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RESUMO

Introducéo: A Doenca Falciforme (DF), € uma patologia crénica de carater genético,
que culmina de uma mutacdo no gene “B” globina, resultando na alteragdo por
substituicdo do aminoécido e consequente modificacdo da estrutura das hemécias. E
um problema de saude publica no Brasil, com alto indice de 6bitos no Estado da Bahia.
Objetivo: Descrever a evolucao temporal da mortalidade por transtornos falciformes
no estado da Bahia no periodo de 2000 a 2019. Métodos: Trata-se de um estudo
epidemioldgico do tipo ecoldgico e descritivo. Foi utilizado como fonte de coleta de
dados o sistema DATASUS via TABNET. Foi realizada a analise descritiva estimando
as frequéncias absolutas e relativas para cada variavel estudada. A mortalidade
proporcional foi calculada através do total de Obitos por transtornos falciformes no
estado da Bahia em relacdo ao total de 6bitos no estado, por ano estudado.
Resultados: Entre os anos de 2000 a 2019 ocorreram 1.152 ébitos por transtornos
falciformes no estado da Bahia, sendo o ano de 2019 com o maior numero de
registros, 87 o6bitos (7,55%), segundo sexo foram 587 6ébitos (50,95%) no sexo
masculino, 50% na cor parda, (40,63%) dos 6bitos foram entre os individuos de 20 a
39 anos, (41,06%) e (28,13%) dos dados foram ignorados com relagdo as variaveis
escolaridade e estado civil, respectivamente. (85,94%) dos Obitos ocorreram em
ambiente hospitalar. Concluséo: O presente estudo demonstra o0 impacto e
magnitude do numero de Obitos por DF no estado da Bahia, o qual mantém-se
relativamente elevado. Pode-se observar que embora a literatura atual demonstre
uma tendéncia de aumento na expectativa de vida das pessoas com doenga
falciforme, na Bahia, no periodo analisado os Obitos por transtornos permaneceram
altos, principalmente entre criancas, adolescentes e adultos jovens.

Palavras-chave: transtorno falciforme; mortalidade; SIM.



ABSTRACT

Introduction: Sickle Cell Disease (FD) is a chronic genetic pathology, which
culminates in a mutation in the “B” globin gene, resulting in an alteration by amino acid
substitution and consequent modification of the structure of red blood cells. It is a public
health problem in Brazil, with a high rate of deaths in the State of Bahia. Objective:
To describe the temporal evolution of mortality from sickle cell disorders in the state of
Bahia from 2000 to 2019. Methods: This is an ecological and descriptive
epidemiological study. The DATASUS system via TABNET was used as a data
collection source. Descriptive analysis was performed, estimating the absolute and
relative frequencies for each variable studied. Proportional mortality was calculated
using the total number of deaths from sickle cell disorders in the state of Bahia in
relation to the total number of deaths in the state, per year studied. Results: Between
2000 and 2019 there were 1,152 deaths due to sickle cell disorders in the state of
Bahia, with the year 2019 with the highest number of records, 87 deaths (7.55%),
according to sex there were 587 deaths (50.95 %) in males, 50% brown, (40.63%) of
the deaths were among individuals aged 20 to 39 years, (41.06%) and (28.13%) of the
data were ignored in relation to variables education and marital status, respectively.
(85.94%) of the deaths occurred in a hospital environment. Conclusion: This study
demonstrates the impact and magnitude of the number of deaths from ID in the state
of Bahia, which remains relatively high. It can be observed that, although the current
literature shows a trend towards an increase in the life expectancy of people with sickle
cell disease, in Bahia, during the analyzed period, deaths from disorders remained
high, especially among children, adolescents and young adults.

Key-words: sickle cell disorder; mortality; YES.



INTRODUCAO

A Doenca Falciforme (DF) é uma patologia crbénica, genética, hemolitico de
carater autossdémico recessivo predominante em individuos homozigoto para a
hemoglobina S (HbS) (ALMEIDA, 2017). Essa patologia caracteriza-se pela mutacao
no gene especifico de “B” globina, que culmina na alteracédo por substituicdo do acido
glutdmico pela valina aminoé&cido, e por consequente modificacdo da estrutura das
hemécias, do seu formato bicéncavo para a forma de foice. Essa condicdo é
responsavel pela hemoglobina S multada, capaz de gerar multiplas alteracdes
expansivas a todo organismo (SILVA, 2016; LOBO, 2013).

Embora seja uma patologia cronica, a DF desencadeia severas complicagbes
agudas frequentes e suas manifestacdes clinicas decorrentes podem se apresentar
de forma particular a cada paciente impactando diretamente na qualidade de vida
dessas pessoas. A presenca da hemoglobina HbS e consequente alteracdo das
hemécias, alongadas e rigidas, resultam em prejuizos, uma vez que essas heméacias
passardo por processos que impossibilitam sua devida e efetiva funcionalidade
(MARTINS,2010).

Registrado como um problema de saude publica no Brasil, a DF é considerada
uma doenca tropical amplamente negligenciada no mundo na primeira infancia,
destacando sua maior prevaléncia na populacdo de negros e pardos. Esse indice é
explicado pelo processo histdrico advindo da colonizagdo, mesmo considerando anos
pos-abolicdo, pois ndo foram apresentados esforcos para inclusdo social desta
populagcédo (SOUZA,2015; GOMES, 2019; BRASIL, 2015).

A nivel nacional existem programas e protocolos que devem ser utilizados
pelas secretarias do Estado e dos Municipios para a promocao, prevencao,
diagnaostico precoce, tratamento e reabilitacdo, com o objetivo de garantir a qualidade
de vida de todas as pessoas com doenca falciforme e outras hemoglobinopatias
(BRASIL, 2015).

Segundo dados dos Programas Estaduais de Triagem Neonatal (PETN), a
incidéncia de DF é 1:1000 e de 1:35 para o trago falcemico. Ja a nivel estadual, com
énfase na Bahia péde-se constatar incidéncia de 1: 650 nascidos vivos DF e de 1:17

para nascidos vivos com traco falciforme. O que remete a afirmacdo da importancia



do diagnostico precoce afim de garantir através da rede de assisténcia o melhor
direcionamento e qualidade de vida para estas pessoas (BRASIL, 2012).

Faz-se necessarios estudos que fomentem a avaliacdo das politicas e
programas de carater nacional que devem ser utilizados pelas secretarias do Estado
e dos Municipios para a promocao, prevencdo, diagnoéstico precoce, tratamento e
reabilitacdo, com o objetivo de garantir a qualidade de vida das pessoas com doenca
falciforme e outras hemoglobinopatias. Dessa forma, o0 presente artigo tem como
objetivo descrever a evolucao temporal da mortalidade por transtornos falciformes no
estado da Bahia no periodo de 2000 a 2019.



MATERIAIS E METODO

Trata-se de um estudo epidemiolégico do tipo ecolégico, descritivo.

O presente estudo foi realizado no estado da Bahia, situado no sul da Regido
Nordeste. Possui uma area territorial de 564.733 kmz2, onde atualmente apresenta-se
aproximadamente 14.985.284 de habitantes distribuidos pelos 417 municipios do
estado. Desses numeros, estima-se que 7.676.323 (51,41%) da populacdo sdo
mulheres e 7.254.101 (48,59%) sdo homens. Em relagdo a evolugdo dos grupos
etarios 21,23% da populacao sao jovens (até 14 anos), 69,54% séo pessoas de idade
adultas (15 — 64 anos) e 9,23% sao idosas (65 anos ou mais) (IBGE, 2020).

De acordo com o Plano Diretor de Regionalizacdo (PDR) da Secretaria da
Saude do estado da Bahia, os 417 municipios do estado estdo configurados
territorialmente em 9 macrorregides (Centro-Leste, Centro-Norte, Extremo Sul, Leste,
Nordeste, Norte, Oeste, Sudoeste, Sul) e 28 microrregides de saude (Camacari, Cruz
das Almas, Salvador, Santo Anténio de Jesus, Alagoinhas, Ribeira do Pombal,
Juazeiro, Paulo Afonso, Senhor do Bonfim, Barreiras, Ibotirama, Santa Maria da
Vitéria, Brumado, Guanambi, Itapetinga, Vitéria da Conquista, Ilhéus, Itabuna, Jequié,
Valenca, Feira de Santana, Itaberaba, Seabra, Serrinha, Irecé, Jacobina, Porto
Seguro, Teixeira de Freitas) (BAHIA, 2012). O PDR ¢é o instrumento que organiza a
assisténcia e ordena o processo de regionalizacdo da saude, promovendo maior
acesso da populacdo a todos os niveis de atencdo a saude (BRASIL, 2006).

Conforme codigo da décima versdo da Classificacdo Estatistica Internacional
de Doencas e Problemas Relacionados a Saude (CID-10) publicada em 1992, os
transtornos falciformes estado listados no cédigo D57, sendo eles: “D57.0 Anemia
falciforme com crise”; “D57.1 Anemia falciforme sem crise”; “D57.2 Transtornos
falciformes heterozigoéticos duplos”, “D57.3 Estigma falciforme”, “D57.8 Outros
transtornos falciformes”. Dessa forma, a populacdo de estudo foi o numero de
registros de Obitos por transtornos falciformes no estado da Bahia no periodo de 2000
a 2019, independente de sexo e faixa etaria (MOTA, 2009; BRASIL, 2008).

A coleta de dados aconteceu no primeiro semestre do ano de 2021, utilizando
como fonte de coleta de dados o sistema DATASUS via TAB NET. Foi coletado no
Sistema de Informacéo sobre Mortalidade (SIM) dados da mortalidade por transtornos

falcemicos no Estado da Bahia no periodo de 2000 a 2018. Para tal, houve a



elaboragcdo de um formulario estruturado com as seguintes variaveis: macrorregides
de saude; faixa etéaria; sexo; raca /cor; escolaridade; estado civil; local de ocorréncia.

Inicialmente, foi realizada a andlise descritiva estimando as frequéncias
absolutas e relativas. A proporcdo de mortalidade por transtorno falcemico foi
calculada através do total de dbitos por transtornos falciformes em relagéo ao total de
Obitos no estado da Bahia, por ano estudado. A andlise foi realizada através dos
softwares Microsoft Excel e Statistical Package for the Social Sciences (SPSS).

Por se tratar de dados secundarios e de dominio publico, disponiveis no
SIM/SUS, esta pesquisa n&o precisou ser submetida ao Comité de Etica em Pesquisa
(CEP). No entanto, nos comprometemos a respeitar os principios éticos da Resolugéo
466/2012, do Conselho Nacional de Saude, que regulamenta as pesquisas
envolvendo seres humanos (CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2012). Ressalta-
se que na descri¢cao dos dados serdo tomados os cuidados necessarios para evitar o
viés ecoldgico, ndo associando os achados observados entre agregados de individuos

com achados a nivel individual.



RESULTADOS

Entre os anos de 2000 a 2019 ocorreram 1.152 Obitos por transtornos
falcemicos no estado da Bahia, sendo o ano de 2019 com o maior niumero de registros,
87 obitos (7,55%) (FIGURA 1). A maior taxa de mortalidade proporcional ocorreu em
2010, seguidos de 2011, 2012 e 2019 (0,09%) (FIGURA 2).

FIGURA 1: Frequéncia dos registros de 0bitos por transtornos falcemicos no estado
da Bahia, Brasil, 2000 a 2019.
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Fonte: Ministério da Saude - Sistema de Informagdes sobre Mortalidade (SIM), 2021.

FIGURA 2: Mortalidade proporcional por transtornos falcemicos no estado da Bahia,
2000 a 2019.
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Fonte: Ministério da Saude - Sistema de Informagdes sobre Mortalidade (SIM), 2021.



Quando avaliados os O6bitos segundo 0 sexo, observou-se discreta
predominancia no sexo masculino, sendo um total de 587 6bitos (50,95%) e raca/cor
parda e preta, 50% e 26,48% respectivamente. Com relacdo a variavel faixa etéria, foi
observado um elevado numero de 6bitos entre os individuos de 20 a 39 anos (40,63%)
e entre os individuos de 0 a 9 anos (19,18) (TABELA 1).

No que concerne a escolaridade, chama atencdo o alto indice de dados
ignorados na plataforma do SIM (41,06%), dentre os dados disponiveis, a maior
escolaridade foi entre 8 a 11 anos (18,14%), apenas 4,52% apresentaram 12 anos ou
mais de estudo. Do mesmo modo, uma grande quantidade de dados foi ignorada
referentes ao estado civil dos registros de 6bitos (28,13%), no entanto, observa-se
maior frequéncia de solteiros (55,3%) (TABELA 1).

Quanto ao local de ocorréncia dos 0Obitos, 85,94% ocorreram em ambiente
hospitalar (TABELA 1).

TABELA 1: Perfil sociodemografico e caracteristicas clinicas dos registros de Obitos

por transtornos falcemicos no estado da Bahia, Brasil, 2000 a 2019.

Variaveis Ne° %
Sexo

Masculino 587 50,95
Feminino 565 49,05
Raca/Cor

Branca 89 7,72
Parda 576 50
Preta 305 26,48
Amarela 2 0,17
Indigna 5 0,44
Ignorado 175 15,19
Faixa Etaria

0 a9 anos 221 19,18
10 a 19 anos 186 16,15
20 a 39 anos 468 40,63
40 a 59 anos 206 17,88
60 anos e mais 70 6,08
Ignorado 1 0,08
Escolaridade

Nenhuma 88 7,64
1 a3 anos 157 13,63
4 a7 anos 173 15,01
8all anos 209 18,14
12 anos e mais 52 4,52

Ignorado 473 41,06




Estado Civil

Solteiro 637 55,30
Casado 140 12,15
Vilavo 20 1,74
Separado judicialmente 7 0,60
Outro 24 2,08
Ignorado 324 28,13
Local de ocorréncia

Hospital 990 85,94
Outro estabelecimento de saude 57 4,95
Domicilio 76 6,59
Via publica 14 1,22
Outros 14 1,22
Ignorado 1 0,08

Fonte: Ministério da Saude - Sistema de Informagdes sobre Mortalidade (SIM), 2021.

Analisando os 0bitos por transtornos falcemicos de acordo as macrorregiées

de saude, pdde-se constatar que a regido Leste, que abrange 48 municipios entre eles

a Capital Salvador, registrou o maior nimero de casos entre as 9 macrorregiées com

namero expressivo de 443 6bitos (38,62%), a macrorregido com menor frequéncia foi

0 Extremo Sul, (47 obitos) (TABELA 2).

TABELA 2: Numero de registros de Obitos por transtornos falcemicos segundo

macrorregides de salude no estado da Bahia, Brasil, 2000 a 2019.

Macrorregido de Saude

Sul 162 14,12
Sudoeste 87 7,59
Oeste 66 5,76
Norte 62 5,40
Nordeste 48 4,19
Leste 443 38,62
Extremo Sul 47 4,10
Centro-Leste 176 15,34
Centro - Norte 56 4,88
*TOTAL DO PERIODO 1.147

* Segundo DATASUS o total dessa variavel é de 1.147.

Fonte: Ministério da Saude - Sistema de Informagfes sobre Mortalidade (SIM), 2021.



DISCUSSAO

A partir dos dados disponibilizados no SIM/SUS, pode-se observar elevada
quantidade de o6bitos por transtornos falcemicos no estado da Bahia no periodo
investigado. Apesar das sabidas limitacGes referentes as bases de dados sobre
mortalidade, sobretudo no que tange as expressivas variagdes de cobertura, entre as
Unidades da Federacdo, especialmente nas Regides Norte e Nordeste, gerando
subenumeracdo de Obitos e o preenchimento incorreto da "causa da morte", no
atestado médico do oObito (Rede Interagencial de Informacgéo para a Saude, 2008),
Laurenti, et al (2004), reforcam que embora ainda nao totalmente exatos ou confiaveis,
esses dados sao relevantes para numerosas avaliagcdes epidemiologicas, além disso,
os dados brasileiros de mortalidade, do ponto de vista qualitativo, tém exatidao e
fidedignidade semelhantes aos de qualquer outro pais de longa tradicdo na
elaboracao dessas estatisticas.

Analisando os registros de 6bito por DF alinhado ao sexo, péde-se constatar
gue existe uma leve predominancia do sexo masculino em relacdo ao feminino. Por
tratar de uma desordem genética e hereditaria, ndo inerente ao sexo, a fisiopatologia
da doenca demonstra que o sexo ndo é fator determinante para esse aspecto,
apresentando poucas publicagcdes abordando género na DF (FELIX, 2010). No
entanto, Santana (2020) chamam atencdo para a dificuldade dos homens
frequentarem espontaneamente o servico de saude, principalmente, aqueles
direcionados a promocéao e prevencao de saude, colocando-se em situacao de risco,
uma vez que procuram 0s servicos de saude apenas quando ndo suportam os sinais
e sintomas.

Observa-se maior niumero de 6bitos na populacdo de cor parda e preta, o que
segundo Souza (2015) evidencia um reflexo do processo historico marcado pela
colonizacéo, ainda que considerado anos pés abolicdo, ndo houve significativos
esforcos para maior direcionando de inclusdo social dessas pessoas. Martins,
Moraes-Souza e Silveira (2010) afirmam que a miscigenacdo propiciou a dispersao
da DF, podendo assim constatar também registros na populagdo de cor branca,

afirmando a ampliacdo do acometimento de tal patologia entre as racas e cores.



A maioria dos 6bitos ocorreram entre 20 a 39 anos, seguida da faixa entre 0 a
9 anos. O estudo realizado por Ramos (2017) baseados em dados secundarios,
avaliou a mortalidade infantil pela DF na Bahia entre 2008 a 2013, descrevendo a
elevada taxa de letalidade e prevaléncia dessa patologia em lactantes menores de um
ano, além de chamar atencédo para o risco de subnotificacdes das informacbes
referentes aos 6bitos das criancas por DF. Para Martins, Moraes-Souza e Silveira
(2010), apesar da inexisténcia de estudos sobre expectativa de vida em nosso meio,
os dados de mortalidade em DF sugerem que o doente falciforme no Brasil falece
precocemente.

A identificacdo precoce das criancas com DF, através das intervencfes
terapéuticas e medidas preventivas subsequentes, sédo fatores determinantes para a
reducdo da mortalidade infantii (MARTINS, 2010). Conforme Kopacek (2017), a
triagem neonatal € um programa importante que possui estratégia preventiva,
disponivel através do sistema publico de salde por meio da Atencdo Priméria a
Saude, e abrange a maior parte das criancas brasileiras que vida rastrear
precocemente doencas, sendo uma delas a DF. Bruzeguini (2018), afirma que a
diminuicdo da taxa de mortalidade infantil é provavel no momento que tem um
conhecimento melhor do cenario epidemioldgico.

Apesar do aumento progressivo da expectativa de vida das pessoas com DF,
a elevada letalidade da doenca entre a populacdo jovem revela seu grande impacto
social, alertando sobre a importancia da otimizacdo da assisténcia as pessoas com
DF (LOUREIRO, ROZENFELD, 2005). Para Diniz (2006), a deteccdo precoce é uma
importante estratégia para reduzir a prevaléncia da doenca, pois além de mapear
melhor a doenca no pais, apresenta intervencdo imediata que afetara as expectativas
e a qualidade de vida da populacédo. Reis (2021), reforca que o diagndstico tardio
implica na ma qualidade de vida e consequentemente no aumento dos sintomas e
crises dolorosas.

Quanto a escolaridade, houve uma baixa frequéncia de pessoas que
estudaram entre 12 anos ou mais. De acordo com Couto (2017) pacientes com DF
tém alta porcentagem de reprovacdo escolar, em muitos casos, devido as
consequéncias, limitacdes e da sintomatologia da propria doenca. Desta forma, se
faz necessario praticas pedagogicas socioeducacionais para alcancar o objetivo

educacional destes pacientes especiais. Segundo Alvin (2016) a dor € a maior



causa de faltas no periodo escolar, afetando assim, a frequéncia escolar e
comprometendo o processo de aprendizagem (ALVIN, 2016), esta decorre da
isquemia tecidual promovida pela obstrucéo vascular (OZEN, 2013).

Grande parte da populacdo do estudo era solteira. Para Cunha (2017), os
solteiros priorizam outros interesses pessoais, podendo ocasionar uma
procrastinacdo do autocuidado, permitindo um comportamento de risco. As
manifestagdes clinicas da DF podem prejudicar a qualidade de vida desses individuos
solteiros, posteriormente podendo torna-los inativos sexualmente trazendo grandes
complicacBes, afetando sua perspectiva de vida futura.

Os transtornos falciformes podem comprometer a capacidade dos individuos
de enfrentarem seus problemas, bem como o potencial para se tornarem seres
produtivos, causando reducdo na sua qualidade de vida. Sendo assim, é essencial
entender qual a percepcao dos individuos com transtornos falciformes sobre sua
qualidade de vida, para que sejam planejadas e estabelecidas condutas adequadas
pelos profissionais de salde, em especial, o enfermeiro (FREITAS, 2018).

Vale destacar o alto indice de dados ignorados, principalmente nas variaveis
escolaridade e estado civil. Segundo Silva (2013), trata-se de um problema no SIM
decorrente do preenchimento inadequado da declaragéo de 6bito (DO). Mendonca
(2010), reforca a necessidade de maiores estudos que possam contribuir para o
aprimoramento e o adequado preenchimento da DO, pois € constituido como o0 um
instrumento padrdo do Ministério da Saude (MS) para a coleta de dados de
mortalidade no Brasil.

Entre as nove macrorregides de salde estudadas, a regido Leste teve o maior
namero de Obitos. Diante desse cenario, estima-se que pelo fato da capital do estado
da Bahia, Salvador, possuir além das unidades béasicas de saude, unidades de
referéncia em transtornos falciformes, postos de saude para coleta de sangue e um
Hemocentro, pode-se considerar que Salvador possui uma grande estrutura para
diagndstico e tratamento as pessoas com a doenca (SANTANA, 2020).

O maior indice dos 0Obitos ocorreu em ambiente hospitalar. Para Ramos (2015)
0s 0Obitos no ambiente hospitalar podem ter sido acarretados por complicacdes clinicas
comuns da doenca, ocasionando a hospitalizacdo desses individuos, como as crises

algicas e sindrome toracica aguda, sequestro esplénico, sepse, problemas



cardiorrespiratérios, insuficiéncia renal, dentre outras complicacdes que

comprometem a funcionalidade de outros 6rgdos essenciais.



CONSIDERACOES FINAIS

Pode-se observar que embora a literatura atual demonstre uma tendéncia de
aumento na expectativa de vida das pessoas com doenca falciforme, na Bahia, no
periodo analisado o0s Obitos por transtornos falcemicos permaneceram altos,
principalmente entre criangas, adolescentes e adultos jovens.

Apesar de ja existir politicas direcionadas para Atencédo a Pessoa com Doenca
Falciforme e Outras Hemoglobinopatias, assim como centros de referéncia, a exemplo
do Centro de Referéncia Municipal a Pessoa com Doenca Falciforme em Feira de
Santana BA, ainda se faz necessario continua ampliacdo e efetividade das acbes
direcionadas. Assim como, fortalecimento das redes de saude no funcionamento do
Programa de Triagem Neonatal que possibilita o diagndstico precoce, viabilizando
tratamento adequados, e por consequente contribuindo para diminuicdo da
morbimortalidade por DF.

Outro ponto a ser destacado, € a grande quantidade de dados “ignorados”/
faltantes, configurando um fator limitante deste estudo e demais producdes que
tomam como base o sistema nacional de informacdo em saude, dificultando a real
compreensao da situacao de saude nas trés esferas (municipal, estadual e nacional)
e consequentemente, as tomadas de decisdes acerca dos programas e politicas
publicas. Ainda como limitacdes, destacamos as possiveis falhas referentes aos erros
no preenchimento das DO, principalmente no item “causa da morte” que resulta em
estatisticas também incorretas, que exigem cautela na utilizagao.

Nesse contexto, destaca-se a importancia do monitoramento deste indicador
como estratégia de direcionamento das acdes das politicas e programas voltados para
essa populacao, seja no ambito da APS ou a nivel hospitalar, haja vistas seu potencial
de inferéncia da qualidade das acdes e servicos em saude, bem como ressaltamos a
necessidade de mais estudos a nivel individuado, a fim de compreender as

especificidades locais em saude.
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