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RESUMO

A Doenga Falciforme é uma doenga genética que afeta a forma e o funcionamento
das hemacias, provocando crises dolorosas e diversas complicagdes ao longo da
vida. Diante de seus impactos fisicos, emocionais e sociais, este estudo teve como
objetivo avaliar a qualidade de vida de pessoas com a doenga e compreender como
o tratamento influencia seu bem-estar. Trata-se de uma pesquisa quantitativa e
descritiva, realizada com dez pacientes atendidos na Fundagdo Hemominas, em
Manhuagu (MG). Os dados foram coletados por meio do questionario WHOQOL-
Bref, de um levantamento sociodemografico e da analise de prontuarios clinicos. A
maioria dos participantes era do sexo masculino (70%), autodeclarada preta ou
parda (90%) e com faixa etaria predominante entre 30 e 39 anos. Observou-se
também baixa escolaridade, renda familiar limitada e forte dependéncia de
beneficios sociais, o que evidencia vulnerabilidade socioecondmica. Todos os
participantes apresentaram o diagndstico confirmado de Doenga Falciforme, sendo
90% com o gendtipo HbSS, e relataram crises de dor frequentes. O uso da
hidroxiureia foi comum a todos. Os resultados do WHOQOL-BREF mostraram
escores moderados nos quatro dominios avaliados: fisico (56,79), psicolégico
(58,75), relagdes sociais (49,17) e meio ambiente (62,19). Esses numeros refletem o
quanto a doenca interfere na rotina, nas emogdes e nas relagdes interpessoais,
exigindo constante adaptacao e enfrentamento. Conclui-se que a Doencga Falciforme
impacta profundamente a qualidade de vida, especialmente nas dimensdes fisica e
social. O estudo reforgca a importancia de uma assisténcia mais acolhedora,
empatica e continua, em que o enfermeiro exerce papel essencial ndo s6 no cuidado

clinico, mas também no apoio emocional e educativo.

Palavras-chave: Anemia Falciforme. Hemoterapia. Hemoglobinopatia.
Qualidade de vida. Enfermagem.
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1. INTRODUGAO

A doenca falciforme (DF) € uma doenca genética caracterizada pela producéo
irregular de hemoglobina S (HbS), resultante da substituicdo do &cido glutamico por
valina na sexta posicdo da cadeia da beta-globina. Essa alteracdo provoca a
polimerizacdo da hemoglobina sob condicdes de baixa oxigenacdo, levando a
deformacado das hemacias em formato de foice, acarretando em crises vaso-oclusivas
(CVO) e uma série de complicacdes severas (LIMA, 2019).

A DF abrange um grupo de anemias hereditarias, sendo a Anemia Falciforme
(AF) a forma mais grave, resultante da homozigose para o gene da HbS. Entretanto,
h& outras variantes da DF, como combinacfes da HbS com outras anormalidades,
incluindo HbC, HbD, HbE, Hb Lepore e B-talassemias, que também apresentam
manifestagdes clinicas variaveis (TOLEDO et al.,, 2019). Segundo Negeiros et al.
(2024) a anemia falciforme é a doenca genética hereditaria monogénica mais comum
no mundo, apresentando alta prevaléncia entre populacdes afrodescendentes,
especialmente na Africa Subsaariana.

De acordo com dados do Ministério da Saude (2022), entre os anos de 2014 e
2020, o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) identificou uma média anual
de 1.087 casos de criancas diagnosticadas com doenca falciforme no Brasil
correspondendo a uma incidéncia de aproximadamente 3,75 para cada 10 mil
nascidos vivos. Estimativas do mesmo 6rgado indicam que, em 2022, o numero de
pessoas com a doenca no pais variou entre 60 a 100 mil. A distribuicdo dos casos
apresenta-se de forma heterogénea, o que esté relacionado a ampla miscigenacao da
populacdo brasileira, sendo que estados como Bahia, Distrito Federal e Piaui
apresentam as maiores incidéncias.

A deteccdo precoce da doenca falciforme € realizada por meio do teste do
pezinho, exame fundamental integrante do Programa Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN), obrigatorio no Brasil e disponivel tanto na rede publica quanto na privada. No
Sistema Unico de Saude (SUS), a triagem neonatal possibilita a identificacdo de
diversas doencas, incluindo a presenca de hemoglobinas anormais nos primeiros dias
de vida do bebé, o que permite o diagnostico precoce da DF (MARTINS et al., 2022).
Com a atualizagdo sancionada em maio de 2021, pela Lei n°® 14.154, o ndmero de

doencas rastreadas pelo teste do pezinho no SUS foi ampliado de seis para



cinquenta, representando um avancgo significativo na detecgéo precoce de condi¢oes
genéticas e metabdlicas (CASTRO et al., 2022).

A relevancia do tema se destaca ndo apenas pela alta incidéncia da doenca,
mas pelas suas profundas implicacdes na qualidade de vida dos pacientes. Individuos
afetados pela doenga enfrentam crises recorrentes de dor intensa devido as crises
vaso-oclusivas, além de dor crénica associada a lesbes musculoesqueléticas e danos
organicos. Esses episodios dolorosos comprometem ndo apenas o bem-estar fisico,
mas também o emocional, prejudicando atividades diarias, interacdes sociais e a
saude psicologica. Além disso, complicagbes como célculos biliares, necrose
avascular e eventos cerebrovasculares podem agravar ainda mais as limitacdes
funcionais, intensificando o impacto negativo na qualidade de vida (ALZAHRANI et al.,
2024).

Diante do contexto da doenca falciforme no Brasil e no mundo, tornou-se
essencial a criacdo, em 2005, da Politica de Atencao Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias. Estabelecida pela Portaria N° 1.391, de 16 de
Agosto de 2005, essa iniciativa reforcou o compromisso do poder publico em oferecer
suporte adequado aos portadores da condicao. A politica tem como objetivo garantir a
prevencdo, diagnostico, tratamento e acompanhamento das pessoas com doenca
falciforme e outras hemoglobinopatias no Sistema Unico de Satde (SUS).

Nesse cenario, o papel da enfermagem torna-se fundamental, uma vez que 0s
profissionais de enfermagem séo os principais responsaveis pelo cuidado direto aos
pacientes, atuando na administracdo de tratamentos, na educagdo em saude, no
suporte psicolégico e na promocdo do autocuidado. Essa atuacdo holistica ndo
apenas melhora a qualidade do cuidado prestado, mas também empodera os
pacientes, permitindo que eles se tornem participantes ativos na gestao de sua salde
e bem-estar (BARBOSA et al., 2022).

Desse modo, este estudo tem como objetivo geral avaliar a qualidade de vida
dos participantes com doenca falciforme, investigando e explorando a experiéncia
vivida pelos individuos acometidos e destacando a importancia da assisténcia de
enfermagem no acompanhamento terapéutico, com o intuito de contribuir para o
aprimoramento das praticas assisténcias e para a promocdo da salde dessa

populacéo.



2. MATERIAIS E METODOS

O presente estudo caracterizou-se como uma pesquisa de abordagem
gquantitativa, de natureza descritiva, cujo objetivo foi avaliar a qualidade de vida de
pacientes atendidos no ambulatério da Fundacdo Hemominas, Hemonucleo Regional
de Manhuacgu, Minas Gerais. A escolha pela abordagem quantitativa justificou-se pela
possibilidade de mensuracdo objetiva de variaveis, com o0 uso de instrumentos
padronizados e escalas numéricas que favorecem a andlise estatistica dos dados.

A coleta de dados foi realizada por meio de trés instrumentos: o questionario
WHOQOL-BREF, um questionario sociodemogréafico e a analise de prontuérios
clinicos. O WHOQOL-BREF, desenvolvido pela Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), é um instrumento validado internacionalmente para a avaliacdo da qualidade
de vida, contemplando quatro dominios principais: fisico, psicoldgico, relacdes sociais
e meio ambiente. Cada dominio foi avaliado em escala de Likert de 1 a 5, permitindo
uma analise quantitativa das percepc¢des dos participantes.

O questionario sociodemogréfico, de autoria da pesquisadora, foi utilizado para
coletar informacdes sobre variaveis pessoais e socioecondmicas dos participantes,
como idade, sexo, estado civil, escolaridade, ocupacdo e renda. Tais dados foram
utilizados para caracterizar o perfil da amostra e investigar possiveis associacoes com
os niveis de qualidade de vida relatados.

Complementarmente, dados clinicos foram extraidos dos prontuarios dos
pacientes, incluindo informacdes como diagndsticos, comorbidades e histérico de
tratamento. Esses dados permitiam uma contextualizacdo mais ampla dos resultados,
além de possibilitar a analise de fatores clinicos que influenciaram a percepcédo da
qualidade de vida.

A populagao-alvo da pesquisa compreendeu pacientes em tratamento ativo na
unidade mencionada. A amostra foi selecionada por conveniéncia, respeitando
critérios de inclusdo e exclusdo previamente definidos. Os critérios de inclusédo
compreenderam pacientes que estavam em tratamento ativo e que aceitaram
participar da pesquisa, mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

Por outro lado, os critérios de exclusdo envolveram aqueles que apresentaram

condicdes clinicas ou cognitivas que impossibilitaram a compreensao do estudo, bem



como individuos que nao aceitaram participar da pesquisa ou ndo assinaram o TCLE.
A amostra final contou com aproximadamente 10 pacientes, numero suficiente para
garantir a representatividade dos dados.

A amostra contou também com a participacdo de um paciente menor de idade,
cujo responsavel legal assinou o TCLE, e o participante assinou o Termo de
Assentimento, conforme exigido pelas normas éticas vigentes. A inclusdo do
participante menor de idade nesta pesquisa, especificamente na faixa etaria de 13 a
17 anos, justificou-se pela relevancia clinica e social da doenca falciforme.

Criancas com até 5 anos de idade acometidas pela doenca apresentam
elevada vulnerabilidade, estando expostas a complicacdes graves como infeccdes
recorrentes, crises dolorosas intensas, sindrome toracica aguda e risco aumentado de
Obito precoce (AGUIAR, 2022). Desta forma, tornou-se imprescindivel incluir este
grupo etario no estudo, uma vez que a compreensdo de suas necessidades
especificas pode gerar beneficios diretos, contribuindo para estratégias de cuidados
mais efetivas.

A abordagem inicial dos possiveis participantes foi realizada no ambulatorio,
em momento oportuno no més de outubro de 2025, apds a consulta de rotina, de
forma individual e reservada. A apresentacdo do estudo e o convite a participacédo
foram feitos pela pesquisadora. Foi assegurado que a decisdo de participacao fosse
totalmente livre e voluntaria, sem qualquer tipo de constrangimento ou prejuizo ao
atendimento caso optassem por n&o participar.

Todos os procedimentos seguiram as diretrizes éticas estabelecidas pela
Resolucdo n° 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, garantindo
confidencialidade, autonomia e direito a informacé&o dos participantes. O projeto foi
submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Fundagio Hemominas,
CAAE 90317525.8.0000.5118 sob parecer consubstanciado n°7.877.518, estando
devidamente autorizado para execucgao.

Para a organizacao e analise dos dados, utilizou-se o software Microsoft Excel
para a tabulacdo das respostas. Adicionalmente, uma ferramenta de Inteligéncia
Artificial, a Gemini Pro, foi empregada como suporte para a realizacdo dos célculos
estatisticos e a estruturacdo da andlise descritiva, garantindo agilidade e precisédo no
processamento das informacdes.

No instrumento WHOQOL-BREF, as respostas sdo pontuadas em uma escala

tipo Likert de 1 a 5, em que cada numero representa o grau de satisfacdo ou



frequéncia relacionado a determinado aspecto da qualidade de vida. De modo geral,
valores mais altos indicam uma melhor percepcdo de qualidade de vida, enquanto
valores mais baixos refletem piores condicdes.

No entanto, algumas questdes do questionario sdo formuladas de maneira
negativa, o que exigiu a inversdao dos escores para manter a coeréncia na
interpretacdo dos resultados, isto €, para que todos os itens seguissem a mesma
l6gica, em que 1 representa a pior e 5 a melhor avaliacdo. Assim, conforme
preconizado pelo Grupo WHOQOL, as respostas dessas questdes (Q3, Q4 e Q26)
foram recodificadas seguindo a regra 1=5, 2=4, 3=3, 4=2 e 5=1, garantindo que
escores mais altos sempre corresponderem a uma melhor qualidade de vida
percebida pelo participante.

ApGs a etapa de inversao das questfes negativas, procedeu-se ao célculo dos
escores médios para cada um dos quatro dominios do WHOQOL-BREF: Fisico,
Psicoldgico, Relacdes Sociais e Meio Ambiente. Inicialmente, as respostas dos itens
correspondentes a cada dominio sdo somadas e divididas pelo nimero de questdes
validas, obtendo-se um valor médio. Em seguida, esses escores sao convertidos para
uma escala de 0 a 100, conforme orientagbes do Grupo WHOQOL, utilizando-se a

formula:

Escore médio — 1
4

ESCORE FINAL = ( ) x 100

Essa padronizacao permite interpretar os resultados de forma mais intuitiva, em
gue valores préximos de 100 indicam melhor qualidade de vida e valores proximos de
0 representam pior percepcdo. Dessa maneira, a conversao facilita comparacoes
entre diferentes dominios e entre distintos grupos de participantes, assegurando a
uniformidade e a confiabilidade da analise estatistica.

As variaveis sociodemogréficas e clinicas, juntamente com os escores finais de
gualidade de vida, foram analisadas por meio de estatistica descritiva, utilizando-se
medidas de tendéncia central (média e mediana) e de dispersao (desvio padrao) para

caracterizar o perfil da amostra e os resultados em cada dominio.
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3. RESULTADOS E DISCUSSAO

A amostra deste estudo foi composta por 10 participantes diagnosticados com
Doenca Falciforme, acompanhados na Fundagcdo Hemominas de Manhuacgu. A
caracterizagdo sociodemografica e clinica revelou um perfil marcado por
vulnerabilidade social, baixa escolaridade, condices econémicas restritas e elevada

carga decorrente da doenca.

3.1. Perfil Sociodemogréafico da Amostra

Dos patrticipantes, 70% eram do sexo masculino (n=7) e 30% do sexo feminino
(n=3). A faixa etéaria variou entre 13 e 39 anos, com concentracdo predominante entre
30 e 39 anos (60%), seguida por 18 a 29 anos (30%) e apenas 10% adolescentes
entre 13 e 17 anos. Observou-se predominancia do sexo masculino, resultado
também identificado por Pires et al. (2022). Ressalta-se, contudo, que o género néo
possui relacédo direta com a doenca, tratando-se de uma caracteristica particular da
amostra analisada.

Quanto a faixa etaria, percebe-se um aumento na longevidade dos individuos
com a doenca, achado semelhante ao apresentado pelo mesmo autor (PIRES et al.,
2022). Segundo o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Doenca Falciforme —
PCDT (BRASIL, 2024), a expectativa de vida desses pacientes tende a ser reduzida,
entretanto, os achados deste estudo evidenciam que muitos atingem a fase adulta,
ainda que apresentem importantes comprometimentos funcionais e clinicos.

A anadlise da variavel raca/cor revelou que 90% da amostra se autodeclarou
preta ou parda, evidenciando a predominancia da doenca falciforme em populacdes
afrodescendentes, conforme descrito no PCDT da Doenca Falciforme (2024). Em
relagdo ao nivel de escolaridade, a maioria possuia ensino médio completo (70%),
seguido de ensino fundamental incompleto (20%) e ndo alfabetizado (10%), enquanto
nenhum participante apresentou ensino superior. Observa-se, portanto, que a maioria
dos pacientes estudados possui apenas 0 segundo grau completo, achado que
corrobora com os resultados descritos por Toledo et al. (2020).

Quanto ao estado civil, 60% eram solteiros, 30% casados ou em uniao estavel
e 10% divorciados, dados que sugerem possivel relacdo entre a cronicidade da

doenca e limitagcbes no estabelecimento de vinculos afetivos e sociais, conforme
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também observados por Freitas et al. (2018). Em termos de renda, observou-se que
70% das familias sobreviviam com até um salario-minimo e os demais (30%) com até
trés salarios-minimos.

Nota-se, portanto, que a doenca falciforme afeta predominantemente um grupo
populacional socialmente avaliado como menos favorecido e em situagdo econdmica
desfavoravel, conforme apresentado por Lima et al. (2019). Além disso, 80%
recebiam beneficios sociais (BPC), o que segundo o mesmo autor, pode estar
relacionado a limitacdo da capacidade funcional decorrente de processos de vaso-
oclusdo, que comprometem o desempenho laboral e, consequentemente, a insercéo

profissional e produtiva (Tabela 1).

Tabela 1- Perfil sociodemografico da amostra (N=10)

Variavel Categoria n %
Sexo Masculino 7 70
Feminino 3 30
Faixa etaria 13-17 anos 1 10
18-29 anos 3 30
30-39 anos 6 60
Raga/cor Preta/Parda 9 90
Branca 1 10
Escolaridade N&o alfabetizado 1 10
Fundamental incompleto 2 20
Médio completo 7 70
Estado civil Solteiro 6 60
Casado/Unido estavel 3 30
Divorciado 1 10
Renda familiar <1SM 7 70
(salarios-minimos —SM)
1-3SM 3 30
Beneficio social Beneficio de Prestacdo Continuada 8 80
(BPC)
Nenhum 2 20

Fonte: Dados da pesquisa, (2025).



12

No que se refere ao estilo de vida dos participantes, observou-se que a maioria
nao possui acesso a plano de saude (70%) e depende, predominantemente, do
transporte disponibilizado pela prefeitura para deslocamento as consultas médicas
(70%), enquanto uma parcela menor utiliza veiculo proprio (20%) ou realiza o trajeto a
pé (10%). Essa realidade reflete uma condicdo socioecdmica desfavoravel, marcada
por baixa renda e auséncia de emprego formal, fatores que impactam diretamente na
gualidade de vida desses individuos.

A limitagdo financeira influencia diversos aspectos do cotidiano, como a
dificuldade de acesso a servigcos privados de saude, a dependéncia do transporte
publico e a restricdo alimentar. A maioria dos participantes (70%) relatou alimentacao
pouco equilibrada, o que pode estar associado a falta de recursos financeiros que
limita a escolha por alimentos mais saudaveis. Esses achados corroboram com o
estudo de Lima et al. (2019), que aponta a situacdo econdmica precaria como
determinantes nas condicdes de vida e salde dessa populacéo.

No que diz respeito a pratica de atividade fisica, nenhum dos participantes
relatou realizar exercicios de forma regular, o que pode estar relacionado tanto ao
padrdo de sedentarismo identificado na amostra quanto a ocorréncia frequente de
crises vaso-oclusivas, que comprometem a capacidade funcional e limitam a
realizacao de esforcos fisicos. Essa observacdo também vai ao encontro do estudo de
Lima et al. (2019), que destaca a limitagéo fisica decorrente das crises como um fator
gue contribui para a inatividade e o sedentarismo entre as pessoas com doenca

falciforme (Tabela 2).
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Tabela 2 — Caracterizag&o do estilo de vida dos participantes.

Variavel Categoria n (%)
Plano de saude Sim 3 30
Nao 7 70
Transporte para consultas Transporte da prefeitura 7 70
Veiculo préprio 2 20
A pé 1 10
Pratica atividade fisica Sim 0 0
Nao 10 10
Alimentacéo Equilibrada 3 30
Pouco equilibrada 7 70

Fonte: Dados da pesquisa, (2025).

Segundo Freitas et al. (2018), individuos com doenca falciforme
frequentemente apresentam baixa escolaridade, vulnerabilidade econdémica e
dependéncia de politicas assistenciais. Esses achados confirmam que a amostra
deste estudo apresenta um perfil semelhante, evidenciando ndo apenas o impacto da
doenca na insercdo profissional e produtiva, mas também reforcando a condicéo de
desigualdade social vivenciada por esses individuos.

Assim, o conjunto de fatores sociodemograficos e de estilo de vida observados
nesta amostra demonstra como a doenca falciforme transcende a dimenséo clinica,
refletindo-se em limitacdes socioecondémicas, funcionais e de qualidade de vida, o que
exige estratégias de cuidado integral e politicas publicas direcionadas a reducdo
dessas vulnerabilidades.

3.2. Condicdes clinicas

Todos o0s participantes apresentaram diagnoéstico confirmado de doenca
falciforme, sendo 90% com o genotipo HbSS e 10% HbSC (Grafico 1). O gendtipo
HbSS, conhecido como anemia falciforme, ocorre em decorréncia de uma mutagcao
nas cadeias de hemoglobina e representa a forma mais frequente e com

manifestacbes mais intensas entre as doencas falciformes (BRASIL, 2024).
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Grafico 1 - Distribuicdo dos Gendtipos (HbSS e HbSC).

Distribuicao dos Gendtipos
HbSC
10%

HbSS
90%

@ HbSS m HbSC

Fonte: Dados da pesquisa, (2025).

A maioria (90%) recebeu o diagnostico ainda no teste do pezinho ou até os 5
anos de idade. Segundo o PCDT (BRASIL, 2024), o diagnéstico precoce e o
acompanhamento multidisciplinar contribuem para a melhora das condic¢des clinicas,
reforcando a importancia do rastreamento neonatal no manejo precoce da doenca
(Gréfico 2).
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Grafico 2 - Idade ao Diagnéstico de Doenca Falciforme pelo Teste do Pezinho.

Idade no Diagndstico

Apds 5 anos
10%

Teste do pezinho até 5
anos
90%

[ Teste do pezinho até 5anos M Apds 5 anos

Fonte: Dados da pesquisa, (2025).

Entre as principais complicacdes clinicas destacaram-se: crises algicas
recorrentes (100%), internagdes frequentes (70%), cardiopatias (20%), osteonecrose
(20%), depressao (30%), historico de acidente vascular cerebral — AVC (30%) e
sindrome toracica aguda (10%), resultados que se assemelham aos descritos por
Freitas et al. (2018). Observou-se ainda histérico de moya-moya em um dos
pacientes, complicacdo cerebrovascular grave associada a vasculopatia falciforme
(Grafico 3).
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Gréfico 3 - Principais Complicacdes Clinicas em Pacientes com Doenca Falciforme
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Fonte: Dados da pesquisa, (2025).

Em relacado as internacfes hospitalares, verificou-se heterogeneidade: 40% dos
pacientes foram hospitalizados de 3 a 5 vezes no ultimo ano, 10% de 1 a 2 vezes,
enquanto 50% nao necessitaram internacdo no periodo de 12 meses. Entretanto,
muitos relataram multiplas hospitalizacbes ao longo da vida, especialmente por
complicagcdes agudas como sindrome toracica aguda, sequestro esplénico, crises

algicas de dificil controle e episddios infecciosos graves (Grafico 4).
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Gréfico 4 - Frequéncia de Internages no Ultimo Ano em Pacientes com Doenca Falciforme

Frequéncia de internag¢des no ultimo ano

Nenhuma
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40%
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Nenhuma ™ 1-2 vezes

Fonte: Dados da pesquisa, 2025.

O tratamento medicamentoso foi homogéneo em alguns aspectos, com todos
0s pacientes utilizando a hidroxiureia (HU) como terapia de base, recomendada pelo
Protocolo Clinico e Diretrizes da Doenca Falciforme (BRASIL, 2024) devido a sua
acdo sobre os mecanismos centrais da doenca. A HU aumenta a producdo de
hemoglobina fetal (Hb F), reduzindo a proporcdo de hemacias falciformes e
melhorando a circulacdo sanguinea, o que diminui a ocorréncia de crises vaso-
oclusivas. Essa acgao contribui para a reducdo de hospitalizacbes, transfusdes e
complicacdes sistémicas, promovendo melhora na qualidade de vida. Além disso, a
HU interfere na adeséo das células ao endotélio, prevenindo eventos trombdéticos. O
PCDT recomenda seu uso como terapia de primeira linha, tanto em pacientes
sintomaticos quanto em individuos em risco, destacando seu papel preventivo e
terapéutico (BRASIL, 2024).

Complementarmente, 80% dos pacientes estavam incluidos em protocolos
periodicos de hipertransfusdo ou exsanguineotransfusédo, com intervalos de 15 a 30
dias, seguindo as recomendac¢bes do PCDT (BRASIL, 2024). O objetivo dessas
transfusdes é reduzir a proporcdo de hemécias falciformes, melhorar a oxigenagéo e
prevenir complicagcbes graves, como acidente vascular cerebral (AVC). Em casos

especificos, o tratamento transfusional também foi indicado para manejo de
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complicac¢des graves, como profilaxia secundaria de AVC, cardiopatia, osteonecrose e
vasculopatia (moya-moya).

Destaca-se também o uso frequente de medicamentos adjuvantes para
comorbidades, incluindo anti-hipertensivos (carvedilol, losartana, espironolactona),
anticoagulantes (xarelto), quelantes de ferro (exjade), antidepressivos (amitriptilina,
guetiapina, clonazepam), analgésicos (dipirona, codeina) e medicacdes de suporte
clinico. Além disso, foram relatadas diversas comorbidades associadas, como
insuficiéncia cardiaca congestiva (ICC), necrose avascular de cabeca de fémur, artrite
séptica, febre reumdtica, endocardite, tromboembolismo pulmonar cronico,
colecistectomia, gastrite, Ulceras gastricas e transtornos psiquiatricos (depresséao,
ansiedade e TDAH).

A sobrecarga de ferro secundéaria, uma complicacdo comum em pacientes
submetidos a transfusdes prolongadas, também foi identificada. Seu manejo seguiu as
recomendac¢des do PCDT, com uso de terapia quelante especifica, prevenindo
acumulo excessivo de ferro e consequéncias sistémicas. Essa condicdo pode ocorrer
tanto em transfusGes esporadicas quanto em programas crénicos, COmo nos casos
em que exames indicam risco aumentado de AVC, reforcando a importancia do

monitoramento continuo e da individualiza¢éo do tratamento.

3.3. Qualidade de vida

As Tabelas 3 e 4 apresentam as estatisticas descritivas obtidas nos quatro
dominios avaliados pelo instrumento WHOQOL-BREF: fisico, psicol6gico, social e
ambiental. Esse instrumento busca mensurar a percepcdo de qualidade de vida dos
participantes com doenca falciforme. Os resultados permitem observar que, embora
existam variagfes entre os dominios, todos o0s escores encontram-se abaixo do ideal,

evidenciando comprometimento global da qualidade de vida dessa populagéo.



19

Tabela 3 - Estatisticas Descritivas dos Dominios de Qualidade de Vida (WHOQOL-BREF)

Dominio Média Mediana Desvio Padréo
Fisico 56,79 53,57 19,40
Psicolégico 58,75 68,75 26,17
Relagbes sociais 49,17 45,84 26,12
Meio ambiente 62,19 59,38 16,83

Fonte: Dados da pesquisa, (2025).

O dominio meio ambiente apresentou o maior escore médio (62,19), sugerindo
gue os participantes percebem relativa estabilidade nesse aspecto. Essa percepcéo
pode estar associada ao acesso continuo ao Sistema Unico de Satde (SUS), & oferta
de transporte publico disponibilizado pelas prefeituras para o deslocamento até os
centros de tratamento e a existéncia de programas de acompanhamento
multiprofissional. Esses fatores conferem certo suporte institucional que ameniza parte
das dificuldades enfrentadas por pessoas em situacdo de vulnerabilidade
socioecondmica.

No entanto, apesar do escore mais elevado em relagdo aos demais dominios, o
valor ainda é considerado moderado, indicando que condi¢cdes como baixa renda,
moradia precaria, inseguranca alimentar e dependéncia de recursos publicos
continuam impactando a autonomia e o bem-estar desses individuos. Vale ressaltar
gue os resultados obtidos neste estudo diferem dos descritos por Toledo et al. (2020),
gue identificou o dominio meio ambiente como 0 mais comprometido entre o0s
participantes, divergéncia que pode estar relacionada as diferencas regionais e as
condicdes de acesso aos servicos de saude e assisténcia social.

O dominio psicolégico apresentou média de 58,75, apontando
comprometimento consideravel, ainda que ndo o mais grave. Tal resultado reflete o
impacto emocional da vivéncia com uma doenca crbnica e imprevisivel, marcada por
crises dolorosas, limitacbes fisicas e hospitalizacbes frequentes. O adoecimento
prolongado pode desencadear sentimento de impoténcia, ansiedade e tristeza, além
de favorecer o uso de psicotrépicos. Apesar disso, a manutencdo de vinculos

familiares e a presenca de apoio emocional parecem contribuir para a resiliéncia e
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para o0 enfrentamento mais positivo da doenca, o que justifica a pontuacao
ligeiramente superior em relacéo a outros dominios.

O dominio fisico, com média de 56,79, reflete o alto impacto das manifestacdes
clinicas da doenca falciforme na rotina diaria dos pacientes. As crises algicas
recorrentes, relatadas por todos os participantes, constituem o principal fator limitante
para o desempenho de atividades basicas, levando a fadiga, restricio de mobilidade e
absenteismo escolar e profissional. Além disso, complicacdes associadas, como
osteonecrose, Ulceras gastricas, cardiopatias e episddios de acidente vascular
cerebral (AVC), contribuem para a reducdo da capacidade funcional e para a piora
progressiva do bem-estar fisico. Esses achados sdo consistentes com estudos
anteriores, como o de Lima et al. (2019), que apontam o dominio fisico como um dos
mais afetados em pacientes com doenca falciforme, reforcando a necessidade de
manejo clinico adequado da dor e de estratégias de reabilitagcéo fisica.

O dominio relagBes sociais apresentou o0 menor escore médio (49,17),
indicando dificuldades nas intera¢cdes interpessoais e nos vinculos afetivos. De acordo
com Carvalho et al. (2021), pessoas com doenca falciforme frequentemente enfrentam
estigma, excluséo e falta de compreensao por parte do meio social, 0 que contribui
para 0 comprometimento desse dominio. Além disso, as internacdes recorrentes e 0
afastamento das atividades cotidianas reduzem as oportunidades de convivéncia e
participacao social, favorecendo o isolamento e o sofrimento emocional, o que pode
impactar negativamente outros aspectos da qualidade de vida. Assim, reforca-se a
importancia de fortalecer as redes de apoio social e familiar como estratégias

fundamentais para o enfrentamento da doenca e a adeséo ao tratamento.
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Tabela 4 - Estatisticas Descritivas dos Escores de Qualidade de Vida (WHOQOL-BREF) por

Dominio
Paciente  Fisico  Psicoldgico Relacdes sociais Meio ambiente
1 42,86 50,00 25,00 46,88
2 82,14 87,50 58,33 87,50
3 71,43 79,17 33,33 59,38
4 78,57 70,83 75,00 78,13
5 75,00 75,00 75,00 65,63
6 42,86 29,17 50,00 59,38
7 46,43 25,00 33,33 40,63
8 21,43 20,83 8,33 50,00
9 57,14 66,67 91,67 84,38
10 50,00 83,33 41,67 50,00

Fonte: Dados da pesquisa, (2025).

De modo integrado, os quatro dominios revelam que os pacientes com doenca
falciforme vivem uma condicdo de vulnerabilidade multifatorial, em que fatores
biol6gicos, sociais e psicoldgicos interagem de forma complexa, repercutindo
diretamente na percepcao de qualidade de vida. A baixa escolaridade e a auséncia de
insercdo no mercado de trabalho observadas na amostra agravam esse cendrio, uma
vez que limitam as oportunidades de autonomia financeira e de participagdo social.
Tais condi¢des perpetuam um ciclo de desigualdade, no qual a doencga contribui para
a excluséo social e esta, por sua vez, amplifica o impacto fisico e emocional da prépria
enfermidade.

O uso regular de hidroxiureia por todos os participantes e a adesdo de 80% a
protocolos transfusionais regulares demonstram a gravidade dos quadros clinicos e a
necessidade de cuidados continuos e especializados. Contudo, as condicbes
socioecondmicas limitadas (com 70% da amostra apresentando renda igual ou inferior
a um salario- minimo) e a dependéncia de transporte publico para comparecimento as
consultas representam obstaculos significativos a continuidade do tratamento. Essas

barreiras estruturais reforcam a importancia de politicas publicas voltadas a reducéo
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das desigualdades em saude e ao fortalecimento do sistema de atengéo integral as
doencas crénicas.

Em sintese, os resultados deste estudo vdo ao encontro da literatura,
mostrando que a doencga falciforme afeta significativamente a qualidade de vida,
especialmente nos dominios fisico e social. Segundo Vieira et al. (2025), as limitacdes
impostas pela doenca, associadas a dor cronica, as internacdes frequentes e as
dificuldades de insercdo social, comprometem o bem-estar e as relacdes
interpessoais. Desse modo, torna-se essencial uma abordagem interdisciplinar que
inclua suporte psicossocial, estratégias educativas, reabilitacdo fisica e politicas
publicas eficazes, promovendo o protagonismo do paciente e garantindo uma atencao

mais humanizada, equitativa e centrada nas necessidades individuais.

4. CONCLUSAO

A presente pesquisa possibilitou compreender a qualidade de vida de pacientes
com doenca falciforme atendidos na Fundacdo Hemominas de Manhuacgu, revelando
uma realidade que vai muito além dos aspectos bioldgicos. As vulnerabilidades
identificadas alcancam dimensdes psicoldgicas, sociais e ambientais, mostrando que
viver com doenca falciforme € lidar, diariamente, com limitacdes, dores e desafios que
ultrapassam o corpo fisico e afetam profundamente o bem-estar e a autonomia dos
individuos.

Os resultados obtidos por meio do instrumento WHOQOL-BREF indicam uma
gualidade de vida moderada em todos os dominios avaliados, com maiores limitacdes
nas dimensodes fisica e social. A reducdo no dominio fisico reflete as dificuldades
relacionadas a dor, a fadiga e as limitacdes funcionais impostas pela doenca,
enquanto o comprometimento do dominio social evidencia as consequéncias dessas
limitacOes nas relacdes interpessoais, na participagdo em atividades cotidianas e na
insercao social.

Nesse contexto, o tratamento da doenca falciforme vai muito além do dominio
técnico e do manejo clinico dos sintomas. Trata-se de uma condicdo que exige
sensibilidade, empatia e uma abordagem integral do cuidado. O paciente com doenca
falciforme néo enfrenta apenas a dor fisica, mas também sentimentos de angustia,

medo e cansaco emocional que acompanham a doenca. Por isso, o cuidado precisa
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ser pautado no acolhimento, na escuta e no reconhecimento das multiplas dimensdes
gue envolvem a experiéncia de viver com essa condi¢ao.

Alem disso, por acometer majoritariamente pessoas pretas e pardas, muitas
vezes pertencentes a classes sociais menos favorecidas, a doencga falciforme traz
consigo marcas de desigualdade e vulnerabilidade social. Esse contexto reforca a
importancia de uma atuacdo humanizada, que va além do tratamento medicamentoso,
oferecendo também apoio psicologico, orientacdo, escuta ativa e respeito.

Dessa forma, o manejo eficaz da doenca falciforme requer uma equipe
multiprofissional comprometida, capaz de oferecer ndo apenas intervengdes técnicas,
mas também suporte emocional e social. A enfermagem, nesse cenario, exerce papel
essencial, pois € por meio da presenca continua do enfermeiro que o cuidado se torna
mais proximo, humano e transformador. A escuta sensivel, o olhar atento e o
acolhimento s&o instrumentos que fazem diferenca na adesdo ao tratamento e na
qualidade de vida dos pacientes.

Por fim, este estudo reforca a necessidade de fortalecer politicas publicas e
estratégias intersetoriais voltadas as pessoas com doenca falciforme, garantindo
acesso a saude, educacédo e inclusdo social. Mais do que tratar a doenca, € preciso

cuidar da pessoa em sua totalidade com respeito, empatia e dignidade.
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