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Objetivo: caracterizar as pessoas assistidas em um Centro de Referéncia em doenca falciforme em uma cidade do
estado da Bahia. Método: estudo quantitativo, descritivo e retrospectivo, realizado entre agosto de 2016 e fevereiro
de 2017. Os dados secundarios coletados em 326 prontudrios foram processados no STATA, versdo 12.0. Resultados:
prevaléncia de adultos jovens, do sexo feminino, solteiras, pretas, com renda de até um saldrio minimo, nao alfa-
betizadas, protestantes, com até trés filhos. As complicacoes prevalentes foram crise dlgica, ictericia e alteracoes
do baco. As medica¢des mais utilizadas foram acido félico, hidroxiureia, ibuprofeno e dipirona. Permaneceram em
tratamento 67,79% das pessoas, enquanto 4,60% foram a 6bito. Conclusdo: pessoas com doenca falciforme assistidas
em um centro de referéncia possuiam elevado grau de vulnerabilidade e estavam sujeitas a variabilidade clinica.

Descritores: Doengas de células falciformes. Perfil de satde. Epidemiologia.

Aim: to characterize people assisted in a sickle cell disease referral center in a city in the state of Babia. Method:
quantitative, descriptive and retrospective study, performed between August 2016 and February 2017. Secondary
data collected in 326 medical records were processed in STATA, version 12.0. Results: prevalence of young adults,
Sfemale, single, black, with income of up to one minimum wage, non-literate, Protestant, with up to three children.
The prevalent complications were pain, jaundice, and spleen changes. The most commonly used medications were
Sfolic acid, bydroxyurea, ibuprofen and dipyrone. 67.79% of the patients remained in treatment, while 4.60% died.
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Conclusion: people with sickle cell disease attended at a referral center bad a high degree of vuinerability and were
subject to clinical variability.

Descriptors: Sickle cell diseases. Health profile. Epidemiology.

Objetivo: caracterizar a las personas asistidas en un Centro de Referencia tratamiento de la enfermedad falciforme en
una ciudad del estado de Bahia. Método: estudio cuantitativo, descriptivo y retrospectivo, realizado entre agosto de
2016 y febrero de 2017. Los datos secundarios colectados en 326 prontuarios fueron procesados en el STATA, version
12.0. Resultados: prevalencia de adultos jovenes, del sexo femenino, solteras, negras, con renta de hasta un salario
minimo, no alfabetizadas, protestantes, con hasta tres hijos. Las complicaciones prevalentes fueron crisis digicas,
ictericia y alteraciones en el bazo. Los medicamentos mads utilizados fueron el dcido folico, hidroxiurea, ibuprofeno
y dipirona. Permanecieron en tratamiento 67,79% de las personas, y 4,60% terminaron en obito. Conclusion: las
personas con enfermedad falciforme asistidas en un centro de referencia tenian un grado elevado de vulnerabilidad

y estaban sujetas a la variabilidad clinica.

Descriptores: Enfermedades de células falciformes. Perfil de salud. Epidemiologia.

Introducio

A Doenca Falciforme (DF) € uma patologia cro-
nica, hematoldgica e hereditiria que promove a
falcizacao das hemdcias, provocando vaso-oclusio.
Pessoas com DF podem apresentar diversas com-
plicacdes, como infecgdes recorrentes, sindrome
do sequestro esplénico, crises algicas, sindrome
toracica aguda (STA), tlceras de perna, acidente
vascular encefilico (AVE), priapismo, entre outras' .

O diagnostico precoce constitui um importante
fator de prevencio de morbimortalidade relacio-
nada a DF. Assim, o exame de deteccio da DF
no Teste do pezinho foi incluido em 2001 pelo
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN)?.

No estado da Bahia, entre 2007 e 2009, cons-
tatou-se que 23,3% das criancas da capital apre-
sentaram resultado positivo para DF no Teste do
Pezinho™. Por sua vez, a segunda maior cidade
da Bahia apresenta uma prevaléncia de 4 casos a
cada 10.000 habitantes, e aproximadamente 81%
desse total reside em drea urbana .

Na capital baiana, a populagao com DF recebe
assisténcia médico-hospitalar na Fundacao de He-
matologia e Hemoterapia da Bahia (HEMOBA) e
na Associacao de Pais e Amigos dos Excepcio-
nais (APAE), porém as pessoas de outras cidades
do estado, muitas vezes, precisam deslocar-se
para a capital, a fim de receberem tratamento
especializado, o que provoca desgaste fisico e
financeiro. Diante disso, a segunda maior cidade

da Bahia implantou um Centro de Referéncia
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Municipal 2 Pessoa com Doenca Falciforme
(CRMPDF), com o objetivo de atender as es-
pecificidades que essa populacio apresenta no
tratamento da DF e de evitar que continuassem
tendo problemas quanto ao acesso geografico
para receber assisténcia especializada”.

A caracterizagido das pessoas com doencga fal-
ciforme na segunda maior cidade da Bahia re-
vela-se de extrema importancia, uma vez que
tal conhecimento permitird uma identificacio de
quem sio essas pessoas assistidas, norteando in-
tervengdes terapéuticas necessarias ao controle
das condi¢des que colocam em risco a sua vida.
Além disso, pode contribuir para a elaboragio
de avaliacio e planejamento do servico de satide
voltado a essa populacio.

Nessa expectativa, delimitou-se como objeto
de estudo “Caracterizacio das pessoas assistidas
em um Centro de Referéncia em Doenca Falci-
forme em uma cidade do estado da Bahia”. O
presente estudo devera responder ao seguinte
problema de pesquisa: Qual a caracteriza¢iao so-
cioeconomica, demogrifica e clinica das pessoas
assistidas no Centro de Referéncia Municipal a
Pessoa com Doenca Falciforme em uma cidade
do estado da Bahia?

Os resultados do estudo contribuirdo para
que profissionais de saide do municipio co-
nhecam as caracteristicas dessa populacio e,

assim, possam atuar na prevencio de agravos
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e na promoc¢io da saide das pessoas com DF.
Além disso, permitirdo que gestores possam ava-
liar e planejar os servicos de satde, subsidiando
politicas de intervencio e enfrentamento desse
agravo. Espera-se ainda que os dados possam
servir de base para fundamentar pesquisas mais
aprofundadas.

O estudo teve como objetivo caracterizar as
pessoas assistidas em um Centro de Referéncia em

doenca falciforme em uma cidade do estado da Bahia.
Método

Estudo do tipo descritivo, de natureza quan-
titativa, desenvolvido com dados secundarios.
Utilizou-se o método retrospectivo para a coleta
de registros profissionais em prontudrios de pes-
soas assistidas em um CRMPDF de um municipio
do estado da Bahia, que assiste pessoas com DF
e suas familias desde 2012.

O referido municipio estd localizado no interior
da Bahia, a 108 km de Salvador, capital do estado.
Possui area territorial total de 1.304,425 kmz,
populacio estimada de 622.639 habitantes e
densidade demogrifica de 416,03 hab./km’”.
E o segundo maior municipio do estado™.

O CRMPDF foi implantado em 2012 e oferta
diversos servicos que abrangem: imunizacio,
educacio em saude, atendimento especializado
as pessoas com DF e ulceras de perna por meio
de consultas de enfermagem, consultas com fi-
sioterapeuta, nutricionista, hematologista, assis-
tente social, neurologista e realizacao do doppler
transcraniano. Além disso, por meio do servico
de referéncia e contrarreferéncia, realiza encami-
nhamentos as diversas especialidades médicas,
bem como exames laboratoriais e o tratamento
de doencas associadas.

Os dados deste estudo siao secundarios,
sendo a amostra composta por 326 prontudrios
de um total de 303, referentes as pessoas assis-
tidas no CRMPDF entre agosto de 2012 e feve-
reiro de 2017. Dos 363 prontudrios, 7 foram ex-
cluidos do estudo porque se referiam as pessoas
com traco falciforme. Dos 356 restantes, 30 foram
excluidos por dados incompletos e/ou diagnoés-

ticos ndo confirmados, restando 326 prontudrios

para serem analisados. Destes, nem todos conti-
nham informag¢des completas acerca de todas as
variaveis observadas. Os prontuirios com infor-
magoes incompletas foram excluidos da amostra
no momento da andlise.

Os critérios de inclusio foram: pessoas de
ambos os sexos, de qualquer faixa etiria, diag-
nosticadas com doenca falciforme, que tivessem
sido assistidas no CRMPDF de um municipio do
interior da Bahia, desde a sua implantacao, em
agosto de 2012, até fevereiro de 2017. Os crité-
rios de exclusao foram: pessoas com traco fal-
ciforme, diagnéstico nio confirmado e/ou que
nao foram cadastradas no CRMPDF de um muni-
cipio do interior da Bahia, no periodo de agosto
de 2012 a fevereiro de 2017.

Para o registro desses dados, foi elaborado
um formuldrio unicamente para atender aos obje-
tivos do presente estudo, constituido por diversas
variaveis. A primeira parte do instrumento inves-
tigou as caracteristicas socioecondmicas e demo-
graficas das pessoas com DF; a segunda, abordou
as caracteristicas clinicas dessas pessoas; a terceira
parte tratou da histéria reprodutiva das mulheres
com DF que frequentaram o referido Centro; en-
quanto a quarta parte abordou o desfecho dessas
pessoas em relacio ao tratamento.

A coleta de dados no CRMPDF aconteceu no
periodo compreendido entre agosto de 2016 e
fevereiro de 2017. Foi realizada durante a se-
mana, em horarios de funcionamento do servico,
em sala de atendimento disponivel, para que a
pesquisadora e voluntirias pudessem trabalhar
sem interferir na dindmica da Unidade.

Os dados obtidos foram computados em um
banco de dados construido pelo programa Epidata,
versdo 3.1, e depois analisados e processados
eletronicamente mediante a utilizacio do pro-
grama Data Analysis and Statistical Software
(STATA) versao 12.0. Foi, entido, realizada a ana-
lise quantitativa por meio da estatistica descritiva,
que avaliou as frequéncias simples, absolutas e
relativas dos eventos.

Esta pesquisa € um recorte do projeto de
pesquisa e extensdo intitulado “IKINI: Priticas
de cuidado as pessoas com doenca falciforme

e suas familias”, aprovado pelo Comité de Etica
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em Pesquisa com Seres Humanos (CEP) pelo
Parecer n. 1.254.708. O estudo atendeu aos prin-
cipios que norteiam as pesquisas com seres hu-
manos, respeitando-se as Resolugdes n. 466/12
e n. 510/2016, do Conselho Nacional de Saude.

Resultados

Os pacientes atendidos no CRMPDF possuiam
idade entre 1 e 69 anos, a faixa etdria de maior
frequéncia (139) correspondeu a 20 aos 59 anos,
referindo-se a 42,64% dos casos, e a idade média
foi de 19,4 anos. Eram do sexo feminino 53,69%
(175) deles. Quanto ao estado civil, 85,41% (158)

eram solteiros. Com relacdo a renda, 74,29% (52)

informaram receber até um salario minimo, 24,29%
(17) afirmaram perceber entre dois e trés sala-
rios minimos mensais e apenas 1,43% (1) alegou
obter renda maior que trés salirios minimos. A
renda média foi de R$ 784,76. Em relacdo 2 es-
colaridade, 35,85% (19) nao foram alfabetizados
e apenas 3,77% (2) concluiram o ensino superior.
No quesito raga/cor, apenas 56,52% (13) autode-
clararam-se pretos, 34,78% (8) autodeclararam-se
pardos. Em relacio 2 religido, 61,11% (11) eram
protestantes. No que se refere ao nimero de fi-
lhos, 88,37% (38) dos pacientes revelaram que
tiveram até trés filhos e apenas 11,63% (5) pa-

cientes tiveram mais de trés filhos (Tabela 1).

Tabela 1 — Caracterizacio das pessoas com Doenca Falciforme assistidas no Centro de Referéncia

Municipal a Pessoa com Doenga Falciforme, segundo dados socioeconémicos e demogrificos. Feira

de Santana, Bahia, Brasil — 2017

(continua)
Caracteristicas ‘ n ‘ %
Faixa etaria (n=326)
1 a9 anos 106 32,52
10 a 19 anos 78 23,93
20 a 59 anos 139 42 64
60 anos ou mais 3 0,92
Sexo (n=326)
Masculino 151 46,32
Feminino 175 53,69
Estado civil "’ (n=185)
Solteiro 158 85,41
Casado 23 12,43
Uniao Estavel 2 1,08
Divorciado 2 1,08
Renda”’ (n=70)
0 a 1 salario minimo 52 74,29
2 a 3 salarios minimos 17 2429
Mais que 3 salarios minimos 1 1,43
Escolaridade” (n=53)
Nao alfabetizado 19 35,85
Alfabetizado 1,89
Fundamental incompleto 11 20,76
Fundamental completo 3,77
Médio incompleto 4 7,55
Médio completo 13 24,53
Superior incompleto 1 1,89
Superior completo 2 3,77
Raca/ cor” (n=23)
Branca 1 4,35
Preta 13 56,52
Amarela 1 4,35
Parda 34,78
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Tabela 1 — Caracterizacio das pessoas com Doenca Falciforme assistidas no Centro de Referéncia

Municipal a Pessoa com Doenca Falciforme, segundo dados socioecondmicos e demograficos. Feira

de Santana, Bahia, Brasil — 2017 (conclusio)
Caracteristicas ‘ n ‘ %
Religiﬁo(s) (n=18)
Catolica 38,89
Protestante 11 61,11
Numero de filhos'® (n=43)
Até 3 38 88,37
Mais de 3 5 11,63

Fonte: Elaboracao prépria.

Notas: " 141 prontudrios nao continham essa informagao.
' 256 prontudrios nio continham essa informagio.
©' 273 prontudrios nio continham essa informagio.
“ 303 prontudrios nio continham essa informacio.

6} P ~ . . ~
> 308 prontudrios nio continham essa informacio.
©)

A Tabela 2 revela que a hemoglobinopatia SS
(HbSS) — também conhecida como Anemia Falci-
forme (AF) — é o tipo de DF mais prevalente, ca-
racterizando 50,65% (155) dos casos, e a hemo-
globinopatia SC (HbSC) vem em seguida, com
44,77% (137) dos casos. Em relacio a idade do
diagnostico de DF, 43,11% (97) dos pacientes
foram diagnosticados ainda na triagem neonatal.
No que se refere as complicacoes oriundas da
doencga falciforme, uma parte expressiva da po-
pulac¢io analisada — 88,70% (259) — informou ji
ter apresentado complicacdes, enquanto apenas
11,30% (33) negaram qualquer tipo de compli-
cacio ao longo da vida.

Entre os 292 prontudrios de pessoas que so-

freram ou sofrem complicacdes da DF, apenas

181 prontudrios nao se aplicaram a esse questionamento e 102 prontudrios nao continham essa informacao.

259 deles continham informac¢des sobre interna-
mentos em servicos de urgéncia e emergéncia
por complicacdes da doenca. Dessas 259 pes-
soas, 60,97% (164) informaram que ja precisaram
ser internadas em servicos de urgéncia e emer-
géncia e 54,45% (153) ja necessitaram fazer uso
de concentrados de hemdicia para tratar as com-
plicacoes apresentadas (Tabela 2).

Como forma de prevencio de algumas com-
plicacoes, é necessirio que essa populacao man-
tenha o calendario vacinal atualizado. Entre os
pacientes assistidos no CRMPDF entre 2012 e
2017, 78,51% (95) mantinham o cartio vacinal
atualizado, enquanto 21,49% (26) dos prontud-
rios informaram que se encontrava desatualizado
(Tabela 2).

Tabela 2 — Caracteristica das condicoes clinicas das pessoas assistidas no Centro de Referéncia Municipal

a Pessoa com Doenca Falciforme. Feira de Santana, Bahia, Brasil — 2017 (continua)
Caracteristicas ‘ n ‘ %
Tipo de DF" (n=306)
hemoglobinopatia SS 155 50,65
hemoglobinopatia SC 137 44,77
S talassemia 6 1,96
Hemoglobinas variantes 8 2,61
Periodo do diagn()sticom (n=225)
Triagem neonatal 97 43,11
Infancia 71 31,56
Adolescéncia 20 8,89
Fase adulta 37 16,44
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Tabela 2 — Caracteristica das condicoes clinicas das pessoas assistidas no Centro de Referéncia Municipal

a Pessoa com Doenca Falciforme. Feira de Santana, Bahia, Brasil — 2017 (conclusao)
Caracteristicas ‘ n ‘ %
Apresenta complicacoes da doenga(3> (n=292)
Sim 259 88,70
Niao 33 11,30
Ja foi internado em servicos de urgéncia e emergéncia
por complicacdes da doenca'’ (n=269)
Sim 164 60,97
Niao 105 39,03
Ja realizou transfusao sanguinea(” (n=281)
Sim 153 54,45
Nao 128 45,55
Cartio vacinal esti atualizado? (n=121)
Sim 95 78,51
Nao 26 21,49

Fonte: Elaboracao prépria.

Notas: V' 20 prontudrios nao continham essa informagio.
2 101 prontudrios nao continham essa informagio.
34 prontudrios nao continham essa informacao.
57 prontudrios nao continham essa informacao.
ﬁy’ 45 prontudrios nio continham essa informacao.
205 prontudrios nao continham essa informagio.

(&)

(4)

No que se refere as 175 mulheres assistidas
no CRMPDF desde a sua implantagio até 2017,
74,806% (131) encontravam-se em idade repro-
dutiva até a finalizacao da coleta de dados. Os
poucos dados encontrados e analisados sobre a
historia reprodutiva (17) apontaram que o mé-
todo contraceptivo mais utilizado foi o contra-
ceptivo oral ou injetavel, com 70,59% (12) dos
casos, e em seguida o Dispositivo Intrauterino
(DIV), com 17,65% (3) e o preservativo, com
11,77% (2) de adeptas. Em relacio ao nimero de
gestacoes vivenciadas pelas 42 mulheres, 35,71%
(15) tiveram apenas um filho, 45,24% (19) ti-
veram entre dois e trés filhos e somente 19,05%
(8) tiveram mais de trés filhos. Por fim, dentre
0s 29 prontudrios que continham informacodes
sobre a ocorréncia ou niao de abortos provo-

cados e espontineos, os resultados evidenciaram

que 58,62% (17) das mulheres sofreram essa
complicagio.

Dentre as diversas complicacdes que apre-
sentaram as 326 pessoas com DF assistidas no
CRMPDF ao longo da vida, as principais encon-
tradas foram: crise algica, 52,15% (170); ictericia,
26,38% (86); alteracdes do baco, 23,94% (78);
complicacdes do sistema respiratorio, 20,86%
(68); infeccdes recorrentes, 13,80% (45); e ul-
ceras de perna, 11,96% (39). Devido as muitas
complicacdes as quais estio suscetiveis, elas ne-
cessitam fazer uso de medicacdes variadas.

Os prontudrios analisados revelaram que as
principais medicacoes utilizadas foram o dcido f6-
lico, que estava registrado em 91,41% (298) dos
prontudrios, em seguida a Fenoximetilpenicilina
potassica, com 25,15% (82), e a hidroxiureia, com
22.39% (73) de casos registrados, como mostra a
Tabela 3.

Tabela 3 — Histérico das medicacdes nao analgésicas utilizadas pelas pessoas com Doenga Falciforme

assistidas no Centro de Referéncia Municipal a Pessoa com Doenca Falciforme. Feira de Santana, Bahia,

Brasil — 2017 (continua)
Caracteristicas"’ n ‘ %
Acido félico (n=326)

Sim 298 91,41

Nao 28 8,59
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Tabela 3 — Historico das medicacdes nao analgésicas utilizadas pelas pessoas com Doenca Falciforme

assistidas no Centro de Referéncia Municipal a Pessoa com Doenca Falciforme. Feira de Santana, Bahia,

Brasil — 2017 (conclusio)
Caracteristicas ‘ n ‘ %
Fenoximetilpenicilina potassica (n=326)

Sim 82 25,15

Nio 244 74,85
Hidroxiureia (n=326)

Sim 73 22,39

Nao 253 77,61
Antibioticos (n=326)

Sim 17 5,21

Niao 309 94,79
Deferasirox (n=326)

Sim 14 4,29

Nio 312 95,71

Fonte: Elaboracdo propria.

Nota: V' 6 prontudrios nio se aplicavam a esse questionamento e 18 prontudrios nio continham essa informacao.

Durante as crises de dor, os analgésicos mais uti- foram ibuprofeno, com 38,34% (125), e dipirona,

lizados pelas pessoas com DF assistidas no CRMPDF com 33,44% (109), conforme se observa na Tabela 4:

Tabela 4 — Analgésicos utilizados durante crises de dor pelas pessoas com Doenca Falciforme assistidas
no Centro de Referéncia Municipal a Pessoa com Doenca Falciforme. Feira de Santana, Bahia, Brasil
- 2017

Caracteristicas "’ ‘ n ‘ %
Ibuprofeno (n=326)

Sim 125 38,34

Nao 201 61,66
Dipirona (n=326)

Sim 109 33 44

Nio 217 66,56
Paracetamol (n=326)

Sim 45 13,80

Nio 281 86,20
Codeina (n=326)

Sim 28 8,59

No 298 91,41
Cloridrato de tramadol (n=326)

Sim 24 7,36

Nao 302 92,64
Morfina (n=326)

Sim 15 4,60

Nio 311 95,40

Fonte: Elaboracdo propria.

(&)

Nota: "’ 37 prontudrios ndo se aplicavam a esse questionamento e 104 prontudrios nio continham essa informacio.

Em relacio 2 situacio das 326 pessoas assis- dados desta pesquisa, 67,79% deles permane-
tidas no CRMPDF entre 2012 e 2017, os resul- ciam sendo acompanhados regularmente, 0,61%
tados evidenciaram que, no final da coleta de foram transferidas para outro servico, 26,99%
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encontravam-se afastadas do servico ha mais de

um ano e 4,60% foram a obito nesse periodo.
Discussao

A faixa etiria de maior prevaléncia foi a de
adultos entre 20 e 59 anos, 0 que sugere que
a populacao adulta tem consciéncia da impor-
tincia do acompanhamento especializado para
tratamento da doenca e prevenciao de agravos.
A alta prevaléncia também em menores de 10
anos indica que o diagnéstico feito na triagem
neonatal estd sendo eficaz na identificacio das
pessoas com DF e o encaminhamento para cen-
tros de referéncia no tratamento da doenca con-
tribui positivamente para o aumento da expecta-
tiva de vida dessas pessoas”.

Com relacao ao baixo percentual de idosos
encontrados no estudo, a literatura aponta que a
expectativa de vida na DF ainda é baixa, perma-
necendo entre 40 e 50 anos' .

Nao houve diferenca significativa entre a
prevaléncia de homens e mulheres nos resul-
tados do presente estudo. Entretanto, estudos
apontam que as mulheres costumam aderir
aos tratamentos de saide com mais frequéncia
que os homens. Isso acontece porque, devido
a questoes historicas e socioculturais, a mulher
sempre foi responsavel por providenciar assis-
téncia médica para a familia, fato que a aproxima
dos servicos de satde e garante maior facilidade
de acesso a eles®.

No que se refere ao estado civil, a alta pre-
valéncia de solteiros encontra respaldo na lite-
ratura nacional e sugere fragilidade no suporte
social das pessoas com DF. Tal fator pode estar
relacionado ao estigma da doencga, suas re-
percussdes no corpo, bem como as limitacoes
que ocasiona"”.

O Projeto de Lei n. 7.103/2014 busca tornar
obrigatério o preenchimento do quesito raga/
cor em todos os registros do SUS, de modo que
esses dados possam ser utilizados para funda-
mentar a necessidade de implantacao de poli-
ticas publicas voltadas para a populacio negra™”
O escasso registro — apenas 23 prontudrios — da

raca/cor dos pacientes do CRMPDF revela a
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despreocupaciao dos profissionais do servico
— enfermeiros, médicos, psicologos, fisiotera-
peutas e nutricionistas — com um aspecto epide-
miolégico importantissimo, por se tratar de uma
doenca herdada da populac¢io negra.

Os resultados sobre renda e escolaridade en-
contram respaldo na literatura, onde se observa
o predominio de média escolaridade e renda
menor que trés saldrios minimos entre pessoas
com DF". Sabe-se que a baixa escolaridade traz
prejuizos ao individuo, tanto no aspecto do au-
tocuidado quanto na adesio ao tratamento e
no ingresso na vida profissional, devido a limi-
tacdo que causa na leitura, escrita, fala e com-

5 ap
preensdo .

Desse modo, a vida profissional
desses sujeitos também fica comprometida, pois
acabam exercendo atividades que nao exigem
qualificacdo profissional — em sua maioria tra-
balhos manuais e artesanais e de baixa remu-
neracio —, aumentando o nivel de dependéncia
familiar e dos empenhos da seguridade social.

No que se refere a religido, observou-se o
escasso preenchimento dessa varidvel nos pron-
tuarios analisados. Dos 18 registros encontrados,
61,11% (11) das pessoas autodeclararam-se
protestantes e 38,89% (7), catdlicas. A fé pode
ser um importante suporte na vida de pessoas
com doengas cronicas. Em pessoas com DF, por
exemplo, a religiosidade ajuda no enfrentamento
da doenca e favorece o bem-estar”

O presente estudo também investigou o
numero de filhos que as pessoas assistidas no
CRMPDF tiveram ao longo da vida e observou
uma prevaléncia pequena, de apenas 43 pes-
soas; destas, 88,37% possuem até trés filhos e
um ndmero ainda menor (11,63%) possui mais
de trés filhos. Tais resultados podem ser expli-
cados tanto pelo isolamento social”, quanto
pelo medo dessas pessoas de transmitirem
o gene falciforme aos seus herdeiros'”. Além
disso, devido as alteracoes fisiologicas impostas
pela doenga, pessoas com DF apresentam re-
tardo do desenvolvimento puberal"”. Portanto,
o retardo do desenvolvimento do corpo e da ma-
turaciao sexual, associados ao isolamento social
e ao medo de transmissio do gene falciforme

aos herdeiros podem influir negativamente na
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sexualidade e nas vivéncias reprodutivas, tanto
de homens quanto de mulheres com DF.

Sabe-se que o risco de tromboembolismo
em mulheres que utilizam contraceptivos orais é
alto e torna-se ainda maior quando essa mulher
possui DF'". Diante desse fato, o método con-
traceptivo mais indicado para mulheres com DF
€ o preservativo, porém esse foi o menos utili-
zado pelas mulheres investigadas no estudo, en-
quanto o contraceptivo oral foi o mais utilizado,
0 que aponta para os riscos dessa terapéutica.

A gestacao em mulheres com DF aumenta os
riscos de morbidade materno-fetal'”, além do
medo de morte e o receio de transmitir a DF ao
filho. Diante dessas expectativas, mulheres com
DF experimentam sentimentos negativos ao se
descobrirem gravidas, podendo, muitas vezes,
considerar o aborto o desfecho mais viavel nesse
tipo de situaciao'”

Existe também o risco aumentado para abortos
espontineos, ocasionados pela condi¢io clinica

(11) -
. Além de esse fato corroborar

da mulher com DF
os achados sobre a baixa prevaléncia de filhos
de pessoas com DF, o quase inexistente registro
de abortos provocados e/ou espontineos no es-
tudo pode estar associado tanto ao sub-registro
por parte dos profissionais do CRMPDF quanto
ao receio dessas mulheres de verbalizarem a vi-
véncia do aborto e sofrerem julgamentos morais,
religiosos e éticos por parte da sociedade.

Em relacdo ao tipo de DF apresentada, a
maioria possui HbSS, seguida da HbSC. Os re-
sultados encontrados coincidem com a literatura,
que evidencia que a AF € a forma mais comum
e mais grave da DF no mundo, estando comu-
mente associada 2 baixa expectativa de vida”,
enquanto a HbSC ¢ conhecida como uma hemo-
globinopatia de média gravidade®.

A precocidade do diagndstico ¢ um impor-
tante fator na prevencio de complicacdes da DF,
uma vez que medidas preventivas podem ser
instauradas e costumam interferir positivamente
no tratamento . Nessa perspectiva, considera-
-se como um fator positivo o fato de a maioria
dos diagndsticos terem acontecido ainda na
triagem neonatal, conforme preconiza a Portaria
Ministerial GM n. 822, de 2001”. Entretanto, os

percentuais de pessoas diagnosticadas na infancia
e na fase adulta ainda sio elevados, o que aponta
para a necessidade de capacitacio dos profissio-
nais de satde, a fim de que sejam capazes de
correlacionar os achados clinicos com a patologia.

Durante as crises vaso-oclusivas, a hemo-
transfusao € um procedimento comumente apli-
cado com o objetivo de diminuir a crise e corrigir
a hipoxia por meio da reducio da hemoglobina
falciforme na corrente sanguinea””, fato que
explica a porcentagem de pessoas que foram
submetidas a transfusdo sanguinea no estudo. A
vacinagiao também constitui um importante fator
de reducio nas taxas de mortalidade na DF,
0 que aponta para a importancia de manterem
o calendirio vacinal rigorosamente atualizado™”.

No que se refere as manifestacdes clinicas da
DF, sao bastante varidveis e estado intimamente
ligadas ao grau de gravidade da doenga. Os re-
sultados do presente estudo corroboram os de
outras pesquisas em relacio 2 crise algica (1,6).
As crises de dor sio muito frequentes em pes-
soas com DF'?. Entretanto, embora a dor seja
relatada como uma das principais complicacoes
da DF, os resultados encontrados nesta pesquisa
nao foram tdo significativos quanto o esperado,
pois apareceu em apenas 170 pacientes, o que
pode sugerir o sub-registro pelos profissionais do
CRMPDF.

A ictericia também apresentou alta prevaléncia
no presente estudo. As alteracoes hepaticas sio
comuns em pessoas com DF, especialmente na-
queles com AF e surgem em menor frequéncia
em pessoas com HbSC e talassemia’”

Outras complicacoes frequentes identificadas
nos resultados foram as alteracdbes do baco. A
disfungio esplénica é uma das principais com-
plicacdes da DF conhecida por elevado grau de
mortalidade, principalmente entre as criancas™”.

Por possuir importante acio no combate as
infeccoes, a disfuncio esplénica torna a pessoa
com DF sujeita a infeccdes recorrentes. Estas, no
presente estudo, tiveram frequéncia de 13,8%,
enquanto, nos Estados Unidos, sao responsaveis
por 35% das internacdes de pessoas com DF

. . (13)
com mais de 20 anos de idade .
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Conhecidas por também serem complicacdes
prevalentes nas pessoas com DF ", STA tlceras
de perna, AVE colecistite e priapismo foram
menos frequentes nos resultados.

Constantemente as pessoas com DF neces-
sitam fazer uso de medicacdes que ajudem na
prevencao e também no tratamento das compli-
cacoes apresentadas. A alta prevaléncia de uso
do acido folico e de fenoximetilpenicilina potas-
sica no estudo tem como explicacao o fato de
essas medicacoes fazerem parte do tratamento
de rotina da DF*'.

A hidroxiureia, terceira droga nao analgé-
sica mais frequente nos resultados, diminui as
crises vaso-oclusivas e reduz significativamente
as complicacoes agudas e cronicas da DF”.
Diante de seu comprovado efeito em adultos e
criancas, a Portaria n. 55/2010 do Ministério da
Satde, aprovou o seu uso para pacientes com
DF e determinou que as Secretarias de Saude

@ .
seriam

dos Estados da Uniao e Distrito Federal
responsaveis pela dispensacio da medicagio.

A mensuracao da dor € subjetiva e nem sempre
apresenta evidéncias fisicas"”. Por conta disso,
pessoas que convivem com dor cronica frequen-
temente sofrem com o estigma provocado pela
invisibilidade da dor, como auséncia de sinais vi-
tais, o que leva ao descrédito dos profissionais e
as alegacdes de simulacio da doenga(m).

No presente estudo, prevaleceu o uso de anal-
gésicos nao opidceos/AINES, como ibuprofeno,
dipirona e paracetamol em rela¢do aos opioides,
como cloridrato de tramadol, codeina, morfina
e fentanil, entretanto nao foi possivel identificar
se as pessoas investigadas respeitaram as doses
e os intervalos indicados para cada droga.

A baixa adesio ao tratamento pode implicar
em diminui¢do da qualidade de vida dos pa-

. an
clentes

, fato que revela a importancia da
criacdo de vinculo entre paciente, familia e pro-
fissionais de saudde. Diante disso, considera-se
como fator positivo o fato de a maior parte da
populacio permanecer realizando o tratamento
no CRMPDF por meio de consultas regulares,
o que talvez explique o pequeno numero de

obitos identificados no estudo.

Rev baiana enferm (2018); 32:€26065

Vale ressaltar que existem limitacdes no es-
tudo inerentes a sua natureza retrospectiva, po-
dendo o viés resultar da revisio dos prontudrios,
da confiabilidade dos dados neles existentes, do
inadequado preenchimento e até da dificuldade
encontrada pelas pesquisadoras para entender
a caligrafia dos profissionais do CRMPDF. Con-
tudo, é importante frisar que a qualidade dos
registros efetuados em prontudrios € um critério
para a avaliacio da qualidade da assisténcia
prestada nos servicos de satde”

Diante disso, ressalta-se a necessidade da
sensibilizacdo da equipe do CRMPDF para o
melhor preenchimento dos prontudrios das pes-
soas assistidas. O coordenador do servico deve
identificar as falhas e estimular os profissionais a
modificarem as condutas inadequadas, visando

sempre a melhoria da qualidade da assisténcia.

Conclusao

Este estudo possibilitou a caracterizacio das
pessoas com DF assistidas em um centro de re-
feréncia em uma cidade do estado da Bahia por
meio da andlise de dados secundarios encontrados
nos prontudrios dos pacientes do referido centro.

Os resultados socioecondmicos e demogra-
ficos do presente estudo corroboram aqueles
encontrados por outros autores e reforcam que
pessoas com doenca falciforme possuem ele-
vado grau de vulnerabilidade socioecondmica,
uma vez que possuem baixas expectativas de
vida, renda e escolaridade. O acesso a um tra-
tamento especializado é uma necessidade para
essa populacio e o Estado deve garantir esse
direito como forma de promover a saide e a
qualidade de vida.

Os resultados clinicos, em sua maioria,
também estio de acordo com grande parte da
literatura nacional e internacional e mostram
que pessoas com doenga falciforme cursam com
ampla variabilidade clinica desde a infancia, po-
dendo sofrer diversas limitacdes ao longo da
vida. O uso de medicacdes analgésicas e nao
analgésicas também é uma necessidade que pre-

cisa ser assegurada a essa populacio.
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Os resultados acerca da histéria reprodu-
tiva das mulheres em idade fértil assistidas no
CRMPDF sugerem que essa temdtica € pouco va-
lorizada pelos profissionais do servico, uma vez
que sA0 escassos 0s registros sobre métodos con-
traceptivos, gestacdo e aborto. O medo e a in-
seguranca sio sentimentos comuns em mulheres
com DF que experimentam o desejo de ser maes.
E necessirio que os profissionais compreendam
a importancia da satide reprodutiva em pessoas
com DF e esclarecam as didvidas tanto de mu-
lheres quanto de homens, a fim de que possam
decidir sobre sua saide sexual e reprodutiva.

E necessario ressaltar a expressiva auséncia
de registros de diversas variaveis do estudo,
sobretudo aquele relacionado ao quesito raga/
cor. Tal fato configura-se como um viés de in-
formacdo importante, que torna questiondveis
os resultados encontrados, mas também enfatiza
a importancia dos registros de qualidade para a
avaliacio da assisténcia prestada. A qualidade
dos registros de saude € um desafio a ser al-
cancado, diante da importincia que esses tém
para a implementag¢ido de uma assisténcia segura
aos pacientes e para a equipe multiprofissional,
além de serem importantes instrumentos na for-
mulacio, implementacao e avaliacio de politicas
publicas voltadas para a saide da populacio.

Sugere-se que os profissionais dos centros de
referéncia que atendem pessoas com Doenca Fal-
ciforme sejam sensibilizados e capacitados — por
meio de cursos, oficinas e palestras — em uma
proposta de educacio permanente que enfatize,
entre outros aspectos, a importancia de registrarem
dados dos pacientes com qualidade, visando a me-
lhoria do servico prestado para a populagio alvo.

Conclui-se que pessoas com doenca falci-
forme assistidas em um centro de referéncia pos-
suem elevado grau de vulnerabilidade e estiao

sujeitas a variabilidade clinica.
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