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RESUMO

Objetivo: estudo que objetivou identificar o perfil sociodemografico e epidemiolégico das
pessoas com Doenca Falciforme, atendidas no Ambulatério do Hemocentro Coordenador de
Santa Catarina-HEMOSC. Trata-se de estudo descritivo quantitativo, que buscou dados nos
prontudrios eletrdnicos do sistema HemoSis, do periodo de janeiro/2016 a outubro/ 2017.
Resultado: a analise das 38 amostras obteve dados como uma discreta diferenca entre os
sexos, predominando o sexo masculino; observou-se que a raga/cor branca e a idade entre 02
a 40 anos foram as predominantes. Alguns dados sociodemogréaficos ndo estavam registrados
em todos os prontuarios, como profissdo, condicdo socioecondmica, estado civil e
escolaridade. Dados epidemiolégicos nos mostram que as complicacdes clinicas, como crises
de dor, alteracdes no figado e vias biliares foram as mais expressivas. Concluséo: resultados
mostraram a importancia da sistematizacdo e o planejamento de cuidados de enfermagem aos
pacientes portadores da Doenga Falciforme.

Descritores: Anemia de células falciformes; Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem;
Cuidados;

SOCIODEMOGRAPHIC / EPIDEMIOLOGICAL PROFILE OF PEOPLE
WITH FALCIFORM DISEASE ATTENDED IN THE AMBULATORY
HEMOCENTRO SANTA CATARINA COORDINATOR

ABSTRACT

Objective: a study that aimed to identify the sociodemographic and epidemiological profile
of people with sickle cell disease, attended at the Ambulatory Coordinator of the Hemocentro
of Santa Catarina-HEMOSC. This is a quantitative descriptive study, which sought data from
the electronic records of the HemoSis system, from January 2016 to October 2017. Result: an
analysis of the 38 samples obtained data as a discrete difference between the sexes,
predominantly male; it was observed that the race / color white and age between 02 to 40
years as predominant. Some sociodemographic data were not recorded in all medical records,
such as profession, socioeconomic condition, marital status and schooling. Epidemiological
data show us that as clinical complications such as pain crisis, changes liver and biliary
pathways as more expressive. Conclusion: results show the importance of the systematization
and planning of nursing care to patients with sickle cell disease.

Descriptors: Sickle cell anemia; Systematization of nursing care; Care;

PERFIL SOCIODEMOGRAFICO / EPIDEMIOLOGICO DE LAS PERSONAS
CON ENFERIDA FALCIFORME ATENDIDAS EN EL AMBULATORIO
HEMOCENTRO COODENADOR DE SANTA CATARINA

! Professora Mestre do curso de Enfermagem do Centro Universitario Estacio de SC.
2 Académicos do curso de Graduagdo em Enfermagem do Centro Universitario Estacio de SC.



RESUMEN

Objetivo: estudio que objetivé identificar el perfil sociodemografico y epidemiolégico de las
personas con Enfermedad Falciforme, atendidas en el Ambulatorio del Hemocentro
Coordinador de Santa Catarina-HEMOSC. Se trata de un estudio descriptivo cuantitativo, que
busco datos en los prontuarios electronicos del sistema HemosSis, en el periodo de enero/ 2016
a octubre/2017. Resultado: el analisis de las 38 muestras obtuvo datos como una discreta
diferencia entre los sexos, predominado el sexo masculino; se observo que la raza/color
blanco y la edad entre 2 a 40 afios fueron las predominantes. Algunos datos
sociodemograficos no estaban registrados en todos los prontuarios, como profesién, condicién
socioecondmica, estado civil y escolaridad. Los datos epidemiolégicos nos muestran que las
complicaciones clinicas, como crisis de dolor, alteraciones en el higado y vias biliares, fueron
las mas expresivas. Conclusion: resultados muestran la importancia de la sistematizacion y la
planificacion de cuidados de enfermeria a los pacientes portadores de enfermedad falciforme.
Descriptores: Anemia de células falciformes; Sistematizacion de la Asistencia de
Enfermeria; Cuidados;

INTRODUCAO

A Doenga Falciforme se configura como um problema de satde publica no Brasil, e
justamente pela abrangéncia de seus sintomas, desenvolvimento de véarias condigdes que
limitam as atividades sociais, econémicas e afetivas diariamente das pessoas, e
consequentemente das familias atingidas por ela, que se torna uma condicdo de grande
relevancia nas unidades de salde especializadas.

O termo “Doenca Falciforme” um conjunto de anemias hemoliticas hereditarias mais
comuns no mundo. Sendo uma doenca hematoldgica caracterizada pela producdo anormal de
hemoglobinas, entre as quais, a mais comum ¢ a forma HbS no interior das heméacias. E umas
doencas hereditarias mais comuns no Brasil, pela grande presenca de afrodescendentes, onde
trés estados apresentam incidéncia mais elevada, sendo eles Minas Gerais, Bahia e Rio de
Janeiro, estimando-se que nascam a cada ano cerca de 3.500 criangas com DF e 200 mil
portadores do traco®.

Somente por estes dados ja seriam totalmente justificados estudos que levassem a
maior compreensdo e cuidados com esta populacdo, visando a prevencdo dos agravos e

melhora da qualidade de vida, ja que as pessoas atingidas por ela tém uma grande quantidade



de efeitos colaterais que cerceiam as suas atividades de vida e ainda graves doencas limitantes
associadas.

A anemia falciforme é uma doenca que apresenta um impacto significativo a vida das
pessoas e seus familiares é considerada um grave problema de satde publica.

No Brasil houve um aumento significativo da populacdo de brancos e pardos, em
virtude da alta miscigenacdo, por isto a DF constitui um grupo de doencas e agravos
relevantes®. Atualmente o Brasil apresenta grupos populacionais com grande quantidade de
portadores do tragco falciforme e com alta incidéncia de DF, tornando-se indicador de
informacdes importantes para a estruturacdo de sistemas de salde capacitados para melhorar a
qualidade de vida e aumentar a longevidade das pessoas com esse tipo de heranca®.

Conforme dados, em Santa Catarina temos uma populacéo de 1:118 nascidos vivos, e
a doenca apresenta-se em cerca de 1: 18.700 nascidos vivos a incidéncia é ainda pequena
quando comparada a outros estados do Brasil®.

Devido ao aumento de pessoas portadores da anemia falciforme e com traco
falciforme, foi necessario realizar um levantamento de dados para saber a realidade frente aos
portadores de DF com assisténcia hematoldgica em Floriandpolis.

Conforme o Ministério da Saude (MS), a incidéncia de traco falciforme diagnosticado
pelo teste de triagem neonatal € de 1 para cada 65 nascidos vivos e a doenca falciforme é de
cerca de 1 para cada 13.5 mil nascidos vivos®. Sdo dados importantes que revelam a
necessidade de reforcar as politicas publicas preventivas, sendo o Teste do Pezinho uma das
mais relevantes e importantes neste contexto.

Em 2001 a portaria GM 822/2001 do Ministério da Saude instituiu o Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), programa este que tinha como objetivo ampliar o
acesso ao programa de triagem neonatal, também conhecido como teste do pezinho, visando

desta forma iniciar precocemente o tratamento de doencas ainda incuraveis, mas possiveis de



cuidar — dentre elas, a doenga falciforme®.

No campo da saude publica, as énfases na anemia falciforme como doenca étnico-
racial se apoiam em trés aspectos relacionados a essa patologia, sendo elas a caracterizacéo de
uma maior suscetibilidade da populacdo negra e parda segundo origem geografica, etiologia
genética e as estatisticas de prevaléncia.

A DF é reconhecida pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) como um grave
problema de satde publica mundial, com amplo impacto na morbimortalidade da populacdo
afetada.

No Brasil, a partir da década de 1990, surgiram as primeiras agdes governamentais, no
sentido de reconhecer a importancia da DF na populacdo, até entdo, diversos estudos
estimavam uma prevaléncia meédia de 2% de traco falciforme na populagdo geral e de 6% a
10% entre pretos e pardos, de modo que se confirmava a predominéancia na populagéo negra®.

A enfermagem, sendo caracterizada como uma profissdo do cuidado possui uma
importante funcdo no Teste de Triagem Neonatal PNTN, pois orienta a familia, realiza a
coleta precisa dos dados e do exame em si, além de observar o correto armazenamento e
acondicionamento da amostra contribuindo assim para o envio seguro ao laboratério®.

Embora a doenca ndo tenha cura, a assisténcia prestada a estes pacientes € de extrema
importancia, a equipe de saude deve estar adequadamente orientada e informada a respeito da
doenca, seja na atencao basica ou nos servicos especializados, sabendo acolher o paciente e

seus familiares.

METODOLOGIA

A seguinte pesquisa de carater descritivo quantitativo levantou dados para

identificacdo das pessoas atendidas no Ambulatério do Hemocentro Coordenador de



Florianopolis, do periodo de janeiro de 2016 a outubro de 2017.

Foi realizada junto aos prontuérios eletrénicos dos pacientes atendidos no Hemocentro
Coordenador e Sistema HemoSis, por meio de busca de dados epidemiolégicos e
sociodemograficos.

Os prontuérios foram analisados no préprio local de atendimento dos pacientes, pelos
pesquisadores e um colaborador do Hemocentro Coordenador.

Os dados foram organizados por idade, sexo, naturalidade, procedéncia, estado civil,
profissdo, raca/cor, nivel de escolaridade, ocupacéo, tipo sanguineo, histérico da doenga,
transfusdo sanguinea, tipo de sangue, medicacGes, complicagdes.

A pesquisa iniciou-se apos a aprovacdo do projeto no Comité de Etica em Pesquisa
CEP do Centro Universitario Estacio SC sob o nimero CAAE: 78049417.0.0000.5357 e
seguiu todos os rigores da ética que rege os trabalhos com seres humanos, determinados pelo

Ministério da Saude do Brasil.

RESULTADO E DISCUSSAO

A andlise dos dados levantados neste estudo buscou identificar o perfil
sociodemografico e epidemioldgico das pessoas que sdo atendidas com diagnostico de
Anemia Falciforme no Ambulatério do HEMOSC (Hemocentro Coordenador de Santa
Catarina).

A transcricdo de dados do prontuario se deu de forma fidedigna com os dados
registrados, de forma que, é possivel que certos registros estejam desatualizados,
subestimados, ou ainda ocorra a auséncia dos mesmos, levando algumas vezes a resultados
divergentes encontrados na média nacional. Exemplos tém sobre o dado raca/cor, que em

Santa Catarina registrou 79% dos dados como brancos.



Os dados foram organizados em variaveis que dizem respeito a distribuicdo de pessoas
com DF, segundo dados sociodemograficos, equivalentes a faixa etéaria, sexo, raga/cor,
escolaridade e naturalidade.

Tabela 1. Distribuicdo de pessoas com Anemia Falciforme segundo caracteristicas

sociodemograficas no periodo de janeiro2016/outubro de 2017. Florianépolis, SC, Brasil.

2 — 40 anos 31 82
41 - 60 anos 6 16
61 — 90 anos 1 3
Total 38 100
. s [ N [ % ]
Masculino 20 53
Feminino 18 47
Total 38 100
~ Ra@Cr | N [ w ]
Branca 30 79
Parda 3 8
Negra 5 13
Indigena 0 0
Amarela 0 0
Total 38 100
. Escolaridade | N [ w |
Superior 1 3
Ens. Médio Completo 2 5
Estudante 8 21
Né&o consta 27 71
Total 38 100
. EstadoCivil | N [ w |
Casado 4 11
Solteiro 23 61
Unido Estavel 1 3
Né&o consta 9 24
Vilvo 1 3
Total 38 100

Regido Metropolitana Grande Fpolis 13 34
Outras cidades 7 18
Outros Estados 13 34
Haiti 2 5
Né&o consta 3 8
Total 38 100

Fonte: Elaborado pelos autores a partir dos dados coletados, 2017.




Observamos que na predominancia dos dados sobre raga/cor, os brancos séo 79%,
pardos 8% e negros 13%. Conforme diversos autores hd uma prevaléncia média de 2% de
traco falciforme na populacdo geral e de 6% a 10% entre pretos e pardos, de modo que se
confirmava a predominancia na populagéo negra®.

Em Santa Catarina ocorre uma grande miscigenacdo, com pessoas provenientes da
Europa, e embora haja uma maior incidéncia da doengca na raga negra, 0s brancos,
particularmente os que sdo provenientes do Mediterraneo, Grécia, Italia, e Oriente Médio,
india, apresentam a doenca®.

Quanto a faixa etéria, de 02 — 40 anos foi a mais prevalente com 82%, observando que
a maioria dos pacientes sdo jovens e o diagndstico evidencia-se de forma precoce. Uma
pesquisa constatou que 66,7% da amostra tinha até 30 anos de idade, confirmando os dados
semelhantes encontrados, que constatou que 70% dos portadores de DF ndo ultrapassam a
terceira década de vida®™,

O estudo evidenciou que 53% sdo do sexo masculino e 47% feminino, fato este que
ndo corrobora com a literatura, ha um namero incipiente de publicagdes com abordagem ao
sexo do paciente com AF, talvez pelo fato de ser uma doenca genética ndo ligada ao sexo e a
maior prevaléncia do sexo feminino pode refletir o perfil da populacdo brasileira com
predominio em mulheres®.

No quesito nivel de escolaridade, 71% ndo constavam nos prontuarios, 21%
estudantes, 5% com Ensino Médio completo e 3% com nivel superior.

Dados mostraram que 61% sdo solteiros, 11% casado, 3% Unido Estavel, 3% Viavo e
ndo constam 24%. O estilo de vida e as condicdes de saude de uma populacdo caracterizam a
maneira como a pessoa se localiza dentro do mundo social, 0 ambiente, 0 comportamento e a
biologia das pessoas com DF, influenciam em seu estado de salde/doenca e, por consecutivo

em seu bem-estar e sua qualidade de vida esses determinantes sociais proporcionam



influéncia significativa na vida dos portadores da doenca falciforme®.

O estudo mostrou que 34% sdo da grande regido de Florianopolis, 18% de outras
cidades do Estado de SC, 34% de outros estados do Brasil, 5% sdo haitianos e 8% ndo
constam.

Os dados do ministério da saiude mostram que a regido sul do Brasil tem o menor
indice de pessoas portadoras de DF em relagdo aos outros estados. O Estado de Santa Catarina
tem cobertura no Programa de Triagem Neonatal (teste do pezinho) de 100%, o que
proporciona um diagndstico precoce e o tratamento no Ambulatério Coordenador de Santa
Catarina para acompanhamento aos portadores da DF, pesquisadores mostram que em areas
onde o teste do pezinho ainda néo é realizado na fase Il onde ndo aborda a triagem para esta
doenca como no Piaui2.

Nossos dados referem que a Profissdo/ocupacdo dos pacientes ndo consta no
prontuario um total de 66%, o restante fica entre 3%, um paciente por ocupacdo; quanto a
condicdo soOcia econdmica, 95% ndo constam em prontuario; 1 paciente desempregado, 1
aposentado. O estudo corrobora com o0 de outros pesquisadores que dizem que doenca
influencia negativamente na vida social dessas pessoas, habitacdo periférica,
desemprego/trabalno mal remunerado, muitas vezes a ndo adesdo ao tratamento acaba
influenciando na diminuicao da qualidade de vida e bem-estar®.

Gréfico 1. Distribuicdo de pessoas com Anemia falciforme, segundo dados epidemioldgicos,

no periodo de janeiro de 2016/outubro de 2017. Florianépolis, SC, Brasil, 2017.



Manifestacdes Clinicas

IIO%- -.-

Crise de dor Sindrome Crise Crisede Figado,vias  AVC Ulcerade  Priapismo  No consta
toricica  aplastica seqiiestracio Dbiliares e pema e
aguda esplénica  ictericia osteonecrose

Fonte: Elaborada pelos autores a partir dos dados coletados, 2017.

Dentre as principais manifestagdes clinicas apresentadas neste estudo estéo, crises
algicas 34%, Sindrome Toracica Aguda 13%, crise de sequestracdo esplénica 8%, figado e
vias biliares 39%, AVE 5%, Ulcera de perna e osteonecrose13%, priapismo 8% e ndo consta
18%.

As manifestacOes clinicas da DF sdo bem variaveis, sendo decorrentes da forma como
as hemacias se apresentam em formato de foice, 0 que influencia intensamente no fluxo do
sangue, aderindo a parede do vaso, ocasionando a vaso-oclusdo e hipofluxo sanguineo nos
capilares, ocorrendo a estase venosa e hipoxemia, que levam a crises dolorosas agudas e a
lesdo tecidual orgénica crénica e progressiva®.

Pode-se dizer que os episodios de crises algicas sdo uma marca registrada da doenca
falciforme e o mais dramatico quadro, pois as crises ocorrem inesperadamente, muitas vezes
sem prefacio e impactam diretamente na qualidade de vida do paciente, pois tem
caracteristicas especiais, sdo recorrentes, podendo apresentar grande variabilidade de sintomas
abrangendo todas as idades®.

A STA tem como consequéncia a vaso-oclusdo pulmonar, infeccdo, embolia ou

sequestro pulmonar, podendo estar associada ao sequestro esplénico, baixa subita dos valores
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da hemoglobina podendo levar ao choque hipovolémico®.

Os principais sintomas do nosso estudo, confirmam os dados levantados por outros
autores, sendo que as crises podem levar a complicagcbes como colecistectomia, presenca de
calculos biliares, esplenectomia, dor no quadril, dor torécica, colelitiase, esplenomegalia,
hepatomegalia e incidéncia de ulceras de membros inferiores. Outro dado importante é a
variacdo da incidéncia em diferentes faixas etarias, essas complicacdes aparecem a partir da
segunda década de vida®?.

Os registros mostram que 8% dos homens apresentaram priapismo, sendo que a
literatura aponta que o priapismo ocorre em aproximadamente 30% de homens e os adultos
com historia de priapismo tém risco cinco vezes maior de desenvolver hipertensao

pulmonar®.

Gréfico 2. Distribuicdo de pessoas com Anemia falciforme, segundo dados epidemiologicos,

no periodo de janeiro de 2016/outubro de 2017. Floriandpolis, SC, Brasil, 2017.

Transfusdo Sanguinea

m Ja realizou
®m N3o realizou
Nao consta

Fonte: Elaborada pelos autores a partir dos dados coletados, 2017.

Nos dados levantados, 61% dos portadores da Doenca Falciforme realizaram
transfusdo de sangue no periodo de coleta das amostras, 34% ndo realizaram e 5% ndao
constava no prontuario este dado, o que confirma com o pesquisador, no seu estudo 78,7%

dos pacientes ja haviam sido transfundidos®. O fator Rh (tipagem sanguinea) A+ 16%, B+



11

8%, AB+ 3%, O+ 53%, que ndo consta no prontudrio 21%. As transfusdes acontecem por
haver uma descompensacdo hemodinadmica, analisando juntamente com as manifestacdes
clinicas apresentadas nesse estudo, confirma com a literatura que as manifestagdes mais
graves necessitam de transfusdo, por isto a importancia de saber o fator Rh.

Nos 38 prontuarios analisados, as medica¢des as quais os pacientes faziam uso sdo:
acido  folico, Hydroxiuréia, anticonvulsivantes,  antidepressivos,  neurolépticos,
benzodiazepinicos, anticolinérgico, analgésicos ndo opidide, Aines, Opioide fraco e potente.

Em 2 dois prontuarios ndo constava nada de medicacdo, sendo que a hydroxiuréia é
utilizada por 20 pacientes; existe um consenso de que a hydroxiuréia deve ser mais utilizada,
foi realizado nos Estados Unidos um estudo que acompanhou pessoas em uso desse
medicamento por mais de 17 anos, evidenciando que a droga é segura e que seu uso tambem
parece estar relacionado com a mortalidade reduzida®.

Na préatica, os efeitos ja sdo observados nas primeiras semanas, e segundo alguns
autores, 0 sucesso terapéutico da DF depende, em grande parte, da autoestima do paciente e,
independentemente da idade, a qualidade de vida pode ser afetada pela ansiedade relacionada
ao futuro. Ansiedade, depressdo, comportamento agressivo e medo fazem parte do repertorio

associado as repetidas crises de dor e interna¢fes nos pacientes com DF®,

CONCLUSAO

O estudo mostrou a importancia de se conhecer o perfil sociodemografico e
epidemiologico das pessoas portadoras de DF, especialmente por ser uma doenca cronica
permeada de crises agudas, que ndo apresenta cura, € que tem uma série de complicacoes,
além de provocar inumeras limitacdes na vida de seu portador e como consequéncia, de sua

familia. Ha uma necessidade de redefinicdo e melhoria das estratégias desenvolvidas pelos
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profissionais de salde para uma atuacdo mais efetiva e ativa no tratamento, buscando
conhecer e compreender 0s processos pelos quais essas pessoas sdo conduzidas a viver.

O protagonismo dos profissionais de Enfermagem, enquanto agentes politicos de
transformacéo social, que exercem papel relevante na longevidade e na qualidade de vida das
pessoas portadoras da DF sdo de grande importéncia, pois a apreensdo de novos
conhecimentos, fazendo interface entre o bioldgico, social, educacional e as préaticas cidadas,
ajuda a prestar uma atencéo de enfermagem qualificada aos familiares e portadores da doenca.

Apesar de ser uma doenca hereditaria de maior prevaléncia no pais, considerada um
grande problema de saude publica, ficou notério que os estudos ainda sdo escassos no Brasil.
Dentre as limitacfes do estudo a que chamou mais atencéo, foi a escassez de informagdes nos
prontuarios analisados, sendo que alguns dados de grande importancia como o fator RH néo
se encontravam registrados, entretanto essas limitagdes servem para que estudos futuros sejam
realizados.

Sugerimos que os profissionais de enfermagem tenham este conteddo durante a sua
formacdo, para adquirirem os saberes necessarios aos cuidados de enfermagem prestados a
estes pacientes e que mais campanhas de esclarecimentos acerca da DF a populacéo se tornem

efetivadas.
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