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Perfil sociodemografico, economico e de satide de adultos com
doenca falciforme

Socio-demographic, economic and health profile of adults with sickle-cell disease

Perfil sociodemografico, econémico y de salud de adultos con enfermedad falciforme

Jalia Lamese Amaral!, Nivea Aparecida Almeida', Paula Silveira Santos!, Patricia Peres de Oliveira!, Fernanda
Moura Lanza!

Objetivo: descrever caracteristicas sociodemograficas e econdmicas, habitos de vida, manifestagdes clinicas, medicamentos
em uso e acompanhamento de adultos com doenga falciforme. Métodos: estudo descritivo com abordagem quantitativa,
realizado com 20 adultos, cadastrados em um hemondtcleo, utilizando-se, para coleta de dados, entrevista no domicilio do
participante e prontudrios. Para a confec¢do do banco de dados, foi utilizado o software EpiData e andlise por programa
estatistico. Resultados: a maioria da populacgio foi formada de mulheres, casadas, com Ensino Médio completo, que utilizava
exclusivamente o Sistema Unico de Satide. A média de idade foi de 30,6 anos, e 90,0% (IC95% 68,3-98,8) eram negros. Todos
relataram crises algicas e fadiga. Estavam em uso diario de acido félico 35,0% (IC95% 15,4-59,2). Conclusao: as implicacoes
da doenga falciforme poderiam ser minimizadas por meio de cuidados de satide condizentes as necessidades desses adultos
em servigos de atengdo primaria, secundaria e terciaria.

Descritores: Anemia Falciforme; Saide do Adulto; Epidemiologia.

Objective: to describe socio-demographic and economic characteristics, lifestyle, clinical manifestations, use of medications
and monitoring of adults with sickle-cell disease. Methods: a descriptive study with quantitative approach, made with 20
adults, registered in a Hematology and Hemotherapy Center, using, for data collection, interviews in the participant’s home
and medical records. In order to have the database, the EpiDatae analysis software through statistical program was used.
Results: most of the population consisted of women, married, with complete high school, which used exclusively the Unified
Health System. The average age was 30.6 years, and 90.0% (95% CI 68.3-98.8) were black. All of them reported painful crises
and fatigue. They used folic acid daily 35.0% (95% CI 15.4-59.2). Conclusion: the implications of sickle-cell disease could be
mitigated through primary, secondary and tertiary health care, according to the needs of those adults.

Descriptors: Anemia, Sickle Cell; Adult Health ; Epidemiology.

Objetivo: describir caracteristicas sociodemograficas y econdmicas, estilo de vida, manifestaciones clinicas, uso de
medicamentos y acompanamiento de adultos con enfermedad falciforme. Métodos: estudio descriptivo, con abordaje
cuantitativo, con 20 adultos, registrados en un hemontcleo, utilizandose para recoleccién de datos entrevista en casa y
registros del participante. Para confeccién del banco de datos, se ha utilizado el software EpiData y programa de analisis
estadistico. Resultados: mayoria de la poblacién compuesta por mujeres, casadas, con ensefianza secundaria completa, que
utilizaban exclusivamente el Sistema Unico de Salud. Edad media de 30,6 afios, y 90,0% (IC del 95%: 68,3. -98,8) negros.
Relataron crisis dolorosas y fatiga. Estaban en uso diario de acido félico 35,0% (IC del 95%: 15,4-59,2). Conclusion: las
implicaciones de la enfermedad falciforme podrian minimizarse mediante atencién de salud segun las necesidades de estos
adultos en servicios de atencion primaria, secundaria y terciaria.

Descriptores: Anemia de Células Falciformes; Salud del Adulto; Epidemiologia.
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Introducao

O termo “doenca falciforme” compreende um
conjunto de anemias hemoliticas hereditarias que
tém, em geral, a apresentacdo de hemoglobina S no
interior da hemacia. E uma das doencas hereditarias
mais comuns no mundo. No Brasil, devido a grande
presenca de afrodescendentes, a doenca falciforme
constitui um grupo de doengas e agravos relevantes®.

Minas Gerais é o terceiro Estado da Federacdo
em incidéncia da doenga falciforme, seguido pelos
Estados da Bahia e do Rio de Janeiro®. Calcula-se que
nasg¢am, por ano, no pais cerca de 3.500 criangas com
doenga falciforme e 200 mil portadores do trago®.

Nos adultos, os principais sinais e sintomas sdo
anemia cronica, crises dolorosas, infecgdes, acidente
vascular encefalico, complicagdes oculares, calculo
biliar, priapismo, tlcera de membros inferiores, atraso
no crescimento, atraso das caracteristicas sexuais
secundarias, menarca e primeira ejaculagio tardia®.

O tratamento da anemia falciforme, como
um todo, apresenta diferentes complexidades
hierdrquicas. Baseia-se em hidrata¢do, combate a dor;
oxigenoterapia, combate as infec¢des, ingestao de
acido folico (por esta ser uma vitamina importante na
formacdo das hemadcias), transfusdo sanguinea e, em
muitos casos, no uso do medicamento hidroxiureia, o
qual se associa ao aumento de produgio intravascular
e intraeritrocitaria de 6xido nitrico, o que facilita a
vasodilatacdo. Quando elegivel, também pode ser feito
o transplante de medula 6ssea®?.

Por se tratar de uma doenca cronica, o
tratamento é feitoaolongo davida e, para que sejabem-
sucedido, os familiares, desde o diagnéstico, devem
aprender sobre os sinais das complicacdes e como
agir corretamente nas diferentes intercorréncias®®,
pois individuos que ndo possuem adequado suporte
social, econdmico e familiar tendem a apresentar mais
problemas decorrentes da doenga e das dificuldades

de se ajustar a ela.

Destarte, a doenga falciforme tem importancia
hematoldgica, clinica, genética, antropolégica e
epidemioldgica, entre outras, devido a sua morbidade
e ao seu alto indice de mortalidade(®™”.

Por tudo isso, percebe-se a importancia de se
ampliar o conhecimento sobre os aspectos de satde,
socioeconomicos e demograficos, que envolvem a
pessoa com doenga falciforme, pois os impactos que
ela traz para a vida do enfermo sdo inimeros, aliados a
limitagdes diversas. A compreensdo dessas limitacdes
permite identificar problemas e delinear acées
adequadas de intervencdo, para modificar variaveis
que interferem negativamente no bem-estar e na
qualidade de vida dessas pessoas™. Tal conhecimento
pode subsidiar o profissional de enfermagem em
acdes educativas mais especificas de promocao da
saude e prevencdo de agravos da pessoa com doenga
falciforme.

Considerando a gravidade, a frequéncia e
os fatores que interferem na evolucdo da doenca
falciforme, este estudo teve como objetivo descrever
as caracteristicas sociodemograficas e econdmicas,
os habitos de vida, as manifestagdes clinicas, os
medicamentos em uso e o acompanhamento de

adultos com doenga falciforme.

Método

Este estudo foi um recorte do projeto de
pesquisa intitulado “Integralidade do cuidado aos
portadores de doenca falciforme: aten¢do domiciliar e
o fortalecimento da rede de apoio de um hemontcleo
regional localizado no estado de Minas Gerais”
Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem
quantitativa.

O cenario de estudo foi o domicilio de pessoas
com doenca falciforme, maiores de 18 anos de idade,
cadastrados no nucleo regional do Hemominas, da
Fundagdo Centro de Hematologia e Hemoterapia
do Estado de Minas Gerais, localizado na cidade de
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Divin6polis/MG e residentes neste municipio. O
Hemominas é a fundagido responsavel pela satde
relacionada a hematologia e a hemoterapia em Minas
Gerais, com unidades regionais (hemocentros),
nucleos regionais (hemontcleos) e unidades de
hemoterapia contratantes. A coleta de dados foi
realizada entre agosto de 2013 e janeiro de 2014.

Com base em amostragem de conveniéncia,
adotaram-se os seguintes critérios de selecdo: adultos
com doenca falciforme, cadastrados e atendidos no
hemontcleo pesquisado. Os critérios de exclusido
foram pessoas portadoras de doenca falciforme com
menos de 18 anos, sem endereco e/ou telefones atuais
no cadastro, incapazes de compreender e responder
as questdes propostas por deficiéncia intelectual e
serem atendidas em outro hemocentro. No cadastro
do referido hemontcleo, foram identificados 25
adultos com doenga falciforme que atenderam aos
critérios de inclusao.

Primeiramente, os pesquisadores enviaram
uma correspondéncia convidando todos os adultos
selecionados a participarem da pesquisa e, apds 15
dias, foi realizado o contato telefénico para explicar
os objetivos da pesquisa e conhecer a anuéncia do
participante. Duas pessoas selecionadas se recusaram
participar da pesquisa, um sujeito encontrava-
se recluso em um presidio e dois dos enderecos
fornecidos nao foram encontrados; desse modo,
20 adultos integraram o estudo. As entrevistas
foram realizadas na residéncia dos pacientes,
sendo previamente agendadas por meio de ligacoes
telefonicas, nos horarios por eles disponibilizados.

Os dados

meio de um questionario elaborado pelos autores

analisados foram obtidos por
e previamente testado, composto por questdes
abertas e fechadas. As variadveis estudadas incluiram
caracteristicas demograficas e socioeconémicas dos
portadores (sexo, idade, tipo da doenca falciforme,
condi¢des de moradia, grau de instrugdo, ocupacdo
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atual, estado civil, nimero de moradores no domicilio,
renda familiar, religido, quantidade de comodos, tipo
de residéncia, e se possuia agua encanada e fossa
séptica).

Para confec¢do do banco de dados, foi utilizado
o software EpiData, versdo 3.1b, e, para analise dos
dados, o programa estatistico Statistical Package for
the Social Sciences, versdo 18.0. Uma analise descritiva
foi realizada e os respectivos Intervalos de Confianga
Exatos (IC95%) foram calculados para as estimativas
pontuais dessa amostra.

0 projeto foi aprovado pelo Comité de Etica da
Universidade Federal de Sao Jodo del-Rei - Campus
Centro-Oeste, tendo como coparticipante a Fundacido
Hemominas, conforme parecer nimero 599.680-0.

Resultados

Foram entrevistados 20 adultos com doencga
falciforme, cadastrados no hemontcleo pesquisado,
sendo 55,0% (n=11; 1C95% 31,5 - 76,9) do sexo
feminino. A idade variou de 20 a 61 anos, com
predominancia de mulheres entre 30 e 39 anos
(50,0%; 1C95% 27,2 - 72,8), a média de idade foi de
30,6 anos, e 90,0% (n=18; IC95% 68,3 - 98,8) eram
negros.

Observou-se que 5,0% (n=1; 1C95% 0,13 -
24,9) dos portadores de doenca falciforme nao tinham
nenhuma escolaridade, enquanto 65,0% (n=13;
1C95% 40,8 - 84,6) tinham o Ensino Médio e 20,0% o
Ensino Superior (n=4; 1C95% 5,73 - 43,7). A maioria
era casada (50,0%; 1C95% 27,2 - 72,8) e 20,0%
(IC95% 5,73 - 43,7) dos entrevistados encontravam-
se desempregados na época do estudo. Observou-se
ainda que a maioria dos adultos com doenca falciforme
encontravam-se nas classes C1 (45,0%; IC95% 23,1 -
68,5) e C2 (35,0%; 1C95% 15,4 - 59,2), enquanto 5,0%
(n=1; IC95% 0,13 - 24,9) faziam parte da classe D.
Esses dados sdo expressos na tabela 1.
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Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas e
econdmicas dos adultos com doenca falciforme. n =20

Caracteristicas n (%) IC (95%)"
Idade (anos)
20-29 8 (40,0) 19,2-63,9
30-39 10 (50,0) 27,2-72,8
240 2(10,0) 1,24 -31,7
Cor da pele
Negra 18 (90,0) 68,3 -98,8
Outras 2(10,0) 1,24 -31,7
Situagdo conjugal
Casado 10 (50,0) 27,2-72,8
Solteiro 7 (35,0) 15,4 -59,2
Unido estavel 3 (15,0) 3,21-379
Escolaridade
Analfabeto 1(5,0) 0,13-249
Ensino fundamental 2 (10,0) 1,24 - 31,7
Ensino médio 13 (65,0) 40,8 - 84,6
Ensino superior 4(20,0) 5,73 -43,7
Situagdo ocupacional
Empregados 11 (55,0) 31,5-76,9
Desempregados 4(20,0) 5,73 -43,7
Do lar 4(20,0) 5,73 -43,7
Estudante 1(5,0) 0,13-249
Classificagdo econdmica**
B1 1 (5,0) 0,13 - 24,9
B2 2(10,0) 1,24 - 31,7
C1 9 (45,0) 23,1-68,5
c2 7 (35,0) 15,4-59,2
D 1 (5,0) 0,13 - 24,9

*Intervalo Exato Binomial; **Critério de Classificagdo Econdmica Brasil de
2014®

Todos os entrevistados tinham acesso a agua
encanada e ao saneamento basico. Quanto a religiao,
15 (75,0%; 1C95% 50,9 - 91,3) pessoas eram catdlicas
e cinco (25,0%; IC95% 8,66 - 49,1) evangélicas. Em
relacdo aos arranjos familiares, 10 (50,0%; 1C95%
27,2 - 72,8) dos entrevistados moravam somente
com o conjuge ou companheiro, seis (30,0%; 1C95%
11,9 - 54,3) viviam com os pais e irmaos, trés (15,0%;
1C95% 3,21 - 37,9) pessoas residiam com o conjuge e
os filhos e um (5,0%; 1C95% 0,13 - 24,9) adulto com

doenca falciforme morava com a avo.

Considerando as caracteristicas da doenca de
base, constatou-se que amédia de idade ao diagndstico
da doenca falciforme foi de 5,2 anos, sendo que cinco
(25,0%; IC95% 8,66 - 49,1) entrevistados tiveram seu
diagnostico apés os 7 anos de idade.

Quanto ao tipo de hemoglobinopatia mais
encontrado, o homozigoto da hemoglobina S/HbSS
esteve presente em 18 (90,0%; IC95% 68,3 - 98,8)
adultos e HbSC em dois (10,0%; 1C95% 1,24 -
31,7). Durante a evolugido da doenga, cinco (25,0%);
IC95% 8,66 - 49,1) pessoas informaram ja terem
sido transfundidas. Em relacdo aos habitos de vida,
um (5,0%; IC95% 0,13 - 24,9) dos adultos referiu
ser tabagistas e dois (10,0%; 1C95% 1,24 - 31,7)
referiram o uso de bebidas alcodlicas. Quanto a pratica
de atividades fisicas, dois (10,0%; [C95% 1,24 - 31,7)
dos adultos com doenga falciforme relataram praticar
exercicios diariamente.

Ao se indagar sobre os medicamentos em
uso, sete (35,0%; 1C95% 15,4 - 59,2), entrevistados
relataram uso diario de acido félico e trés (15,0%;
1C95% 3,21 - 37,9) afirmaram ndo fazer uso de
nenhum medicamento (nem mesmo em crises
algicas). Um (5,0%; IC95% 0,13 - 24,9) entrevistado
tinha hipertensdo arterial sistémica e usava acido
félico com hipotensor amlodipina oral. Oito (40,0%;
IC95% 19,2 - 63,9) adultos com doenca falciforme
ainda disseram utilizar terapias complementares
nos episédios de dor: cinco (25,0%; 1C95% 8,66 -
49,1) faziam uso de calor como forma de tratamento
complementar, dois (10,0%; IC95% 1,24 - 31,7)
massagem e um (5,0%; IC95% 0,13 - 24,9) associava
fitoterapicos aos  medicamentos  analgésicos
(ibuprofeno e acetaminofeno) nas crises algicas.

Em relacdo a utilizagdo de servicos de saude
para o acompanhamento da doenga falciforme, mais
da metade dos entrevistados (55,0%; IC95% 31,5 -
76,9) referiu exclusivamente os servigos disponiveis
pelo Sistema Unico de Satide nos trés niveis de
atencdo. Esses dados sdo descritos na tabela 2.
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Tabela 2 - Tipos de hemoglobinopatia, habitos de
vida, tratamento e tipo de servigos de satude utilizados
pelos adultos com doenga falciforme. n = 20
n(%)

Variaveis IC (95%)"

Tipo de hemoglobinopatia

HbSS 18 (90,0) 68,3-98,8
HbSC 2(10,0) 1,24-31,7
Héabitos de vida
Tabagismo 1(50) 0,13-249
Etilismo 2(10,0) 1,24-31,7
Préatica de exercicios fisicos 2(10,0) 1,24-31,7
Transfusao sanguinea
Sim 2(10,0) 1,24-31,7
Nao 18(90,0) 68,3-98,8
Medicamentos em uso
Acido félico 7 (35,0) 15,4-59,2
Acido félico + hidroxiureia 1(50) 0,13-249
Acido félico + opioide + analgésico nio 2 (10,0) 1,24-31,7
esteroide
Acido félico + analgésico ndo esteroide 3 (15,0) 3,21-37,9
Acido félico + hipotensor 1(50) 0,13-249
Acido félico + opioide 1(50) 0,13-24,9
Hidroxiureia + analgésico ndo esteroide 1(5,0) 0,13 -24,9
Analgésico ndo esteroide 1(50) 0,13-249
Nenhum 3(15,0) 3,21-379
Terapias complementares
Massagem 5(25,0) 8,66-49,1
Calor 2(10,0) 1,24-31,7
Fitoterapia 1(50) 0,13-249

Nenhuma 12 (60,0) 36,1-809
Utilizacdo de servigos de satide

Sistema Unico de Satide (Atengdo prima- 11 (55,0) 31,5-76,9
ria/Secunddaria/Terciaria)

Convénio + Atengdo Secundaria (hemo- 9 (45,0) 23,1-68,5
nucleo)
*Intervalo Exato Binomial
Todas as pessoas relataram apresentar

crises algicas; 15 (75,0%; 1C95% 50,9 - 91,3) delas
apresentaram dor incapacitante para a realizacdo
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das Atividades de Vida Diaria. No referente a
frequéncia desses episddios algicos, sete (35,0%;
IC95% 15,4 - 59,2) entrevistados disseram que
eles ocorriam mensalmente; cinco (25,0%; 1C95%
8,66 - 49,1) pessoas relataram uma frequéncia
semestral; duas (10,0%; 1C95% 1,24 - 31,7) tinham
dor semanalmente; um (5,0%; 1C95% 0,13 - 24,9)
participante afirmou ter crise algica diariamente; uma
(5,0%; 1C95% 0,13 - 24,9) pessoa relatou frequéncia
trimestral e outra (5,0%; 1C95% 0,13 - 24,9) anual.
Os adultos com doenca falciforme que nao faziam uso
de medicamentos diariamente (15,0%; IC95% 3,21 -
37,9) relataram nivel de dor moderado.

O apoio para realizar suas atividades diarias
durante as crises de dor foi relatado por 12 (60,0%;
1C95% 36,1 - 80,9) entrevistados; oito (40,0%; IC95%
19,2 - 63,9) declararam que ndo tinham nenhuma
forma de apoio durante esses episddios. Todos os
pesquisados afirmaram apresentar fadiga ao longo
do ano, sendo que 15 (75,0%; 1C95% 50,9 - 91,3)
pessoas caracterizaram a intensidade da fadiga como
moderada. Cinco (25,0%; IC95% 8,66 — 49,1) pessoas
referiram que a fadiga era mensal; quatro (20,0%;
IC95% 5,73 - 43,7) que era diaria; trés (15,0%%;
1C95% 3,21 - 37,9), semanal; trés (15,0%; [C95% 3,21
-37,9), trimestral; e outras trés (15,0%; 1C95% 3,21 -
37,9), anual. Duas (10,0%; IC95% 1,24 - 31,7) pessoas
relataram fadiga a cada semestre.

Em relacdo ao priapismo, dois (10,0%; IC95%
1,24 - 31,7) dos homens relataram ter apresentado
episédios ao longo da vida. Quanto a menarca tardia,
seis (30,0%; IC95% 11,9 - 54,3) das mulheres
pesquisadas revelaram ter menstruado apds os 16
anos de idade; cinco (25,0%; 1C95% 8,66 — 49,1) dos
adultos com doenca falciforme afirmaram atraso no
inicio do desenvolvimento das caracteristicas sexuais
secundarias, como surgimento de pelos pubianos,
desenvolvimento das mamas nas meninas e da voz

grave nos meninos (Tabela 3).
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Tabela 3 - Manifestacdes clinicas apresentadas por
adultos com doenga falciforme. n = 20

Manifestagdes clinicas n(%) I1C(95%)*
Priapismo 2(10,0) 1,24-31,7
Primeira ejaculagdo precoce 4(20,0) 5,73-437
Menarca tardia 6(30,0) 11,9-54,3
Atraso nas caracteristicas secundarias 5(25,0) 8,66-49,1
Crises algicas 20 (100,0) -
Nivel da dor durante as crises pela Escala
Visual Analégica de Dor

Leve (0-2) - ndo interfere nas AVD** -

Moderada (3-7) - interfere, mas ndo 5 (25,0) 8,66-49,1

incapacita as AVD

Intensa (8-10) - incapacita paraas AVD 15 (75,0) 50,9-91,3

Fadiga 20 (100,0) -
Nivel da fadiga

Leve (0-2) - ndo interfere nas AVD 2(10,0) 1,24-31,7

Moderada (3-7) - interfere, ndo 15(75,0) 509-91,3

incapacita para as AVD

Intensa (8-10) - incapacita paraas AVD 3 (15,0) 3,21-379

*Intervalo Exato Binomial; **AVD = Atividades da Vida Diaria

Todos os entrevistados, em algum momento
da vida, sofreram sequestro esplénico, tendo sido
identificadas oito (40%; IC95% 19,2 - 63,9) pessoas
com dactilite e, outros oito (40%; IC95% 19,2 - 63,9)
entrevistados que manifestaram tonsilite em algum
periodo da existéncia. Ulcera de membros inferiores
e ictericia foram mencionadas por oito (40%; IC95%
19,2 - 63,9) pessoas. Trés (15,0%; 1C95% 3,21 - 37,9)
dos adultos com doenga falciforme foram acometidos
por infeccdo do aparelho urinario e seis (30,0%;
1C95% 11,9 - 54,3) relataram infec¢do no aparelho
respiratério em algum momento da vida. Litiase biliar
foi mencionada por sete (30,0%; 1C95% 11,9 - 54,3)
entrevistados, sendo que todos estes precisaram de
intervencdo cirurgica (colecistectomia). Uma pessoa
relatou complica¢des oculares durante sua vida e um
adulto com doenca falciforme relatou osteomielite.

Discussao

0 estilo de vida e as condi¢Ges de saude de uma
populacdo caracterizam a maneira como a pessoa se
localiza dentro do mundo social. Tais maneiras sdo
corroboradas pelos fatores socioeconomicos, politicos
e culturais que afetam o ambiente, o0 comportamento
e a biologia dessas pessoas, influenciando em
seu estado de saude/doenca e, por conseguinte,
em seu bem-estar e sua qualidade de vida. Esses
determinantes sociais proporcionam influéncia
significativa na vida das pessoas com doenga cronica,
como o portador de doenga falciforme, por apresentar
grande vulnerabilidade. Diante dessa situacgdo, essas
pessoas requerem cuidados e acompanhamento pelos
servicos de saude, no intuito de protegé-las e lhes
proporcionar melhor qualidade de vida®'V.

Além da cronicidade da enfermidade, sobrevém
ainda uma intima analogia da doenga falciforme com
a etnia negra, havendo duplo carater estigmatizante,
decorrente da presenca da doencga e da origem étnica.
No entanto, ainda existe associa¢do entre a clinica e a
prevaléncia entre afrodescendentes. Seriam, portanto,
essas pessoas marginalizadas socialmente e teriam
perda significativa da qualidade de vida®'?, O
pressuposto da intima relacdo entre a raca negra e a
doenga falciforme foi evidenciado neste estudo e esta
em concordancia com a literatura(®”).

Na analise dos dados sociodemograficos e
econdmicos, verificou-se, na populacdo entrevistada,
que a maioria era do sexo feminino e a maior parte
apresentava faixa etaria de 30 a 39 anos. Apenas uma
pessoa tinha mais que 60 anos, enfatizando a média
de vida dos portadores de doenga falciforme que, no
pais, é de 48 anos™®. A expectativa de vida das pessoas
com doenca falciforme é reduzida para em torno de
25 a 30 anos, em comparagdo a populacdo geral sem
doenca falciforme, dadas as complicagdes advindas
da doenga falciforme, como insuficiéncia renal, crise

vaso-oclusiva, sindrome toracica aguda e acidente
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vascular encefalico®®. Em estudo realizado com 264
portadores de anemia falciforme com crises de dor
graves, durante um periodo de acompanhamento
médio de 4,92 anos, 40 pessoas morreram®b. A
letalidade,
jovens, demonstra a gravidade da doenca e sua

elevada que abrange especialmente
grande importancia epidemiolégica, refletida na baixa
expectativa de vida dessas pessoas.

Por se tratar de uma doenga genética nao
ligada ao sexo, existem poucas publicacdes abordando
género na doenca falciforme. Neste estudo, houve
uma maioria de mulheres, o que pode ser imputado
devido ao pequeno tamanho da amostra. Em uma
pesquisa realizada em Goids, foram encontrados
dados semelhantes, ou seja, 53,3% dos participantes
eram do sexo feminino®%,

No presente estudo, pode-se verificar que a
maioria dos participantes apresentava homozigoto
da hemoglobina S/HbSS, o que também estd de
acordo com a literatura, que evidencia que esta é a
mais comum, sendo ainda o gendtipo mais grave,
geralmente associado a baixa expectativa de vida*'?.
A metade dos participantes do estudo eram casados e
moravam somente com o conjuge. Tal constatacdo nio
foi evidenciada em outros estudos. Em uma pesquisa
realizada no Brasil com adultos portadores de anemia
falciforme, 71,7% dos entrevistados eram solteiros e
moravam com seus pais®.

Observou-se o predominio do Ensino Médio na
escolaridade dos entrevistados e a remuneragdo igual
ou inferior a quatro saldrios minimos, sendo que um
pouco mais da metade dos entrevistados declararam
estarem empregados. Estudo realizado em Minas
Gerais também encontrou maioria (59,1%) com
média escolaridade e 37,0% apresentavam emprego
ativo com registro em carteira, além de renda baixa
(74,1% menor que trés salarios minimos)¥. Com
consequéncia a esses dados socioecondémicos, a
maior parte dos entrevistados (55,0%) utilizava
exclusivamente o Sistema Unico de Satide.

Sabe-se que a precocidade do diagndstico
favorece a tomada de medidas preventivas, que
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podem interferir de forma positiva no tratamento e
na evolucdo da doenca. Neste estudo foi evidenciado,
contudo, que a idade média ao diagnéstico foi de 5,2
anos,idade semelhante a observada em outro estudo®.
E importante destacar que todos os participantes
do estudo tinham idade igual ou superior a 20 anos
e, somente a partir de 2001, o diagndstico precoce
das doengas falciformes e outras hemoglobinopatias
em recém-nascidos passou a ser realizado pela
triagem neonatal. A cobertura desse exame em Minas
Gerais atinge quase a totalidade dos recém-nascidos
(98,0%)™.

As manifestacdes clinicas da doenga falciforme
sao bastante variaveis, sendo decorrentes da forma
afoicada das hemadcias, que influem intensamente
no fluxo do sangue da microcirculagao, fazendo-as
aderir a parede do vaso sanguineo. As consequéncias
da aderéncia sdo caracterizadas por vaso-oclusdo
e hipofluxo sanguineo nos capilares, ocasionando
estase venosa e hipoxemia, que levam a crises
dolorosas agudas e a lesdo tecidual organica cronica
e progressiva®,

Todos os participantes do estudo relataram
crises algicas e, em relacdo a fadiga, a maioria referiu
ser moderada, mas com periodicidade mensal ou
menor, corroborando com outros estudos®?. O quadro
de dor estd intimamente relacionado com isquemia
tecidual secunddria a falcizagcdo das hemacias. Outros
fatores que podem contribuir sdo ocorréncia de
crises vaso-oclusivas, ativacdo de células endoteliais,
adesdo de eritrécitos e leucécitos, vasoconstrigdo,
ativacdo da coagulacdo, desidratacdo celular, resposta
inflamatoria e prejuizo ao fluxo sanguineo.

Portanto, os episoédios agudos de dor ou as
crises vaso-oclusivas sdo uma marca registrada da
doenca falciforme, com impacto econémico devido
ao alto custo dos cuidados de saude. Crises vaso-
oclusivas dolorosas graves continuam a ser um
marcador para a gravidade da doenca falciforme e a
mortalidade prematura, juntamente de outros fatores
de risco conhecidos para a morte, incluindo alta
velocidade de regurgitacdo tricispide, alta ferritina e
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comprometimento da fungio renal®b,

Os dados obtidos nesta pesquisa confirmam
que a doenga falciforme, por ser crdnica e cursar com
ampla variabilidade clinica, provoca limitacdes na
vida do seu portador, sendo a dor, a fadiga e outros
sintomas, muito provavelmente, responsaveis pela
desestabilizagdo fisica e emocional da pessoa.

O mecanismo desencadeante da dor do
portador de doenca falciforme é sempre complexo
e provavelmente heterogéneo, consoante o local de
ocorréncia. Destarte, a dor da dactilite corresponde
a um processo inflamatdrio iniciado por necrose da
medula 6ssea nas porgdes distais dos membros e a
sindrome toracica envolve a vaso-oclusio e a infecgio.
Estudo conduzido nos Estados Unidos relatou que
35,0% das pessoas com doenga falciforme com mais
de 20 anos de idade ja foram internadas devido a
pneumonias recorrentes!, o que confirma os dados
desta pesquisa.

Dois homens, de um total de nove pesquisados,
tiveram priapismo. A literatura aponta que o
priapismo ocorre em aproximadamente 30,0% de
homens. Adultos com doenga falciforme e histéria de
priapismo tém risco cinco vezes maior de desenvolver
hipertensio pulmonar®®,

Estudos apontaram que 50,0% dos clientes
com doencga falciforme apresentam retardo no
desenvolvimento sexual*%31%), Tal constatagio nio foi
evidenciada nesse estudo, o que pode ser imputado ao
pequeno tamanho da amostra.

A incidéncia de dlceras de membros inferiores
foi de 40,0%, mas a literatura mostra que esta
pode variar entre 25,0% e 75,0%19. Outro aspecto
importante é a variacdo da incidéncia em diferentes
faixas etarias; essa complicacdo aparece apenas a
partir da segunda década de vida®.

Todos os entrevistados que informaram
ter tido litiase biliar precisaram de intervencio
cirdrgica (colecistectomia), o que difere da literatura,
provavelmente pelo fato de a amostra ser pequena.
Em uma pesquisa realizada em Sao Paulo, 60,0%

BN

das pessoas submetidas a colecistectomia tiveram

associacdo com hemopatia, principalmente anemia
falciforme e anemia esferocitica®”.

Apenas um participante do estudo fazia uso
da hidroxiureia, a qual foi introduzida como um
tratamento para a anemia falciforme/HbSS ha mais
de 25 anos, com base em sua capacidade de aumentar
o nivel de hemoglobina fetal. A hidroxiureia consiste
no maior inibidor da polimerizacdo da desoxi-HbS
e, com isso, evita a falcizacdo do eritrécito, a anemia
hemolitica cronica, as crises dolorosas vaso-oclusivas,
o infarto e a necrose em diversos 6rgdos, melhorando
a clinica e a expectativa de vida das pessoas com
doenca falciforme®®,

Existe um consenso de que a hidroxiureia deve
ser mais amplamente utilizada. Estudo realizado nos
Estados Unidos, que acompanhou pessoas em uso
deste medicamento por mais de 17 anos, evidenciou
que a droga é segura e que seu uso também parece
estar relacionado com a mortalidade reduzida. Houve
ainda reducdo da incidéncia de episédios dolorosos e
internagdes, e a probabilidade de sobrevivéncia em 10
anos foi de 86,0% nos casos tratados, em comparacgio
com 65,0% entre os nio tratados®®,

Terapias complementares nos episodios de
dor foram relatadas por oito participantes. Destes,
a maioria dos adultos com doenca falciforme fazia
uso da termoterapia (no caso, uso do calor) para
contribuir para o alivio da dor. O uso do calor no alivio
da dor promove relaxamento muscular e sensacdo
de conforto; ocorrem vasodilatacdo e aumento da
circulagdo, o que favorece o aporteimunolégicolocal de
células de defesa e citocinas que aceleram a resolucdo
do processo anti-inflamatério - no caso da doenca
falciforme, hd melhora da isquemia®®. Atualmente,
existem terapias complementares, que podem
significar uma melhora no atendimento dos usuarios
do Sistema Unico de Satide, pois proporcionam outra
forma de tratamento e de prevenc¢io de doengas®?.
Acupuntura e musicoterapia, por exemplo, sao
terapias complementares que podem ser usadas em
beneficio das pessoas com doenca falciforme.

Nao foram encontrados dados na literatura
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sobre o consumo de bebidas alcodlicas e o uso do
tabaco em pessoas com doenga falciforme. Todavia,
sabe-se que esses vicios poderiam causar danos
adicionais a sua satide, como cancer e cirrose hepatica.
Neste estudo, apenas uma pessoa fumava ha 30 anos e
dois entrevistados relataram ingerir bebida alcodlica.

A pesquisa também evidenciou que mais da
metade dos adultos com doenga falciforme utilizavam
somente os servicos do Sistema Unico de Satde.
E importante destacar que, apés o diagnéstico da
doenca falciforme, os pacientes sio acompanhados
sistematicamente pelo hemonticleo mais préoximo de
sua residéncia®. Na faixa etdria dos participantes
deste estudo, o atendimento no hemontcleo é
realizado semestralmente®. Ressalta-se que, devido
a cronicidade da doenca falciforme, torna-se essencial
a realizacdo de um acompanhamento compartilhado
com os servicos de Atencdo Primadria, por meio de
um efetivo sistema de referéncia e contrarreferéncia,
com estabelecimento de um plano de cuidados, a fim
de promover o vinculo com ambos os servicos e a
integralidade do cuidado.

Este estudo apresentou como limitacdo o
reduzido tamanho amostral, pois foi realizado com
adultos com doenca falciforme atendidos em um
unico municipio de médio porte do Estado de Minas
Gerais, além de o cadastro de alguns clientes estar
desatualizado no hemontcleo consultado. Contudo,
essa limitacdo serve como orientacdo para estudos
futuros mais aprofundados e deve estimular a
continuidade desse tipo de avaliacdo com maiores
grupos de clientes, em diferentes municipios e Estados
do nosso pais, para uma possivel confirmagdo destes

resultados preliminares.
Conclusao

Em adultos, a doenca falciforme pode
cursar com ampla variabilidade clinica e provocar
limitacdes na vida das pessoas, sendo a dor, a fadiga

e a necessidade de procurar os servigos de saudde,
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provavelmente, os responsaveis pela diminuicdo na
qualidade de vida e bem-estar.

A doenca refletiu negativamente nas atividades
diarias e na qualidade de vida do adulto com doencga
falciforme. Contudo, dificuldades no enfrentamento
da doenca, habitacdo periférica, desemprego e/ou
trabalho mal remunerado poderiam ser minimizados
com o acompanhamento social e psicoterapico, que
deveria ser disponibilizado aos enfermos.

A pessoa com doenca falciforme deve ter
mais atencdo por parte do sistema de saude e de
promocdo social, o que, certamente, refletirda na
melhoria da qualidade e da expectativa de vida dos
mesmos. Os resultados do estudo podem ser usados
pelos enfermeiros para subsidiar o planejamento do
trabalho, a fim de promover a saude dos adultos com
doenga falciforme.
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