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RESUMO

A doenca falciforme (DF) é uma das enfermidades genéticas e hereditarias mais comuns no
mundo, possui sintomas diversos e sua gravidade varia entre os individuos. Estudar
autoeficécia, apoio social, conhecimento sobre a doenga e suas complica¢es pode auxiliar no
enfrentamento da doenca e na autonomia de cuidados. O objetivo desta pesquisa foi avaliar
autoeficacia, conhecimento sobre a patologia, apoio social e complica¢bes clinicas em
individuos com DF, de 15 a 23 anos, acompanhados no Ambulatério de Hematologia de
Palmas-TO, além de compreender fatores associados a estas varidveis. Tratou-se de estudo
quantitativo, analitico-descritivo e transversal, composto por amostra de 69 pacientes.
Utilizaram-se os seguintes instrumentos para coleta de dados: Questionario sociocultural e de
condicbes de salde; Formuléario para dados clinicos de prontudrios; Escala de dor;
Questionario de conhecimento sobre doenca falciforme; Escala de autoeficicia em doenga
falciforme; e Escala de apoio social. Utilizou-se o software SPSS para andlise estatistica.
Realizaram-se calculos de frequéncias e de medidas de tendéncia central e variabilidade. A
normalidade foi testada por Kolmogorov Smirnov. A associa¢do entre as variaveis categoricas
foi avaliada pelos testes Qui-quadrado ou Exato de Fisher. Estimaram-se correlagfes de
Spearman entre as variaveis quantitativas. Considerou-se nivel de significancia de 5%. Dentre
0s 69 pacientes, a maioria era do sexo feminino (60,87%), jovens adultos (63,77%), pardos
(76,81%) e com gendtipo HbSS (57,97%). Houve associacao significativa entre genotipos do
paciente e presenca de complicagdes clinicas, litiase biliar, colecistectomia e necessidade de
transfusdo. Em relacdo a autoeficacia, 50,72% apresentaram elevada autoeficacia e houve
associacdo significativa desta variavel com complicacBes clinicas e reprovacdo escolar.
Quanto ao apoio social, 89,86% mostraram alto apoio social. Ainda, 91,30% foram
classificados com conhecimento adequado sobre a doenca. Quanto as correlagbes de
Spearman, foram significativas: autoeficacia com a dimensdo afetiva do apoio social; apoio
social com conhecimento e com as dimensfes sintomas e cuidados do conhecimento;
conhecimento com a dimenséo interacdo social do apoio social e com crises algicas. Assim,
conclui-se que os pacientes estudados possuem, majoritariamente, elevada autoeficacia, alto
apoio social e conhecimento adequado sobre a patologia. Poucas associagdes e correlacoes se
mostraram significativas, no entanto & importante atentar-se para estas relacBes, na
perspectiva de desenvolver estratégias que contribuam para melhor cuidado e qualidade de
vida desta populacéo.

Palavras-chaves: Autoeficicia. Conhecimento. Doenca da Hemoglobina S. Suporte Social
Percebido.



ABSTRACT

Sickle cell disease (SCD) is one of the most common genetic and hereditary diseases in the
world. It has diverse symptoms and its severity varies between individuals. Studying self-
efficacy, social support, knowledge about the disease and its complications can help in coping
with the disease and in autonomy of care. The objective of this research was to evaluate self-
efficacy, knowledge about the pathology, social support, and clinical complications in
individuals with SCD, aged between 15 to 23 years, followed at the Hematology Outpatient
Clinic of Palmas-TO, in addition to understanding factors associated with these variables.
This was a quantitative, analytical-descriptive, and cross-sectional study, composed of a
sample of 69 patients. The following instruments were used for data collection: Sociocultural
and health conditions questionnaire; Form for clinical data from medical records; Pain scale;
Knowledge questionnaire about sickle cell disease; The Sickle Cell Disease Self-Efficacy
Scale; and The Social Support Scale. SPSS software was used for statistical analysis.
Frequency central tendency and variability measurements were calculated. Normality was
tested by Kolmogorov Smirnov. The association between categorical variables was assessed
by the Chi-square or Fisher's exact tests. Spearman correlations were estimated between
guantitative variables. A significance level of 5% was considered. Among the 69 patients, the
majority were female (60.87%), young adults (63.77%), brown (76.81%), and with HbSS
genotype (57.97%). There was a significant association between patient genotypes and the
presence of clinical complications, gallstones, cholecystectomy and need for transfusion.
Regarding self-efficacy, 50.72% presented high self-efficacy and there was a significant
association of this variable with clinical complications and school failure. Regarding social
support, 89.86% showed high social support. Furthermore, 91.30% were classified as having
adequate knowledge about the disease. Regarding Spearman's correlations, the following were
significant: self-efficacy with the affective dimension of knowledge; social support with
knowledge and with the symptoms and care dimensions of knowledge; knowledge with the
social interaction dimension of social support and with pain crises in the last 24 months and 3
months. Thus, it is concluded that the patients studied have, in the majority, high self-efficacy,
high social support, and adequate knowledge about the pathology. Few associations and
correlations were significant, however, it is important to pay attention to these relationships,
to developing strategies that contribute to better care and quality of life for this population.

Keywords: Knowledge. Self-Efficacy. Sickle Cell. Social Support.
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1 INTRODUCAO

A Doenca Falciforme (DF) € uma das enfermidades genéticas e hereditarias mais
comuns no mundo. Esta ligada a descendéncia de populagdes originarias principalmente da
Africa subsaariana, da india, da Arabia Saudita e de paises mediterraneos. E caracterizada
como um conjunto de hemoglobinopatias de caracteristicas hereditarias e autossdémicas,
incluindo diversos gendtipos. Ocorre o predominio da Hemoglobina S (HbS) nos eritrécitos,
em homozigose (SS), ou em heterozigose com outra hemoglobina (Hb) defeituosa em sua
estrutura ou sintese, como as variantes HbC, HbD ou talassemias (BRASIL, 2015).

As hemoglobinas que sofreram as mutacfes na DF assumem uma configuragdo
diferente, que altera a forma redonda das hemaécias, e faz com que assumam a forma de foice
ou lua crescente, que é caracterizada como fendémeno de afoicamento das hemacias,
responsavel por todo o quadro fisiopatolégico. Quando assumem essa forma, apresentam
maior rigidez e permanecem na circulagdo sanguinea em media 10 dias, muito menos que o
tempo médio usual de 120 dias. Isso resulta em anemia cronica intensa (FELIX; SOUZA;
RIBEIRO, 2010; PIEL; STEINBERG; REES, 2017).

O Sistema Unico de Satde, por meio do Programa Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN), instituiu a realizagdo do exame de triagem neonatal, o que possibilita estimar a
incidéncia da doenga no Brasil em mais de 3.500 novos casos por ano. Esse exame consiste na
coleta de gotas de sangue do calcanhar da crian¢a, conhecido popularmente como Teste do
Pezinho. Exige-se que essa coleta aconteca entre 48 horas da primeira alimentacdo do recém-
nascido e o quinto dia de vida da crian¢a. Outro tipo de diagndstico para a Doenca Falciforme
é eletroforese de hemoglobina, preconizada pelo PNTN (BRASIL, 2016).

Como prioriza a norma técnica, apds a triagem ou diagndstico da doenca falciforme,
0s pacientes sdo encaminhados da Atencdo Basica para o servico de hematologia de referéncia
(BRASIL, 2015). O Tocantins, estrategicamente, possui dois Ambulatérios de Hematologia
do Estado, localizados nas cidades de Palmas e Araguaina, onde ha atendimento especializado
para as patologias relacionadas ao sangue, entre elas, a doenca falciforme.

Os sintomas da DF variam muito entre os individuos e podem aparecer ainda no
primeiro ano de vida. Devido ao formato alterado das hemacias, ocorre adesdo das mesmas a
parede do vaso sanguineo, pois a irregularidade da superficie de contato das hemaécias
alteradas permite reag¢des quimicas interativas entre estas e as células endoteliais. Dentre as
consequéncias da aderéncia esta a vaso-oclusdo, com reducdo do fluxo do sangue nos

capilares, causando estase venosa e hipoOxia, que acarretam crises agudas intensamente
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dolorosas e lesdo tecidual organica cronica e progressiva (NAOUM, 2000; FELIX; SOUZA,
RIBEIRO, 2010; DWORKIS et al., 2011; OHARA et al., 2012).

A dor é a complicacdo aguda mais comum na DF. As crises vaso-oclusivas sao
intensamente dolorosas, necessitam de cuidados meédicos e sdo responsaveis por grande
namero de internagfes anuais, causando as crises algicas. Eventos de dor aguda, que
frequentemente acometem as extremidades, 0 peito e as costas, representam a principal causa
de hospitalizacdo em individuos com DF. Além da dor, a doenca estd associada a anemia
cronica, disfuncdo dos 6rgdos e complicacdes cronicas, acarretando maior utilizacdo dos
servicos de saude, mortalidade e méa qualidade de vida (KATO et al., 2018).

O conhecimento adequado sobre a doenga e sua gestdo contribui para promover
melhor cuidado com a saude, com consequente adesdo ao tratamento. Aliada a ele, tem-se a
autoeficécia, considerada uma variavel importante de apoio ao autocuidado, permitindo maior
controle consciente da doenca e decisdes adequadas para enfrentamento (EDWARDS et al.,
2000).

Sabe-se que os adolescentes e jovens em transicao para fase adulta utilizam ainda mais
0s servicos de emergéncia devido a complicagcdes da DF, com maior nimero de internacdes,
quando comparados com outras faixas etarias (ARAUJO et al., 2015). Pode-se relacionar esse
fato com a diminuicédo de cuidados e auséncia de desenvolvimento de habilidades, autonomia
e conhecimentos para a independéncia do autocuidado (MELITA et al., 2019).

Ao se considerar que a doenca falciforme, além de ser uma doenca crdnica, possuli
inimeros sintomas e sua gravidade varia muito em cada individuo, o apoio social €
fundamental. Pode ser definido como algo que diz respeito aos recursos postos a disposicao
por outras pessoas para alguém que se encontre em situacGes de necessidade. Avaliar esse
apoio permite entender a integracéo social e identificar o grau com que relagdes interpessoais
correspondem a determinadas funcdes e oferecem suporte ao individuo em momentos de crise
ou readaptacdo (GRIEP et al., 2005).

Estudos relacionados a autoeficacia, apoio social e conhecimento acerca da doenca,
em pacientes com DF, incentivam a construcdo de praticas que auxiliam no enfrentamento da
doenca, adaptacdes familiares e agdes educativas orientadas para autonomia e cuidados em
salde. Entretanto, tais pesquisas sdo inexistentes no Estado do Tocantins. Dentro deste
contexto, este trabalho abordara tais varidveis em adolescentes de 15 a 17 anos e jovens

adultos de 18 a 23 anos, acompanhados no Ambulatério de Hematologia de Palmas-TO.



13

1.1 A Doenca Falciforme

A Doenca Falciforme mais conhecida é a caracterizada pelo genotipo SS, que
inicialmente se denominou anemia falciforme; entretanto, ainda existem a S/Beta talassemia,
as doengas SC, SD, SE e outras classificadas como mais raras. O genoétipo esta intimamente
relacionado as manifestacbes clinico-laboratoriais da doenca (NAOUM, 2000; BRASIL,
2015). A presenca de apenas um gene para hemoglobina S, combinado com outro para
hemoglobina A, apresenta padrdo genético AS (heterozigose), que ndo produz manifestagdes
da DF, sendo o individuo identificado como portador de traco falciforme (BRASIL, 2015).

Pessoas com DF herdam de seus genitores as mutagdes caracteristicas da doenca, que
podem se manifestar de forma homozigética (SS), caracterizando o genotipo classico da DF.
Alternativamente, essas mutacdes podem ocorrer de forma heterozigdtica composta, onde a
doenca resulta da combinagdo da hemoglobina S (HbS) com outra anomalia na hemoglobina,
como SC, SD, SE ou S beta-talassemia (BRASIL, 2014).

A mutacdo determinante da HbS ocorre pela substituicdo de uma base nitrogenada
(adenina por timina) na cadeia 6 da beta hemoglobina, gerando o aminoacido valina, ao
contrario da composicdo normal, com 4&cido glutdmico (MANFREDINI et al., 2013).
Acredita-se que a mutagdo surgiu como uma possivel adaptacdo evolutiva para proteger 0s
africanos da maléaria (CANCADO; JESUS, 2007; JESUS, 2010; MONTEIRO et al., 2015).

As diferencas fisico-quimicas entre a hemoglobina A (HbA) e a hemoglobina S (HbS),
resultantes da mutacdo que substitui o acido glutdmico por valina na cadeia beta da
hemoglobina, alteram as propriedades da molécula, diminuindo sua eletronegatividade e
favorecendo interacOes apolares sobre as polares, como as ligacdes de hidrogénio. Como
resultado, a HbS é mais propensa a desoxigenacdo e subsequente polimerizagdo, levando a
falcizacdo das hemacias e as caracteristicas clinicas da anemia falciforme. Essas diferencas
também se refletem em padrdes distintos na eletroforese de hemoglobinas (NAOUM, 2000;
MANFREDINI et al., 2013; PIEL; STEINBERG; REES, 2017).

Logo, entende-se que as mutacBes constitucionais da hemoglobina promovem
mudancas fisico-quimicas capazes de alterar estruturalmente os eritrocitos, ndo so
deformando sua aparéncia originalmente biconcava, como também tornando-os mais rigidos e
menos eficientes no transporte do oxigénio, pontos importantes para a compreensao das
manifestacdes clinicas e hematoldgicas da doenca (BRASIL, 2002).

A consolidagdo do quadro anémico e dos fendmenos clinicos vistos na doenca (crises

dolorosas agudas e lesbes isquémicas cronicas de 6rgaos) tem como base o encurtamento da
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vida destes eritrdcitos falcizados (hemdlise) e oclusdo da microcirculagdo, respectivamente.
Dentre 0s mecanismos envolvidos estdo o reconhecimento e a¢do de macrogafos, sistema
complemento e fragmentacao celular (BRASIL, 2002).

As alteragdes circulatorias advém do aumento da viscosidade sanguinea, alta adesao
celular ao endotélio e elevacdo dos niveis de fibrinogénio, eventos que somados levam a
ocluséo de vasos, especialmente capilares (MANFREDINI et al., 2013). Isso resulta em
obstrucdo dos vasos sanguineos, deficiéncia no transporte de oxigénio e episddios vaso
oclusivos dolorosos. Essa condicdo manifesta-se em uma ampla gama de sintomas clinicos
complexos. Os sintomas incluem crises algicas intensas, dactilite, febre, priapismo, ictericia,
dor torécica aguda, acidente vascular encefalico (AVE), asplenia funcional, sequestro
esplénico/hepatico, crise aplastica e maior vulnerabilidade a infeccbes (NAOUM, 2000;
BRASIL, 2002).

A DF manifesta-se ndo apenas através de complicacdes agudas, mas também apresenta
manifestacOes cronicas graves. Estas incluem osteonecrose, auto-esplenectomia, retinopatia,
insuficiéncia renal, litiase biliar, hepatopatia, cardiopatia e Ulceras crénicas nos membros
inferiores. Essas complicacdes contribuem significativamente para disfuncdes organicas ao
longo do tempo, diminuindo a expectativa de vida dos individuos afetados. Entretanto, a
apresentacdo clinica da DF varia consideravelmente entre os pacientes. Essa variabilidade
depende do gendtipo especifico, do haplétipo, dos niveis de hemoglobina fetal (HbF) e
também de fatores socioecondmicos, culturais e ambientais individuais (KATO et al., 2018).

O diagnostico da DF ¢é realizado por meio de métodos para detectar hemoglobina S
(HbS) e outras variantes, tais como a eletroforese de hemoglobina, cromatografia liquida de
alta performance (HPLC), além de testes genéticos para identificar mutacdes especificas no
gene da hemoglobina (PIEL; STEINBERG; REES, 2017).

No Brasil, o diagnoéstico da DF é ofertado pelo Sistema Unico de Satde (SUS), por
meio do Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), conforme Portaria GM/MS n°
822, de 6 de junho de 2001 (BRASIL, 2001), cujo objetivo é o diagndstico precoce de
doencas genéticas, metabdlicas e infecciosas em recém-nascidos.

A fase Il do PNTN incorporou o diagnéstico de hemoglobinopatias (dentre essas a
DF), além de Hipotireoidismo Congénito e Fenilcetondria, e o Estado do Tocantins foi
habilitado para tal fase em 2013, por meio da Portaria SAS/MS n° 407 de 17 de abril de 2013
(BRASIL, 2013). Atualmente, a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE;
Araguaina/TO) é a instituicdo responsavel pela triagem neonatal (“teste do pezinho”) no

Estado.
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Ap0s o Diagndstico, no SUS, o acompanhamento da doenca falciforme é realizado de
maneira integrada e multidisciplinar, com o objetivo de oferecer cuidados abrangentes e
continuos aos pacientes (BRASIL, 2015). O individuo diagnosticado recebe acompanhamento
na Atencdo Baésica e nos Centros de Referéncias. Atualmente, cerca de 150 servicos de
atencdo ambulatorial especializada fazem o acompanhamento de pessoas com DF no SUS
(BRASIL, 2023a). No Estado do Tocantins, existem dois: Ambulatério de Hematologia de
Palmas e Ambulatério de Hematologia de Araguaina.

No Boletim epidemioldgico de saude da populacao negra (BRASIL, 2023a), de 2014 a
2020 a média anual de novos casos de criancas diagnosticadas com DF no PNTN foi de
1.087, com incidéncia de 3,75 a cada 10.000 nascidos vivos. Apesar da distribui¢do da DF no
Brasil ser bastante heterogénea, a unidade federada de maior incidéncia é a Bahia com 9,46
individuos a cada 10.000 nascidos vivos e a de menor ¢ o Amapa com 0,28. O Estado do
Tocantins ocupa a 12° posicao dentre todos os Estados e Distrito Federal, sua incidéncia é de
3,36. Destaca-se que nos anos de 2020 e 2021, o Estado do Tocantins ndo encaminhou o0s
dados dos exames de doenca falciforme ao Programa Nacional de Triagem Neonatal
(BRASIL, 2023Db), fato que pode ter impactado o célculo da incidéncia da DF no Estado.

A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme e outras
Hemoglobinopatias, por meio da Portaria n® 1.391, de 16 de agosto de 2005, foi um marco
importante no SUS, que visa oferecer um cuidado integrado e abrangente para pessoas
afetadas por essas condicdes genéticas, com foco na melhoria da qualidade de vida, prevencéo
de complicacdes e promocao da salude, assim como define a organizacdo do cuidado, estimula
a capacitacdo continua dos profissionais de salde para 0 manejo adequado das
hemoglobinopatias, estabelece mecanismos de monitoramento e avaliagdo, incentiva a
educacdo publica sobre a doenca falciforme e garante 0 acesso a medicamentos essenciais
para o tratamento da doenca, entre outros (BRASIL, 2005).

O Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) da DF foi aprovado na Portaria
Conjunta n° 05, de 19 de fevereiro de 2018. No protocolo estdo estabelecidos os critérios de
inclusdo para uso de Hidroxiureia, Penicilina V (fenoximetilpenicilina) e transplante
alogénico aparentado mieloblativo de células-tronco hematopoéticas, além de diretrizes sobre
prevencdo do acidente vascular encefalico em pacientes com DF, como o uso do Doppler
Transcraniano (BRASIL, 2018). Recentemente, no ambito do SUS, incorporou-se 0 uso de
hidroxiureia para o tratamento de pacientes com DF com idade entre 9 e 24 meses de idade,

sem sintomas e complicagcdes (CONITEC, 2024).
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No Estado do Tocantins, apesar de estabelecido no PCDT da DF, o exame Doppler
Transcraniano ainda ndo € realizado pelo SUS. Em relacdo as medicacles, a
fenoximetilpenicilina é dispensada nos Ambulatorios de Hematologia e a hidroxiureia na
Assisténcia Farmacéutica do Estado, para individuos com DF que satisfacam aos critérios

estabelecidos no PCDT da patologia.

1.2 Autoeficacia

O conceito de autoeficacia foi desenvolvido pelo psicologo canadense Albert Bandura,
refere-se a crenca do individuo em sua capacidade de realizar tarefas e atingir objetivos
especificos. O autor enfatiza que a autoeficacia ndo € estatica e sofre variacdo em diferentes
contextos, desta forma, individuos tém a capacidade de aumenta-la (BANDURA, 1982). Este
conceito é fundamental na Teoria Social Cognitiva de Bandura, que destaca a importancia das
interacdes sociais e da observacdo no desenvolvimento do comportamento humano, em que o
individuo se mostra proativo, idealizando mentalmente o seu objetivo e pode influenciar seu
préprio comportamento em direcdo a acdo, aliado a reflexdo da sua conduta de modo a
atender as suas expectativas (BANDURA, 1996).

E assim, entende-se que o individuo ndo é apenas influenciado pelos acontecimentos
ao seu redor, ele também € capaz de construir planos, definir estratégias, antecipar resultados
e alcancar os objetivos que estabelece para si mesmo (FREITAS; RABELLO; DIAS, 2010).
Estudos utilizando a autoeficacia sdo desenvolvidos em diferentes faixas etérias
(adolescéncia, adulto, velhice) e diferentes contextos (FONTES; AZZI, 2012).

Segundo Bandura (1996), para a construcdo da autoeficacia, as informacGes sdo
recebidas por meio de quatro fontes: experiéncia direta ou de dominio, experiéncia vicaria,
persuasdo social e os estados fisicos e emocionais. Dentro desse contexto, Pajares e Olaz
(2007) explicam as quatro fontes que interferem na autoeficicia: a) a experiéncia direta
permite ao individuo interpretar seu comportamento ao realizar uma determinada tarefa como
sucesso ou fracasso, sendo que o fracasso diminui a crenca de autoeficacia, podendo alterar a
perseveranca diante de dificuldades; b) a experiéncia vicaria baseia-se na observacao de outra
pessoa (ou modelo) executando uma tarefa com sucesso, quando um individuo observar
alguém realizando uma atividade com éxito, passa a acreditar que também pode ser bem-
sucedido; c) a persuasdo social relaciona-se a comunicacdo e ao feedback que o individuo
recebe dos outros, quando o reconhecimento é positivo, sente-se motivado a continuar e

perseverar; d) os estados fisicos e emocionais que influenciam a crenca do individuo em sua
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capacidade de realizar tarefas, reacdes emocionais negativas (estresse, ansiedade e estados de
humor deprimidos) podem reduzir a percepcdo de eficacia, levando a menor dedicacéo e
esforco, e reacbes positivas (otimismo, motivacdo e bem-estar) tendem a aumentar a
autoeficécia, incentivando a perseveranca, a dedicacgéo e a resiliéncia.

A crenca na capacidade pessoal desempenha um papel crucial na previsdo das acgoes
escolhidas, no tempo dedicado a alcangar metas e na persisténcia diante de obstaculos. A
autoeficacia esta relacionada ao pensamento otimista ou pessimista em relacdo a objetivos
especificos, determinando se uma pessoa perseverara ou desistira de uma acgdo. Individuos
tendem a ser mais otimistas e persistentes nas atividades em que confiam em sua capacidade
de realizacdo (BRANDURA, 1982).

Edwards et al. (2000) elaboraram e validaram o primeiro instrumento para verificar a
autoeficacia em adolescentes e adultos com DF. Esse instrumento é a Sickle Cell Self-
Efficacy Scale (SCSES), que mede a percepcdo de adolescentes e jovens com doenga
falciforme, sobre sua capacidade de manejo dos sintomas da doenca e na realizacdo das
atividades diarias. A escala foi desenvolvida nos Estados Unidos, é composta por nove itens e
destaca-se por ser eficaz, sucinta, pratica e rapida na sua aplicacgéo.

Um estudo de coorte prospectivo com duracdo de 12 meses, com 0 objetivo de
examinar papel da autoeficacia na DF, foi desenvolvido por Edwards et al. (2001). Nessa
pesquisa, avaliou-se a sintomatologia fisica e psicoldgica, gravidade da dor e uso de cuidados
de salde. Os resultados mostraram que individuos com baixa autoeficacia apresentavam
niveis mais altos de dor e mais sintomas fisicos e psicoldgicos, além de necessitarem de mais

consultas médicas.

1.3 Conhecimento sobre Doenca Falciforme

Na Doenca Falciforme (DF), assim como em diversas outras doengas genéticas ou
cronicas, um dos maiores desafios encontrados para conducdo do tratamento e cuidado aos
pacientes é a falta de conhecimento dos mesmos sobre sua doenca e seu quadro (CECILIO et
al., 2019).

A origem da doenca, a apresentacdo familiar, 0 genotipo e as possiveis complicacfes
sdo informacdes relevantes que auxiliam na adesdo aos tratamentos pelo paciente, estimulam
0 acompanhamento regular da doenca, preparam o paciente para a evolugdo do problema,

além de influenciarem suas escolhas e estilo de vida (SHIH; COHEN, 2020).
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Pacientes informados sobre a doencga séo capazes de identificar as manifestagdes do
problema com mais clareza, informando com mais precisdo os profissionais que fazem sua
assisténcia e auxiliando na tomada de decisdo dos mesmos (BRASIL, 2015). Ao fazer isto,
estes individuos diminuem a ocorréncia de internagdes, minimizam os fatores desencadeantes
de crises vaso oclusivas, por exemplo, e mitigam o surgimento de complicagOes graves
(BRASIL, 2009).

Outro ponto refere-se ao entendimento sobre recursos, direitos e beneficios ofertados
pelo governo a esses individuos, que sdo assegurados pela Politica Nacional de Atencéo
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, de 2005, documento
que respalda os direitos sociais desses individuos. Nele, garante-se 0 acesso a informacgéo e ao
aconselhamento genético a pacientes com doenca ou traco falciforme, além da oferta de
medicamentos e insumos especiais a estas pessoas (BRASIL, 2005).

Dentre os desafios encontrados para a transmissdo do conhecimento sobre a doenca,
destacam-se a falta de recursos educativos adequados, a desigualdade no acesso aos servicos
de saude, o despreparo dos profissionais, além da estigmatizacdo ainda associada a doenca
(PLETT et al., 2023).

Estudos demonstram que a existéncia de programas e intervencGes educacionais
voltadas para a doenca falciforme melhoram os niveis de compreensdo sobre a patologia. Ao
aumentar o conhecimento sobre a patologia, esses programas capacitam os individuos na
tomada de decisdes sobre seu tratamento, contribuindo para uma maior adesao terapéutica e,
consequentemente, melhores resultados clinicos (ASNANI et al., 2016; MELITA et al.,
2019).

1.4 Apoio Social

A definicdo para o termo Apoio Social ainda é alvo de discussdes por sua amplitude e
imprecisdo, apesar de passados mais de 70 anos de uso da expressdo na esfera da salde-
doenca-cuidado. Esse debate vai além do campo da salde, atingindo e interligando as ciéncias
sociais, 0 estudo do ser humano e de suas relagdes (CANESQUI; BARSAGLINI, 2012).
Mesmo ndo havendo consenso, pode-se entender o apoio social como um conjunto das
relagdes que envolvem um individuo, sejam culturais, familiares, religiosas, trabalhistas ou
politicas (MACEDO et al., 2018).

Quando direcionado ao contexto de salde, especificamente voltado para os cuidados

oferecidos a individuos doentes, esse termo caracteriza-se por acgdes e relacdes construidas
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com terceiros, que auxiliam no enfrentamento dos desafios impostos pela doenga, a exemplo
de pacientes oncoldgicos. Ao receber esse apoio, 0 paciente passa a fazer parte de uma rede
que 0 ampara em suas necessidades (KOLANKIEWICZ et al., 2014).

Em doencas cronicas, algumas particularidades, como carater permanente do
problema, possiveis incapacidades residuais e o tratamento continuo, fazem com que seus
pacientes exijam supervisdo e cuidados continuados provenientes de sua rede de apoio.
Ademais, esses mesmos aspectos podem levar ao portador da patologia, prejuizos ndo sé
diretamente relacionados ao seu problema, mas também perdas quanto as relacGes sociais e
aos sofrimentos psicologicos. Todos esses fatores podem ser melhor vivenciados ao se ter
uma rede de apoio solida e capaz de suprir as necessidades do individuo (SANTOS et al.,
2015).

Na DF, ao se tratar de uma enfermidade crbnica e de carater genético, que apresenta
grande impacto nas condices de salde dos individuos portadores da patologia, desde sua
infancia e sobre suas escolhas reprodutivas na vida adulta, a avaliagdo do impacto do apoio
social se faz relevante (CRUZ et al., 2016).

Desde a infancia, os individuos com DF, especialmente ao apresentarem mais
complicacBes e agravos de saude, como crises algicas, sequestros esplénicos, infeccGes
recorrentes e necessidade de hemotransfusdes, fazem-se dependentes de sua rede de apoio.
Além disso, a imprescindibilidade de acompanhamento médico regular e a possibilidade do
uso de medicamentos, também corroboram para a importancia deste apoio (LEITE; DIAS,
2014).

Para avaliagdo deste pardmetro, mesmo ndo havendo instrumento especifico voltado
para a DF, pode-se usar de referéncia a Escala de Apoio Social, adaptada para uso no Brasil
por Griep et al. (2005). Esse instrumento trabalha o apoio social através de dimensdes
material, afetiva, interacdo social positiva, emocional e informacgdo, assim contemplando
diversos meios por onde esse aspecto pode se fazer presente. Por fim, o instrumento parte de
uma pergunta base que leva o paciente a refletir: "Se vocé precisar, com que frequéncia conta

com alguém?”, com respostas que variam de nunca a sempre.
1.5 Justificativa
Estudos sobre autoeficacia, apoio social e conhecimento sobre a patologia em

pacientes com Doenca Falciforme (DF) ainda s&o incipientes, bem como sobre suas

associacfes com complicagdes clinicas e caracteristicas socioculturais. Na presente pesquisa,
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partiu-se da premissa de que compreender essas variaveis desfechos nos portadores de DF,
possibilitaria subsidiar ac¢Ges, tanto no ambito do servico quanto governamental, visando
melhoria na qualidade de vida e no enfrentamento da doenca.

No inicio da década de 1970, a DF era considerada um problema pediatrico, com
apenas cerca de metade das criangcas sobrevivendo até a idade adulta (MCPHERSON;
THANIEL; MINNITI, 2009). Com a implementacdo da triagem neonatal para deteccdo
precoce, cuidados pediatricos abrangentes e uso de vacinas, mais crianc¢as estdo vivendo até a
idade adulta (WOJCIECHOWSKI; HURTIG; DORN, 2002; QUINN et al., 2010).

Assim, é crucial o entendimento de como a autoeficacia durante essa transigdo afeta as
condicBes de saude dos individuos, podendo transformar significativamente o autocuidado.
Molter e Abrahamson (2015) demonstraram que se os profissionais de salde conseguirem
identificar pacientes com baixa autoeficacia, poderdo trabalhar para aumentar esses niveis
desde cedo.

Aliado a autoeficacia, supde-se que o conhecimento sobre a doenca permite que o
paciente reconheca os sinais de alerta da DF precocemente, siga corretamente as prescri¢des
médicas e adote estilos de vida que minimizem os riscos. Além disso, o conhecimento sobre a
patologia permite perguntas pertinentes aos profissionais de salde durante o atendimento,
participando ativamente das decisdes sobre seu tratamento.

Crosby et al. (2020) apontaram que a DF esta ligada a desafios médicos significativos
que geralmente se intensificam na adolescéncia, periodo em que os cuidadores comecam a
transferir a responsabilidade pelo gerenciamento da doenca.

Estudos afirmam que o apoio social é aspecto relevante para a melhoria das condices
de vida e salde da populacdo, esta relacionado a maneira como as situacdes de salde e
adoecimento sdo enfrentadas, visando promover melhor qualidade de vida e bem-estar
(SILVA-ROCHA; OLIVEIRA; SHUHAMA, 2016; FLORES et al., 2019; BRITO et al.,
2021).

A DF pode levar a crises agudas e complicacfes graves, tornando o apoio de
familiares, amigos e profissionais de satude fundamental para lidar com os desafios diarios.
Desine et al. (2021) enfatizaram que os efeitos das complicacfes clinicas e psicoldgicas
ocasionadas pela DF, geralmente, exigem suporte social e de cuidado, e que os individuos
com a doenca necessitam de suporte emocional, além do estabelecimento de confianca para
enfrentarem as crises agudas, complicagdes cronicas, adversidades sociais e financeiras.

Assim, espera-se que os resultados deste estudo contribuam para melhor compreenséo

da autoeficacia, do apoio social e do conhecimento sobre DF em adolescentes e jovens
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adultos, bem como dos fatores relacionados a estas varidveis, permitindo direcionar
estratégias para maior autonomia e cuidados em saude pelo paciente, favorecendo a adesdo ao

tratamento e melhor bem-estar.

2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Analisar a autoeficdcia, o apoio social, 0 conhecimento sobre a patologia e as
complicagdes clinicas em pacientes com doenga falciforme, de 15 a 23 anos, acompanhados
no Ambulatorio de Hematologia de Palmas-TO, e compreender os fatores relacionados a tais

variaveis.

2.2 Objetivos especificos

Tracar o perfil sociocultural e de condicGes de salde desses pacientes;

Identificar as principais complicacdes clinicas;

Verificar a autoeficicia do paciente com doenca falciforme;

Especificar o nivel de dor nos pacientes acompanhados no ambulatério;

Constatar o nivel de conhecimento dos participantes da pesquisa sobre a doenca
falciforme;

Investigar o apoio social recebido por tais pacientes;

Associar as variaveis desfecho autoeficacia, apoio social e conhecimento entre si e com

dor, fatores socioculturais e de condi¢do de saude.

3 METODOLOGIA

3.1 Metodologia da pesquisa

Trata-se de pesquisa de abordagem quantitativa, analitico-descritiva e transversal.

3.2 Procedimentos metodoldgicos

3.2.1 Local do Estudo
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A Hemorrede do Tocantins é responsavel pela promocdo e aplicacdo da Politica
Nacional do Sangue no Estado do Tocantins, foi implantada em 1996. Esta de acordo com a
RDC n°. 151 de 21/08/2001 (BRASIL, 2001), é composta por Hemocentro Coordenador de
Palmas, Hemocentro Regional de Araguaina, Nucleo de Hemoterapia de Gurupi, Unidade de
Coleta e Transfusdo de Augustinopolis, Unidade de Coleta e Transfusdo de Porto Nacional,
Unidade de Coleta de Palmas, 14 Agéncias Transfusionais e dois Ambulatorios de
Hematologia (Palmas e Araguaina). Os Ambulatérios de Hematologia séo as referéncias, a
nivel estadual, para atendimento especializado em doencas hematolégicas benignas.

O estudo foi realizado no Ambulatério de Hematologia de Palmas, que disponibiliza
atendimento multiprofissional: tratamento médico, odontoldgico, fisioterapico, psicoldgico,
nutricional, biomédico, farmacéutico, de enfermagem e de assisténcia social. As principais
atividades desenvolvidas no Ambulatério sdo o acompanhamento de pacientes com
Coagulopatias ou Hemoglobinopatias, dentre estas a DF.

Pacientes, adultos e infantis, diagnosticados com DF sdo encaminhadas pelas
Unidades de Saude, via SISREG (Sistema de Regulacdo), para um dos Ambulatérios de
Hematologia do Estado mais préximo da sua residéncia, enquanto aqueles com traco
falciforme devem ter direito a orientacdo e informacdo genética, conforme preconizado no
protocolo de Orientagdo e Informacdo Genética em Doenga Falciforme do Ministério da
Saude (BRASIL, 2015).

No Ambulatério sdo oferecidas consultas periddicas, previamente agendadas, e
acompanhamento sistematico da salde e bem-estar dos usuarios. Ha também no Ambulatério
a dispensacdo de pré-coagulantes para pacientes com coagulopatias e dispensacdo de
Fenoximetilpenicilina Potassica para pacientes com DF.

Todos os pacientes com Hemoglobinopatias sdo cadastrados no sistema informatizado
Hemovida Web — Hemoglobinopatias. Esse sistema foi desenvolvido com o objetivo de
sistematizar informag0es, permitindo o monitoramento destas doengas e contribuindo para o
planejamento das acdes do Programa, possibilitando uma melhor organizacdo da atencdo a
essas pessoas. A manutencdo de registro atualizado dos pacientes com DF e outras
Hemoglobinopatias é fundamental para o conhecimento sobre a prevaléncia da doenca e suas

complicagdes, os dados socio-demograficos e clinicos dessas pessoas.

3.2.2 Populagdo e Amostra de Estudo
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No Estado do Tocantins estdo registrados 737 pacientes com DF, dos quais 113 tém
entre 15 e 23 anos e estdo cadastrados no Ambulatério de Hematologia de Palmas (BRASIL,
2023b). Dos 113 pacientes cadastrados, 32 estdo inativos, ou seja, ndo compareceram para
consulta hematoldgica por mais de 24 meses. Assim, atualmente, ha 81 adolescentes ou
jovens adultos ativos no Ambulatério de Hematologia.

Utilizou-se amostra de conveniéncia ndo probabilistica, composta por 69 individuos
pertencentes a esta faixa etaria, diagnosticados com Doenca Falciforme e acompanhados no
Ambulatério de Hematologia de Palmas. Considerando os 81 pacientes ativos, essa amostra
representa um erro maximo toleravel de 4,6%, considerando o célculo proposto por Barbetta
(2010).

Ressalta-se que a opgao por pacientes entre 15 e 23 anos é justificada pelo instrumento
de autoeficacia ter sido traduzido e validado no Brasil apenas para esta faixa etaria (SOUSA,
2021).

3.2.3 Critérios de Elegibilidade

Os critérios de inclusdo adotados para a constituicdo da amostra foram: adolescentes
de 15 a 17 anos e jovens adultos de 18 a 23 anos diagnosticados com doenca falciforme,
acompanhados no Ambulatério de Hematologia de Palmas com o prontuério ativo, ou seja,
gue estdo em acompanhamento regular, comparecendo a pelo menos uma consulta
hematoldgica nos altimos 24 meses.

Né&o participaram da pesquisa 12 pacientes dentre os 81 ativos, destes 4 ndo aceitaram
participar e 8 ndo compareceram, durante o periodo do estudo, as consultas hematoldgicas no
Ambulatério.

Participantes com déficits auditivos ou de fala e capacidade cognitiva reduzida ndo

foram incluidos do estudo.

3.2.4 Coleta de dados e aspectos éticos da pesquisa

A pesquisa obedeceu as normas da legislacdo, que tem como referéncia as resolugcdes
n°466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional de Saude, para realizacdo de estudos com seres
humanos. Como 0 processo investigativo da pesquisa ocorreu em unidade da Secretaria de

Estado da Saude do Tocantins, foi realizada a analise e deliberacdo regida pela Portaria/SES-
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TO n° 391, de 07 de junho de 2017, que institui as normas para coleta de dados, nas Unidades
de Saude Estaduais, para fins de pesquisa cientifica.

O estudo foi desenvolvido apos a autorizacdo da Secretaria de Estado da Saude do
Tocantins - ETSUS (ANEXO A) e aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Federal do Tocantins (UFT) sob o parecer n® 62.60.859 de 25 de agosto de 2023
(ANEXO B) e CAAE: 69731123.6.0000.5519.

Os participantes foram contatados durante a chegada ao ambulatério na data da
consulta e/ou retorno médico e neste momento foi explicado o objetivo da pesquisa. Apds
concordéancia foram encaminhados para sala ambulatorial privativa para aplicacdo dos
instrumentos de pesquisa a fim de garantir o sigilo.

A participacdo na pesquisa foi realizada mediante leitura e posterior assinatura dos
Termos de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE, que foram assinados pelos
entrevistados com idade igual ou superior a 18 anos (APENDICE A).

Para a participacdo de pacientes com idade inferior a 18 anos, o responsavel leu e
assinou o TCLE referente a permissdo para que 0 menor participasse da pesquisa
(APENDICE B). Apds, o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) foi lido e
assinado por participantes menores de 18 anos que aceitaram participar do estudo
(APENDICE C). O TCLE e o TALE foram apresentados em duas vias (uma foi entregue ao
participante e outra ficou com a pesquisadora).

Todas as informacdes sobre a pesquisa foram esclarecidas nesses termos. Os objetivos
e relevancia social e cientifica foram apresentados ao participante. O direito de interromper a
participacdo ao minimo sinal de desconforto, o anonimato e o sigilo foram assegurados.

A coleta foi conduzida pelo pesquisador, explicando os instrumentos antes de inicia-
los. Cada questdo foi lida em voz alta, um item por vez e repetida a leitura por até duas vezes
para melhor entendimento e clareza, quando necessario.

Os dados coletados foram mantidos em sigilo e a identificagdo dos participantes da
pesquisa foi preservada. Os formularios contendo os dados coletados foram conservados em
arquivo fechado, sendo disponibilizados somente para a equipe de investigacao.

Para a revisdo de prontuarios foi necessario o preenchimento do Termo de
Compromisso para Utilizacdo e Manuseio de Dados (TCUD) (APENDICE D), sendo uma
copia entregue a Geréncia do Ambulatério de Hematologia de Palmas e outra arquivada com
a pesquisadora. Os dados clinicos foram coletados no prontuario dos pacientes, com
agendamento prévio junto a Geréncia local.

Iniciou-se a coleta de dados em setembro de 2023, com finalizagdo em abril de 2024.
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3.2.5 Instrumentos para coleta de dados

- Formuléario para coleta de dados clinicos de prontuarios do Ambulatorio de Hematologia
(APENDICE E): elaborou-se instrumento com 42 itens para coletar informagdes sobre
diagnéstico, complicaces clinicas, comorbidades, exames complementares, transfusdes,
medicamentos em uso, interna¢Ges, acompanhamento no Ambulatério de Hematologia e
historia familiar de pessoas com doenca falciforme.

Para o escore de complicacBes clinicas somou-se as complicacdes relatadas no
prontuario, pontuou-se 0 (zero) para auséncia da complicacéo clinica e 1 (um) para presenca
da complicacdo clinica. O escore variou de 0 a 7, e foram consideradas as seguintes
complicacdes: litiase biliar, colecistectomia, sequestro esplénico, lesdes d&sseas,

esplenectomia, acidente vascular encefalico e dactilite.

- Questionario sociocultural e de condicGes de salde para pacientes com doenca falciforme
(APENDICE F): questionario estruturado elaborado pelos pesquisadores com 19 perguntas
sobre contexto sociocultural e dados sobre a doenca.

Foram coletadas informacdes do paciente referentes a: data de nascimento, género,
cidade que reside, tipo de moradia, estado civil, etnia, escolaridade, desempenho escolar,
beneficio financeiro, ocupacdo e renda familiar. Em relacdo a doenca foram abordados: crises
de dor nos ultimos trés meses, uso de medicamentos, informacdes sobre a Gltima internacgéo e

transfusdo sanguinea.

- Questionario de conhecimento sobre Doenca Falciforme (APENDICE G): questionario
estruturado composto por 30 perguntas, elaborado pelos pesquisadores, com base nas
publicacdes do Ministério da Saude, por meio da Coordenacdo Geral de Sangue e
Hemoderivados (BRASIL, 2007; BRASIL, 2009; BRASIL, 2014). Subdividido em seis
dimens0es: caracterizacdo da doenca (6 questBes), transmissao/causa (5 questdes), sintomas
(5 questdes), diagnostico/tratamento (6 questbes), cuidados (5 questdes), limitacbes e
acompanhamento (3 questdes).

Cada questdo deveria ser respondida com um X em uma das trés alternativas:
“Verdadeiro”, “Falso” e “Nao Sei”. Atribuiu-se escore um (1) para resposta correta e zero (0)
para incorreta, a resposta “Nao Sei” foi considerada como incorreta. Os escores totais foram

calculados pela soma dos itens corretos e variaram entre 0 e 30 pontos. Considerou-se de 0 a



26

15 pontos conhecimento inadequado sobre a doencga falciforme e de 16 a 30 conhecimento
adequado. Utilizou-se o ponto médio de valores possiveis para categorizacdo do nivel de
conhecimento do questionario, ou seja, 15 pontos.

O célculo de escores padronizados para cada uma das seis dimensdes deu-se pela soma
dos pontos das questdes dentro de cada dimensdo, dividida pelo nimero maximo de pontos
possiveis na respectiva dimensdo. O resultado da razdo (total de pontos obtidos/ pontuacéo
méaxima da dimens&o) foi multiplicado por 100, obtendo-se a porcentagem.

O instrumento foi previamente testado em amostra ndo inclusa nesse estudo para
verificagdo de inconsisténcias. A consisténcia interna do questionario de conhecimento sobre
a doenca foi avaliada por meio do coeficiente alfa de Cronbach. Esse coeficiente € um indice
gue assume valores entre 0 e 1, com ponto de corte de 0,70, ou seja, valores superiores a 0,70
indicam confiabilidade do instrumento em andlise (HAIR et al., 2009). No presente estudo,

verificou-se o valor alfa de Cronbach de 0,746.

- Escala de Autoeficacia em Doenca Falciforme (ANEXO C): Edwards et al. (2000)
elaboraram e validaram a Sickle Cell Self-Efficacy Scale (SCSES). A escala foi traduzida
para o portugués e validada por Souza (2021). Composta por nove itens, foi desenvolvida para
medir as autoavaliacBes de pacientes com doenca falciforme quanto a capacidade de se
envolver em atividades diarias. Aborda questBes relacionadas ao controle da dor e do cansaco,
gerenciamento das emocdes, necessidade de mudanga no comportamento, tomada de decisdes
adequadas sobre o cuidado da doenca e capacidade para realiza¢6es de atividades normais no
dia a dia. Para cada item do instrumento, ha opcGes de resposta em uma escala Likert de 5
pontos com os seguintes niveis de concordancia: (1) “Nao tenho nenhuma certeza”; (2) “Nao
tenho certeza”; (3) “Nao sei”; (4) “Tenho certeza”; e (5) “Tenho muita certeza”. As
pontuacdes totais serdo obtidas pela soma das respostas para todos 0s nove itens, com
pontuacBes mais altas indicando maior autoeficicia. Os escores atribuidos variam de 9 a 45
pontos, sendo obtidos pelo somatério de todas as questes. Quanto maior o escore, maior a
autoeficacia (EDWARDS et al., 2000). No entanto, ndo foram encontrados na literatura
valores para categorizar os resultados. Assim, neste estudo, utilizou-se o ponto médio dos
possiveis resultados da escala (27 pontos) como limite entre as classes alta e baixa
autoeficacia. Desta forma, classificou-se em baixa autoeficacia aqueles individuos que

apresentaram pontuacdo de 9 a 27 e alta autoeficicia aqueles com pontuagdo acima de 27.
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- Escala de Apoio Social (ANEXO D): traduzida e adaptada para uso no Brasil por Griep et al.
(2005). Composta por 19 questfes que o participante da pesquisa deve responder a partir de
uma instrucdo inicial: "Se vocé precisar, com que frequéncia conta com alguém?",
assinalando uma das cinco respostas possiveis de acordo com uma escala Likert de cinco
pontos: 0 ("nunca™); 1 ("raramente"); 2 ("as vezes"); 3 ("'quase sempre™) e 4 ("sempre").

Esse instrumento é composto por cinco dimensdes de apoio social: 1) material:
provisdo de recursos praticos e ajuda material (quatro perguntas); 2) afetiva: demonstracdes
fisicas de amor e afeto (trés perguntas); 3) interacdo social positiva: contar com pessoas com
quem relaxar e se divertir (quatro perguntas); 4) emocional: habilidade da rede social em
satisfazer as necessidades individuais em relagdo a problemas emocionais, por exemplo
situacOes que exijam sigilo e encorajamento em momentos dificeis da vida (quatro perguntas);
5) informac&o: contar com pessoas que aconselhem, informem e orientem (quatro perguntas).

Para o célculo de escores padronizados de cada uma das cinco dimensdes de apoio
social, foram atribuidos pontos a cada opcéo de resposta, que variaram entre zero (nunca) e
quatro (sempre). Os escores foram calculados por meio da soma dos pontos totalizados pelas
respostas dadas as perguntas de cada uma das dimensdes e divididos pelo niUmero maximo de
pontos possiveis na mesma dimensdo. O resultado da razdo (total de pontos obtidos/
pontuacdo maxima da dimens&o) foi multiplicado por 100.

Para a interpretacdo da Escala de Apoio Social foi utilizada a padronizacdo de Zanini,
Peixoto e Nakano (2018), em que as dimensdes Emocional e Informacdo sdo consideradas
como uma Unica dimensdo. Para a Dimensdo Material, os escores podem variar entre 0 e 16,
individuos com escore até 6, foram classificadas com baixo nivel de percepcdo de apoio
material, entre 7 e 13 medio, e igual ou superior a 14 alto. Para a Dimensédo Afetiva os escores
podem variar entre 0 e 12, com escore até 4 indicando nivel de percepcdo de apoio afetivo
baixo, entre 5 e 10 médio, e igual ou superior a 11 alto. Para a Dimensdo
Emocional/Informacdo os escores podem variar entre 0 e 32, individuos com escore até 12
foram classificados como baixo nivel de percep¢do de apoio social Emocional/Informacional,
entre 13 e 27 médio, e igual ou superior a 28 alto. Para a Dimensdo Interacdo Social, 0s
escores podem variar entre 0 e 16, sendo que escores até 6 devem ser classificados com baixo
nivel de percepcdo de apoio social do tipo interagcdo social, entre 7 e 13 medio, e igual ou
superior a 14 alto.

Na literatura ndo foram encontrados valores para categorizar a Escala Geral de Apoio
Social. Assim, na presente pesquisa, utilizou-se o ponto médio dos valores de resultados

possiveis da escala (38 pontos) como limite de classes. Classificou-se em baixo apoio social
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individuos que apresentaram pontuacdo de O a 38 e alto apoio social aqueles acima de 38

pontos.

- Wong-Backer FACES Pain Raing Scale® (2023) (ANEXO E): instrumento de medida
unidimensional de autorrelato da dor. Apresenta seis faces, que representam a intensidade da
dor. O paciente recebeu a escala e fez a marcacdo da face que se refere a que mais se
aproxima da sua dor. Para interpretar os dados, cada face corresponde a um valor numérico,
sendo 0 “ndo doi1”, 2 “doéi pouco”, 4 “do6i um pouco mais”, 6 “déi muito”, 8 “déi muito mais”
e 10 “ddi o maximo”. A escala foi categorizada em dor leve quando a intensidade foi de 1-3,
moderada quando de 4-7 e severa quando de 8-10 (McCARFFERY, 2001).

Para uso deste instrumento, solicitou-se previamente a autorizacdo da aplicacdo da
Escala para a Wong- Backer Faces Foundation (ANEXO F).

3.2.6 Tabulacdo e Andlise dos dados

Apbs a coleta, as respostas foram tabuladas em planilha do Excel (Microsoft Office
Excel® 2022) com dupla conferéncia pelos pesquisadores e, posteriormente, transportadas
para o programa estatistico SPSS® (Statistical Package for the Social Sciences - versdo 29.0).

A andlise estatistica descritiva dos dados dos questionérios socioculturais, de
condicdes clinicas e de saude foi efetuada por meio de frequéncias absoluta e percentual. Para
as variaveis socioculturais e de condi¢bes de salde quantitativas, autoeficacia, conhecimento
sobre a doenca e apoio social foram estimados média, mediana, desvio-padrdo e coeficiente
de variacdo. A normalidade dos dados foi verificada através do teste de Kolmogorov-
Smirnov. As associacOes das varidveis autoeficacia, apoio social e conhecimento sobre DF
com as categoricas/qualitativas (socioculturais, clinicas e condicdes de saude) foram
verificadas por meio do Teste Qui-quadrado ou Exato de Fisher. Calculou-se o V de Crammer
para medir o tamanho de efeito do teste Qui-quadrado, e consideraram-se os valores: V <0,2
como efeito fraco; 0,2 < V < 0,6 como moderado e V > 0,6 como fortemente associadas
(IBM, 2024).

Foram estimadas correlagbes de Spearman entre as varidveis desfechos autoeficacia,
conhecimento sobre a doenca e apoio social, e também delas com as variaveis quantitativas
socioculturais e de condi¢Oes de saude. Para discussdo de tais coeficientes neste trabalho,
utilizou-se a categorizagdo proposta por Callegari- Jacques (2009), em que r = 0 indica
auséncia de correlagdo; r=|1| correlacéo perfeita; 0 < r < |0,3| correlagdo fraca; [0,3] <1 <0,6]

correlagdo moderada; |0,6| <1 <10,9| correlacao forte; e |0,9] <r <|1| correlagdo muito forte.
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Os resultados de todos os testes estatisticos foram considerados significativos, no nivel
de 5% (p<0,05).

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Dentre os 69 pacientes com Doenca Falciforme (DF) que participaram da presente
pesquisa, 60,87% (n=42) eram do sexo feminino, 63,77% (n=44) jovens adultos e 36,23%
(n=25) adolescentes; a média da idade dos participantes do estudo foi de 19,29+2,60 anos;
somente uma pessoa Vvivia sozinha e a maioria morava na zona urbana (82,61%) e em
habitacdo propria (66,67%; n=46).

A caracterizacdo sociocultural detalhada dos individuos com DF esta apresentada na
Tabela 1.

Tabela 1. Distribuicdo de frequéncias das variaveis socioculturais de adolescentes e jovens
adultos com Doenca Falciforme acompanhados no Ambulatério de Hematologia de Palmas,
Tocantins, Brasil, 2024.

Variaveis

Categorias

N (%)

Classificacao etéria

Jovem adulto
Adolescente

44 (63,77%)
25 (36,23%)

Sexo Feminino 42 (60,87%)
Masculino 27 (39,13%)
Etnia autodeclarada Parda 53 (76,81%)
Preta 10 (14,49%)
Amarelo 6 (8,70%)
Relacionamento Vive acompanhado 68 (98,55%)
familiar Vive sozinho 1 (1,45%)
Zona de habitacao Urbana 57 (82,61%)
Rural 12 (17,39%)
Tipo de moradia Propria 46 (66,67%)
Aluguel 18 (26,09%)
Emprestada 5 (7,25%)
Escolaridade Ensino fundamental incompleto 5 (7,25%)

Ensino médio incompleto
Ensino médio completo
Ensino superior incompleto
Ensino superior completo

24 (34,78%)
34 (49,28%)
5 (7,25%)
1 (1,45%)

Faltas escolares

Nao

7 (10,14%)

associada a DF Sim 62 (89,86%)
Dificuldade de Nao 52 (75,36%)
aprendizagem Sim 17 (24,64%)
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Continuacéo

Variaveis Categorias N (%)
Reprovacéo associada Né&o 53 (76,81%)
a DF Sim 16 (23,19%)
Espiritualidade Com crenca e frequenta instituicdo religiosa 47 (68,12%)
Com crenga e ndo frequenta instituicéo religiosa 20 (28,99%)
Sem crenca 2 (2,90%)
Ocupagéo Estudante 34 (49,28%)
Desempregado 19 (27,54%)
Empregado 13 (18,84%)
Autbnomo 3 (4,35%)
Beneficio Financeiro  Sim 43 (62,32%)
Né&o 26 (37,68%)
Renda familiar (em <1 24 (34,78%)
salarios minimos) [1-3[ 32 (46,38%)
[3-5[ 8 (11,59%)
>5 2 (2,90%)
N&o sabe 3 (4,35%)

N: Frequéncia absoluta; (%): Frequéncia percentual.
Fonte: Elaborada pela autora (2024).

Alguns pontos referentes a Tabela 1 valem destaque e serdo considerados no texto que
segue.

A maioria dos individuos declararam-se pardos 76,81% (n=53), o que se justifica pela
descendéncia africana da DF e pelo historico de miscigenacdo, encontrando-se alta frequéncia
do gene HbS, responsavel pela doenga nessa populacdo (REES; WILLIAMS; GLADWIN,
2010). Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), conforme o Gltimo
censo demografico realizado em 2022, 62,1% da populacdo do Tocantins é parda e 13,2% ¢
preta (BRASIL, 2022).

Quanto ao recebimento de beneficio financeiro, 37,68% (n=26), afirmaram né&o
receber qualquer tipo, corroborando com os achados de Santos et al. (2019). Em relacdo a
renda familiar, 46,38% (n=32) possuem renda mensal entre um e trés salarios-minimos. Em
média vivem na residéncia 4+1,45 pessoas e contribuem com a renda familiar 1,64+0,80
individuos. A renda nominal mensal domiciliar per capita no Estado é de R$1.581,00,
ocupando o 17° posicionamento no ranking nacional (IBGE, 2022).

Em relagdo aos aspectos escolares, 89,86% (n=62) afirmaram ter faltado & escola
devido a DF; e 23,19% (n=16) relacionaram a reprovacdo escolar a patologia. Dos
entrevistados, 49,28% (n=34) sdo estudantes e somente um participante tem ensino superior

completo.
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Faltas escolares em criancas e adolescentes com DF estdo frequentemente associadas a
crises dolorosas e outras complicacdes da doenca. Desta forma, frequentemente, as auséncias
significativas na escola impactam negativamente tanto o desempenho escolar quanto o
desenvolvimento social dos jovens afetados (YAWN et al., 2014).

Alhazmi et al. (2021), em estudo observacional realizado na provincia de Jazan,
Arébia Saudita, relataram que alunos com DF registraram médias de notas mais baixas e mais
auséncias em comparacao com participantes sem DF, devido principalmente a complicacdes
associadas a doenca, resultado coerente com os verificados nesta pesquisa.

Em estudo realizado no municipio de Salvador, 86,6% dos entrevistados afirmaram
que as dores associadas & DF os levaram a faltar as aulas (BARROS et al., 2013). Fato
semelhante foi encontrado em Goiania/GO por Sousa (2005), que avaliou a influéncia da DF
no desempenho escolar.

Santos e Miyazaki (1999) enfatizaram a importancia de que os pais notifiquem a
condicdo clinica de seus filhos a escola e os estimulem sempre a estudar e permanecer na
escola, apesar das intercorréncias.

Maia et al. (2013) observaram que a assisténcia adequada aos alunos com doenca
falciforme é essencial para garantir sua qualidade de vida, integracdo social e oportunidades
de aprendizagem semelhantes as dos demais alunos. Isso possibilita seu desenvolvimento
académico e futuras oportunidades de trabalho.

Quanto ao municipio de residéncia, 34 municipios foram citados na coleta de dados.
Desses, 15,94% (n=11) moram em Porto Nacional e 10,14% (n=7) em Palmas. Apenas dois
participantes ndo moram no Estado do Tocantins, sendo residentes em Goiania. Tais
participantes, mudaram-se recentemente, entretanto ainda estdo em acompanhamento no
Ambulatério.

O Estado do Tocantins possui 139 municipios que somam 1.511.460 habitantes,
segundo o censo de 2022 do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2022).
Desta forma, 34,46% dos municipios possuem individuos com DF, de 15 a 23 anos,
acompanhados no Ambulatério de Palmas, ndo contabilizando no célculo os individuos
acompanhados em Araguaina, visto que o Sistema de Regulacdo (SISREG), vinculado ao
DATASUS/Ministério da Saude, direciona ao local mais proximo da residéncia para o
acompanhamento ambulatorial.

Em relacéo a espiritualidade, 68,12% (n=47) tinham crenca espiritual e frequentavam
uma instituicdo religiosa. A espiritualidade e a religiosidade podem desempenhar um papel de

cuidado significativo nos processos de saude e doenca em individuos com doencas crénicas,
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como a Doenca Falciforme (DF). Almeida et al. (2007), ao estudar familias de criangas com
DF, verificaram que todas apresentavam crencga espiritual e referiram melhora clinica com a
pratica religiosa, que incluiam oragdes individuais e em grupo, leitura de textos religiosos e
frequéncia a cultos. Esse resultado é proximo ao desse estudo, em que apenas 2,90% (n=2)
dos entrevistados afirmaram ndo ter crenca espiritual. Vale mencionar que no Censo
Demogréfico de 2010, somente 8,039% dos brasileiros afirmaram néo ter religido (IBGE,
2012).

Gomes et al. (2019) enfatizaram que pessoas com DF frequentemente buscam apoio
espiritual e religioso para enfrentar a doenca e suas dificuldades, participam de praticas
religiosas, como leituras e cultos, para aliviar sintomas e aumentar a esperanga. Contudo, a
dor e as hospitalizacdes frequentes podem limitar a participacdo nessas atividades.

A Tabela 2 apresenta a distribui¢do de frequéncias de variaveis clinicas dos pacientes
com Doenca Falciforme que participaram da presente pesquisa.

Conforme a Tabela 2, quanto ao gendtipo, na populacdo estudada predominam
individuos com hemoglobina SS (57,97%; n=40), seguidos de hemoglobina SC (33,33%);
n=23), 0 que corrobora com estudos prévios realizados no Estado do Tocantins (SOUZA et
al., 2013; ANDRADE et al., 2015; SOUZA et al., 2021; PAULA, 2024) e em outras regides
do pais (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010; MARTINS; MORAES-SOUZA; SILVEIRA,
2010; SOARES et al., 2023).

Tabela 2. Distribuicdo de frequéncias das variaveis clinicas de adolescentes e jovens adultos
com Doenca Falciforme acompanhados no Ambulatério de Hematologia de Palmas,
Tocantins, Brasil, 2024.

Variaveis Categoria N (%)
Gendtipo HbSS 40 (57,97%)
HbSC 23 (33,33%)
HbS/PHHF? 4 (5,80%)
HbSBetalassemia 2 (2,90%)
Teste do pezinho Né&o 65 (94,20%)
Sim 4 (5,80%)
Classificagdo do Indice de Massa Peso ideal 45 (65,22%)
Corporal Baixo peso 17 (24,64%)
Sobrepeso 7 (10,14%)
Tipagem Sanguinea O+ 35 (50,72%)
A+ 12 (17,39%)
B+ 9 (13,04%)

o- 6 (8,70%)
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Variaveis Categoria N (%)
AB+ 2 (2,90%)
Né&o testado 5 (7,25%)

Internacdo N&o 3 (4,35%)
Sim 66 (95,65%)

Tempo decorrido apds a ultima
internagéo”

Até 12 meses
De 13 a 24 meses
Mais de 24 meses
Nao sabe data

26 (39,39%)
6 (9,09%)
12 (18,18%)
22 (33,33%)

Duracio da Ultima internacao” Até 5 dias 28 (42,42%)
De 6 a 10 dias 8 (12,12%)
Mais de 10 dias 10 (15,15%)
Né&o sabe 20 (30,30%)

Motivo da internagdo” Crise algica 43 (65,15%)
Infeccéo 5 (7,58%)
Litiase biliar 4 (6,06%)
Esplenectomia 1 (1,52%)
Traqueoplastia 1 (1,52%)

Né&o sabe 12 (18,18%)
Faltas a consultas hematoldgicas nos ~ Né&o 41 (59,42%)
ultimos 24 meses Sim 28 (40,58%)
Calendario Vacinal Atualizado® Néo 17 (24,64%)
Sim 28 (40,58%)
N&o Informado 24 (34,78%)
Presenca de infecgao® Né&o 59 (85,51%)
Sim 7 (10,14%)

Nao informado

3 (4,35%)
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N: Frequéncia absoluta; (%): Frequéncia percentual; ® PHHF: Persisténcia Hereditaria de Hemoglobina Fetal;
® somente pacientes que j& tiveram internagdo (n=66); ® referente a Gltima consulta;
Fonte: Elaborada pela autora (2024).

A doenca falciforme agrupa um conjunto de gendtipos diferentes. O gendtipo HbSS
caracteriza-se pela heranca recessiva determinada pela presenca da hemoglobina S em
homozigose (SS), ou seja, a pessoa recebe de cada um dos pais um gene para hemoglobina S.
Anteriormente a HbSS era denominada de “anemia falciforme”, reconhecida por ter maior
manifestacdo clinica. Entretanto, existem outras hemoglobinas mutantes, como, por exemplo,
C, D, entre outras, que em par com a hemoglobina S representam outras hemoglobinopatias
dentro desse conjunto (NAOUM, 2000; BRASIL, 2015).

Quatro individuos da pesquisa apresentam o gendtipo HbS/PHHF, que representa a
Persisténcia Hereditaria de Hemoglobina Fetal. A hemoglobina fetal (HbF) é o modulador
genético mais estudado na DF. Sabe-se que entre individuos com DF, as concentracdes de
HbF variam de 0,1% a 30%, com média aproximada de 8%, e que com qualquer incremento
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nessa hemoglobina aumenta-se a sobrevivéncia na DF. A HbF atua como fator protetor para
sequestro esplénico, crises algicas e Ulceras nas pernas (STEINBERG, 2005).

Para a maioria dos participantes, a doenca ndo foi diagnosticada pelo teste do pezinho
(94,20%; n=65), 0 que j& se esperava, pois, somente em 2013, o Estado do Tocantins foi
habilitado para a Fase Il do PNTN, que inclui o diagndstico para hemoglobinopatias, por meio
da Portaria SAS/MS n° 407 de 17 de abril de 2013 (BRASIL, 2013).

Em relagio ao Indice de Massa Corporal (IMC), em 65,22% (n=45) dos pacientes
estava ideal e em 34,78% (n=24) inadequado (baixo peso e excesso de peso). O IMC médio
foi de 20,99+3,3 Kg/m? e coeficiente de variagdo de 15,85%, retratando pouca variabilidade
entre os valores encontrados. O indice de Massa Corporal (IMC) foi categorizado conforme
0s pontos de corte da Organizacdo Mundial da Satde (OMS, 1995). Fatores como aumento do
gasto energético devido a hemolise crénica, maior incidéncia de infecgBes, crises algicas,
hospitalizagBes recorrentes, baixa ingestdo alimentar e baixo nivel socioecondmico podem
contribuir para deficiéncia e consumo dos macros e micronutrientes (ESPOSITO et al. 2021).

O tipo sanguineo predominante foi o0 O com fator Rh+ (50,72%; n=35). Esse dado esta
em consonancia com estudo brasileiro dos tipos sanguineos predominantes na populacdo com
DF (SILVA et al., 2012).

Entre os individuos entrevistados, 95,65% (n=66) relataram que ja estiverem
internados ap06s o diagnostico de DF. Em relacgdo a ultima internacdo, o motivo principal foi
crise algica (65,15%; n=43); e a duracdo dessa internacdo foi de até 5 dias em 42,42% (n=28)
dos casos. O tempo decorrido desde a ultima internacdo foi de até 12 meses para 39,39%
(n=26), e mais de 24 meses para 18,18% (n=12).

Quanto a situacdo vacinal, 40,58% (n=28) apresentavam o calendario vacinal
desatualizado. Em relacdo a infecgdes, considerando apenas os dados da uUltima consulta,
foram presentes em 10,14% (n=7); 59,42% (n=41) dos pacientes nao faltaram em consulta
hematoldgica nos ltimos 24 meses.

Ainda em relacdo a questdes relacionadas a saude desses pacientes, em 97,10% (n=67)
dos prontuarios analisados havia prescricdo de acido félico. A terapia profilatica diaria com
acido fdlico é de extrema importancia na DF, uma vez que o medicamento esta relacionado a
producdo e manutencdo das células sanguineas, especialmente na producdo de glébulos
vermelhos, que sdo frequentemente afetados pela doenca, uma vez que possuem demanda
aumentada de eritropoiese (BRAGA, 2007; DIXIT et al., 2018). A alta prescricdo do
medicamento acido félico também foi encontrada em outros estudos transversais com
individuos com DF (AMARAL et al., 2015; RODRIGUES et al., 2018).
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O medicamento hidroxiureia estava prescrito em 31,88% (n=22) dos prontuarios. O
uso da hidroxiureia esta incorporado no Protocolo de Diretrizes Clinicas e Terapéuticas de
2018 (BRASIL, 2018), ultimo publicado até o0 momento sobre DF. Entretanto, em 2024, por
meio do Relatorio de Recomendacdo da Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias
no Sistema Unico de Salde (CONITEC) e Portaria SECTICS/MS n° 2, de 5 de margo de
2024, foi incorporado o uso de hidroxiureia no ambito do SUS, para o tratamento de pacientes
com DF com idade entre 9 e 24 meses de idade, sem sintomas e complicacdes (CONITEC,
2024).

A hidroxiureia € um dos principais tratamentos na DF, no entanto seu mecanismo de
acdo, que promove o aumento da producdo de hemoglobina fetal (HbF), ainda nédo foi
totalmente elucidado. Este medicamento reduz o processo inflamatorio, eleva os niveis de
oxido nitrico e diminui a adeséo celular, com isso abaixa significativamente a frequéncia de
crises vaso-oclusivas, as hospitalizacGes e a mortalidade associada a doenga, com um perfil de
seguranca favoravel (QUINTINO; FORNI, 2019; PINTO et al., 2019; CISNEROS; THEIN,
2020).

Aradujo et al. (2015), em estudo tipo Coorte retrospectiva de 1980 a 2010, analisando
pacientes internados em dois hospitais publicos brasileiros, concluiram que a curva de
sobrevida € maior nos usuarios do medicamento hidroxiureia, ao se comparar com 0s que nao
usam o medicamento.

O tratamento com hidroxiureia esta proposto também em outros paises. Em 1998, a
Food and Drug Administration (FDA) aprovou o uso para o tratamento da DF em adultos; e
em 2007, a Agéncia Europeia de Medicamentos (EMA) também o fez (BRASIL, 2024).

Para 39,14% (n=27) dos pacientes, estavam prescritos analgésicos comuns, em que o
uso esta relacionado a crises de dor, com orientacdo de que caso a crise persista 0 atendimento
hospitalar devera ser procurado, conforme orientado no Manual de Condutas Bésicas para o
Tratamento da DF (BRASIL, 2006).

Conforme demonstrado na Tabela 3, nos aspectos relacionados as complicacGes
clinicas observaram-se, principalmente, crises algicas (95,70%), necessidade de transfusdo
(66,70%), litiase biliar (43,50%) e colecistectomia (23,20%). Elaborou-se um escore de
complicacdes clinicas (soma de todas as complicacdes relatadas no prontuario, podendo variar
de 0 a 7) para estes pacientes, e a meédia foi de 2,65+1,53, com coeficiente de variacdo de
57,77%, o que demonstra alta heterogeneidade das complicagdes entre pacientes.

Na Tabela 3 também s@o apresentadas as associacdes entre genoétipos da doenca

falciforme e as complicagdes clinicas. Houve associacdo significativa entre genotipos do
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paciente e presenca de complicagdes clinicas, litiase biliar, colecistectomia e necessidade de

transfusao.

Tabela 3. Distribuicdo de frequéncias das complicacgdes clinicas e testes de associacdo entre
tais varaveis e gendtipos da Doenca Falciforme, de adolescentes e jovens adultos com Doencga
Falciforme acompanhados no Ambulatério de Hematologia de Palmas, Tocantins, Brasil,

2024.
HbSS HbSC HbS/PHHF?  HbSBetalassemia Total
Variaveis N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) p°
Presenca de Nio 13 (37,14%) 18 (51,43%) 2 (5,71%) 2 (5,71%) 35 (50,72%) 0,001
< 1
complicacBes Sim 27 (79,41%) 5 (14,71%) 2 (5,88%) 0 (0,00%) 34 (49,28%)
) ) Né&o 2 (66,67%) 1 (33,33%) 0 (0,00%) 0 (0,00%) 3 (4,30%)
Crise algica® ) 1,000
Sim 38 (57,58%) 22 (33,33%) 4 (6,06%) 2 (3,03%) 66 (95,70%)
Né&o 6 (26,09%) 15 (65,22%) 1 (4,35%) 1 (4,35%) 23 (33,30%)
Transfuséo <0,001*
Sim 34 (73,91%) 8 (17,39%) 3 (6,52%) 1 (2,17%) 46 (66,70%)
_ - N&o 16 (41,03%) 19 (48,72%) 2 (513%) 2 (5,13%) 39 (56,50%)
Litiase biliar ) 0,002*
Sim 24 (80,00%) 4 (13,33%) 2 (6,67%) 0 (0,00%) 30 (43,50%)
) ) Né&o 26 (49,06%) 22 (41,51%) 3 (5,66%) 2 (3,77%) 53 (76,80%)
Colecistectomia . 0,019*
Sim 14 (87,50%) 1 (6,25%) 1 (6,25%) 0 (0,00%) 16 (23,20%)
Sequestro N&o 31 (53,45%) 21(36,21%) 4 (6,90%) 2 (3,45%) 58 (84,10%) 0526
esplénico Sim 9 (81,82%) 2(18,18% 0 (0,00%) 0 (0,00%) 11 (15,90%) '
Né&o 35 (57,38%) 20 (32,79%) 4 (6,56%) 2 (3,28%) 61 (88,40%)
LesOes 6sseas ) 1,000
Sim 5 (62,50%) 3 (37,50%) 0 (0,00%) 0 (0,00%) 8 (11,60%)
_ N&o 34 (53,97%) 23 (36,51%) 4 (6,35%) 2 (3,17%) 63 (91,30%)
Esplenectomia ) 0,201
Sim 6 (100,00%) 0 (0,00%) 0 (0,00%) 0 (0,00%) 6 (8,70%)
AVE Né&o 37 (56,06%) 23 (34,85%) 4 (6,06%) 2 (3,03%) 66 (95,70%) 0.464
Sim 3(100,00%) 0 (0,00%) 0 (0,00%) 0 (0,00%) 3 (4,30%) '
. Né&o 39 (57,35%) 23 (33,82%) 4 (5,88%) 2 (2,94%) 68 (98,60%)
Dactilite ) 1,000
Sim 1 (100,00%) 0 (0,00%) 0 (0,00%) 0 (0,00%) 1 (1,40%)
Total - 40 (57,97%)  23(33,33%) 4 (5,80%) 2 (2,90%) 69 (100,00%) -

N: Frequéncia absoluta; (%): Frequéncia percentual; * PHHF: Persisténcia Hereditaria de Hemoglobina Fetal; ® Valor
de p para o Teste Exato de Fisher; ® referente aos Gltimos 24 meses; *: associag@es significativas (p< 0,05).
Fonte: Elaborada pela autora (2024).

Os individuos com DF ndo manifestam seus sintomas de maneira semelhante. O
genotipo, o haplotipo e o nivel da hemoglobina fetal (HbF) estdo associados a essa
variabilidade clinica (NAOUM, 2000; FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010; OHARA et al.,
2012).

Observou-se que foi realizada ao menos uma transfusdo sanguinea em 66,67% (n=46)
dos participantes do estudo. As transfusGes sanguineas fazem parte do tratamento de eventos

agudos na DF. Suas principais indicagdes relacionam-se a ocorréncia de: queda da Hb de 2
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g/dL ou mais do valor basal com repercussdo hemodindmica, crise aplasica, sequestro
esplénico, sindrome toracica aguda, hipdxia cronica, cansaco e dispneia com Hb abaixo do
nivel basal e faléncia cardiaca (BRASIL, 2009).

Outra indicacdo importante para a realizacdo da transfusdo sanguinea € na prevencao
da ocorréncia do Acidente Vascular Enceféalico (AVE). Estudos demonstram que quando 0s
pacientes seguem um regime de transfuséo crénica, o risco de recorréncia de tais eventos pode
ser reduzido para menos de 10%, contrastando com a taxa de risco de 30% a 40% observada
em pacientes que nao recebem tratamento adequado, ou seja, que ndo sdo submetidos a
transfusdes regulares (BRASIL, 2018).

Destaca-se a associagdo significativa entre genétipo e necessidade de transfusdo. Os
pacientes com o alelo S em homozigose, apresentaram maior frequéncia de transfusdo, pois o
gendtipo HbSS se relaciona a maior propensdo a episodios de crises vaso-oclusivas e outras
complicagdes graves da DF, levando frequentemente a necessidade aumentada de transfusoes
de sangue. A necessidade de transfusdes pode ser intensificada pela presenca de sequestro
esplénico e por eventos de acidente vascular encefalico (AVE), que sdo mais comuns nesses
pacientes (FERNANDES et al., 2010).

Miller et al. (2001) afirmaram que pacientes com genétipo SS apresentam uma
demanda significativamente maior por transfusdes, especialmente durante a infancia e a
adolescéncia. Dunbar et al. (2012) enfatizaram que a maioria dos individuos com DF recebe
pelo menos uma transfusdo durante a vida, entretanto, apontaram que estudos prospectivos
publicados se concentraram principalmente em pacientes com hemoglobina SS e ndo nos
outros genétipos.

Em relacdo a associacdo significativa de litiase biliar com gen6tipo da doenga,
verifica-se que a frequéncia de litiase € maior dentro dos pacientes com 0 genotipo
homozigoto (HbSS). A litiase biliar € uma complicacdo frequente na DF, que ocorre devido a
hemolise cronica, uma vez que a destrui¢do precoce dos eritrdcitos falcizados, o acumulo de
Seus precursores e a precipitacdo de sais biliares, como o bilirrubinato de célcio, junto com a
hiperbilirrubinemia indireta cronica, levam a formacédo de calculos biliares. A litiase biliar
pode ser observada na primeira década de vida, e sabe-se que a maioria dos adultos é afetada
(STEINBERG et al., 2001).

Estima-se que a litiase biliar esteja presente em 30% dos adolescentes e em 75% dos
adultos com gendtipo HbSS. Esses percentuais sd0 quase 0S Mesmos para as pessoas com
HbS betatalassemia, em comparagdo com os demais gendétipos da DF. A frequéncia para a
HbSC é de 40% (BRASIL, 2006). Silva et al. (2015) realizaram um estudo com 44 pacientes
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de até 18 anos com DF, e concluiram que 40,9% dos individuos do estudo apresentaram
colelitiase.

No presente estudo, observa-se a frequéncia de 60% de individuos com litiase biliar
dentro do genotipo HbSS, coerente com o intervalo mencionado. No entanto, para os demais
genotipos as frequéncias ndo coincidem, diferenciando-se da literatura, 17,39% para HbSC e
nenhum caso para HbSbetalassemia. No entanto, é importante considerar o baixo nimero de
individuos estudados com o genotipo HbSBetalassemia no presente estudo.

O desenvolvimento de litiase biliar na DF tem como principal fator a hemolise
cronica. Individuos com gendtipo HbSS e HbSBetalassemia séo reconhecidos pela gravidade
clinica e intensidade da hemdlise. A frequéncia de colelitiase, maior nos pacientes HbSS e
HbSBetalassemia em comparacdo com individuos SC, esta relacionada a gravidade da doenca
e consequente hemolise (GUMIERO, 2008), pois as maiores concentracdes de bilirrubina
indireta os colocam em maior risco de desenvolver litiase biliar (GUMIERO et al., 2007).
Esse fato é coerente com o resultado encontrado para HbSS nesta pesquisa, e contrario ao de
HbSBetalassemia. Individuos com genétipo HbSC, devido a uma hemolise menos intensa e
niveis mais baixos de bilirrubina indireta, ttm uma incidéncia menor de colelitiase
(GUMIERO et al., 2007), corroborando com os achados. Tais fatos podem explicar a
associacao significativa verificada entre genétipo e ocorréncia de litiase biliar e de
colecistectomia.

Teixeira (2019), em estudo realizado em individuos com DF submetidos a
colescistectomia, observou predominio de pacientes com gendétipo HbSS e adolescentes,
refletindo o acimulo dos mecanismos fisiopatolégicos durante a infancia, especialmente a
hemdlise cronica.

A colecistectomia assintomatica ainda é um assunto controverso. A divergéncia nas
recomendacdes destaca a complexidade da gestdo da colelitiase em pacientes com DF.
Enquanto alguns especialistas defendem a intervencdo cirGrgica precoce para evitar
complicagbes graves, outros sugerem que a cirurgia deve ser reservada para aqueles que
apresentam sintomas clinicos significativos (NUNES et al., 2007).

Em 95,65% (n=66) dos prontuarios houve relato de ocorréncia de pelo menos um
episodio de crise algica nos ultimos 24 meses. Ao serem questionados se nos Ultimos trés
meses houve a ocorréncia de crise algica, 52,17% (n=36) dos individuos relataram ter tido ao
menos um episddio. Desses, 52,78% (n=19) ndo necessitaram de internacdo durante a crise.
No momento da aplicagcdo do questionario, 89,86% (n=62), ao responderem a Escala de Dor,

afirmaram sentir naquele momento dor leve.
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Ao analisar a quantidade de crises algicas nos Ultimos 24 meses, obteve-se coeficiente
de variacdo de 101,95%. Entretanto, a variacdo ainda é maior (157,80%) para ocorréncia de
crises algicas nos ultimos trés meses. Esses dados evidenciam uma intensa variabilidade da
dor entre os pacientes, indicando alta instabilidade na sua manifestacdo, que ndo se apresenta
de forma homogénea entre os individuos. E importante mencionar que as crises algicas néo se
associaram significativamente com os gendtipos dos doentes falciformes.

A dor é uma manifestacdo clinica predominante e uma das complicacbes mais
marcantes da DF. As crises vaso-oclusivas sdo caracterizadas por episodios de dor intensa que
podem durar de algumas horas a varios dias. Essas crises sdo frequentemente desencadeadas
por fatores como desidratacdo, infeccdo, exposicdo ao frio e estresse emocional, nédo
dependendo do genotipo exclusivamente, fatores ambientais tem grande influéncia nessa
variavel. A intensidade, frequéncia e duracdo das crises de dor podem variar amplamente
entre os individuos afetados (PLATT et al., 1991).

A exposicao ao frio e a desidratacédo sao fatores que precipitam crises de dor (SOUSA
et al., 2015). Paula (2024) apontou que 48,1% dos individuos com DF relataram crises de dor
relacionadas as alteracbes de temperatura, principalmente mudancas repentinas do tempo,
ocasionadas por mudancas ambientais ou por condigdes provocadas pelo resfriamento do
corpo (por exemplo, banho frio ou em rio, rajadas de vento).

As vaso-oclusbes impedem o fluxo adequado de sangue, oxigénio e nutrientes,
resultando em danos e morte celular, o que provoca dor intensa (SERJEANT, 1997). Além
disso, a inflamacdo cronica, ativacdo endotelial e a liberacdo de mediadores inflamatorios
contribuem para a exacerbacéo da dor (BALLAS; DARBARI, 2020).

O sequestro esplénico ocorreu em 11,90% (n=11) dos individuos. E uma complicacio
grave da DF, caracterizada pelo acimulo rapido de sangue no baco, resultando em uma
diminuicdo aguda do volume sanguineo circulante e podendo levar a uma situacao de choque
hipovolémico (BRUNETTA et al., 2010).

A esplenectomia foi realizada em 6 individuos (8,70%). Pacientes que sofreram
sequestro esplénico devem ser considerados para indicacdo de esplenectomia, uma vez que
existe a possibilidade de recidiva, e podem se iniciar a partir dos 5 meses de vida, sendo mais
rara a ocorréncia apos os 2 anos (BRASIL, 2006).

Na Tabela 4, encontram-se resultados descritivos referentes as Escalas de
Autoeficacia, de Apoio Social e suas dimensdes, de Conhecimento sobre a Doenca e seus
dominios e de Dor, além do teste de normalidade para as referidas varidveis. Constata-se que

nenhuma varidvel apresentou distribui¢do normal.
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Tabela 4. Analise estatistica descritiva e valores de significancia para o teste de normalidade
Kolmogorov-Smirnov (p) dos escores de Autoeficacia em Doenca Falciforme, de Apoio
Social, de Conhecimento sobre a Doenca e de Dor, em adolescentes e jovens adultos com
Doenga Falciforme acompanhados no Ambulatério de Hematologia de Palmas, Tocantins,

Brasil, 2024

Variaveis Média  Mediana p?ae;\r/é?) Minimo Maximo C\:/Zﬂ‘:géegt(% /gl)e
Autoeficacia 27,04 28 5,07 14 41 18,52 0,006*
Apoio Social — Total 83,80 88,00 15,07 39 100 17,98 <0,001*
Apoio Social — Material 87,10 95,00 16,55 40 100 19,00 <0,001*
Apoio Social — Afetiva 87,05 100,00 18,15 40 100 20,84 <0,001*
Apoio Social - Emocional e Informagéo 81,30 87,50 18,89 0 100 23,24 <0,001*
Apoio Social — Interacéo Social 82,25 85,00 18,78 35 100 22,83 <0,001*
Conhecimento — Total 70,19 70,00 13,39 26,70 96,7 19,10 0,049*
Conhecimento — Caracterizagéo 66,18 66,70 23,56 0 100 35,60 <0,001*
Conhecimento — Transmissdo 86,96 100,00 21,37 0 100 24,60 < 0,001*
Conhecimento — Sintomas 58,84 60,00 23,49 0 100 39,90 < 0,001*
Conhecimento — Diagnéstico 65,94 66,70 19,04 16,70 100 28,90 <0,001*
Conhecimento — Cuidados 73,62 80,00 22,36 20 100 30,40 < 0,001*
Conhecimento — Acompanhamento 72,01 66,70 14,71 33,30 100 20,40 < 0,001*
Dor 0,99 0 2,05 0 10 207,73 <0,001*

*: associag0es significativas (p< 0,05).
Fonte: Elaborada pela autora (2024).

O escore global médio de autoeficacia para os sujeitos foi de 27,04+5,07 pontos e
coeficiente de variacdo de 18,52%, mostrando certa estabilidade entre os pacientes para a
autoeficacia. Na validacdo do instrumento no Brasil, Sousa (2021) encontrou média no teste
de 31,5+4,4 e, no reteste, de 31,7+5,0 pontos. Edwards et al. (2000), ao analisar a
confiabilidade da escala de autoeficAcia em DF no sudeste dos Estados Unidos, encontrou
valor superior (32,2+7,0) ao do presente estudo.

A média do conhecimento sobre DF foi de 70,19+13,39 pontos, e seu coeficiente de
variacdo de 19,1%. Quanto as dimensdes do instrumento, a menor média obtida foi
relacionada a sintomas (58,84) e a maior a transmissao (86,96), destaca-se que na escala esses
valores podem variar de 0 a 100. A transmissao esta relacionada ao aconselhamento genético
recebido. Conforme a PNTN, as pessoas com DF ou outras hemoglobinopatias devem receber
instrucdo sobre aconselhamento genetico especifico para a patologia quanto ao risco de
recorréncia. Através do aconselhamento genético, estas pessoas serdo informadas sobre as
caracteristicas da doenca, a heranca genética familiar, as possibilidades de gerarem filhos com
doenca ou traco falciforme e, ainda, sobre possiveis cuidados reprodutivos (GUEDES, 2012).

Além do aconselhamento genético, a orientacdo e informacdo genetica sao relevantes,

a primeira destinada a pessoas que, no momento, ndo necessitam fazer escolhas reprodutivas,
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mas possuem risco de gerar filhos com doenca falciforme, e a segunda refere-se a propagacéo
de informagBes sobre a doenca, sem publico-alvo especifico ou restrito & patologia
(MENESES et al., 2015).

Em relacdo ao apoio social e suas dimens@es, considerando a padronizagdo numa
escala de 0 a 100, a média para o escore total foi de 83,80+15,07 pontos. Santos et al. (2019),
em estudo realizado com familias de 190 criancas com DF no Rio de Janeiro, encontraram
resultados inferiores para o escore total (68,60+17,9 pontos). As médias de todas as
dimensGes de apoio social também foram altas: material (87,10), afetiva (87,05), emocional e
informacdo (81,30) e interagédo social positiva (82,25). Os coeficientes de varia¢do indicaram
variabilidade de baixa a moderada. Santos et al. (2019) observaram a maior média na
dimensao afetiva e a pior na emocional.

Com base na categorizacdo proposta por Zanini, Peixoto e Nakano (2018), que
classifica as dimensdes do instrumento em alto, médio e baixo apoio social, observou-se que 0
alto apoio social foi mais prevalente em todas elas, obtendo-se a maior frequéncia na
dimensdo material (63,77%; n=44), seguida pela afetiva (59,42%; n=41), interacdo social
(46,38%; n=32) e emocional e informacdo (42,03%; n=29). Brito et al. (2021) também
observaram alto nivel de apoio social em todas as dimens@es, em estudo realizado em pessoas
idosas com cancer.

A Tabela 5 detalha a distribuicdo de frequéncias das varidveis socioculturais e clinicas

em relacdo a Autoeficacia, Apoio Social e Conhecimento sobre Doenca Falciforme.
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Tabela 5. Associacao entre Autoeficacia, Apoio Social e Conhecimento sobre Doenca Falciforme com as variaveis socioculturais e complicacfes
clinicas de adolescentes e jovens adultos com Doenca Falciforme acompanhados no Ambulatério de Hematologia de Palmas, Tocantins, Brasil,

2024.

Categorias

Autoeficacia

Apoio Social Total

Conhecimento

Alta Baixa

Alto Baixo

Adequado Inadequado

N (%) N (%)

N (%) N (%)

N (%) N (%)

Total
N (%)

Faixa etaria
Adolescentes
Jovem Adulto

p? 0,509
14 (40,00%) 11 (32,35%)
21 (60,00%) 23 (67,65%)

p° 0,409
24 (38,71%)
38 (61,29%)

1 (14,29%)
6 (85,71%)

p* 1,000
23 (36,51%) 2 (33,33%)
40 (63,49%) 4 (66,67%)

25 (36,23%)

44 (63,77%)

Sexo p? 0,184 p° 0,420 p? 1,000

Feminino 24 (68,57%) 18 (52,94%) 39 (62,90%) 3 (42,86%) | 38 (60,32%) 4 (66,67%) | 42 (60,87%)
Masculino 11 (31,43%) 16 (47,06%) 23 (37,10%) 4 (57,14%) | 25 (39,68%) 2(33,33%) | 27 (39,13%)
Complicacdes® p?0,041* p° 0,428 p° 0,106 -

N&o 22 (62,86%) 13 (38,24%) 30 (48,39%) 5 (71,43%) | 34 (53,97%) 1(1667%) | 35 (50,72%)
Sim 13 (37,14%) 21 (61,76%) 32 (51,61%) 2 (2857%) | 29 (46,03%) 5(83,33%) | 34 (49,28%)

Espiritualidade

Com crenga e frequenta
instituigdo religiosa

Com crenca e ndo frequenta
instituigdo religiosa

p° 0,894
23 (65,71%) 24 (70,59%)

11 (31,43%) 9 (26,47%)

p° 1,000
42 (67,74%) 5 (71,43%)

18 (29,03%) 2 (28,57%)

p° 0,718
42 (66,67%) 5 (83,33%)

19 (30,16%) 1 (16,67%)

47 (68,12%)

20 (28,99%)

Sem crenca 1 (2,86%) 1 (2,94%) 2 (3,23%) 0 (0,00%) 2 (3,17%) 0 (0,00%) 2 (2,90%)
Escolaridade p° 0,321 p° 0,519 p° 0,896 -
Fundamental incompleto 1 (2,86%) 4 (11,76%) 5 (8,06%) 0 (0,00%) 5 (7,94%) 0 (0,00%) 5 (7,25%)

Médio incompleto
Médio completo

15 (42,86%)
16 (45,71%)

9 (26,47%)
18 (52,94%)

23 (37,10%)
28 (45,16%)

1 (14,29%)
6 (85,71%)

21 (33,33%)
31 (49,21%)

3 (50,00%)
3 (50,00%)

24 (34,78%)
34 (49,28%)

Superior Incompleto 3 (8,57%) 2 (5,88%) 5 (8,06%) 0 (0,00%) 5 (7,94%) 0 (0,00%) 5 7,25%)
Superior Completo 0 (0,00%) 1 (2,94%) 1 (1,61%) 0 (0,00%) 1 (1,59%) 0 (0,00%) 1 (1,45%)
Beneficio Financeiro p* 0,624 p°0,703 p° 1,000

Recebe

19 (54,29%) 24 (70,59%)

40 (64,52%) 3 (42,36%)

39 (61,90%) 4 (66,67%)

43 (62,32%)

Nio recebe 16 (45,71%) 10 (29,41%) 22 (35,48%) 4 (57,14%) 24 (38,10%) 2 (33,33%) 26 (37,68%)
Reprovagao escolar p?0,019* p° 1,000 p? 1,000 -

N&o 31 (88,57%) 22 (64,71%) 47 (75,81%) 6 (85,71%) 48 (76,19%) 5 (83,33%) 53 (76,81%)
Sim 4 (11,43%) 12 (35,29%) 15 (24,19%) 1 (14,29%) 15 (23,81%) 1 (16,67%) 16 (23,19%)
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Continuacéo

Renda familiar

p°0,493

p°0,463

p° 0,386

24 (34,78%)

<1 14 (40,00%) 10 (29,41%) 23 (37,10%) 1 (14,29%) 23 (36,51%) 1 (16,67%)

[1-3[ 16 (45,71%) 16 (47,06%) 28 (45,16%) 4 (57,14%) 29 (46,03%) 3 (50,00%) 32 (46,38%)
[3-5[ 4 (11,43%) 4 (11,76%) 6 (9,68%) 2 (28,57%) 7 (11,11%) 1 (16,67%) 8 (11,59%)
>5 1 (2,86%) 1 (2,94%) 2 (3,23%) 0 (0,00%) 2 (3,17%) 0 (0,00%) 2 (2,90%)
N#o sabe 0 (0,00%) 3 (8,82%) 3 (4,84%) 0 (0,00%) 2 (3,17%) 1 (16,67%) 3 (4,35%)
Dor p* 0,084 p° 0,540 p° 0,489 -

Leve 34 (97,14%) 28 (82,35%) 56 (90,32%) 6 (85,71%) 57 (90,48%) 5 (83,33%) 62 (89,86%)
Moderada 1 (2,86%) 4 (11,76%) 4 (6,45%) 1 (14,29%) 4 (6,35%) 1 (16,67%) 5 (7,25%)
Severa 0 (0,00%) 2 (5,88%) 2 (3,23%) 0 (0,00%) 2 (3,17%) 0 (0,00%) 2 (2,90%)
Uso de Hidroxiureia p* 0,103 p° 0,672 p° 1,000 -

N&o 27 (96,43%) 20 (48,78%) 43 (69,35%) 4 (57,14%) 43 (68,25%) 4 (66,67%) 47 (68,12%)
Sim 8 (28,57%) 14 (34,15%) 19 (30,65%) 3 (42,86%) 20 (31,75%) 2 (33,33%) 22 (31,88%)
Total 35 (50,72%) 34 (49,28%) 62 (89,86%) 7 (10,14%) 63 (91,30%) 6 (8,70%) 69 (100,00%)

N: Frequéncia absoluta; (%): Frequéncia percentual; ®Teste Qui-Quadrado de Pearson; "Teste Exato de Fisher; ©: complicagdes clinicas (litiase biliar, colecistectomia, sequestro esplénico, lestes
0Osseas, esplenectomia, acidente vascular encefélico e dactilite); *: associagdes significativas (p< 0,05).

Fonte: Elaborada pela autora (2024).
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Quanto a categorizacao da autoeficacia, 50,72% (n=35) dos participantes possuem alta
autoeficécia, dos quais 68,57% (n=24) sdao mulheres e 60% jovens adultos (n=21).

Identificou-se que ha& associacdo significativa entre autoeficacia e complicacfes
clinicas, embora moderada (V de Cramer = 0,246). Anie e Telfair (2005), em estudo
transversal com adolescentes com DF nos Estados Unidos e no Reino Unido, verificaram que
aqueles que apresentavam mais sintomas fisicos associados a DF tendiam a ser mais
autoeficazes, e concluiram que, provavelmente, a frequéncia dos sintomas os levava a
desenvolver estratégias mais eficazes para lidar com a condicdo. Os autores enfatizaram que
nesta situacdo esses adolescentes podem sentir que sdo bastante competentes para manejar
seus sintomas fisicos, o que, inadvertidamente, pode contribuir para o agravamento dos
sintomas. Tal resultado contradiz o da presente pesquisa, gque mostra mais sujeitos com
complicacdes da DF classificados com baixos indices de autoeficacia e aqueles sem
complicagdes com altos.

Edwards et al. (2001) realizaram uma coorte prospectiva de 12 meses com adultos
afro-americanos com DF, e concluiram que as crencas de autoeficacia sdo inversamente
relacionadas a sintomatologia relatada da doenca, semelhante aos achados desse estudo, e que
essas relacdes persistem ao longo do tempo.

Dos 35 individuos que apresentaram elevada autoeficacia, 97,14% (n=34) afirmaram,
no momento da aplicagdo do questionério, intensidade de dor leve. Ao se observar cada
categoria da dor, verifica-se que dentro da leve, tem-se mais individuos com alta autoeficacia,
ao contrario das categorias moderada e alta. Destaca-se que embora a associacdo da dor com a
autoeficacia ndo tenha sido significativa ao nivel de 5% (p=0,084), estd numa area limitrofe
(entre 5% e 10%), indicando a relevancia de novas investigacdes e que atencéo deve ser dada
a relacdo destas variaveis. Segundo Nagshabandi e Abdulmutalib (2019), individuos com DF
que apresentam baixos niveis de autoeficacia apresentaram aumento da dor e mais sintomas
fisicos e psicoldgicos associados a DF do que aqueles com niveis mais elevados de
autoeficécia, resultado coerente com o achado nesta pesquisa.

Marques Cavalcanti e Ruzzi-Pereira (2015) afirmaram que a dor crdnica em
adolescentes com DF é muito comum, por isso muitas vezes perdem a capacidade de
dimensionar, com precisédo, a sua dor, implicando negativamente na qualidade de vida, libido,
convivéncia social, sono e autoestima. Silva et al. (2016) apontaram que crencas de
autoeficacia sdo capazes de interferir na experiéncia da dor em individuos com dor cronica,
pacientes que apresentam elevados niveis de autoeficAcia podem apresentar menor

intensidade de dor.
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Ressalta-se que a dor é uma experiéncia sensorial e emocional, que é influenciada por
experiéncias passadas do paciente, medo e ansiedade (LAKKAKULA et al., 2018). Portanto,
ao se considerar que a experiéncia direta e 0 estado emocional interferem na construcdo da
autoeficacia e que a experiéncia direta € sua maior fonte de influéncia (BANDURA, 1982;
BANDURA, 1996), destaca-se a importancia do estudo da relacéo entre estas variaveis.

Entende-se que os individuos com alta autoeficacia tendem a ser mais proativos e
eficazes na autogestdo de suas condicGes, impactando em menor incidéncia de complicacdes
clinicas. Indices maiores de autoeficécia estdo associados a adocdo de comportamentos
preventivos, como evitar situagcdes que possam desencadear crises, a exemplo de extremos de
temperatura, desidratagdo, estresse fisico e emocional (EDWARDS et al., 2001).

Molter e Abrahamson (2015) propuseram que uma possivel barreira para 0 aumento da
autoeficacia na populacdo adolescente com DF € a pouca oportunidade de desenvolver
independéncia, tendo os pais papel fundamental para tal agdo. Sem a experiéncia de agir de
forma independente, os individuos podem se sentir despreparados para controlar certos
eventos que afeta-lo-ao.

Também houve associacdo significativa entre autoeficacia e reprovacédo escolar devido
a DF, embora moderada (V de Cramer = 0,283). Dentre aqueles que reprovaram, a
autoeficacia foi baixa para a maioria. Esta varidvel desempenha importante papel no
desenvolvimento escolar. Em contextos educacionais, a autoeficacia influencia na motivacgéo
e no desempenho dos estudantes. Estd relacionada ao gerenciamento do estresse e da
ansiedade relacionados as tarefas, pois, a crenca na prépria capacidade de lidar com
dificuldades académicas podera reduzir a ansiedade e promover uma atitude mais positiva em
relacdo aos estudos (PAJARES; SCHUNK, 2005).

Anie e Telfair (2005) relataram que a autoeficacia ndo estd associada
significativamente a fatores demogréaficos (idade, sexo e nivel de escolaridade), resultado
semelhante ao encontrado no presente estudo.

Dentre individuos com alta autoeficacia, 96,43% (n=27) ndo fazem uso de
hidroxiureia. Ao se considerar apenas 0s que fazem uso do medicamento, 63,64% (n=14)
apresentam baixa autoeficéacia e 36,36% (n=8) elevada autoeficacia. Embora espera-se que 0
uso acarrete melhorias tangiveis ao paciente, que poderiam aumentar a confianca na eficiéncia
do tratamento e na capacidade de gerenciar sua saude, o estudo demostrou que a autoeficacia
ndo esta associada ao uso de hidroxiureia (p=0,103).

Apesar dos beneficios evidentes do uso da hidroxiureia, o0 medicamento ainda é pouco

utilizado devido a resisténcia de médicos e muitas vezes do préoprio paciente com DF e
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familiares. Isso se deve, em parte, & necessidade de monitoramento laboratorial frequente
durante o tratamento e aos efeitos colaterais associados, como mielossupressao, alteragdes na
espermatogénese e teratogenicidade (QURESHI et al., 2018). A baixa prescricdo do
medicamento pode ter influenciado no resultado, ja que a frequéncia de uso (31,88%) esta
abaixo da encontrada em outros estudos realizados em popula¢ées com DF (LUCENA, 2019;
AGUIAR et al., 2022). Outro fator que afeta 0 uso da hidroxiureia é o acesso. No ano de
2021, o medicamento ndo foi dispensado no Estado do Tocantins (BRASIL, 2023c),
impactando na adesédo ao tratamento e salde desses pacientes.

O conhecimento sobre a DF foi categorizado como adequado para 91,30% (n=63) dos
participantes da pesquisa, dos quais 63,49% (n=40) s&o jovens adultos e 60,32% (n=38) sdo
mulheres. Conhecer os sintomas da doenca, sobretudo os mais prevalentes como: crise de dor,
fraqueza que afeta a capacidade de realizar atividades diarias, sintomas de infeccdo, dor
persistente nas articulacdes e dificuldade de movimento e cicatrizagdo de feridas, permite que
o individuo com DF se torne participante ativo em seu tratamento.

Os pacientes foram questionados sobre a principal fonte de aquisi¢do de conhecimento
sobre DF e todos afirmaram que receberam informacGes sobre a doenca em alguma Unidade
de Saude (Ambulatério, Unidades Basicas de Salude e Hospitais). Outras fontes de informacéo
também foram citadas: internet (71,01%), TV (18,84%) e escola (13,04%). Ressalta-se que as
respostas ndo eram exclusivas a um dnico meio.

A Secretaria da Educacdo do Estado da Bahia elaborou o manual “Doenca falciforme:
o0 papel da escola”, com o intuito de difundir o conhecimento sobre a doenga e contribuir para
a popularizagcdo do tema nas escolas, entre educandos e educadores (BAHIA, 2017). Entre
varios pontos importantes do manual, ele aborda a fisiopatologia, a incidéncia, a transmisséo,
0s sintomas, os cuidados e as politicas publicas da DF.

A escola pode popularizar os conhecimentos sobre a DF através de acdes como: feiras
cientificas, palestras e seminarios. Além da discussdo do tema de maneira transversal
associando a outros componentes curriculares em trabalhos interdisciplinares, de cunho
historico, social e bioldgico (BAHIA, 2017).

Yoon e Sodwin (2007) realizaram um estudo a partir da introdugdo de um jogo
educativo sobre DF, que se mostrou como ferramenta promissora para melhorar o
conhecimento sobre a doenca em criangas com a patologia, demonstraram que ap0s 0 uso do
jogo os participantes apresentaram aumentos significativos no nivel de conhecimento.

Nesse trabalho, nenhuma variavel sociocultural ou clinica demonstrou associacéo

significativa com o conhecimento sobre a doencga, assim como Anie e Telfair (2005) também
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ndo encontraram entre conhecimento e fatores sociodemograficos. No entanto, observaram
que o conhecimento esta associado a confianga dos cuidados sobre DF. Os autores concluiram
que adolescentes com DF que enfrentam problemas emocionais, como ansiedade e tristeza,
podem, ao longo do tempo, desenvolver maior conhecimento sobre a doenga e confianca para
melhor gerenciar essas dificuldades. Além disso, é possivel que, por possuirem esse
conhecimento e confianca em relacdo aos cuidados, esses adolescentes tendam a subestimar
ou ignorar problemas menos evidentes, como 0s sintomas psicolégicos e emocionais
associados a doenca.

O alto apoio social foi encontrado em 89,86% (n=62) dos individuos, dos quais
61,29% (n=38) sdo jovens adultos e 62,90% (n=39) mulheres. O apoio social é crucial para o
manejo eficaz da DF. Esta relacionado diretamente a qualidade de vida dos pacientes, pois
auxilia na reducdo do estresse, melhora a adesdo ao tratamento e fortalece a capacidade de
autocuidado (SMITH et al., 2008). A assisténcia pratica e emocional de familiares e amigos,
bem como a participacdo em grupos de apoio, sdo fundamentais para enfrentar as crises e o
impacto psicolégico da condicdo de ter uma doenca cronica (ANIE; GREEN, 2015;
BARAKAT et al., 2008).

Embora esta pesquisa ndo tenha encontrado associagOes significativas entre apoio
social e variaveis clinicas e socioculturais, € relevante mencionar que a literatura aponta que
individuos com DF sdo mais propensos ao isolamento social (EDWARDS et al., 2001;
ADEGBOLA, 2011).

Estudos sobre apoio social e suas dimensdes podem contribuir para o enfrentamento
de situacGes adversas que ocorrem no tratamento, especialmente de doencas cronicas. Quando
recebido de maneira satisfatoria, auxilia na aceitacdo e na adaptacdo do individuo a doenca,
minimizando os aspectos negativos (LAVEZZO et al., 2019).

Leite e Dias (2014) enfatizam que “o0 fortalecimento da rede de apoio pode ser um
fator de protecdo que propicia interacdes benéficas, estratégias de enfrentamento mais
eficazes na resolucdo dos problemas referentes a doenca”.

A literatura referente ao apoio social em pessoas com DF € escassa, no entanto ha
alguns estudos relacionados a outras doengas cronicas. Por exemplo, Brito et al. (2021)
analisaram fatores associados ao apoio social percebido pelo idoso com céancer e destacaram a
importancia na medicdo desta variavel e fatores associados para contribuir no direcionamento
de politicas publicas e a¢bes dos profissionais de saude, de maneira a atender efetivamente as

necessidades de cuidado desses individuos.
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Silva-Rocha, Oliveira e Shuhama (2016) evidenciaram resultados positivos na
percepcdo do apoio social em mulheres jovens com depressdo, uma vez que o apoio foi
protetor para os sintomas depressivos. Ainda, Flores et al. (2019), em estudo sobre rede
social e o apoio social de pessoas com doenca renal crénica em dialise peritoneal, ressaltaram
a essencialidade do apoio familiar para a continuidade do tratamento dos individuos, no
auxilio para lidar com os desafios da doenca, além da importancia no conforto, seguranca,
companbhia e tranquilidade.

Na Tabela 6, verificam-se os resultados das correlagdes de Spearman (r) entre os
Escores das Escalas de Autoeficacia, de Apoio Social e de Conhecimento sobre a Doenca, e
de cada escala com as variaveis clinicas quantitativas. Ressalta-se que poucas correlacdes se

mostraram significativas.

Tabela 6. Correlagdo de Spearman (r ?) entre os Escores das Escalas de Autoeficacia, Apoio
Social, Conhecimento sobre a Doenca e variaveis clinicas de adolescentes e jovens adultos
com Doenca Falciforme acompanhados no Ambulatério de Hematologia de Palmas,
Tocantins, Brasil, 2024

o Autoeficacia Escaladt_aApom Conhecimento

Variaveis Social
r‘r P ré P re P

Idade -0,082 0,505 -0,021 0,864 0,132 0,279
indice de Massa Corporal 0,107 0,380 0,067 0,582 0,151 0,214
Escore de complicages clinicas -0,041 0,736 0,111 0,364 0,175 0,151
Crises algicas nos altimos 24 meses -0,120 0,328 -0,042 0,731 0,318 0,008*
Crises algicas nos Gltimos 3 meses -0,134 0,272 0,135 0,268 0,259 0,032*
Transfusdo nos Gltimos 24 meses -0,164 0,177 -0,007 0,956 -0,055 0,651
Autoeficacia - - 0,185 0,128 0,063 0,609
Apoio Social - Escore Total 0,185 0,128 - - 0,238 0,049*
Apoio Social — Material 0,131 0,282 - - 0,195 0,108
Apoio Social — Afetiva 0,249 0,039* - - 0,105 0,390
Apoio Social - Emocional e Informagéo 0,216 0,074 - - 0,175 0,151
Apoio Social — Interag&o Social 0,120 0,327 - - 0,313 0,009*
Conhecimento sobre a doenga 0,063 0,609 0,238 0,049* - -
Conhecimento — Caracterizacao 0,196 0,106 0,122 0,317 0,196 0,106
Conhecimento — Transmissao 0,088 0,470 0,059 0,629 0,088 0,470
Conhecimento — Sintomas -0,162 0,185 0,252 0,037* -0,162 0,185
Conhecimento — Diagndstico -0,085 0,485 0,040 0,653 -0,085 0,485
Conhecimento — Cuidados 0,123 0,314 0,294 0,014* 0,123 0,314
Conhecimento — Acompanhamento -0,057 0,642 -0,075 0,539 -0,057 0,642
Escala de dor -0,204 0,093 -0,197 0,105 0,201 0,097

*: associacdes significativas (p< 0,05).
Fonte: Elaborada pela autora (2024).

Ao se observar as correlagdes com a variavel autoeficacia, apenas a dimensdo afetiva

da Escala de Apoio Social apresentou significancia ao nivel de 5%, embora de magnitude



49

fraca (r* = 0,249), com leve tendéncia positiva a linearidade. A dimensdo afetiva do apoio
social relaciona-se com demonstragdes fisicas de amor e afeto, o que fornece ao individuo a
possibilidade de ter alguém que expresse amor por meio de gestos na percepcdo de ser
querido. O toque fisico afetivo estimula a producdo de endorfinas, em especial a dopamina,
que proporciona bem-estar geral e sentimentos de felicidade (FERREIRA; CALLADO,
2013). Isso pode explicar essa associagdo com a autoeficacia, ou seja, com aumento do apoio
afetivo, eleva-se também a autoeficéacia.

Esse resultado é coerente com parte da Teoria Social Cognitiva de Bandura, que
menciona que uma das fontes de informacdo para a construgdo da autoeficacia é o estado
fisico e emocional do individuo (BANDURA, 1982; BANDURA, 1996), que pode ser
motivado por meio desse apoio afetivo, influenciando em sua crenca na capacidade de realizar
tarefas.

Doengas cronicas frequentemente causam sofrimento emocional, como depressdo e
ansiedade. O afeto e suporte social s&o importantes para enfrentar os desafios de uma doenca
crénica, contribuindo para uma melhor adaptacéo e qualidade de vida. O apoio emocional
afetivo pode aumentar a autoeficacia, ajudando os individuos a enfrentarem desafios com
mais confianca (COHEN et al., 2007).

Schwarzer e Luszczynska (2008) afirmaram que ha um ciclo positivo, em que o afeto
e a autoeficécia reforcam a capacidade de gerenciar doengas cronicas.

Outra correlacdo significativa observada na Tabela 6 foi entre o escore total do apoio
social e o conhecimento geral sobre a doenca, apesar de fraca (r* =0,238) e limitrofe a
significancia, indicando que & medida que o apoio social aumenta, o conhecimento também é
maior. Quando os individuos possuem um conhecimento adequado sobre sua condi¢do de
salde e recebem o suporte social apropriado, eles estdo em melhores condicGes para participar
ativamente do seu tratamento e da gestdo de sua salude (SCHWARZER; LUSZCZYNSKA,
2008).

O apoio social pode fornecer informagfes adicionais e auxiliar os individuos na
interpretacdo e aplicacdo do conhecimento adquirido sobre a doenca. A combinacdo de um
bom entendimento sobre a sua condigdo com suporte social adequado pode melhorar a adeséo
ao tratamento e os resultados de saude, contribuindo para melhor qualidade de vida (LORIG
et al., 2006).

O conhecimento sobre DF mostrou-se correlacionado significativamente a dimensao
interacdo social positiva da escala de apoio social (r* =0,313), em magnitude moderada. Por

esse resultado, pode-se inferir que a medida que a interacdo social positiva aumenta, 0
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conhecimento sobre a doenca também altera no mesmo sentido. A interacdo social,
especialmente com profissionais de saude, familiares e grupos de apoio, pode ampliar a
compreensdo sobre sua condicdo de saude, tratamentos e estratégias de manejo. A troca de
experiéncias pode aumentar o conhecimento sobre a doenca, seja presencialmente ou on-line,
por meio das redes sociais ou outros aplicativos.

Pereira (2019) prop6s um aplicativo para individuos com DF objetivando auxiliar na
compreensdo e aprimoramento de praticas do autocuidado. As tecnologias mdveis tém sido
recomendadas para atender as necessidades de orientagdo sobre o manejo de doencas,
especialmente para aqueles que estdo longe dos centros de tratamento. Elas podem reduzir as
barreiras ao acesso aos servicos de salde, causadas pela falta de transporte, evitando a piora
dos sintomas.

Com o apoio de redes de suporte, pessoas com as mesmas condicdes de satude podem
interagir, trocando experiéncias e vivéncias. Essa troca oferece novas perspectivas,
aconselhamento, orientagdo e empoderamento, facilitando a jornada compartilhada entre
individuos que enfrentam desafios semelhantes (GRANT et al., 2021).

As correlagtes significativas observadas entre as dimensdes sintomas (r*=0,252) e
cuidados (r*=0,294) do conhecimento sobre a patologia com o apoio social, ambas de
magnitude fraca, podem estar relacionadas ao entendimento compartilhado da doenca dentro
das redes de apoio, como ocorre em redes sociais. A procura por compreensdo de doengas nas
redes virtuais e na internet tem se tornado cada vez mais comum, a medida que as pessoas
buscam entender suas condi¢cdes de saude, esse conhecimento é trocado, compartilhado e
multiplicado em diferentes formas (SANTOS et al., 2015).

Essa troca de experiéncias vividas, como por exemplo dos sintomas e cuidados
relacionados a DF, pode refletir o apoio social recebido. Pessoas que enfrentam a mesma
condicdo podem sentir-se apoiadas ao compartilhar suas davidas entre si ou com profissionais
capazes de ajuda-las, o que, por sua vez, aumenta o conhecimento sobre a doenca.

Verificou-se significancia estatistica de baixa a moderada tendéncia a linearidade e em
sentido positivo entre conhecimento sobre a patologia e crises algicas (r*=0,318 e r*=0,259),
respectivamente para crises relatadas nos ultimos 24 meses nos prontuarios e crises nos
ultimos trés meses em questionamento ao individuo. O principal sintoma da DF é a dor, que
pode ser aguda, crénica ou uma combinagdo de ambas, e em locais variados como mandibula,
face, couro cabeludo e pélvis. No entanto, 0ssos longos e articulagbes sd&o mais
frequentemente relatados como locais de dor (LAKKAKULA et al., 2018).
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Segundo Edwards e Edwards (2010), programas educacionais, tanto para profissionais
de salde quanto para individuos com DF, precisam ser utilizados como estratégias de
tratamento da dor para essa doenca. Quando o individuo conhece e compreende 0s sintomas
da doenca, como a dor, reconhece o0s sinais de crise mais rapidamente e adota medidas
preventivas eficazes, o que pode resultar em uma redugdo na frequéncia e intensidade das
crises dolorosas. No entanto, o resultado da presente pesquisa aponta para sentido contrério,
pois demonstra que com o aumento do conhecimento, as crises algicas também se elevam. E
necessario maior aprofundamento de pesquisas com essas variaveis para elucidar essa
questéo.

Né&o foram encontrados estudos na literatura, com abordagem quantitativa, referentes a
relacdo entre autoeficicia, conhecimento sobre a patologia, apoio social e complicacdes
clinicas. A DF impde grandes desafios a vida cotidiana do paciente, afetando tanto suas
relacfes interpessoais quanto suas crencgas de autoeficacia. O conhecimento sobre a patologia
facilita a comunicacdo entre pacientes, cuidadores, pessoas com a mesma patologia e
profissionais, fortalecendo o apoio social e promovendo uma rede de suporte mais eficaz.
Esses fatores podem influenciar diretamente as complicacbes clinicas e o bem-estar do

individuo.

5 CONSIDERACOES FINAIS

A doenca falciforme (DF) representa uma das patologias genéticas mais prevalentes
globalmente, apresentando um espectro variado de sintomas e gravidade que pode impactar
significativamente na vida dos individuos afetados.

Com esse estudo foi possivel conhecer o perfil sociocultural e de condi¢des de salde
dos adolescentes e jovens adultos entre 15 e 23 anos, acompanhados no Ambulatério de
Hematologia de Palmas-TO, além de identificar e relacionar as complicagdes clinicas ao
genotipo, avaliar a autoeficacia, o conhecimento sobre a patologia e o apoio social recebido,
além de fatores que podem interferir nestas variaveis.

Os resultados revelaram que a maioria dos participantes € do sexo feminino, pertence a
faixa etaria jovem adulto, é da cor parda, afirma ter dificuldade de aprendizagem, recebe
beneficio financeiro, possui renda familiar de até trés salarios minimos, tem crenca espiritual
e frequenta uma instituicdo religiosa. Em relagdo as condi¢Ges de salde, as principais

complicagdes séo crises algicas, litiase biliar e colecistectomia. O genotipo mais frequente foi
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0 HbSS. A maior parte dos pacientes apresenta elevada autoeficécia, alto apoio social e
conhecimento adequado sobre a patologia.

Ainda, observaram-se associacdes significativas de autoeficdcia com complicacOes
clinicas e reprovacdo escolar. Alem de correlacbes importantes, embora de baixas a
moderadas, de autoeficicia com a dimensdo afetiva do conhecimento; do apoio social com o
conhecimento geral sobre a patologia e com as dimensdes sintomas e cuidados do
conhecimento; e do conhecimento com a dimensdo interacdo social do apoio social e com
crises algicas nos ultimos 3 e 24 meses.

Apesar do presente estudo apontar poucas associagoes e correlagdes significativas,
diante da ampla quantidade de variaveis abordadas, € importante considerar o potencial
impacto desses achados para o desenvolvimento de intervencdes direcionadas. As relagdes
verificadas, ainda que em numero limitado, indicam a complexidade das interacdes entre
autoeficacia, apoio social, conhecimento sobre a doenca e suas manifestacdes clinicas,
permitindo inferir que outros fatores podem estar influenciando esses desfechos. E possivel
sugerir que mesmo em area onde a significancia estatistica é limitrofe, como no caso da
relacdo da dor com autoeficécia, ha indicios de que pode ser um fator relevante no manejo da
Doenca Falciforme.

Embora os resultados oferecam uma producéo/concepcdo valorosa sobre o tema, a
complexidade da DF e suas implicacGes clinicas direcionam para a necessidade de pesquisas
adicionais para maior compreensdo, como por exemplo pesquisas qualitativas na mesma
populacéo.

Espera-se que os resultados deste estudo possam contribuir com estratégias de
intervencdes destinadas a aumentar a autoeficicia e o conhecimento sobre a patologia,
visando melhorar a vida dos individuos com DF. Além disso, compor contetdo Util para a
elaboracdo de programas de educacdo do paciente, com o objetivo de melhorar as acGes de
autocuidado. Assim como, colaborar para o fortalecimento do apoio social percebido, que
desempenha papel fundamental no enfrentamento dos desafios diarios impostos pela doenca,

facilitando a adaptacédo ao tratamento.
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ANEXO B — Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa (CEP/UFT)

FUNDACAO UNIVERSIDADE
FEDERAL DO TOCANTINS - gm“m
UFT

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: DOENGA FALCIFORME: FATORES ASSOCIADOS A AUTOEFICACIA E AO MANEJO
FAMILIAR

Pesquisador: Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral

Area Temitica:

Versdo: 2

CAAE: 69731123.6.0000.5519

Institui¢ao Proponente: Fundagéo Universidade Federal do Tocantins
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.260.850

Apresentagdo do Projeto:

A doenga falciforme (DF) € uma das enfermidades genéticas e hereditarias mais comuns no mundo. Ocorre
pela substituigdo de um Unico aminoécido na cadeia beta que leva a hemoglobina a uma configuragéo
diferente e faz com que assuma a forma de foice ou lua crescente. Esta forma alterada é responsavel por
todo o quadro fisiopatolégico. O diagnéstico, o prognéstico e a condigdo crénica da DF podem causar
desadaptacdes na familia e dificuldades no manejo do paciente. A autoeficacia, considerada importante no
apoio ao autocuidado, permite maior controle consciente da doenga e decisdes adequadas para
enfrentamento. Esta pesquisa tem como objetivo analisar os fatores associados a autoeficacia e manejo
familiar em pessoas com DF acompanhadas no Ambulatério de Hematologia de Palmas-TO. Trata-se de
estudo quantitativo, analitico-descritivo e transversal, composto por dois subprojetos: 1) Manejo familiar,
impacto subjetivo da doenga em cuidadores, conhecimento do cuidador sobre a doenga falciforme e
condigdes de saude em criangas de 3 a 12 anos e 2) Autoeficacia, apoio social, conhecimento sobre a
doenca falciforme, dor e genétipos em adolescentes de 15 a 17 anos e jovens adultos de 18 a 23 anos. Para
coleta de dados serdo utilizados os seguintes instrumentos: Questionario sociocultural e de condigdes de
salde, Formulario para coleta de dados clinicos de prontuérios, Escala Family Management Measure, Wong
-Backer FACES Pain Raing Scale, Questionario de conhecimento da doenga falciforme, Caregiver Burden
Scale, Escala de autoeficacia em doenga falciforme e Escala de apoio social. Apds a coleta, as respostas
serdo tabuladas em planilha do Excel e transportadas
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para o programa estatistico SPSS. A andlise descritiva das variaveis qualitativas sera efetuada por meio de
frequéncias absoluta e percentual. Para as variaveis quantitativas serao estimados média, mediana, desvio-
padréo e coeficiente de variagdo. A normalidade dos dados sera verificada através do teste de Shapiro-Wilk.
As associagdes entre variaveis desfechos (autoeficacia e manejo familiar) e as categéricas/qualitativas
(socioculturais, clinicas e condigdes de saude) serdo verificadas por meio do Teste Qui-quadrado ou Exato
de Fisher. Serdo estimadas correlagdes de Spearman ou Pearson para as variaveis quantitativas. Os
resultados de todos os testes estatisticos serdo considerados significativos, no nivel de 5% (p<0,05).

Hipotese:

Subprojeto 1: Cuidadores de criangas com doenca falciforme com maiores indices de manejo familiar
expressam maior conhecimento e menor impacto da doenga, e tais criangas apresentam menores niveis de
dor e sintomas.

Subprojeto 2: Pacientes com doenga falciforme com elevados indices de autoeficacia demonstram maiores
conhecimento sobre a doenga e apoio social, além de menores niveis de dor e sintomas; hé ainda
associagdo entre autoeficicia e genétipos da doenga.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Compreender os fatores relacionados a autoeficacia em pacientes com doenca falciforme de 15 a 23 anos e
o0 manejo familiar em criangas de 3 a 12 anos com doenga falciforme acompanhados no Ambulatério de
Hematologia de Palmas-TO.

Objetivo Secundario:

Subprojeto 1 (criangas de 3 a 12 anos com doenga falciforme e principal cuidador)Caracterizar o perfil
sociocultural dos cuidadores;ldentificar as condigdes de salide e as principais complicagdes clinicas;
Conhecer o manejo familiar dos pacientes com doenga falciforme; Especificar o nivel de dor nos pacientes
acompanhados no ambulatério;Constatar o nivel de conhecimento do cuidador sobre a doenga falciforme;
Conhecer o impacto da doenga em cuidadores;Relacionar o impacto da doenga em cuidadores com as
complicagdes clinicas da crianga;Associar manejo familiar com conhecimento, impacto da doenga em
cuidadores, fatores socioculturais do cuidador e condi¢é&o de salide da crianga.Subprojeto 2 (adolescentes
de 15 a 17 anos e jovens adultos de 18 a 23 anos com doenga falciforme)Tragar o perfil sociocultural e de
condigdes de saude dos pacientes;

Endereco: Quadra 109 Norte, Av. Ns 15, ALCNO 14, Prédio da Reitoria, 2° Pavimento, Sala 16.

Bairro: Plano Diretor Norte CEP: 77.001-090
UF: TO Municipio: PALMAS
Telefone: (63)3229-4023 E-mail: cep_uft@uft.edu.br
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Identificar as principais complicagdes clinicas; Relacionar os diferentes gendtipos de doenga falciforme com
as complicagdes clinicas e crises algicas;Caracterizar os genétipos e avaliar a ocorréncia da doenca e trago
falciforme dos familiares de primeiro grau;Investigar o recebimento e repercussdes do aconselhamento
genético; Verificar a autoeficacia do paciente com doenga falciforme;Especificar o nivel de dor nos pacientes
acompanhados no ambulatério; Constatar o nivel de conhecimento dos participantes da pesquisa sobre a
doenga falciforme; Investigar o apoio social recebido pelos pacientes;Associar autoeficacia com
conhecimento, apoio social, dor, genétipos da doenga, fatores socioculturais e de condigéo de saude.

Critério de Incluséo:

Subprojeto 1 Criangas de 3 a 12 anos diagnosticadas com doenga falciforme, acompanhados no
Ambulatério de Hematologia de Palmas com o prontuario ativo, ou seja, que estdo em acompanhamento
regular, comparecendo a pelo menos uma consulta nos Ultimos 48 meses. Familiares ou principais
cuidadores destas criangas que sejam maiores de 18 anos.Subprojeto 2 Adolescentes de 15 a 17 anos e
jovens adultos de 18 a 23 anos diagnosticados com doenga falciforme, acompanhados no Ambulatério de
Hematologia de Palmas com o prontuario ativo, ou seja, que estdo em acompanhamento regular,
comparecendo a pelo menos uma consulta nos ultimos 48 meses.

Critério de Excluséo:
Seréo excluidos, de ambos subprojetos, participantes com déficits auditivos ou de fala e capacidade
cognitiva reduzida.

Avaliagcdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Os riscos desta pesquisa relacionam-se com desconforto, constrangimento, exposicéo, inibigéo,
medo, vergonha, receio de revelar informagoes,

sentimento de invaséo de privacidade, recordagdes negativas e estigmatizagdo. Visando diminuir tais riscos,
os questionariosfinstrumentos serdo aplicados em sala separada.O Ambulatério de Hematologia de Palmas
dispde de atendimento psicoldgico especializado que podera prestar atendimento e acolhimento aos
pacientes, caso necessario. Serdo preservados todos os dados que possam identificar os participantes da
pesquisa, a fim de manter privacidade, sigilo e confidencialidade. Além de que nenhuma informagéo que
possa prejudicar as participantes sera divulgada.
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Beneficios: Os beneficios desta pesquisa associam-se com o desenvolvimento de ag¢des intersetoriais efou
politicas publicas voltadas para ampliagdo do conhecimento relacionado & doenga falciforme, melhoria da
qualidade de vida e promogéo de salde dessa populagdo. Além disso, os resultados desse trabalho seréo
divulgados em congressos cientificos ou publicagdes da area, de forma anénima e agrupada, n&o expondo
nenhum participante e contribuindo com a ciéncia. Sera disponibilizada, também, uma cépia do resultado na
instituicdo colaboradora, onde todos os participantes terdo acesso.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
O Projeto de pesquisa € vinculado ao Mestrado Profissional em Ciéncias da Saude e ao Curso de Medicina
da Universidade Federal do Tocantins, Campus de Palmas/TO.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatéria:
O projeto apresenta todos os itens obrigatérios de acordo com a Norma Operacional 001/2013, item 3.4.

Recomendagdes:
Quanto a Plataforma Brasil, Projeto Detalhado, TALE e TCLE:
- Nao ha.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
- Nao ha.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 18/07/2023 Aceito
do Projeto ROJETO 2138314.pdf 11:07:00
Parecer Anterior PB_PARECER_CONSUBSTANCIADO_| 18/07/2023 |LUCIANA DE MELO | Aceito
CEP 6160564 .pdf 11:06:10 |BORGES

QOutros CARTA justificativa CEP_UFT_assinad| 18/07/2023 |LUCIANA DE MELO | Aceito
o.pdf 10:57:58 |BORGES

Projeto Detalhado | Projeto. DETALHADO_ALTERADO. 18/07/2023 |LUCIANA DE MELO | Aceito
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/ Brochura docx 10:56:18 |BORGES Aceito
Investigador
TCLE / Termos de | TALE_J_ adolescentes_15a17anos_ALT| 14/07/2023 |Najla Murad Aceito
Assentimento / ERADO.docx 13:09:13
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termosde |TALE_I_EM_QUADRINHOS CrianCas_| 14/07/2023 |Najla Murad Aceito
Assentimento / 3a12anos_ALTERADO.docx 13:08:53
Justificativa de
Auséncia
Qutros ANEXO_|_CARTA_ANUENCIA_SES_H| 14/07/2023 |Najla Murad Aceito
EMOCENTRO.pdf 13:01:55
Qutros ANEXO_H_TERMO_COMPROMISSO_| 14/07/2023 |Najla Murad Aceito
SES HEMOCENTRO.pdf 13:01:15
Qutros ANEXO_G_PARECER_SECRETARIA_| 14/07/2023 |Najla Murad Aceito
ESTADO _SAUDE_SES.pdf 13:00:17
TCLE / Termos de |TCLE_H_responsaveis_adolescentes S| 14/07/2023 |Najla Murad Aceito
Assentimento / ubprojeto2_ALTERADO.docx 12:56:17
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de |TCLE_G_responsaveis_criancas_Subpr| 14/07/2023 |Najla Murad Aceito
Assentimento / ojeto1_ALTERADO.docx 12:52.02
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termosde |TCLE_F_participante_18a23_Subprojetq 14/07/2023 |Najla Murad Aceito
Assentimento / 2 _ALTERADO.docx 12:49:24
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de |TCLE_E_participante_cuidador_Subproj| 14/07/2023 |Najla Murad Aceito
Assentimento / eto1_ALTERADO.docx 12:46:47
Justificativa de
Auséncia
Qutros ETSUS. pdf 17/05/2023 |LUCIANA DE MELO | Aceito
16:14:16_ |BORGES
Projeto Detalhado / | Projetopesquisa.docx 17/05/2023 |LUCIANA DE MELO | Aceito
Brochura 14:47:58 |BORGES
Investigador
Qutros tcud_atualizado_assinado.pdf 17/05/2023 |LUCIANA DE MELO | Aceito
14:35:01  |BORGES
Orgamento orcamento.pdf 17/05/2023 |LUCIANA DE MELO | Aceito
14:00:31  |BORGES
Declaragéo de declaracao.pdf 17/05/2023 |LUCIANA DE MELO | Aceito
Pesquisadores 14:00:22 |BORGES
Cronograma cronograma.pdf 17/05/2023 |LUCIANA DE MELO | Aceito
14:00:12 |BORGES
Folha de Rosto folhaderosto.pdf 17/05/2023 |LUCIANA DE MELO | Aceito
14:00.03 |BORGES
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ANEXO C — Escala de autoeficicia em doenca falciforme
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PERGUNTA

NAO TENHO
NENHUMA
CERTEZA

NAO
TENHO
CERTEZA

NAOSEI

TENHO
CERTEZA

TENHO
MUITA
CERTEZA

1 — Vocé acha que pode fazer alguma
coisa para aliviar a dor no momento de

uma crisede dor?

2 - Vocé acha que consegue realizar a
maior parte das suas atividades normais
dodia a dia?

3 - Vocé acha que consegue fazer com
guea dor ndo atrapalhe seu sono?

4 - Vocé acha que consegue reduzir a
dor causada pela doenga falciforme de
outra forma que nao seja aumentar a
dose de medicamentos?

5 - Vocé acha que consegue controlar em
gue momentos e com que frequéncia
vocé fica cansado?

6- Vocé acha que consegue ajudar a
vocé mesmo (a) a sentir-se melhor
quando esta triste ou infeliz?

7 - Comparando com outras pessoas
com doenca falciforme, vocé acha que
vocé consegue dar conta da sua vida no
dia a dia?

8 - Vocé acha que consegue cuidar dos
sintomas da doenca falciforme e fazer
ascoisas que gosta de fazer?

9 - Vocé acha que lida bem com a condicao

de ter doenca falciforme?




ANEXO D - Escala de Apoio Social
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TIPO DE
APOIO

ITEM: SE VOCE PRECISAR, COM QUE
FREQUENCIA
CONTA COMALGUEM....

NUNCA

RARAMENTE

AS
VEZES

QUASE
SEMPRE

SEMPRE

Material

que o ajude, se ficar de cama?

para leva-lo ao medico?

para ajuda-lo nas tarefas diarias, se
ficar doente?

para preparar suas refei¢fes, se vocé
ndo puder prepara-las?

Afetivo

que demonstre amor e afeto por vocé?

que lhe dé um abrago?

que vocé ame e que faca vocé se sentir
querido?

Emocional

para ouvi-lo, quando vocé precisar
falar?

em quem confiar ou para falar de vocé
ou sobre seus problemas?

para compartilhar suas preocupagoes
e medos mais intimos?

que compreenda seus problemas?

Informacéo

para dar bons conselhos em situacéo
de crise?

para dar informacdo que o ajude a
compreender uma  determinada
situacao?

de quem vocé realmente quer
conselhos?

para dar sugestdes de como lidar com
um problema pessoal?

Interacao
social positiva

com quem fazer coisas agradaveis?

com quem distrair a cabega?

com quem relaxar?

para se divertir junto?
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ANEXO E - Wong-Backer FACES Pain Raing Scale®

DATA:
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ANEXO F - Autorizacao da aplicacdo da Escala para a Wong-Backer FACES FOUNDATION

From: Connie Baker

Sent: Thursday, April 13, 2023 12:13 AM

To: najla.murad@mail.uft.edu.br

Subject: Thank You for Completing Our Research Web Form

Dear Najla,

Thank you for contacting our foundation and completing the web form.

You have permission to use our scale in your research project, without a licensing requirement or fee.

Please follow these four conditions:

- The information below is for your use only. We ask that you not share it with other unlicensed organizations.
- Use the authorized images of the scale provided below.

- Use the scale as the instructions indicate, without modifications.

- Do not use the scale for profit.

To assure proper use in your research please review the following:



APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e esclarecido (TCLE) do
participante de 18 a 23 anos

Convidamos o (a) Sr (a) a participar da Pesquisa “DOENCA FALCIFORME:
FATORES ASSOCIADOS A AUTOEFICACIA E MANEJO FAMILIAR”, sob a
responsabilidade das pesquisadoras Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral e Talita
Buttarello Mucari, a qual pretende avaliar a autoeficAcia em adolescentes e jovens
adultos (entre 15 e 23 anos) com doenca falciforme atendidos no Ambulatorio de
Hematologia de Palmas. Estudos relacionados a autoeficicia em pessoas com doenca
falciforme podem incentivar a construcdo de préaticas que auxiliem no enfrentamento
da doenca e ac¢Bes educativas orientadas para a autonomia e cuidados em saude.

A coleta dos dados acontecerd no proprio Ambulatério de Hematologia de
Palmas e sua participacdo se dara por meio de respostas dos questionarios: 1)
Sociocultural e de condicGes de saude, 2) Conhecimento sobre a doenca falciforme, 3)
Escala de autoeficacia em doenca falciforme, 4) Escala de apoio social e 5) Escala de
dor. O tempo para aplicacdo dos instrumentos da pesquisa sera de aproximadamente
45 minutos. Se vocé aceitar participar, estara contribuindo para identificar fatores que
interferem na autoeficdcia de pacientes com doenca falciforme no Estado do
Tocantins. A sua participacdo € voluntaria e a recusa em participar ndo acarretard
qualquer penalidade ou perda de beneficios. Se depois de consentir em sua participacao
o(a) Sr(a) desistir de continuar participando, tem o direito e a liberdade de retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, antes ou depois da coleta dos dados,
independente do motivo e sem nenhum prejuizo a sua pessoa.

Os riscos desta pesquisa relacionam-se com desconforto, constrangimento,
exposicdo, inibi¢cdo, medo, vergonha, receio de revelar informagdes, sentimento de
invasdo de privacidade, recordacfes negativas e estigmatizacdo. Visando diminuir tais
riscos, 0s questionarios/instrumentos serdo aplicados em sala separada. Em qualquer
momento, se vocé sofrer algum dano comprovadamente decorrente desta pesquisa,
vocé devera entrar em contato com as pesquisadoras, ficando garantido o direito a
indenizacdo. O Ambulatério de Hematologia de Palmas dispde de atendimento
psicolégico especializado que poderd prestar atendimento e acolhimento aos
participantes da pesquisa, caso necessario.

Os beneficios desta pesquisa associam-se com o desenvolvimento de politicas
publicas para ampliacdo do conhecimento relacionado a doenca falciforme, melhoria
da qualidade de vida e promogéo de saude.

A fim de manter a sua privacidade, o sigilo e confidencialidade, serdo
preservados todos os dados que possam identificar os participantes durante todas as
fases da pesquisa. Além de que nenhuma informacdo que possa prejudicar 0s
participantes sera divulgada. Os resultados desse trabalho serdo divulgados em
congressos cientificos ou publicacdes da area, de forma anénima e agrupada, ndo
expondo nenhum participante e contribuindo com a ciéncia. Sera disponibilizada,
também, uma coOpia do resultado na instituicdo colaboradora, onde todos os
participantes terdo acesso.

O(a) Sr(a) ndo tera nenhuma despesa com deslocamento e/ou alimentacdo ao
participar da pesquisa, Visto gque as entrevistas acontecerdo no mesmo dia da sua
consulta previamente agendada no servico desejado, e também néo recebera nenhuma
remuneracao.

Para obtencdo de qualquer tipo de informagdo sobre os seus dados,
esclarecimentos ou criticas, em qualquer fase do estudo, o(a) Sr(a) podera entrar em
contato com a pesquisadora responsavel no endereco Avenida NS 15, Quadra 109
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Norte, BALA 2, Sala 21- UFT- Plano Diretor Norte- Campus de Palmas- TO ou pelo
telefone (63) 992894515 ou ainda pelo email: leila.gurgel@uft.edu.br.

Em caso de dividas quanto aos aspectos éticos da pesquisa o(a) Sr(a) podera
entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa — CEP/UFT. O Comité de Etica
em Pesquisa em Seres Humanos (CEP) é composto por um grupo de pessoas que estao
trabalhando para garantir que seus direitos como participante de pesquisa sejam
respeitados. Ele tem a obrigacdo de avaliar se a pesquisa foi planejada e se esta sendo
executada de forma ética. Se vocé achar que a pesquisa ndo estd sendo realizada da
forma como vocé imaginou ou que esta sendo prejudicado de alguma forma, vocé pode
entrar em contato com o CEP da Universidade Federal do Tocantins pelo telefone 63
3229 4023, pelo email: cep_uft@uft.edu.br, ou Quadra 109 Norte, Av. Ns 15, ALCNO
14, Prédio da Reitoria, 20 piso, sala 16, CEP-UFT 77001-090 - Palmas/TO. O(A)
Sr.(a) pode inclusive fazer a reclamacdo sem se identificar, se preferir. O horario de
atendimento do CEP € de segunda e terca das 14 as 17 horas e quarta e quinta das 9as
12 horas.

Este documento é emitido em duas vias que serdo ambas assinadas pelos
pesquisadores responsaveis e pelo sr. (a), ficando uma via com cada um.

Eu, , fui informado sobre o que o
pesquisador quer fazer e porque precisa da minha colaboragéo, e entendi a explicacao.
Por isso, eu concordo em participar do projeto, sabendo que ndo receberei nenhum tipo
de compensacdo financeira pela minha participacdo neste estudo e que posso sair
quando quiser.

Palmas - TO, (dia), de (més)__ de (ano).

Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral - Pesquisadora

Talita Buttarello Mucari - Pesquisadora

Participante da Pesquisa
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para 0s responsaveis
pelos adolescentes

Seu (Sua) filho(a) (ou menor sob sua responsabilidade) estd sendo convidado a
participar comovoluntario do projeto de pesquisa “DOENCA FALCIFORME: FATORES
ASSOCIADOS A AUTOEFICACIA E MANEJO FAMILIAR”, sob a responsabilidade das
pesquisadoras Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral e Talita Buttarello Mucari, a qual
pretende avaliar a autoeficacia em adolescentes e jovens adultos (entre 15 e 23 anos) com
doenga falciforme atendidos no Ambulatério de Hematologia de Palmas. Estudos
relacionados a autoeficacia em pessoas com doenca falciforme podem incentivar a
construcdo de praticas que auxiliem no enfrentamento da doenga e acBes educativas
orientadas para a autonomia e cuidados em saude.

A coleta dos dados acontecera no proprio Ambulatorio de Hematologia de Palmas e a
participacdo do seu (sua) filho(a) (ou menor sob sua responsabilidade) se dard por meio de
respostas dos questionarios: 1) Sociocultural e de condicGes de saude, 2) Conhecimento sobre
a doenca falciforme, 3) Escala de autoeficacia em doenca falciforme, 4) Escala de apoio
social e 5) Escala de dor. O tempo para aplicacdo dos instrumentos da pesquisa serd de
aproximadamente 45 minutos. Se aceitar participar, estard contribuindo para identificar
fatores que interferem na autoeficéacia de pacientes com doenca falciforme no Estado do
Tocantins. A participacdo dele (dela) é voluntaria e a recusa em participar ndo acarretara
qualquer penalidade ou perda de beneficios. Depois de consentir a participacdo do seu (sua)
filho(a) (ou menor sob sua responsabilidade), tem o direito e a liberdade de retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, antes ou depois da coleta dos dados,
independente do motivo e sem nenhum prejuizo a sua pessoa.

Os riscos desta pesquisa relacionam-se com desconforto, constrangimento, exposicao,
inibicdo, medo, vergonha, receio de revelar informages, sentimento de invasao de privacidade,
recordacbes negativas e estigmatizacdo. Visando diminuir tais  riscos, 0S
questionarios/instrumentos serdo aplicados em sala separada. Em qualquer momento, se a
participacdo do seu (sua) filho(a) (ou menor sob sua responsabilidade) sofrer algum dano
comprovadamente decorrente desta pesquisa, vocé devera entrar em contato com as
pesquisadoras, ficando garantido o direito a indenizacdo. O Ambulatorio de Hematologia de
Palmas dispde de atendimento psicolégico especializado que podera prestar atendimento e
acolhimento aos participantes da pesquisa, caso necessario.

Os beneficios desta pesquisa associam-se com o desenvolvimento de politicas publicas
para ampliacdo do conhecimento relacionado a doenca falciforme, melhoria da qualidade de
vida e promocéo de salde.

A fim de manter a sua privacidade, o sigilo e confidencialidade, serdo preservados
todos os dados que possam identificar os participantes durante todas as fases da pesquisa.
Além de que nenhuma informacdo que possa prejudicar as participantes sera divulgada. Os
resultados desse trabalho serdo divulgados em congressos cientificos ou publicacdes da area,
de forma anbénima e agrupada, ndo expondo nenhum participante e contribuindo com a ciéncia.
Sera disponibilizada, também, uma copia do resultado na instituicdo colaboradora, onde todos
0s participantes terdo acesso.

Seu (Sua) filho(a) (ou menor sob sua responsabilidade) ndo terd nenhuma despesa com
deslocamento e/ou alimentagéo ao participar da pesquisa, visto que as entrevistas acontecerao
no mesmo dia da sua consulta previamente agendada no servico desejado, e também néo
receberd nenhuma remuneracao.

Para obtencéo de qualquer tipo de informacao sobre os dados de seu (sua) filho(a) (ou
menor sob sua responsabilidade) , esclarecimentos ou criticas, em qualquer fase do estudo,
o(a) Sr(a) podera entrar em contato com a pesquisadora responsavel no endereco Avenida NS
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15, Quadra 109 Norte, BALA 2, Sala 21- UFT- Plano Diretor Norte- Campus de Palmas- TO
ou pelo telefone (63) 992894515 ou ainda pelo email: leila.gurgel@uft.edu.br.

Em caso de ddvidas quanto aos aspectos éticos da pesquisa o(a) Sr(a) poderé entrar em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa — CEP/UFT. O Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos (CEP) é composto por um grupo de pessoas que estao trabalhando para garantir
que seus direitos como participante de pesquisa sejam respeitados. Ele tem a obrigagéo de
avaliar se a pesquisa foi planejada e se esta sendo executada de forma ética. Se vocé achar que
a pesquisa ndo esta sendo realizada da forma como vocé imaginou ou que esta prejudicando
seu (Sua) filho(a) (ou menor sob sua responsabilidade) de alguma forma, vocé pode entrar em
contato com o CEP da Universidade Federal do Tocantins pelo telefone 63 3229 4023, pelo
email: cep_uft@uft.edu.br, ou Quadra 109 Norte, Av. Ns 15, ALCNO 14, Prédio da Reitoria,
20 piso, sala 16, CEP-UFT 77001-090 - Palmas/TO. O(A) Sr.(a) pode inclusive fazer a
reclamacdo semse identificar, se preferir. O horario de atendimento do CEP ¢ de segunda e
terca das 14 as 17 horas e quarta e quinta das 9 as 12 horas.

Este documento € emitido em duas vias que serdo ambas assinadas pelos pesquisadores
responsaveis e pelo sr. (a), ficando uma via com cada um.

Diante das explicagoes, Eu, fui
informado sobre o que o pesquisador quer fazer e porque precisa do consentlmento para que
meu (minha) filho(a) (ou menor sob sua responsabilidade) participe da pesquisa e entendi a
explicacdo. Por isso, eu concordo que meu (minha) filho(a) (ou menor sob sua
responsabilidade) participe do projeto, sabendo que ndo receberd nenhum tipo de
compensacao financeira pela sua participacdo neste estudo e que podera sair quando quiser..

Palmas - TO, (dia), de (més)__ de (ano).

Responsavel

Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral - Pesquisadora

Talita Buttarello Mucari - Pesquisadora

Participante da Pesquisa
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APENDICE C- Termo de Assentimento Livre e Esclarecido para adolescentes de 15 a 17
anos (TALE)

Nos, Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral e Talita Buttarello Mucari, docentes da
Universidade Federal do Tocantins, convidamos vocé a participar do estudo “DOENCA
FALCIFORME: FATORES ASSOCIADOS A AUTOEFICACIA E MANEJO
FAMILIAR”.

Nesse momento, pretendemos avaliar a autoeficacia em adolescentes e jovens adultos (entre
15e 23 anos) com doenca falciforme atendidos no Ambulatério de Hematologia de Palmas.

Gostariamos muito de contar com vocé, mas vocé ndo € obrigado a participar e ndo
tem problema se desistir. A pesquisa acontecera no Ambulatério de Hematologia de
Palmas. Para vocé participar sera necessario responder alguns questionarios: 1)
Sociocultural e de condigdes de salde, 2) Conhecimento sobre a doenca falciforme, 3)
Escala de autoeficacia em doenca falciforme, 4) Escala de apoio social e 5) Escala de dor.
O tempo para aplicacdo dos instrumentos da pesquisa sera de aproximadamente 45
minutos.

Aceitando vocé estara contribuindo para identificar os fatores que interferem na
autoeficacia de pacientes com doenca falciforme no Estado do Tocantins. A sua
participacdo é voluntéria e se depois de aceitar vocé desistir em qualquer fase da pesquisa,
antes ou depois da coleta dos dados, independente do motivo ndo tem nenhum prejuizo.

Os riscos desta pesquisa estdo relacionados com desconforto, constrangimento,
exposicao, inibicdo, medo, vergonha, receio de revelar informagdes, sentimento de invaséo
de privacidade, recordacOes negativas e estigmatizacdo. Para diminuir estes riscos, 0S
questionarios/instrumentos serdo aplicados em sala separada. Em qualquer momento, se
voceé sofrer algum dano que seja comprovado decorrente desta pesquisa, vocé devera entrar
em contato com as pesquisadoras, ficando garantido o direito a indenizacdo. O
Ambulatério de Hematologia de Palmas dispbe de atendimento psicoldgico especializado
que poderéa prestar atendimento e acolhimento a vocé, caso necessario.

Os beneficios desta pesquisa estdo associados ao desenvolvimento de politicas
publicas para ampliacdo do conhecimento relacionado a doenca falciforme, melhoria da
qualidade de vida e promocéo de saude.

A fim de manter a sua privacidade, sigilo e confidencialidade, serdo preservados
todos os dados que possam te identificar durante todas as fases da pesquisa, ninguém
saberd que vocé esta participando; ndo falaremos e nem daremos informacdes a outras
pessoas. Os resultados da pesquisa serdo divulgados em publicacBes cientificas, mas sem
identificar seus dados pessoais.

Vocé ndo tera nenhuma despesa com deslocamento e/ou alimentacdo ao participar
da pesquisa, porque as entrevistas acontecerdo no mesmo dia da sua consulta previamente
agendada no servico desejado, e também ndo receberd nenhuma remuneracéo.

Para ter de qualquer tipo de informacéo sobre os seus dados, esclarecimentos ou
criticas, em qualquer fase do estudo, vocé ou seu responsavel podera entrar em contato com
a pesquisadora responsavel no endereco Avenida NS 15, Quadra 109 Norte, BALA 2, Sala
21- UFT- Plano Diretor Norte- Campus de Palmas- TO ou pelo telefone (63) 992894515 ou
ainda pelo email: leila.gurgel@uft.edu.br.

CONSENTIMENTO POS-
INFORMADO
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Eu aceito participar da pesquisa
“DOENCA FALCIFORME: FATORES ASSOCIADOS A AUTOEFICACIA E MANEJO
FAMILIAR”.

Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que posso dizer “sim”
e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “nao” e desistir € que ninguém vai
ficar com raiva/chateado comigo. Os pesquisadores esclareceram minhas ddvidas e
conversaram com 0S meus pais ou responsavel legal. Recebi uma copia deste termo de
assentimento, li e quero/concordo em participar da pesquisa/estudo.

Palmas, de de 202_.
Assinatura do adolescente Assinatura dos pais/responsaveis
Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral Talita Buttarello Mucari

Pesquisadora Pesquisadora
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APENDICE D - Termo Compromisso para Utilizacdo e Manuseio de Dados (TCUD)

Nos, Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral e Talita Buttarello Mucari, docentes da
Universidade Federal do Tocantins, pesquisadoras responsaveis pelo projeto de pesquisa
intitulado “DOENCA FALCIFORME: FATORES ASSOCIADOS A AUTOEFICACIA
E MANEJO FAMILIAR”, declaramos, para os devidos fins, conhecer e cumprir as
Resolugdes Eticas Brasileiras, em especial a Resolugdo n° 466/12 do Conselho Nacional de
Saude.

Além do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e do Termo de
Assentimento Livre e Esclarecido (TALE), sera necessario 0 TCUD, pois se trata também de
pesquisa documental em prontuarios.

Comprometemo-nos a manusear os dados contidos no Arquivo de Prontuérios do
Ambulatério de Hematologia de Palmas apenas apds receber a aprovacdo do Comité de
Etica da Universidade Federal do Tocantins (CEP-UFT) e, também, em manter a
confidencialidade e sigilo dos dados contidos nos prontuérios, bem como a privacidade de
seus conteudos, mantendo a integridade moral e a privacidade dos participantes da pesquisa
que terdo suas informacdes acessadas. Nao repassaremos 0s dados coletados ou o banco de
dados em sua integra, ou parte deles, as pessoas ndo envolvidas na equipe da pesquisa.

Também nos comprometemos com a guarda, cuidado e utilizacdo das informacdes
apenas para cumprimento dos objetivos previstos na pesquisa aqui referida. Qualquer outra
pesquisa, em que necessite coletar informacdes, serd submetida para apreciacdo do Comité
de Etica em Pesquisa. Os dados obtidos da pesquisa documental serdo guardados de forma
sigilosa,segura, confidencial e privada, por cinco anos, e depois serdao destruidos.

Ao publicar os resultados da pesquisa, manteremos 0 anonimato das pessoas Cujos
dadosforam pesquisados.

Devido a impossibilidade de obtencdo do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecidode todos os participantes, assinaremos esse Termo de Consentimento de Uso de
Banco de Dados, para salvaguardar os direitos dos participantes.

Palmas, de de 2023.

Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral - Pesquisadora

Talita Buttarello Mucari - Pesquisadora



APENDICE E - Formulario para coleta de dados clinicos de prontuérios do
Ambulatério de hematologia de Palmas

1. Nome:

2. Data de nascimento: / /

DIAGNOSTICO

3. Data de diagnostico:__/ /

4. Data do encaminhamento para 0 Amb. Hemat. de Palmas:___ / /
5. Data da primeira consulta: / /

6. Teste do pezinho: ( ) Sim ( )Nao

7. Possui o Teste ( ) Sim () N&o

8. Genotipo: ( ) HbSS ( ) HbSC ( ) HbSPtalassemia Outro:_

COMPLICACOES:

9. () Litiase Biliar ( ) Lesdes Osseas () Condicao bucal () Retina () UlceraMaleolar
Outra:
10. Crise Algica: ( ) Sim () N&o

11. Data altima crise algica: / / .
12. Quantidade de crises algicas nos Gltimos 24 meses:
13. Sequestro esplénico (Ultimo): / /

14. Quantidade de sequestro esplénicos nos ultimos 24 meses:__ .
15. Esplenectomia: ( ) Sim ( ) Nao

16. Priapismo*: ( ) Sim ( ) Nao*exclusivo para sexo masculino
17. Quantidade de episodios de priapismo nos ultimos 24 meses:_.
18. AVC: ( )Sim ( ) Néo

19. Qual tipo do AVE? () Isquémico ( ) Hemorragico

20. Quantidade de AVE nos ultimos 24 meses:

COMORBIDADES
21. () Hipertensdo arterial () Diabetes mellitus () Hepatite B () Hepatite C ()
HIVOutras:
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EXAMES

22. ABO RH:

23. P.Al: () Sim ( ) Nao
24. Ferritina: () Sim () Nao
25. Valor da ferritina?

DADOS CLINICOS (dados da tltima consulta)

26. Calendéario Vacinal Atualizado: ( ) Sim ( ) Néo

27. Altura:__metros

28. Peso:__ Kg

29. Teve infecgdo? ( ) Sim () Nao

30. Qual tipo de infeccdo ? ( ) Pneumonia ( ) Sepse ( ) Osteomielite( ) Gastroenterite
() outras:

TRANSFUSAO
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31. Jérealizou transfusdo sanguinea? ( ) Sim ( ) Néo

32. Quantas nos ultimos 24 meses?

33. Datada ultima:__/ / :

34. Qual tipo da Ultima transfus@o? ( ) Transfusdo Esporadica ( ) Transfusdo Troca( )
Hipertransfuséo

35. Data da Ultima transfusao: / /

MEDICAMENTOS EM USO
36. Esta em uso de algum medicamento? ( ) Sim ( ) Néo

37. Quais? () Hidroxiureia () Quelante de ferro ( ) Eritropoetina ( ) Dipirona( )
Paracetamol () Diclofenaco de sddio () Fenoximetilpenicilina oral Outros:

INTERNACOES:

38. Qual a data da Ultima internacao? / /

39. Quantidade de internag¢6es no ultimo ano?

ACOMPANHAMENTO NO AMBULATORIO
40. Quantos atendimentos com hematologista no ambulatério no ano?

41. Faltou alguma consulta? ( ) Sim () Néo
42. Quantas consultas?




APENDICE F - Questionario sociocultural e de condices de satide
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1. DADOS SOCIOCULTURAIS

1. DATA: / /

2. NOME DO PARTICIPANTE:

3. IDADE:
4. SEXO: ( ) Masculino
( ) Feminino Outro:
5. ETNIA ( ) Branca
AUTODECLARADA | ( ) Parda
() Amarela
() Preta
() Indigena

6. ESPIRITUALIDADE | ( ) Sem crenca espiritual

( ) Com crenca espiritual, mas ndo frequenta instituicao
religiosa

( ) Com crenca espiritual e frequenta instituicdo religiosa
( ) Outro:

7.  RELACIONAMENTO | ( ) Vive sozinho
CONJUGAL: ( ) Vive acompanhado

8. QUANTAS PESSOAS VIVEM NA SUA RESIDENCIA?

QUAL SEU VINCULO COM ELAS?

9.  MUNICIPIO QUE MORA: 9.1( ) Zona Urbana ( ) Zona Rural

() Propria
10. TIPO DE MORADIA | () Aluguel
() Outro:
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11.

ESCOLARIDADE

( ) Nao-Alfabetizado

( ) Semi-Alfabetizado (apenas escreve 0 nome)
Se alfabetizado, até quando vocé estudou?

() No méximo ensino fundamental completo

( ) No maximo ensino medio completo

( ) No méaximo ensino superior completo

( ) No maximo pos-graduacdo completa

12.

DESEMPENHO
ESCOLAR

( ) Nunca estudou
( ) Deixou de frequentar a escola devido a doenga falciforme
Se estuda, responder 0s seguintes itens:

Série atual:

Faltas escolares devido a Doenca Falciforme
( ) Sim( ) Nao

Dificuldade de aprendizagem

()Sim () Néo

Reprovacdo devido a doenca falciforme
()Sim () Nao

Se sim, qual série?

13.

OCUPACAO:

() Empregado
( ) Autdnomo

( ) Desempregado

14.

BENEFICIO
FINANCEIRO

() Beneficio doenca
( ) Bolsa familia
( ) Bolsa escola
( ) Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC)
() Qutro: Valor total:

15.

RENDA FAMILIAR:

(Sem beneficios)

() <1 salario minimo
()1 a2 salarios minimos
() 3 a5 salarios minimos

( ) > 5 salarios minimos
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16.  Quantas pessoas contribuem para essa renda familiar? pessoas.

2. DADOS SOBRE A DOENCA

()Sim ( ) Néo

Se sim, quantos episodios?

17. CRISE DE DOR NOS
ULTIMOS 3 MESES

Necessitou de internagdo? ( ) Sim ( ) Nao

Faz o uso conforme a prescri¢cdo médica?

() Sim () Néo

Encontra o medicamento com facilidade?

() Sim () Néo

Se usa Hidroxiureia, estd com dificuldade de acesso na

18. USO DE
MEDICAMENTOS

Assisténcia Farmacéutica?
()Sim ( ) Nao

Ja esteve internado?

()Sim () Néo
., Se sim, qual a data da ultima internacg&o: / /
19.  ULTIMA S
s Quantos dias ficou internado?:
INTERNACAOE _
s Motivo:
TRANSFUSAO

Ja fez transfusdo?
( )Sim ( ) Nao

Data da ultima transfuséo: / /




Quais sdo suas principais fontes de informacéo sobre a doenca? () Radio () TV ()
Internet () Equipe médica/multiprofissional Outra:

APENDICE G - Questionario do conhecimento sobre a doenca falciforme
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DIMENSOES

AFIRMATIVAS

VERDADEIRO

FALSO

NAO
SEI

Caracterizagédo

. A doenca falciforme é uma doenca do sangue.

. Na doenca falciforme, as hemacias (células do

sangue) sdo defeituosas.

. As hemacias em formato de foice na doenca

falciforme funcionam iguais as hemacias normais.

. Nas pessoas com doenca falciforme, as hemécias se

juntam e entopem 0s vasos sanguineos.

. Pessoas com doenca falciforme vivem menos que a

média da populacdo em geral.

. Mulheres com doenca falciforme ndo podem

engravidar.

Transmissdo/ Causa

. A doenca falciforme é causada por bactérias e/ou

virus.

. A doenca falciforme tem origem genética.

. Um pai com trago falciforme e uma mée com trago
falciforme podem ter filhos com doenca falciforme.

10.

Somente pessoas negras tém doenca falciforme.

11.

As pessoas com doenca falciforme transmitem a
doenca pelo contato fisico.

Sintomas

12.

A dor é um sintoma comum na doenga falciforme.

13.

E comum o aparecimento de feridas nas pernas das
pessoas com doenca falciforme.

14.

Caso haja feridas nas pernas em pessoas com
doenca falciforme, elas sdo dificeis de cicatrizar.

15.

E comum a pessoa com doenca falciforme
apresentar olhos amarelados.

16.

O acidente vascular cerebral (AVC ou derrame) é
uma complicagéo grave da doenga falciforme.
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Diagnostico/ tratamento

17.

O diagndstico de doenca falciforme é iniciado com
0 teste do pezinho.

18.

A eletroforese de hemoglobina é uma maneira de
saber se a pessoa tem doenca falciforme.

19.

A doenca falciforme ndo tem tratamento.

20.

S&o medicamentos importantes para o tratamento
da doenga falciforme: acido félico e hidroxiureia.

21.

A doenca falciforme néo tem cura.

22.

A anemia na doenca falciforme néo é curada com
alimentacéo rica em ferro.

Cuidados

23.

A pessoa com doenca falciforme deve ingerir
bastante alimentos ricos em ferro, como carnes
vermelhas.

24,

Comer alimentos ricos em ferro pode diminuir os
sintomas da doenca.

25.

A pessoa com doenca falciforme ndo pode praticar
atividade fisica.

26.

E importante beber bastante agua, pois ajuda a
diminuir ou evitar as crises de dor.

27.

Sé&o cuidados para prevencéo de feridas nas pernas:
hidratacdo e higiene da pele, uso de calcados
apropriados e confortaveis e prevenir as picadas de
insetos.

Acompanhamento

28.

E necessario o acompanhamento regular da pessoa
com doenca falciforme.

29.

O acompanhamento da pessoa com doenca
falciforme deve ser realizado apenas com médico
hematologista.

30.

E importante 0 acompanhamento com uma equipe
multiprofissional (dentista, medico, enfermeiro,
nutricionista, psicologo, fisioterapeuta).

Gabarito: 1:V; 2:V; 3:F; 4:V; 5:V; 6:F; 7:F;8:V; 9:V; 10:F; 11:F; 12:V; 13:V; 14:V; 15:V; 16:V; 17:V;
18:V; 19:F; 20:V; 21:F; 22:V; 23:F; 24:F; 25:F; 26:V; 27:V; 28:V; 29:F; 30:V.
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PRODUCOES, REFERENTES AO TRABALHO DE PESQUISA, DESENVOLVIDAS
DURANTE O PERIODO DE MESTRADO

1. Produto técnico 1: O produto apresentado foi um livro de colorir na forma de historia em
quadrinhos. A historia acontece em uma sala de aula em que o professor conversa com 0s
alunos sobre a doenga falciforme. O livro foi disponibilizado na recepgdo do Ambulatdrio
de Hematologia de Palmas e no formato digital.

o

0@06

Colorindo e
Aprendendo:
DOENCA
FALCIFOR

Ter uma alimentagédo
muito sauddvel, com
bastante verduras,

frutas, arroz, feijdo,

devem tomar
bastante

Professor, a
§ minha irma vai
sempre ao
médico para
ver se esta
tudo bem!

\# 1ss0 mesmo. Muito
f importante ndo
faltar as consultas e
tomar direitinho os
remédios que os
médicos passam

J O principal é o
teste do pezinho, §
que faz quando o
bebé estd bem
novinho. Pode ser
feito de graca.

ficamos
sabendo se
temos a
doenca?

Boa Tarde
turmallll Sentem
nos seus lugares

para comergarmos

professor vai
dar uma aula
muito especial. O
tema vai ser
uma doen¢a

Qual
Doenca
Professor?

o2

;A

Alguém
esta
doente?

DOENGA

/FALCIFOQME
nosso sangue tém células

vermelhas chamadas de
hemdcias. Sdo pequenas
bolinhas redondas que levam
oxigénio do pulmdo para
todo o corpo. Essas
entregas de oxigénio
permitem que todos os

érgaos funcionem bem.

Essas sdo as hemdcias
normais:

0 :’®
e

As criangas com
essa doenca podem
sim brincar,
frequentar a escola,

doenca porque estdo
brincando com o/a
coleguinho(a) que
tem!l!

e vocés néio pegam a —

~

~

Como
podemos

Algumas vezes elas
tém muita dor, e
podem precisar
faltar as aulas. £

importante ajudar o
coleguinha com o
conteddo da aula.

uem tem

a doen¢a

deve comer
o que?

Que legall
vocés estdo




N
Na doencga falciforme, a
hemdcia € produzida com
defeito. Elas ficam bem
Jjuntinhas no sangue, o
que causa entupimento
em vatrios locais que elas
passam, causando muita
dor e varios outros
problemas.

Essas sdo as hemacias
com defeito:

Ela é uma doenga
presente em quase
todo o mundo.
Chegamos ao final
de nossa aula.
Um abrago turma,
Wy, até brevelll

A minha irma
tem essa
doenga. Ela
sente dor,
professor

E ela
brinca?

pega essa
doenga?

§ Vou correndo \
contar para
minha irma o
que aprendill!

A pessoa ja Elas podem ter:
nasce com a _ Dores-. Acé |°9°'
doenca, ela € (e epea ) iquinkolll
transmitida dos J| - Infeccdes frequentes; amiguinho_};
pais para o £ Cansa(,o;
bebé. - Olhos mais
amarelos...
B

Agora € a sua

vez. Fa¢a um

sobre o que mais
gostou da
histérialll

%
desenho bem lindo r,
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PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA
SAUDE

Este produto foi criado por:
Luciana de Melo Borges
Najla Murad

Com reviséo de:
Danielle Rosa Evangelista
Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral
Poliana Guerino Marson
Talita Buttarello Mucari
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2. Produto técnico 2: O produto apresentado foi um livro de atividades com cruzadinhas e
caca palavras. Aborda temas que envolve a doenca falciforme: sintomas, alteragoes
fisiopatoldgicas, diagndstico e alimentacdo saudavel. O livro foi disponibilizado na
recepcdo do Ambulatério de Hematologia de Palmas e no formato digital.
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-A___ é um sintoma comum da doenga 1- Pessoas com Doenga Falciforme devem diminuir o consumo
falciforme. Podendo durar varios dias. de alimentos ricosem_________ -
2- Os olhos das pessoas com doenga falciforme podem 2- Manter uma alimentag&o saudavel é muito importante,
apresentaracor__________ consuma diariamente e verduras.
3- As pessoas com doenga falciforme podem apresentar 3- Alimentosricosemécido ___ também né&o
_________________ ficando indisposta para praticar alguma podem faltar. Esse pode ser encontrado em folhas verdes, de
atividade. preferéncia crus.
4=0testerdor é o principal exame para 4- Por fim, n&o podemos esquecer da hidratagéo! Beber
diagnéstico da doenca falciforme. muita E importantissimo.
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Encontre aqui essas cinco palavras relacionadas a doenga
falciforme:
Acido Félico - Hemécia - Hemoglobina - Eletroforese - Sangue

PY DR ZMS G X W B H G
P LWSUJUY ZBLNZGME X
A cC 1 DO F &L I COMR R
VYHRG CRDTR RTFAOQIKTR RDOY
S MHZMCGCGCGCXKTGBMP RTG G Z
AX KY SWRTHHYDTLM
NS BHFQGWYPCSKO Z
GWMXB XMP ZFVTBD
U RRHX Y JL HGMHTD I K
EMLPGCG CVXMHZOQNN
E L ETROTFORTETSTEAW
Q J RQRGFFDOQTTDM KX
N KDV KV HEMATCII AY
M LGXDTG CYURZGMWTD X N
/./
o R
2 \6 @—’
& =

¢ A doenca falciforme n&o é contagiosa, ou seja, ndo
transmite quando vocé brinca com alguém;

* Vocé deverd frequentar a escola como todas as
outras criangas;

* N&o falte &s consultas no Ambulatério de
Hematologia. O acompanhamento correto é muito
importante;

¢ A doenga pode se manifestar de forma diferente
em cada pessoa, dependendo do tipo de heranga
genética e de suas caracteristicas;

¢ Em casos de diarreia, vémitos, prostagdio, febre,
dificuldade para respirar, procure a Unidade de
Satde mais préxima de sua casa;

¢ Consuma diariamanente frutas e verduras. Evite
frituras e alimentos industrializados. Beba bastante
agua. Escove os dentes sempre apds as refeigdes.
Tome somente medicamentos prescritos para vocé.
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Vamos encontrar os alimentos
que vocé deve consumir para =
ajudar no tratamento?

,UNIVERSIDADE FEDERAL DO TOCANTINS
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Este produto foi criado por:
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Najla Murad

Com reviséo de:
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Manual Informativo: Doenga Faleiforme: Linha de cuidades na Atengéo Priméria para Nutricionistas / CEHMOB -

Centro de Educagdo e Apoio para Hemoglobinopatias. Belo Horizonte: NUPAD/FM/UFMG, 2018. (Linha de
Cuidados na Atengéio Primaria & Sadde) 21 p.: Il

Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Atengdio & Saide. Departamento de Atengdo Hospitalar e de Urgéncia.
Doenga falciforme: satde bucal: prevengdio e cuidado / Ministério da Satde, Secretaria de Atengdo & Saide,
Departamento de Atengdio Hospitalar e de Urgéncia - Brasilia : Ministério da Saide, 2014. 60 p.: .



3. Produto técnico 3: O produto apresentado foi um folder sobre a importancia e uso do
medicamento fenoximetilpenicilina potasssica para ser entregue a familia das pessoas com
doenca falciforme até cinco anos que fazem o uso do medicamento. O material ser&
disponibilizado em formato digital por email ou por aplicativos de mensagens.

Vamos te explicar porque é tio *
importante que os cuidadores
i ema il i ibioti
com fenoximetilpenicilina (Penve
oral®) para esse paciente, quando for
recomendada pelo médico!

Quando uma crianga tem Doenga
Falciforme (DF), ela pode desenvolver
um sistema de defesa do corpo mais
fragilizado, e estar mais exposta a se
contaminar com doengas infecciosas!

Algumas doengas como a Pneumonia,
sdo graves, principalmente em
criangas de até 5 anos e podem levar
amorte.

Sobre o medicamento...

Onde tenho acesso ao medicamento?

-Ele é disponibilizado nos Ambulatérios de
Hematologia do Estado (Palmas e

Araguaina).

Quais documentos devo apresentar para
pegar o medicamento?

-Documentos pessoais e prescricdo
médica. Lembrando que o prazo de
validade da prescrigdo é de 90 dias.

ke

Quando a crianga usa a
Fenoximetilpeniclina oral, de
acordo com o que o médico
prescreveu, € como se um
escudo  imunolégico  fosse
construido, evitando que essas
bactérias consigam provocar

doencas .

e

S/
Esse  medicamento, usado
preventivamente, reduz

infecgOes e hospitalizagdes.

Por isso é tdo importante que os
cuidadores de uma crianga com
Doenga Falciforme, oferegam o
medicamento de  maneira
correta a crianga até os 5 anos
idade.

-V,

UFT]|
il

, UNIVERSIDADE FEDERAL DO TOCANTINS
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-QRADUAQRO "
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM CIENCIAS DA SAUDE

Este produto foi criado por:
Catherine Marie de Campos Menezes Rosa
Hellen Cristina Matos Moreira
Luciana de Melo Borges
Najla Murad

Com revisdo de:
Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral
Talita Buttarello Mucari

BRASIL. CONITEC (Comissdo Nacional de Incorporacio de
Tecnologias no SUS). Portaria Conjunta n. § aprova o Protocolo

Clinico e Diretrizes Terapéuticas -Doenca Falciforme. Ministério
da Saiide, v. 321, p.15-24, 2018,

Como devo preparar o
medicamento?

Adicione agua

dentro do frasco, até

lque a solugdo atinja a|

marca indicadano

rétulo do frasco.

81

agua, o

Atengao!it
« Apés podera ser
utilizado em até 7 dias e deve ser armazenado em
temperatura ambiente (entre 15 °C e 30 °C).

« Depois de 7 dias, o medicamento ndo devera ser mais
tilizado, devera ser local apropri;

+ E muito importante o descarte dos frascos que contem
medicamento de maneira correta. Algumas drogarias e
Unidades de Salide contém locais para o descarte.

* Mas vocé podera trazer os frascos no Ambulatério de
Hematologia também.

* Desta forma contribui para o meio ambiente e a satide
de todos.

Vocé que cuida de
uma crianga com até

5anosdeidade e
que tem Doenga

folheto com atencao! l
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Falciforme, leia este @



96

4. Produto técnico 4: O produto apresentado foi um infogréafico digital que utiliza textos e
imagens. Objetiva disseminar informacdes da Doenca Falciforme em uma linguagem mais
popular e proxima do individuo, de forma que possam compreendé-la melhor, suas
caracteristicas, tratamento e rede de cuidado, para que estas informac6es sejam revertidas
em qualidade de vida e melhora da satde. O material sera disponibilizado as pessoas com
Doenca falciforme, por email ou por aplicativo de mensagens.

DOENCA FALCIFORME ——
ONDE PROCURAR AJUDA %

o @ SAUDE DA FAMILIA

Q0 Na Unidade Basica de Saude(UBS) é possivel o diagnoéstico precoce. Caso
ﬁ& fique confirmado é encaminhado ao servico de hematologia de referéncia.

Procure a UBS quando precisar de exames, imunizacoes basicas e especiais,
cuidados com a saude, prescricao de medicamentos, como analgésicos, anti
il inflamatérios, acido folico e penicilina

R © Link do municipio

E importante fazer o acompanhamento regular no hemocentro. Médico
hematologista, medicacoes e exames especiais sao fornecidos nestas unidades,
além de uma equipe multiprofissional especializada para atender as
necessidades do paciente.

@ Atencao nas urgéncias e emergencias

Podem surgir complicacoes como infeccoes, disturbios pulmonares,
neurolégicos, renais, ulceras nas pernas, bem como eventos alheios a doenca,
como acidentes. Nestes casos € necessario atendimentos nas UPAS e HOSPITAIS .
Lo Link

Rede hospitalar

Quando precisar de internacao, devido as intercorréncias, através do servico

de saude que estiver utilizando, sera encaminhado a uma unidade hospitalar.

Apos a alta retorne a UBS e ao Hemocentro para dar continuidade ao
tratamento.

@ CLIQUE Aq%mmual completo

Uma pessoa com Doenca Falciforme, uma familia orientadas para o cuidado e com o

acompanhamento certo, terao suas intercorréncias atendidas no tempo oportuno.
Conhecer para cuidar € um material produzido pelo Ministério da Saude, que traz estas e
outras informacgoes para vocé.

Material produzido e adaptado por. Luciana de Melo Borges e Najla Murad. Revisao: Leila Rute Oliveira Gurgel do Amaral; Talita Buttarello
Mucari; Danielle Rosa Evangelista;Poliana Guerino Marson. Realizagdo: PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM CIENCIAS DA SAUDE- UFT.
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Publicacdo de trés resumos no Congresso Brasileiro de Hematologia,
Hemoterapia e Terapia Celular (HEMO - 2024), organizado pela Associagdo
Brasileira de Hematologia, Hemoterapia e Terapia Celular (ABHH). Disponivel em:
https://www.hemo.org.br/2024/assets/suplementohemo2024.pdf.

Hematology, Transfusion and Cell Therapy, Volume 46, Supplement 4, October 2024.
ISSN: 2531-1379

Resumo 1: DOENCA FALCIFORME: ASSOCIACAO ENTRE COMPLICACOES

CLINICAS E GENOTIPOS DA DOENCA EM PACIENTES DO AMBULATORIO
DE HEMATOLOGIA DE PALMAS-TOCANTINS

51228

HEMATOL TRANSFUS CELL THER. 2024:46({54)-51—-51267

isoladas por Ficoll-Paque sao criopreservadas em um tangue
de nitrogénio liquido para 4800 amostras (Taylor-Wharton).
Discussio: A aplicapdo dos Termos de Consentimento Livre-
Esclaredos (TCLEs) estd em andamento nos ambulatérios do
HC-FMREP e do Hemeoventro, Com a implementagao de TCLEs
digitais na plataforma REDCap, e com sua integracio ao sis-
tema informatizade do hespital (sinalizando a necessidade
da coleta de tubos adicionais de sangue), esperamos agilizar a
coleta de sangue para o Bicbanco, Amesiras de neoplasias
hematolégicas, bem como os dados clinicos e laboratoriais
associados, vém sendo coletadas e processadas, visando a
avalingio futura de um ensaio de medicina de precisao fun-
cional. Cenclusae: O estabelecimento do bichanco terd um
papel crucial pars o avenco sistemdticona drea da pesquisa
clinica e translacional e na elaboragao futura de apoes de
atengdo oncoldgica.

https:/doi.org/10.1016/ htct.2024.09.2149

SEVERE HEMOLYSIS IN HAFF DISEASE
ASSOCIATED WITH AFTER FISH
CONSUMPTION? OLD MAN - CASE STUDY

MMP Luciano ®, MO Cunha®, SF Oliveira ®,
ACS Castro®, SM Vieira %, AP Farias?,

EJS Freitas©, SMD Santos 4, AM Klucekovski ®,
JPM Neto *=oF

* Pés-Graduagdo em Ciéncias Farmacéuticas
(PPGCF), Universidade Federal do Amazonas
(UFAM), Manaus, AM, Brazil

® Instituto de Ciéncias Exatas e Tecnologia,
Universidade Federal do Amazonas (UFAM),
Itacoatiara, AM, Brazil

* Pds-graduagas em Imunalogia Basica e Aplicada
(PPGIBA), Universidade Federal do Amazonas
(UFAM), Manaus, AM, Brazil

9 Hospital Regional José Mendes, Itacoatiara, AM,
Brazil

© Pragrama de Pds-Graduagdo em Ciéncias
Aplicadas @ Hematologia (PPGH), Universidade do
Estade do Amazonas e Fundagiie Hospitalar de
Hematologia ¢ Hemoterapia do Amazonas (UEAS
HEMOAM]), Manaus, AM, Brazil

! Universidade Federal de Juiz de Fora (UFJF),
Campus Governader Valadares, Governadar
Valadares, MG, Brazil

Objectives: The disease rhabdomyolysis is a condition with-
out a defined direct cause, characterized by the rupture of
muscle fibers and their release into the bloodstream of the
intracellular constituents, causing myalgia and weakness in
the patient, with severe pain mainly in the lower limba and
acute renal failure. Objective: To describe a case of death from
Rhabdomyuolysis disease after eating fish in the municipality
of Itacoatiara, Amazonas, Brazil. Material e methods: Analysis
of patient medical record containing your medical, clinical,
laboratory and demographic data, Case related: An 89-year-

old man with a fixed residence in the municipality of Novo
Remanso, state of Amazonas, Brazil, reported symptoms of
myalgia and dark urine 10 hours after consuming local fish,
tambaqui (Colessoma macropemum) and pacu (Plaractus
mesopotamicus). He was treated at the outpatient clinie of
the Hospital José Mendes, municipality of the I[tacoatiara,
Amazonag state, Brazil on January 11, 2021, presenting with
limited mobility, disorientation pain throughout his body.
The patient was hospitalized with suspected Rhabdemyoly-
sis, presenting blood pressure 130/80 with 94% Saturation and
Temperature of 36.8°C. Laboratory tests showed CK levels of
47563 U/L. The hemogram showed moderate anemia with
Erythrocytes: 3.27 M/mm?; Hemoglobin: 10.6 g/dL and Hemat-
ocrit: 29.1%. A treatment protocol for Rhabdomyolysis was
immediately started, consisting of 500 mL of 0.9% saline solu-
tion, 20mg furosemide and 2 g Ceftriaxone, intravenously
every 12 hours, for 7 days. After 48 hours, his blood count
worsened with red blood cells: 234 M/mm”, Hemoglobin:
9.2 gfdL, Hematocrit 25.2%, however, his serum CK levels
decreased (B87.4 U/L). Two packets of red bloed cell concen-
trates and intravenous tramadol 100mg were transfused
every 8 hours for seven days, and he was discharged on Janu-
ary 17, 2021, dying two later at his residence. Discussion: The
state of Amazonas, Brasil, experienced an outbreak of Rhab-
domyolysis between Septemnber 2021 to January 2023, with
compulsory notifications and 103 cases confirmed, being 67
(65%) of them occurnng only Itacoatiara municipality,
Although the direct etiology for rhabdomyolysis is unknown,
studies show that serum CE concentrations abowe 1000 U/,
combined with severe myalgia and myoglobinuria, have a
high risk of developing rhabdomyolysis. Conclusion: In this
way, we believe that the implementation of new therapeutic,
clinical and laboratory approaches are necessary to assist in
the early diagnosis of the disease and prevent clinical sever-
ity, particularly acute renal failure.

hittps://doi.org/10.1016/). hitct. 2024,09.2150

DOENGCA FALCIFORME: ASSOCIAGCAD ENTRE
COMPLICACOES CLINICAS E GENOTIPOS DA
DOENGA EM PACIENTES DO AMBULATORIO
DE HEMATOLOGIA DE PALMAS-TOCANTINS

LM Borges, N Murad, HCM Moreira,
CMCM Rosa, RA Concentine, RG Paula,
LROGD Amaral, TB Mucari

Universidade Federal do Tocanting (UFTQ), Palmas,
TO, Brasil

Objetives: A Doenga Falciforme (DF), possui wirias manifes-
tagoes clinicas, agudas e cronicas. Porém, nem todos as pes-
spas com DF manifestam =eus sintomes de forme
semelhante. A variabilidade clinica depende do gendtipo, do
hapldtipo e do nivel da hemoglobina fetal (Hb F). O objetivo
desse trabalho & identificar os gendtipos e as complicagbes
clinicas relatadas em prontudrios de adolescentes e jovens
adultos  com doenga falciforme acompanhados no


https://www.hemo.org.br/2024/assets/suplementohemo2024.pdf
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Resumo 2: AVALIACAO DO IMPACTO SUBJETIVO EM CUIDADORES DE
PACIENTES COM DOENCA FALCIFORME
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Ambulatdric de Hematologia de Palmas-TO, bem como a
associacdo entre essas varidvels. Material e métodos: Trata-
se de pesquisa quantitativa, analiico-descritiva e transver-
sal sobre gendtipes e complicacdes clinicas da Doenga Falci-
forme, realizada no Ambulatéric de Hematelogia de Palmas-
Tocantins, Brasil. Foram incluidos no estude adelescentes
de 15 a 17 anos e jovens adultos de 18 a 23, diagnosticades
com doenga falciforme e acompanhados ne ambulatdrio
com o prontudric ative, Os dades relativos acs genotipos e
as complicagoes clinicas foram coletados dos prontudrios,
tabulados em planilha do Excel [Microsoft Office Excel®
2022) com dupla conferéncia pelos pesquisadores e analisa-
dos no programa estatistico SPS5% (Statistical Package for
the Social Sciences - versio 22.0). As associacdes foram veri-
ficadas por meio do Teste Qui- Quadrado ou, Exato de Fisher,
ao nivel de 5% de significincia. A pesquisa fol aprovada pele
Comité de Etica em Pesquisa {CEP) da Universidade Federal
do Tecantins (UFT) sob o parecer n"62.60.859/2023, RESUL-
TADOS: Dos 69 individuos avaliados, 44 (63,77%) tinham
idade entre 15 e 17 anos, e 25 (356,23%) entre 18 e 23, com
meédia de idade 19,29 anos. Quanto acs gendtipos, 40
(57,97%) possuiam o gendtipo 55, 23 (33,33%) SC, 4 (5,7%%) 5F
e 2 {2,39%) SBetaTalassemia. Os pacientes que apresentaram
alguma complicacao clinica somaram 34 (4928%), contra 35
(50,72%) sem relato de quaisquer eventos. As manifestapdes
encontradas relacionadas as complicagoes foram: Esplenec-
tornia (8,70%), Litfase Biliar (43,50%), Lesoes dsseas (11,60%),
Acidente Vascular Cerebral (4,30%), Sequestro Esplénico
{15,90%), Dactilite {1,40%), Colecistectomia (23,20%), Trans-
fusbes (66,70%) e Crises Algicas (95,70%). Observaram-se
associacdes significativas dos gendtipos com o Escore Geral
de Complicagio (p < 0,001), colelitiase (p =0,002}, colecistec-
tomia (p=0,019) e transfusdo (p < 0,001). Esse escore de
complicagoes € a soma de todas as complicagtes clinicas
relatadas no prontudrio do paciente desde o inicio do acom-
panhamento hematoldgico. Dos 40 individuos com gendti-
pos 55, 27 apresentaram  alguma  complicagao,
representando 79,41% das complicagdes. Nos demais gendti-
pos, 5 (14,71%) pacientes 5C apresentaram alguma manifes-
tagao, 2 (5,88%) 5F e 0 (0,00%) SBetaTalassermnia. Discussao:
0Oz dados obtides corroboram a literatura, ao verificar-se que
o gendtipo mais prevalente € o 55 e 0 menos frequente a
SBetaTalassemia, assim como as complicapdes clinicas visu-
alizadas séo comuns, Nota-se auséncia de cases de pria-
pismo, geralmente visto em 5 a 10% dos casos em jovens
adultos. Quanto aos gendtipos, o 55 @ o considerade mais
grave, justamente por apresentar mais manifestagoes clini-
cas. As crises dlgicas, mesmo sendo a complicagéo mais fre-
guente, nao apresentaram significincia estatistica quanto
ag gendtipo. Conclusao: Mota-se que os gendtipos sao
fatores determinantes para o surgimento de complicapdes
nos individuos com doenca falciforme, a exemplo disso,
pacientes com o gendtipo 55 se mostram mais acometides
por complicagoes clinicas que os demais gendtipos,
enguanto o gendtipo SBetaTalassemia, por outro lado, apre-
sentou menor taxa desses eventos.

httpsy//doi.org/10.1016/] htct. 2024.09.2151
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Objetives: A doenga falciforme (DF) € uma das enfermidades
genéticas e hereditdrias mais comuns no mundo, O conheci-
mento das caracteristicas dos cuidadores familiares de pes-
spas com DF, suas necessidades, bem como o impacto
subjetive produzido pelo ato de cuidar, ou seja, as reagoes
emocionais advindas do processo é fundamental, pois, abor-
dar essas questdes é essencial para garantir o bemuanto dos
pacientes, O objetive desse trabalho é avaliar o impacto subje-
tivo de cuidadores d-estar tanto dos cuidadores ge criangas
cam Doenga Falciforme atendidas no ambulatéric de Hema-
tologia de Palmas, Tocantins, Brasil. Materlais e métodos:
Trata-se de pesquisa de cardter quantitative, analitico-descri-
tivo e transversal, desenvolvida no Ambulatério de Hematolo-
gia de Palmas-Tocantins, Brasil. Os participantes sic 97
cuidadores de criangas (entre 3 e 12 anos) com Doenga Faloi-
forme, acompanhadas nesse ambulatéric, A coleta dos dados
foi realizada pela aplicacio da Caregiver Burden Scale, a gual
estrutura-se por cinco dimensdes: Tensao Geral, Isolamento,
Decepran, Envolvimento Emocional @ Ambiente, além do
Escore Total. Os dados foram tabulados em planilha do Excel
(Microsoft Office Excel® 2022) com dupla conferéncia e anali-
sades no programa estatistico SPSS® (Statistical Package for
the Social Sciences - versio 22.0). As associacoes foram verifi-
cadas por meio do Teste Qui- quadrado ou Exato de Fisher, ao
nivel de significincia de 5%. A pesguisa fol aprovada pelo
Comité de Ftica em Pesquisa (CEF) da Universidade Federal do
Tocantins (UFT) scb o parecer n*62.60,859/2023. Resultados: A
média do Eacore Total foi de 2,12 indicando um nivel moder-
ado de sobrecarga subjetiva entre os cuidadores. A dimensao
de Tensdo Geral apresentou a maior média (2,53), seguida por
Deceprao (2,18), Ambiente (1,99), Isolamento (1,88) e Envolvi-
mento Emocional (1,31). O escore pode variar de 1 a 4. Observ-
aram-se associapdes significativas entre a dimensdo de
Tensao Geral e o sexo do culdador (p=0,049), a dimensio de
Isolamento e o local de residéncia (p=0,014); e a dimensio de
Decepedo com a espiritualidade (pw=0,046). Também houwve
agsociacio entre o Escore Total e a classificacao de idade do
cuidador (p=0,030), Discussao: Os cuidadores enfrentam
impactos frente a0 cuidado com os pacientes pedidtricos, par-
ticularmente em termos de Tensdc Geral, Isolamento e
Decepgdc. A associapdo entre Tensdo Geral e sexo, pode ser
relacionada ao direcionamento do cuidado majoritariamente
a mulher, as quais tomam-se as cuidadoras principais ou
dnicas, contexto impactante em sua qualidade de vida, bem-
estar e saide. A associagdo entre Escore Geral e classificacio
etiria, pode ser devida as possiveis interruproes da perspec-
tiva de carreira e de soclalizacdo entre culdadores mais
jovens. Com a Deceppio, nota-se a espiritualidade como
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potencial redutor de solidio entre culdadores. Conclusio: Os
cuidadores experienciam sobrecarga significativa, o gue
gupere 3 necessidade de programas de apaio especificos para
reduzir o impacte. O maior conheciments do impacto subje-
tivo poderd proporcionar estratégias eficazes de suporte para
oz culdadores.

httpa:fdoi.org'10. 1016/ htct 2024.00.2152
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Objetives: A hidroxiuréis & um dos principais tratamentos na
Doenca Feleiforme (DF). Sew uso contribuwi na melhora da
qualidade de wida de pacientes, na prevenpio de
complicapdes, na reducao de crises & na diminuigdo de inter-
nagdes. & autoeficdcia & um conceito que se refere & crenca
do individuo em sua capacidade de realizar tarefas e atingir
objetives especificos. O objetive desse trebalho foi werificar a
autoeficicia em adolescente e jovens adulios com Doenga
Falciforme e relaciond-la ao uso do medicamento Hidrox-
jurdia. Materizl e métodos: Trata-se de pesquisa quantitativa,
analitico-deseritiva & trangversal realizada no Ambulatério de
Hematologia de Falmas-Tocantins, Brasil. Foram incluidos no
eatedo 25 adolescentes de 15 & 17 anog e 44 jovens adulios de
18 a 23, diagnosticados com doenga falciferme ¢ acompanha-
dos no ambulatérie. O use do medicemente Hidroxiureia foi
verificads no prontudrie do pacente, Verificou-se a autoe-
ficicia por meio do instrumento traduzido e validado: Sickle
Cell Self-Efficacy Scale (SCSES). O instrumento foi aplicado no
Ambulatdrio em sala privativa, Os dados foram tabulados em
panilna do Excel (Microsoft Office Excel® 2022} com dupla
conferéneia pelos pesquizaderes e analisados no programa
estatistico SPSS® (Statistical Packapge for the Social Sciences -
wersdo X0, Para identificar & associesc@o utilizou-se o teste
nao paramémics U de Mann-Whitney para dois grupos, ac
nivel de significincia de 5%, seguido do teste de comparagoes
miiltiplas post-hoc pare o resultade significative. & pesquisa
fol aprovads pelo Comité de Etica em Pesquiza (CEF) da Uni-
versidade Federal do Tocantins (UFT) sob o parecer n®
B2E0.8559/2023, Resultados: O escore global médio de autoe-
ficicia para os sujeitos foi de 27 + 5,07 ¢ a mediana foi de 28,
ressalta-se que A escala pode variar de 9 a 45 pontos. Cuanto
& classificacio de autoeficdcia, 50,77% (n=35) dos partici-
pantes possuem alta autoeficicia, dos quais 63,57% (n=24)
sa0 mulheres e 0% jovena adultes (n=21). Dos 63 individuos
avaliados, 22 (31,88%) fazemn o uso do medicamento Hidrox-
iuréia. Observou-se diferenca significativa entre as medianas
da escala de autceficdcds pars individucs em uso ou néo de
Hidrexiuréla (p = 0,037), apesar de apresentar pequenc efeit
no teste post-hoc realizado, Discussaoc: O SC5ES aborda ques-
vdes relacionadas ao controle da dor e do cansapo,

gerenciamento das emoptes, necessidade de mudanca no
comportamento, tomada de decistes adequadas sobre o oui-
dade da doenca e capacidade para realizacdes de atividades
normais no dia a dia. A autceficicia nio & estiticn e sofre var-
iarao em diferentes contextos, desta forma, mdividuos tem a
capacidade de aumentar sua auteeficicia. O uso de hidrox-
iuréia contribui na melhora da qualidade de wvida de
pacientes, ne prevengio de complicesdes, na redugio de ori-
ses e e dimipulche de internagbes, Apesar dos beneficios
evidentes do uso da Hidroxiurdia, o medicamento ainda &
pouco utlizado devido & resisténcia de médicos e muites
wezes do proprio paclente com DF e familiares, Isso se deve,
em parte, & necessidade de monitoraments laboratorial fre-
guente durante o tratamento e aos efelbos colaterals associa-
dos, como mielossupressio, alteragdes na espermatogénese e
teratogenicidade. Conchesao: Apesar de que o uso da Hidrosx-
{uréia influencie em melhorias tangivels ao paciente, que
poderiam, desta forma, aumentar a confisngs na eficica do
trataments & na capacidade de gerenciar sua sadde, o estudo
demostrou que a alta autoeficicia nio estd relacionada ao
uso de Hidroxiuréia. Estudos complementsres sao neces-
gdrios para a compreensdo da relagdo entre 0 uso o medica-
mento ¢ autceficicia, € contribuir para o tratamento e
autecuidado.

httpsufdol.org 10,1016/, htct. 2024.09.3153
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Introdugac: A COVID-19 @ uma doenga sistémica que possul
diversas manifestacdes clinicas e laboratorizis. Dentre as
alteragdes presentes nos exames laboratoriaks, estao as hem-
atoldgices, como a eritropenia, indicando que pacientes com
casos graves podem apresentar reducio nos nivels de hemo-
globina, Objetives: Analisar a concentracao de hemoglobina
em pacientes com COVID-1% e sua relacso com a gravidade da
doenga, Material & métodos: Trata-se de um estudo transver-
sal com 122 pacientes adultos, positivos para SARS-CoV-2 &
residentes em uma regifo da Amezdnia Legal (S8c Lufs/MA),
coletados durante o perfodo margo a setembro de 2020, dos
gquais analisou-se o5 dados sododemogréficos (idade, dhito e
gexo), hospitalares (resultado do veste de molecular para
COVID-1%, local de internacio — enfermaria ou unidade de
trataments intensive - UTI e laboratorizis (hemogrerma
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