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Apresentacao

Esta cartilha, vinculada ao Programa de Pdés-Graduacao em Seguranca
Alimentar e Nutricional (PPGSAN), busca fortalecer o cuidado integral as pessoas
com Doenca Falciforme (DF), articulando nutricdo, qualidade de vida e
determinantes sociais da saude.

A DF é uma condicdao genética marcada por profundas desigualdades raciais,
econdmicas e sociais, afetando majoritariamente a populagcao negra no Brasil.
Nesse contexto, a Seguranca Alimentar e Nutricional (SAN) é essencial a
promoc¢ao da saude, autonomia e cidadania.

Voltada a profissionais e estudantes da area da saude, esta cartilha visa promover
conhecimento, conscientizacao e formacdo, incentivando praticas mais
equitativas, integradas e humanizadas.

O conteudo aborda indicadores de nutricdo e qualidade de vida na DF,
ressaltando a importancia do acesso continuo a alimentacao adequada, ao
cuidado nutricional e a politicas publicas inclusivas.

Adotando uma perspectiva critica da saude, reconhece fatores como renda,
moradia, informacao e acesso a servicos como estruturantes da qualidade de vida.

Nosso compromisso € com a equidade, a garantia de direitos e o fortalecimento
de politicas publicas que atendam as necessidades reais de quem vive com DF.

Que este material inspire praticas e politicas mais humanas, justas e inclusivas.




Epidemiologia da Doenca Falciforme

A Doenca Falciforme (DF) € uma Por isso, é fundamental que a

condicao genética e hereditaria que sociedade conhe¢a mais sobre essa

afeta o0 sangue e esta entre as condicao e que 0s servicos de saude

doencas mais comuns no Brasil. estejam preparados para cuidar das
pessoas com DF desde os primeiros

A DF é considerada um importante dias de vida.

problema de saude publica, atingindo DOENCA FALCIFORME

em sua maioria, pessoas negras e e Proporgio de
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ligada a  histéria da populacao

afrodescendente no pais. Desde 2001, o teste do pezinho, que é
obrigatorio em todo o pais, passou a

Estima-se que cerca de 60 a 100 mil incluir a triagem para detectar a DF. O

pessoas vivem com DF no Brasil, com exame é feito nos primeiros dias de

mais de 3.500 Nnovos casos vida do bebé, sendo fundamental para

diagnosticados por ano. A prevaléncia identificar precocemente a doenca e

da DF no Brasil apresenta grande iniciar os cuidados necessarios o

discrepancia entre 0s estados, quanto antes.

refletindo desigualdades histdricas e

étnico-raciais. Essa patologia afeta o individuo em
todo seu ciclo de vida e nao tem cura. A

v—_— pessoa com DF pode apresentar
\J . complicagbdes clinicas, psicoldgicas,
uk’.—— Por isso, € importante entender que

essa nao é apenas uma questao

Fonte: Canva

) sociais e econdbmicas.

genética, mas também social, pois a cor
Estados com maior proporcao de da pele, o lugar onde se mora, a renda

populacao negra e parda, como Bahia, familiar e até o nivel de escolaridade

Rio de Janeiro e Minas Gerais, podem influenciar diretamente na

concentram o maior numero de casos. saude e na qualidade de vida de quem

Na Bahia, por exemplo, a taxa de vive com a doenca.

nascidos vivos com a doenca chega a

aproximadamente 1 para cada 650, Mesmo com 0s avancos das politicas

enguanto em estados do Sul, como publicas, como a criacao da Politica

Rio Grande do Sul, a prevaléncia € Nacional de Atenc¢ao Integral as

significativamente menor, com Pessoas com Doenca Falciforme,
meédias proximas de 1 caso para cada muitas dessas acdes ainda nao chegam
11 mil nascimentos. a todas as pessoas gue precisam. Por

isso, é essencial garantir o cuidado
multiprofissional em todos os niveis de
atencao a saude. 6



Determinantes Sociais e Desigualdades

Os determinantes sociais sao
considerados importantes indicadores
de saude de individuos e populagdes,
e a DF esta fortemente marcada por
desigualdades histoéricas e estruturais
gue impactam a saude e a qualidade
de vida das pessoas acometidas,
especialmente no Brasil.

Fonte: Dahlgren and Whitehead

Os determinantes sociais da saude,
como cor da pele, renda, escolaridade,
moradia, saneamento bdasico, acesso
a0s servicos de saude e condicdes de
trabalho, influenciam diretamente a
pessoas com DF, impactando em
desfechos clinicos e nutricionais mais
graves.

A doenca acomete principalmente
pessoas negras e pardas,
demonstrando o impacto do racismo
estrutural na saude publica. Essa
populacao enfrenta desafios desde o
nascimento até a vida adulta.

Na fase adulta, muitos individuos
convivem com dores crénicas,
complicagcdées acumuladas ao longo
do tempo, dificuldades de insercao e
permanéncia no mercado de trabalho
e limitagdes funcionais que afetam
diretamente sua autonomia e
gualidade de vida.

As  condicbes  socioecondmicas
precarias, frequentemente enfrentadas
por pessoas adultas com DF e suas
familias, dificultam o acesso a
alimentacao saudavel, medicamentos,
exames laboratoriais, transporte para
servicos especializados e outros. A
instabilidade profissional, agravada por
auséncias relacionadas a crises algicas,
hospitalizacdes e consultas frequentes,
contribui para um ciclo de exclusédo
econbdmica e social dificil de anular.

No campo da educagcao, muitas
pessoas com DF enfrentaram
dificuldades escolares desde a infancia,
o) que repercute em menor
escolaridade, além disso, a falta de
informacdao sobre a doenga no
ambiente escolar contribui para a
estigmatizacao e o  preconceito,
interferindo  na autoestima e no
desenvolvimento psicossocial dessas
criancgas.

Na vida adulta, isso se traduz em
maiores dificuldades para conquistar
empregos formais e acessar direitos.
Além disso, a falta de politicas publicas
voltadas para adultos com DF contribui
para a invisibilidade dessa populacao e

para a negligéncia de suas
necessidades especificas.
O enfrentamento dessas

desigualdades exige politicas publicas
afirmativas que reconhegcam a
desigualdade social como
determinantes centrais no processo de
cuidado da populagao com DF.

Reconhecer os impactos sociais que
atravessam a vida das pessoas com DF

¢ fundamental para garantir a
dignidade humana para essa
populacao.

7



Qualidade de Vida na Doenca Falciforme

A qualidade de vida é um conceito
gue ajuda a entender como pessoas
vivem e se sentem em relagcao a sua
salde, suas atividades e ao ambiente
em que estao inseridas. Segundo a
Organizacao Mundial da Saude (OMS),
qualidade de vida é a percepgao do
individuo sobre sua posicao na vida,
considerando seu contexto cultural,
seus valores, objetivos, expectativas e
preocupacdes. Esse conceito envolve
varios aspectos, como bem-estar
fisico, emocional, social e as condi¢des
do lugar onde se vive.

Fonte: Canva

Esses aspectos sao afetados de forma
significativa em pessoas com DF, pois

a doenca causa dores algicas
frequentes, fadiga, hospitalizagdes
frequentes, uso continuo de

medicamentos e limitagdes fisicas e
funcionais. Esses fatores acabam
interferindo no dia a dia da pessoa,
dificultando a realizacdo de tarefas
comuns, o convivio social e até o

acesso a escola e ao trabalho. A
presenca dos sintomas da doenca
pode afetar a forma como a pessoa
enxerga sua propria vida.

Tanto em criancas e adolescentes
gquanto em adultos, a DF pode trazer
desafios diferentes. Criancas e
adolescentes podem ter dificuldades
escolares e sociais, enquanto adultos
muitas vezes enfrentam obstaculos no
trabalho e nas relagcdes pessoais. Em
todas as fases da vida, a doenca pode
gerar sofrimento emocional e exigir
adaptacdes na rotina. Além disso, o
preconceito, a desinformagcao e o
estigma social ainda sao comuns,
assim, prejudicando ainda mais o bem-
estar dessas pessoas.

Outro ponto importante é que a
qualidade de vida também estad
relacionada com as condi¢cdes sociais
em que a pessoa vive. Fatores como
renda, moradia, escolaridade, acesso a
alimentacao e aos servicos de saude
influenciam diretamente os contextos
da doenca. Pessoas que vivem em
maior vulnerabilidade relatam mais
dificuldades para lidar com a DF e para
manter uma boa qualidade de vida.

Fonte: Canva

Dessa forma, é preciso considerar nao
apenas os aspectos clinicos da DF, mas
também os efeitos que ela causa na
vida como um todo.




Indicadores de Saude

Os indicadores de saude na DF sao
informacgdes importantes que ajudam
a acompanhar como a doenca afeta o
corpo ao longo do tempo. Esses dados
servem para avaliar o estado de saude
da pessoa com DF, tanto em periodos
de estabilidade quanto durante as
crises.

Com base nesses indicadores, é
possivel identificar sinais de
agravamento, entender a progressao
clinica e planejar os cuidados de
forma mais adequada. Os indicadores
também orientam o tratamento e
contribuem para a prevencao de
complicagdes, considerando que as
manifestacdes da DF podem variar de
acordo com a idade e o estagio da
doenca em cada individuo.

)

RE

Fonte: Canva
Entre os principais indicadores estda a
crise de dor, que é o principal sintoma
da DF. Ela acontece quando os
glébulos vermelhos, com formato de
foice, bloqueiam o fluxo sanguineo,
causando inflamacdes e dores fortes.

Outra manifestacao clinica
importante é a anemia crbdnica,
comum em pessoas com DF. Por
causa da hemodlise, o organismo tem
menos hemoglobina, o que pode levar
a cansaco, palidez, tontura e
dificuldade para realizar atividades do
dia a dia. A avaliacao regular do nivel
de hemoglobina no sangue ¢é
essencial nesse acompanhamento.

A DF também pode causar infeccdes
frequentes, principalmente na infancia,
ja que o baco, 6rgao responsavel pela
defesa do organismo, pode perder sua
funcdo. Outras complicag¢des clinicas
incluem a sindrome toracica aguda, o
acidente vascular cerebral (AVC), a
osteonecrose (morte de tecido &sseo,
afetando os quadris e ombros), o
priapismo (erecdes prolongadas e
dolorosas que ocorrem nNos mMeninos),
as Ulceras nas pernas, os problemas
oculares como lesdes na retina, além de
alteracdes e complicagdes renais e
hepaticas.

Além disso, outros indicadores sao
acompanhados ao longo da vida, como
O numero de internac¢des, uso de
medicamentos, necessidade de
transfusdes sanguineas, crescimento e
desenvolvimento de criancas e
adolescentes e presenca de sinais
clinicos que possam indicar
agravamento da condi¢cao de saude.

Fonte: Canva

E fundamental observar os indicadores

de saude com objetivo de melhorar a
qualidade de vida, diminuir a
mortalidade da doenca e reduzir riscos
de complicagdes mais severas em
individuos com DF. Dessa forma, o
acompanhamento permite
intervencdes precoces e mais eficazes,
favorecendo um manejo mais
completo e seguro ao longo de todas as
fases da vida.




Nutricao e Doenca Falciforme

A nutricao desempenha um papel
fundamental no manejo da DF,
influenciando diretamente 0s
desfechos clinicos e o bem-estar geral
dos individuos acometidos.

Pessoas com DF frequentemente

apresentam maior demanda
energética e nutricional devido ao
estado inflamatério crénico, a
hemolise continua e a renovagao

aumentada de células sanguineas, o
gue pode levar a deficiéncia de macro
e micronutrientes essenciais.

Dessa forma, manter uma
alimentacao equilibrada € essencial
para fortalecer o sistema imunolégico,
ajudar na producao de hemacias,
manter o bom funcionamento dos
orgaos e prevenir complicagodes.

Nesse sentido, é importante que as
orientacdes alimentares para pessoas
com DF estejam alinhadas as
diretrizes do Guia Alimentar para a
Populacao Brasileira, que valoriza o
consumo de alimentos in natura ou
minimamente processados, a
diversidade alimentar, a cultura
alimentar local e a pratica de refeicdes
em ambientes saudaveis.

Fonte: Canva

O guia também alerta para os riscos
do consumo excessivo de produtos
ultraprocessados, ricos em gorduras,
acucares e sodio, que podem agravar
inflamacdes e comprometer a saude de
forma geral.

Entendendo as condi¢cdes da DF, é
essencial a suplementagao com acido
folico (vitamina B9), essencial na
formacao e maturacao das hemacias.
Além da suplementacao, € importante
o consumo de alimentos ricos nesse
nutriente.

Vitaminas com acao antioxidante,
como A, C e E, também sao
importantes, pois ajudam a proteger as
células do sangue contra danos
oxidativos. Minerais como zinco e cobre
desempenham papel fundamental no
fortalecimento do sistema imunoldgico,
sendo a deficiéncia de zinco associada
a maior risco de infecgdes.

A vitamina D e o calcio sao
fundamentais para a saude Osseaq,
especialmente durante o crescimento,
e sua baixa ingestao pode agravar a
baixa estatura em criangas com DF.

A piridoxina (vitamina B®6), por sua vez,
participa da producao de hemacias e
ajuda a reduzir a deformacao das
células sanguineas. Manter uma
alimentacao adequada e balanceada,
rica nesses nutrientes, contribui para a
prevencao de complicagdes e melhora
o bem-estar geral das pessoas com DF.

10




Nutricao e Doenca Falciforme

Além do suporte dietético, a hidratacao
adequada € um dos pilares do cuidado
nutricional na DF.

A ingestdao hidrica auxilia na
manutencao da viscosidade sanguinea,
na prevencao de crises vaso-oclusivas e
na funcao renal. Recomenda-se o
consumo regular de agua ao longo do
dia, especialmente em periodos de calor,
febre ou aumento da atividade fisica.

Em contrapartida, muitas pessoas com
DF vivem em contextos de inseguranca
alimentar (lA), ou seja, tém dificuldade
de acesso regular a alimentos de
qualidade em quantidade suficiente. Isso
acontece, em grande parte, por causa da
vulnerabilidade social que afeta essa
populacao.

Fonte: Canva

A |A prejudica diretamente a saude de
qgquem tem DF, pois dificulta a ingestao
adequada de nutrientes essenciais,
podendo agravar o quadro clinico e
aumentar o risco de infeccodes,
internacdes e piora da qualidade de vida.

O investimento em politicas publicas
de seguranca alimentar e nutricional, a
inclusao da assisténcia nutricional nos
protocolos de tratamento e a
formacao continuada dos profissionais
sao fundamentais para assegurar um
cuidado integral.
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Tratamento

O tratamento da DF é
multidimensional, envolvendo
estratégias farmacoldgicas,
transfusionais, nutricionais e de
suporte psicossocial, com o objetivo
de prevenir complicagcdes, reduzir a
morbimortalidade e melhorar a
qualidade de vida dos pacientes. A
abordagem terapéutica deve ser
individualizada, considerando a idade,
a progressao da doencga, a presenca
de comorbidades e as condi¢cdes
socioecondmicas do individuo.

Dentre os principais recursos
farmacoldgicos utilizados, destaca-se
a hidroxiureia, que atua na induc¢ao da
producao de hemoglobina fetal (HbF),
reduzindo a formacao de hemacias
falciformes e, consequentemente, a
frequéncia e a intensidade das crises
vaso-oclusivas. Estudos demonstram
gque o uso continuo da hidroxiureia
esta associado a diminuicao da
necessidade de transfusodes,
internacdes e episddios de dor, sendo
considerada um tratamento de
primeira linha em adultos e criancgas
com DF.

L]
Fonte: Canva ®

As transfusdes sanguineas também
desempenham  papel terapéutico
importante, principalmente em
situacdées agudas como O acidente
vascular cerebral (AVC), crises algicas,
sequestro esplénico e sindrome
toracica aguda. O uso crbénico de
transfusdes pode ser necessario para
prevencao secundaria de AVC e outras
complicacdes graves.

No entanto, esse recurso exige
monitoramento rigoroso, devido ao
risco de sobrecarga de ferro, reacdes
hemoliticas e aloimunizacao. Nesses
casos, a terapia quelante pode ser
indicada para controle do excesso de
ferro.

Entretanto, o tratamento da DF requer
um cuidado integral, incluindo suporte
multiprofissional. A dor crbnica e as
complicacdes da doenca impactam a
salde mental, sendo frequente o
desenvolvimento de quadros de
ansiedade, depressdao e estresse pos-
traumatico. O acompanhamento
psicossocial é fundamental para o
enfrentamento da doenca, adesao ao
tratamento e promocgao do
autocuidado. A fisioterapia também se
faz um excelente aliado, contribuindo
na prevencao de deformidades 6sseas,
na manutencdao da mobilidade e no
alivio de dores musculoesqueléticas.

Portanto, o tratamento da DF

demanda uma rede articulada de
atencdao a saude, com equipes
multidisciplinares capacitadas e
servicos organizados em linha de

cuidado. Para que o tratamento da DF
seja completo e eficaz, € importante

qgque as pessoas tenham acesso
garantido aos medicamentos, aos
exames, ao acompanhamento com

especialistas. Dessa forma, é necessario
fortalecer as politicas publicas de
saude, incluir a DF nas ac¢des de saude
coletiva e reconhecer suas
particularidades dentro do Sistema
Unico de Saude (SUS).

12



Atencao Basica de Saude

A Atencao Basica de Saude (ABS),
também conhecida como Atencao
Primaria a Saude (APS), constitui-se
como a principal porta de entrada do

sistema de salude e desempenha
papel fundamental no
acompanhamento longitudinal e

integral das pessoas com DF. E nesse
nivel de atencao que se desenvolve o
cuidado continuo, préximo do
territério e centrado na pessoa, com
énfase na promocao da saude,
prevencao de agravos, diagnostico
precoce e coordenacao do cuidado
com os demais pontos da rede de
atencao a saude.

No contexto da DF, a atuacao da ABS

é planejada para garantir o)
acompanhamento regular desde o
diagnodstico neonatal. A notificagao
precoce permite o inicio imediato das
acdes de prevencao de infeccdes,
administracao de vacinas especificas,
suplementacao com acido fdlico,
orientacao nutricional e
monitoramento clinico.

As Unidades de Saude da Familia
(USF) devem estar preparadas para
acompanhar os individuos com DF em
todas as fases da vida, com enfoque
na vigilancia constante dos sinais
clinicos, adesdo ao tratamento e
promocao da qualidade de vida.
Profissionais de saude capacitados

podem identificar precocemente
complicagdées como dor crénica,
ictericia, infeccoes recorrentes,
alteracdes no crescimento e
dificuldades de aprendizado,

encaminhando de forma adequada
aos servicos especializados quando
necessario.

A integracao entre a ABS e 0s servicos
de média e alta complexidade ¢é
essencial para garantir a continuidade
do cuidado. A organizac¢ao de linhas de
cuidado e o estabelecimento de
protocolos clinicos contribuem para
um fluxo assistencial eficiente, evitando
a fragmentacao dos servicos. A
utilizacao de prontuario eletrénico, a
regulacao de consultas e exames, e 0O
apoio matricial por especialistas sédo
estratégias que fortalecem a

resolutividade da APS.

AN

o

S .
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Fonte: Canva

Além dos aspectos clinicos, a ABS tem
papel importante na articulagcao com
politicas publicas intersetoriais, como
educacao, assisténcia social, seguranca
alimentar e direitos humanos. A DF é
uma condicao que exige cuidado
ampliado, que ultrapassa os muros das
unidades de saude.
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Apoio e Direitos

Individuos com DF enfrentam
desafios complexos que vao além da
dimensao clinica, abrangendo

aspectos sociais, econbmicos e de
acesso a cidadania. Nesse contexto, o
reconhecimento e a garantia de
direitos sao pilares fundamentais para
a inclusao social, a equidade no
cuidado e a promoc¢ao da dignidade
humana. O apoio institucional e
comunitario deve ser estruturado para
fortalecer a rede de protecao social e a
autonomia das pessoas com DF e suas
familias.

No Brasil, a DF é reconhecida como
uma condi¢ao de saude que demanda
atencao especial por parte do Sistema
Unico de Saude (SUS). Politicas
puUblicas como a Politica Nacional de
Atencao Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias (Portaria GM/MS
n° 1.391/2005) estabelecem diretrizes
para a organizacao da atencao a
saude, incluindo acdes de promocgao,
prevencao, diagndstico, tratamento,
reabilitacdo e cuidados paliativos.
Além disso, a DF é uma das doencas
incluidas no Programa Nacional de
Triagem Neonatal, assegurando o
diagnostico precoce.

As pessoas com DF tém direito ao
acesso gratuito a medicamentos
como hidroxiureia, analgésicos,
antibidticos, vacinas e suplementos
nutricionais, conforme protocolos
clinicos estabelecidos pelo Ministério
da Saude. Também é garantido o
direito a gratuidade em servicos de
transporte publico em alguns estados,
a aposentadoria por invalidez em
casos graves, ao Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC/LOAS) e a
inclusao nos programas de
transferéncia de renda, como o Bolsa
Familia, quando em situacao de
vulnerabilidade social.

O apoio psicossocial, juridico e
educacional é outro eixo fundamental
para o) enfrentamento das
desigualdades vividas pelas pessoas
com DF. E necessario que as
instituicoes escolares estejam
preparadas para acolher estudantes
com a condicao, garantindo
adaptagdes curriculares, flexibilidade

de horarios e agcdes de combate ao
preconceito. Do mesmo modo, o
ambito do trabalho deve oferecer
condi¢cdes adequadas para a insergcao e
permanéncia de pessoas com DF,
respeitando suas limitacdes e
assegurando ambientes saudaveis e
inclusivos.

Fonte: Canva

As associac¢des de pacientes, 0s grupos
de apoio e os coletivos organizados
desempenham papel essencial na
defesa de direitos, na mobilizacao
social e na construgcao de politicas
puUblicas mais sensiveis as realidades
das pessoas com DF. Esses espacos
promovem o compartilhamento de
vivéncias, o} fortalecimento da
autonomia e a orientagcao sobre acesso
a servicos. E fundamental que o Estado
dialogue com esses movimentos e
valorize o) protagonismo das
populacdes afetadas.

A promocao do apoio institucional,
comunitario e familiar é uma das
estratégias mais potentes para
transformar a realidade de quem
convive com essa condicao, garantindo
saude, dighidade e esperanca. 14
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