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RESUMEN

Objetivo: identificar el lugar y los cuidados directos recibidos por personas con Ulceras de pierna por enfermedad falciforme en los
servicios de atencioén a la salud. Método: estudio transversal, realizado en 11 centros, en el periodo de agosto de 2019 a abril de
2020. Participaron 72 personas con Ulcera de pierna activa. El estudio fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion.
Resultado: presentaban anemia falciforme 91,7% de los participantes, con una mediana de tres afios de existencia de la Ulcera; 77,8%
eran recidivantes; 40,3% compraban los insumos; 66,7% cambiaban su propio vendaje en el domicilio; 52,8% realizaban uno o mas
cambios diarios; 45,8% de los tratamientos fueron prescritos por el médico; 37,5% eran pomada (colagenasa o antibidtico); y 89% no
utilizaban compresion para el manejo del edema. Conclusién: la mayoria de los participantes no estaba integrada en la Red de
Atencion a la Salud para el tratamiento de la Ulcera, y no recibia asistencia sistematizada ni insumos apropiados.

Descriptores: Cuidados de Enfermeria; Estomaterapia; Ulcera de la Pierna; Anemia de Células Falciformes; Niveles de Atencion de
Salud.

RESUMO

Objetivo: identificar o local e os cuidados diretos recebidos por pessoas com ulceras da perna por doenga falciforme nos servigos
de atengdo a saude. Método: estudo transversal, realizado em 11 centros, no periodo de agosto de 2019 a abril de 2020. Fizeram
parte do estudo 72 pessoas com Ulcera da perna ativa. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa. Resultado:
apresentavam anemia falciforme 91,7% dos participantes, com mediana de trés anos de existéncia da ulcera; 77,8% eram
redicivantes; 40,3% compravam os insumos; 66,7% trocavam o proéprio curativo no domicilio; 52,8% realizavam uma ou mais
trocas didrias; 45,8% dos tratamentos foram prescritos pelo médico; 37,5% eram pomada (colagenase ou antibidtico); 89% nado
utilizavam compressdo para o manejo do edema. Conclusao: a maioria dos participantes ndo estava inserida na Rede de Atengao
a Saude para o tratamento da Ulcera, e ndo recebia assisténcia sistematizada e nem insumos apropriados.

Descritores: Cuidados de Enfermagem; Estomaterapia; Ulcera da Perna; Anemia Falciforme; Niveis de Atengdo a Salde.

ABSTRACT

Objective: to identify the location and direct care received by people with leg ulcers due to sickle cell disease in health care services.
Method: a cross-sectional study carried out in 11 centers from August 2019 to April 2020. The study included 72 people with active leg
ulcers. The study was approved by the Research Ethics Committee. Results: a total of 91.7% of the participants had sickle cell anemia,
with a median of three years of ulcer existence; 77.8% were recurrent; 40.3% bought the supplies; 66.7% changed their own dressings
at home; 52.8% did one or more changes a day; 45.8% of the treatments were prescribed by physician; 37.5% were ointments
(collagenase or antibiotics); and 89% did not use compression to manage edema. Conclusion: most of the participants were not
included in the Health Care Network for ulcer treatment and did not receive systematized care or appropriate supplies.

Descriptors: Nursing Care; Enterostomal Therapy; Leg Ulcer; Anemia, Sickle Cell; Health Care Levels.

INTRODUCCION

La enfermedad falciforme comprende un grupo de hemoglobinopatias caracterizadas por la presencia de
mutaciones o deleciones en el gen de la B-globina, lo que conduce a la produccidn de hemoglobina S. En esta condicion,
los eritrocitos experimentan falcizacion y hemodlisis, cuando estan desoxigenados, resultando en vaso-oclusion e
isquemia asociada. Ademas, esta enfermedad se caracteriza por episodios recurrentes de dolor agudo intenso y otras
complicaciones, como las Ulceras de la pierna®.

Las ulceras ocurren exclusivamente en las piernas y pueden ser Unicas o multiples. Caracterizadas por recurrencia
y un proceso de cicatrizacién prolongado, inducen un dolor crénico significativo, contribuyendo al surgimiento de
depresidn, incapacitacion y desempleo?.

A lo largo del tiempo, la comprensién de los procesos fisiopatoldgicos subyacentes al desarrollo de la Ulcera de la
pierna en individuos con enfermedad falciforme ha evolucionado considerablemente. Actualmente, una variedad de
teorias ha sido propuesta para explicar este fendmeno complejo, incluyendo vaso-oclusién, hemdlisis, incompetencia
venosa, hipercoagulabilidad y trombosis, disfuncion autondmica y elementos genéticos. Cada una de estas propuestas
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contribuye a la comprension de la interaccion intrincada de factores que pueden precipitar y sostener el desarrollo de
la Ulcera, asi como la eleccidn correcta del tratamiento®.

Proporcionar cuidados especializados para personas con enfermedad falciforme, especialmente aquellas con
ulcera, se convierte en un desafio, considerando a la poblacién afectada por otras comorbilidades. Estas personas
generalmente presentan cuestiones médicas complejas. Unido a esta situacion, existe la falta de una Red de Atencidn
a la Salud organizada y de especialistas para proporcionar cuidados asertivos.

En este contexto, aunque no existe un protocolo estandarizado para el tratamiento de estas ulceras, es esencial
abordar tanto el tratamiento tépico como la fisiopatologia subyacente de la condicidn para mejorar la calidad de vida
y el prondstico de los pacientes y alcanzar el resultado, que es la curacidn®. Otro hecho que refuerza la necesidad de
identificar cdmo estas personas estan siendo cuidadas es la elevada prevalencia de ulceras en individuos residentes
en diversas regiones del mundo. En paises como Ghana, Italia y Estados Unidos, la prevalencia alcanza el 10,8%°; en
Arabia Saudita, es del 8%° mientras que en Brasil llega al 1,4%’.

La falta de conocimiento sobre cémo los pacientes con Ulceras de pierna son tratados en los Servicios de Salud
es una laguna importante que este estudio pretende llenar. Conocer las barreras especificas que los pacientes
enfrentan en el acceso a los Servicios de Salud y a los insumos adecuados para el tratamiento de las Ulceras puede
permitir el surgimiento de valiosas ideas para mejorar la asistencia. Identificar los cuidados directos que estos
pacientes reciben es crucial para evaluar la efectividad de los protocolos de tratamiento, ademas de determinar areas
de mejora. Este entendimiento puede llevar a intervenciones mas dirigidas, personalizadas y eficientes para mejorar
la calidad de vida de estos pacientes.

Este estudio tuvo como objetivo no solo llenar una brecha de conocimiento, sino también contribuir a la
optimizacién de los cuidados de salud ofrecidos a los pacientes con enfermedad falciforme que tienen ulceras en las
piernas. Al identificar las necesidades no cubiertas y las barreras existentes, se espera que los hallazgos del estudio
puedan apoyar politicas de salud, directrices clinicas y estrategias de intervencion que mejoraran la vida de estos
pacientes y contribuiran a un tratamiento mas eficaz e integral.

Asi, se tuvo como objetivo identificar el lugar y los cuidados directos recibidos por personas con Ulceras de pierna
por enfermedad falciforme en los servicios de atencion a la salud.

METODO

Este es un estudio observacional descriptivo basado en las directrices de la herramienta Reporting of
Observational Studies in Epidemiology (STROBE)®. La investigacidn se llevd a cabo en una fundacién referencia en
hematologia y hemoterapia, compuesta por 11 unidades ubicadas en diferentes ciudades de Minas Gerais, que
ofrecen atencién ambulatoria a individuos con enfermedad falciforme. En dicho estado, todos los pacientes con esta
enfermedad estdn registrados para atencion en esta fundacion.

Los criterios de inclusidn del estudio fueron participantes de ambos sexos, con diagndstico de enfermedad falciforme,
edad igual o mayor de 18 afios, registro actualizado en la Fundacion, presencia de Ulcera de pierna activa, con Ulcera crénica.
Se excluyeron del estudio todos los pacientes que poseian ulcera de otra etiologia en la pierna o en otra region del cuerpo.

La recoleccion de datos se realizd entre agosto de 2019 y abril de 2020. Debido a la limitacién del sistema
electrénico de registros médicos, no fue posible identificar pacientes con Ulcera en la pierna por medio de este
sistema. En respuesta a esta laguna, profesionales de diversas areas en la institucion, como médicos, enfermeros,
psicélogos y trabajadores sociales, junto con las asociaciones de personas con enfermedad falciforme de Minas Gerais,
desempefiaron un papel crucial en la identificacion de estos individuos.

Para la elegibilidad, se realizé un levantamiento entre las 5.379 personas mayores de 18 afos registradas en las 11
unidades para identificar a todas las que presentaban ulceras activas en la pierna. Esta estrategia se denomina censo.

Cuando los sujetos con ulcera fueron identificados durante sus consultas con el hematologista, con el trabajador
social o con el enfermero, los investigadores aprovechaban la oportunidad para recolectar los datos. Como resultado,
se identificaron 77 individuos con Ulcera activa en la pierna, de los cuales 72 accedieron a participar en el estudio.

La recoleccién de datos se condujo por medio de entrevistas estructuradas presenciales realizadas por investigadores
y/o enfermeros en el ambulatorio de atencién, ademas de la evaluacién de la pierna. Se utilizé un formulario para orientar
al investigador en la conduccién de la entrevista y en la evaluacion de los pacientes. Las preguntas abarcaron las variables
relevantes para la investigacion, incluyendo aspectos clinicos, como tabaquismo, alcoholismo y subtipo de enfermedad
falciforme. El nivel de dolor en la ulcera fue evaluado mediante la Escala de Evaluacidon Numérica y categorizado en “sin
dolor” (cero), “dolor leve” (< 3), “dolor moderado” (>3 < 6) y “dolor intenso” (> 6 < 10)°.
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Ademas, se analizaron otros aspectos, como presencia de edema en los miembros inferiores, historial previo de
uUlcera, edad del surgimiento de la primera ulcera, nimero de Ulceras activas, tiempo de existencia de la Ulcera en
afios y recurrencia. La presencia del edema fue positiva si se formaba una depresion (cacifo) por la compresion de los
dedos. En la existencia de mas de una ulcera, se considerd la mas antigua de las actuales.

En relacion con el tratamiento tdpico de la Ulcera, las variables fueron producto utilizado; el responsable por la
indicacion del tratamiento; local y frecuencia del cambio de vendaje; suministro del material y terapia para el manejo
del edema de la pierna. Adicionalmente, el estudio explord variables relacionadas con la Red de Atencién a la Salud y
la red de apoyo, incluyendo la presencia de plan de salud suplementario, seguimiento periddico con hematologista y
con el Equipo de Salud de la Familia, asi como visitas periddicas del Agente Comunitario de Salud.

El andlisis estadistico se llevé a cabo utilizando el software Statistical Package for the Social Sciences (IBM SPSS®),
version 19.0 (Chicago, Illinois, Estados Unidos). Las variables del estudio fueron sometidas a un analisis estadistico
descriptivo, en el cual se emplearon medidas de tendencia central y de dispersién. La representacion incluyd el
porcentaje, que expreso la frecuencia relativa de las ocurrencias, la media acompafiada por los valores minimos y
maximos, y la mediana junto con los cuartiles.

El protocolo de investigacion de este estudio recibié aprobacidn ética en 2019 de dos Comités de Etica en
Investigacidn: el de la institucidon proponente y el de la institucién coparticipante, donde se condujo el estudio. Todos
los participantes del estudio firmaron el Consentimiento Informado.

RESULTADOS

Participaron en el estudio 72 personas con Ulcera de pierna activa, con variables clinicas presentadas en la Tabla 1.

Tabla 1: Personas con enfermedad de células falciformes y Ulcera de pierna, por sexo, segin
variables clinicas (n=72). Minas Gerais, Brasil, 2020

Masculino Femenino Total
Variables n (%) n (%) n (%)
Subtipo de la enfermedad falciforme
HbSS 33 (45,8) 33 (45,8) 66 (91,7)
Hb SbetaTALA 1(1,4) 1(1,4) 2(2,8)
HbSSC - 2(2,8) 2(2,8)
No supo informar 1(1,4) 1(1,4) 2(2,8)
Puntaje de dolor categorizada*
Sin dolor 7(9,7) 6(8,3) 13 (18,1)
Leve (>1a<3) 5(6,9) 4(5,6) 9(12,5)
Moderado (>4 a<6) 12 (16,7) 9(12,5) 21(29,2)
Intenso (= 7 a < 10) 11 (15,3) 18 (25,0) 29 (40,3)
Edad de la primera ulcera, afios
<10 1(1,4) 3(4,2) 4 (5,6)
>10a<20 21(29,6) 20(28,2) 41 (56,9)
>20a<50 12 (16,9) 14 (19,7) 26 (36,6)
Historial previo de Ulcera
No 1(1,4) 3(4,2) 4 (5,6)
Si 34 (47,2) 34 (47,2) 68 (94,4)
Nudmero de ulcera activa
1 20(27,8) 23(31,9) 43 (59,7)
2 9(12,5) 10 (13,9) 19 (26,4)
3-10 6 (8,4) 4(5,6) 10(13,9)
Tiempo de existencia de la ulcera, afios
<0,5 10 (13,9) 7(9,7) 17 (23,6)
>0,5a <2 9(12,5) 8(11,1) 17 (23,6)
>2a<5 6(8,3) 8(11,1) 14 (19,4)
>5a<10 6 (8,3) 5(6,9) 11 (15,3)
>10a <45 4(5,6) 9(12,5) 13 (18,1)
Recurrencia
No 7(9,7) 9(12,5) 16 (22,2)
Si 28 (38,9) 28 (38,9) 56 (77,8)
Total 35 (48,6) 37(51,4) 72 (100,0)

Leyenda: *Se considerd el mayor puntaje de dolor cuando habia mas de una Ulcera; *la variacién
en el total de n se debe a la ausencia de datos (missing).
HbSS: anemia falciforme; Hb SbetaTALA: hemoglobina S beta-talasemia; HbSSC: hemoglobina S SC.
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La enfermedad de células falciformes del tipo anemia falciforme (HbSS) estaba presente en 66 (91,7%) personas,
y 68 (94,4%) habian tenido una ulcera en el pasado que ya habia cicatrizado. La mediana de edad de la primera ulcera
fue de 18 afios (cuartil 1 = 15; cuartil 3 = 27), y 41 (56,9%) tuvieron la primera Ulcera entre los diez y los veinte afios,
56 (77,8%) tenian ulceras recurrentes y 43 (59,7%) presentaban solo una ulcera activa.

La mediana de la duracion de la ulcera fue de tres afos (cuartil 1 = 0,53; cuartil 3 = 7,7), siendo 17 (23,6%) con
seis meses o menos de existencia. En relacidn con el dolor, la mediana del puntaje de dolor fue 3 (cuartil 1 = 0,53;
cuartil 3 =7,75); 29 (40,3%) reportaron dolor intenso.

Sobre la utilizacién de los Puntos de Atencién Secundarios y Terciarios, 62 (86,1%) realizaban seguimiento
periddico con hematologista en los hemocentros, y 22 (30,6%) fueron hospitalizados al menos una vez en los
Ultimos 6 meses. En cuanto a la Atencion Primaria de Salud, 30 (41,7%) informaron que hacian seguimiento
periddico con el Equipo de Salud de la Familia, y 37 (51,4%) recibieron al menos una visita mensual del Agente
Comunitario de Salud.

En relacion con los cuidados directos de las ulceras, 48 individuos (66,7%) realizaban el tratamiento
exclusivamente en el domicilio, y 11 (15,3%) combinaban los cuidados domiciliarios con la atenciéon en Unidades
Basicas de Salud. Adicionalmente, nueve participantes (12,5%) recibian tratamiento en servicios ambulatorios de
Atencion Secundaria, de los cuales 6 (8,3%) provenian de instituciones publicas y 3 (4,2%) de privadas. Cuatro personas
(5,6%) realizaban los curativos de forma exclusiva en las Unidades Basicas de Salud.

En la Tabla 2 se presentan los productos utilizados en el tratamiento tdpico de la ulcera.

Tabla 2: Tratamiento tdpico de la tlcera y respectivos responsables por la indicacion (n=72). Minas Gerais, Brasil, 2020.

Indicacion de tratamiento

Enfermero Técnico en enfermeria Médico Otros* Total
Tratamiento tépico n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Ulcera expuesta - - 1(1,4) 1(1,4) 2(2,8)
AGE 2(2,8) - 3(4,2) 2(2,8) 7(9,7)
Colagenasa 4(5,6) - 11 (15,3) 1(1,4) 16 (22,2)
Hidrogel - 1(1,4) 5(6,9) - 6 (8,3)
Coberturas interactivast 11 (15,3) - 1(1,4) 2(2,8) 14 (19,4)
Creencia popular - - - 1(1,4) 1(1,4)
Solucién fisioldgica y gasat 1(1,4) - 2(2,8) 1(1,4) 4(5,6)
Pomada fitoterapica - - 1(1,4) 3(4,2) 4(5,6)
Corticosteroide topico - - - 1(1,4) 1(1,4)
Antifungico - - - 1(1,4) 1(1,4)
Antibictico topico 1(1,4) - 8(11,1) 2(2,8) 11 (15,3)
Crema hidratante 1(1,4) - 1(1,4) 1(1,4) 3(4,2)
Vendaje de Unna$§ 2(2,8) - - - 2(2,8)
Total 22 (30,6) 1(1,4) 33(45,8) 16(22,2) 72 (100,0)

Notas: *Paciente, familia o amigos; thidrocoloide, alginato, espuma y carbdn vegetal; ¥gasa humedecida con solucion fisioldgica;
§parte del vendaje de Unna utilizado como cobertura primaria.
AGE: 4cidos grasos esenciales.

En el grupo de productos utilizados en el tratamiento tépico de la tlcera, 16 personas mencionaron la colagenasa
(22,2%), 14 las coberturas interactivas (19,4%) y 11 la pomada con antibidtico (15,3%). La indicacién de estos
productos fue realizada por profesionales y otros individuos.

El intervalo de cambio de curativo de los participantes varié desde una vez por semana hasta mds de dos veces
al dia, segln el tratamiento utilizado (Tabla 3).
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Tabla 3: Tratamiento tdpico de la tlcera y nimero de cambios (n=72). Minas Gerais, Brasil, 2020.

Frecuencia del cambio de curativo

No se aplica > 2 veces/dia 1 vez/dia 2 veces/semana 1 vez/semana Total
Tratamiento tépico n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Ulcera expuesta 2(2,8) - - - - 2(2,8)
AGE - 3(4,2) 4(5,6) - - 7(9,7)
Colagenasa - 5(6,9) 11 (15,3) - - 16 (22,2)
Hidrogel - - 5(6,9) 1(1,4) - 6(8,3)
Coberturas interactivas - - - 9(12,5) 5(6,9) 14 (19,4)
Creencia popular - 1(1,4) - - - 1(1,4)
Solucidn fisioldgica” - 1(1,4) 3(4,2) - - 4 (5,6)
Pomada fitoterapica - - 4 (5,6) - - 4 (5,6)
Corticosteroide topico - - 1(1,4) - - 1(1,4)
Antiflngico - - 1(1,4) - - 1(1,4)
Antibidtico tépico - 3(4,2) 7(9,7) 1(1,4) - 11 (15,3)
Crema hidratante - 1(1,4) 2(2,8) - - 3(4,2)
Vendaje de Unnat - - - 1(1,4) 1(1,4) 2(2,8)
Total 2(2,8) 14 (19,4) 38 (52,8) 12 (16,7) 6(8,3) 72 (100)

Leyenda: *Gasas humedecidas en solucidn fisiolégica; tparte del vendaje de Unna utilizada como cobertura primaria.
AGE: 4cidos grasos esenciales.

En cuanto a la presencia de edema, 55 (76,4%) personas presentaban edema en al menos una de las
extremidades inferiores, 49 (89%) no utilizaban terapia para el control del edema, 2 (3,7%) utilizaban medias de
compresién y 4 (7,3%) la bota de Unna. En relacién con los insumos para el tratamiento de la ulcera, 29 (40,3%)
personas compraban todo el material necesario, 19 (26,4%) lo recibian exclusivamente de la red publica, 18 (25%)
recibian parte de la red publica y necesitaban comprar parte, 2 (2,8%) tenian todo el material garantizado por la red
privada, y 2 (2,8%) dependian de donaciones de terceros.

DISCUSION

La persistencia de la tlcera y su recurrencia en personas con enfermedad de células falciformes constituyen una
realidad que conlleva un dolor incapacitante y duradero, resultando en consecuencias como depresion,
discapacidades y desempleo. A pesar de que una proporcion considerable de estos pacientes con Ulceras y recurrencia
logran la cicatrizacion, es importante destacar que muchos conviven con estas heridas por mds de dos décadas, y
algunos no alcanzan la cura. La consideracion sobre la posibilidad de amputacion, en ciertos casos, se considera para
mejorar la calidad de vida de estos pacientes?.

La diversidad de subtipos de la enfermedad falciforme, resultante de la herencia de la hemoglobina mutante S
(HbS), puede manifestarse en el estado homocigdtico, conocido como anemia falciforme (HbSS), o en combinacidn
con otras hemoglobinas anormales, originando heterocigotos compuestos, tales como SC (HbSSC), S beta-talasemia
(HbS betaTALA), S alfa-talasemia (HbSS alfaTALA), SD (HbSSD) y SE (HbSSE). Los individuos con anemia falciforme
presentan un mayor impacto clinico, incluyendo una incidencia mas elevada de ulceras en las piernas®®. Esto resalta
la importancia de considerar la heterogeneidad genética al planificar intervenciones y estrategias de tratamiento.

Aunque las Ulceras en las piernas son mas prevalentes en el sexo masculino, alcanzando una proporcion de 2:1
en ciertas investigaciones>®!!, se observd una mayor ocurrencia de Ulceras en las piernas en mujeres en el estudio
realizado. Esta inversién de la tendencia usual destaca una particularidad relevante para la comprensién de los
factores asociados a esta manifestacion en pacientes del sexo femenino.

La mayoria de las Ulceras surgen inicialmente en individuos con edad entre diez y 20 afios>, resaltando la precocidad
del impacto del agravio, especialmente durante la edad escolar. Esta precocidad puede acarrear posibles implicaciones
socioecondmicas, en la escolaridad y en la renta de estos pacientes. Adicionalmente, individuos con historial previo de Ulcera
presentan una incidencia mayor de Ulcera (11,9%) en comparacién con aquellos sin historial (0,52%).

Otro fenémeno distinto en las Ulceras causadas por la enfermedad falciforme es el dolor, caracterizado por una
intensidad relatada por los pacientes como incapacitante, continua y prolongada, diferente del dolor vaso-oclusivo'?.
Esta diferenciacion del dolor vaso-oclusivo de la enfermedad resalta la naturaleza Unica del dolor asociado a estas
ulceras, reforzando la necesidad de abordajes terapéuticos especificos para el manejo eficaz de esta sintomatologia.

En Brasil, el documento del Ministerio de Salud "Enfermedad Falciforme: Directrices Basicas de la Linea de
Cuidado"®? recomienda que las unidades de Atencidn Primaria de Salud estén integradas con los demds niveles de
atencién, promoviendo una atencién integral a estas personas. Los resultados del presente estudio confirmaron que
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la mayoria de las personas con Ulcera de pierna por enfermedad falciforme asistian a las consultas hematoldgicas
programadas en la Fundacién Hemominas. Sin embargo, menos de la mitad informé ser acompanada periédicamente
por los Equipos de Salud de la Familia.

Este hallazgo evidencia el desajuste en el sistema de referencia y contrarreferencia. La dificultad de integrar a estas
personas en la Atencidn Primaria de Salud quizas se deba a la invisibilidad que ha tenido la enfermedad a lo largo de los
afios en el sistema de salud®3. Es importante destacar que este hecho no es exclusivo de Brasil**. También se observa que
los propios érganos oficiales, de forma no intencionada, pueden contribuir a la perpetuacién de la situacién. Un ejemplo
es el documento publicado en 2018 por el Ministerio de Salud de Brasil, titulado "Protocolo Clinico y Directrices
Terapéuticas de la Enfermedad Falciforme"®5, que no incluye el tratamiento de las Glceras en su contenido.

En 2006, con el objetivo de promover la inclusion de estos individuos en la Atencién Primaria de Salud, el Ministerio
de Salud lanzé el manual de enfermedad falciforme para los Agentes Comunitarios de Salud?®®. En relacidn con la lcera,
el documento recomienda realizar el curativo de manera rutinaria y reposo en la fase aguda con miembros elevados. Sin
embargo, no destaca la importancia de que la persona sea acompafiada por el enfermero de la Unidad Basica de Salud o
del servicio especializado con conocimiento y habilidades en el tratamiento de la Ulcera.

Es responsabilidad del Agente Comunitario de Salud realizar al menos una visita mensual a cada familia®®. Sin
embargo, los resultados del estudio revelaron que esta practica no se aplica efectivamente, ya que solo la mitad de
las personas con ulceras informaron haber recibido al menos una visita mensual de este profesional. Esta discrepancia
es un dato relevante que incita a discutir sobre la eficacia de la red y el desempefio de los diferentes actores
involucrados en ella. Ademas, investigaciones previas realizadas en regiones del interior de Minas Gerais corroboran
esta necesidad. Este estudio indicd que las visitas domiciliarias no siguen un enfoque sistematizado, y los profesionales
a menudo desconocen las especificidades del seguimiento de las personas con enfermedad de células falciformes?'’.

En los Estados Unidos, normalmente la atencién es proporcionada por un hematologista en colaboracion con el
médico de Atencion Primaria. En algunos casos, se utiliza un Unico entorno, como una clinica integral de enfermedad
de células falciformes. A menudo, un médico de Atencidn Primaria con conocimientos sobre el tratamiento de la
enfermedad actua como el Unico proveedor. El referimiento a otros especialistas se realiza seglin la necesidad de
controlar las complicaciones de la enfermedad?®.

En 2012, el Ministerio de Salud de Brasil publicé un manual?® destinado a orientar a los profesionales del Sistema
Unico de Salud (SUS) en todos los niveles de atencién. Posteriormente, en 2015, se divulgd otro documento?® que
definia al Equipo de Salud de la Familia como responsable de promover el autocuidado en la prevencién de ulceras en
las piernas, ademas de seguir las orientaciones para el tratamiento. No obstante, a pesar de las directrices vigentes,
el estudio constaté que el 66,7% de las personas con Ulceras en Minas Gerais realizaban el tratamiento exclusivamente
en el hogar, y solo el 5,6% recibia cuidados continuos en Atencién Primaria de Salud. Este dato evidencia la limitada
accesibilidad de esta poblacion a ese nivel de asistencia. El hecho puede ser parcialmente explicado por las
percepciones de los agentes comunitarios, quienes consideran que los profesionales de Atencién Primaria de Salud
no estan adecuadamente preparados en términos de conocimiento, habilidades y actitudes para atender a personas
con enfermedad de células falciformes?’.

Un estudio realizado en los Estados Unidos analizé datos del sistema de salud OneFlorida Data Trust. Se trata de un
repositorio centralizado de datos de registros médicos electrénicos de ocho diferentes sistemas de salud en Florida. El
numero de adultos incluidos con enfermedad de células falciformes fue de 1.147. La mayoria de los pacientes era atendida
solo por un proveedor de cuidados primarios (30,4%), seguido por proveedores de cuidados primarios y hematologista
(27,5%), ni proveedores de cuidados primarios ni hematologista (23,3%) y solo hematologista (18,7%). Los autores
concluyeron que los pacientes con enfermedad de células falciformes que tienen un proveedor de cuidados primarios y un
hematologista involucrados en sus cuidados presentan el beneficio de una disminucién en las hospitalizaciones?’.

Los enfermeros brasilefios que trabajan en la Atencidn Primaria de Salud presentan concepciones equivocadas acerca
de la enfermedad de células falciformes. Ademds, hay una carencia de seguimiento efectivo de los pacientes dentro del area
de alcance de estos profesionales, resultando en la falta de establecimiento de vinculo entre el paciente y el equipo de
Atencidn Primaria. Esta brecha refleja la discrepancia entre las recomendaciones de cuidado y la practica observada en las
Unidades Bésicas de Salud?l. Para enfrentar estos desafios, es crucial implementar estrategias que promuevan la
actualizacién de los conocimientos de los profesionales de enfermeria y el perfeccionamiento de los procesos de cuidado,
con el fin de garantizar una asistencia eficaz y centrada en las necesidades de los pacientes.

La literatura internacional confirma la fragmentacion y la inadecuacion del manejo de la persona con
enfermedad de células falciformes y con Ulcera de la pierna. Frecuentemente, esa responsabilidad recae sobre los
profesionales de la Atencion Primaria, quienes, a veces, carecen del conocimiento necesario para atender las
demandas de cuidado requeridas??. En India, se recomienda que el sistema de cuidados primarios de salud sea

Rev enferm UERJ, Rio de Janeiro, 2024; 32:€79186

DoCe "


https://doi.org/10.12957/reuerj.2024.79186
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

Spira JAO, Borges EL, Andrade PGR, Lisboa CR, Souza MLM
Enfermedad falciforme y Ulcera de pierna
Articulo de Investigacion

fourzal Artigo de Pesquisa DOI: https://doi.org/10.12957/reuerj.2024.79186
Research Article

30 anos

reforzado para rastrear y gestionar personas con enfermedad de células falciformes con actividades apropiadas de
movilizacion comunitaria. El programa debe establecer alianzas con curanderos tradicionales y lideres comunitarios,
considerando las especificidades culturales del pais. Las personas deben ser alentadas a buscar tratamiento?3.

Los equipos de salud de la Atencidn Primaria a la Salud son instruidos a derivar individuos para atencion
especializada si las heridas no regresan después de 2 meses de tratamiento®®. Sin embargo, esta orientacién, a
menudo, resulta en la discontinuidad del cuidado, debido a la falta de servicios especializados y profesionales
calificados para el tratamiento de esta condicion en Minas Gerais.

En muchos servicios, la Atencion Primaria a la Salud no presenta un protocolo establecido para la atencion de los
pacientes con ulcera por enfermedad de células falciformes, careciendo de un enfoque sistematico. La atencidn es
conducida de manera reactiva, con el paciente buscando asistencia cuando es necesario. El cambio de curativo se realiza
en domicilio, con evaluaciones periddicas que ocurren en la Atencién Primaria. Esto lleva al paciente a visitar el centro
de salud solo esporddicamente. Ademas, la ausencia del enfermero en este proceso es notable. Muchas veces, esto
culmina en la transferencia de los cuidados a técnicos de enfermeria, sin la supervisién del profesional enfermero?*.

Otro desafio en el tratamiento de heridas en la Atencidn Primaria de Salud es la insuficiencia de recursos fisicos
y materiales, a menudo tecnoldgicamente obsoletos, asi como la escasez de recursos humanos cualificados?>.

En el estudio realizado, los tratamientos topicos mas comunes fueron pomadas con colagenasa o antibidticos y
coberturas interactivas. Es importante destacar que, en parte de los pacientes, el tratamiento fue elegido por el propio
paciente, un familiar o amigos. En casi la mitad de los casos, los médicos fueron los prescriptores del tratamiento tépico,
la mayoria indicando la pomada. Cuando los enfermeros fueron los responsables de la prescripcién, el tratamiento
indicado recay6 sobre las coberturas interactivas. Esto resalta la responsabilidad del enfermero en evaluar, prescribir y
realizar curativos para diferentes tipos de heridas, asi como gestionar el edema en las extremidades inferiores mediante
la aplicacién de terapia de compresidn inelastica y elastica, al ser diagnosticada la Ulcera?®.

Los hallazgos sobre el tratamiento tdpico son divergentes, cuando se comparan con datos de servicio
especializado, que cuenta con enfermeros estomaterapeutas?®. El tratamiento de la tlcera por enfermedad de células
falciformes sigue siendo un desafio. Nuevos estudios estan en curso para evaluar la eficacia de los tratamientos topicos
y describir el microbioma de las Ulceras?’. Sin embargo, es sabido que, para la cura de las heridas, es esencial utilizar
coberturas oclusivas, para garantizar un microambiente favorable a la cicatrizacion?®.

Los cuidados locales adecuados para la Ulcera incluyen desbridamiento, control de la carga bacteriana o infeccidn
y mantenimiento de la temperatura y ambiente himedo en el lecho de la herida, que se obtienen mediante las
coberturas oclusivas?®>. No obstante, el estudio actual evidencié que la mayoria de los participantes utilizan
tratamientos tépicos que no promueven la oclusién y requieren cambios diarios. Ademas, el manual®® del Ministerio
de Salud preconiza adyuvantes (hidrogel), acidos grasos esenciales, pomadas que promueven el desbridamiento
enzimatico y pomada con antibiodtico. Adicionalmente, propone oxigenoterapia hiperbdrica y terapia al vacio para
Ulceras resultantes de enfermedad de células falciformes?®, aunque los beneficios carecen de comprobacién?’. La
incongruencia de las recomendaciones vigentes en los documentos del Ministerio de Salud confirma la necesidad de
actualizacidon y revisiéon periddica de los protocolos institucionales, en particular la actualizacion del Manual
Enfermedad de Células Falciformes/Ulceras: Prevencién y Tratamiento®® con recomendaciones basadas en evidencias
para orientar la practica de los enfermeros que atienden a personas con ulceras. Ademads, es imperativo actualizar el
Protocolo Clinico y Directrices Terapéuticas de la Enfermedad de Células Falciformes?'® para incluir insumos especificos
para el tratamiento de personas con ulceras en las piernas.

La insuficiencia venosa es frecuentemente observada en personas con enfermedad de células falciformes,
resaltando la importancia de no solo tratar la Ulcera topicamente, sino también gestionar el edema en las piernas
mediante terapias de contencién o compresidn, siendo esta Ultima la aproximacidn preferencial??. En el ambito de
este estudio, aproximadamente 76,4% de los participantes presentaban edema, mientras que solo el 11% utilizaba la
terapia de compresién, y de estos, el 7,3% utilizaba la bota de Unna.

En el Servicio de Estomaterapia de una institucion publica de salud, se calculd el costo promedio de RS 28,33 por
cada cambio de curativo, incluyendo la consulta de enfermeria, los materiales de limpieza de la Ulcera, las coberturas
interactivas y la bota de Unna para tratar el edema?®. Notablemente, el tratamiento con las coberturas interactivas, que
requieren menos cambios semanales, presenta un costo mas bajo en comparacién con los curativos tradicionales?.
Ademds, es fundamental considerar la importancia de abordar la fisiopatologia subyacente de la condicién®.

En cuanto al suministro de los insumos necesarios para el tratamiento de las Ulceras, se constatd que casi la
mitad de los participantes adquiria todo el material por cuenta propia. Este hecho impacta en el presupuesto
financiero y puede repercutir en la vida de los pacientes. La cobertura a nivel federal o estatal debe prever recursos
financieros especificos para costear el tratamiento de los pacientes con ulceras.
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Es importante establecer la red de atencion para los pacientes con enfermedad de células falciformes que

presentan Ulceras en la pierna, dado que esta no fue identificada en Minas Gerais. Ademas, los profesionales
pertenecientes a esta red necesitan tener conocimiento sobre la etiologia de la Ulcera, su cronicidad, los mecanismos
de cicatrizacion y los factores que la afectan, asi como conocer los productos utilizados en el tratamiento de heridas.
Estos aspectos son fundamentales para fundamentar la toma de decisiones clinicas®.

Los hallazgos del estudio evidencian la carencia de unidades especializadas para seguir y tratar a pacientes con

enfermedad de células falciformes y Ulceras. Esto revela la invisibilidad de este grupo en la formulacidn de politicas
publicas dirigidas a la asistencia de personas con Ulceras en la pierna. Por lo tanto, considerando las particularidades
y la complejidad en el tratamiento de heridas?®, es crucial la reorganizacién de los servicios de salud, incluyendo la
implementacion de unidades especializadas en el tratamiento de heridas. Esto es fundamental para atender las
necesidades especificas de esta poblacion y garantizar la continuidad del cuidado.

Limitaciones del estudio

Algunas limitaciones deben considerarse al interpretar los resultados de este estudio. En primer lugar, el sistema

electrénico de registros de la Fundacién Hemominas no permitio la identificacién de pacientes con Ulceras en la pierna, la
busqueda de otras soluciones para la identificacion puede introducir un sesgo de seleccion y, posiblemente, resultar en la
no identificacién de todas las personas con ulcera activa registradas en la fundacién. Es importante observar que se utilizd
la entrevista para la recoleccidn de datos, lo que puede suscitar un sesgo de memoria por parte de los participantes.

CONCLUSION

La mayoria de los participantes no estaba integrada en la Red de Atencién a la Salud para el tratamiento de la

ulcera y no recibia asistencia sistematizada ni insumos apropiados. La mayoria de los individuos realizaba el cuidado
en el domicilio, en la Atencidn Secundaria, y tenia seguimiento periddico con hematologistas en los hemocentros.

Los hallazgos permiten identificar la urgencia de politicas publicas especificas para personas con enfermedad de

células falciformes y Ulceras en la pierna, con asignacion de recursos financieros. Es crucial la revision de la
organizacion de la Red de Atencién a la Salud que sea capaz de acoger a estas personas. El estudio evidencia la
necesidad de revisar los documentos vigentes, publicados por el Ministerio de Salud, para un manejo mas amplio e
integrado de las Ulceras en la pierna en pacientes con enfermedad de células falciformes, estimulando futuras
investigaciones e intervenciones que aborden las brechas identificadas.
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