio cau-
cas6ide brasileira. A falcizag@o das hemdcias por
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ela determinada, além de causar anemia hemolitica
crdnica, ainda € responsdvel pela obstrugdo de va-
sos sangiiineos, com crises de dor, infartamento e
necrose em diversos 6rgdos, como 0ssos € articu-
lagBes, bago, pulmdes, rins e outros'é 17, Trata-se,
portanto, de uma doenga crdnica, incurdvel, embo-
ra tratdvel, e que geralmente traz alto grau de sofri-
mento aos seus portadores, que merecem atengdo
especial do ponto de vista médico, genético e psi-
cossociall® 16,17.20,22.

Embora a anemia falciforme tenha sido bas-
tante estudada no Brasil em termos de frequén-
cia populacional: 1. 15 23 ¢ de manifestagBes
clinicas’ 13- 24, os seus aspectos de satde piiblica
t8m sido pouco enfatizados no Brasil. O pre-
sente trabalho visa a fornecer uma contribuigio
nesse sentido, discutindo a realidade vivida por
uma amostra de pacientes atendidos no Hemo-
centro da Universidade Estadual de Campinas
(UNICAMP).

Casuistica e Método

Foram entrevistados 80 paciens:s (49 do sexo
feminino e 31 do sexo masculino), com idades en-
tre 18 e 44 anos (média de 25 anos e desvio
padrdo de 7 anos), seguidos h4 pelo menos um ano
no Hemocentro da UNICAMP, com o diagnéstico
clinico e laboratorial de anemia falciforme.
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Foram utilizados o método clinico!? e o0 método
epidemiolégico-descritivo’, em entrevistas semi-
estruturadas realizadas entre os anos de 1986 ¢
1991,

Os pacientes foram convidados a participar des-
sas entrevistas, respeitando-se sempre a sua dispo-
si¢3o para as mesmas, berm como a sua disponibili-
dade de tempo. As sessOes tiveram a duragdo
aproximada de 60 min., sendo realizadas a parte da
consulta médica, em uma sala onde os pacientes
pudessem ter privacidade e trangiiilidade. Os dados
de cada paciente foram obtidos em um nimero
minimo de cinco sessdes (5 h de entrevistas).

As andlises estatisticas foram realizadas por mi-
crocomputador, fazendo-se uso do programa Mi-
crostgtz, para comparagio de proporgdes pelo teste
do X=.

Resultados

Dentre os 80 pacientes entrevistados, 55 (69%)
haviam sido diagnosticados como portadores da
anemia falciforme h4 menos de 5 anos, 16 (20%)
entre 5 e 15 anos ¢ 9 (11%) ha mais de 15 anos.
Em 90% da amostra, o diagndstico havia sido esta-
belecido por ocasido do seu encaminhamento a al-
gum setor do Hospital de Clinicas da UNICAMP,
recebendo até entfio tratamento apenas sintomatico
para a dor.

O nivel socioecondmico da casuistica examina-
da revelou-se extremamente baixo, com uma ren-
da per capita inferior a um saldrio minimo e meio
(o que equivalia a cerca de 70 déiares em agosto
de 1992) em 85% dos pacientes. Dentre esses, 5
(6%) eram analfabetos, 67 (84%) possuiam o pri-
meiro grau completo (6%) ou incompleto (78%) e
7 (10%) possuiam o segundo grau completo (6%)
ou incompleto (4%).
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Dentre os dados culturais da amostra, sobres-
safram o uso regular de benzimentos por 38 (48%)
pacientes e a procura de curandeiros por 31 (39%).
A religido catélica predominou na casuistica exa-
minada (80%), seguida da evangélica (19%) e da
espirita (1%).

Na Tabela siio apresentados alguns dados ilus-
trativos da realidade vivida pelos pacientes entre-
vistados no presente trabalho.

Como é possivel verificar, a interferéncia da
doenca na vida escolar foi referida por 23 pa-
cientes (28,7%), sem diferenca significativa entre
os sexos (X2 (1) = 0,94 ; P = 33%). J4 a interferén-
cia da anemia falciforme na profisso foi referida
por 50 pacientes (62,5%), também sem diferenga
significativa entre os sexos (X2 (1) = 1,54 ; P =
21,3%). Ja no que se refere a dependéncia finan-
ceira total, observou-se uma diferenga significati-
va entre 0s sexos, j4 que ela foi observada em
32,2% dos homens ¢ em 81,6% das mulheres (X?
(1)=19,75; P <0,1%). Dentre os 80 pacientes en-
trevistados, 34 (43%) trabalhavam regularmente e
9 (11%) esporadicamente.

Dentre os 80 pacientes, 30 eram casados
(37,5%), 22 dos quais (73,3%) com filhos. N&o se
observou diferenca significativa entre os sexos
tanto no que diz respeito ao estado conjugal (X2
(1) = 1,54 ; P = 21,3%), quanto 2 existéncia de fi-
lhos (X2 (1) = 0,657 ; P = 41,7%). A interferéncia
da doenga na vida afetiva / sexual foi relatada por
17 (21%) dos pacientes, sem diferenca significati-
va entre os sexos (X2 (1) = 0,628 ; P =42,8%).

A ajuda na resolucdio de problemas sociais foi
solicitada espontaneamente por 33 (41%) dos pa-
cientes, referindo-se sempre a aspectos profissio-
nais. Por outro lado, a opg¢éo pelo seguimento psi-
coterap@utico oferecido pelos autores foi feita por
66 (82,5%) pacientes, sem diferenga significativa
entre sexos (X2 (1) = 0,066 ; P = 79,7%).

Tabela. Alguns dados ilustrativos da realidade vivida pelos pacientes adultos com anemia falciforme se-
guidos regularmente no Hemocentro da UNICAMP.

Dados sobre os pacientes Mulheres Homens Total

(n = 49) (n=31) (n = 80)
A doenga prejudicou a escolarizagéo 16 (32,6%) 7 (22,5%) 28 (28,7%)
A doenga interfere na profissé&o 28 (57%) 22 (71%) 50 (62,5%)
Dependéncia financeira total 40 (81,6%)* 10 (32,2%) 50 (62,5%)
Casados ou amasiados 21 (42,8%) 9 (29%) 30 (37,5%)

Casados ou amasiados com filhos 14 em 21 (66,6%) 8em 9 (88,8%) 22 em 30 (73,3%)

A doenga interfere na vida afetivo/sexual 9 (18,3%) 8 (25, 8%) 17 (21%)
Auto-imagem negativa 7 (14,2%) 5(16,1%) 12 (15%)
Necessidade de orientagio sodial 22 (44,9%) 11 (35,4%) 33 (41%)
Opg¢ao pelo seguimento psicoterapéutico gratuito 40 (81,6%) 26 (83,9%) 66 (82,5%)
Conhecimento insatisfatério sobre a prépria

doenga 24 (48,9%) 19 (61,3%) 43 (53,7%)
Observagdo: * indica diferenca significativa entre os sexos (P<0,05).
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Levando-se em conta um conjunto de varidveis,
como o conhecimento do nome da doenga, seu
cardter hereditdrio e os objetivos do tratamento,
pbde-se considerar o nivel de conhecimento dos
pacientes sobre a sua prépria doenga insatisfatério
em 53,7% dos casos, sem diferenga significativa
entre os sexos (X2 (1) = 1,158 ; P = 28,2%). Uma
v3 esperanga de cura, por exemplo, foi constatada
em 39 (49%) pacientes (19 homens e 20 mu-
lheres), sem diferencga significativa entre 0s sexos
(X?2(1)=3,18;P=74%).

Discusséo

Ao discutir os aspectos de satide piiblica da ane-
mia falciforme que podem ser extraidos da reali-
dade vivida pelos pacientes entrevistados, o primei-
ro problema a ser ressaltado, ¢ talvez o mais
importante, € o do diagndstico tardio de uma
doenga congénita. De fato, comparando-se a idade
dos pacientes com o tempo de estabelecimento do
seu diagnéstico, é facil deduzir que o mesmo foi re-
conhecido, na maioria deles, na adolescéncia ou no
inicio da idade adulta. O problema assume pro-
porgdes mais sérias quando se pondera que 0s pa-
cientes que constituiram a casuistica examinada no
presente trabalho tiveram a oportunidade de atra-
vessar a barreira seletiva da infancia, uma vez que
muitos brasileiros com anemia falciforme ainda
falecem antes dos dez anos de idade. De fato, de
acordo com Hutz7, a sobrevivéncia média do brasi-
leiro com anemia falciforme é de 16,4 + 12,1 anos.
Casuisticas significativas de criangas com anemia
falciforme em acompanhamento médico regular $6
sdo observadas nos servigos pedidtricos de alguns
poucos hospitais universitirios brasileiros, mor-
mente naqueles que possuem um setor de hemato-
logia infantil. No entanto, mesmo nesses servigos,
0 aspecto assistencial do aconselhamento genético
dos pais dessas criangas, que apresentam o risco de
25% de gerar outros filhos com a mesma doenga,
nem sempre € valorizado. Além disso, os progra-
mas de diagndstico neonatal da anemia falciforme,
visando o inicio do tratamento antes dos 6 meses de
idade, siio excepcionais no Brasil!2 13,

Dados da literatura internacional mostram que
o diagndstico precoce, sobretudo ao nascimento, e
o tratamento adequado melthoram drasticamente a
taxa de sobrevivéncia e a qualidade de vida dos
doentes com anemia falciformels 17. 21, O simples
esquema de vacinagdo, sobretudo contra o pneu-
mococo € 0 Haemophilus influenzae, acompanha-
do de penicilinoterapia profilatica, diminui o
nimero de mortes no periodo critico situado cntre
0s 6 meses ¢ 0s 3 anos de idade, época em que, pe-
las suas caracteristicas imunoldgicas, o paciente
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falciforme é particularmente sensivel as septicemi-
as fulminantes por bactérias encapsuladas!?. 21,
Nesse aspecto, o aconselhamento genético ndo di-
retivo dos pais de criangas com a anemia falci-
forme, mesmo que ndo altere as suas decisdes re-
produtivas, poderd atingir um outro importante
objetivo médico: o de alerti-los para a importincia
do diagndstico neonatal de outros filhos que ve-
nham a ter.

Ressalte-se o cardter assistencial, ndo diretivo,
que deve ter o processo de aconselhamento genéti-
€0, cujo unico objetivo é possibilitar aos casais,
com risco de gerar uma crianga com a anemia fal-
ciforme, a tomada de decisdes conscientes e equi-
libradas a respeito da procriagdo. As pretensdes
eugénicas dos primeiros programas populacionais
de triagem da hemoglobina S, como os implanta-
dos nos EUA na década de 70, que visavam a
obter, através do aconselhamento genético dos he-
terozigotos, um decréscimo significativo da inci-
déncia de homozigotos, podem ser hoje considera-
das ingénuas® 14,

O diagnéstico laboratorial da anemia falciforme
ao nascimento deve ser feito, de preferéncia, por
técnicas sensiveis de eletroforese de hemoglobinas
devido a presenca, nessa época da vida, de alta per-
centagem de hemoglobina fetal no sangue!3, No en-
tanto, solugdo prética e econdmica que vem sendo
apontada por um dos autores do presente trabalho,
desde a década de 70 (Ramalho!?), & a inclusdo da
pesquisa da hemoglobina S dentre os exames de ro-
tina das gestantes brasileiras, o que pode ser feito
por testes de solubilidade, que sdo exames simples
que utilizam reagentes baratos e nio exigem qual-
quer aparelhagem especializada®®. Dessa forma, o
exame eletroforético do sangue do recém-nascido,
que pode inclusive ser feito com amostra de sangue
do cordfio umbilical, ficard restringido aos filhos
das heterozigotas com o traco falciforme, ja que
essa é uma das condi¢des genéticas indispensdveis
para o nascimento de uma crianga homozigota com
anemia falciforme.

A alta taxa de desinformagio sobre a doenga,
por parte dos pacientes, pode ser atribuida ao seu
baixo nivel de escolarizagfio, relacionado, por sua
vez, ao seu baixo nivel socioecondmico. Da mes-
ma forma, a interferéncia relativamente pequena
da doenga na escolarizagdo pode ser atribuida, fun-
damentalmente, & baixa solicitagdo do seu meio
social, no qual o estudo ndo € valorizado. De fato,
o indice de analfabetos na amostra de pacientes foi
menor que o observado pelo IBGE em 1987, na
regifio Sudeste do Brasil, onde 19,7% da popu-
lagdo geral adulta era composta de analfabetos. Ja
nos EUA a anemia falciforme interfere significa-
tivamente na escolarizago dos pacientes, pelo ab-
senteismo escolar decorrente das crises dolorosas
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e das hospitaliza¢des'®?, Cumpre enfatizar que o
baixo nivel socioecondmico nfo € uma carac-
teristica limitada & amostra de falc&micos entrevis-
tados no presente trabalho, sendo observada na
maioria dos brasileiros com essa condigfo clinica,
0 que os torna mais dependentes dos servigos
publicos de assisténcia 2 satide” 13,

A interferéncia da doenga assume, no entanto,
cariter mais preocupante no que se refere a vida
profissional dos pacientes. De fato, 57% dos entre-
vistados sdo inativos ou exercem atividades nfio
remuneradas. Em levantamento realizado em Cu-
ba, em uma amostra de 84 pacientes adultos, ape-
nas 26% ndo trabalhavam regularmente!®, Essa di-
ferenga significativa (X2 (1) = 16,55 ; P < 0,1%)
talvez possa ser atribuida 3 existéncia, naquele
pafs, de um programa de orientagfio do doente fal-
ciforme, com sua colocagfo profissional em ativi-
dades compativeis com a doenga.

As constantes crises de dor, as internagdes hos-
pitalares e as consultas médicas interferem na vida
profissional de grande parte dos pacientes entre-
vistados, afetando de forma semelhante ambos os
sexos. Cabe aqui salientar que Damlouji € col.?
consideram a situagdo financeira precéria e a difi-
culdade em conseguir emprego como as principais
causas do aparecimento de estados depressivos
nos falcémicos adultos.

Enfatiza-se, no entanto, que quase a metade do
grupo pesquisado encontrava-se em situacdo de
emprego regular ¢ que a dependéncia financeira
total foi observada apenas em um tergo dos pa-
cientes do sexo masculino, apesar da inexisténcia
na comunidade de um programa de apoio ¢ orien-
tagdo profissional a esses doentes. Isso mostra a
viabilidade de os pacientes falcémicos poderem
participar do mercado de trabalho, desde que
estejam sob tratamento médico e exercam
fungdes compativeis com as suas limitagdes e po-
tencialidades. De fato, em 41% dos pacientes da
amostra constatou-se a necessidade de orientagfio
em nivel de prote¢do no trabalho, recursos previ-
dencidrios e sociais. Foi surpreendente também a
alta taxa de aceitacdo ao seguimento psicotera-
péutico gratuito oferecido pelos autores do pre-
sente trabalho, sem diferenca significativa entre
os sexos. Tais dados enfatizam que mesmo os pa-
cientes adultos com anemia falciforme, que rece-
bem atendimento médico adequado, t&m as suas
expectativas voltadas para o lado social e psi-
colégico, ansiando por obter independéncia
econdmica, emprego regular ¢ pela possibilidade
de casarem e terem filhos. Assim sendo, os pro-
gramas de assisténcia a esses doentes devem
prever, além do tratamento médico, a orientag8o
psicossocial necessdria ao desenvolvimento do
seu potencial de integracdo a sociedade.
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A interferéncia da anemia falciforme na vida
afetiva-sexual, admitida por apenas um quinto dos
pacientes €, por motivos 6bvios, mas dificil de ser
avaliada. A proporgiio de pacientes solteiros foi
bem superior a de casados ou amasiados, mas ¢
possivel que isso esteja relacionado a prepon-
derfincia da faixa etdria mais jovem. O fato de
37% dos pacientes serem casados ou amasiados,
74% dos quais com filhos, € bastante significativo,
desmentindo a crenga muito difundida entre os
médicos brasileiros de que raramente o homozigo-
to com a anemia falciforme chega a se reproduzir.

Os dados do presente trabalho enfatizam, portan-
to, a necessidade da implanta¢do de programas co-
munitdrios de diagnéstico precoce e de orientagio
médica, genética, social e psicolégica dos doentes
com a anemia falciforme no Brasil, modificando fa-
voravelmente a realidade vivida pelos brasileiros
com tal condig#o clinica. Torna-se pertinente ques-
tionar, por outro lado, a validade dos programas de
diagnéstico pré-natal da anemia falciforme, visando
o abortamento "terapéutico” dos casos afetados, que
vém sendo estimulados em alguns paises, como é o
caso, por exemplo, de Cuba® 18, Essa divida é com-
partilhada em nivel internacional por grandes autori-
dades no assunto, tais como Bowman3,
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