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“Desconfiai do mais trivial, na aparéncia singelo. E examinai,
sobretudo, o que parece habitual. Suplicamos expressamente: ndo
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consciente, de humanidade desumanizada, nada deve parecer natural
nada deve parecer impossivel de mudar ”.

Bertolt Brecht
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Resumo da dissertagao

A Doenca Falciforme (DF) é uma condi¢do genética, de elevada relevancia clinica e
epidemioldgica. As complicacdes da doenca podem ser graves e pode ocorrer o 6bito caso 0
individuo acometido ndo obtenha os cuidados necessarios. No Brasil, pouco é conhecido sobre
0s aspectos epidemioldgicos, principalmente sobre as internac6es hospitalares e a mortalidade.
A auséncia de dados que demonstrem a magnitude da doenca dificulta a organizacéo da rede
de atencdo as pessoas com DF e reforca a invisibilidade da doenga em nosso meio. A alta
variabilidade das manifestaces clinicas da doenca, esté relacionada as caracteristicas genéticas
e fisiologicas. Mas, também, as condicGes de vida e de saude decorrentes das desigualdades
socioecondmicas a que estdo expostas. Esta pesquisa tem como objetivo principal: analisar
aspectos da situacdo epidemioldgica da morbimortalidade por DF na populacédo de Salvador,
Bahia. Com os resultados obtidos, foram elaborados dois artigos cientificos para a conclusdo
da dissertagdo. O primeiro artigo, intitulado “Internagdes hospitalares do SUS por doenca
falciforme em Salvador, Bahia” possui como objetivo geral: analisar aspectos da situagédo
epidemioldgica das internacdes por DF na populagédo de Salvador, Bahia, no periodo de 2009 a
2014. E, como objetivos especificos: (1) descrever a frequéncia e caracteristicas
epidemioldgicas da ocorréncia de DF em Salvador representada por internagdes hospitalares do
SUS; (2) descrever a distribuicdo dos casos de DF (internagdes hospitalares) entre os distritos
sanitarios de Salvador. O segundo artigo, intitulado “Mortalidade por doenga falciforme em
Salvador, Bahia” possui como objetivo geral: analisar aspectos da situa¢do epidemiol6gica da
mortalidade por doenca falciforme na populacdo de Salvador, Bahia, no periodo de 2009 a
2014. E, como objetivos especificos: (1) descrever a frequéncia e caracteristicas
epidemioldgicas dos 6bitos por DF em Salvador; (2) descrever a distribuicao dos 6bitos por DF
entre os distritos sanitarios de Salvador. No segundo artigo foi contemplada a discusséo sobre
0s determinantes sociais envolvidos na mortalidade por doenca falciforme. O estudo realizado
foi descritivo do tipo transversal, com dados secundarios do Sistema de Internacdes
Hospitalares do SUS (SIH-SUS/MS), do Sistema de Mortalidade (SIM/MS) e do Instituto de
Geografia e Estatistica (IBGE). Com base nos dados encontrados foi realizada analise descritiva
com expressdo das frequéncias relativas e absolutas das internacGes e dos Obitos por DF
ocorridos em Salvador. Os resultados revelaram que em Salvador, os jovens internam e morrem
mais por causa da doenca e na maioria sdo pessoas negras. No municipio, o tempo de internagdo
é superior ao observado na literatura, ao tempo esperado considerando a principal manifestacédo
clinica da doenca. A distribuicdo das internacdes e dos 6bitos entre os distritos mostrou-se
heterogénea. A mortalidade é mais frequente nos locais com as piores condi¢des de vida. Os
aspectos epidemioldgicos e as condicdes de vida devem ser considerados no desenvolvimento
e implementacdo das politicas publicas de saude voltada para esta populagéo.

Palavras chaves: Hemoglobinopatias. Anemia Falciforme. Epidemiologia. Internacéo
Hospitalar. Mortalidade. Condigdes de Vida.
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Abstract of dissertation

The Sickle Cell Disease (SCD) is a genetic condition, high clinical and epidemiological
relevance. Complications of the disease can be serious and can occur death if the individual
affected did not get the necessary care. In Brazil, little is known about the epidemiology, mainly
on hospital admissions and mortality. The absence of data demonstrating the magnitude of the
disease difficult to organize the network of care for people with SCD and reinforces the
invisibility of the disease in our country. The high variability of the clinical manifestations of
the disease is related to genetic and physiological characteristics. But also the living conditions
and health arising from socioeconomic inequalities to which they are exposed. This search
objective: analyze aspects of the epidemiological situation of morbidity and mortality for Health
in the population of Salvador, Bahia. With the results were prepared two papers for the
completion of the dissertation. The first article, entitled "Hospitalizations Unified Health Care
System for sickle cell disease in Salvador, Bahia" has the general objective: analyze aspects of
the epidemiological situation of admissions for SCD in the population of Salvador, Bahia, from
2009 to 2014. And as goals specific: (1) describe the frequency and epidemiological
characteristics of the occurrence of DF in Salvador represented for hospitalizations of the
Unified Health Care System; (2) describe the distribution of cases of SCD (hospitalization)
between health districts in Salvador. The second article, entitled "Mortality from sickle cell
disease in Salvador, Bahia" has the general objective: analyze aspects of the epidemiological
situation of mortality from sickle cell disease in the population of Salvador, Bahia, from 2009
to 2014. And as goals specific: (1) describe the frequency and epidemiological characteristics
of deaths from SCD in Salvador; (2) describe the distribution of deaths for SCD between health
districts in Salvador. In the second article was awarded the discussion on the social determinants
involved in mortality from sickle cell disease. The study was descriptive cross-sectional, with
secondary data from System of Hospitalization of the Unified Health Care System, the
Mortality System and the Institute of Geography and Statistics. Based on the data found was
performed descriptive analysis with expression of absolute and relative frequencies of
hospitalizations and deaths for SCD occurred in Salvador. The results revealed that in Salvador,
the young intern and die more because of the disease and most are black people. In the city, the
length of stay is higher than that observed in the literature, and the expected time considering
the main clinical manifestation of the disease. The distribution of hospitalizations and deaths
among districts proved to be heterogeneous. Mortality is more common in places with the worst
living conditions. Epidemiological aspects and living conditions should be considered in the
development and implementation of public health policies directed toward this population.

Key words: Hemoglobinopathies. Sickle Cell Anemia. Epidemiology. Hospital internment.
Mortality. Life conditions.
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APRESENTACAO

Esta dissertacdo, produto do Programa de Pds-graduacdo em Saude Comunitéria do
Instituto de Salude Coletiva da Universidade Federal da Bahia (ISC/UFBA), aborda o tema
epidemiologia da doenga falciforme (DF) e fatores determinantes para a ocorréncia das
complicagdes por esta doenca. Visto que, existe uma lacuna no conhecimento sobre os aspectos
epidemioldgicos da DF no Brasil, sobretudo no municipio de Salvador, Bahia.

Ter realizado o projeto de dissertacdo que culminou no presente trabalho, surgiu do
desejo de aprofundar meus estudos em epidemiologia das doencas cronicas e por ser a doenca
falciforme objeto das atividades do Programa Integrado de Pesquisa e Cooperacdo Técnica
Comunidade, Familia e Saude (FA-SA), do ISC-UFBA, do qual faco parte.

No Brasil, a doenca falciforme faz parte do grupo de doencas e agravos genéticos mais
frequentes que, majoritariamente, afetam a populacao afrodescendente. Trata-se de uma doenca
cujas complicacdes podem ser prevenidas desde que seja garantido 0 acesso a exames, consultas
e demais acdes de acompanhamento.

No estado da Bahia, somente a partir de 2001, o diagnostico da doenca falciforme foi
inserido no Programa Nacional de Triagem Neonatal, o que possibilita estudar sua incidéncia
nos nascidos vivos. As pessoas que nasceram antes de 2001 ou que, por algum motivo, ndo
realizaram o teste do pezinho, ndo passaram por essa triagem. Sao criancas, jovens e adultos
gue convivem com a doenca sem saber, ou receberam o diagndstico tardiamente, quando ja
estavam instaladas as complicaces da doenca.

O projeto original desse estudo intitulado: “Morbidade e mortalidade por doenca
falciforme. Estudo dos fatores determinantes em Salvador, Bahia” possui como objetivo
principal: analisar aspectos da situacdo epidemiologica e da determinacdo social da
morbimortalidade por DF na populacdo de Salvador, Bahia. Entretanto, no intuito de melhor
organizar esta dissertacdo optou-se por apresenta-la em formato de dois artigos, um sobre
internacOes e 0 outro sobre mortalidade por doenca falciforme. Ambos realizados a partir de
um estudo ecolégico espacial.

O primeiro artigo, que trata sobre as internagdes, ¢ intitulado “Internag0es hospitalares
do SUS por doenca falciforme em Salvador, Bahia” possui como objetivo geral: analisar
aspectos da situacdo epidemiologica das internagdes por DF na populacéo de Salvador, Bahia,
no periodo de 2009 a 2014. E, como objetivos especificos: (1) descrever a frequéncia e

caracteristicas epidemiologicas da ocorréncia de DF em Salvador representada por internacdes
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hospitalares do SUS; (2) descrever a distribuicdo dos casos de DF (internacdes hospitalares)
entre os distritos sanitarios de Salvador.

O segundo artigo, que trata sobre mortalidade, € intitulado “Mortalidade por doenca
falciforme em Salvador, Bahia” possui como objetivo geral: analisar aspectos da situacédo
epidemioldgica da mortalidade por doenca falciforme na populagcdo de Salvador, Bahia, no
periodo de 2009 a 2014. E, como objetivos especificos: (1) descrever a frequéncia e
caracteristicas epidemioldgicas dos obitos por DF em Salvador; (2) descrever a distribui¢do dos
obitos por DF entre os distritos sanitarios de Salvador. No segundo artigo foi contemplada a
discussdo sobre os determinantes sociais envolvidos na mortalidade por doenga falciforme.

Considerando que o estudo da frequéncia, da distribuicdo e dos determinantes que
influenciam no processo saude-doenca-cuidado sdo imprescindiveis para a implementacdo de
acOes voltadas para a salde da populacdo, espera-se com este estudo, oferecer subsidios a
gestdo, de forma a colaborar para a melhoria da assisténcia as pessoas com DF e,
consequentemente, sua qualidade de vida.
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INTERNACOES HOSPITALARES DO SUS POR DOENCA FALCIFORME EM
SALVADOR, BAHIA

RESUMO

Introducdo: a doenga falciforme (DF) € uma condicdo genética de elevada relevancia clinica
e epidemioldgica. Representa um importante problema de saude publica no Brasil, onde é
estimada a existéncia de mais de sete milhdes de portadores do gene da hemoglobina S e a
ocorréncia anual de 3.500 novos casos da doenca (CANCADQO; JESUS, 2007). No estado da
Bahia, estima-se 0 nascimento de uma crian¢ca com a doenca para cada 627 nascimentos. No
municipio de Salvador, a cada 530 nascimentos uma crianca possui DF (APAE, 2016).
Objetivo: analisar aspectos da situacdo epidemioldgica das internacdes por DF na populacdo
de Salvador, Bahia, no periodo de 2009 a 2014. Metodologia: realizou-se um estudo descritivo
do tipo transversal, com dados secundarios, de dominio publico, disponiveis no Sistema de
Internacdes Hospitalares do SUS (SIH-SUS), e dados do IBGE obtidos via internet. Foram
descritas as caracteristicas epidemioldgicas da ocorréncia de DF em Salvador e a distribuicdo
dos casos entre os distritos sanitarios deste municipio a partir dos seguintes indicadores:
Coeficiente de Internacdo Hospitalar (CIH) declarado e presumivel; Distribuicdo Proporcional
e, Distribuicdo do Tempo Médio de Permanéncia (TMP) de Internacdo. Resultados: o numero
de internagdes aumentou no periodo estudado, sendo 2009 o ano com menor registro (119) e
2014 o com maior registro (325). O coeficiente de internacdo para o periodo foi 49,6/100 mil
hab. O distrito de Itapagipe registrou a maior propor¢éo de internagdes (26%). A maioria das
pessoas internados eram homens (54,6%; CIH = 58,1/100 mil hab.), tinham até 19 anos de idade
(71,4%; CIH=123,2/100 mil hab.) e eram negras (97%; CIH=60,8/100 mil hab.). O valor do
TMP para Salvador foi de 10 dias. Observou-se sub-registro em algumas variaveis.
Consideracfes finais: apesar da natureza descritiva deste estudo, foi possivel produzir
informacBes importantes sobre a situacdo epidemiolégica da DF em Salvador. Os resultados
poderdo contribuir para 0 avanco das acGes do Programa de Atencdo as Pessoas com DF e
outras iniciativas que assegurem o amplo acesso aos servi¢os de saude, visando a adoc¢do de
medidas preventivas e o tratamento das complica¢des agudas e cronicas.

Palavras-chave: Hemoglobinopatias. Anemia Falciforme. Epidemiologia. Internacdo
Hospitalar.
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HOSPITAL ADMISSIONS FOR SICKLE CELL DISEASE IN THE
UNIFIED HEALTH CARE SYSTEM IN SALVADOR, BAHIA

ABSTRACT

Introduction: sickle cell disease (SCD) is a genetic condition of high clinical and
epidemiological relevance. Is a major public health problem in Brazil, where it is estimated that
there are over seven million carriers of hemoglobin S gene and the annual incidence of 3,500
new cases (CANCADO; JESUS, 2007). In the state of Bahia, it is estimated the birth of a child
with the disease for every 627 births. In the city of Salvador, every 530 births a child has SCD
(APAE, 2016). Objective: to reveal aspects of the epidemiological situation of admissions by
SCD in the population of Salvador, Bahia, from 2009 to 2014. Methodology: we conducted a
descriptive cross-sectional study, with secondary data in the public domain, available at System
of Hospitalization of the Unified Health Care System and at the Institute of Geography and
Statistics, obtained via internet. The epidemiological characteristics were described the
occurrence of SCD in Salvador and the distribution of cases among health districts of this
municipality from the following indicators: Hospitalization Coefficient (HC) declared and
presumed; Proportional Distribution and Mean Time Distribution Permanence (TMP)
Internment. Results: the number of admissions increased during the study period, 2009 being
the year with the lowest record (119) and 2014 more record (325). The hospitalization ratio for
the period was 49.6/100,000. The Itapagipe district recorded the highest proportion of
hospitalizations (26%). Most people hospitalized were male (54.6%; HC = 58.1/100,000), had
19 years of age (71.4%; HC = 123.2/ 100,000) and were black (97%; HC = 60.8/100,000). The
amount of TMP to Salvador was 10 days. Some variables did not have the completed field.
Final considerations: despite the descriptive nature of this study, it was possible to produce
important information on the epidemiological situation of SCD in Salvador. The results may
contribute to the advancement of the actions of Care Program for People with SCD and other
initiatives to ensure broad access to health services, to the adoption of preventive measures and
treatment of acute and chronic complications.

Key words: Hemoglobinopathies. Disease Hemoglobin S. Sickle Cell Anemia. Epidemiology.
Hospital Internment.
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INTRODUCAO

A doenca falciforme (DF) é uma condicdo genética de elevada relevancia clinica e
epidemioldgica, cuja caracteristica principal é a presenca do gene da hemoglobina S (HbS). No
Brasil, a DF representa um importante problema de saude publica, onde de acordo com os dados
da triagem neonatal, o Ministério da Saude, em 2005, estimou a existéncia de mais de sete
milhdes de portadores do gene da hemoglobina S, a ocorréncia anual de 3.500 novos casos da
doenga e de 200.000 pessoas com trago falciforme (TF) (CANCADO; JESUS, 2007;
SALVADOR, 2013).

Ainda no Brasil, é previsto o nascimento de uma crianca para cada mil recém-nascidos
vivos (CANCADO et al, 2009; JESUS, 2010; SALVADOR, 2013). Panorama ainda mais grave
é encontrado no estado da Bahia, onde nasce uma crianca com a doenga para cada 627
nascimentos e no municipio de Salvador, a cada 530 nascimentos uma crianga possui a doenca
falciforme, conforme dados da triagem neonatal realizada no ano de 2014 (APAE, 2016).

Com efeito, é a doenca genética mais frequente no mundo, que tem origem na Africa,
Paises Arabes e India. Vale lembrar que, apesar de ser mais comum na populagio negra, devido
a miscigenacdo pode ser encontrada também em pessoas brancas (ADORNO et al., 2005). E
resultante da mutacdo do gene que produz a hemoglobina (Hb), originando uma molécula
anormal denominada S (HbS). Em certas situacdes, como hipoxia e desidratacdo, ocorre a
polimerizacdo da HbS com consequente deformacdo das hemacias que tomam a forma de foice,
0 que leva a obstrucdo microvascular, fenémeno este responsavel pelos episddios de dor e lesdo
de 6rgdos (FERNANDES, 2007).

As pessoas que possuem homozigose, ou seja, sdo portadoras da heranca genética SS,
podem desenvolver a doenca na forma mais grave, chamada anemia falciforme (AF)
(LOUREIRO; ROZENFELD, 2005; SALVADOR, 2009). As complicacdes da doenga podem
resultar em internagdes hospitalares sucessivas e em 6bito, caso o individuo acometido ndo
receba os cuidados necessarios. A elevada morbimortalidade afeta especialmente 0os mais
jovens, havendo a necessidade de identificar precocemente os fatores de risco que possam gerar
acOes profilaticas que minimizem as complica¢fes da doenga (LOUREIRO; ROZENFELD,
2005).

! Informacdes cedidas pela Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais - Apae, instituicio responsavel pela
triagem neonatal no estado da Bahia, por meio de oficio n°03/2016.
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Ainda que apresente alta taxa de morbimortalidade, as complicacfes podem ser
prevenidas desde que haja acompanhamento clinico, incluindo a¢Ges de tratamento, prevencdo
e promocao a saude nos trés niveis de atencdo. Entretanto, para o sucesso dessas acdes €
imprescindivel que haja resolutividade em cada ponto da rede de atencdo a saude, além da
articulacdo entre as instituicdes que compdem essa rede. Ressalta-se que um dos obstaculos a
estruturacdo e articulacdo da rede de atencdo a salde é a falta de dados que apresentem a
realidade epidemioldgica da DF em Salvador.

Um dos aspectos epidemioldgicos que necessitam ser analisados é a distribuicdo dos
casos de internacdo hospitalar por Distrito Sanitario (DS) de Salvador, em especial quando
supde-se que seja alto o nimero de internacbes por DF. Partindo deste contexto, o presente
artigo tem como objetivo analisar aspectos da situacdo epidemiolégica das internacGes por DF

na populacéo de Salvador, Bahia, no periodo de 2009 a 2014.

METODOS

Caracterizacéo do estudo

Realizou-se um estudo descritivo do tipo transversal, tendo como unidades de analise
os distritos sanitarios de Salvador. O periodo do estudo compreendeu os anos de 2009 a 2014.
O corte do periodo do estudo foi determinado a partir de 2009, por ter sido observado que a
partir deste ano houve um aumento no niumero dos casos de internacdes e Obitos pela doenca,
provavelmente por ter sido este 0 ano de implantacdo da notificacdo compulsoria da DF em
Salvador (SALVADOR, 2009). O limite superior foi estabelecido para o ano de 2014 em
virtude do periodo de atraso na disponibilidade dos dados na base do DATASUS na internet.

Local e populagéo do estudo
O estudo foi realizado em Salvador, capital do estado da Bahia, que segundo o ultimo
Censo Demogréfico, possui uma populacdo estimada de aproximadamente 2.998.056

habitantes (IBGE, 2010). Como estratégia de organizacdo dos servicos de saude, a cidade esta
dividida em 12 distritos sanitarios, séo eles: Centro Historico, Itapagipe, Sdo Caetano/Valéria,
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Liberdade, Brotas, Barra/Rio Vermelho, Boca do Rio, Itapud, Cabula/Beiru, Pau da Lima,
Suburbio Ferroviério e Cajazeiras (SALVADOR, 2009).

A populacédo do estudo foi composta pela populacdo de Salvador. Para a selecdo dos
casos foram escolhidos os cddigos da CID referentes a doenca falciforme, informados no campo
diagnéstico principal: D57.0 (anemia falciforme com crise), D57.1 (anemia falciforme sem
crise), D57.2 (transtornos falciformes heterozigotos duplos) ou D57.8 (outros transtornos

falciformes).

Fontes de dados

Foram utilizados dados secundéarios, de dominio publico, obtidos do Sistema de
Internacdes Hospitalares do SUS (SIH-SUS) disponibilizados pelo Ministério da Saude, no
endereco eletronico do DATASUS (www.datasus.gov.br) e dados do IBGE disponibilizados
no endereco http://www.censo2010.ibge.gov.br/.

Os Transtornos Falciformes se incluem no Capitulo 11l - Doencas do sangue, 6rgaos
hematopoiéticos e transtornos imunitarios da Classificacdo Internacional de Doengas - 102
Revisdo (CID-10) sob o cddigo D-57. Apesar de estar assim classificada, neste estudo sera
utilizado o termo doenca falciforme (DF), com a premissa de ser assim abordada na literatura,

possibilitando a discussao dos resultados com outros autores.

Variaveis e indicadores

Para atender ao objetivo do estudo foram descritas as caracteristicas epidemioldgicas da
ocorréncia de DF em Salvador e, a distribuicdo dos casos de DF entre os distritos sanitarios de
Salvador representadas pelas internacdes hospitalares do SUS a partir dos calculos dos
seguintes indicadores:

v Coeficiente de Internacdo Hospitalar por local de residéncia segundo as varidveis
raca/cor da pele, sexo e idade.

v Coeficiente de Internacdo Hospitalar presumivel, a partir da elaboragdo de uma lista
com os codigos da CID 10 que podem estar associados as interna¢@es por DF (D57) -
baseada nas complicacdes da doenca de acordo com a literatura.

v Proporcéo de internac6es por DF segundo sexo, faixa/etaria, raca/cor da pele e distritos

sanitarios.
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v" Distribuicdo do tempo médio de permanéncia (TMP) de internacdo segundo distritos
sanitarios e faixa etéria.

Os casos de zero a 19 anos foram definidos como criancas e adolescentes, e aqueles com
20 ou mais, como adultos. Tal definicdo foi utilizada para permitir a comparacdo entre 0s
resultados do presente estudo com outros existentes.

Neste estudo as categorias preto e pardo foram agregadas em uma Unica categoria -
“negro”. Segundo Barbosa (1998), o agrupamento de pretos e pardos na categoria negro
encontra respaldo nos diversos estudos de relacdes raciais realizados no Brasil, dada a
ambiguidade aparente da terminologia racial brasileira, que, de fato, encobre uma relagao
bipolar: brancos e negros, atestada pelas disparidades de renda, educacdo, salde entre os
brancos e ndo-brancos. Portanto, embora a classificacdo do IBGE seja pretos e pardos,
politicamente foi decidido que essas duas categorias seriam usadas como uma Unica categoria

“negro” com objetivo de conferir maior visibilidade aos dados de iniquidades em satde.

Analise dos dados

Os anos que compreendem o periodo de 2009 a 2014 foram agregados em um so periodo
por ter sido observado no banco de dados, ano a ano, que houve poucas notificacdes pela
doenca. Para a construcdo dos indicadores foi elaborado um banco de dados Gnico, em planilha
do MS-Excel® com os dados brutos e os indicadores de interesse.

Para descrever a frequéncia e as caracteristicas epidemioldgicas da ocorréncia de DF
em Salvador calculou-se os coeficientes de internacdo hospitalar por raca/cor da pele, sexo e
idade. Calculado pela divisdo entre o nimero declarados de internag¢6es por doenca falciforme
no municipio de Salvador, pela populacdo residente neste municipio segundo variavel de
interesse, multiplicado por 100 mil. A distribuicdo proporcional foi calculada para descrever a
distribuicdo dos casos de DF entre os distritos sanitarios de Salvador segundo local de
ocorréncia dos casos.

Apenas para a unidade de anélise Distrito Sanitario, os dados sobre internagdo hospitalar
foram analisados segundo local de ocorréncia devido a indisponibilidade da variavel bairro por
local de residéncia no banco detalhado disponibilizado pelo Ministério da Satde. No tabulador
Tabnet Salvador, a informagéo pdde ser tabulada por Distrito Sanitario. Porém, o arquivo de

conversdo vincula local de ocorréncia (estabelecimento de salde) ao distrito. Apesar desta
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limitacdo, a andlise por local de ocorréncia possibilitou considerar a organizacdo da rede de
atencdo a saude disponivel no municipio de Salvador.

Realizou-se também a andlise do coeficiente de internacdo presumivel. Para este célculo
foi elaborada uma lista com os cddigos da CID 10 que podem estar associados as internacdes
por DF (D57) de acordo com a revisdo de literatura realizada. Foram estabelecidos critérios
para a tabulagdo e analise no banco de dados para os indicadores de internagdo presumivel,
conforme segue abaixo:

1. Pessoas com idade igual ou menor a 19 anos que tenham tido AVC sem informacao

no diagndstico principal do codigo D-57;

2. Presenca do cddigo da CID-10 de outra doenga (por ex. AVC) no diagndstico

principal que pode estar relacionada com a DF e que no diagnostico secundario tenha

0 codigo D57 (Doenca Falciforme);

3. Presenca da CID de outra doenca no diagnostico principal que pode estar relacionada
com a DF e tempo de internacédo igual ou maior que cinco dias.

O Coeficiente de Internacdo Presumivel foi calculado pela divisdo entre o numero de
internacbes (sendo considerados também os Obitos declarados) por doenca falciforme no
municipio de Salvador, pela populacéo residente neste municipio segundo varidvel de interesse,
multiplicado por 100 mil.

Outro indicador analisado foi 0 tempo médio de permanéncia (TMP) de internacao
por distrito sanitario e por faixa etéria calculado a partir da divisdo entre (o somatorio do
produto da frequéncia simples dos dias de permanéncia pelo ponto médio destes dias) e 0
somatorio total da frequéncia dos dias de permanéncia.

A anélise foi realizada com auxilio do MS-Excel® e do software STATA/SE 10.0®.
Realizou-se anélise descritiva das frequéncias relativas e absolutas das internagdes por doenca
falciforme ocorridas em Salvador. As andlises foram apresentadas por meio de tabelas e
gréficos.

O desenvolvimento deste estudo nédo traz qualquer maleficio ou risco, visto que os dados
utilizados sdo publicos e disponiveis nos Sistemas de Informacdes. Este foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Satde Coletiva/ Universidade Federal da Bahia

com parecer n° 1.279.046.
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RESULTADOS

No periodo estudado (2009 a 2014) observou-se um aumento no nimero de internagdes
por doenca falciforme de residentes em Salvador (Gréfico 1). O ano que apresentou menor
numero de internacGes foi 2009 (119) e o que apresentou maior nimero foi 2014 (325). Com
relacdo ao coeficiente de internacdo por DF, coeficiente que estima o risco da ocorréncia de
casos de agravos por DF que motivaram internagdo hospitalar e dimensiona sua magnitude
como problema de salde publica, para o periodo estudado, o valor deste indicador foi 49,6/100
mil habitantes.

Seguindo os critérios estabelecidos neste estudo para o calculo do coeficiente de
internacdo presumivel, foram identificados mais 5.924 registros de internacGes provaveis de
terem sido por doenca falciforme. Considerando os casos presumiveis, o total para o periodo
estudado foi de 8.580, e o valor do coeficiente de internacéo foi 320/100 mil habitantes. Para
todos os critérios estabelecidos, foram encontrados casos provaveis de DF.

Quanto a distribuicdo dos casos de DF por distritos sanitarios de ocorréncia (Tabela 1),
dos doze distritos existentes em Salvador, nove tiveram registros de internagdo no SIH-SUS.
Os que ndo apresentaram registros foram os distritos Boca do Rio, Itapud e Sé&o
Caetano/Valéria. Os distritos sanitarios com o maior nimero de internacdo foram Itapagipe
(345), Cajazeiras (191) e Barra/Rio Vermelho (164). Quando observado o percentual de
internagdes, estes mesmos distritos também apresentaram os maiores valores. Do total de
internacOes, 26% ocorreram em ltapagipe; 14,4% em Cajazeiras e 12,3% no distrito Barra/Rio
Vermelho. Do total dos casos, 20% (268) ndo tinham registro do local onde ocorreram as
internacoes.

As internagdes por doenca falciforme foram estudadas segundo algumas caracteristicas
sociodemogréficas (sexo, idade e raga/cor da pele), os indicadores utilizados estdo na Tabela 2.
Para a varidvel sexo 0os homens internaram mais que as mulheres, a diferenca no nimero de
internacOes entre os sexos foi de 122 casos. Observou-se que 54,6% dos casos de internagdes
aconteceram entre as pessoas do sexo masculino, e o coeficiente de internacdo hospitalar para
este grupo foi 58,1/100 mil habitantes, para o sexo feminino o coeficiente foi 42,3/100 mil
habitantes.

As criancas e adolescentes (até 19 anos) internaram mais que os adultos (20 ou mais
anos). Do total de internacgdes, 948 ocorreram neste grupo, representando 71,4% (2,5 vezes mais
que os adultos) do total dos casos e o coeficiente de internacdo foi 123,2/100 mil habitantes.
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O numero de internagdes foi maior entre as pessoas da raga/cor negra (293 casos), 0 que
representa 22,1% do total dos casos e um coeficiente de internacdo igual a 13,8/100 mil
habitantes. A categoria outras foi criada para agregar as pessoas com raca/cor branca e amarela
que tiveram registro no SIH-SUS e apresentaram um numero de internacfes pequeno. Para esta
categoria no periodo estudado foram registrados 9 casos (menos de 1% do total de internagdes).

Ainda na Tabela 2 observa-se um elevado nimero de ignorados, ou seja, pessoas com
doenca falciforme que néo tiveram a raca/cor da pele informada, os ignorados totalizaram 1.026
casos de internacdo o que representa um percentual de 77,3%. Para possibilitar a analise com
todos os dados em estudo, foi utilizada a técnica de imputacdo simples. Apos a aplicacdo da
técnica, a categoria negra permaneceu a raga/cor com os maiores valores dos indicadores.
Porém, passou a apresentar 1.288 casos do total de 1.328 casos registrados no periodo, o que
representa 97% do total dos casos, a categoria outros foi responsavel por 3% (40 casos). O valor
do coeficiente de internacéo hospitalar foi 60,8/100 mil habitantes para a raga/cor negra e para
a categoria outras 7,4/100 mil habitantes.

Na Tabela 3 observa-se o0s resultados da comparacdo dos tempos médios de
permanéncia hospitalar (TMP) entre os distritos sanitarios e entre as faixas etarias, e também
para 0 municipio de Salvador. Os distritos sanitarios da Liberdade, Pau da Lima e Barra/Rio
Vermelho foram os que tiveram pessoas com doenca falciforme que levaram maior nimero de
dias internadas, para estes trés distritos o tempo médio de permanéncia de internacdo foi 10,1;
9,6 e 9,1 dias, respectivamente. Todos os distritos apresentaram o valor do TMP maior que 5
dias. Para o municipio, o valor do TMP foi de 7,9 dias. Quando observada a variavel faixa
etaria, os adultos (20 ou mais anos) permaneceram internadas por mais tempo, o TMP foi de
9,2 dias. Enquanto que para as criancas e adolescentes (até 19 anos) o TMP foi 7 dias.

DISCUSSAO

Frequéncia das internagdes por doenca falciforme em Salvador

A doenca falciforme (DF) é uma doenca cronica com diversas manifestacdes clinicas
que podem levar & internagdo hospitalar recorrente e ao Obito. Algumas medidas como a
assisténcia a saude adequada, suporte familiar e social podem contribuir para a reducdo do

numero de internacdes e melhorar a qualidade de vida das pessoas que vivem com a doenca.
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Entretanto, segundo Loureiro & Rozenfeld (2005) essas e outras medidas de prevencdo nao séo
capazes de torna-la eletiva. Devido a propria caracteristica da doenca, em algum momento da
vida a pessoa com DF precisara receber cuidados no ambiente hospitalar.

Neste estudo observou-se que os registros de internacdes hospitalares aumentaram
insidiosamente a partir de 2009, tal achado pode ser justificado pelo fato que desde marco de
2009, em Salvador, com a publicagdo da Portaria Municipal N°. 217/2009 tornou-se
compulsoria a notificacdo de todos os casos confirmados de doenca falciforme a Vigilancia
Epidemiologica Municipal. A Secretaria Municipal de Saude de Salvador (SMS/SSA), com o
envolvimento da Vigilancia Epidemioldgica, realizou capacitacdo dos profissionais de sautde
sobre a importancia da notificacdo da doenca e também sobre o preenchimento correto dos
formularios que alimentam os sistemas de informacgdes SIH e SIM com o cédigo da doenca
(D57 - CID 102 Revisdo).

Ressalta-se que, mesmo com as acdes realizadas pela SMS/SSA para melhorar a
notificacdo, ndo é possivel garantir que todos os casos sejam notificados. Ainda assim, ha
subnotificacdo. Apesar do aumento gradativo do nimero de notificacbes é importante salientar
que, ainda é baixo o numero de registros, principalmente nas Unidades Basicas, sendo as
unidades de Pronto Atendimento o servico que mais realiza a notificagdo da doenca
(SALVADOR, 2015). As Unidades Bésicas de Saude deveriam ser importantes notificadoras,
haja vista que solicitam, coletam o sangue e encaminham para o Servico de Referéncia de
Triagem Neonatal (SRTN) recebendo posteriormente os resultados dos exames. A triagem
neonatal apresenta os casos novos. Mas, a atencdo basica poderia contribuir com a notificacéo
dos casos tardios.

A subnotificacdo acontece com outros agravos e doengas, em uns mais que em outros.
Especificamente, para doenca falciforme, a invisibilidade da doenca nos servicos de salde pode
contribuir para agravar ainda mais este problema. Diminuindo a invisibilidade, o profissional
de saude podera notificar o caso mesmo que este nao esteja capacitado para prestar atendimento
a pessoa com a doenga.

A Bahia é o estado com a maior prevaléncia de pessoas com DF. Estima-se que 0 gene
da Hemoglobina S (HbS) esta presente em 7 a 10% da populacéo baiana e de acordo com dados
do Ministério da Saude apresenta alta prevaléncia principalmente nos estados com maior
presenca de afrodescendentes. A prevaléncia das doencas falciformes também é alta na
populacéo residente no municipio de Salvador, entre as quais a anemia falciforme é majoritéaria
(CANCADO; JESUS, 2007; SALVADOR, 2009; BRASIL, 2013).
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A capital baiana é a terceira cidade com maior nimero de negros do pais. S&o dois
milhdes e cem mil habitantes, quase 80% da popula¢do do municipio. Ficando atrés apenas do
Rio de Janeiro, com trés milhdes, e de S&o Paulo, o lider do ranking, com quatro milhges e
duzentos mil (IBGE, 2010). Sendo assim, esperava-se encontrar um nimero de internacdes
mais elevada. No entanto, no periodo analisado (2009 a 2014) foram registrados 1.328 casos de
internacdes por DF.

No estudo realizado por Loureiro & Rozenfeld (2005) sobre as internagdes por DF em
trés estados brasileiros: Bahia, Rio de Janeiro e Sdo Paulo. As autoras trazem que no Brasil a
prevaléncia da doenca entre as pessoas negras € de 0,22%. E se aplicada esta prevaléncia na
populacdo de negros, o nimero de casos esperados seria de 11.339 na BA, de 10.191 no RJ e
de 10.918 em SP, ou seja, a relacdo entre os casos esperados seria de 1:1:1 entre os trés Estados.
Entretanto, a relacdo entre as taxas de internacdo encontradas variou de 1:4,6:9,7 (BA:RJ:SP).
N&o ha na literatura estudos que evidenciem a frequéncia esperada de complicacbes que
demandam internacdes nesses pacientes. Contudo, ndo se esperava tamanha diferenca entre as
frequéncias de internacdo. As autoras atribuem o resultado de baixa frequéncia de internagédo
na Bahia ao sub-registro dos casos ou a baixa assisténcia hospitalar as pessoas com a doenca.

Contudo, e considerando a fisiopatologia da DF, é questionavel que as pessoas com a
doenca residentes em Salvador, pouco necessitem de internacdes hospitalares, até porque estas
carecem de atendimento em uma rede de atencdo organizada e integrada com os demais niveis
de atencdo a salde, capaz de dar conta de todas as pessoas que convivem com a doenca. Deste
modo, os baixos valores dos indicadores analisados podem ser atribuidos a dois principais
motivos: (1) devido a subnotificacdo do agravo, em parte decorrente do nao preenchimento ou
do preenchimento incorreto do cédigo da CID-10 pertinente a doenca de base; (2) devido a
dificuldade enfrentada pelas pessoas com DF no acesso aos servi¢os hospitalares, existentes no
estado da Bahia, tendo em vista que o0s servicos de assisténcia hospitalar sdo de
responsabilidade do estado.

E possivel que os valores encontrados no sistema de informacéo hospitalar sejam ainda
maiores, considerando o elevado numero de casos provaveis identificados neste estudo, a partir
dos critérios estabelecidos. No SIH-SUS, no campo CID, a doenca falciforme estd com o cadigo
referente ao diagndstico principal D57, segundo a CID-10. Muitas vezes o CID informado
refere-se ao sintoma e ndo a doenga de base subestimando o nimero de casos ocorridos. Com
relacdo ao preenchimento incorreto do cddigo CID-10, os maiores problemas associados com
a qualidade da informacdo dizem respeito & precariedade das informagdes anotadas nos

prontuérios medicos (fonte priméaria de dados para o preenchimento da AIH) e ao processo de
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codificacdo. Este, realizado, na maioria dos hospitais, por pessoal administrativo sem nenhum
treinamento para essa atividade (BRASIL, 2009 apud TRAVASSOS, 1996).

Apesar das limitagdes, o SIH-SUS é um sistema bastante aceito pelos prestadores de
servicos, pelos técnicos e titulares dos érgéos gestores das trés esferas de governo, além de ser
bastante utilizado por pesquisadores e estudiosos académicos. Ademais, houve uma notéria
melhoria do uso das informagdes por ele aportadas, nos Ultimos dez anos, o que € atribuivel em
grande parte, a evolucdo dos aplicativos disponiveis para tabulacdo e anélise dos dados e ao
processo de descentralizacdo do sistema de saude (BRASIL, 2009).

As manifestagdes clinicas da DF ocorrem a partir do primeiro ano e estendem-se por
toda a vida, com sintomas muito variados. Com alta morbimortalidade, pode levar a anemia
crbnica, quadros graves de infecgdo, crises intensas de dor, Acidente Vascular Cerebral (AVC),
além de poder evoluir para problemas de insuficiéncia renal, dor crénica, complicacGes
cardiopulmonares, lesdes osteoarticulares, entre outros (LOUREIRO & ROZENFELD, 2005;
BRASIL 2006).

Os fendémenos vaso-oclusivos e a hemolise acentuada sdo as principais causas das
manifestacdes clinicas da doenca falciforme (NAOUM & NAOUM, 2004; BRASIL, 2006;
FERNANDES et al, 2007) que ¢é considerada a doenca cronica com a mais elevada taxa de
internacéo e reinternacdo quando comparadas a outras doencas crénicas, tais como insuficiéncia
cardiaca, diabetes e asma, 0 que pode ser resultado de um atendimento ambulatorial inadequado
(LESCHKE et al, 2012).

Acrescenta-se que a falta de informacdo dos profissionais de satde sobre a DF, tema
que pouco ou quase nunca é contemplado nos curriculos das universidades, pode ser um dos
fatores que influencia no tempo elevado de internacdo e também no agravamento do quadro
clinico, dada a demora para o inicio do atendimento e a ndo aplicacdo dos protocolos clinicos
de assisténcia as pessoas com DF. Para Mota et al, (2015) o desconhecimento da doenca foi, ao
longo de muitos anos, responsavel por assisténcia inadequada em diagndstico e tratamento da
DF.

De acordo com Jamison & Brown (2002), estudo realizado em um hospital-escola para
pessoas com DF atendidas na unidade de emergéncia, constatou quatro problemas na
assisténcia:

a) atraso na administragcdo de medicamentos para dor;

b) inexisténcia de relagdo de confianca entre a equipe de salde e as pessoas atendidas;

c) faltade informacdes sobre a DF por parte da equipe de satde e por parte dos usuarios

do servico;
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d) ocorréncia de experiéncias desagradaveis com pessoas com a doenga.

Neste mesmo estudo, o grau de satisfacdo do usuério foi avaliado como ruim ou
péssimo.

Ainda sobre a assisténcia prestada, Kikuchi (2007) afirma que, quando as pessoas com
doenca falciforme e seus familiares recorrem aos servigos de atencdo bésica, urgéncia ou
necessitam de atencdo em unidade de internacdo, observa-se a fragilidade da assisténcia, com
profissionais inseguros, inadequadamente preparados para prestarem atencédo qualificada.

Em Salvador, em 2014 foram realizadas oficinas de formacao para os profissionais da
atencdo bésica e da especializada da secretaria municipal de satde. Os seguintes temas foram
abordados: racismo institucional/satide da populacdo negra, papel da atencao basica na atengéo
as pessoas com DF, autocuidado fisiopatologia da DF e orientagcdo genética. Na oportunidade,
foi aplicado no inicio de cada oficina, um pré-teste com questdes objetivas sobre conhecimentos
de DF relevantes a atuacédo profissional, e ao final de cada oficina foi aplicado o p6s-teste com
as mesmas questdes (REIS, 2015).

A andlise dos pré e pos-teste foi realizada pelo Instituto de Satde Coletiva da
Universidade Federal da Bahia (ISC/Ufba). Os resultados mostraram que a acdo contribuiu
diretamente no aumento do conhecimento sobre a DF. As questdes com maior nimero de erro
foram novamente discutidas, possibilitando dirimir duvidas e complementar o conhecimento.
Dentre os fatores que dificultam o cuidado integral, estdo: o racismo institucional, a falta de
interesse de gestores, a falta de sensibilizacdo dos profissionais de satde, o descaso dos
profissionais, a dificuldade do acesso e da acessibilidade, e a invisibilidade da doenca. A rede
de alta complexidade foi apontada como um dos fatores que também dificulta o cuidado integral.
Como elementos facilitadores destaca-se a importancia da atualizagdo dos profissionais, a
participacdo da Associagdo Baiana das Pessoas com Doengas Falciformes (Abadfal) na luta dos

direitos e o empoderamento dos individuos com a doenga (REIS, 2015).

Distribuicdo das internacdes em Salvador e a rede de atencéo a saude (RAS) das pessoas

com doenca falciforme
Neste estudo, a analise da distribuicdo dos casos de internacao hospitalar para a unidade

distrito sanitario foi realizada por local de ocorréncia o que possibilitou discutir sobre a rede de

atencdo a saude voltada para as pessoas com doenca falciforme.
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Os distritos sanitarios que apresentaram os maiores valores de internagdo hospitalar
foram Itapagipe, Cajazeiras e Barra/Rio Vermelho. O distrito de Itapagipe é o que possui menos
registro de casos da doenca. Entretanto, € 0 que possui 0 maior nimero de internacdes por
doenca falciforme. Dentre as instituicbes hospitalares do SUS do municipio de Salvador, esta
em Itapagipe um hospital filantropico que mais interna pessoas com a doen¢a. O segundo
hospital que mais interna pessoas com a DF esté no distrito sanitario de Cajazeiras.

Outro hospital que também apresentou um numero significativo de internacdes por DF localiza-
se no distrito sanitario Barra/Rio Vermelho. Trata-se de um hospital universitario onde ¢
realizado o tratamento de lesdes osteoarticulares com células-tronco autélogas, isto é, da prépria
pessoa.? A maioria das lesGes € provocada pela doenga falciforme. O objetivo do tratamento é
regenerar 0 0sso atingido pela morte precoce do tecido 6sseo (BRASIL, 2013; LESSA, 2015).

Este hospital recebe pessoas com DF de todo Brasil, seja para realizar o tratamento com
células-tronco, ou, por exemplo, para realizarem tratamento de Ulceras de pernas, complicacao
que pode prolongar o tempo de internacdo. E provavel que estes sejam alguns motivos para 0s
resultados encontrados no distrito sanitario Barra/Rio Vermelho. Entretanto, faz-se necessario
realizar outros estudos para esclarecer melhor este achado.

No Brasil, um estudo realizado por Travassos et al (2006) buscou avaliar o padréo das
desigualdades geograficas e sociais no acesso aos servicos de saide. Como resultado, 0s autores
trazem que o acesso é fortemente influenciado pela condicdo social das pessoas e pelo local
onde residem. Portanto, alguns fatores podem explicar os resultados encontrados neste estudo.
Entre os quais, a provavel facilidade no acesso a estes servicos de salde e as necessidades de
salde atendidas quando as pessoas com a doenca percorrem 0s servi¢os em busca de cuidado.

Dos doze distritos sanitarios existentes em Salvador, apenas trés ndo tiveram registro de
pessoas internadas por causa da doenca falciforme, sdo eles: Boca do Rio, Itapud e Séo
Caetano/Valéria. Mais de 20% do total dos casos, ndo tinham o local de ocorréncia informado.
Estes casos, podem ser, por exemplo, do distrito que teve maior registro de internacéo
(Itapagipe), ou do distrito que possui a maior incidéncia da doenca (Cabula/Beiru).

Para reduzir a morbimortalidade por doenca falciforme, é imprescindivel cuidar da
pessoa com a doenca nos trés niveis de atencdo a satde. A pessoa com a DF deve estar inserida
em uma Redes de Atencdo a Saude (RAS) onde haja o envolvimento dos diversos niveis de

saude.

2 0 procedimento faz parte de uma pesquisa coordenada pelo pesquisador e médico ortopedista Gildasio Daltro,
realizada em parceria com o Instituto de Ciéncias da Saude (ICS) da UFBA e a Faculdade de Medicina de Paris.
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Por Redes de Atengdo a Salude, o Ministério da Saude (BRASIL, 2010) define como
formas organizativas (ou arranjos) tanto de a¢des quanto de servigos de salde, que estariam
integradas ou interligadas por meio de sistemas de apoio, tanto técnico, quanto de logistica,
quanto de gestdo e que por sua vez iriam garantir a atencédo integral no cuidado do usuério.

A atencdo bésica ou primaria a salde deve ser, preferencialmente, a porta de entrada
dos usuérios na RAS. A importancia deste nivel de atencdo se da pelo fato de que o
acompanhamento das pessoas com DF perdura por toda a vida, e também porque muitos
encontram dificuldade no acesso aos servigos especializados. Salienta-se que os profissionais
devem estar preparados para o reconhecimento dos sinais e sintomas da doenca e para a
prestacdo dos cuidados necessarios.

Os servicos da atencdo primaria podem ter um papel relevante na reducdo das
complicacdes que necessitem de servicos especializados e internacdes, tendo em vista que 80%
das pessoas acometidas podem ter suas intercorréncias e necessidades atendidas com bons
resultados na Unidade Bésica de Saude (UBS) (BRASIL, 2015). Infelizmente, em Salvador, a
Estratégia de Salde da Familia, estratégia organizadora da atencdo primaria, possui baixa
cobertura, inferior a 20%, o que dificulta a inclusdo das pessoas com DF na rede de atencdo a
salde, comprometendo a integralidade do cuidado que lhes € devida, além de resultar no
aumento do nimero de internacGes por causa da doenca.

Apesar do local do estudo ndo ser o estado da Bahia, é importante informar que até o
momento, ndo ha implantado o programa estadual de atencdo integral as pessoas com DF,
diferente da capital do estado. Salienta-se que existe a Portaria Ministerial n° 1.018, de 1° de
julho de 2005, que institui no ambito do SUS o Programa Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme trazendo as competéncias dos estados, destaca-se algumas: (1)
incentivar a criacdo do Programa Estadual de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme e Outras Hemoglobinopatias; (2) conhecer o perfil epidemioldgico e estabelecer a
rede de assisténcia; (3) estimular a integracdo dos servicos do SUS, articulando agdes e
procedimentos entre as redes basica, de média e de alta complexidade, visando a atencgéo
integral desta populagéo (BRASIL, 2005).

O estado da Bahia, por ter a maior incidéncia de pessoas com a doenca falciforme e com
o traco falciforme (CANCADO & JESUS, 2007) deveria ter uma rede de atengéo as pessoas
com DF implantada e muito bem organizada. Atualmente existem apenas dois servicos
estaduais que prestam atendimento as pessoas com DF: o HEMOBA (Fundagdo de
Hematologia e Hemoterapia da Bahia) e a APAE - Salvador (Associacdo de Pais e Amigos dos

Excepcionais), para atender aos 417 municipios do estado. Quanto aos servigos de assisténcia
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hospitalar, ndo existem no estado hospitais de referéncia para realizar o atendimento as pessoas
com DF. Salienta-se que € necessario ter em todos os hospitais leitos reservados para
internamento e profissionais devidamente preparados/qualificados para prestar assisténcia a
€ssas pessoas.

Uma estratégia para a organizacdo da rede de atencdo as pessoas com DF é a
descentralizacdo do atendimento. No estado do Rio de Janeiro estd implantada uma rede
assistencial descentralizada para os municipios, estruturada em unidades de atencao bésica que
devem acompanbhar e tratar os pacientes avaliados como “de baixa complexidade” e inseri-los
nas atividades deste nivel de atencdo, que abrangem a promocao, protecdo e manutencdo da
salde, a prevencdo de agravos, o diagndstico, o tratamento e a reabilitacdo, através de acOes
nas esferas individual e coletiva® (MAXIMO, 2009).

Ainda que ndo possua uma rede de atencdo funcionando de forma integrada, no estado
de Minas Gerais (MG) existem dois servi¢os que podem servir de exemplos para a assisténcia
as pessoas com DF, o Nucleo de AcGes e Pesquisa em Apoio Diagnéstico (Nupad) e o Centro
de Educacdo e Apoio para Hemoglobinopatias (Cehmob). O Nupad € responsavel pela triagem
neonatal em MG. Realiza atividades de extensdo, pesquisa e ensino, e desenvolve projetos com
foco em ac¢des de assisténcia integral a salide e organizacdo em rede de servicos.

O Cehmob, tem como objetivo promover atencdo integral as pessoas com DF provendo
informacdo, educacao e apoio assistencial. Elabora materiais educativos, promove capacitacéo
e treinamento para profissionais de salde de todo o estado, organiza eventos e cursos
a distancia. O estado ainda possui algumas fragilidades na atencao primaria a saude, sendo este
um desafio. Em um estudo realizado por Gomes et al (2014) as autoras observaram que em um
municipio de MG a assisténcia a pessoa com DF se mostrou precéria e 0 acesso limitado.

Além de estabelecer a rede de assisténcia, cabe aos estados conhecer o perfil
epidemioldgico das pessoas com DF. Conforme dito, o estado da Bahia possui a maior
frequéncia da doenca e do traco falciforme, esta informacéo sobre a incidéncia so foi possivel
a partir da inclusdo da DF no Programa Nacional de Triagem Neonatal, em 2001. No entanto,
ha um desconhecimento sobre o perfil epidemioldgico da DF no estado, que por sinal ndo possui

notificagdo compulsoria para a doenca.

3 Segundo informagdes da coordenagdo municipal do programa de atencéo as pessoas com doenca falciforme, a
rede de atencdo do estado do Rio de Janeiro serviu de modelo para a implantagdo da proposta de unidades basicas
de referéncia por distrito sanitario no municipio de Salvador. Esta proposta foi uma estratégia para superar o
problema da baixa cobertura da atencdo primaria a salde no municipio.
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Conhecer os aspectos epidemioldgicos da DF permite atuar de forma estratégica no
planejamento das a¢des que visam a reducéo da morbimortalidade, de acordo com a realidade
local. O desconhecimento sobre a magnitude da doenca é resultado da invisibilidade histérica
da DF no Brasil, fruto do racismo institucional e uma das formas de reduzir a invisibilidade é
produzir e divulgar informag0es sobre a doenca.

O Ministério da Saude afirma que ainda ndo h& dados consistentes sobre a situacdo
epidemioldgica da DF no Brasil. E que, a inexisténcia de informacdo nos atestados de o6bito, a
auséncia de cadastros informatizados nos centros de referéncia e hemocentros e a existéncia de
populacdo sem diagndstico revelam a necessidade de estruturacdo da rede de informacgdo em
DF, para que se possa avaliar o impacto das politicas implementadas, nos indicadores de
morbimortalidade da doenca (BRASIL, 2015). No municipio de Salvador considera-se um
avanco a inclusao da DF no elenco de doencas de notificacdo compulsoria, a partir de margo de
2009. Esta iniciativa possibilita, dentre outras coisas, detectar casos em que ndo houve
diagndstico precoce através da triagem neonatal.

No periodo estudado houve um aumento gradativo no nimero de casos notificados
(n=1532). Entretanto, apesar da notavel melhora na notificacdo faz-se necessario continuar
incentivando os profissionais a realizarem a notificacdo da doenca, analisar os dados e
posteriormente divulgar as informacdes epidemioldgicas considerando as variaveis diponiveis
no Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacdo (Sinan). Tal iniciativa visa reduzir a
invisibilidade da doenca e pode dar suporte a organizacao da rede de atencdo as pessoas com
DF.

Ressalta-se que a auséncia de dados sobre a realidade epidemioldgica da doenca
falciforme no municipio de Salvador foi um dos desafios para a implantacdo do Programa de
Atencdo as Pessoas com Doenca Falciforme (PAPDF) no municipio. Deste modo, a
organizacdo da assisténcia se deu a partir dos dados fornecidos pela triagem neonatal
implantada no municipio no ano 2000.

No inicio da implantagdo do PAPDF, em 2005, a rede municipal foi organizada a partir
de 12 Unidades Basicas de Saude (UBS), uma em cada distrito sanitario. Estas ja existiam e a
partir do Programa passaram a ser unidades de referéncia no cuidado das pessoas com DF.
Devendo ser articuladoras do cuidado em seu respectivo distrito sanitario. Cada UBS referéncia
possui uma equipe multiprofissional, composta por pediatra, enfermeiro, nutricionista,
assistente social, farmacéutico e psicdlogo. Estes profissionais ja existiam nas unidades e foram
capacitados para atender esta populagdo (SALVADOR, 2015). Essa forma de organizagéo foi

uma estratégia para superar o problema da baixa cobertura da atencéo primaria em Salvador.
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Com o PAPDF, as pessoas com a doenca residentes em Salvador passaram a ser
inseridas na atencdo bésica tendo acesso aos servicos oferecidos pelas unidades de satde de
referéncia, a saber: disponibilizacdo do exame diagnostico, eletroforese de hemoglobina, para
criancas que ndo fizeram teste do pezinho e adultos a partir de 2005; inclusao da eletroforese
de hemoglobina na rotina do pré-natal a partir de 2006; acompanhamento com equipe
multiprofissional; encaminhamento para centros de referéncia para atendimento especializado
com hematologista e demais atendimentos de média e alta complexidade que sejam necessarios
(SALVADOR, 2015).

Ainda em Salvador, em 2013, a proposta de construgéo da Linha de Cuidado em Doenca
Falciforme foi elaborada, com implantacdo prevista para o periodo de 2014 a 2017. A proposta
surge da necessidade de construcdo de uma Rede de Atencdo a Saude para as pessoas com DF
e prevé as seguintes acOes: (1) processo de descentralizacdo do cuidado, envolvendo a
construcédo dos fluxos assistenciais de atendimento nos diversos niveis de complexidade, tendo
a atencdo basica como coordenadora do cuidado; (2) capacitacdo de apoiadores institucionais,
profissionais dos Nucleo de Atencdo a Saude da Familia (NASF), UBS, Unidades de Pronto
Atendimento (UPA) e gestores para proporcionar um atendimento de qualidade nos diversos
servicos da rede municipal; (3) implantacdo dos ambulatérios especializados em doenca
falciforme, atuando com equipes multiprofissionais (SALVADOR, 2015).

Em 2014, foram implantados dois ambulatérios especializados no municipio: um
localizado nos Distritos do Centro Historico na Unidade de Saide da Carlos Gomes e 0 outro
localizado no Distrito do Barra/Rio Vermelho no Multicentro Vale das Pedrinhas.
Considerando a implantacdo destes ambulatérios, faz-se necessario realizar outros estudos que
analisem o impacto das ag0es realizadas nesses servigos na morbimortalidade das pessoas com
DF em Salvador. Espera-se que com estes servicos, as pessoas com doenca falciforme
apresentem menos complicagdes, e consequentemente, ndo precisem ser internadas.

A implantacdo da Linha de Cuidado de Atencdo Integral as pessoas com Doenca
Falciforme no municipio de Salvador, visa a ampliacdo do cuidado as pessoas com DF, fazendo
com que 0 municipio assuma gradualmente a assisténcia a essa populacdo, garantindo o
acompanhamento sistematico nas unidades basicas de salde e nos ambulatérios especializados
(SALVADOR, 2015).

Para reduzir os indicadores de morbimortalidade por doenca falciforme é preciso
promover uma linha continua de cuidado da pessoa com DF de maneira que as unidades de
atencdo bésica estejam integradas com os centros de referéncia, na atencéo especializada, e esta

promova a incluséo da DF nas demais redes (BRASIL, 2015). Com uma Rede de Atencédo a
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Saude implantada e funcionando de forma articulada, a pessoa com DF pode usufruir dos
servicos e procedimentos existentes nos trés niveis de atencéo garantindo, assim, a integralidade
do cuidado. Entretanto, para que isso aconteca, depende da articulacdo entre estados e

municipios, o que consiste um desafio a ser enfrentado.

Internacdo por doenca falciforme: caracteristicas sociodemogréficas

Concordando com Félix et al, (2010) além dos aspectos organicos inerentes a propria
doenca, a influéncia de fatores raciais, culturais e socioecondmicos faz-se presente, de maneira
significativa, nos pacientes com DF. Neste trabalho, algumas varidveis sociodemograficas
foram analisadas. Sao elas: sexo, faixa etaria e raga/cor da pele.

Neste estudo, a diferenca no nimero de internacdes entre os sexos foi de 122 casos
(n=1328), proporcionalmente nao apresentou grande diferenca. Entretanto, as internacfes
foram mais frequentes entre as pessoas do sexo masculino. Isto pode ser devido a uma questdo
cultural, no aprendizado de como se cuidar (GOMES et al, 2011), de como realizar praticas que
podem prevenir 0 aparecimento de doencas, e especificamente para a DF, prevenir as
complicacdes. Tais atitudes contribuem para que o homem sO procure o servico de saude
quando surgem intercorréncias que necessitam de atencdo hospitalar.

As internagdes concentraram-se em faixas etérias jovens, resultado encontrado também
no estudo realizado por Loureiro & Rozenfeld (2005) sobre as internagdes por doenca
falciforme em trés estados brasileiros, onde a maioria das interna¢fes ocorreram até 29 anos,
sendo 70% até os 19 anos. Corroborando com as autoras, as internacfes hospitalares
predominantes entre os jovens revelam a gravidade e o impacto social da doenca e alerta quanto
a importancia de se investir no acompanhamento as pessoas com a DF.

Os primeiros sintomas da doenca falciforme costumam a se manifestar ainda no
primeiro ano apos 0 nascimento e acompanhar a pessoa ao longo da vida. Entretanto, apesar de
0s sintomas aparecerem precocemente isto ndo significa que o diagndstico tenha sido realizado
dessa forma. Dias (2013) analisou o itinerario terapéutico de pessoas adultas com a doenca
falciforme que tinham a Ulcera de perna como complicacédo instalada. A autora constatou que
maior parte dos participantes teve o diagnostico de doenca falciforme apds repetidas
intercorréncias, por vezes tratadas no ambito hospitalar sem ter conhecimento quanto ao
diagnostico de base que provocava as internacgdes. Os participantes relataram que houve uma
intensa peregrinacdo em busca de cuidado, tanto para a doenca quanto para a ulcera de perna e

que vivenciaram nos servicos de salde descaso e sofrimento desnecessario.
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A elevada morbidade hospitalar entre os jovens apresentada nesta pesquisa e o estudo
acima citado nos leva a reconhecer a invisibilidade da doenca falciforme em nosso meio, fruto
do racismo institucional. Cabe salientar que somente a partir de 2001, mediante a Portaria n°
822/01 do Ministério da Saude (BRASIL, 2001) o diagnostico da doenca falciforme foi inserido
no Programa Nacional de Triagem Neonatal e a cobertura® foi ampliando gradativamente,
alcancando no ano de 2014, para o municipio de Salvador 82,4%, e para o estado da Bahia
85,5%. De modo que nem todas as criangas recem-nascidas fazem o Teste do Pezinho. As
pessoas que nasceram antes de 2001 ou que, por algum motivo, nao realizaram o teste do
pezinho, ndo passaram por essa triagem. S&o, portanto, criangas, jovens e adultos que convivem
com a doenca sem saber, ou receberam o diagnostico tardiamente, quando j& estavam instaladas
as complicac@es da doenca.

As internacBes predominaram entre as pessoas da racga/cor negra. Porém, pessoas
brancas também tiveram registro de internaces por DF. Neste estudo foram tidos como negros
os individuos classificados como pretos e pardos. Sdo escassos 0s estudos que analisam a
varidvel raca/cor nas internacdes por DF. De todo modo, esperava-se encontrar este resultado,
dada a origem da doenca, a miscigenacdo da populacéo brasileira e por ser maior a prevaléncia
entre as pessoas negras. E, por ser maior a prevaléncia entre as pessoas negras, identifica-se a
permanéncia do descaso resultado do racismo institucional. Concordando com Cunha (2001),
embora a doenca esteja presente em pessoas ndo autodeclaradas negras, as manifestacdes
clinicas podem ser agravadas quando incidem sobre estas em razdo das desvantagens
psicoldgicas, sociais e econdémicas geradas pelo racismo a que estdo expostas.

Neste estudo chamou atencdo o percentual de pessoas com DF que ndo tiveram a
raca/cor informada (77,3%). Igualmente foi encontrado na pesquisa realizada por Martins et al,
(2010) onde ao analisarem os prontuarios de 103 pessoas internadas em dois hospitais da rede
publica da cidade de Uberaba/Minas Gerais constataram que 6,8% das pessoas internadas por
DF eram negras, 1% eram brancas e o percentual de pessoas que néo tiveram essa variavel
preenchida foi 92,2%. Esta é mais uma evidéncia que suscita uma reflexdo quanto a qualidade
dos dados. Assim como houve o sub-registro da varidvel raga/cor, pode ter havido também do
cédigo na CID-10 referente & doenca falciforme, levando a acreditar que os valores dos

indicadores analisados podem ser bem maiores.

4 Informagdes cedidas pela Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais - Apae, instituicio responsavel pela
triagem neonatal no estado da Bahia, por meio de oficio n°03/2016.
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Os resultados encontrados podem ser atribuidos por exemplo, ao desinteresse do profissional
de saude em registrar corretamente ou ao desconhecimento quanto a importancia de preencher
0 quesito raca/cor da pele nos sistemas de informacéo de satde do SUS.

Faz-se necessario investir na capacitacdo dos profissionais que operam e utilizam os
sistemas, realizar a analise da completitude dos bancos de dados de forma constante a fim de
garantir que a qualidade da informacgdo melhore, tendo em vista que as variaveis dos sistemas
estdo disponiveis para serem utilizadas na elaboracao, implementacdo e/ou correcdo de rumos
das politicas ptblicas (SAO PAULO, 2011).

Ressalta-se que o recorte racial/étnico nos estudos epidemiolégicos é indispensavel para
identificar em quais grupos é maior a prevaléncia das doengas e agravos, conferir visibilidade
as necessidades de satde da populagéo negra, possibilitar o planejamento de politicas publicas
gue levem em conta as necessidades especificas desta populacdo e permitir maior mobilizacédo
junto aos grupos organizados. Ademais, 0 eixo da desigualdade racial, além do socioecondémico
e o0 de género, merece investigacao na area da saude (CHOR, 2013).

Permanéncia de internacéo hospitalar por doenca falciforme

Ainda sobre internacdo hospitalar, neste estudo foi analisado também, o tempo médio
de permanéncia (TMP) de internacao por DF. Para o municipio de Salvador o resultado do TMP
foi de oito dias, alguns distritos sanitarios apresentaram o TMP mais elevado que o do
municipio, a exemplo do distrito sanitario da Liberdade (10 dias). Os adultos (20 ou mais anos)
internaram menos que as criancgas e adolescentes (até 19 anos). No entanto, permaneceram por
mais tempo internados, dois dias a mais.

Loureiro & Rozenfeld (2005) analisaram o TMP de internagéo hospitalar para os estados
da Bahia, Rio de Janeiro e Sdo Paulo. Nos trés estados, a maioria das internacfes ndo excedeu
o0 periodo de 8 dias. O tempo médio de permanéncia de internagdo foi de 5 dias na Bahia e no
Rio de Janeiro e de 4 dias em S&o Paulo. Com relacdo a faixa etéria os valores do TMP foram
semelhantes, exceto no Rio de Janeiro, no qual o TMP foi mais elevado na faixa etéria de 20
OU mais anos.

Na pesquisa realizada por Martins et al (2010), dos 103 prontuéarios analisados de
pessoas internadas com DF em dois hospitais da rede publica da cidade de Uberaba/Minas

Gerais a média do tempo de internacdo encontrada foi 6,2 dias e a causa de internagdo mais
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frequente foi crise dolorosa afebril (consequéncia da crise vaso-oclusiva - CVVO) representando
um percentual de 25,3% seguida por infecgdo das vias aereas inferiores (12,4%).

A crise vaso-oclusiva (CVO) leva a crise algica e € responsavel por vérias e graves
complicacdes. Ademais, também foi identificada como a causa mais frequente de internacéo
em outros estudos existentes (LOUREIRO, 2006; DUNLOP & BENNET, 2009 apud
BRUNETTA, 2010; FELIX et al, 2010).

Loureiro (2006) descreveu e analisou as hospitalizacdes de pessoas com DF acima de
12 anos de idade, no periodo de 2000 a 2004, no Rio de Janeiro, Brasil. Concluiu que a causa
de internacdo mais frequente foi a crise vaso-oclusiva (73,5%) e que houve alta letalidade entre
aqueles com infec¢do bacteriana. A CVO ¢ resolvida em média em cinco dias. Sendo assim, 0
resultado do TMP para SSA supera a média de dias esperados considerando o curso das
principais manifestacGes clinicas da DF.

Salienta-se que a internacdo é algo esperado, mas ndo por tanto tempo. Os valores
elevados do TMP para Salvador, pode ser devido a dificuldade enfrentada pelas pessoas com
DF no acesso aos servicos hospitalares sendo estas atendidas quando estdo com o quadro clinico
agravado, ou entdo alguma outra complicacao que leva a um maior tempo de internamento pode
ser a principal causa de internacdo hospitalar no municipio. Outros estudos sdo necessarios
serem realizados para esclarecer este achado.

Um exemplo de complicacdo que demanda maior tempo de internamento e é
considerada a segunda maior causa de hospitalizacdo é a sindrome toréacica aguda (STA)
(GUALANDRO et al, 2009). Vichinsky et al (1997) pesquisaram sobre a apresentacao clinica
e 0 curso da STA. Os resultados demonstraram que as crian¢as permaneceram hospitalizadas
por 5 dias e os adultos por 9 dias. 50% dos adultos tinham um evento de dor nas 2 semanas
anteriores a STA e as crian¢as eram mais propensas a terem eventos febris. A mortalidade foi
quatro vezes maior em adultos do que em criancas.

Martins et al (2010) identificaram algumas causas que levaram a internagéo as pessoas
com DF em um hospital publico de Uberaba/Minas Gerais e também a média de dias de
internacdo. Dentre as causas, as que apresentaram o tempo médio de internacdo acima de dez
dias foram: meningite (23), complicagdes osteoarticulares (20,3), acidente vascular cerebral
(11,1) e causas obstétricas e ginecoldgicas (10,8).

Sabarense (2014) cita um trabalho realizado por Houston-Yu et al (2003) cujos autores
acompanharam 71 pacientes com diagnostico de DF, idade acima de 15 anos e que tiveram

mais de 50 dias de internagdo/ano ou mais de 6 dias de internagdo/ano. Dos 71 pacientes, 11
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(15,5%) faleceram e tinham apresentado numero medio mais elevado de dias de internagdo/ano
antes da entrada no estudo. A idade média do 6bito foi de 33,5 anos para o grupo estudado.

Ballas & Lusardi (2005) constataram em seu estudo que metade dos pacientes que
tiveram internacGes hospitalares devido a crise dolorosa aguda foram readmitidos em um més
apos a alta e 16% foram readmitidos ap6s uma semana. Essa ocorréncia foi associada a maior
mortalidade.

Contudo, hospitalizacdes frequentes e prolongadas sao fatores de risco para ébito em
DF (HOUSTON-YU et al, 2003 apud SABARENSE, 2014; BALLAS & LUSARDI, 2005;
LOUREIRO & ROZENFELD, 2005). Deste modo, é necessario conhecer e detectar
precocemente as complicacbes a fim de prevenir o surgimento das mesmas, e uma vez
instaladas, dispensar o tratamento adequado contribuindo para a diminuicdo da

morbimortalidade.

CONSIDERACOES FINAIS

Este é o primeiro estudo que analisa e discute a situacdo epidemioldgica da DF no
municipio de Salvador contemplando ainda a discussao sobre a rede de atencdo as pessoas com
a doenca.

Ficou evidenciado que houve um aumento no ndmero de internagdes por doenca
falciforme. Os resultados apresentados podem ser ainda maiores, considerando o elevado
namero de casos presumiveis identificados. Foi observado também, o ndo preenchimento do
campo especifico de algumas variaveis. Tais achados suscitam para uma reflexdo quanto a
qualidade dos dados, sendo necessario investir na qualificacdo dos profissionais de salde para
o0 preenchimento correto das fichas de notificacdo dos casos de internagdo por DF. Salienta-se
que existe um desconhecimento dos profissionais de saude a respeito da doenca falciforme,
resultado de uma lacuna na formacao destes profissionais. Sendo necessario e urgente inserir o
tema nos curriculos académicos e qualificar os profissionais que ja estdo atuando nos servicos
de saude.

A andlise sobre a distribuicdo das internagdes por distritos sanitarios possibilitou a
discussdo sobre a organizacao da rede de atencdo a saide no municipio, demonstrando quais
séo os distritos que mais internam, dentre os quais, o distrito de Itapagipe.

Houve uma predominancia da raga/cor negra, o que era esperado devido a miscigenagéo

da populacdo brasileira. Esta variavel ndo teve o campo informado em mais de 70% dos casos
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de internagdo, mais um exemplo de subregistro. Os homens internarem mais que as mulheres.
Entretanto, a diferenga ndo foi significativa.

Apesar da existéncia de um programa de triagem neonatal no estado da Bahia, o que
possibilita instituir precocemente o cuidado ao paciente e aos familiares, este estudo mostrou
que ¢é alto o valor do coeficiente de internagdo entre as criangas. Os resultados confirmaram a
alta morbidade na populagdo jovem, observacdo que corrobora com a literatura que revela o
grande impacto da doenca e alerta quanto a importancia de se otimizar a atencéo as pessoas
com doenca falciforme (ALVES, 1996).

A anélise do tempo médio de permanéncia de internacao por DF mostrou que as pessoas
com a doenca permanecem um longo periodo internadas por complicacbes da doenca
considerando a principal causa de internacéo, a crise vaso-oclusiva. Faz-se necessario realizar
outros estudos para revelar o motivo do elevado periodo de internagdo, superior ao observado
na literatura, e também para complementar o entendimento acerca da situacdo epidemioldgica
da doenca falciforme no municipio de Salvador.

Por este estudo ter sido desenvolvido a partir de dados secundarios, impde-se alguma
cautela na interpretacdo de seus resultados em funcdo da possibilidade de subregistro,
subnotificacdo ou mesmo dificuldades no diagnostico informado. Especificamente para o SIH-
SUS, o campo diagnoéstico secundario mal preenchido foi um aspecto negativo. Os valores
apresentados podem ser ainda maiores. Considerando que, muitas pessoas com DF sdo
internadas por complicacdes da doenca, cujos codigos da CID-10 sdo informados no
diagnostico principal e ndo sendo informado no diagndstico secundario o codigo referente a
doenca falciforme - D-57. Ainda assim, foi possivel produzir informag6es importantes sobre a
situacdo epidemioldgica da doenca falciforme em Salvador. Deste modo, o presente estudo
podera contribuir para o avan¢o das acdes do Programa de Atencdo as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras iniciativas que assegurem ao individuo com DF o amplo acesso aos servi¢cos
de saude (nos trés niveis de atengéo), visando a adoc¢ao de medidas preventivas e o tratamento
das complicacdes agudas e cronicas.

Levando em conta o que foi observado, entende-se que a importancia do diagnostico
precoce, da inclusdo em um programa de atencdo integral, assim que seja estabelecido o
diagnostico, com acgdes educativas voltadas para os profissionais de saude, usuarios e
familiares, sdo imprescindiveis para diminuir a morbimortalidade por doenca falciforme. As
pessoas com DF devem ser inseridas em uma rede de atencdo a saude que, de fato, garanta o
cuidado integral a essa populacdo. Para tanto, o estado e 0 municipio devem atuar de forma

articulada, pactuando responsabilidades e estruturando os fluxos assistenciais de atendimento
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nos diversos niveis de complexidade. Salienta-se que, a analise da situacdo epidemiologica é
imprescindivel para organizacdo das redes de atencdo a salde.
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Gréfico 1. Internacdo hospitalar por doenca falciforme* por ano de ocorréncia e coeficiente de
internacdo hospitalar (CIH) ** no periodo, de residentes de Salvador - Bahia, 2009 a 2014.
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Fonte: Datasus/Ministério da Satde — Sistema de Informagdes Hospitalares do SUS (SIH/SUS) e IBGE (Censo 2010).
*Na CID 10a. Reviséo esta como Transtornos Falciformes: Codigo D57.

** Por 100.000 habitantes

1N=7.252. Para o calculo do coeficiente presumivel foram considerados os casos declarados. Total dos dados declarados

mais 0s dados presumiveis=8.580.

Tabela 1. Numero, distribuicdo proporcional de internacdo por doenca falciforme* segundo distrito
sanitario de ocorréncia**. Salvador - Bahia, 2009 - 2014,

Distrito Sanitario Internagdes %
(N =1328)

2,0
Centro Histdrico 27
Itapagipe 345 26,0
Liberdade 56 4,2
Brotas 68 51
Barra/Rio Vermelho 164 12,3
Cabula/Beiru 131 9,9
Pau da Lima 51 3,8
Suburbio Ferroviario 27 2,0
Cajazeiras 191 14,4
Ignorados 268 20,2

Fonte: Datasus/Ministério da Saude - Sistema de Informagdes Hospitalares do SUS (SIH/SUS).
*Na CID 10a.Revisdo estd como Transtornos Falciformes: Cédigo D57.
** Excluidos os DS que ndo apresentaram registros (Boca do Rio, Itapud e Sdo Caetano/Valéria).
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Tabela 2. Numero, percentual de internacdes e coeficiente de internacdo hospitalar* por doenca
falciforme** segundo sexo, faixa etaria e raca/cor da pele de residentes de Salvador - Bahia, 2009 - 2014.

Variaveis N % Coeficiente
Sexo (N =1328)
Masculino 725 54,6 58,1
Feminino 603 45,4 42,3
Faixa etaria (N =1327Y
<19 948 71,4 123,2
>20 379 28,6 19,9
Raca/cor (dados declarados) (N =1328)
Negra® 293 22,1 13,8
Outras® 9 0,7 1,7
Ignorados 1026 77,3 -
Raca/cor (apds imputacdo dos dados) (N =1328)
Negrat 1288 97,0 60,8
Outras? 40 3,0 7.4

Fonte: Datasus/Ministério da Satde - Sistema de Informagdes Hospitalares do SUS (SIH/SUS) e IBGE (Censo 2010).
* Por 100.000 habitantes

**Na CID 10a.Revisdo estd como Transtornos Falciformes: Cédigo D57.

'Excluido 01 caso ignorado em 2012.

2 Preta e parda; ® Branca e amarela.
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Tabela 3. Tempo médio de permanéncia (TMP) de internacdo por doenca falciforme*,
segundo distrito sanitario e faixa etaria. Salvador - Bahia, 2009 a 2014.

Distrito Sanitario TMP (dias)
Centro Historico 8,6
Itapagipe 8,9
Liberdade 10,1
Brotas 51
Barra/Rio Vermelho 9,0
Cabula/Beiru 6,5
Pau da Lima 9,6
Suburbio Ferroviario 51
Cajazeiras 5,6
Total (Salvador) 7,9
Faixa etaria***
<19 6.9
>20 9.2

Fonte: Datasus/Ministério da Satide - Sistema de Informagdes Hospitalares do SUS (SIH/SUS).
*Na CID 10a.Revisdo estd como Transtornos Falciformes: Cédigo D57.

** Excluidos os DS que ndo apresentaram registros (Boca do Rio, Itapud, Sdo Caetano/Valéria)
*** Excluido 1 caso com idade ignorada
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MORTALIDADE POR DOENCA FALCIFORME EM SALVADOR,
BAHIA.

RESUMO

Introducdo: a doenca falciforme (DF) é uma das enfermidades hereditarias e genéticas mais
frequentes no Brasil e no mundo. E considerada uma doenca com elevada relevancia clinica e
epidemioldgica. Objetivo: analisar aspectos da situacdo epidemioldgica da mortalidade por DF
na populacdo de Salvador, Bahia, no periodo de 2009 a 2014. Metodologia: realizou-se um
estudo descritivo do tipo transversal, com dados secundarios, de dominio publico, disponiveis
no Sistema de Informagdes sobre Mortalidade (SIM), e dados do IBGE obtidos via internet.
Foram descritas as caracteristicas epidemiologicas dos oObitos por DF em Salvador e a
distribuicdo dos casos entre os Distritos Sanitarios a partir dos seguintes indicadores:
Coeficiente de Mortalidade (CM) declarado e presumivel; Distribuicdo Proporcional e, Anos
Potenciais de Vida Perdidos (APVP). O indice de Condigdo de Vida (ICV) foi utilizado para
medir as condi¢des de vida nos distritos sanitarios. Resultados: o numero de 6bitos ndo sofreu
grande variacdo no periodo. O total de 6bitos declarados (103) foi diferente do total de 6bitos
considerando os presumiveis (150). O distrito Cabula/Beiru apresentou maior registro de 6bitos
(19,4%) e maior valor do CM (5,2/100 mil hab.). As mortes por DF de residentes em Salvador
representaram a perda de 3.836 anos potenciais de vida perdidos, as pessoas negras foram as
mais acometidas (2.784). As pessoas do sexo feminino apresentaram a maior proporcao de
Obitos. Entretanto, o risco de morrer foi maior entre as pessoas do sexo masculino (49,5%;
CM=4,1/100 mil hab.). Evoluiram com maior frequéncia para Obito os adultos (82,5%;
CM=4,5/100 mil hab.) e as pessoas negras (80,6%; CM=3,9/100 mil habitantes).
ConsideracOes finais: apesar da natureza descritiva deste estudo, foi possivel produzir
informacdes importantes sobre a situacdo epidemioldgica da DF em Salvador. E possivel
afirmar que as condicOes de vida estdo relacionadas com a mortalidade por DF, devendo ser
consideradas no desenvolvimento e implementacéo das politicas publicas de salde voltada para
esta populacdo, bem como considerar 0s aspectos epidemioldgicos.

Palavras-chave: Hemoglobinopatias. Anemia Falciforme. Epidemiologia. Mortalidade.
Condic0es de Vida.
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MORTALITY FOR SICKLE CELL DISEASE IN SALVADOR, BAHIA.

ABSTRACT

Introduction: sickle cell disease (SCD) is one of the most common hereditary and genetic
diseases in Brazil and worldwide. A disease with high clinical and epidemiological relevance
is considered. Objective: to reveal aspects of the epidemiological situation of mortality by SCD
in the population of Salvador, Bahia, from 2009 to 2014. Methodology: we conducted a
descriptive cross-sectional study, with secondary data in the public domain available in the
Mortality Information System (SIM), and IBGE data obtained by internet. The epidemiological
characteristics of the deaths were described for SCD in Salvador and the distribution of cases
among health districts from the following indicators: Mortality Rate (RM) declared and
presumed; Proportional distribution and Potential Years of Life Lost. The Living Conditions
Index was used to measure the living conditions in the health districts. Results: the number of
deaths has not suffered a variation in the period. The total number of reported deaths (103) was
different from the total deaths considering the presumable (150). The Cabula/Beiru district
showed the highest record of deaths (19.4%) and higher value of the RM (5.2/100,000). Deaths
from SCD residents in Salvador represented the loss of 3,836 potential years of life lost, black
people were the most affected (2,784). The female people had the highest proportion of deaths.
However, the risk of dying was higher among males (49.5%; RM = 4.1/100,000). They evolved
more often to death adults (82.5%; RM = 4.5 / 100,000) and black people (80.6%; RM =
3.9/100,000). Final considerations: despite the descriptive nature of this study, it was possible
to produce important information on the epidemiological situation of SCD in Salvador. It is
possible to say that living conditions are related to mortality SCD and should be considered in
the development and implementation of public health policies directed toward this population
as well as consider the epidemiological aspects.

Key words: Hemoglobinopathies. Sickle Cell Anemia. Epidemiology. Mortality. Life
Conditions.
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INTRODUCAO

A doenga falciforme (DF) é uma das enfermidades hereditarias e genéticas mais
frequentes no Brasil e no mundo. E considerada uma doenca com elevada relevancia clinica e
epidemioldgica, cuja caracteristica principal é a presenca do gene da hemoglobina S (HbS).
Representa um importante problema de satde pablica no Brasil, onde de acordo com os dados
da triagem neonatal, o Ministério da Salde, em 2005, estimou a existéncia de mais de sete
milhdes de portadores do gene da hemoglobina S, a ocorréncia anual de 3.500 novos casos da
doenca e de 200.000 pessoas com traco falciforme (TF) (CANCADO; JESUS, 2007,
SALVADOR, 2013).

Ainda no Brasil, é previsto o nascimento de uma crianca para cada mil recém-nascidos
vivos (CANCADO et al, 2009; JESUS, 2010; SALVADOR, 2013). Panorama ainda mais grave
é encontrado no estado da Bahia, onde nasce uma crianga com a doenca para cada 627
nascimentos e no municipio de Salvador, a cada 530 nascimentos uma crianga possui a doenca
falciforme, conforme dados da triagem neonatal realizada no ano de 2014* (APAE, 2016).

E originaria da Africa, dos Paises Arabes e da india. Foi introduzida no Brasil pela
imigracdo forcada de africanos e devido a miscigenacdo pode ser encontrada também em
pessoas brancas (ADORNO et al., 2005). E resultante da mutacdo do gene que produz a
hemoglobina (Hb), originando uma molécula anormal denominada S (HbS). Além da HbS
existem outras hemoglobinas anormais que em par com HbS constituem o grupo das doencgas
falciformes, sdo as do tipo C, D, E e outras mais raras (BRASIL, 2013).

Em certas situacdes como hipdxia e desidratacdo ocorre a polimerizacdo da HbS com
consequente deformacdo das hemacias que tomam a forma de foice o que leva a obstrucao
microvascular, fendmeno este responsavel pelos episddios de dor e lesdo de 6rgaos. Apesar de
a maioria dos gendtipos da DF determinar diminuicdo da expectativa de vida, a anemia
falciforme, estado de homozigose para hemoglobina S, representa o gen6tipo mais comum e a
apresentacdo clinica mais grave (FERNANDES, 2007; 2010).

As complicacOes da doenga podem resultar em internagcfes hospitalares sucessivas e em
Obito, caso o individuo acometido ndo receba os cuidados necessarios. A elevada

morbimortalidade afeta especialmente os mais jovens, havendo a necessidade de identificar

! Informacdes cedidas pela Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais - Apae, instituicio responsavel pela
triagem neonatal no estado da Bahia, por meio de oficio n°03/2016.
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precocemente os fatores de risco que possam gerar acOes profilaticas que minimizem as
complicagdes da doenga (LOUREIRO; ROZENFELD, 2005). Martins et al (2010) destaca que
as manifestacbes clinicas alteram a qualidade de vida da pessoa com doenca falciforme,
acarretando dificuldades no trabalho, estudo e lazer, além de repercussdes psicolégicas como a
baixa autoestima.

Ainda que apresente alta taxa de morbimortalidade, as complicacfes podem ser
prevenidas desde que haja acompanhamento clinico, incluindo ac¢Ges de tratamento, prevencéao
e promocao a saude nos trés niveis de atencdo e que sejam contemplados aspectos econdmicos,
sociais e culturais.

Apesar da gravidade desta doenca, existem ainda poucos estudos epidemioldgicos,
principalmente os de internacdo hospitalar e de mortalidade. Ressalta-se que um dos obstaculos
a estruturacdo e articulacdo da rede de atencéo a saude € a falta de dados que apresentem a
realidade epidemioldgica da DF em Salvador. Portanto, o presente estudo propds analisar
aspectos da situacdo epidemioldgica da mortalidade por DF na populacdo de Salvador, Bahia,
no periodo de 2009 a 2014.

METODOS

Caracterizacao do estudo

Realizou-se um estudo descritivo do tipo transversal, tendo como unidades de analise
os distritos sanitarios de Salvador. O periodo do estudo compreendeu os anos de 2009 a 2014.
O corte do periodo do estudo foi determinado a partir de 2009, por ter sido observado que a
partir deste ano houve um aumento no nimero dos 6bitos pela doenca, provavelmente por ter
sido este 0 ano de implantacdo da notificacdo compulséria da DF em Salvador (SALVADOR,
2009). O limite superior foi estabelecido para o ano de 2014 em virtude do periodo de atraso
na disponibilidade dos dados na base do DATASUS na internet.

Local e populagéo do estudo

O estudo foi realizado em Salvador, capital do estado da Bahia, que segundo o ultimo

Censo Demogréfico, possui uma populacdo estimada de aproximadamente 2.998.056
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habitantes (IBGE, 2010). Como estratégia de organizagdo dos servigos de saude, a cidade esta
dividida em 12 distritos sanitarios, sdo eles: Centro Historico, Itapagipe, Sdo Caetano/Valéria,
Liberdade, Brotas, Barra/Rio Vermelho, Boca do Rio, Itapud, Cabula/Beiru, Pau da Lima,
Subdrbio Ferroviario e Cajazeiras (SALVADOR, 2009).

A populacéo do estudo foi composta pela populagdo de Salvador, Bahia. Para a selegéo
dos casos foram escolhidos os codigos da CID referentes a doenga falciforme, informados no
campo diagnostico principal: D57.0 (anemia falciforme com crise), D57.1 (anemia falciforme
sem crise), D57.2 (transtornos falciformes heterozigotos duplos) ou D57.8 (outros transtornos

falciformes).

Fontes de dados

Foram utilizados dados secundéarios, de dominio publico, obtidos do Sistema de
Informacdes sobre Mortalidade (SIM) disponibilizados pelo Ministério da Saude, no endereco
eletronico do DATASUS (www.datasus.gov.br) e dados do IBGE disponibilizados no endereco
http://www.cens02010.ibge.gov.br/.

Os Transtornos Falciformes se incluem no Capitulo Il - Doencgas do sangue, 6rgaos
hematopoiéticos e transtornos imunitarios da Classificacdo Internacional de Doengas - 102
Revisdo (CID-10) sob o cddigo D-57. Apesar de estar assim classificada, neste estudo sera
utilizado o termo doenca falciforme (DF), com a premissa de ser assim abordada na literatura,

possibilitando a discussao dos resultados com outros autores.

Variaveis e indicadores

Para atender ao objetivo do estudo foram descritas as caracteristicas epidemiologicas
dos Obitos por DF de pessoas residentes em Salvador, bem como sua distribuicdo entre os
distritos sanitarios de Salvador, a partir dos calculos dos seguintes indicadores:

v" Coeficiente de Mortalidade por local de residéncia segundo as variaveis raca/cor da
pele, sexo e idade.

v Coeficiente de Mortalidade presumivel, a partir da elaboracdo de uma lista com o0s
cddigos da CID 10 que podem estar associados aos ébitos por DF (D57) - baseada nas
complicacdes da doenca de acordo com a literatura.

v Proporc¢ao dos 6bitos por DF segundo sexo, faixa/etaria, raca/cor e distritos sanitarios.
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v Anos Potenciais de Vida Perdidos (APVP) para o municipio de Salvador e por raga/cor.

Para discutir a relacao entre condicdo de vida e mortalidade por doenca falciforme, foi
utilizado o indicador indice de Condicdo de Vida (ICV) segundo distritos sanitarios. Segundo
Paim, et al (2003), este indicador € usado para avaliar as condi¢6es de vida das populagdes nos
diferentes territérios. O estudo das condi¢des de vida, segundo a inser¢do espacial das
populacgdes no territorio, tende a ser uma alternativa tedrico-metodoldgica com potencial para
orientar a analise das necessidades e das desigualdades sociais da saude.

Os casos de zero a 19 anos foram definidos como criangas e adolescentes, e aqueles com
20 ou mais, como adultos. Tal definicdo foi utilizada para permitir a comparacdo entre 0s
resultados do presente estudo com outros existentes.

Neste estudo as categorias preto e pardo foram agregadas em uma Unica categoria -
“negro”. Segundo Barbosa (1998), o agrupamento de pretos e pardos na categoria negro
encontra respaldo nos diversos estudos de relages raciais realizados no Brasil, dada a
ambiguidade aparente da terminologia racial brasileira, que, de fato, encobre uma relacao
bipolar: brancos e negros, atestada pelas disparidades de renda, educacdo, saude entre 0s
brancos e n&o-brancos. Portanto, embora a classificagdo do IBGE seja pretos e pardos,
politicamente foi decidido que essas duas categorias seriam usadas como uma Unica categoria

“negro” com objetivo de conferir maior visibilidade aos dados de iniquidades em saude.

Analise dos dados

Os anos que compreendem o periodo de 2009 a 2014 foram agregados em um s6 periodo
por ter sido observado no banco de dados, ano a ano, que houve poucas notificacGes pela
doenca. Para a construcéo dos indicadores foi elaborado um banco de dados Unico, em planilha
do MS-Excel® com os dados brutos e os indicadores de interesse.

Para descrever a frequéncia e as caracteristicas epidemioldgicas dos 6bitos por DF
ocorridos em Salvador calculou-se os coeficientes de mortalidade por raga/cor, sexo e idade.
Calculado pela diviséo entre o nimero declarados de obitos por doenca falciforme no municipio
de Salvador, pela populagdo residente neste municipio segundo varidvel de interesse,
multiplicado por 100.000 habitantes. A distribuigéo proporcional foi calculada para descrever

a distribuicdo dos casos de DF entre os distritos sanitarios de Salvador.
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Realizou-se também a andlise do coeficiente de mortalidade presumivel. Para este
calculo foi elaborada uma lista com os cédigos da CID 10 que podem estar associados aos
obitos por DF (D57) de acordo com a revisdo de literatura realizada. Foram estabelecidos
critérios para a tabulacdo e analise no banco de dados para os indicadores de mortalidade

presumivel, conforme segue abaixo:

1. Pessoas com idade igual ou menor a 19 anos cuja causa basica do 6bito tenha sido AVC;

2. Presenca do codigo da CID-10 de outra doenca (por ex. AVC) no diagnostico principal
que pode estar relacionada com a DF e que no diagndstico secundario tenha o codigo
D57 (doenca falciforme).

O Coeficiente de Mortalidade Presumivel foi calculado pela divisdo entre o nimero de
Obitos (sendo considerados também os Obitos declarados) por doenca falciforme no municipio
de Salvador, pela populacdo residente neste municipio segundo varidvel de interesse,
multiplicado por 100 mil.

Considerando a elevada letalidade entre os jovens observada na literatura e confirmada
na presente pesquisa, neste trabalho foi estimado os anos potenciais de vida perdidos (APVP),
indicador que quantifica o nimero de anos n&o vividos quando a morte ocorre em determinada
idade abaixo da qual se considera a morte prematura. Para cada morte ocorrida se contabiliza a
guantidade de APVP subtraindo da idade limite (aqui fixada em 70 anos) a idade em que a
morte ocorreu.

Para a construc&o do indice de Condig&o de Vida foram utilizados os dados disponiveis
no censo realizado pelo IBGE no ano de 2010 e considerados cinco variaveis: renda (proporcéo
de chefes de familia em domicilios permanentes com rendimento médio mensal igual ou menor
que dois salarios minimos), educacéo (proporcao de individuos de 10 a 14 anos alfabetizados),
aglomeragdo RM/Q, no qual corresponde a razéo entre o nimero médio de moradores por
domicilios e 0 nimero médio de comodos servindo de dormitério, saneamento (proporcao de
domicilios ligados a rede geral de abastecimento de dgua), favela (percentagem de aglomerados
subnormais em relacéo ao total de domicilios).

Para este estudo foi calculada a média do ICV por distritos sanitarios a partir de uma
planilha existente com informagdes sobre o ICV por bairro do municipio de Salvador. O ICV
por bairro foi calculado para atender a uma pesquisa que estudou a relacdo entre a mortalidade
por tuberculose e as condi¢Ges de vida (NATIVIDADE, 2013). Apos o célculo da média, o ICV

por distrito foi categorizado nos estratos de “Melhores condi¢des de vida” (ICV=1; score menor
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que 253), “Condi¢des de vida intermediaria” (ICV=2; score 253 a 424), “Condig¢des de vida
baixas” (ICV=3; score 424 a 536) ¢ “Condi¢oes de vida muito baixas” (ICV=4; score maior
que 536). Calculou-se também, a proporc¢édo dos bairros, de cada distrito sanitario, segundo 0s
estratos do ICV. Informa-se que quanto mais alto o score do ICV piores sdo as condigdes de
vida, ao contrario, quanto mais baixo o score, melhores sdo as condigdes de vida.

A andlise foi realizada com auxilio do MS-Excel® e do software STATA/SE 10.0®.
Realizou-se anéalise descritiva das frequéncias relativas e absolutas dos obitos por doenca
falciforme ocorridas em Salvador. As analises foram apresentadas por meio de tabela, grafico
e mapa.

O desenvolvimento deste estudo ndo traz qualquer maleficio ou risco, visto que os dados
utilizados sdo publicos e disponiveis nos Sistemas de Informacdes. Este foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Satde Coletiva/ Universidade Federal da Bahia

com parecer n° 1.279.046.

RESULTADOS

A distribuicdo dos 6bitos por doenca falciforme de residentes em Salvador no periodo
estudado encontra-se no Grafico 1. O ano que apresentou maior quantidade de ébitos foi 2010
(22) e 0 com menor quantidade foi 2011 (14). Para todo o periodo estudado, foram declarados
103 obitos por DF sendo o coeficiente de mortalidade 3,8/100 mil habitantes. Seguindo os
critérios estabelecidos neste estudo, para o calculo dos 6bitos presumiveis foram identificados
mais 47 O&bitos provaveis de terem sido por doenca falciforme. Considerando os Obitos
presumiveis, o total para o periodo estudado foi de 150 6bitos, e o valor do coeficiente de
mortalidade 5,6/100 mil habitantes.

Na Tabela 1, € possivel observar que os doze distritos sanitarios existentes em Salvador
tiveram pessoas com doenca falciforme que evoluiram para Obito, sendo que os distritos
Cabula/Beiru e Suburbio Ferroviario apresentaram os maiores valores, 20 (19,4%) e 15 (14,6%)
Obitos, respectivamente. Para o coeficiente de mortalidade, os distritos sanitarios que
apresentaram os maiores valores foram Cabula/Beiru (5,2/100 mil habitantes) e Liberdade
(5,0/200 mil habitantes).

Ainda na Tabela 1, encontra-se o indicador Anos Potenciais de Vida Perdidos. Este

indicador quantifica o nimero de anos ndo vividos quando a morte ocorre em determinada idade
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abaixo da qual se considera a morte prematura. Para Salvador, este indicador revela que as
mortes por doenga falciforme de residentes no municipio no periodo de 2009 a 2014
representaram a perda de 3.836 anos potenciais de vida perdidos. Os distritos que tiveram as
maiores perdas de anos potenciais de vida foram Cabula/Beiru (699) e o Suburbio Ferroviario
(574). Este indicador foi estimado também para a variavel ragca/cor. Onde foi observado que a
categoria negra (pretos e pardos) apresentaram os maiores valores do APVP. As pessoas negras
deixaram de viver 3.414 anos por causa da doenca falciforme, enquanto a categoria outras
(branca e amarela) deixaram de viver 422 anos.

O namero, o percentual de 6bitos e o coeficiente de mortalidade por doenca falciforme
segundo as variaveis: sexo, faixa etéria e raga/cor da pele estdo descritos na Tabela 2. Para a
variavel sexo, ndo foram observadas grandes diferencas nos valores dos indicadores analisados.
Dos 103 dbitos registrados com o cédigo D57 (CID 10) no SIM, 51 (49,5%) foram pessoas do
sexo masculino e 52 (50,5%) do sexo feminino. O risco de morrer por causa da doenga foi maior
entre as pessoas do sexo masculino, o coeficiente de mortalidade para este grupo foi 4,1/100
mil habitantes e para o sexo feminino o coeficiente foi 3,6/100 mil habitantes.

Com relacéo a faixa etaria, os adultos (20 anos ou mais) apresentaram os maiores valores
dos indicadores analisados, ou seja, evoluiram com maior frequéncia para ébito em comparacao
ao outro grupo. Do total dos dbitos, 85 (82,5%) ocorreram entre as pessoas adultas e o valor do
coeficiente de mortalidade foi 4,5/100 mil habitantes.

O numero de Obitos foi maior entre as pessoas da raca/cor negra (83 casos), 0 que
representa 80,6% do total dos casos e um coeficiente de mortalidade com o valor igual a 3,9/100
mil habitantes. O percentual de pessoas com a doenca que ndo tiveram a raca/cor da pele
informada representou 9,7% (10 6bitos) do total de ébitos no periodo.

Quanto ao Indice de Condicdo de Vida (Tabela 3) os distritos sanitarios Boca do Rio,
Centro Histdrico e Brotas apresentaram as melhores condi¢des de vida (ICV=1); Barra/Rio
Vermelho, Liberdade, Pau da Lima e Itapagipe foram classificados como os distritos de
condicdes de vida intermediaria (ICV=2); Cajazeiras, Cabula/Beiru e Itapud como os distritos
com condi¢Oes de vida baixa (ICV=3); e, Sdo Caetano/Valéria e Subdrbio Ferroviario foram os
distritos com condi¢des de vida muito baixas (ICV=4). Os distritos sanitarios que apresentaram
as piores condicOes de vida, também apresentaram os valores elevados do coeficiente de
mortalidade.

Na Tabela 4, observa-se a proporc¢ao dos bairros, por score do ICV, para cada distrito
sanitario. Os distritos sanitarios que possuem os bairros com as melhores condicdes de vida
sdo: Boca do Rio (66,7%), Brotas (63,6%), Barra/Rio Vermelho e Centro Histdrico com 55,6%,
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ambos. A proporgdo dos bairros com condigdes de vida muito baixas, estdo nos distritos
sanitarios Subudrbio Ferroviario (66,7%), Sdo Caetano/Valéria (53,8%), Itapua (41,7%) e
Cabula/Beiru (33,3%).

O Gréfico 2, mostra a proporcéo do indice de Condic&o de Vida dos bairros por distrito
sanitario, agregando o ICV 1 e 2 (condicBes de vida intermediaria ou melhores condi¢des de
vida) e 0 ICV 3 e 4 (condic¢des de vida muito baixas ou baixas). Os bairros com as piores
condicdes de vida estdo nos distritos Suburbio Ferroviario (100%), Sdo Caetano/Valéria (92%),
Cabula/Beiru (67%) e Cajazeiras (60%). Nos distritos sanitarios Boca do Rio (100%), Brotas
(91%), Centro Histdrico (89%) e Liberdade, estdo os bairros com as condi¢cdes de vida
intermediaria a melhores condigdes de vida.

A Figura 1 descreve a distribuicao espacial do ICV, por bairros de Salvador. Foi possivel
observar que a maioria dos bairros cujo o indicador corresponde a muito baixa ou baixa
condigéo de vida, situa-se nas regides nordeste, noroeste e sudoeste. Enquanto que nas regides
sul e leste (litoral) estdo situados os bairros com intermediaria condicdo de vida e melhor

condicdo de vida, conforme a classificacdo do ICV.

DISCUSSAO

Frequéncia, distribuicdo e Anos Potenciais de Vida Perdidos por doenca falciforme em

Salvador

Devido a gravidade das manifestacdes clinicas da doenca, o individuo com a DF pode
evoluir para ébito. Tal desfecho pode acontecer para todos os tipos. Entretanto, os pacientes
com o tipo anemia falciforme (HbSS) apresentam comumente as manifestagdes clinicas mais
graves, consequentemente, maior risco de Obito (LOUREIRO; ROZENFELD, 2005;
SALVADOR, 2009).

Em Salvador, os ébitos ndo apresentaram uma tendéncia crescente, manteve-se estavel.
Chamou atencdo o numero de Obitos presumiveis, ou seja, aqueles que provavelmente
aconteceram por causa da doenga falciforme. Os dbitos presumiveis foram aproximadamente a
metade do total dos dbitos declarados no SIM. Este resultado reforca a invisibilidade da doenca
nos sistemas de informacdo. A mortalidade por causa da DF em Salvador, podem apresentar

valores bem mais elevados, provavelmente os ébitos ndo estdo sendo declarados com o cédigo

65



CID da doenca (cédigo D-57). Piel et al (2013) afirmam que existem poucos dados de
morbidade e mortalidade disponiveis sobre as pessoas com DF, particularmente em pais de
baixa renda, onde as mortes sdo geralmente atribuidas a outras causas. Corroborando com 0s
autores, conhecer aspectos epidemioldgicos quanto a morbimortalidade por DF é fundamental
para definir acdes de salde publica e reduzir custos econémicos associados as complicacGes da
doenca.

Quanto a distribuicdo dos oObitos entre os distritos sanitarios de Salvador, os doze
distritos existentes no municipio tiveram registros de obito por DF. Cabula/Beiru e Suburbio
Ferroviario apresentaram os maiores valores absolutos. Quando observado o coeficiente de
mortalidade, Cabula/Beiru manteve-se com o maior coeficiente e o distrito da Liberdade foi o
segundo a apresentar a mortalidade elevada pela doenca.

Sabe-se que a doenca falciforme pode apresentar varias complicacBes que podem
resultar em ébito. Mas, estas complicacdes podem ser evitadas desde que a pessoa com a doenca
seja acompanhada por uma equipe multiprofissional em uma rede de atencdo articulada
considerando os trés niveis de atencao a saide. No municipio de Salvador, é possivel afirmar
que existe fragilidade na rede de atencdo a saude, tendo em vista que foram encontrados valores
elevados do indicador Anos Potenciais de Vida Perdidos (APVP). S&o criancas e jovens que
estdo morrendo precocemente. E possivel afirmar ainda, que as pessoas com doenga falciforme
com a raga/cor negra responderam pela maior parte das mortes precoces. Do total de anos
potenciais de vida perdidos, 89% foram das pessoas negras. Salienta-se que na literatura ndo

foram encontrados estudos que discutam o APVP e a doenca falciforme.

Mortalidade por doenca falciforme: caracteristicas sociodemogréficas

Algumas caracteristicas das pessoas podem relacionar-se com a ocorréncia de
problemas de satde. Neste trabalho, para descrever o perfil das pessoas que morrem por doenga
falciforme, algumas varidveis disponiveis no sistema de informacdo de mortalidade foram
estudadas: sexo, idade e raga/cor.

Em praticamente toda a sociedade, a mortalidade é maior entre 0s homens enquanto que
a percepcdo do estado de saude é pior entre as mulheres (BARATA & WERNECK, 2012).
Neste estudo, o risco de morrer por causa da doenca foi maior entre as pessoas do sexo
masculino, haja vista que o coeficiente de mortalidade apresentou um valor mais alto. Outros

estudos sobre mortalidade que analisaram a variavel sexo encontraram resultados semelhantes
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(FERNANDES, 2007; SABARENSE, 2014). Entretanto, considerando que a mortalidade
materna no pais é mais elevada entre as mulheres negras — em 2009, mais da metade (57%) das
gestantes que morreram em decorréncia da gravidez ou parto sdo negras (BATALHA, 2014) e
que a DF é um fator de risco gestacional é preciso investigar quanto dessa morte materna deve-
se a DF.

Qualquer que seja 0 evento de salde considerado este apresentara variagdo de acordo
com a idade dos individuos acometidos. Os estudos sobre doenca falciforme reconhecem a
importancia da relacdo entre a idade e a mortalidade (PLATT, 1994; LOUREIRO e
ROZENFELD, 2005; FERNANDES, 2007; SABARENSE, 2014). No presente trabalho ficou
evidenciado que os adultos (20 anos ou mais) evoluiram para 6bito com maior frequéncia (mais
de 80% dos casos). A faixa etaria de 20 a 29 anos apresentou 0s maiores valores dos indicadores
analisados, sendo responsavel por 30% do total dos ébitos. Tal achado corrobora com os dados
apresentados por Loureiro e Rozenfeld (2005), onde foi observado que os Obitos se
concentraram em faixas etarias jovens, sendo a de 20 a 29 anos a com maior registro.

Segundo alguns autores existe um pico de incidéncia de morte na faixa etaria de um a
trés anos, sendo as infec¢Bes bacterianas a causa principal (PLATT, 1994; LOUREIRO e
ROZENFELD, 2005; FERNANDES, 2007; SABARENSE, 2014). Entretanto, neste estudo, a
mortalidade em menores de 9 anos ndo apresentou 0s maiores valores quando comparadas as
demais faixas etarias. Dos 103 6bitos declarados, aproximadamente 9% foram dos menores de
nove anos de idade.

A elevada letalidade que acomete principalmente os jovens, reflete a gravidade da
doenca. Ademais, os resultados encontrados para o municipio de Salvador e dos estudos
apresentados na presente pesquisa confirmam o predominio de pacientes que evoluem para
Obito nas faixas etarias jovens, indicando que no Brasil, as pessoas com DF morrem
precocemente. Por outro lado, a menor frequéncia de 6bitos entre criancas e adolescentes, pode
ser consequéncia do diagnostico precoce realizado na triagem neonatal o que possibilita tdo
logo dispensar as medidas preventivas das complica¢es, com impacto positivo na reducdo da
mortalidade pela doencga.

Um estudo norte-americano comparou a sobrevida de pacientes diagnosticados no
periodo neonatal e apds trés meses de idade, os autores evidenciaram que a mortalidade no
primeiro grupo foi 1,8% e no segundo grupo foi 8% e confirmaram a importancia da triagem
neonatal para a reducdo da mortalidade de pessoas com DF (VINCHISKY et al, 1988).

Platt et al (1994) realizaram uma coorte no Estados Unidos onde acompanharam 3764

pessoas com DF desde o nascimento até 66 anos de idade. Os resultados demostraram que a
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média de idade no momento do 6bito foi de 42 anos nos homens e de 48 anos em mulheres nos
pacientes com hemoglobinopatia SS. Nos que tinham hemoglobinopatia SC a média de idade
subiu para 60 anos entre os homens e 68 anos entre as mulheres. Entre criangas, o pico de
incidéncia de morte foi de 1 a 3 anos. Uma grande proporcdo morreu durante um episodio agudo
de dor, sindrome torécica ou acidente vascular cerebral.

Em um estudo realizado na Jamaica (WIERENGA et al, 2001) os resultados mostraram
a sobrevida mediana de 53 anos para 0os homens e 58,5 para as mulheres com hemoglobinopatia
SS. Loureiro e Rozenfeld (2005) estudou as internacdes por DF em trés estados do Brasil e
revelaram que a mediana da idade dos 6bitos foram 26,5 anos na Bahia, 31,5 no Rio de Janeiro
e 30 anos em S#o Paulo. Na india, Escoffery e Shirley (2002) realizaram um estudo sobre 841
necropsias durante um periodo de 15 anos e demonstraram que a DF representou uma das dez
causas mais comum de 6bito (2,5% dos casos) e a média de idade foi de 20,9 anos.

Martins et al (2010) analisaram 103 prontudrios de pessoas internadas com DF em dois
hospitais da rede publica da cidade de Uberaba/Minas Gerais no periodo de 1998 a 2007.
Identificaram em seu estudo que dos 11 o6bitos ocorridos a média de idade foi de 33,5 anos.
Entre as pessoas do sexo masculino foi 33,7 anos e entre as do sexo feminino 46,5 anos. Em
mais de 54,5% dos 6bitos a causa identificada foi como faléncia de multiplos 6rgéos e sistemas.

E sabido que as complicacdes da doenca falciforme podem resultar em internagdes
hospitalares sucessivas e em Obito caso o individuo acometido ndo receba os cuidados
necessarios. A elevada morbimortalidade afeta especialmente os mais jovens, havendo a
necessidade de identificar precocemente os fatores de risco que possam gerar acdes profilaticas
que minimizem as complicag¢6es da doenca (LOUREIRO & ROZENFELD, 2005).

Dentre as acdes que podem contribuir para a reducdo da morbimortalidade, é possivel
citar a triagem neonatal e o uso do farmaco hidroxiureia (HU). A triagem neonatal possibilita
realizar o diagnostico precoce de diversas patologias entre as quais a doenca falciforme. Os
neonatos com o traco falciforme (TF) tambeém podem ser identificados na triagem, o que € de
extrema importancia tendo em vista que pessoas com o TF é encontrado em todas as regides do
Brasil e por isso ha necessidade de aconselhamento genético, principalmente para 0s casais que
tenham o traco e desejam ter filhos. Sendo assim, a detecgdo precoce pode contribuir para
iniciar antecipadamente o cuidado e o acompanhamento na rede de saude.

O uso do farmaco hidroxiureia aumenta comprovadamente a sobrevida das pessoas com
a DF e melhora a qualidade de vida, especialmente entre as pessoas adultas por ndo causar
efeitos adversos severos nessa populagdo. Sua agdo consiste na elevagdo dos niveis de

hemoglobina fetal, melhorando a severidade clinica e os parametros hematoldgicos (SILVA &
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SHIMAUTI, 2006; BRASIL, 2013; ARAUJO et al, 2015). Estudos recentes revelam uma
reducdo na mortalidade por DF de até 40% com o uso da hidroxiuréia. No Brasil, em novembro
de 2002, com a Portaria n® 872, o Ministério da Satde aprovou o uso e distribuicdo gratuita de
HU para pacientes com DF (CANCADO et al, 2009).

Nos Estados Unidos, Steinberg et al (2010) acompanharam por 17 anos e meio pessoas
com anemia falciforme e observaram que entre os que usaram HU a mortalidade foi reduzida.
As curvas de sobrevida demonstraram uma reducdo significativa no nimero de mortes com a
exposicao a longo prazo. 24% das mortes foram devido a complica¢es pulmonares e 87,1%
ocorreram em pacientes que nunca tomaram a HU.

Os resultados da pesquisa de Aradjo et al (2015) confirmam o aumento da sobrevida
com o uso da HU. Os autores realizaram uma coorte retrospectiva, com observacdo de 30 anos,
com dois grupos de pacientes: usuarios e nao usuarios de HU. Concluiram que a curva de
sobrevida foi maior entre os usuarios do farmaco. O farmaco HU ja teve seu papel comprovado
na diminui¢do das CVO, da necessidade de transfusdo, dos episddios de STA, do nimero de
internacOes e tempo de internacdo, além de demonstrar reducéo na mortalidade (TROMPETER
& ROBERTS, 2008; CANCADO et al, 2009).

O Unico tratamento curativo para pacientes com doenga falciforme € o transplante de
células-tronco hematopoiéticas (TCTH). Porém, consiste em um procedimento com risco de
morte e por isso deve ser utilizado como ultimo recurso, apenas em casos mais severos. Esta
afirmacdo € a conclusdo de um estudo realizado na Bélgica, onde os pesquisadores
acompanharam mais de quatrocentas pessoas com DF, no periodo de 2008 a 2012. Os
pesquisadores concluiram também, que na Bélgica, o uso da HU aumentou a expectativa de
vida das pessoas que utilizaram este tratamento assim como o diagndstico precoce e a garantia
de acompanhamento nos servicos de satide (LE et al, 2013). Ou seja, em um pais com melhores
condicdes de vida, acesso aos medicamentos e ao acompanhamento integral nos servicos de
salde, a DF pode ser encarada como uma doenca cronica. Ao contrario, por exemplo, dos paises
africanos na qual a DF ¢é encarada como uma doenca fatal, que ainda mata muitas criancas.

Concordando com Dias (2013), embora seja uma doencga grave, com manifestacdes
complexas e variadas, pode ter seu curso modificado a depender do acesso ao cuidado integral
e humanizado. Deste modo, as acbes supracitadas contribuem para a reducdo da
morbimortalidade, possuem efeito positivo na sobrevida e na melhoria da qualidade de vida das
pessoas com DF.

Neste trabalho foi estimado os anos potenciais de vida perdidos (APVP), indicador que

quantifica o numero de anos ndo vividos quando a morte ocorre em determinada idade abaixo
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da qual se considera a morte prematura. Para cada morte ocorrida se contabiliza a quantidade
de APVP subtraindo da idade limite (aqui fixada em 70 anos) a idade em que a morte ocorreu.

Para Salvador, este indicador revela que as mortes por doenca falciforme de residentes
no municipio no periodo estudado representaram a perda de 3.836 anos potenciais de vida
perdidos. N&o foram encontrados estudos na literatura que tenham descritos os APVP para a
doenca falciforme. Porém, fica evidente o quanto morrem precocemente as pessoas com a DF
neste municipio, o que pdde ser observado também no coeficiente de mortalidade analisado por
faixa etaria. Cabula/Beiru e o Suburbio Ferroviario foram os distritos que tiveram as maiores
perdas de anos potenciais de vida.

Por entender que existem diferencas na morbimortalidade entre as pessoas brancas e néo
brancas, e que essas diferencas estdo fortemente associadas as condi¢cdes socioeconémicas da
populacdo foi analisada também a variavel raca/cor. Os resultados revelaram que, em Salvador,
as pessoas que se declararam negras (pardas e pretas) evoluiram mais frequentemente para o
oObito, representando mais de 80% dos casos.

No periodo de 1999 a 2005, no Brasil, morreram 1.406 pessoas menores de cinco anos
por complicacdes da DF. Deste total, 62,3% eram pretos e pardos (PAIXAO & CARVANO,
2008). Sabarense (2014) observou nas entrevistas com 84 familiares de criangas falecidas entre
2005 e 2012, em Minas Gerais, que 75% eram pretos e pardos. Félix et al (2010) estudaram os
aspectos epidemiolégicos e sociais de pacientes com DF na cidade de Uberaba/Minas Gerais e
evidenciaram que aproximadamente 80% eram pretos e 17% pardos. A maioria (74,5%) residia
em locais periféricos, apenas 40% tinham o segundo grau completo, 38% nao tinham profissdo
definida ou eram aposentados, aproximadamente 50% possuia uma renda per capita de até um
salario minimo e 19% n&o recebia rendimento.

A variavel raca/cor da pele foi também analisada utilizando o indicador Anos Potenciais
de Vida Perdidos. A analise demonstrou gue 0s negros e negras residentes em Salvador tiveram
as maiores perdas de anos potenciais de vida. Araujo (2009), utilizou o0 mesmo indicador para
analisar os diferenciais na mortalidade por causas externas, ocorrida em Salvador no periodo
de 1988 a 2003 segundo a raga/cor da pele das vitimas. Como resultado, os individuos negros
tiveram maior perda de anos potenciais de vida. Tais achados demonstram os diferenciais por
raca/cor, na mortalidade entre as pessoas negras, devendo ser considerados no planejamento

das acdes para a superacdo das iniquidades em saude.
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Doenca falciforme e condigdes de vida

O processo saude-doenca-cuidado € bastante complexo e envolve maltiplas dimensdes,
dentre as quais vale reconhecer a preponderancia do aspecto social nas condi¢des de salde de
uma populagéo. Isso pode ser percebido de diversas formas: nos coeficientes de morbidade e
mortalidade, na expectativa de vida de uma determinada populacdo, nos habitos de higiene e
cuidado com a saude, na forma como os individuos vao conceber a saude e lidar com a doenca,
na forma como o sistema se articula em cada contexto social etc.

Na doenca falciforme, o processo salde-doenca-cuidado € regido por fatores
hereditarios, biologicos e ambientais, e sofre também a interferéncia do meio social, das
desigualdades de género, raca/etnia e classe, que consequentemente comprometem 0s
considerados fatores adquiridos (CARVALHO, 2010). Além dos fatores ligados a
hereditariedade, a perda de qualidade de vida causada pela discriminacdo e pelas condigdes
socioecondmicas desfavoraveis se relaciona com os valores mais elevados dos indicadores de
morbimortalidade (BATALHA, 2014).

Neste estudo, as condi¢Ges de vida dos bairros segundo os distritos sanitarios de
Salvador, foram estimadas por meio do indice de Condicdo de Vida (ICV), indicador usado
para avaliar as condi¢fes de vida das populacfes nos diferentes territorios, e que pode ser
utilizado para orientar a analise das necessidades e das desigualdades sociais da saude. Os
resultados demonstram que, os bairros com as piores condi¢des de vida também apresentaram
altos valores do coeficiente de mortalidade e de proporcdo de 6bitos. Por exemplo, os distritos
Cabula/Beiru e Suburbio Ferroviario. Sendo que neste Gltimo distrito, 100% dos bairros
possuem condicdes de vida baixas ou muito baixas.

A mortalidade por doenca falciforme tem estreita relacdo com as condicdes de vida dos
individuos que convivem com a doenca. Estudos atuais tém comprovado esta relacdo. Ebrahim
et al (2010) afirmam que em paises com pouco recurso a mortalidade entre as criangas com DF
é elevada, e que ainda hoje, apds anos de descoberta da DF, e apds mais de vinte décadas de
reconhecimento, por parte da OMS, da DF como problema de Salude Publica, a maioria das
criangas em paises com poucos recursos nao tem se beneficiado dos muitos avancos no
tratamento e cuidado voltados as pessoas com doenca falciforme que sdo disponiveis para
aquelas em paises desenvolvidos.

Nos paises considerados desenvolvidos, observa-se 0 aumento da expectativa de vida
das pessoas com doenca falciforme. Na Bélgica, pesquisadores acompanharam, durante quatro

anos, 470 pessoas com a doenga e concluiram que a mortalidade pela doenga no referido pais €
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baixa devido as melhores condicBes de vida (LE et al, 2013). Portanto, a expectativa de vida
das pessoas com DF varia a depender do grau de desenvolvimento do pais em que reside. No
Brasil, pessoas com a doenca ainda morrem antes de completarem dez anos de idade, conforme
observado neste estudo.

Na Africa, a doenca falciforme é a mais comum doenca genética de importancia clinica
e epidemioldgica (DENNIS-ANTWI et al, 2008; MAKANI et al, 2015). Entretanto, geralmente
ndo é percebida pelos governos africanos como uma doenca de importancia para a saude
publica. Soma-se a isso, as condi¢bes precarias de vida de muitos paises africanos que
contribuem para a mortalidade por DF. Neste continente 95% das crian¢as nascidas com a
doenca morrem antes de completarem cinco anos de vida (DENNIS-ANTWI et al, 2008).
Ebrahim et al (2010) d& exemplo de paises como Nigéria e Burkina Faso onde é elevada a
mortalidade infantil por causa da DF e atribui este problema as condicdes precarias de vida e
aos recursos de saude indisponiveis para que seja realizado o tratamento e dispensado o
cuidado.

Na maior parte da Africa, os recursos disponiveis para 0 manejo da doenca sio limitados
e hd uma caréncia de dados para avaliar o impacto da doenca sobre a saude publica no
continente. Para melhorar a qualidade de vida dessas pessoas e dos seus familiares é preciso
desenvolver e implementar politicas de satde publica e politicas sociais (DENNIS-ANTWI et
al, 2008). Intervenc@es especificas de satde publica como a triagem neonatal, dispensacao de
antibidticos e aplicacdo de vacinas podem ser realizadas nos paises de baixa renda. Tais
intervencdes levaria a uma reducdo da mortalidade por DF nesses paises (PIEL et al, 2013).

A elevada mortalidade persistente nos paises africanos esta em contraste com paises
desenvolvidos e em desenvolvimento, onde a sobrevivéncia dessas pessoas atinge a vida adulta.
Esta sobrevivéncia pode ser atribuida, em parte, as caracteristicas da doenca. Entretanto, as
condicdes de vida que sdo oferecidas a essas pessoas, bem como um sistema publico de salde
de qualidade s&o considerados fatores chaves para 0 aumento da expectativa de vida. Nos paises
com melhores condicdes de vida, acesso aos medicamentos e a0 acompanhamento nos servicos
de saude, a DF pode ser encarada como uma doenca crénica.

E, por ser uma doenca cronica, as condi¢des socioecondmicas constituem um dos fatores
que podem determinar o grau de dificuldade no enfrentamento das condic¢des crénicas por parte
da familia. Segundo Mota et al (2015) o tratamento adequado realizado precocemente aumenta
a sobrevida e confere melhor qualidade de vida as pessoas com DF. Caso contréario, observa-se
a piora no quadro clinico. Tal fato pode ser agravado pela condic¢éo de vulnerabilidade a que

estdo submetidas boa parte dos individuos que convivem com a doenca.
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ProjecOes sobre a expectativa das pessoas com DF apontam que com a implementacéo
do diagnoéstico da DF no pré-natal e na triagem neonatal, a dispensacdo de antibioticos e
aplicacdo de vacinas, seria possivel prolongar a vida de mais de cinco milhdes recém-nascidos
com a doenca em 2050. A implementacao do rastreio universal e prestacdo de outras medidas
especificas previstas podem reduzir o excesso de mortalidade de 5% e 0% nos paises de baixa
renda e nos paises de alta renda, respectivamente. Cerca de dez milhGes de vidas podem ser
salvas até o ano 2050 (PIEL et al, 2013).

Dados do Ministério da Saude informam que 25% das criancas com DF até cinco anos
de idade sem cuidado de saude morrem por causa da doenca, e com o cuidado de saude
garantido a proporcéo foi 1,8%. Entre as gestantes durante o trabalho de parto, 50% morreram
por ndo terem garantido o cuidado a salde, e entre aquelas que tiveram assegurado este direito
esta proporcao foi bastante inferior, 2% (BRASIL, 2006). Ou seja, as pessoas com DF que tem
assegurado 0 acesso ao cuidado de satde vivem mais que aquelas que ndo tém acesso ao servico
de saude para a prestacao do cuidado.

Neste estudo, observou-se que os valores dos indicadores de mortalidade foram mais
elevados entre as pessoas negras. Cunha (2001) destaca que a mortalidade permanece
significativamente mais alta entre os negros (as), em todas as faixas etérias, e a esperanca de
vida é inferior do que a verificada entre os brancos. O que ressalta a variavel raca/cor como um
indicador de iniquidades. E, por ser maior a mortalidade entre 0s negros (as) para outros
problemas de saude, e diante da acentuada subnotificacdo dos casos de DF, pode ser que uma
parcela dessas mortes precoces seja em decorréncia das complicacdes por DF.

As pessoas negras estdo alocadas nos trabalhos que exigem pouca qualificagdo
profissional, cuja renda mensal é irrisoria, logo insuficiente para cobrir necessidades vitais
como, por exemplo, alimentacdo adequada. Agregam-se as precarias condicdes materiais de
vida, préaticas racistas, firmemente arraigadas na sociedade brasileira, que contribuem
decisivamente para a manutencédo e até piora da baixa estima e risco de adoecimento fisico e
mental (OLIVEIRA, 2003). Residem em areas com menos servigos de infraestrutura bésica.
Assim, sofrem maiores restricGes no acesso aos servigos de satde (CUNHA, 2003).

No ultimo censo realizado pelo IBGE, em 2010, evidencia-se as desigualdades de
rendimentos quando analisado a categoria raca/cor. As pessoas brancas recebem em média R$
1.574, proximo ao dobro do que ganham os grupos pretos (R$ 834), pardos (R$ 845) ou
indigenas (R$ 735). Os maiores diferenciais sdo encontrados nos municipios mais populosos,

com mais de 500 mil habitantes. Entre as capitais, Salvador lidera a desigualdade de rendimento
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médio mensal entre brancos e pretos. Na capital baiana o primeiro grupo ganha 3,2 vezes mais
do que o segundo. Em seguida, aparecem Recife (3 vezes) e Belo Horizonte (2,9 vezes).

Para Carvalho (2010), a doenca falciforme esta inserida num contexto social de
profundas desigualdades sociais, em que as pessoas da raca negra (pretas e pardas) vivem as
consequéncias desse processo, que ao longo da historia vem se perpetuando. Ferreira &
Cordeiro (2013) afirma que o atendimento nos servigos de salde é quase sempre insatisfatorio
gerando diagndstico tardio, como € o caso da doenca falciforme. E atribui esta negligéncia e
descaso a prevaléncia mais elevada da DF na populacdo negra.

No Brasil, existem poucos estudos que contemplam a caracterizacdo do perfil socio
demogréfico de pessoas com doenca falciforme. A maioria aborda os aspectos clinicos e
genéticos da doenca (CALDAS, 2010; NUNES, 2010; GUALANDRO et al, 2007). Entretanto,
0s poucos estudos ja realizados revelam que o perfil socio demogréafico de pessoas com doenca
falciforme é constituido por maioria de negros, jovens, com baixo grau de escolaridade e renda.
Observa-se, por exemplo, que 85% dos adultos com DF tém baixa escolaridade e aqueles que
conseguem ingressar no mercado de trabalho desenvolvem tarefas que demandam grande
esforco fisico, sendo muitas vezes incompativel com o curso da doenca (GUIMARAES et al,
2009; FELIX, 2010; SABARENSE, 2014).

Trata-se, portanto, de uma populacdo que vivem em grande vulnerabilidade econémica
e social. Segundo Mota et al (2015), ndo apenas por pertencerem a extratos mais empobrecidos
da populacdo, mas também porque o manejo do cuidado aos seus filhos e parentes ndo permite
que os cuidadores mantenham um vinculo empregaticio. A familia convive, desde a fase do
diagndstico, com alteracBes de suas rotinas, voltando sua atencdo para o filho doente. Sua
atuacdo intensa e diaria impede o exercicio de atividades externas, porque a exigéncia de
atencdo integral impossibilita 0 desempenho de outras funcées (GUIMARAES et al, 2009).
Configura-se, entdo, um ciclo de empobrecimento e comprometimento da renda familiar, com
forte impacto na qualidade de vida dessas pessoas. Moreira (2000) afirma que esses individuos
estdo mais expostos a deficiéncia alimentar e a qualidade nutricional inadequada e a deficiéncia
em assisténcia médica, social e psicologica.

Dada a maior prevaléncia da DF na populagdo negra, e por esta apresentar os piores
indicadores de saude e sociais (escolaridade, emprego, renda, moradia etc.). Tais resultados
indicam que as condi¢bes de vida e trabalho das pessoas com doenca falciforme estdo
fortemente relacionadas com a situacdo de salde desta populacdo. As condigdes

socioecondmicas e educacionais desfavoraveis, bem como a dificuldade de acesso aos servicos
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de satde podem agravar o quadro clinico apresentado pela pessoa com DF levando, inclusive
ao ébito.

CONSIDERACOES FINAIS

Apesar da elevada prevaléncia da doenca falciforme no Brasil, ainda ha poucos estudos
epidemioldgicos, e dos existentes, poucos contemplam a caracterizagao sociodemografica das
pessoas com a doenca. Este é o primeiro estudo que analisa e discute a situacdo epidemioldgica
da DF no municipio de Salvador caracterizando a populacdo acometida com as variaveis
disponiveis no banco de dados secundarios, e contemplando ainda, a discusséo sobre os fatores
determinantes envolvidos na mortalidade por DF.

No periodo estudado ndo foi observada grande variagdo de Obitos pela doenca. Os
valores mantiveram-se estaveis. O total dos 6bitos declarados ndo coincidiram com o total dos
oObitos presumiveis. Na andlise dos dados presumiveis, aproximadamente a metade do total dos
Obitos declarados foram identificados como provaveis de terem sido por causa da doenca
falciforme. Este resultado suscita para uma reflexdo quanto a qualidade dos dados e reforca a
invisibilidade da DF nos sistemas de informacgdes em saulde. Faz-se necessario novas pesquisas
para esclarecer melhor este resultado. Uma estratégia para identificar os 6bitos por DF e para
subsidiar a implementacdo de acdes efetivas para a reducdo da mortalidade pela doenca, € a
criacdo do comité de vigilancia dos 6bitos suspeitos de DF.

Os resultados deste estudo evidenciaram que no municipio de Salvador os jovens com
doenga falciforme estdo morrendo precocemente. As pessoas negras foram as que mais
morreram por causa da doenca. Apesar de ndo ter sido alta a diferenca na mortalidade entre 0s
sexos, o risco de morrer por causa da doenca foi maior entre as pessoas do sexo masculino.

Fatores individuais como raca/cor e idade, e fatores adquiridos como condi¢des de
moradia e trabalho, qualidade da alimentacdo, e assisténcia médica estdo envolvidos no
processo saude-doenga-cuidado dos individuos com doenga falciforme (ZAGO, 2000 apud
FERREIRA & CORDEIRO). Neste trabalho, observou-se que os valores dos indicadores de
mortalidade mais elevados estdo nos distritos sanitarios que possuem o0s bairros com as mais
precarias condi¢fes de vida. Os resultados desta pesquisa e dos estudos realizados por outros
autores, aqui apresentados, demonstram que as condig¢des de vida influenciam na mortalidade

por doenca falciforme, por conseguinte, na expectativa de vida dessas pessoas.
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Salienta-se que nenhuma crianga deveria morrer por causa da DF que, embora seja uma
doenga grave, com manifestagdes complexas e variadas, pode ter seu curso modificado a
depender do acesso ao cuidado integral, continuo e humanizado incluindo a¢des de tratamento,
prevencdo e promogao a saude nos trés niveis de atencdo, e a depender também das condigdes
de vida dessas pessoas. Piel et al (2013) afirmam que a quantidade de pessoas com DF no
mundo tende a aumentar e indicam que a implementacéo de intervencgdes especificas poderia
estender a vida de milhdes de recém-nascidos e levaria a uma reducéo imediata da mortalidade.
Para tanto, destacam a necessidade de desenvolver e implementar politicas publicas que
contemplem ndo somente a atencdo a saude, mas também questdes socioecondmicas,
particularmente em paises de baixa renda.

Por este estudo ter sido desenvolvido a partir de dados secundarios, impde-se alguma
cautela na interpretacdo de seus resultados em funcdo da possibilidade de subregistro,
subnotificacdo ou mesmo dificuldades no diagnéstico informado da causa da morte. Ainda
assim, foi possivel produzir informacBes importantes sobre a situacdo epidemioldgica da
doenca falciforme em Salvador e trazer alguns aspectos que estdo envolvidos na mortalidade
por DF.

Por fim, ndo se trata apenas de observar os indicadores de mortalidade, mas também
considerar as condicGes de vida dessas pessoas, que ja sofrem por questdes inerentes a propria
doenca. Deste modo, além da vulnerabilidade clinica, Mota et al (2015) traz que a
vulnerabilidade social em interacdo com a estigmatizacao racial pode configurar um processo
de sobreposicdes de desvantagens. Tais desvantagens, quando ndo provocam a morte precoce,
sdo responsaveis por sequelas que poderiam ser evitadas com acompanhamento qualificado e
boas condicdes de vida. Dessa forma, vem sendo reforcada a necessidade de se atuar frente a
vulnerabilidade diminuindo as diferencas indesejaveis e evitaveis — iniquidades — de salde entre

essa populacéo e outros grupos sociais.
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Gréfico 1 - Obitos por doenca falciforme* por ano e coeficiente de mortalidade (CM) ** no periodo
segundo local de residéncia. Salvador - Bahia, 2009 a 2014.

m Dados presumiveis

m Dados declarados

OBITOS (N)

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2009 A
2014
ANO 2009 a 2014

CM declarado=3,8
CM presumivel=5,6

Fonte: Datasus/Ministério da Satde — Sistema de Informagdes sobre Mortalidade (SIM/SUS) e IBGE (Censo 2010).
*Na CID 10a. Revisdo estd como Transtornos Falciformes: Cédigo D57.
** Por 100.000 habitantes

Tabela 1. Numero, percentual de dbitos, coeficiente de mortalidade* e APVP** por doenca falciforme*** segundo
distrito sanitario de residéncia. Salvador - Bahia, 2009 -a 2014.

APVP
Distrito Sanitario N =103 % Coeficiente Salvador = 3836
Centro Historico 1 1,0 14 52
Itapagipe 8 7,8 49 286
Séo Caetano/Valeria 8 7,8 3,1 396
Liberdade 9 8,7 5,0 283
Brotas 5 49 2,5 260
Barra/Rio Vermelho 8 7,8 2,4 155
Boca do Rio 3 2,9 2,4 95
Itapud 2 1,9 0,8 165
Cabula/Beiru 20 19,4 52 699
Pau da Lima 9 8,7 41 315
Subdrbio Ferroviario 15 14,6 47 574
Cajazeiras 6 5,8 3,8 277
Ignorados 9 8,7 - 279

Fonte: Datasus/Ministério da Saude - Sistema de Informagdes sobre Mortalidade (SIM/SUS) e IBGE (Censo 2010).
*Por 100.000 habitantes

** APVP: Anos Potenciais de Vida Perdidos

***Na CID 10a.Revisdo estd como Transtornos Falciformes: Cédigo D57.

81



Tabela 2. Numero, percentual de 6bitos e coeficiente de mortalidade* por doenca falciforme** segundo
sexo, faixa etéria e raca/cor da pele, de residentes de Salvador - Bahia, 2009 - 2014.

Varidveis N % Coeficiente

Sexo (N =103)

Masculino 51 49,5 4,1
Feminino 52 50,5 3,6
Faixa etaria (N =103)

<19 18 17,5 2,3
>20 85 82,5 4,5
Raca/cor (N =103)

Negra® 83 80,6 3,9
Outras® 10 9,7 1,9
Ignorados 10 9,7 -

Fonte: Datasus/Ministério da Sade - Sistema de Informagdes sobre Mortalidade (SIM/SUS) e IBGE (Censo 2010).
*Por 100.000 habitantes

**Na CID 10a.Revisdo estd como Transtornos Falciformes: Cédigo D57.

! Preta e parda.

2 Branca e amarela.

Tabela 3. Coeficiente de mortalidade (CM)* por doenga falciforme** e indice de Condicéo de
Vida*** segundo distritos sanitarios de residéncia. Salvador - Bahia, 2009 - 2014,

Distritos CM ICV
Boca do Rio 2,4 1
Centro Historico 14 1
Brotas 2,5 1
Barra/R. Vermelho 2,4 2
Liberdade 5,0 2
Pau da Lima 4,1 2
Itapagipe 4,9 2
Cajazeiras 3,8 3
Cabula/Beiru 52 3
Itapud 0,8 3
S. Caetano/Valéria 3,1 4
Sub. Ferroviario 4,7 4

Fonte: Datasus/Ministério da Salde - Sistema de Informagdes sobre Mortalidade (SIM/SUS) e IBGE (Censo 2010).
*Por 100.000 habitantes

**Na CID 10a.Revisdo estd como Transtornos Falciformes: Cédigo D57.
***|CV: 1= alta condicéo de vida; 2=intermediaria condi¢do de vida; 3=baixa condicéo de vida; 4=muito baixa condicéo de vida.



Tabela 4. indice de Condicao de Vida (ICV) * dos distritos sanitarios e proporcéo do ICV por bairros segundo distritos sanitarios
do municipio de Salvador, Bahia, 2010.

Melhores

Condic@es de vida CondicGes de vida Condicdes de vida

condices de

L . Icv muito baixas baixas intermediaria ; Total
Distrito Sanitarios Distritos** vida (n=156)
n° bairros n° bairros n° bairros n° bairros
(n=39) % (n=38) % (n=40) % (n=39) %
Boca do Rio 1 0 0,0 0 0,0 2 33,3 4 66,7 6
Centro Histérico 1 0 0,0 1 11,1 3 33,3 5 55,6 9
Brotas 1 0 0,0 1 9,1 3 27,3 7 63,6 11
Barra/R. Vermelho 2 2 11,1 3 16,7 3 16,7 10 55,6 18
Liberdade 2 1 9,1 2 18,2 5 455 3 27,3 11
Pau da Lima 2 4 26,7 3 20,0 6 40,0 2 13,3 15
Itapagipe 2 2 15,4 4 30,8 7 53,8 0 0,0 13
Cajazeiras 3 3 20,0 6 40,0 5 33,3 1 6,7 15
Cabula/Beiru 3 7 33,3 7 33,3 2 9,5 5 23,8 21
Itapua 3 5 41,7 2 16,7 3 25,0 2 16,7 12
S. Caetano/Valéria 4 7 53,8 5 38,5 1 7,7 0 0,0 13
Sub. Ferroviario 4 8 66,7 4 33,3 0 0,0 0 0,0 12

Fonte: Censo IBGE
*ICV: Score/Classificacdo: 1= alta condigdo de vida; 2=intermediaria condicdo de vida; 3=baixa condi¢éo de vida; 4=muito baixa condi¢do de vida.
** estimado a partir da média dos scores para os distritos.

Graéfico 2. Proporcao do indice de Condicao de Vida* dos bairros por distrito sanitario do municipio
de Salvador, Bahia, 2010.
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DISTRITOS SANITARIOS

u Condicdes de vida intermediaria ou melhores condi¢des de vida
m Condigdes de vida muito baixas ou baixas
Fonte: Censo IBGE

*ICV: Score/Classificacdo: 1= alta condigdo de vida; 2=intermediaria condigdo de vida; 3=baixa condicdo de vida; 4=muito
baixa condigéo de vida.
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Figura 1. Distribuicdo espacial do ICV* por bairros do municipio de Salvador, Bahia, 2010.

Indice de Condigdo de Vida 2010
[ Alta Condigéio de Vida

[ Intermediaria Condigdo de Vida
B Baixa Condigéo de Vida

I Muito Baixa Condigdo de Vida

6 0 6 12 Centimeters

Fonte: Censo IBGE
*ICV: Indice de Condicéo de Vida.
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