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1. INTRODUCAO

O termo Doenca Falciforme (DF) engloba um grupoademias hemoliticas
hereditarias, caracterizadas pela presenca de witeg@o genética, ocorrida ha milhares
de anos, que afetou uma das bases nitrogenadablAae compde o0 gene sintetizador
da cadeia beta da hemoglobina. Dessa alteracaloresumudanca da conformacao da
hemoglobina A (HbA), normal, para a forma HbS deerda falciforme. O fato que
motivou a mutacéo do gene da hemoglobina A nor@ai@ p gene da hemoglobina S (Hb
S) ainda permanece desconhecido (GALIZA NETO & RVIEEIRA, 2003). A DF é a
enfermidade genética mais frequente nos seres lusm@il NUZZO & FONSECA,
2004), sendo também a de maior prevaléncia nolIR@INHA, 2003). De acordo com o
tipo de alteracdo presente na hemoglobina, poatassificar esta hemoglobinopatia em
formas clinicas distintas: forma homozigoética S& gua anemia falciforme (HbSS) e as
formas heterozigoticas, representadas pelas ag8esiale HbS com outras variantes de
hemoglobinas, tais como: HbC (HbSC), HbD (HbSD}enteracbes com as talassemias
(HbSP® talassemia, HbB! talassemia, Hb&/talassemia) (NOGUEIRA, 2003). As
sindromes falciformes incluem ainda o traco falofe (HbAS) e a anemia falciforme
associada a persisténcia de hemoglobina fetal HISF) (ANVISA, 2002).

A hemoglobina encontra-se no interior das hemaeiaem como funcédo o
transporte de oxigénio para todo o organismo. E proiina respiratoria e sua estrutura é
de uma proteina esferoide, globular, formada patrqusubunidades, compostas de dois
pares de cadeias globinicas, polipeptidicas, samdpar denominado de cadeias do tipo
alfa e outro de cadeias do tipo nado-alfa (Hetgamay, e epsilors). Sua estrutura é
guimicamente unida a um nucleo prostético de ferf@rroprotoporfirina IX (heme), que
detém a propriedade de receber, ligar e/ou likemigénio nos tecidos (FAIRBANKS &

KLEE, 1987). Na fase fetal, encontra-se a hemogkhbetal (formada com 2 cadeia® 2
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cadeiag). A hemoglobina A esta presente apds 0s seis nras&ss de vida e por toda a
fase adulta, sendo composta por duas cadeiag duas/f (GALIZA NETO &
PITOMBEIRA, 2003). A distribuicdo das diferentesntfaglobinas nas hemécias do
individuo a partir do primeiro ano de vida ficansias definidas: HbA = 96%, HbA =
2,5% - 3%,, HbF = 0 - 1% (FAIRBANKS & KLEE, 198Mla DF, ocorre uma alteracéo
na hemoglobina A (HbA), originando uma hemoglob#@rmal denominada HbS
(derivado do inglés sickle), dai, doenca falciforth®BO, MARRA & SILVA, 2007). A
hemoglobina S difere da hemoglobina A, tanto neetspestrutural quanto elétrico. Por
ser uma anomalia da globina beta, as caractedgstiBaicas desta doenca sO serdo
percebidas apds a estabilizacdo da producéo daimaso o que ocorre por volta do sexto
més de vida, quando a sintese da globina gamanfatna fase fetal) é interrompida,
enquanto que o gene beta sintetiza em sua plengiotdnas beta normais. Na DF em
decorréncia de uma mutagdo no cromossomo 11, n® d@rglobina beta S, ocorre a
substituicdo de uma base nitrogenada do codon hd@#A& para GTG, resultando na
substituicdo do sexto aminoacido da globina beiaaeido glutamico (GAG), por outro
aminoacido diferente, a valina (GTG) (NAOUM, 2000).

Estudos antropoldgicos associados as analises l@oat@res sugerem que 0 gene
anormal para a sintese da Hb S pode ter ocorrigptgkimadamente 50 a 100 mil anos,
nas regibes centro-oeste da Africa, india e lesteAdia. Em populacBes africanas
estudadas, foi observado que a expanséo do getile 8aleu-se entre 10 mil e 2 mil anos
aC. De acordo com o estudo do DNA, sugere-se tigsns independentes para a mutacao
falciforme na Africa, cada uma correspondendo ahapldtipo distinto que recebeu o
nome da regido onde este foi descrito pela prime®a Benin, Senegal e Republica
Centro-Africana (denominado Banto). Dois outrospgsi foram descritos: haplétipo

Camardes e Arabe-India®ERIEANT, 1999; NAOUM & NAOUM, 2004; TORRES, 2005)
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A introducdo da Hb S nas Américas e no Brasil deaam maior intensidade,
entre os séculos XVI e XIX, motivada pelo trafimeakcravos africanos (NAOUM, 2000).

A DF foi primeiramente descrita por James Bryanridierem 1910, em um jovem
negro das Antilhas emigrado para Chicago. Ele actanizou como um tipo de anemia
hemolitica com alteracdo morfologica dos eritréeigpe apresentavam a forma de foice.
O doente apresentava alargamento cardiaco, albtieiradenopatia, ictericia e uma
anemia secundaria que nao refletia a grande redagdmumero de hemécias ou
hemoglobina, mas que se caracterizava pela teradétipica dos eritrocitos assumirem a
forma de foice (HERRICK, 1910; DIAS & FARACO,1997).

Hahn e Gillespie (1927) descobriram que a falciaal@s eritrocitos ocorria como
consequéncia da exposicao das células a uma lemisact de © Pauling et al. (1949) por
meio de técnicas de eletroforese, mostraram quéa hawma diferente migracdo da
hemoglobina de pacientes com anemia falciformendma&omparado com a hemoglobina
de pacientes normais. Ingram (1956) elucidou areatubioquimica desta doencga, quando
através de um processo de eletroforese bidimensessociada com cromatografia,
fracionou a hemoglobina e estudou os seus peptidando origem ao conceito de
“doenca molecular’, em seguida denominaram de “@meatas células falciformes” a
condicdo em que as células desses individuos, sapdzes de sofrer falcizacdo, geram
uma severa anemia crbnica, resultado de uma exaedsstruicdo de seus eritrocitos
(PAULING et al., 1949; DIAS & FARACO, 1997; GALIZAIETO & PITOMBEIRA,
2003).

As células falciformes tém sobrevida muito curte, 6 a 20 dias, quando
comparadas aos 120 dias do eritrécito normal (AMYI3002; NAOUM & NAOUM,

2004).
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Devido a mutacéo, em presenca de baixa tensaoigienox ha uma polimerizacéo
qgue culmina na transformacéo da classica formaittéa@to de bicbncavo para uma nova
estrutura celular com formato de foice (BUNN, 199¥ polimerizacdo da hemoglobina S
desoxigenada € o evento primario na patogéneseutaala DF, resultando na distor¢céao
da forma da hemacia e diminuicdo acentuada daapeariclade de se deformar. Apés ser
repetidamente submetida a afoicamentos na micudag@o, a célula pode perder a
capacidade de retornar a sua forma discéide biganmarmal. Esses eritrocitos siclémicos
irreversiveis provavelmente resultam da perda oueddjecimento de porcbes da
membrana, a medida que o citoesqueleto da membedatracitaria é danificado.
Afoicamentos repetidos podem também levar a formagdinclusées com caracteristicas
morfologicas de pequenos corpusculos de Heinz.sHeshisdes se ligam a membrana e
sdo parcialmente responsaveis pela destruicdo preandessas hemacias (DIAS &
FARACO, 1997). A velocidade e a extensdo da formadg polimeros no interior das
hemécias dependem, primariamente, de trés variawsikependentes: grau de
desoxigenacéo, concentracao intracelular de Hbfresanca ou auséncia de hemoglobina
F ( BUNN, 1997).

Perturbacdes nos niveis de oxigénio, temperatusg, fprca ibnica, afetam a
formacao do gel da hemoglobina S. Essa transidagesde HbS é o fator basico que leva
a mudanca da viscosidade, a distor¢cdo da morfotedidar, a sedimentacdo e aos infartos
organicos que sao os substratos das manifestastgsafologicas da doenca falciforme
(NOGUEIRA, 2003).

A ocorréncia de vaso-oclusdes, principalmente equ@®eos vasos, representa o
evento fisiopatologico determinante na origem dande maioria dos sinais e sintomas
presentes no quadro clinico dos pacientes com dofaiciforme, tais como as crises

algicas, hemoliticas, Ulceras de membros inferjosdsdrome tordcica aguda (STA),
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sequestro esplénico, priapismo, necrose assémit@ntlr, retinopatia, insuficiéncia renal
cronica, acidente vascular encefalico (AVE), enwatros (GALIZA NETO &
PITOMBEIRA, 2003). Eventualmente pode ocorrer o&étugotal dos capilares (vaso-
oclusdo) com trombose e desencadeamento de meoandancoagulacdo. Os tecidos
malperfundidos sofrem infartos com necrose e foéwoage fibrose, principalmente no
baco, medula 0ssea e placenta. Todos esses eyrotasam lesdes teciduais agudas,
com crises de dor e lesdes cronicas de orgaos (NAQO00; DI NUZZO & FONSECA,
2004).

Cerca de 7 a 10% da populacdo mundial € acomebdaranstornos da Hb,
representada na sua maioria pela talassemia e adahgforme (LOUREIRO &
ROZENFELD 2005; TORRES, 2005). A DF afeta cercar@€00 americanos e a cada
ano, nascem cerca de 1000 criancas com a doencRI(MWE & CHICELLA, 2002).

Segundo o PNTN (Programa Nacional de Triagem Nefnato Ministério da
Saude, nascem, no Brasil, 3.500 criancas por amoDifo e 200.000 com traco falciforme.
A prevaléncia estimada do gene HbS, esta assintittdda: trago falciforme (HbAS) 4%
na populacdo geral (2% a 8%) e 6% a 8% entre a&soahdentes. Dados do Ministério da
Saude do Brasil, 2008, estimam que 7.200.000 pgssemm portadoras do trago
falcémico (HbAS) sendo que o numero de DF no pastiénado entre 25.000 a 30.000
(ANVISA, 2002; BRASIL, 2008).

A implantacdo do diagnostico neonatal da DF no iBrascialmente em Minas
Gerais (1998) e posteriormente em todo o Brasikt@fa 822 de 06/06/2001) vem
permitindo melhor conhecimento sobre a prevalérdaa doenca e, especialmente,
orientacdo, acompanhamento e tratamento precoce, semsiveis reflexos na morbi-
mortalidade da doenga. Em Minas Gerais, no perdedmarco de 1998 a dezembro de

2001 foram realizados 1,75 milhdes testes do pezicbrrespondendo a 94,5% dos
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nascimentos ocorridos no referido periodo, foi efremlo que uma, entre cada 1400
criancas nascidas era portadora de DF (CUNHA, 20080los esses pacientes foram
identificados e encaminhados para servigos deémdex existentes no estado. Uberaba,
um destes centros de referéncia para a DF no estagoindo dados da Secretaria
Municipal de Saude, conta nos dez primeiros anosng#antacdo do PNTN para
Hemoglobinopatias (1998 a 2007) com 33.002 neoratabsados, dos quais 998 (3,02%)
sao portadores de traco falciforme (HbAS); 2454%Y da Hemoglobinopatia C (HbAC)
e 18 (0,05%) apresentam DF (Anexo{BMS-PMU, 2007).

E importante lembrar que o recém-nascido normaisamta cerca de 80% da sua
hemoglobina do tipo fetal (Hb F), s6 atingindo odnd@ hemoglobinico tipico da
respiracdo pulmonar por volta dos seis meses de.idzomo a Hb F € um potente inibidor
do processo de falcizacdo das hemacias, o sepeattentual nos primeiros meses de vida
protege os individuos com DF de manifestacdescealénineste periodo (RAMALHO,
MAGNA & PAIVA e SILVA, 2002). Assim, o diagndsticprecoce permite a tomada de
medidas preventivas que contribuem significativamepara reduzir a morbidade e
mortalidade da doenca.

A gravidade clinica da DF é variavel, mas um caydirie significativo de
pacientes tem doenca cronica e grave, exacerb#mmagamadas “crises”. A morbidade e
a mortalidade s@o o resultado de infec¢Bes, quaeronolitico e de micro-infartos
decorrentes da vaso-oclusdo microvascular difusagpralmente, é acompanhada de dor.
A hemdlise é cronica e manifesta-se por palideterica, elevacdes dos niveis de
bilirrubina indireta sérica e urobilinogénio urithe do numero de reticulécitos. Resulta,
frequentemente, na formacao de calculos biliar&H@OB-MG, 2005).

Doencas, exposicdo ao frio e estresse sao fatoves apmprovadamente

desencadeiam crise na maioria dos pacientes (BOUYRDY4).
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A porcentagem de mortalidade entre criancas merm@asnco anos com anemia
falciforme é cerca de 25 a 30% e a maioria das evoneste grupo € secundaria a
infeccdes, sequestro esplénico ou crises aplagidddUZZO & FONSECA, 2004).

Diferentemente das outras anemias hemoliticasemp@s com DF ndo costumam
apresentar esplenomegalia porque, repetidos epsodé vaso-oclusdo determinam
fibrose e atrofia do baco (auto-esplenectomia) (ABR, 2002).

As manifestacdes mais comuns associadas a DF s@borse mao-pé que é
geralmente a primeira manifestacdo da doenca aacgarj decorrente de uma complicacao
vaso-oclusiva aguda caracterizada por dor e edentgrso das méaos e pés, podendo ser
acompanhados de calor e eritema local (NAOUM & NAQL2004; KIKUCHI, 2007);
sequestro esplénico, caracterizado por um subitestar, concomitante a exacerbacéo da
anemia, palidez, dor abdominal e hipovolemia (FIGREDO, 2007); sindrome toracica
aguda, principal causa de mortalidade na doenc#oiahe acima de dois anos de idade,
sendo desencadeada por infeccdes, enfarte, enelsdiguestracéo pulmonar (SERJEANT,
1999); AVC: intercorréncia grave, que se caracéepela interrup¢do do fluxo sanguineo
no cérebro por infarto cerebral, culminando desddlpmas motores pequenos, como
alteracdo da marcha até acometimentos graves dasia a paralisias completas bilaterais
e morte (KIKUCHI, 2007); crise aplastica manifestgoor anemia e reticulocitopenia
(ANGULO, 2003); priapismo: erecdo dolorosa, invaéuia e sustentada do pénis, iniciada
em resposta a estimulos psicolégicos, tateis owoses e resulta do aumento do fluxo
sanguineo para ambos 0s corpos cavernosos e appnj@so do pénis, podendo levar a
impoténcia sexual, (NAOUM & NAOUM, 2004); ulceras chembros inferiores: feridas
gue surgem ao redor do tornozelo e parte latergledaa, muito dolorosas e tendem a
cronificar (KIKUCHI, 2007). As infec¢cdes sdo tambéwentos frequentes no paciente

com DF, geralmente graves, constituindo causa itapt de mortalidade em criangas. Os
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patogenos mais frequentes sdo as bactérias erad@susendo o pneumococo responsavel
por mais de 70% das infeccbes (CEHMOB-MG, 2005)maAioria desses eventos €
acompanhada de dor que, se ndao adequadamenteatrgtade contribuir para o
agravamento do quadro clinico.

Assim como em outras doencas cronicas, aspectusspeciais afetam a adaptacéo
emocional, social e académica dos pacientes condudinte toda a sua vida (DIAS &
FARACO, 1997). Existe um numero substancial de lprobs secundarios a patologia
cronica, como dificuldade no relacionamento familiateracdo com colegas, rendimento
académico e no desenvolvimento de uma auto-imagesiiva. Uma doenca crbnica é
fonte de estresse permanente na vida do individde sua familia (THOMPSON &
GUSTAFSON, 1998; SANTOS & MIYAZAKI, 1999).

Alguns autores sugerem que criancas com DF apeesergroblemas de
ajustamento, com dificuldades atribuidas as comgplies fisicas, clinicas e psicoldgicas
de sua condicdo médica. Assim, séo frequentesegmatsl com a auto-imagem atribuida ao
atraso no desenvolvimento fisico e sexual, comdéamde sua aparéncia (ictericia, olhos
amarelos e abdome distendido). Ansiedade, compenta® agressivos e medo, fazem
parte do repertério associados as repetidas alisetor e internacdes. A depressao esta
presente com maior frequéncia em pacientes com lmapfes severas da DF e esta
relacionada a natureza fatal e a cronicidade dagdoe\ ansiedade é mais frequente nas
crises de dor, associada a dificuldade de contdae episédios (THOMPSON &
GUSTAFSON, 1998; SANTOS & MIYAZAKI, 1999).

Durante a fase adulta, problemas sdcio-econbmimo® ©® desemprego, podem se
fazer presentes, além de problemas emocionaiscelfgicos, incluindo as dificuldades

nos relacionamentos, a baixa auto-estima e pregégapeom a morte. Por isso, mesmo
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durante a fase adulta, o acompanhamento psicoléigizese necessario (DIAS &

FARACO, 1997).

1.1. A Dor na Doenca Falciforme

Um dos grandes desafios da DF é a abordagem das dolorosas e seu adequado
diagndstico, tratamento e prevencdo. Apesar da ggimeira doenca conhecida a nivel
molecular, a abordagem das crises, particularmant®r, restringe-se ao tratamento
sintomatico, o que nao impede, infelizmente, o @was lesdes organicas subjacentes
(SILVA & SILVA, 2006).

Dor é uma experiéncia subjetiva. Cada pessoa @ @iga com a dor de uma
maneira propria (CATALANO & HARDIN, 2004). A subjeidade da dor representa um
fator complicante no seu tratamento, no entan&sfa comprovada a correlacdo entre dor
persistente e maior risco de morte subita na DFBQOMARRA & SILVA, 2007). A
experiéncia da dor pode ser bem mais entendidamse avaliacdo multidimensional,
incluindo aspectos fisicos, biolégicos, sociaisjofbgicos e espirituais for considerada
(DAVIS et al., 2003). Emocdes negativas como deggiese ansiedade correlacionam-se
também com piora na percepc¢ao de dor (MCWILLIAM@OWIN & COX, 2004).

A dor pode ser a primeira manifestacdo clinica aenda, apresentando-se como
dactilite ou sindrome méao-pé (WAMBIER, WAMBIER & OEAULA, 2007).

O mecanismo desencadeante da dor € sempre complepoovavelmente
heterogéneo, consoante com o local de ocorrénd&c( & SILVA, 2007). Ocorre
quando os eritrocitos falcizados, pouco flexive&o aprisionados na microcirculacéo,
levando a oclusdo do fluxo sangtiineo capilar, omeduz hipoxemia e maior grau de

falcizacdo, culminando com mais oclusdo, hipoxemiam ciclo vicioso que leva ao
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infarto, inflamacéo e necrose tissular (SILVA, 20@LVA & SILVA, 2006). Estes
eventos provocam a lesao tecidual e percepcaoentisia da dor.

A resposta inflamatéria deflagrada pela lesao tedjdambém leva ao aumento da
atividade do sistema simpatico, com consequenteeatamda isquemia tecidual,
contribuindo também para manutencao do ciclo vicida dor (NAOUM & NAOUM,
2004).

A dor pode ser aguda (rapida, severa e de curtlugda) e/ou cronica (longa
duracdo). Na doenca falciforme a dor aguda epiadéibem documentada, no entanto, a
dor pode ser um fenbmeno diario e mais prevalesavero que os estudos tém mostrado
(SMITH, 2008).

O quadro algico de longa duracdo — dor crbnica ane fendbmeno pouco
documentado e complexo. Componentes neuropaticdenp@articipar do quadro de
vaso-oclusdo, ocasionando aparecimento de senshgagueimacdo ou dorméncia e
choque (LOBO, MARRA & SILVA, 2007). Na maioria daezes em que estas situacdes
ocorrem, ndo ha uma causa Unica que possa s@atrafan alguns casos esta associada a
necrose asséptica da cabeca do fémur ou Umer@dzapsla isquemia 6ssea cronica ou a
presenca de Ulceras de membros inferiores, quenl@vdor persistente. Alguns pacientes
convivem com dor difusa diaria, sem apontar esjgaoifente locais de dor (ZAGO &
SILVA, 2007). No entanto, a maior parte da dor daraos episédios recorrentes, é aguda
e nociceptiva, resultante de estimulos somaticowviscerais. A dor somatica € mais
comum, geralmente intensa, localizada e lancinaateplve inicialmente estruturas
profundas como periosteo, medula 6ssea, articidag@iésculos, tenddes, ligamentos e
artérias. A dor visceral esta relacionada ao béigado, pulmdes e outros 6rgaos; é
geralmente vaga, mal localizada, difusa, continuagafrequentemente, associada a

nauseas, vomitos e sudorese (NAOUM & NAOUM, 20@H.0ssos mais acometidos sao:
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amero, tibia e fémur; entretanto, o infarto 6ssedepocorrer em qualquer local, sendo
bem documentada a sua ocorréncia nos 0ssos daefacge pode vir acompanhado de
oftalmoplegia e ptose palpebral. No joelho e cdtmve infarto pode ser confundido com
artrite séptica e, nos demais 0ssos, com ostetenfe®BO, MARRA & SILVA, 2007).

A crise dolorosa pode expressar-se ap0os episofi#iocinso, exposicao ao frio, a
stress fisico ou emocional. Ademais, febre, desidé®, acidose, altitude, sono e apnéia,
alteracOes climaticas e fatores psicologicos, podesencadear episodios de vaso-oclusao
e consequentemente a dor. Na maioria dos casostagrb, ndo € possivel a identificacao
dos fatores etiologicos (PLATT, et al., 1991; ANYI2002).

As crises algicas representam o quadro mais dreond@ta doenca, ocorrem
inesperadamente, muitas vezes sem prodromos e tampatiretamente a qualidade de
vida do paciente (LOBO, MARRA & SILVA, 2007). Epdids vaso-oclusivos,
geralmente acompanhados de dor, representam a coaism complicacdo da DF
(JACOB & MULLER, 2007) e ocupa 79% a 91% das sda®mergéncias e 59% a 64%
das internacdes devido a doen¢aNG et al.,1997; SOLOMON, 2008).

Nos Estados Unidos da América, a crise dolorosa pgriacipal causa de
hospitalizacdo por DF, perfazendo cerca de 75.@3pitalizacbes anuais e 475 milhdes
de ddlares de despesas com internacdes devideedderidor (MARLOWE & CHICELLE,
2002).

Héa um crescente reconhecimento de que a experi@olteosa aguda pode levar a
graves consequéncias, sendo, as vezes, dramatieeeatemente, tem sido associada a
mortalidade precoce (GOTTSHCHALK, WU & OCHROCH, 20&ILVA, 2003; SILVA
& SILVA, 2006). A DF tem uma heterogeneidade clngignificativa, sendo conhecidos
varios fatores capazes de modular a sua gravitipdede hemoglobinopatia, porcentagem

de Hemoglobina fetal (HbF), nimero de genes daghtfiaina, haplotipos, caracteristicas
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da membrana, além de fatores séricos, endotelimgm®vasculares. Assim, alguns sao
oligossintomaticos, enquanto outros sdo constamtenafligidos por episédios dolorosos,
a maioria ficando entre esses extremos, com peyiasikintomaticos relativamente longos,
interrompidos por crises ocasionais (SILVA & SILV2006). Aproximadamente um terco
dos pacientes com DF raramente apresentam dor;nerten¢o, a dor exige internacao
entre duas a seis vezes por ano e o terco restaitede seis internacdes anualmente
(PERIN et al., 2000).

A severidade do episodio de dor aguda varia mpadendo ser leve, moderada ou
grave, com alguns pacientes, cerca de 5%, tendmatdes recorrentes absorvendo cerca
de 30% de todas as internacbes por DF (WOODS gtl@87). As crises graves e
persistentes nestes pacientes constituem fatoratiprognostico e um fator preditivo para
morte precoce (LOBO, MARRA & SILVA, 2007). Em 78%sl0bitos por DF, a morte
foi precedida de crise dolorosa, STA ou ambas,efa, $0dos estes pacientes morreram
apresentando dor (PLATT et al. 1994).

A incidéncia e a prevaléncia variam de acordo cdaixa etaria, sexo, genotipo e
alterag6es laboratoriais. Em criangas menoresram® @nos, a dactilite é a crise dolorosa
mais observada. Entre os 15 e os 25 anos de idaderva-se aumento na incidéncia de
crises dolorosas, principalmente nos pacienteexo masculino. Apos 30 anos, as crises
ficam menos frequentes, porém mais severas, toorsmdaras apos os 40 anos. Na
mulher gravida e puérpera, existe um risco auments crises dolorosas (ANVISA,
2002; LOBO, MARRA & SILVA, 2007) e durante o perimthenstrual, 37% das mulheres
com DF apresentam quadro doloroso (YOONG & TUCKZ0

A dor, sobretudo quando € constante e de longa@loyacarreta alteragbes nas
atividades da vida cotidiana, de trabalho e der|amesono e repouso, na vida sexual, no

humor, na auto-imagem e na auto-estima, na apéecidg vida, nos papéis e nas relacdes
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sociais, repercutindo, portanto, ndo apenas na fésea, mas também na emocional,
social e psicologica (CHAVES & LEAO, 2004).

A abordagem do paciente com dor deve comecar psilarih e exame fisico,
sempre buscando o fator desencadeante ou asso€adsidera-se uma emergéncia
médica, se houver a presenca de dor abdominalsmte®mitos recorrentes, sintomas
respiratorios, paresias ou paralisias, artrite agpdapismo e anemia grave (ANGULO,
2003).

Para tanto, faz-se necessario um dominio sobrerdadem do fenébmeno dor, para
que o paciente possa ser adequadamente atendidecdSsario que sejam utilizados
instrumentos para avaliacdo e mensuracao da dmvakacdo da dor visa aferir qualidade,
duracdo e impacto na esfera psico-afetiva, aléndederminar sua intensidade. Tem a
finalidade de auxiliar no diagndstico, ajudar naxo#i'a da terapia e quantificar a
efetividade da terapéutica implementada (PIMENTARIXEIRA, 1996).

Para Serjeant (1992), as crises dolorosas sacgrante desprovidas do impacto
e beneficio oriundo de pesquisas clinicas. Poumsestudado o perfil da dor em nosso
meio, 0 que, segundo Serjeant (1992), impossikalitdentificacédo de fatores de risco e
programacao de estratégias terapéuticas mais agesseficazes para os pacientes com
esta grave doenca. E fundamental a implantacdo rdcplos com métodos de
intervencdo dos episddios dolorosos da anemiddatioe (SOLOMON, 2008). Portanto,
considerando as peculiaridades fenotipicas e, qaes¢éemente, clinicas da DF no Brasil,
pesquisas adicionais sdo imprescindiveis paraidefimmétodo de intervencdo e adequar
analgesia sob forma de protocolos definidos queerie\estar disponivel em todos os
setores que atendem estes pacientes em nosso meio.

Algumas crises podem ser tratadas em casa, comgesraloral e aumento da

ingestdo de liquidos. Se a dor persistir ou outr@scorréncias dificultarem a melhora, o
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tratamento deve ser hospitalar. A queixa dos ptesetieve ser levada a sério e a terapia
analgésica deve ser iniciada ponta e energicani@htéA & SILVA, 2006).

Para a programacdo analgésica é fundamental a anpagdo continua da
intensidade da dor, de preferéncia com o uso dalassproprias para a sua medicao
(SILVA & SILVA, 2006). Para Mcgrath & Finley (2000¥lizer que a avaliacdo da dor €
subjetiva e ndo cientifica faz confundir a subjdide de quem sofre a dor com a
subjetividade de quem avalia.

A DF e suas complicacg@es clinicas tem niveis hjeraados de complexidade num
continuo entre periodos de bem-estar ao de urgén@mergéncia. A concepcdo do
tratamento da doenca é percebida como de competédosi centros hematolégicos. Os
niveis intermediarios da atencdo a saude descamheganesmo ignoram a enfermidade
dentro da linha de cuidados. Quando esses pacieztesrem aos servicos de saude,
encontram profissionais inseguros, inadequadameneigarados para prestarem atencao
qualificada para o doente e seus familiares. Compéantacao da politica de atencdo as
pessoas com DF, os profissionais de enfermagenq egemtes politicos de transformacéo
social, exercem papel relevante na longevidade aidqule de vida desses pacientes
(KIKUCHI, 2007).

O papel do enfermeiro na DF é o de ajudar a alavidor do doente, administrando
as intervencdes que aliviam a dor (incluindo tamtvatamento farmacolégico quanto o
ndo farmacolégico), avaliando a eficacia dessasniehcdes, monitorando os efeitos
adversos e servindo como seu interlocutor quandwesricdes sado ineficazes no alivio
da dor. Além disso, o enfermeiro serve como educaai@ o paciente e a familia, a fim de
tornd-los capazes de manejar as intervencdes passquando apropriadas (SILVA &

MARQUES, 2007). Para a enfermeira Carmem Cunhadvididrigues, “o enfermeiro € o
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primeiro profissional responsavel pela avaliacdedmata do paciente” (CEHMOB MG,
2007).

A literatura existente no Brasil fornece poucatinfacdo acerca do comportamento
da DF, em seus diversos aspectos, em nosso meldRERO & ROSENFELD, 2005).
Paiva e Silva et al. (1993) relatam que apesaodaga ser de alta prevaléncia no Brasil, a
literatura carece de investigacdes a respeito ule agpectos de Saude Publica (PAIVA e
SILVA, RAMALHO & CASSORLA, 1993).

Com o objetivo de melhorar a qualidade da assistéacAgéncia Americana de
Pesquisa e Qualidade em Saude Publica e a Sociedadeicana de Dor (APS)
estabeleceram diretrizes referindo que a mensurac&o registro da dor devem ser
realizados com o mesmo rigor e seriedade que &dwearterial, frequéncia cardiaca,
frequéncia respiratoria e temperatura, denominaassim a dor como “5° Sinal Vital”
(FONTES & JAQUES, 2007).

Em 1999, a APS estabeleceu um novo consenso soimi@nejo da dor aguda e
crénica, associada a DF (PREBOTH, 2000). SegundB$, os objetivos em relacdo a
avaliacdo da dor séo: caracterizar o status delalgraciente, suas experiéncias a longo
tempo, prover as bases nas quais as decisOestalmdardo serdo feitas e documentar a
efetividade do tratamento. A avaliacdo se baseiadeis pilares: uma avaliacdo rdpida
(auto-relato), para o tratamento imediato da dounga avaliagdo multidimensional
compreensiva para que o tratamento a longo prga@segramado.

Tendo em vista a alta frequéncia e importancia atland paciente falcémico é
fundamental que a mesma seja adequadamente icieadifiinterpretada, quantificada e

tratada em todos os trés niveis de aten¢do a saude.
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Justifica-se a realizacdo desse trabalho, pelasssz de informacgfes, em nosso
meio, sobre a abordagem da dor (presenca, caraci@o e estratégias de tratamento),
dados socio-demograficos e aspectos clinicos roemias com a DF.

Dados de epidemiologia e achados clinicos da dodagam ser caracterizados
para melhor delinear as estratégias de tratamento.

No Brasil, as acdes e iniciativas das politicaslipa voltadas a pessoa com DF,
no Sistema Unico de Saude (SUS), foram iniciadaammde 1996. Nesse encontro foi
reconhecido que a anemia falciforme € um probleenaadide publica, recomendado que
fosse alvo de politicas publicas que minimizassenmmpactos de morbidade e mortalidade
na populacdo afetada e foi criado o PAF (Prograraeiddal de Anemia Falciforme);

porém, o documento até o momento nao foi oficidlizgIKUCHI, 2007).
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2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo Geral

* Avaliar os aspectos clinicos e epidemiolégicos da Wo doente falciforme,
pesquisando suas caracteristicas e a ocorréneissdeiacao das diferentes formas

da doenca e de outras variaveis ao fendmeno doloros

2.2. Objetivos Especificos
» Descrever os achados epidemioldgicos, clinicosreodaidades, atraves de visitas
domiciliares a pacientes com doenca falciforme;
« Descrever e caracterizar a dor dos pacientes faio@ram ambiente domiciliar;
» Verificar a associacdo das diferentes formas dagiofalciforme: SS, SC,fS& SD
com as caracteristicas clinico-epidemiolégicas éailp
» Descrever e associar o fendbmeno doloroso com owtssigiveis que forem

identificadas nos pacientes com doenca falciforme.



27

3. CASUISTICA E METODOS

3.1. Sujeitos

O presente trabalho foi composto pela analise desdéentrevista) de pacientes
com diagnéstico de doenca falciforme, residentesidede de Uberaba, acima de 18 anos
de idade, de ambos o0s sexos, independentes deecqeld, cadastrados no HRU

(Hemocentro Regional de Uberaba) e ARFA (Associ&gZgional dos Falcémicos).
3.1.1. Critérios de incluséo

Ter o diagndstico de doenca falciforme, idade iguakuperior a 18 anos, residir
em Uberaba, ambos os sexos, apresentar nivel isogmtificiente para entender e
acompanhar as orientacdes dadas; consentir emipartdo estudo e assinar o Termo de

Consentimento Pos-Informagéo (Anexo ).
3.2. Métodos

Estudo prospectivo descritivo realizado com paegnportadores de doenca
falciforme, que receberam visitas domiciliares, n@qgais foram preenchidos os
instrumentos da coleta de dados.

Participaram deste estudo, 47 pacientes seleciendel@cordo com o0s seguintes
critérios:

3.3. Instrumentos utilizados na coleta de dados

Para o preenchimento do instrumento de coleta desgdoram realizadas visitas

domiciliares, no periodo de agosto de 2006 a dexed®2007.

Protocolo de atendimento a criangas com Doenca Fdtrme utilizado nas

Unidades de Internacdo Pediatrica e de Pronto Atemmdo do Hospital das Clinicas da
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Universidade Federal de Minas Gerais/UFMG (SILVB02), modificado e adaptado para
adultos.

Este protocolo € dividido em trés partes: a primmgiarte contém informacdes
gerais e de epidemiologia da doenca; a segunda @ardmposta por informacdes gerais
sobre a doenca de base e a terceira refere-seaggecisticas relacionadasiar, conforme
detalhamento que se segue:

10, Dados epidemiologicos gerais e relacionados a saadene, idade, sexo,
naturalidade, cor da pele, tamanho da familia, icoed de moradia; escolaridade, religido,
tabagismo, alcoolismo, comorbidades;

2°. Dados relacionados a doenca de base (Doenca Iralejfotipo de doenca
falciforme, tempo de diagndstico, local de diagmwéstacompanhamento especializado,
ocorréncia e numero de transfusdes, uso de Hidvoxliel Uréia (Hydrea), infeccao
associada, definicdo de foco, satisfacdo com textton alteracdo no estilo de vida apés
diagnostico (em relacao ao trabalho, atividaddszir, aos amigos, a familia); sentimento
em relacdo a doencga;

3°. Dados relacionados a dor: ocorréncia de dor eresepte nos ultimos sete dias,
avaliacdo da intensidade (mensurada através ddaEBkanérica de Dor). Quanto a
presenca de dor, ainda foram avaliadas: localizégd@amcordo com diagrama corporal),
caracteristicas (analisadas através do Questiodérioor de McGill), nimero de crises
algicas até o diagndstico, nimero de crises poreargsposta com tratamento domiciliar
(Protocolo em anexo ).

Avaliagéo da Dor. A dor possui trés dimensdes, a saber: sensasaththinativa,
motivacional-afetiva e cognitiva avaliativa, suséelas por sistemas fisiologicamente

especializados no sistema nervoso central (MELZATKS).
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Neste trabalho, a dor foi avaliada por dois insentos distintos: Escala numeérica
de Dor e Questionario de Dor de McGill.

A primeira medida foi realizada utilizanddacalaNumérica de Dor (END)por
Huskisson (1974) que corresponde a uma auto-aéalida intensidade da dor. Consiste
em uma reta de 10 centimetros de comprimento apeesid na extremidade esquerda o
namero zero, que indicauséncia de dorem seguida o numero um, dois e trés que
indicam uma doteve; quatro, cinco e seislor moderadasete, oito e novelor severae
dez que seria pior dor imaginavel “insuportavel” inserida no lado direito da resaéxo
). Esta escala foi aplicada em pacientes que apt@sm dor na Ultima semana, visto ser
um instrumento que avalia a intensidade da dor agBtMENTA & TEIXEIRA, 1996
apud HUSKISSON, 1974).

O segundo instrumento de avaliacdo de dor aplit@doQuestionario de Dor de
McGill (MPQ) , um instrumento de avaliacdo multidimensional diaatjuda e/ou crénica,
sendo constituido por quatro grandes grupos/dinesns@&nsitivo-discriminativa, afetivo-
motivacional, cognitivo-avaliativa e miscelanea igidido em 20 subgrupos com 78
descritores (palavras que descrevem a dor) (PIMEBITAIXEIRA, 1996).

O grupo sensorial-discriminativo (subgrupos 01 & rHdere-se as propriedades
mecanicas, térmicas, de vividez e espaciais da(al@lia a nocicep¢cdo) — contém 42
descritores; o grupo afetivo-motivacional (subgsifi@ a 15) descreve a dimenséao afetiva
nos aspectos de tensdo, medo, respostas neurdixgge(@avalia a dimensao afetiva da
dor) — contém 14 descritores de dor; o grupo coagnévaliativo (subgrupo 16) permite ao
doente expressar a sua avaliacdo global da experi@alorosa — contém 05 descritores e
0s subgrupos 17 a 20 compreendem itens de miseeldneontém 17 descritores
(PEREIRA & SOUSA, 1998). Cada subgrupo € compogio @2 a 06 descritores

gualitativamente similares, mas com nuances quémsam diferentes em termos de
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magnitude. Assim, para cada descritor correspondaimero que indica sua intensidade,
em ordem crescente.

A partir do MPQ pode-se chegar as seguintes medidasero de descritores
escolhidos e indice de dor. O numero de descritrefice do namero de palavras
escolhidas) corresponde as palavras que o pa@sotéheu para qualificar (explicar) sua
dor. O maior numero possivel € 20, pois o pacisatpode escolher um descritor de cada
grupo, ou nao escolher nenhum.

O indice quantitativo de dor € obtido através daatoria dos valores de
intensidade dos descritores escolhidos. O valoim@possivel € 78. Estes indices podem
ser obtidos no total e para cada um dos quatro coemtes do questionario: padrao
sensitivo, afetivo, avaliativo e miscelanea.

O questionario contém ainda um diagrama corpona pEpresentacao do local da
dor e a caracterizacao de aspectos como periodeigla@uracdo da queixa algica.

Neste trabalho foi utilizada a adaptacdo do MPQa marlingua portuguesa de

Pimenta & Teixeira (1996) (Anexo I).

3.4. Andlise Estatistica

Alguns dados foram apresentados sob a forma deacein valores de frequéncia
absoluta ou relativa e média, quando as variavaiesantavam distribuicdo normal e
homogénea; em termos de variaveis e mediana (galdee maximo e minimo) nas
distribuicbes ndo homogénea. Para a aplicacacedtestestatisticos foram usados recursos
de software, sendo usado o programa estatisticoph@aa disponivel no site
www.graphad.com/demos e consultas em bibliografea ekbtatistica especializada
(JACQUES, 2006).

Os dados obtidos na entrevista foram colocadosrmarbanco de dados eletronico

no Microsoft Excel.



31

Para alcance do primeiro e segundo objetivos male, inicialmente, uma analise
exploratoria dos dados (descritiva). Conforme aiaval apresentamos a tabela de
frequéncias (variaveis categoricas ou numeéricadaraen categorizadas) ou as estatisticas
descritivas (Média). Os resultados destas anafisesn organizados em tabelas e/ou
gréficos.

Relacbes entre as variaveis: Em funcao dos tippval@@veis e da distribuicdo das
mesmas adotamos a metodologia ndo-paramétricaatiaeados dados.

Quanto ao terceiro e quarto objetivos, as assoesaedtre os grupos de doenca
falciforme e as caracteristicas clinico-epidemimlag e de dor, assim como outras
variaveis categoricas de interesse, foram estudadatir da construcdo de tabelas de
contingéncia. Em seguida, foram aplicados testegpaéameétricos de associacdes como o
Qui-quadrado Classico, entre duas variaveis; Taést®lcNemar quando comparados dois
grupos dependentes e Teste exato de Fisher’'s gpswaiacdo de duas amostras com n
menor que 20; Teste ndo-paramétrico de Mann-Whitugando comparado duas amostras
independentes, o Teste ndo-paramétrico de Kruskdlisi/quando comparados mais de
duas amostras independentes, ambos com uma varidal adotado como nivel de

significanciaa = 0,05.
3.5. Aspectos Eticos

Os pacientes foram incluidos no estudo apds assinatle Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido pos Informacaoeid 1). Foi resguardado o direito
de ndo participacao no estudo, demonstrado dianteadisa de responder ao instrumento,
sendo também resguardado o sigilo quanto a idelgtidi@s pacientes, sendo os dados

utilizados apenas para fins de trabalho cientifico.
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Este trabalho foi submetido e aprovado pelo ComééEtica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal do TriarMureiro, sob protocolo CEP/UFTM:

669 em 19/05/2006.
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4. RESULTADOS

4.1. Dados Epidemioldgicos da Populacéo

Foram estudados 47 pacientes, com idade igual perisu a 18 anos, média de
30,1 anos, sendo 19 (40,4%) do sexo masculino(B268%) do feminino. Vinte pacientes
(42,5%) tinham escolaridade igual ou superior anenmédio completo e trés (6,4%) nao
frequentaram a escola; 38 pacientes (80,8%) pvaiicaalguma religido. Seis (12,8%)
eram tabagistas e 16 (34%) faziam uso de bebidaladla. Em relacdo ao local de
moradia, 12 (25,5%) pacientes habitavam em bageosrais da cidade, enquanto que 35
(74,5%) eram moradores da periferia, sendo muitogoeais bem afastados. Apenas 19
(40,4%) pacientes trabalhavam, sendo que a graadwian(96,3%) ganhava em torno de
um salario minimo (Tabela 1).

Todos habitam domicilios com saneamento basicaa(@gcanada, esgoto tratado

e luz elétrica), com média de 6,2 comodos por eaka habitantes por domicilio.
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Tabela 1 — Distribuicdo dos pacientes com doent@fdane segundo dados epidemioldgicos gerais,
Uberaba, 2009

Caracteristicas epidemiologicas N =47 %
Género

Masculino 19 40,4
Feminino 28 59,6

Idade (anos)

Até 20 11 23,4
21-30 16 34,0
31-40 09 19,1
41 -50 08 17,0
51-60 03 6,4
Escolaridade

Nenhuma 03 6,4
Fundamental incompleto 11 23,4
Fundamental completo 06 12,8
Médio incompleto 07 14,9
Médio completo 16 34,0
Superior 04 8,5
Religido

Nenhuma 09 19,2
Catoélica 18 38,3
Espirita 12 25,5
Evangélica 08 17,0
Tabagismo

Sim 06 12,8
N&o 36 76,6
Deixaram o vicio 05 10,6
Uso de Bebida Alcodlica

Sim 16 34,0
N&o 31 66,0
Local de Moradia

Bairros Centrais 12 25,5
Bairros Periféricos 35 74,5
Profisséo

Ajudante de producdo 02 4,3
Aposentado 05 10,6
Do lar 02 4,3
Doméstica 04 8,5
Estudante 08 17,0
Mototaxistas 02 4,3
Presidiario 01 2,1
Sem profisséo definida 12 25,5
Servigos gerais 04 8,5
Outras* 07 14,9
Renda per capita

Ignorada/nao definida 11 23,4
Sem renda 09 19,1
Até 01 salario 23 48,9
2 — 5 salarios 01 2,1
Auxilio Doenca 03 6,4

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFAATR Uberaba
* Agente comunitério, servente, cobrador de dnibussicionista, bracal, bordadeira, marceneiro.
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Observou-se predominio de negros 37(78,7%), sequettis pardos, oito (17%) e
brancos, dois (4,3%). A Tabela 2 compara a cor @éla ga populacdo brasileira e de

Uberaba, com a do estudo.

Tabela 2 — Populagcao maior de 18 anos, distribyiidato a cor da pele

Populacao Brasil* Uberaba* Estudo**

Cor da pele N % N % N %
Branca 66.449.860 56,0 137.905 71,2 02 4,3
Parda 42.413.745 35,7 36.765 19,0 08 17,0
Negra 8.005.361 6,7 16.717 8,6 37 78,7
Amarela 665.870 0,6 777 0,4 00 00
Indigena 489.805 0,4 421 0,2 00 00
Né&o informado 732.019 0,6 1038 0,6 00 00
TOTAL 118.756.660 100,0 193.623 100,0 47 100,0

Fonte: *Censo 2000 (IBGE); **pacientes falcémicadastrados no HRU e ARFA.

Doencas concomitantes foram observadas em 29 (pdeétentes, sendo que a
cardiopatia estava presente em 24 pacientes (44€7%) reumatismo/artrite, em 10
(21,3%). Observou-se que 57,8% faziam acompanhanmeédico regular das respectivas

comorbidades e que alguns apresentavam mais deamwbidade (Tabela 3).

Tabela 3 — Ocorréncia de doencas crbnicas conameitaapresentadas pelos pacientes com doenca
falciforme e respectivo acompanhamento médico

Doencas N % Acompanhamento médico
Cardiopatia 21 44,7 13 (61,9%)
Hipertenséo Arterial 08 17 07 (87,5%)
Reumatismo/ Artrite 10 21,3 02 (20%)
Outras 06 12,8 04 (66,7%)
Nenhuma 18 38,3

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFAAR

4.2. Caracteristicas da Doenca de Base

Constatou-se que a média de idade ao diagnéstida-dde 8,4 anos, sendo que
nove (19,1%) tiveram seu diagndstico em ambulat@i®8 (80,9%) em ambiente
hospitalar. Dos 47 pacientes, 20 (42,5%) referiagxiaténcia de algum parente com o

mesmo diagnostico coabitando o mesmo domicilio.
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O tipo de hemoglobinopatia mais encontrado foi a(l9$$SS), em 30 individuos
(63,8%), seguida pela HbSC, em oito (17%) (Tabgla 4
Durante a evolucédo da doenca, 37 pacientes (7&jZ&bam transfusdo sanguinea

alguma vez na vida e seis (12,8%) fazem ou jadimerso de hidroxiuréia (Tabela 4).

Tabela 4 — Tipos de Hemoglobinopatia, ocorrénciatrdasfusdo sanguinea e uso de Hidroxiuréia nos
pacientes com doenca falciforme

Dados relacionados a Doenca de Base N =47 %
Tipo de Hemoglobinopatia

SS 30 63,8
SC 08 17,0
SB Talassemia 05 10,6
SD 00 0,0
Nao sabem 04 8,5
N°. Transfusdes

Nenhuma 10 27,0
01 a03 10 27,0
04al0 08 21,6
11a30 07 18,9
Mais de 30 12 32,4
Uso de Hidroxiuréia

Nunca usou 40 85,1
Esta usando 05 10,6
Ja usou 01 2,1
Nao sabe 01 2,1

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFEAAR

Foi também avaliada a presenca de alguma infeaggidltimos trés meses, qual o
local do foco infeccioso e se foi internado nandétisemana. Doze (25,5%) pacientes
tiveram algum tipo de infeccdo neste periodo, senddeccdo das vias aérea superiores
(IVAS) a mais comum, com oito (66,7%) casos. Dospécientes, um (2,1%) esteve

internado na ultima semana (Tabela 5).
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Tabela 5 — Infeccao presente nos ultimos trés miszs do foco infeccioso e internagdo na Ultiremana,
nos 47 pacientes com doenca falciforme

Comorbidades N %
Infeccao nos ultimos trés meses

Sim 12 25,5
Nao 34 72,3
N&o respondeu 01 2,1
Foco Infeccioso

IVAS 08 66,7
MMII (Ulceras) 02 16,7
TGU 02 16,7
Internagdo nos ultimos 07 dias

Sim 01 2,1
Nao 46 97,9

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFAAR
TGU = Trato Geniturinario; IVAS = Infeccdo das Vidéreas Superiores; MMII = Membros Inferiores

4.3. Comportamento e sentimentos relacionados a daa falciforme

Questionados sobre mudancas comportamentais obdasrepos o diagnostico da
doenca, em relacdo ao trabalho, lazer, amigos didar®2 pacientes (46,8%) relataram
gue houve mudancas para pior relacionados ao hi@aleal5 pacientes (31,9%) em relagao
ao lazer. Nao houve mudancgas significativas emcdelaa amigos (8,5%) e familia

(10,6%). Estes dados estéo apresentados na Tabela 6

Tabelas 6 — Mudancas comportamentais apés o diggmdsm relagcdo ao trabalho, lazer, amigos e famil
referidos pelos 47 pacientes com doenca falciforme

Mudancas de comportamento Melhora Piora Nenhuma Nésabe Total
Ne. 9% No % Ne. % Ne. % Ne. %
Relacionadas ao trabalho 02 43 22 468 05 10,6 1B,3 47 100
Relacionadas ao lazer 04 85 15 319 02 4,3 26 3 5547 100
Relacionadas aos amigos 02 43 04 8,5 02 4,3 39,0 847 100
Relacionadas a familia 01 21 05 10,6 04 8,5 37 ,77847 100

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFEAAR

Em relacdo aos sentimentos pelo fato de ter umacdoerdnica, 18 pacientes
(38,3%) relataram aceitacao, 10 (21,3%) relatararolta e oito (17%), tristeza (Figura 1).

De todos os pacientes pesquisados, somente um)(32#companhamento psicologico.
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Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFRMAR
Figura.1l — Sentimentos em relacédo a doenca refepdims 47 pacientes com doenca falciforme

4.4. Analise de Dor nos Pacientes com Doenca Fabcihe

4.4.1. Dor: Aspectos gerais

Dos 47 pacientes entrevistados, 45 (95,7%) refarttar relacionada a doenca, em
alguma época da vida. As crises dolorosas variatar® a 70 crises por ano, sendo a
média de 7,02. Quando quantificado o nimero desdslorosas por ano, em relacdo aos
tipos de hemoglobinopatias, observou-se um valop dggnificante, mostrando haver
associacdo entre forma de hemoglobinopatia SS ermdimero de crises dolorosas

(Tabela 7).

Tabela 7 — Quantificacdo anual das crises doloyasas pacientes com doenca falciforme, segundcsas o
tipos de hemoglobinopatia (SS, S@t&, nao sabem) (Teste do Qui-quadrado)*

Hemoglobinopatias ri€es de dor por ano
Variabilidade

N Minimo  Méaximo Total de Crises Média  Valordep
SS 30 0 70 275 9,1
SC 08 0 08 21 2,4 0.0015
SBtal 05 0 24 30 6,0
N&o sabem 04 0 03 04 1,0
Total 47 330 7,02

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFRAAR
* Para a realizacgio do teste estatistico as formhsmaglobinopatia foram agrupadas em SS e out@s (S
SBtal, ndo sabem)
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Observou-se neste estudo que um numero significante maior de crises de dor

por ano, naqueles pacientes que receberam transfasd®emocomponentes (Tabela 08).

Tabela 08 — Quantificacdo anual de crises de dopacientes com doenca falciforme, segundo a es@@
ou nao de transfusdo sanguinea (Teste ndo pareongériMann-Whitney)

Nimero de crises por ano

Transfuséo N = 40* Variabilidade Mediana p
Minimo Maximo

Sim 32 01 70 3,0

Nao 08 01 10 0,5

Total 40 - - 2,5 0,01

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFRAAR
* 07 pacientes tiveram média inferior a uma criselddr por ano

Dos 47 pacientes do estudo, 29 (61,7%) relataramma® Ultimos seis meses, 25

(53,2%) nos ultimos trés meses e sete (14,9%) noento da visita (Figura 2).

ig 145 (95,7%)
40
35
30
25 |
20 |

e 29 (61,7%) 5 (53,296) 7 (14,9%)

= 14 (29,8%) \|
0 ‘

Total de pacientes

Sente ou ja Dor nos Dor nos Dor nos Dor No
sentiu dor ultimos 6 ultimos 3 ultimos 7 momento
meses meses dias

Presenca de Dor

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFAAR

Figura 2 — Presenca de dor relacionada a doergifofede nos 47 pacientes

A Figura 3 explicita a frequéncia de dor daquelepacientes que a referiram nos

ultimos trés meses.
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Frequéncia da Dor
Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFEAAR

Figura 3 — Frequéncia da dor relacionada a doalgeofme, nos 25 pacientes em que ela esteve mieese
nos ultimos trés meses

O periodo preferencial de aparecimento da dor,cdoree sazonalidade, estdo
representadas na Tabela 9. O periodo preferencialfoturno, para 15 pacientes (31,9%);
a duracdo das crises dolorosas foi geralmente mqamium dia, durando até uma semana

em oito pacientes (17%) e a estacao de maior @msial foi o inverno, 32 (68,1%) relatos.

Tabela 9 — Dor referida pelos pacientes com dofaicdorme, quanto ao periodo de aparecimento,gara
e sazonalidade

Periodicidade N =47 %
Periodo da Dor

Manha 03 6,4
Tarde 02 4.3
Noite 15 31,9
Sem horario preferencial 22 46,8
Nao sabe; ndo informou 05 10,6

Duracéo da Dor

Parte do dia 07 14,9
Dia Todo 05 10,6
Parte da semana 12 25,5
Semana toda 08 17,0
Parte do més 02 4,3
Mais de um més 01 2,1
Periodo Variavel 06 12,8
N&o sabe; ndo informou 06 12,8

Estacdo do ano

Primavera 00 00
Verao 01 2,1
Outono 01 2,1
Inverno 32 68,1
Sem preferéncia sazonal; ndo informou 13 27,7

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFAAR
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O comportamento dos pacientes frente a dor, quamtaso de farmacos e tempo
até procura de assisténcia médica, esta sintetizadabela 10. Em presenca de dor, 25
(53,2%) pacientes referiram ter resposta favoraeel medidas na prépria casa. Apenas
18 (38,3%) procuraram assisténcia médica de inwediablgumas horas; 15 (31,9%)
procuraram entre um a dois dias; cinco (10,6%) @muma semana e sete (14,9%) nao
procuraram assisténcia médica. Quanto ao uso deadas, 33 (70,2%) fazem uso de
analgésicos comuns; 17 (36,2%), de opiaceos e 9%} de adjuvantes, sendo que 10
pacientes (21,3%) fazem associacao dos trés tipdarthacos para controle das crises

dolorosas.

Tabela 10 — Comportamento dos pacientes com ddaloifarme, frente a dor, quanto ao uso de farmacos
tempo até procura de assisténcia médica

Comportamento frente a presenca de Dor N =47 %
O que faz na presenca de dor

Fica quieto 18 38,3

Bebe muita agua 20 42,6

Toma medicamento 27 57,4

Procura médico 18 38,3

Uso de Farmacos

Analgésicos comuns (dipirona, paracetamol, AINES) 3 3 70,2

Opiaceos (tramadol, codeina) 17 36,2

Adjuvantes (Ac. félico, ansioliticos, antidepresstyiciclico, etc.) 23 48,9

Associacao de Farmacos

Associacao dos trés grupos 10 21,3
Associacao de Analgésicos e Opiaceos 01 2,1
Associacao de Analgésicos e Adjuvantes 09 19,1
Associacao de Opiaceos e Adjuvantes 02 4,3
Apenas de um grupo 20 42,6
N&o fez uso 05 10,6
Tempo até procurar referéncia

N&o procura 07 14,9
Em horas 18 38,3
Entre 01 e 02 dias 15 31,9
Até 01 semana 05 10,6
N&o sabe 02 4,3

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFAAR

Considerando que pacientes com DF podem apresmmtanrbidades cujo sintoma

pode ser dor, questionou-se sobre a existénciautte tpo de dor que ndo as crises
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falciformes e nove pacientes (19,1%) alegaram sutnanifestacdes dolorosas como:
cefaléia — um (2,1%); cdlica vesicular — dois (4)3%luna — trés (6,4%); dor devido a
reacao alérgica — um (2,1%); epigastralgia — urh%2, dor relacionada a tenséao pré-
menstrual (TPM) —um (2,1%).

Foi perguntado aos pacientes, se durante umadwiser, esta foi mensurada por
algum instrumento de avaliacdo e apenas 13 (27¢i8sgram ter sido aplicado algum

instrumento, sendo a Escala Numérica de Dor (EMipregada em 05 (10,6%) casos.

4.4.2. Instrumentos de Avaliacao da Dor

4.4.2.1. Escala Numérica de Dor

A intensidade da dor foi avaliada pela END nos adigntes (29,8%) que referiam
dor durante a ultima semana. Observou-se que mesmambiente domiciliar quatro
pacientes (28,6%) apresentaram dor intensa ou onswel (entre 8 e 10) (Figura 4). A

média da intensidade de foi de 5,5, consideradahdderada.

ESCALA NUMERICA DE DOR

1 1 & [ 1 | |
0 1 2 3 4 5 7 8 9 10

6
L L R I A
33 0 1 3 2 31 0 1 1 2

(70,2%) (0%) (2,1%) (6,4%) @B (6,4%) (2,1%) (0%)  (2,1%}2,1%) (4,3%)

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HREEAA

Figura 4 — Escala Numérica de Dor usada para mag&omos 14 pacientes que apresentaram dor na Ultim
semana.
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4.4.2.2. Diagrama Corporal de Dor

Em relacdo a localizacdo da dor, de acordo comagrBma Corporal de Dor
(PIMENTA & TEIXEIRA, 1996), a maior frequéncia foios MMII (membros inferiores),
com 35 (74,5%) relatos de pacientes; seguido deedorombro e MMSS (membros
superiores), em 27 (57,4%) pacientes e coluna lgndzra e cocci, em 25 (53,2%)
pacientes (Figura 5). Vinte e dois pacientes (46,8%ataram dor, simultaneamente, em

trés ou mais locais.

FRENTE COSTAS
Cabeca, face e pescogp Regi&o Cervical
04 (8,5%) 06 (12,8%)
Ombros e MMSS
27 (57,4%) - . Coluna lombar,
Regido Toracica sacra, cocci
11 (23,4%) 25 (53,2%)
Regido Abdominal |« Regido Pélvica
06 (12,8%) 01 (2,1%) Regido anal,
perianal, genital
01 (2,1%)
e MMII

35 (74,5%)

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFEAAR

Fig. 5 — Diagrama corporal de dor dos 47 paciettes doenca falciforme avaliados no estudo

4.4.2.3. Questionario de Dor de McGill

O Questionario de Dor de McGill (MPQ) foi usado gaavaliar outras
caracteristicas da dor além da intensidade.

Os seus aspectos qualitativos foram analisadostia gas descritores verbais do
McGill, referidos com maior frequéncia pelos compaies da amostra. Os valores
numericos a frente de cada descritor verbal reptasea intensidade que cada palavra

POSSUi.



44

No dominio sensorial (subgrupo de 1 a 10), comagan de 0 a 42 descritores, a
média encontrada no grupo foi de 19, sendo os ittees mais frequentes neste dominio
as palavras: latejante (28 — 59,6%), pontada (83,2%) e agulhada, fisgada e ferroada
(20 — 42,6%). Quando separados por género, no dmsénsorial subgrupos 1, 2, 3 e 4
ambos os géneros escolheram os mesmos descrir@sdgsignar sua dor (latejante,
pontada, agulhada, fina), no subgrupo 5 as mulheseslheram descritores com maior
intensidade (colica) que os homens (aperto). Ne®©subgrupos no dominio sensorial
(6, 7, 8, 9 e 10) os descritores também foram dentds (fisgada, queimacao, ferroada,
dolorida, sensivel). As palavras descritas, exgeimacao, referem-se as propriedades
mecanicas, térmicas, de vividez e espaciais daddopacientes que experenciam dor
aguda.

No dominio afetivo (subgrupos de 11 a 15), comagaio de O a 14 descritores, a
média encontrada foi de 7,4. Os descritores maggiéntes foram as palavras enjoada (22
— 46,8%) e cansativa (20 — 42,6%). Quando sepanaoiogénero, no dominio afetivo,
ambos caracterizaram sua dor como sendo cansatigada, apavorante, enlouquecedora
(subgrupos 11, 12, 13 e 15) e apenas no subgrupms hmens usaram descritor com
maior intensidade (maldita) que as mulheres (atotada). Estes descritores mostram
comportamento da dimensdo afetiva nos aspectos edesdd, medo e resposta
neurovegetativas relacionadas a crise aguda deadDF.

No dominio avaliativo (subgrupo 16), com variac&0d— 5 descritores, a media
foi de 3,1 o descritor mais frequente foi: que moda com 14 (29.8%). No componente
avaliativo a resposta em ambos 0s géneros foi doigcomoda. As respostas deste
subgrupo permitem o paciente expressar a avalglo@al da experiéncia dolorosa.

No dominio miscelanea (subgrupo de 17 a 20), camagéo de 0 a 17 descritores,

a meédia foi de 6,5. Os descritores mais frequefttesn as palavras que espalha (22 —
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46,8%) e que aperta (18 — 38,3%). Quando sepagtogenero, os descritores de maior
frequéncia foram semelhantes (espalha, apertg, dbarrecida). Estes dados sobre a

multi-dimenséo da dor nos pacientes falcémico®esttarizados na Tabela 11.

Tabela 11 — Principais descritores verbais refsrigilos pacientes com doenga falciforme, nos coenges
sensorial, afetivo, avaliativo e miscelanea, nosfiarario de Dor de McGill, geral e em relacéo exos

Dominio Geral Feminino Masculino
Descritor N=44 % Descritor N=27 % Descritor N=17 %
Sensorial
01 Latejante 28 59,6 Latejante 18 75,0 Latejante 10 62,5
02 Pontada 25 53,2 Pontada 14 60,9 Pontada 11 6 78,
03 Agulhada 20 42,6  Agulhada 13 68,4 Agulhada 07 63,6
04 Fina 19 40,4 Fina 13 65,0 Fina 06 37,5
Cortante 05 31,3
Estracalha 05 31,3
05 Aperto 15 31,9 Cdlica 09 40,9 Aperto 08 53,3
Aperto 06 27,3
06 Fisgada 20 42,6  Fisgada 13 72,2  Fisgada 07 50,0
Em torcao 05 35,7
07 Sem dominio 15 31,9 Queimacéo 06 35,3 Calor 07 50,0
Em brasa 04 23,5 Queimagao 06 42,8
08 Ferroada 20 42,6  Ferroada 13 61,9 Ferroada 07 53,8
Formigamento 03 23,1
Ardor 03 23,1
09 Dolorida 13 27,7 Dolorida 06 28,6 Dolorida 06 40,0
Pesada 06 28,6 Doida 05 33,3
Doida 05 23,8
10 Sem dominio 17 36,2 Rachando 05 33,3 Esticada 08 57,1
Sensivel 05 33,3 Sensivel 04 28,8
Afetivo
11 Cansativa 20 42,6 Cansativa 12 52,2 Cansativa 08 53,3
Exaustiva 11 47,8 Exaustiva 07 46,7
12 Enjoada 22 46,8 Enjoada 12 57,1 Enjoada 10 66,7
Sufocante 09 429
13 Sem dominio 13 27,7  Apavorante 08 40,0 Apavorante 07 53,8
Aterrorizante 07 35,0 Amedrontadora 04 30,8
14 Sem dominio 9 19,1 Atormentada 09 40,9 Maldita 04 26,6
15 Enlouquecedora 19 40,4 Enlouquecedora 13 76,5 Enlouquecedora 0660,0
Avaliativo
16 Que incomoda 14 29,8 Insuportavel 09 36,0 Queincomoda 06 35,3
Que incomoda 08 32,0 Forte 06 35,3
Miscelanea
17 Espalha 22 46,8 Espalha 14 60,9 Espalha 08 53,3
Penetra 05 33,3
18 Aperta 18 38,3 Aperta 09 52,9 Aperta 09 52,9
Repuxa 05 29,4 Adormece 04 23,5
19 Sem dominio 21 44,7  Fria 09 64,3  Fria 08 72,7
20 Da nausea 15 31,9 Aborrecida 09 40,9 Aborrecida 06 40,0
Torturante 07 31,8 Torturante 06 40,0

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFRAAR

Os parametros quantitativos de variabilidade, nande descritores escolhidos

(subgrupo) e somatorios dos valores subscritosesledgscritores (indice de dor), dos
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componentes sensoriais, afetivos, avaliativos eatéisea da dor estdo representados na
Tabela 12.

Quanto ao numero de subgrupos escolhidos, obseeogte todos os 20
subgrupos foram citados e dentre os 78 descritaqgnas as palavras vibracdo, como
batida, coceira e espreme nao foram citadas pealtisrmies.o indice de dor encontrado foi

de 35,9 (Tabela 12).

Tabela 12 — Distribuicdo do somatério (indice der)Ddos descritores referidos pelos pacientes, nos
dominios do Questionario de Dor de McGill

Dominio variabilidade variabilidade N° de descritores indice de Dor (média)
(subgrupos) Minimo Maximo escolhidos

Sensorial 0 42 39 19,0
Afetivo 0 14 14 7.3
Avaliativo 0 05 05 3,1
Miscelanea 0 17 16 6,5

Total 0 78 74 35,9

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFAAR

4.5. Analise Associativa dos dados

Na Tabela 13 esta representada a associacao dessfda hemoglobinopatia (SS,
SC, SD e B talassemia) com os dominios do MPQ. Os aspectayudidade da dor
referida pelos pacientes independem da forma dacdo€SS, SC, [Btal), ou seja, nao
houve diferenca significativa entre as escolhaspidode descritor, nimero de descritores e

intensidade da dor avaliada pelo McGill.
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Tabela 13 — Distribuicdo do tipo de hemoglobinapat doenca falciforme, segundo os dominios sesori
afetivo, avaliativo e miscelanea do Questionari@de de McGill (teste ndo paramétrico de Kruskalli&g

Dominios McGill Hemoglobinopatias

SS* SC* SB-tal* Total*  Valorde P
Sensorial 20,0 20,0 16,0 20,0 0,38
Afetivo 7,0 7,5 6,0 7,0 0,70
Avaliativo 4,0 4,0 3,0 4,0 0,71
Miscelanea 7,0 9,0 4,0 6,5 0,11
Total 37,0 445 32,0 36,0 0,20

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFAARMedianas

A intensidade da dor avaliada nos 14 pacientesaqmesentaram nos ultimos sete
dias foi correlacionada ao sexo, ndo tendo sidwmrdreda diferenca estatisticamente

significativa entre homens e mulheres (Tabela 14).

Tabela 14 — Quantificagdo da intensidade de doD(E&m pacientes com doenca falciforme, segundo o
género (Teste exato de Fisher)

Género Intensidade de Dor (Escala Numérica de Dor) Total
N 1-3 4-7 8-10
N Média N  Média N Média
Feminino 09 03 2,6 03 4,6 03 9,6 5,6
Masculino 05 01 3,0 03 50 01 8,0 53
Total 14 04 06 04 55

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUEAAR P =0,765

Na Tabela 15 encontram-se os dados referentes@ioetle dor apresentada pelos
pacientes com doenca falciforme nos ultimos seisesi@ que apresentaram dor nos
ultimos sete dias. Ha diferenca significativa emtngercentual de quem sentia dor ha seis

meses (61,7%) e de quem sentia dor nos UltimosiEet€29,8%).

Tabela 15 — Relacao de dor apresentada pelos pefaiciformes nos Gltimos seis meses e nos Uitipete
dias. Teste de McNemar

Dor nos ultimos 7 dias Total

Dor nos Ultimos seis meses Sim N&o Valor de p
Sim 14 15 29
61,7%
Nao O 18 18 < 0,001
38,3%
Total 14 33 47

29,8% 70,2% 100,0%

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFAAR
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Na Tabela 16, esta representada a relacdo de dopawentes falciformes nos
altimos seis meses e no momento. Ha diferencafisigtiva entre o percentual de quem

sentia dor ha seis meses (61,7%) e de quem sentireodnomento da entrevista (14,9%).

Tabela 16 — Distribuicao de dor nos pacientesftaities nos Ultimos seis meses e no momento.
Teste de McNemar

Dor no Momento Total Valor de p
Dor nos ultimos 6 meses Sim N&o
Sim 07 22 29
61,7%
Nao 0 18 18 <0,001
38,3%
Total 07 40 47
14,9% 85,1% 100,0%

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFEAAR

Por ser a DF cronica e evoluir com complicacOesgdcOes e a forma SS ser a de
pior evolucdo, tentou-se associar a presenca diensenos negativos em relacdo a doenca

com as formas da hemoglobinopatia. Os resultadomné&am-se na Tabela 17.

Tabela 17- Distribuicdo dos sentimentos em relagdaloenca falciforme, segundo as formas da
hemoglobinopatia

Forma Sentimentos em relacéo a doenca
Revolta Tristeza Aceitacdo Indiferenca N&o sabe Tal
N % N % N % N % N % N %
SS 08 26,6 03 10 12 40 04 13 03 10 30 638

Outras 02 11,7 05 294 06 353 03 176 01 5,8 17 36,2
Total 10 21,2 08 17 18 383 07 149 04 8,5 47 100,0

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFEAAR

Para aplicagéo de teste estatistico agrupou-sntismentos em revolta/tristeza e
outros e associou-se com as formas da hemogloltiacg@ e outras. Nao houve
associagao entre tipo de hemoglobinopatia e sentbm@&egativos em relagdo a doenga

(Tabela 18).
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Tabela 18- Sentimentos em relacéo a doenga, segfdomas da hemoglobinopatia
Teste Exato de Fischer

Sentimentos Tipo de hemoglobinam

SS Outras Total Valor de p
Revolta/tristeza 11 07 18 0,766
Outros 19 10 29
Total 30 17 a7

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFAAR

Os sentimentos de revolta e tristeza foram assogide forma estatisticamente
significativos ao nimero de crises dolorosas por: &ste dado encontra-se representado

na Tabela 19.

Tabela 19: Distribuicdo dos sentimentos em relag@oenca, segundo o nimero de crises de dor per ano
nos pacientes com doenca falciforme (Teste do gadhgdo)

Sentimentos N Crises/ano Valor de p
Revolta/tristeza 18 203

Outros 29 147

Total 47 350 0,011

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFAAR

Foram analisados os sentimentos de tristeza oltagveferidos por 18 pacientes,
de acordo com a presenca de religiosidade. Obsse/@ue ndo houve associacdo entre

sentimentos negativos e religiosidade. Os dadasnéraen-se na Tabela 20.

Tabela 20: Distribuicdo dos sentimentos apresestaglm relagdo a doenca falciforme, segundo a
religiosidade (Teste exato de Fisher)

Sentimentos Religiosidade Total Valor de p
Sim N&o

Revolta/tristeza 13 05 18

Outros 25 04 29

Total 38 09 47 0,27

Fonte: Pacientes falcémicos cadastrados no HRUFAAR
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5. DISCUSSAO

5.1. Dados Epidemioldgicos da Populacéo

A Doenca Falciforme (DF), doenca hereditaria cota pkevaléncia, afeta 0,1 a
0,3% da populacdo negra. Aléem dos aspectos orgamesentes a propria doenca de
carater cronico, a influéncia de fatores raciaigfucais e socio-econdmicos se faz de
maneira significativa, neste grupo de pacientesS$(8S 2004). Nos Estados Unidos da
América (EUA), as sindromes falciformes estdo prieseem 1:400 afro-descendentes
(AMERICAN COLLEGE OF PHYSICIANS, 2008).

A manifestacdo clinica de maior frequéncia é aecudslorosa vaso-oclusiva
(PLATT, et al., 1991).

O presente estudo traz a tona questbes envolvidalta de avaliacdo e no
subtratamento da dor no paciente falcémico, enndlveos niveis de atuacdo primaria e
secundaria de atencéo a saude, em nosso mei@dhmado em ambiente domiciliar, onde
procurou-se avaliar as queixas, sentimentos e ¢deslisocio-econdémicas dos pacientes
com DF. Mesmo em ambiente domiciliar, o pacientessita de um amplo cuidado, o que
evidentemente envolve condigcbes econbmicas queitpemo seu acesso a terapia,
alimentacdo, saneamento basico e cuidados méddexpuados. Este perfil ndo foi o
apresentado por nossos pacientes, que moram rariperem sua maioria (74,5%), em
condicbes de moradia ndo adequadas, referindaldifide de acesso a servigos de saude,
deficiente conhecimento e compreenséo acerca darmg&o da dor e, as vezes, falta de
adesdo as orientacbes medicas. Observou-se ndasde esfalta de envolvimento da
Atencado Béasica de Saude para com esses paciestesbiplos principalmente pela demora
em procurar os servicos de atendimento médico.t®ida quadro doloroso, 14,9% dos
pacientes ndo procuraram assisténcia medica; 26etiaram entre 1 — 2 dias e 25% em

até uma semana. Apenas um (2,1%) faz psicoter@pgundo Naoun (2004) grande parte
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das pessoas com DF vive em condicBes precariasn@madias localizadas em regides
distantes do centro da cidade, sem infra-estrungasas condi¢cdes de moradia, associadas
a alimentacao deficiente, muitas vezes em condigédsgiene comprometidas, € comum
a contaminacgao por microorganismos, infeccdes reatas e piora do quadro da doenca.
Esse cenario foi semelhante ao encontrado ness#oest

Por se tratar de uma doenca genética ndo ligadexag existem poucos relatos de
literatura abordando género na DF. Nesse estud@nfmntrado um maior nimero de
mulheres (59,6%) em relacdo ao de homens (40,4%)emtinto, por se tratar de uma
amostra pequena acredita-se ser este o motivo ed@l@ncia de mulheres. Platt et al.
(1994) encontraram entre 3.764 pacientes analisdd®$4 (49%) do género masculino e
1920 (51%) do feminino. No estudo de Silva (20@3) uma amostra de 45 pacientes,
encontrou-se 62,2% do género masculino e 37,8%erdimino.

Segundo dados do Ministério da Saude do Brasil9qR@0doenca € dispersa na
populacdo de forma heterogénea, com maior prevalénos estados com maior
concentracdo de afro-descendentes. O estado coaioa propor¢ao de nascidos vivos
diagnosticado com a doenca € o da Bahia, com h&&Imentos. Minas Gerais fica ha 32
colocacao, junto com Pernambuco e Maranhdo, com0Q:hascimentos. (BRASIL,
2008). De acordo com a literatura, a maior incig€nios doentes falciforme € da raca
negra (78,7%) (SERJEANT, 1999; ANVISA, 2002; NAOUKIQO04). Gabetta (2006),
analisando 433.306 amostras de sangue de recéidemgd®RN), através da triagem
neonatal, encontrou 9.942 casos de hemoglobingatialo 67,76% em recém-nascidos
(RN) da cor branca, 11,09% negra e 20,24% pardeeritEnto, relata que a comparacao
desses dados fica prejudicada uma vez que a gaghifd da cor é extremamente subjetiva.
No presente estudo ficou nitido o predominio dandaena populacdo de cor de pele negra

e parda, que representou 95,7%.
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Em relacdo a escolaridade, observou-se nesse egtud@?2,5% dos pacientes
apresentaram escolaridade igual ou superior an@nsédio completo e apenas 6,4% nao
frequentavam a escola. Na cidade de Uberaba, 7@a2podpulacdo acima de 18 anos tém
nivel de escolaridade até o ensino médio, send®@% nao tém nenhuma escolaridade
(IBGE — Censo 2000). Portanto, a doenca nédo imterfde forma significativa na
escolaridade e o percentual dos que nao frequentavascola € semelhante entre os
falciformes e néo falciformes. Segundo Kikuchi (@99no Brasil cerca de 85% dos
doentes falciformes tinham baixa escolaridadeaséa que refletia em suas vidas quando
adultos.

Um estudo de 1993, com 80 pacientes com anemiéofahe, demonstrou que 6%
eram analfabetos, 78% possuiam 0 primeiro graumpteio e apenas 6% tinham o
segundo grau completo (PAIVA e SILVA, RAMALHO & CA®RLA,1993). Desses
pacientes, 43% trabalhavam regularmente e 11% adipamente. Os dados do presente
trabalho demonstram um contraste com a literatamaa jA que 0s pacientes parecem
estar estudando mais. No entanto, apesar da bokrdade, ndo foi observada melhoria
do nivel sécio-econdmico dos pacientes, demonstmalo tipo de trabalho que eles
exercem e pela pouca remuneragao que recebem. aez@t0,4%) pacientes trabalham,
sendo que a grande maioria (96,3%) ganha em t@mondsalario minimo.

No Brasil, de acordo com o Censo 2000 do IBGE iflrist Brasileiro de Geografia
e Estatistica), aproximadamente 155.900.565 (92[#86%0as declararam ser adeptos de
alguma religido. De acordo com Harrison e Edwar880%), a religiosidade e a
espiritualidade tém sido identificadas como senaoimportante fator para lidar com o
estresse e na determinacdo da qualidade de vidadisgduos com DF. Segundo estes
autores, ha uma possivel associacdo entre retigsiespiritualidade com uma melhor

saude fisica e mental, sendo que dados demonstrarineguentar igreja uma vez ou mais
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por semana foi associado com a menor pontuacdonedglas de dor. De acordo com
Moreira-Almeida et al. (2006), sendo a religiosieldcbquente e tendo associacbes com a
saude fisica e mental, deve ser considerada natigaedo e na pratica clinica. No
trabalho de Paiva e Silva et al. (1993), com 8Oenmdes, 80% relataram pertencer a
religido catolica, 19% a evangélica e 1% a espiNla entanto ndo fazem mencao a
relacéo entre religiosidade e menor intensidadéode®u melhor qualidade de vida. Outro
estudo realizado por Ataide e Ricas (2007), rajai@ a fé religiosa foi utilizada como
estratégia para lidar melhor com a condicao decshemto do paciente com DF. Segundo
o autor, o discurso coletivo aponta a fé como ustaaggia eficaz para diminuir o
sofrimento, manter a esperanca, sem por em riscamento (ATAIDE; RICAS, 2007).
Para Peres et al. (2007), € muito importante pamaeloora na qualidade de vida de
pacientes com dor cronica integrar aspectos daitesfidade, fé e religiosidade com seu
atendimento em diversos aspectos. No presentece8tyd% dos pacientes disseram ter
alguma religido. Contudo néo foi encontrada asséoi&ntre religiosidade e sentimentos
de revolta ou aceitacdo, em relacdo a doenca. Peggequeno niamero de pacientes, nao
foi possivel associar religiosidade com intensidage dor avaliada (apenas em 14
pacientes).

Quanto mais precoce o diagnostico da doenca, nsais&® as chances de
intervencao e prevencao de complicagbes. Nessdoedtai questionado sobre a idade em
que foi realizado o diagnéstico da doenca e obsesecque a idade média foi de 8,4 anos,
variando de um a 29 anos, sendo que 12,8% dosnpexidescobriram a doenca apos 0s
20 anos de idade. O mesmo ocorreu com os 80 pesiestudados por Paiva e Silva et al.
(1993), que apresentaram idade entre 18 e 44 ands,69% haviam sido diagnosticados
h& menos de cinco anos, 20% entre cinco e 15 an®4% ha mais de 15 anos. Isso

significa diagnéstico tardio de uma doenca congéiNb presente estudo, comparando-se
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a idade dos pacientes com o tempo de estabelecirdergeu diagnostico, observa-se que
uma parte dos pacientes descobriu sua doenca da mdulta. O problema assume

propor¢cdes mais sérias quando se pondera a agvikadida profissional, onde observa-se
que 59,6% sao inativos ou exercem atividades semarreracédo. Fato semelhante ocorreu
no estudo de Paiva e Silva et al. (1993), quandmliservada falta de oportunidade

profissional, onde pacientes poderiam estar ppaicio do mercado de trabalho, desde
gue estivessem com sua doenca controlada e exarcesividades compativeis com suas
limitacOes e potencialidades. No entanto, issoag@oreu com a taxa de inativos ou que
exercem atividade sem remuneracéo (59,6%).

Hoje, a deteccdo precoce da DF é feita atravésesi® tdo pezinho (triagem
neonatal) na primeira semana de vida, preconizatta Ministério da Saude do Brasil,
através da portaria GM/MS n° 822/2001 (BRASIL, 20@om o diagnostico precoce, a
assisténcia multiprofissional é iniciada nos prioeimeses de vida, fundamental para
diminuir as complicacbes decorrentes da doencajep jrovavelmente, devera reverter
esse cendrio dramatico vivido pelos adultos com DF.

As comorbidades na DF sdo frequentes sendo qudteascées do sistema
cardiovascular estdo presentes na quase totalidedepacientes, de acordo com a
ANVISA (Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéaria)2002). Isso é devido,
principalmente, a um aumento acentuado do débitdiaza decorrente da anemia. O
comprometimento cardiaco e seus efeitos sobredanitia cardiovascular decorrem néo so
do quadro anémico de longa duracdo como também lweagdes peculiares a
hemoglobinopatia S, causando trombose arterioleonemiana e suas consequéncias. A
intensidade da anemia assim como sua longa dusdgiccertamente, responsaveis pelo
aparecimento das alteragOes cardiovasculares (BIARARACO, 1997). A hipertensao

arterial pulmonar é também uma complicagcdo comum paEmientes com anemia
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falciforme; a morbimortalidade € alta e um fatorrideo muito importante (MACHADO,
2007). Essas comorbidades foram as mais citadas pelcientes do presente estudo,
sendo a cardiopatia encontrada em 44,7%, com adesdimtamento de 61,9% desses;

hipertenséo arterial em 17%, com 87,5% de ades&atamento preconizado.

5.2. Caracteristicas da Doenca de Base

Serjeant (1981), descreveu que a homozigose dadhebima S (HbSS) € a mais
comum, sendo também o gendtipo mais grave, ger&massociado com uma baixa
expectativa de vida. No presente estudo, a HbS8dntificada, em 63,8% dos pacientes.

Zago (1986) coloca que apesar da investigacaosiveesom relacdo ao tratamento
da DF néo foi, até o momento, identificada drogguse para o uso clinico prolongado e
com comprovado efeito anti-falcémico, essa situgggimanece até os dias atuais em que
ainda ndo foram desenvolvidas formas eficazes atantiento definitivo. A doenca é
cronica, incuravel, porém tratavel, mas represalitagrau de sofrimento para o paciente,
do ponto de vista médico, genético e psicossoesiindo associada a varias internacdes
que comprometem a qualidade de vida podendo levanbdez (PEREIRA et al., 2008).

Alguns autores destacam que a transfusdo de hemtémiasido recurso terapéutico
cada vez mais utilizado, em parte por ter se tarrnawcedimento mais seguro, mas,
sobretudo, porque € capaz de prevenir complicap@e®es. Esses autores estimam que 20
a 30% dos pacientes com DF sdo mantidos em regibnéco de transfusdo. No entanto,
sabe-se que ha grande possibilidade no desenvoiltonte sobrecarga de ferro apos a
transfusdo, sendo necessaria a utilizacdo da dqeslde ferro, para evitar riscos de crises
vaso-oclusivas, insuficiéncia de orgaos e morte NCADO & JESUS, 2007). No
presente estudo foi observado que 78,7% dos pesigatse submeteram a transfusao

sanguinea e que 25,5% ja fizeram mais de 30 tredes$uno decorrer da vida.
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A hidroxiuréia (Hydrea) é atualmente outra opcacagéutica utilizada no
tratamento da DF, em pacientes selecionados (wémais episodios de crises vaso-
oclusivas graves; crise toracica aguda recidivantepu mais AVC; priapismo recorrente
e anemia grave e persistente, em 12 meses), pporpionar reducdo de complicacdes
clinicas e aumento significativo na expectativavidia, promovendo elevacdo dos niveis
de hemoglobina fetal, reduzindo a hemdlise e egentaso-oclusivos (SILVA &
SHIMAUTI, 2006). Alguns autores comentam que aodticdo de hidroxiuréia também
teve impacto na qualidade de vida desses paciaethszindo o nimero de crises vaso-
oclusivas, numero e tempo de internacédo e evemoldgicos agudos (CANCADO &
JESUS, 2007). Estudos demonstram que pacientesrepeberam tratamento com
hidroxiuréia apresentaram boa resposta clinica mmucado do niumero de internacoes,
bem como de episédios dolorosos e da necessidadsfusional. Porém, dentre seus
efeitos adversos incluem: mielossupressao, pegddsagastrointestinais, erupgao cutanea,
enxaqueca, potencial teratogénico e possivel cagéirese (SILVA & SHIMAUTI, 2006).
Segundo alguns autores, altas doses de hidroxiatétempo prolongado de tratamento
podem ser citotbxico ou genotdxico para 0s packentem risco aumentado para o
desenvolvimento de leucemia aguda (KHAYAT, et 2004). No presente estudo, 12,8%
dos pacientes relatam usar ou ja ter usado esseameazhto.

Di Nuzzo e Fonseca (2004) referem que infeccdes asd@omplicacbes mais
frequentes nos individuos com DF. Devido a autdeesgtomia, comum nesses pacientes,
as infecgcbes acompanhadas por acidose, hipoxisidralacdo podem desencadear e/ou
intensificar as crises de falcizagcdo. Com base anpsl do Ministério da Saude, os
portadores de DF s&@o 400 vezes mais propensos@egs de infeccdo que podem evoluir
muito rapidamente para morte, principalmente nanicii. A infeccdo é a primeira causa

de mortalidade infantil na doenca (BRASIL, 2008).
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No presente estudo foi avaliada também a ocorré&wecirocessos infecciosos nos
altimos trés meses. Observou-se que 25,5% apreseniafeccdo, sendo a de IVAS a
mais frequente em 66,7% dos casos.

Nos paises desenvolvidos, com programas de acopanito adequados, tem-se
mostrado uma diminuicdo na morbi-mortalidade dangés como também, aumento da
sobrevida em adultos com a forma SS. Contudo, mislesenvolvidos, como na
Republica de Benin, Oeste da Africa, a situacidfe¥emite: mais de 50% das criancas
afetadas ndo alcancam seu quinto aniversario (RAHMal., 2003).

No presente estudo verificou-se que apenas 36 %j6,pacientes fazem
acompanhamento regular no servico de hematologizidade ndo dispde de programas
especificos para o paciente falcémico em niveltelecdo primaria e secundaria de saude.
Esse fato faz com que os pacientes tornem-se déssrée procurar ajuda nos postos de
atendimento. Em alguns casos, queixam-se que demiooaas para serem atendidos e
muitos profissionais, inclusive, duvidam de suasixps dolorosas. Segundo Braga (2007)
o acompanhamento ambulatorial visa ndo s6 a adaliperiodica dos diversos 6rgaos e
sistemas, a fim de precocemente serem detectadescées, mas também a orientacédo ao
paciente e de seus familiares sobre a doenca.dlgientre o doente e a equipe de saude
é fundamental, pois facilita a compreensdo da doemg¢consequentemente, evita a
peregrinacdo do paciente em outros centros de saude

De acordo com Loureiro e Rozenfeld (2005) numa |agdw constituida por 9.349
pacientes com diagndstico de DF, internados n@slestda Bahia, Rio de Janeiro e Séo
Paulo, no periodo de 2000 a 2002, o tipo de admisgAs frequente foi pela emergéncia,
sendo na BA 90,8% dos casos, RJ 83,5% e SP 65 #&%oBservacées podem sugerir que

as taxas de internacdo por DF no Brasil, sdo mascdd baixa qualidade da assisténcia
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meédica oferecida a esses pacientes e refletir agyudddades sociais interregionais
existentes no territério nacional.

Nesse estudo perguntou-se sobre internacfes Hasgstaa Ultima semana e 2,1%
dos pacientes estiveram internados por complicagdp#ratorias.

Araudjo (2007) chama a atencdo para a educacdo ede gamra a familia dos
pacientes com DF, discutindo a mudanca brusca ngpemtura como um fator
desencadeante de dor e complicacbes respiratc@aentando sobre vestimentas
adequadas conforme a temperatura e a estacdo ddNarresente estudo, observou-se

alta prevaléncia de dor no inverno, devido ao semdo citado por 68,1% dos pacientes.

5.3. Comportamento e sentimentos relacionados a dug falciforme

Segundo Santos & Miyazaki (1999), as crises deztjéo necessitam tratamento,
repouso e muitas vezes hospitalizacao, dificultamdesempenho em atividades escolares,
sociais, familiares e de trabalho. Segundo Guinsaedieal. (2009), por mais harmoniosa
que seja a familia, a crise € inevitavel. O sigadio de uma doenca cronica ou de alguma
condicdo excepcional significa uma destruicdo diagcas esperancas e expectativas que
haviam sido geradas em funcéo do filho doente. dJoesaca cronica € fonte de estressores
permanentes na vida do paciente e de sua famUiEZ(2009).

Segundo Serjeant (1999), distragcbes como assigtilesisdo ou participar de um
“video-game” também reduzem a consciéncia da dor.

Para Naoum (2004) o sucesso terapéutico da DF depmsn grande parte da auto-
estima do paciente. Independentemente da idadeglialade de vida pode ser afetada pela
ansiedade relacionada ao futuro, gerando situal®@awxertezas. E, portanto, fundamental
o apoio da familia, dos amigos e dos profissiodaisaude deve ter a sensibilidade para

recuperar o controle ou o dominio emocional. Parads & Miyazaki (1999), ansiedade,
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comportamentos agressivos e medo fazem parte éadap associado as repetidas crises
de dor e internacdo nos pacientes com DF. Levestsaln (2008), referem que ansiedade e
depressao sdo comuns na DF, mas pouco foi estsddde o impacto desses transtornos
na doenca. Esses autores observaram que paciepesssivos tém significativamente
mais dias de dor do que 0s nao depressivos e EnfERC ansiosos tém mais dor, mais
angustia e interferéncia na dor e usam mais omolepressao e ansiedade predizem mais
dor diaria e pior qualidade de vida fisica e meetal adultos com DF. McClish et al.
(2005) estudando a qualidade de vida de 300 pasientultos com DF (Projeto PISCES),
relataram que, em geral, estes apresentaram umajyetidade de vida relacionada ao
comprometimento da saude.

O comprometimento das atividades profissionais, @éktitas e sociais em virtude
do aparecimento da crise algica pode levar a pessmaDF a sentimentos de revolta,
impoténcia, medo e fragilidade (BRASIL, 2008). D&andestes relatos, os autores
enfatizam a importancia do acompanhamento psiaBég melhor assisténcia aos
portadores dessa doenca. No presente estudo néaaplicado nenhum teste sobre
ansiedade e depressdo, mas foi questionado sobdangas em suas vidas apos o
diagndstico da doenca e sentimentos relacionadosieama. Os sentimentos de
revolta/tristeza foram observados em 36,2% doseptas, sendo associados de forma
estatisticamente significativa ao maior numerorikes dolorosas por ano. No entanto, ndo
houve associacao entre esses sentimentos e a darimamoglobinopatia. A aceitacdo da
doenca de forma resignada foi observada em 40%akyss. Sobre mudancas ocorridas
apos o diagndstico, relacionadas ao trabalho, ,lamaigos e familia, observou-se que
46,8% dos pacientes referiram mudanca para piaeciogladas ao trabalho e 31,9% em
relacdo ao lazer. Deve-se lembrar que nessa amostiagnostico da doenca foi realizado

tardiamente, em alguns pacientes s6 foi definiéipds os 20 anos de idade, ja numa fase
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em que 0s pacientes ja apresentaram complicacGisedga. Por outro lado, em relacdo a
familia e amigos, a maioria, cerca de 80%dos ptsemao referiram mudancas. Um fato
que deve ser mencionado € que 0s pacientes, gsaatlulta, apresentaram dificuldades
sécio-econdmicas, representadas pelas precéariastadiss, grande indice de
desempregados, ou sem profissdo e 0s que traba#itaibem remuneracdo muito baixa
(um salario minimo) e apenas 2,1% com condi¢coe®-s@ondmicas melhor, recebendo
entre 2 — 5 salérios.

A interferéncia da doenca na profissdo tambémefi@rida por 62% dos pacientes
estudados por Paiva e Silva et al. (1993). Aindastodo desses autores, enfocou-se o fato
do paciente solicitar ajuda na resolucdo de pradsersociais (41%) e opcao por
seguimento psicoterapico realizado com 82% doeptes. No presente estudo apenas um
paciente (2,1%) submeteu-se a acompanhamentodogmml

Para Altair Lira, presidente da Federacdo Nacialzs Associacbes de Doenca
Falciforme (FENAFAL), “o perfil dos portadores daemhca, associado a discriminacdo da
populacado, prejudica muito o seu desenvolvimenteatéedade. Suas familias tém renda
salarial pequena e devido ao baixo nivel de esdald&, embarcam no trabalho informal e
sem carteira assinada, normalmente em uma profdssiespeitada” (CEHMOB MG,
2007).

De acordo com Pereira et al. (2008), dos 25 pasepésquisados, apenas 24%
encontravam-se trabalhando e dos que né&o trabatha2%o apontaram a doenga como a
principal causa de impedimento para o trabalhou® i@velou o impacto negativo da

doenca no que se refere ao desenvolvimento dasdaaleis laborais.
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5.4. Andlise de Dor nos pacientes com Doenca Fabeihe

A dor na DF pode ser aguda, cronica de naturezeepitva ou neuropatica. O
episodio doloroso agudo é a insignia da doencacauaa mais comum de internacao
hospitalar (YASTER et al., 2000). A dor cronica pager devido a algumas complicacdes
da doenca, tais como ulceras de membros infermmscrose avascular; dor neuropatica
pode ser devida a injuria no sistema nervoso levangensibilizacao periférica (BALLAS,
2005).

Dor em individuos com DF € um sério problema delsauilblica, que necessita ser
diagnosticada, mensurada, avaliada e devidamestmdér pelos profissionais de saude,
minimizando a morbidade e melhorando a qualidadesida. Requer estratégia para
avaliacdo concisa e tratamento adequado, porétnynmsntos de avaliagdo e mensuracao
raramente sado usados para monitorar tal experi@ritiBlA et al., 2009).

Um trabalho realizado em setor de emergéncia padiatlemonstrou que, das
criancas portadores de DF que procuraram servigogincia, 50% apresentava crise de
dor e 14% eventos dolorosos e febris (SILVA, 2003daFRUSH et al., 1995).

Em outro trabalho realizado por Marlowe & Chicdl®02), com avaliacao de 21
criancas com a doenca, em Alabama (EUA), no perétdoinco anos, observaram que
apenas 5% dos pacientes apresentaram trés ou ms&is [gor ano, mas isso representou
aproximadamente um terco de todos os episodiosaials.

Nos estudos de Silva (2003) foi encontrado que mdais70% dos pacientes
referiram menos de 10 crises em um ano. No entartoa de 25% relatam mais de 10
episodios por ano e estes pacientes foram mais edicto® por maior morbilidade e
mortalidade.

No presente estudo, 95,7% referiram dor relacioadi@enca em alguma época da

vida. O numero de crises por ano variou de 0 €@, média de 7,02 crises/ano. A média
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na forma SS foi de 9,1 contra 3,1 nas outras foenasta associacao foi estatisticamente
significativa e esta de acordo com a literatura gssocia a forma SS a maior numero de
crises algicas.

Ainda de acordo com a historia natural da criserdsh na DF, cerca de 5% dos
pacientes apresentam 3 — 10 crises dolorosas drtadalo de 12 meses. Na maioria dos
casos, a crise desaparece em 5 — 7 dias, mas @edoises muito intensas pode durar
varias semanas ou mesmo meses (EQUIPE EDITORIALEBIBIED, 2003).

No presente estudo, observou-se que em 25,5% denfes as crises duram até
um dia; em 25,5% até parte da semana e em 23,4% diuruma a quatro semanas.
Questionado sobre presenca de dor, 61% referiramatoultimos seis meses, 53,2% nos
altimos trés meses. Nesses foi perguntado sobexjaéncia das crises e 34% referiram de
um a cinco episédios nos ultimos trés meses; 6 d%nto a 20 episédios e 4,3% a dor foi
considerada diaria, sendo essa dor consideradzamsgante em suas vidas. Foi indagado
aos pacientes como eles se comportavam frentepg@ms dolorosos. Na presenca de
dor, 53,2% referiram melhora com medidas do tipdratacdo e uso de farmacos no
préprio domicilio; 38,3% procuravam assisténcia iceeém até um dia; 10% procuravam
até uma semana e 14,9% ndo procuravam recursosasgdiesmo em presenca de dor
intensa. Os farmacos mais usados em domicilio pe#tmsentes desse estudo foram
analgésicos comuns em 70% dos casos; opiaceoss femno36,2% e associacdo de
analgésicos e adjuvantes em 19%.

Segundo Silva e Marques (2007), os locais maisuéetgs para o surgimento de
dor na DF séo a regido lombo-sacra, joelhos, omlromvelos, fémur e tibias. No
presente estudo verificou-se que os locais maisietidos foram MMII (74,5%), ombro e
MMSS (57,4%) e coluna lombar, sacra e cocci (53,2%)te e dois pacientes (46,8%)

relataram dor, simultaneamente em trés ou maissloca
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Kalckmann (2007) relata que o desconhecimento dosedimentos adequados
para controlar as crises de dor e demais sinaistentgs da doenca contribui para o
afastamento do paciente dos servicos de saude dalémpingir sofrimentos que poderiam
ser evitados. Isso sem considerar as mortes advaaldoenca, pois estima-se que muitos
morrem sem diagndstico.

Segundo Perin (2000), um terco dos pacientes comaf2fmente apresenta dor; em
um terco, a dor exige internacdo duas a seis y@zreano, e um terco apresenta mais de
seis internacgdes relacionadas com a dor por arfieg®yéncia da dor é maior na terceira e
quarta décadas e, depois da segunda década, eegerite associa-se a um aumento da
taxa de mortalidade. Para Smith (2008), a dor n& BFegra e ndo a excec¢ao, pelo menos
em adultos.

A andlise de 136 doentes falciforme internados nepifal Universitario Thomas
Jefferson, na Pensilvania, entre janeiro de 199&ambro de 2002, mostrou que 50% das
internacBes por episddios dolorosos agudos foraimiéidos um més apds a alta, sendo
cerca de 16% apdés uma semana. Isso sugere quessdéa uma melhoria no controle da
dor durante a hospitalizacdo e em casa, apds éB#td AS & LUSARDI, 2005). Nesse
estudo verificou-se que alguns pacientes que fanéennados saiam sem o controle total
das crises dolorosas e ndo usaram medicacdes sinafg@dequadas apdés ou ndo foi
prescrito analgésico na alta hospitalar.

Em relagdo ao uso de farmacos, os adjuvantes giwtantes tanto no combate a
dor quanto na melhora do bem estar do pacienten@slepressivos triciclicos inibem a
recaptacéo de serotonina; os anticonvulsivantesrattomo estabilizadores de membrana,
blogueando canais de Na, K e Ca, atuando tambéno egonistas do Gaba. Essas séo
medicagbes que deveriam fazer parte do repertéqaeales pacientes que apresentam dor

muito frequente ou que tem dor diéria.
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Muitos profissionais da saude estdo relutantes mrscpever doses adequadas de
opiaceos, devido a preocupacOes relativas a tospmodléncia e efeitos colaterais
(MARLOWE & CHICELLA, 2002). Nesse estudo, observarique 70,2% dos pacientes,
em presenca de dor, fazem uso de analgésicos cpomms dipirona, paracetamol e anti-
inflamatorios ndo esterdides; 36,2% fazem uso déceps, como tramadol e codeina;
48,9% usam adjuvantes para o controle dos sintataasloenca como acido fdlico,
ansioliticos e antidepressivos.

Durante as crises 0 paciente deve ingerir liquitBzer uso da medicacao prescrita
para casa. Apos 24h do inicio do tratamento ammdpriem caso de piora ou auséncia de
controle do sintoma, o paciente deve procurar aterto médico hospitalar. E importante
lembrar que um episédio de dor intensa ou multipluisodios de dor aguda néo tratados
ou tratados incorretamente podem levar ao desemaio de dor cronica (LOBO,
MARRA & SILVA, 2007). No presente estudo, obsensmique, em presenca de dor,
42,6% dos pacientes ingerem muito liquido, 57 4% umedicamento para dor e 38,3%
procuram servico médico em horas apés inicio dusmias, sendo que 56,1% procuram
em até 24h e 14,9% dos pacientes relatam ndo propefieréncia ou servico meédico,
mesmo em presenca de dor. Uma vez que o0s episadimsosos consistem na
complicacdo mais frequente na DF, os pacientesi® faeniliares devem ser ensinados a
reconhecer a origem e a intensidade da dor, pa&aagsam, no domicilio, proceder a uma
hidratacdo adequada e fazer uso de analgésicokdéosurjam as dores, e procurar
tratamento hospitalar caso essas medidas simpks seeficazes (BRAGA, 2007). O
médico deve comunicar-se adequadamente com o tma@eseus familiares e discutir as
diretrizes do tratamento. A educacao, o aconselhttmeo estabelecimento de confianca
mutua entre o cuidador, equipe de saude e pacé@otémperativos para a melhoria da

gualidade de vida do paciente (LOBO, MARRA & SILV2Q07).
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A presenca de comorbidades desviando a atencaoutzlores e a tendéncia dos
profissionais em desprezar ou desvalorizar o ralatalor sdo fatores que interferem na
mensuracdo e avaliacdo da mesma. Por outro ladipsmpacientes assumem papel
passivo no cuidado a saude, tanto pela inexpeaéncdiesconhecimento de seus direitos,

como pela interferéncia de valores culturais (FILétAal., 2009).

5.5. Instrumentos de Avaliacdo da Dor

De acordo com a OMS (Organizacdo Mundial de Saudelor pode ser
quantificada em trés niveis: leve, moderada e s@steSegundo Araujo (2007) a dor apesar
de subjetiva € um sintoma facil de ser avaliadst@do varios instrumentos que podem
ser utilizados, como por exemplo, escalas analégieador. Nesse estudo optou-se por
avaliar a dor no paciente falciforme com a EscalanBrica de Dor (END). Esta foi
empregada em 14 (29,8%) pacientes, que foram osapresentaram dor na semana
anterior a entrevista. Em relacdo a afericdo daati@mvés da END, observou-se nesse
estudo uma média de 5,5 de intensidade, que édevada dor moderada, lembrando que
0S pacientes encontravam-se em casa e sem utllizi;darmacos adequados e desses,
28,6% apresentavam dor intensa ou insuportaveuriegluiz (2009) para avaliar a dor e
monitorar suas flutuacdes, intensidade e duragéostdo utilizado o diario da dor, que
auxilia ainda na identificacdo de fatores que redua dor e exame das cognicdes a ela
associadas. As escalas de medicdo da dor inclulemesaumeéricos ou adjetivos e escalas
visuais analogas, e devem ser apropriados a candigalutiva, fisica, emocional e
cognitiva do paciente. No presente estudo foi dquestio aos pacientes se durante uma
crise de dor, esta foi mensurada por algum instntone apenas 10,6% disseram conhecer

a END e ja terem sido avaliados por este instrument
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A intensidade de dor nos pacientes desse estudmrigparada entre os géneros e
nao foi observada diferenca estatisticamente sigiifa e esse dado esta de acordo com
os de Serjeant et al. (1992) e Silva (2003), gustra@am que a intensidade da crise algica
acomete igualmente os dois géneros.

O Questionario de Dor de McGill foi aplicado pavalaar outras caracteristicas da
dor além da intensidade. Esse instrumento fornemdidas quantitativas e qualitativas da
dor que podem ser tratadas estatisticamente e tpemmtorrelacdo das qualidades
sensoriais, afetivas e avaliativas do fenémenordsto(XAVIER et al., 2006).

O MPQ foi utilizado em um trabalho de Xavier et @006), para comparar o
comportamento qualitativo e quantitativo da doresfiitomens e mulheres submetidos a
toracotomia. Foi observado que os descritores dendadominio sensorial foram mais
citados por homens que por mulheres. Nos domirieiv@ avaliativo e miscelanea nao
houve diferenca significativa nas escolhas dosrileses entre homens e mulheres. No
presente trabalho, foi aplicado o MPQ e separgmesesexo. Nao foi observado diferenca
estatisticamente significativa em relacdo as ajfera qualitativas da dor em nenhum dos
quatro dominios de McGill, concluindo que na DF nd@ diferenca qualitativa e
guantitativa no sentimento de dor entre homens|beras.

Na avaliacdo multidimensional da dor desses pasepbde-se dizer que todos 0s
20 subgrupos (dominios) do McGill foram citadoseatde os 78 descritores, apenas quatro
ndo foram citados: vibracdo, como batida, cocegspegeme. O indice de dor foi de 35,9.

Homens e mulheres no dominio sensorial escolheragfierpncialmente o0s
descritores: latejante, pontada e agulhada, os qatérem-se a propriedades mecanicas,
térmicas, de vividez e espaciais da dor de pacente sofrem alteracdes teciduais durante
episodios de dor aguda. Esses aspectos lembranda datureza nociceptiva, apresentada

nos episédios de dor aguda do paciente com DF.
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No componente afetivo foram escolhidas as palawagpada, cansativa,
apavorante; estes descritores mostram comportardardonenséao afetiva nos aspectos de
tensdo, medo, resposta neuro-vegetativa relacianadse de dor aguda da DF.

No dominio avaliativo o descritor mais frequentedoe incomoda, sendo esta a
percepcéao avaliativa do paciente em relacdo axquexiéncia dolorosa.

Pode-se observar nesse estudo que o paciente goma - apresenta alteracdes
em todas as dimensdes do processo doloroso. Aag&almultidimensional da dor poderia
ser utilizada para avaliar e monitorar a efetiveldd tratamento da dor nesses pacientes.

Ha necessidade da implementacdo de programas danmside orientacdo a
comunidade que atendam ao paciente com DF. Nessgsimas deveriam ser divulgados
0S manuais com condutas ja existentes e implanfa@asMinistério da Saude do Brasil.
Treinamentos em forma de educacdo continuada pagaipe multidisciplinar de saude,
especialmente aos enfermeiros, como elementosedé&fna atencdo primaria a saude,

devem ser encorajados para permitir melhora dadgukd de vida do doente falciforme.
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6. CONCLUSAO

A DF predominou entre negros e pardos, que habigies periféricas da cidade,
com baixo nivel socio-econémico, porem com 57,4%edeformacdo de ensino medio
completo, incluindo 8,5% no ensino superior. Adelanédia foi de 30,1 anos e 80,9%
relatam apresentar alguma crenca religiosa. A anddi idade ao diagnostico foi de 8,4
anos, considerada tardia por se tratar de uma dogegética, sendo a forma de
hemoglobinopatia SS a mais frequente. A comorbidadais frequente foi a
cardiovascular, presente em 61,7% dos pacientes. rElacdo as mudancas apos o
diagnéstico, 46,8% relataram piora em relacéo lbath@ e/ou lazer, sendo que 36,2%
referiram revolta ou tristeza diante da doenca.

Do total da amostra, 95,7% referiram dor reladilana doenca. As crises variaram,
de 0 a 70 por ano, com média anual de 7,02. Sugdnifoi maior que um dia, chegando
até uma semana em 17% dos pacientes e em 4,3%fai didaria. Na presenca de dor
25,5% dos pacientes procuram assisténcia médicalapa semana do inicio do sintoma
ou ndo procuraram auxilio. Ela foi mais frequente inverno. Outras manifestacdes
dolorosas néo relacionadas a DF foram relatada$%ido dos pacientes. O emprego de
algum instrumento para avaliacdo da dor foi retepdr 10,6% dos pacientes, sendo a
END a mais empregada. A média de intensidade deederida foi de 5,5, classificada
como moderada, ndo diferindo entre os sexos. Aalanais frequente, respectivamente,
nos membros inferiores, superiores e coluna lombando que em 46,8% houve o
acometimento simultédneo de trés ou mais locaimadizé de dor de McGill foi de 35,9,
com comprometimento das funcdes sensoriais, age¢i@gnitivas da dor.

A anemia falciforme (HbSS) apresentou maior médiarises anuais (9,1), contra
3,1 nas outras formas da doenca. Contudo, ndo hasseciacdo entre os tipos de

hemoglobinopatias e sentimentos negativos em elacéoenca diferenca significativa
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entre os tipos de hemoglobinopatia e as escolhasipdode descritor, numero de
descritores ou intensidade da dor avaliada pelo MPQ

Os sentimentos de revolta e tristeza foram assogidé forma estatisticamente
significativos ao numero de crises dolorosas por &% hemotransfundidos apresentaram
maior numero de crises dolorosas por ano do queédostransfundidos. Na avaliacao
multidimensional da dor foram citados todos os auosido MPQ. Quando separados por
género nao houve diferenca significativa entreesxidtores escolhidos.

Conclui-se que a dor é a manifestacdo mais frequentonstante no paciente
falcémico, refletindo, sobretudo, nas suas ativedathborais e na qualidade de vida,
devendo merecer maiores estudos e melhor atengd@aste do sistema de saude,

especialmente em nivel de atencéo primaria.
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7. RESUMO

Doenca falciforme (DF) € uma das principais e ni@guentes doencas genéticas que
acometem os seres humanos. Caracteriza-se pelangred da hemoglobina S (HbS) com
manifestacdes clinicas evidentes: anemia falcifo(rieSS) e associacbes com outras
variantes de hemoglobinas: HbC, HbD e talassencias [§). Predomina entre negros e
pardos. Estima-se mais de 7.200.000 portadoresrag® ftfalciforme no Brasil e o
nascimento de 3.500 criangas por ano com DF. Asabiesicom hemoglobina S assumem,
em condi¢bes de hipoxia, forma semelhante a fgodendo levar a ocluséo total dos
capilares, provocando lesfes teciduais agudas,ccs@s de dores e lesbes cronicas de
orgdos. Doencas, exposi¢do ao frio e estresseaséi@d que desencadeiam crises. Dor
devido a crise de vaso-oclusdo € a maior causaodpitblizacdo e esta associada a
mortalidade precoce. Através de visitas domicitiaferam realizadas entrevistas com
pacientes falcémicos, coletando dados clinico-epiolégicos e de dor. Estes eram
residentes de Uberaba e tinham idade igual ou isu@ef8 anos. Encontrou-se, num total
de 47 pacientes: negros 78,7%, pardos 17%; brah88s, género feminino em 59,6% da
amostra; Tipo de Hemoglobinopatia: SS 63,8%, SC,19%4alassemia 10,6%; 78,7% ja
fizeram transfusdo sanguinea; Crises de dor: cfisgsentes em 85,1%, com média de
7,02 crises/ano; Mensuracdo da dor: END — média(d% moderada); MPQ — 35,9;
Locais mais frequentes: 74,5% MMII, 57,4% ombroMEISS, 53,2% coluna lombar,
sacra, cocci; Estacdo do ano predominante: invE88d%); Sentimentos em relacédo a
doenca: 38,3% aceitacdo, 21,3% revolta, 17% tasteludancas apos diagnostico: 46,8%
piora em relacéo ao trabalho, 31,9% em relacd@zar.l Concluiu-se que a doenca afeta
todos os niveis do individuo e a dor chega a smmpiacitante para grande parte dos

pacientes falcémicos.

Palavras-chave:Doenca Falciforme; Dor; Epidemiologia
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8. ABSTRACT

Clinical-epidemiologic Aspects and Perception of Ra in the Sickle Cell Disease

Sickle Cell Disease (SCD) is one of the main andtniequent genetic illnesses that
attack human beings. It is characterized by thd@regnance of S hemoglobin (HbS) with
clear clinical manifestations: sickle cell anemidb§S) and associations with other
variants of hemoglobin: HbC, HbD anialassemiasa( andf3). It is predominant among
black and dark-skinned people. There is an estimataore than 7,200,000 people with
the sickle cell trait in Brazil, and 3,500 childrare born yearly with SCD. Erythrocytes
with S hemoglobin, under conditions of hypoxia,eadn the shape of a sickle, with the
possibility of leading to a total occlusion of thapillaries, causing acute tissue lesions,
with pain crisis and chronic lesion of organs. dises, exposure to cold and stress are
factors that can trigger the crisis. Pain due &dtisis of vein-occlusion is the major cause
of hospitalization and is associated to early deddly means of home visits, interviews
were carried out with SCD, collecting clinical-epidiologic and pain data. The patients
lived in Uberaba, and were 18 or more years old.oAgnthe 47 sample patients there
were: 78% black; 17% dark-skinned; 4.3% white; 9%®.6females. Type of
hemoglobinopathy: 63.8% SS; 17% SC; 10.6Bctl&lassemias; 78.7% have already had
blood transfusions. Pain crisis: frequent crisi8il%, with an average of 7.02 crisis per
year. Measurement of pain: END — average 5.5 (nadeepain); MPQ — 35.9. Most
frequent places: lower limbs 74.5%, shoulders gmoku limbs 57.4%, lumbar and sacral
spine, coccyx 53.2%. Predominant season: winterl68 Feelings in relation to the
illness: acceptance 38.3%, revolt 21.3%, sadne®s Changes after diagnosis: 46.8% get
worse in relation to work, 31.9% in relation toslaie. It is possible to conclude that the
iliness affects the person at all levels and the pan be totally incapacitating for many of
the patients with SCD.

Key words: Sickle Cell Disease; Pain; Epidemiology.
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Anexo |

} LE AD Liga de Estudo ¢ Apoio a0 Paciente com Dor

Uhiversidace Federal db Tridngulo Mneiro
Questionario de pesquisa:

Avaliacdo de Dor em Portadores de Doenca Falciforme

Respondente n°. : Data: [/ [/

l. Dados epidemioldgicos:

la Nome: RG:

b DN:__ [/ | Idade (anos):
lc Sexo: (1) masculino (2) feminino

1d Naturalidade: Procedéncia:

le Endereco: Telefone:

1f Raca: (1)branca (2) parda (3)negra (4)amarela (5)outra:__

1g Peso (kg):

2 Tamanho da familia:

a) numero de pessoas que habitam a casa do paciente:

b) namero de pessoas com quadro clinico semelhante:

c) namero de cdmodos na casa:

d) saneamento basico: agua encanada (1) sim (2) ndo
rede de esgoto (1) sim (2) ndo
luz elétrica (1) sim  (2) ndo

3 Escolaridade:
(1) Nenhuma (2) I grau incompleto (3) | grau completo (4) Il grau incompleto
(5) Il grau completo (6) Superior incompleto (7) Superior completo (8) Pés-graduacao

4 Religido:
(1) Nenhuma (2) Catdlica (3) Evangélica (4) Espirita (5) Outra:

Il Dados epidemiol6gicos relacionados a salde:
1. Vocé fuma?

(1) N&o, nunca fumei
(2) N&o, mas ja fumei Por quanto tempo (anos):

(3) Sim guantos cigarros/dia: idade que iniciou (anos) :



2. Vocé consome algum tipo de bebida alcodlica? (1) sim  (2) ndo
Qual: (1) cerveja (2) vinho (3) bebida destilada
3. Vocé ja foi informado por algum profissional de salde se possui alguma dessas doencas:
Doenca Ocorréncia Esta em tratamento? Sua idade quando do
Sim Nao Sim Nao diagnéstico
Doenca Falciforme
Cancer (Tipo/local)
Cardiopatia
Diabetes
Hipertensao Arterial
LER/ Doenga Ocupacional
Reumatismo/artrite
Outra:
M. Caracteristica da Doenca de Base:
9. Tempo de diagnéstico (anos):
Diagnostico em internagdo hospitalar: (1) sim (2) ndo
Diagnostico ambulatorial: (1) sim (2) ndo
10. NuUmero de crises por ano:
11. Geralmente tem resposta com tratamento domiciliar: (1)) sim  (2) ndo
12. Faz acompanhamento em servico especializado de hematologia: (1) sim (2) ndo
13. Eletroforese de hemoglobina:
(1) ss (2) sC 3) Sp (4) sD
14. Ja foi transfundido: (1) sim (2) ndo
Data da dltima transfusdo: _ / /
15. Numero de vezes transfundidos:
(1) até 3 vezes (2) de 04 a 10 vezes (3) de 11 a 30 vezes (4) mais de 30 vezes
16. Uso de Hydrea: (1) sim (2) ndo (3) ja usou
17. Infeccao Associada nos ultimos 3 meses: (1) sim (2) ndo
18. Definicdo de foco: (1) sim (2) ndo
19. Qual?
20. Esteve internado nos ultimos 7 dias? (1) sim (2) ndo
21. Por quanto tempo?
22. Que drogas usou?
23. Recebeu alta com medicacao? (1) sim (2) ndo
24, Data da Ultima internacéo: /[
25. Recebe apoio psicolégico? (1) sim (2) ndo




V. Dados relacionados a dor (doenca de base):

1. Vocé tem sentido algum tipo de dor nos ultimos 6 meses? (1) sim (2) ndo

2. Ha quanto tempo vocé sente essa dor?

(1) H& menos de 3 meses (2) Entre 3 e 6 meses (3) De 6 meses a1 ano

(4) De 1 a 5 anos (5) De 5 a 10 anos (6) H& mais de 10 anos

3. Nos Gltimos 3 meses, quantas vezes a dor apareceu:

(1) Nenhuma (2) Raramente (1 - 5) (3) Algumas vezes (5 — 20)

(4) Muitas vezes ( + de 20) (5) Diariamente (6) N&o sabe

4. Teve algum episédio de dor nos dltimos 7 dias? (1) sim (2) nédo

5. Avalie a dor referida, nos ultimos 7 dias, atribuindo-lhe uma nota, a qual podera variar de 0

a 10. Lembre-se que 0 significa “sem dor” e 10 “a pior dor que vocé ja sentiu”.

ESCALA NUMERICA DE DOR

6. Esta sentindo dor neste momento? (1) sim (2) ndo

7. Agora, marque no diagrama corporal (figura abaixo) o(s) local (is) onde ddi,

preenchendo desde onde ela comeca até onde termina:

COSTA

FRENTE

Esquerda Direita
Direita Esquerda 9



Local de Dor segundo classificagdo da IASP

Cabeca, face, pescoco | (1) sim (2) ndo| Coluna lombar, sacra, cécci | (1) sim  (2) ndo

Regido cervical (1) sim (2) ndo MMII (1) sim (2) ndo
Ombros e MMSS (1) sim (2) ndo Regido pélvica (1) sim (2) ndo
Regido Toréacica (1) sim (2) ndo | Regido anal, perineal, genital | (1) sim (2) ndo

Abdome (1) sim (2) ndo Mais que 3 locais (1) sim (2) ndo
8. Quando a dor esta presente, aparece:

(1) Uma parte do dia (2) O dia todo (3) Uma parte da semana (4) A semana toda
(5) Uma parte do més  (6) O més todo (7) Mais de um més (8) Um periodo variavel
(9) N&o sabe

9. Qual o horério que mais freqlientemente a dor ocorre?

(1) manha (2) tarde (3) noite (4) ndo ha horario preferencial (5) néo sabe
10. Os episddios de dor coincidem com uma época do ano? (1) sim (2) ndo Qual?
(1) primavera (2) veréo (3) outono (4) inverno

11. Caracterizacao da dor: (Aplicar McGill):

1 17
: x 5 9 13
;}[/rtrrr?gf(z ; ) 1 beliscéo ( ) 1 mal localizada ( ) 1 amedrontadora ( ) ;ﬁsrpagligi())
3 pulsante ( ) 2 aperto () 2 dolorida () 2 apavor_ante () 3 penetra ()
4 latejante ( ) 3 m,o_rd|da( ) 3 ma’chucada () 3 aterrorizante ( ) 4 atravessa ( )
5 como batida () 4 colica () 4 doida ()
5 esmagamento ( ) 5 pesada ( ) 14 18
6 como pancada (') 1 castigante ( ) 1 aperta ()
2 6 10 2 atormenta ( ) 2 adormece ()
1 pontada ( ) 1 fisgada ( ) 1 sensivel () 3cruel () 3repuxa ()
2 choque () 2 puxao () 2 esticada () 4 maldita ( ) 4 rasga ()
3tiro () 3 emtorgéo () 3 esfolante ( ) 5 mortal ( ) 5 espreme ()
3 7 4 rachando ( )
1a 15 19
gulhada ( ) 1 calor () L ;
2 perfurante ( ) 2 queimacéo ( ) 11 1 miseravel ( ) ; glea;a(d; 0)
3 facada ( ) 3 fervente ( ) Lcansativa () 2 enlouquecedora ()5 o e (
4 punhalada ( ) 4 em brasa () 2 exaustiva ()
5emlanga () 16 20
8 12 1 chata () 1 aborrecida ( )
4 1 formigamento ( ) 1 enjoada ( ) 2 que incomoda () 2 da nausea ( )
Lfina () 2 coceira () 2 sufocante ( 3desgastante () 3 agonizante ( )
2 cortante () 3 ardor () 4 forte () 4 pavorosa ( )
3 estracalha (') 4 ferroada ( ) 5 insuportavel () 5 torturante ()
Numero de descritores indice de dor
Sensorial: 1a 10 Sensorial: Oa 42
Afetivo: 11a 15 Afetivo: Oa 14
Avaliativo: 16 Avaliativo: 0Oa 5
Miscelanea: 17 a 20 Miscelanea: 0Oa 17
TOTAL: 20 TOTAL: 78
12. O que vocé faz quando esta com dor:

(1) fica quieto (2) bebe muita agua (3) usa remédio (4) procura o médico



13. Uso de analgésicos:
a) Analgésicos comuns:

(1) AAS (2) Paracetamol (3) Dipirona (4) AINES
b) Opidides:
(1) tramadol (tramal) (2) codeina (tylex)

¢). Adjuvante
(1) anti-dep. Tricliclico (Pamelor, triptanol, amitriptilina)
(2) anti-convuls. (Carbamazepina, fenitoina, gabapentina, trileptal)
(3) miorrelaxante (Miosan, Lioresal, Diazepam)
(4) Vitaminas (B6, B12, acido fdlico)

14. Quanto tempo ap6s inicio da dor vocé procura o Centro de Referéncia?

(1) em horas (2) apos 1 dia  (3) entre 1 e 2 dias (4) até 1 semana (5) ndo procura
15. Ja foi aplicado algum instrumento para avaliacdo da dor? (1) sim (2) ndo Qual?

16. Vocé apresenta algum outro tipo de dor que ndo a relacionada a doenca falciforme?

(1) sim (2) néo Qual?

17. Satisfacdo com tratamento: (1) sim (2) ndo (3) parcialmente

18. Mudancas ap0s diagnéstico da doencga:

a) em relagdo ao seu trabalho:

(1) mudou para melhor (2) mudou para pior (3) ndo alterou (4) ndo sabe
b) em relacdo as suas atividades de lazer:

(1) houve melhora (2) houve piora (3) ndo alterou (4) ndo sabe
c) em relacdo aos amigos:

(1) houve melhora (2) houve piora (3) ndo alterou (4) ndo sabe
d) em relacéo a sua familia:

(1) houve melhora (2) houve piora (3) ndo alterou (4) ndo sabe
e) qual o seu sentimento em relagcdo a sua doenca:

(1) revolta (2) tristeza (3) aceitacéo (4) indiinca (5) ndo sabe



TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE ESCLARECIMENTO

Vocé esta sendo convidado a participar do estBdevaléncia de Dor em Portadores de Doenca
Falciforme. Os avancos na area da salde ocorrem atravésudessbmo este, por isso a sua participacao é
importante. O objetivo deste estudo é saber os tiigodores mais freqiientes entre os portadoresafea
falciforme que residem na cidade de Uberaba, casé participe, ndo sera necessério fazer nada ddém
que vocé ja faz em relagcdo ao seu tratamento. Bi@ofeito nenhum procedimento que lhe traga qualque
desconforto ou risco a sua vida. Vocé podera tlaga@s informacdes que quiser e podera ndo partidgp
pesquisa ou retirar seu consentimento a qualquenemim, sem prejuizo no seu atendimento. Pela sua
participacdo no estudo, vocé ndo recebera qualgler em dinheiro, mas tera a garantia de que tadas
despesas necessérias para a realizacdo da pesdoisserdo de sua responsabilidade. Seu nome néo

aparecera em qualqguer momento do estudo, poisseséddentificado com um cddigo numérico.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE, APOS ESCLARECIMENTO

Eu, li e/ou oegictarecimento acima e compreendi para que serve

o estudo e qual procedimento a que serei submetidaplicacéo que recebi esclarece os riscos eficarse
do estudo. Eu entendi que sou livre para interrompeha participacdo a qualquer momento, sem jciatif
minha decisdo e que isso ndo afetara meu tratan&eitque meu nome néo sera divulgado, que nédo tere

despesas e ndo receberei dinheiro por participastimlo. Eu concordo em participar do estudo.

Uberaba, ............. [, I

Assinatura do voluntario ou seu responsavel legal Documento de identidade



Anexo I

CADASTRO DE PORTADORES DE HEMOGLOBINOPATIA

Ne. RG PACIENTE SEXO DN DIAGNOSTICO
SS SC SD
01 74575 ABB F 29/05/62 X
02 134.598 AST M 18/02/88 X
03 40547 AOC M 02/10/62 X
04 38344 AS M 28/06/62 X
05 50083 BCS F 10/06/77 X
06 204.620 BSA F 03/10/88 X
07 67788 CAR M 05/07/77 X
08 148555 CCM F 18/03/74
09 61382 CRCJ M 24/07/84 X
10 150.941 CAS F 24/08/88 X
11 98.147 CAMS M 07/01/86 X
12 304278 EHC F 03/10/67
13 130710 FAB M 27/08/85 X
14 82516 FAC M 21/08/80 X
15 108146 HVDF M 11/08/84 X
16 64273 HAVS M 07/01/80 X
17 15171 JGF F 15/11/49 X
18 63099 JSL F 06/06/83 X
19 129441 JLAJ M 01/05/84 X
20 6414 JAR M 04/06/56 X
21 111144 JPV F 27/09/85 X
22 58369 KCMS F 05/06/76 X
23 48783 KSL F 24/05/81 X
24 306582 LVPSC M 05/08/82
25 122808 LLG F 28/12/86 X
26 46622 LFMM M 30/09/78 X
27 218618 MA F 09/11/73 X
28 95672 MASS F 08/04/65 X
29 8028 MAS F 18/02/63 X
30 101265 MCRV F 07/08/73 X
31 - MGS F 26/05/50
32 69064 MJR F 14/02/74 X
33 18539 NRC F 25/06/57 X
34 99314 PFJ F 03/06/68 X
35 109184 PRS M 22/10/63 X
36 64272 PVS M 12/09/78 X
37 168032 PCNM M 20/12/85 X
38 204389 PCB F 11/04/89 X
39 50338 RSS M 02/12/78 X
40 70854 RMAF F 02/12/71 X
41 181522 SAS F 13/07/86 X
42 25528 SAC F 31/07/66 X
43 308240 VAM; F 30/12/85 X
44 305587 VAM, M 13/09/83 X
45 153877 VPS F 20/05/82 X
46 171833 WCA M 20/03/87 X
47 11621 WFB F 19/04/56 X




Anexo llI

Realizagéo de teste do Pezinho em na cidade dakiberMG

A partir de marco de 1998, a NUPAD (Nucleo de Agdé*esquisa em Apoio Diagndstico

da UFTM) passou a realizar exames para detectaminEalciforme através do exame

teste do pezinho, a partir do lote 181 de 23/081848 cidade de Uberaba, MG.

Através de dados fornecidos pela Secretaria Mualicdp Salude de Uberaba, da Diretoria
de Vigilancia em Saude, Secdo de Vigilancia Epioéigica, tem-se a tabela abaixo,

relativa a coleta dos 10 primeiros anos na cidade:

Teste do Pezinho 1998 1999 2000 20p1 2002 2p03 20PA05| 2006 2007 Tota
N°. Exames colhidos 3337 3433 3489 3198 3360 333%H83 3232| 3124 3235 33002
Anemia Falciforme 07 02 01 00 00 00 02 01 07 03 18
(Doenca Falciforme)

Trago Falciforme| 75 109 78 94 129 86 10y 106 105 110 998
(FAS)

TragoHemoglobinopatia| 13 34 23 30 30 25 20 26 2( 24 245
C (FAC)

Total de Exames| 95 145 | 102| 124 159 111 1290 132 127 137 1261
Alterados

Fonte: Secao de Vigilancia Epidemioldgica da Saci@Municipal Saltde de Uberaba/NUPAD.



