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RESUMO

O objetivo do presente estudo € apresentar instrumentos avaliativos como proposta para tracar o perfil
clinico das pessoas com Doenca Falciforme (DF). O estudo descritivo foi conduzido a partir da analise
de ensaios clinicos, relatdrios, diretrizes, revisdes da literatura e evidéncias disponiveis acerca dos
instrumentos mais utilizados para mensuracgao da dor, qualidade de vida, ansiedade, depressao, fadiga
e aspectos sociodemograficos das pessoas com DF. O perfil clinico pode ser realizado mediante
anamnese detalhada com informagdes sociodemograficas; mensuragdo da dor por meio da Escala
Visual Analogica (EVA) e Brief Pain Inventory (BPI); determinacdo da qualidade de vida através do
Short Form Health Survey (SF-36); prevaléncia da ansiedade e depressdo pelo Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS); e, determina¢do do grau de fadiga pelo Patient-Reported-Outcome
Measurement Information System — Fatigue (PROMIS). A busca por informagdes detalhadas sobre os
instrumentos avaliativos utilizados para tragar o perfil clinico ¢ relevante pois propiciardo o adequado
direcionamento para o acompanhamento e tratamento da DF.
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1 INTRODUCAO

A DF ¢ um grupo de hemoglobinopatias com incidéncia de aproximadamente 300.000 a
400.000 nascimentos anuais a nivel mundial. Tem predominancia em pessoas pretas e pardas, origem
genética e hereditaria, causada pela mutacdo no gene HbBS. Apods polimerizagdo, as hemadcias
assumem a forma de foice, com maior predisposicdo a hemdlise, ativacdo do sistema imunoldgico, e
vaso-oclusdao com isquemia associada. Esses mecanismos fisiopatologicos contribuem para a
ocorréncia de lesdes em diversos 6rgaos, com destaque para o cérebro, rim, bago, pulmdes, coragdo e
olhos. O diagnoéstico da DF ¢ realizado mediante testes de triagem neonatal (teste do pezinho) e, na
fase adulta, pelo exame eletroforese. Como abordagens terapéuticas que podem contrabalangar a
gravidade da DF, destaca-se a contribuicdo da penicilina profilatica e vacinas conjugadas com
proteinas para a reducao do risco de infecgdes em criangas com DF, o uso da Hidroxicarbamida, que
aumenta a hemoglobina fetal e reduz a falcizacdo das hemadcias, as transfusdes de sangue, e o
transplante de células-tronco hematopoiéticas como estratégia terapéutica curativa, embora tenha agao
limitada pois depende da disponibilidade dos doadores (Kavanagh, Fasipe, Wun, 2018; Hussein et al.,
2021).

A DF ¢ acompanhada por complica¢des agudas — crises de dores, sindrome toracica aguda e
acidente vascular cerebral, e complicagdes cronicas — dores, doenga renal, nefropatia, disfungao
cardiaca, doenca pulmonar restritiva, retinopatia, hipertensao pulmonar, necrose avascular dos 0ssos
longos, sobrecarga de ferro associada a transfusdo, priapismo, ulceras de perna, maior suscetibilidade
a septicemia, entre outras (Crosby, Quinn, Kalinyak, 2015; Hussein ef al., 2021). Com o avangar da
idade, os danos aos 6rgdos sao mais frequentes, tornando-se problemas cronicos, com implicagdes
relevantes para o acompanhamento e tratamento, o que torna a patologia um problema de saude publica
ainda pouco compreendida pelos profissionais de saude e entidades governamentais.

Para a assisténcia das pessoas com DF, idealmente, deve-se realizar o diagnostico precoce, a
prevencdo das complicacdes e terapéutica direcionada as lesdes dos 6rgaos afetados com o intuito de
melhorar a qualidade de vida dos individuos. Em nivel mundial, programas de triagem neonatal ja
foram implementados, no entanto, mantém-se os desafios relacionados a avaliagdo, acompanhamento
e tratamento das complicagdes associadas a DF, especialmente em paises de baixa renda e com alta
prevaléncia dessa patologia. Nessa perspectiva, merecem destaque os desafios biopsicossociais que
acompanham as pessoas com DF, tais como, a convivéncia com a dor cronica, a presenga de transtornos
emocionais, a estigmatizagdo acompanhada por racismo institucional, a reducao da qualidade de vida,
a tendéncia ao isolamento social, a fadiga e as consultas médicas frequentes que suscitam a interrupg¢ao

laboral, acarretando estresse financeiro pessoal e a toda familia (Hussein et al., 2021).
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A DF pode aumentar a necessidade de internagdes frequentes por conta das crises de dores,
lesdes pulmonares agudas e alto risco de infec¢des. Para os profissionais que acompanham as pessoas
com esta patologia, ¢ de fundamental importancia o melhor entendimento e gerenciamento do perfil
clinico, bem como a presenga das complicagdes associadas com vistas a defini¢do, gestdo e adocao de
intervengoes terapéuticas oportunas, adequadas e eficazes. Viola et al. (2021) ressaltam que os avangos
da assisténcia a saude nos ultimos anos, acarretaram o aumento de, aproximadamente, 95% da
transi¢do das criangas com DF para a fase adulta, o que refor¢a a evolucao da assisténcia a saude geral
dos acometidos pela patologia. Entretanto, percebe-se a falta de programacgao para que a transi¢ao seja
eficaz, assim como a caréncia na capacitacdo de profissionais envolvidos no acompanhamento e
assisténcia, contribui sobremaneira, para as altas taxas de morbimortalidade entre as pessoas com DF.

Nesse contexto, estudos tém sido realizados para uma melhor compreensdo e avaliacdo das
pessoas com DF, mediante o delineamento do perfil e da analise da eficacia dos ensaios clinicos. No
entanto, ndo existem marcadores para analisar a dor decorrente das crises vaso-oclusivas especificas
desta doenca. Nessa direcdo, Farrel e al. (2019) sugerem que sejam avaliados os dominios
relacionados a dor aguda e cronica, aos impactos emocionais, a qualidade do sono, aos niveis de fadiga
e as fungdes social, fisica e cognitiva.

Embora recomendagdes de abordagens ja sejam propostas, ndo ha um padrao para avaliacao
das complicagdes associadas a DF com énfase na saude fisica e mental. Necessita-se, portanto, de uma
maior compreensdo do perfil clinico realizado mediante a anamnese detalhada com aspectos
sociodemograficos, mensuragdo da dor, determinagcdo da qualidade de vida, niveis de fadiga,
prevaléncia da ansiedade e depressdo. Assim considerando, o objetivo desta pesquisa ¢ apresentar
instrumentos avaliativos como proposta para tragar o perfil clinico das pessoas com DF com vistas a
fornecer uma visdo geral do diagnostico, manifestagdes clinicas agudas e cronicas frequentes e, por

conseguinte, direcionar melhores praticas para o tratamento da DF.

2 METODOS

Trata-se de um estudo descritivo realizado a partir da andlise de ensaios clinicos, relatorios,
diretrizes, revisdes da literatura e evidéncias disponiveis acerca dos instrumentos mais utilizados para
o diagnostico e a assisténcia de pessoas com DF. Destaca-se a realizacdo da anamnese minuciosa,
devidamente acompanhada de relevantes ferramentas que visam a andlise acurada da dor, através da
aplicagdo da Escala Visual Analogica (EVA) (Jensen; Karoly; Braver, 1986) e do Brief Pain Inventory
(BPI) (Keller et al., 2004), com atencdo especial a ser dada a qualidade de vida, razdo pela qual ¢

indicada a aplicacdo do Short Form Health Survey (SF-36) (Ciconelli et al., 1999), associados a
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determinagdo do grau de fadiga através do Patient-Reported-Outcome Measurement Information
System — Fatigue (PROMIS — Fadiga) (Alves et al., 2014), do estudo da prevaléncia da ansiedade e
depressao com base na escala nominada Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) (Botega et

al., 1995).

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

A presenca de sintomas e complicagdes agudas e cronicas da DF carecem de avaliacao
adequada para se obter respostas positivas ao tratamento e ao acompanhamento desta patologia. De
acordo com as Diretrizes de Hematologia para a DF direcionadas ao tratamento, deve-se controlar os
sintomas e realizar bom gerenciamento das complicagdes. Como estratégias de tratamento, destaca-se
0 manejo da crise vaso-oclusiva e as sindromes associadas a dor cronica (Maakaron, 2023).

Salienta-se a necessidade do cuidado especializado voltado a dor cronica, além da identificacao
precoce dos problemas para um melhor direcionamento ao profissional habilitado e a rede de apoio
aos individuos acometidos e seus familiares, com a criagdo de suporte para o autogerenciamento € o
autocuidado, como ocorre, especialmente, no priapismo, nas ulceras de perna ¢ no uso de
medicamentos. Essa conduta reforca o papel da equipe multidisciplinar para o adequado
acompanhamento e tratamento das pessoas com DF.

Pessoas com falcemia e seus familiares podem enfrentar adversidades biopsicossociais que
incluem sofrimento emocional, défices funcionais e fatores de risco sociodemograficos, que reforcam
anecessidade na identificagdo dos individuos mais vulneraveis as complicagdes desta patologia. Desse
modo, podem ser beneficiados no tempo adequado com a realizagdao do perfil clinico detalhado por
meio de avaliacdes multifatoriais (Reader et al., 2020). Boa parte das comorbidades associadas a DF
necessitam de monitoramento a fim de evitar a ocorréncia das implicagdes fisicas, emocionais, sociais
e laborais. A anamnese detalhada fornece uma alternativa para se conhecer mais profundamente o
individuo. A avaliagdo da dor, por ser uma das maiores complicacdes da DF, acentua as possiveis
interferéncias nas medidas biopsicossociais relacionadas a qualidade de vida, fadiga, ansiedade e
depressdo, que evidenciam o quanto a doenca pode influenciar nesses parametros. Nessa conjuntura,

o Quadro 1 destaca os instrumentos mais utilizados na abordagem geral da DF.

Quadro 1 — Instrumentos frequentes no perfil clinico das pessoas com DF

Item Instrumentos
Instrumentos criados pelos pesquisadores com informagdes
Anamnese detalhada relacionadas aos aspectos clinicos e sociodemograficos (Silva et
al. 2022)
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Escala Visual Analogica (EVA) (Jensen; Karoly; Braver, 1986)
McGill de dor (Pimenta; Teixeira, 1996)
Inventario breve de dor (Keller et al., 2004)
Avaliagdo da Dor Relatério de dor (Wilkie et al., 2010)
Adult Sickle Cell Quality-of-life Measurement Information System
(ASCQ-ME) (Bulgin; Douglas; Tanabe, 2019)
National Institutes of Health (NIH) (Litwin, 2002)

Medical Outcomes Study 36 — Item, Short Form Health Survey
(SF-36) (Ciconelli ef al., 1999)
Adult Sickle Cell Quality of Life Measurement Information System
(ASCQ-Me) (Bulgin; Douglas; Tanabe, 2019)
World Health Organization Quality of Life Brief (WHOQOL-
Bref) (Almarabheh et al., 2023)

Mensuragio da Qualidade de
Vida

Hospital Anxiety and Depression Scale — HADS (Botega et al.,
1995)

Prevaléncia da Ansiedade e\ 551 6D Module Emotions(criangas) (Panepinto et al., 2013)

depressao ASCQ-ME Emotional Impact (Bulgin; Douglas; Tanabe, 2019)
PROMIS — Depressao e Ansiedade (Castro et al., 2014)
. . Patient-Reported-Outcome Measurement Information System —
Niveis de Fadiga Fatigue (PROMIS) (Botega et al., 1995).
Fonte: Proprios autores (2024)
4 ANAMNESE DETALHADA

Para a assisténcia das pessoas com DF ¢ necessario que seja realizada a analise detalhada da
histéria da patologia, exames complementares com o intuito de coletar dados laboratoriais e estabelecer
correlacdes, obter informacdes biopsicossociais, especificar o tipo e os tratamentos ja realizados, assim
como ressaltar aspectos clinicos associados a patologia como queixas, sinais e sintomas considerados
gerais e especificos, medicacdes em uso, resultados das avaliacdes médicas e cognitivas (Brasil, 2015).
A coleta de informagdes reconhecidamente relevantes por meio da ficha anamnésica assegura o tracado
do perfil sociodemografico dos individuos — estado civil, o grau de instru¢do de acordo com os niveis
de escolaridade, a profissdo, a quantidade de filhos, a autodeclaragdo racial, a faixa de renda mensal,
o tipo de residéncia da familia, entre outras. O conhecimento do perfil da populag¢do, acompanhada das
caracteristicas clinicas das lesdes favorece a otimizacdo do tratamento, de modo a permitir um
planejamento especifico da assisténcia a satde. Ao discutir op¢des de avaliagdes utilizadas para tragar
o perfil biopsicossocial de pessoas com DF, identificar-se-3o as dreas de melhoria no atendimento
clinico.

Nesse sentido, com o propoésito de detectar os aspectos que necessitam ser aperfeicoados na
atencao as pessoas com DF na Republica do Congo, Mukinavi ef al. (2020) avaliaram o conhecimento
e a pratica de 460 médicos clinicos gerais, com idade média de 35 anos. Constatou-se que o
conhecimento insatisfatorio sobre a patologia, associado as falhas na definicdo dos instrumentos para

avaliacdo, diagndstico e tratamento, pode suscitar aumento da morbimortalidade das pessoas com DF.

‘
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Deve-se evidenciar que os elementos relevantes relacionados as condigdes de preservacao da cidadania
refletem no enfrentamento da DF, agravados pela precariedade da habitacdo, do desemprego, do
trabalho mal remunerado e do racismo institucional. A reversdo desses elementos podera ser bem
assimilada mediante a adog¢do de politicas de acompanhamento social adequados e de atencdo
psicoterapica eficaz. Ressalta-se a necessidade de se fomentar estratégias com o proposito de aprimorar
o conhecimento dos profissionais de saude e da comunidade cientifica com vistas ao melhor

acompanhamento desta patologia e o acesso ao tratamento.

5 MENSURACAO DA DOR

E marcante a presenca da dor em pessoas com DF, podendo acometer 50% dos adultos
acometidos (Karafin et al., 2018), o que impacta em perdas fisico-funcionais, emocionais, sociais e
laborais, refletindo, negativamente, na qualidade de vida. A avaliacdo da dor na DF é complexa e
depende do relato dos individuos. Os instrumentos de avaliagdo existentes contribuem de certa forma
para a compreensao sobre o processamento ¢ a percep¢do da dor. Por conta da natureza subjetiva e
multidimensional da sintomatologia dolorosa, peculiar a cada individuo, instrumentos de avaliagdo sao
necessarios para esclarecer os mecanismos desencadeadores, a intensidade e os respectivos impactos
na vida do individuo.

Na DF nem sempre os sinais e sintomas da dor permitem uma mensuracao objetiva, o que a
caracteriza como sendo uma manifestagdo subjetiva que deve estar atrelada a outros aspectos. Ao se
admitir que a avaliacdo e medigdo da dor sejam essencialmente objetivas, corre-se o risco de ndo se
valorizar a voz das pessoas € ndo realizar uma avaliagdo empatica e abrangente daqueles que se
encontram em sofrimento cronico. Os objetivos da mensuragdo da dor devem direcionar uma melhor
compreensdo da fisiopatologia, o que fomenta o desenvolvimento de terapias inovadoras e avaliacao
do impacto de estratégias terapéuticas com o propoésito de reduzir o sofrimento (Myrvik ef al., 2015).
Como forma de captar por diferentes instrumentos a expressdo da dor da pessoa com DF, podem ser
empregadas as ferramentas que se seguem.

E valido ressaltar que para a avaliagio multidimensional da dor na DF em adultos, existem
ferramentas de qualidade de vida relacionadas a satide que possuem dominios direcionados a dor e aos
respectivos impactos — Adult Sickle Cell Quality-of-life Measurement Information System (ASCQ-ME)
(Bulgin; Douglas; Tanabe, 2019), assim como, instrumentos mais gerais como o National Institutes of
Health (NIH) (Litwin, 2002). Ademais, ressalta-se como importantes ferramentas multidimensionais,
o questionario McGill de dor (Pimenta; Teixeira, 1996), o inventario breve de dor (Keller et al., 2004)

e o relatério de dor (Wilkie et al., 2010). Ressalta-se que apesar de serem bastante utilizadas, as

~
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inimeras escalas de dor estdo propensas as influéncias sociais, aos fatores psicoldgicos e as possiveis
falhas na comunicacao que podem nao ser criteriosamente consideradas (Collins; Renedo; Marston,

2022).

6 ESCALA VISUAL ANALOGICA (EVA)

Os instrumentos mais tradicionalmente utilizados para avaliar a dor sob a perspectiva
unidimensional na DF s3o a Escala Numérica de Avaliacao, a Escala de Dor de Faces ¢ a Escala Visual
Analogica (EVA), nas quais o individuo escolhe um inico nimero, face ou linha que melhor represente
a intensidade da dor momentanea em um espectro no momento que a avaliagdo ¢ concluida. Farrel et
al. (2019) indicam a aplicagdo da EVA apropriadamente reproduzida e administrada como opg¢ao para
medir a intensidade da dor em adultos e criancas acima de 8 anos ou mais ja tendo sido muito utilizada
em estudos para avaliar a dor em pessoas com DF (Myrvik et al., 2015), revelando eficacia na analise
da dor (Dampier et al., 2013).

A opgio pela escolha da EVA é muito comum em hospitais e ambulatérios. E apresentada de
forma simples por meio de uma régua de 10 centimetros ou com a utilizagdo de uma figura numerada
em diferentes cores. A EVA consiste em uma linha com as extremidades numeradas de 0-10, ancorada
nos dois extremos de dor. Numa das extremidades da linha ¢ registrada e expressao “nenhuma dor”,
enquanto na outra extremidade ¢ assentada a defini¢do “pior dor imaginavel”. O avaliador pede ao
individuo que analise e marque o nivel de intensidade da dor percebida no momento da avaliagdao. A
distancia entre o ponto “sem dor” e a intensidade dolorosa assinalada pelo individuo determinard no
verso da escala, o valor correspondente em centimetros. E necessario que haja o contato visual do
participante com a escala para que ele seja capaz de apontar ou sinalizar ao pesquisador em que grau
de intensidade a dor se encontra.

Kazak e Ozkaraman (2021) realizaram um estudo intervencionista controlado randomizado na
Turquia, no qual utilizaram a EVA para medir a intensidade da dor em pessoas com DF apos a
realizagdo de exercicios com relaxamento muscular progressivo, em complementagdo a andlise dos
métodos de enfrentamento, localizag@o e queixas que acompanham a dor, condi¢ao que ressalta a EVA
como instrumento importante na andlise dos efeitos de intervengdes que visam a melhora do quadro
algico. Tanabe et al. (2023) por sua vez, utilizaram a EVA em atendimentos emergenciais com o
proposito de comparar o tempo de alivio da dor entre pessoas com DF portadoras de dor intensa
associada ao episddio de vaso-oclusdo agudo, destacando a EVA como ferramenta util nos servicos de

urgéncia e emergéncia por ser um instrumento acessivel e de fécil aplicacdo.

REVISTA ARACE, Sio José dos Pinhais, v. 6, n. 4, p. 11767-11784, 2024 11773

~



ﬁ

Revista

ARACE

Como desvantagens para aplicagdo da EVA evidencia-se que: ¢ limitada a capacidade de avaliar
0 espectro e a natureza multidimensional da experiéncia dolorosa; existe variabilidade interindividual
nos escores encontrados ja que a tolerancia para a dor entre os individuos pode ser variavel; requer
uma etapa adicional na interpretagdo dos resultados encontrados, por fim, a necessidade do uso de
papel/lapis ou dispositivo eletronico. Tais aspectos podem tornar a EVA uma medida inadequada para
a analise da dor quando usada isoladamente. Entretanto, as pontuacdes dessa escala parecem uteis na

analise de resultados associados as intervencdes agudas segundo Kazak e Ozkaraman (2021)

7 INVENTARIO BREVE DA DOR

O Brief Pain Inventory (BPI) é um questionario curto e autoadministrado desenvolvido,
inicialmente, para pessoas com cancer, contudo, tem sido cada vez mais utilizado em outras patologias,
com especial destaque para a DF (Dampier et al., 2012; Kean et al., 2016; Connolly; Hardy, 2019;
Abrams et al., 2020). A versdo curta do BPI foi desenvolvida para utilizagdo em investigagdo clinica
de intervencao com especial destaque para a aplicacdo juntamente a outros testes multifatoriais em
pessoas com e sem sintomatologia dolorosa (Connolly ef al., 2019). O instrumento descreve a dor em
termos de intensidade da sensacao fisica e a influéncia na fung¢ao, de acordo com a forma como a dor
¢ descrita em algumas medidas genéricas de dor bastante utilizadas, o que contrapde aos instrumentos
de avaliagdo que incluem a componente afetiva. A versdo curta contém 15 itens, que incluem 2 escalas
contendo itens multiplos que incluem medidas para a intensidade, impacto da dor no funcionamento e
no bem-estar. Existem duas perguntas abertas para medir a localiza¢do da dor e o tipo de tratamento
utilizado para a sintomatologia dolorosa que € utilizado pelo individuo, € uma escala de item Unico
para medir a eficacia do tratamento (Keller et al., 2004).

Dampier et al. (2012) pretendiam encontrar melhores métodos para avaliar a dor associada a
DF em adultos internados. Para tanto, examinaram diversas medidas de intensidade e fatores que
poderiam aferir a dor nos membros superiores apos a comparagdo de terapias medicamentosas.
Observaram que as pontuagdes da EVA mensuradas diariamente em conjunto com outros instrumentos
como o BPI, mostraram-se sensiveis a mudang¢a nas melhorias diarias da intensidade da dor associada
a resolugdo na crise vaso-oclusiva. Nessa mesma dire¢do, Kean et al. (2016) compararam a
sensibilidade a mudanca e responsividade apds a intervengao de instrumentos relacionados a dor, tendo
constatado que as medidas do BPI foram mais eficazes na deteccdo das mudangas apresentadas por
um grupo de pessoas com dor musculoesquelética persistente de gravidade moderada,
comparativamente ao instrumento SF-36 Bodily Pain. Nessa perspectiva, Osunkwo et al. (2021)

investigaram a relacao entre trés instrumentos de avaliacdo da dor na DF — escala visual analdgica,

~
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Escala de Cinesiofobia e BPI. Concluiram pela importancia da realizacdo de avaliacdes objetivas e
subjetivas da dor com o intuito de estuda-la sistematicamente, de forma robusta e multifatorial a fim

de melhor direcionar o atendimento clinico.

8 MENSURACAO DA QUALIDADE DE VIDA (SF-36)

A morbidade que geralmente acompanha a DF ¢ conhecida pelo consideravel impacto negativo
na qualidade de vida das pessoas acometidas (Ballas et al., 2006). O questionario Medical Outcomes
Study 36 — Item, Short Form Health Survey, SF-36 ¢ autoaplicativo e validado por Ciconelli et al.
(1999). Este instrumento ¢ constituido de 36 questdes que buscam avaliar de forma bastante abrangente
o estado de satude dos individuos a partir de pardmetros de avaliagdo sobre o nivel de qualidade de vida
da populacdo em estudo. Os resultados obtidos por meio da aplicagdo de férmulas pré-estabelecidas
apresentam valores atribuidos a oito dominios: capacidade funcional, limitagdo fisica, dor, estado geral
de saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais ¢ sauide mental, podendo variar de zero a
100. Resultados mais proximos a 100, indica ter-se alcangado uma melhor qualidade de vida, enquanto
resultados proximos zero sao sugestivos do oposto.

Inimeros estudos avaliam a qualidade de vida apoés a aplicacdo de alguma intervengao,
especialmente relacionada ao uso de medicamentos na DF (Ballas et al., 2006; Karafin et al., 2018).
Sabe-se que a dor presente na DF, normalmente, tem o uso de opioides como estratégia terapéutica e
nesse contexto, Karafin ef al. (2018) avaliaram a relag@o entre o uso de opioides e a qualidade de vida
relacionada a satde. Dentre outros instrumentos, esses autores aplicaram a SF-36 em adultos com DF
tendo constatado que doses mais altas de opioides estdo associadas a uma pior qualidade de vida, além
de outros preditores como como saude fisica e mental. Sogutlu ef al. (2011) examinaram o impacto da
presenca de sintomas somadticos na dor, depressdo, ansiedade, utilizagdo de cuidados com a satde e
qualidade de vida, através da aplicagdo do instrumento SF-36, por 230 adultos com DF. Esses
pesquisadores concluiram por associar a presenca da dor a depressao, a ansiedade e pior qualidade de
vida.

Ja no estudo de Ballas et al. (2006), medidas de qualidade de vida em saude foram avaliadas
com a finalidade de verificar se o uso da Hidroxiureia apresenta beneficios a 299 individuos. O SF-36
foi util para incluir a recordagao da dor ao longo de dois anos de acompanhamento e verificagdo que o
medicamento ndo obteve efeito aparente em outras medidas de qualidade de vida, além da dor. Nessa
mesma dire¢do, Thuret ef al. (2009) avaliaram o perfil dos individuos, a qualidade de vida, a adesdo e
a satisfacdo com o uso de Deferoxamina (quelante de ferro utilizado nas transfusdes de sangue

cronicas) em 70 pessoas com talassemia, anemia falciforme ou sindromes mielodisplasicas. As
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pontuacdes do SF-36 dos individuos avaliados foram menores que as da populacdo francesa em geral,
menores entre os que apresentavam comorbidades e aqueles insatisfeitos com o tratamento, o que
sugere o comprometimento da qualidade de vida pela adesdao ou nao ao tratamento proposto.

Um outro instrumento bastante utilizado para avaliar a qualidade de vida em pessoas com DF
€ 0 Adult Sickle Cell Quality of Life Measurement Information System (ASCQ-Me) (Bulgin; Douglas;
Tanabe, 2019). Trata-se de uma ferramenta desenvolvida em 2002, projetad especificamente para a
DF, que possui o proposito de fornecer um meio sistematico, valido e confiavel para documentar
resultados autorrelatados de adultos com DF. O ASCQ-Me avalia a qualidade de vida conforme os
seguintes dominios: impacto emocional, episoédios de dor, impacto da dor, histérico médico, impacto
no sono, impacto no aspecto social e impacto da rigidez articular, de acordo com Keller ef al., 2014.

Ressalta-se ainda o World Health Organization Quality of Life Brief (WHOQOL-Bref),
instrumento avaliativo de qualidade de vida da Organiza¢do Mundial de Saude, com alta consisténcia
interna e validade na avaliacdo da qualidade de vida de individuos com DF (Almarabheh et al., 2023).
Ao utilizar esse instrumento, Roberti et al. (2010) avaliaram a qualidade de vida de 60 individuos com
DF, com idades entre 14 ¢ 60 anos, em tratamento no Hospital das Clinicas da Universidade de Goias.
Aplicaram o WHOQOL-Bref e constataram escores (de 0 a 100) de 57,32 no dominio fisico, 66,03 no
psicologico, 69,86 no social e 52,76 no ambiental. Estes achados demonstraram haver correlagdo
significativa entre o preconceito devido a doenga e o nivel educacional, sugerindo que a DF pode
limitar a sobrevivéncia do individuo com o comprometimento da qualidade de vida.

E notério que diversos pesquisadores em todo o mundo tém utilizado o SF-36 com a intencio
de avaliar a qualidade de vida relacionada a satde de pessoas com DF (Ballas et al., 2006; Sogutlu et
al., 2011; Kean et al., 2016; Karafin et al., 2018), uma vez que as complicagdes que sdo associadas
podem ter impacto negativo com repercussoes na saude fisica e mental e, muitas vezes, se configura
num aspecto negligenciado por profissionais de satide. E importante destacar que a avaliagdo da
qualidade de vida na DF pode auxiliar no prognostico geral e num melhor direcionamento das
intervengdes com o proposito de proporcionar a exceléncia nos cuidados com a saude e, por
conseguinte, aumentar a expectativa de vida desses individuos, tendo em vista a forma como as

complicacdes e os encargos financeiros sdo impostos por esta doenca.

9 AVALIACAO DA ANSIEDADE E DEPRESSAO (HADS)
A escala hospitalar de ansiedade e depressdo — Hospital Anxiety and Depression Scale — HADS,
¢ um questiondrio investigativo breve e considerado de simples entendimento para o individuo. Trata-

se de uma ferramenta capaz de fornecer informagdes a respeito dos niveis de ansiedade e depressao.
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Sua versdo em portugués foi validada por Botega et al. (1995) e destinado a avaliagdo de pessoas com
dor cronica por Castro et al. (2006). Diversos estudos utilizam a escala HADS para rastrear a ansiedade
e a depressao nos individuos com DF (Olowoselu et al., 2021; Oliveira et al., 2023), embora haja a
recomendacdo para o uso da PedsQL SCD Module Emotions para criancas ¢ a medida ASCQ-ME
Emotional Impact para adultos, medidas PROMIS — Depressao e Ansiedade (Farrel ef al., 2019),

A escala HADS ¢ composta por 14 questdes, sendo sete relativas ao nivel de ansiedade
(impares) e sete relativas aos indicios de depressdo (pares). Cada opcao, das quatro possibilidades de
resposta relativas a todas as questdes, possui um valor atribuido (0, 1, 2 ou 3) que permite a totalizacao
de um escore para ansiedade e outro para depressao da forma que se segue: 0 - 7 pontos = improvavel,
8 - 11 pontos = questionavel ou duvidoso (possivel) e 12 - 21 pontos = provavel. Em relagdo as
limitagdes de outras ferramentas psicométricas, o uso de HADS ¢ recomendado para evitar
sobreposi¢do entre sintomas de depressao e aqueles da anemia falciforme (Oudin ef al., 2021).

Castro et al. (2006) no estudo de validagdo da escala HADS, realizaram um estudo descritivo
transversal através da avaliagdo de 91 individuos do Centro de Dor mediante a aplicagdo de entrevistas
utilizando a Escala HADS e International Neuropsychiatric Interview Brazilian. Por meio da HADS,
os resultados evidenciaram que, aproximadamente, 60% dos inquiridos apresentaram ansiedade e,
cerca de 40% apresentaram depressao. Em um estudo transversal descritivo, que fez parte de um ensaio
clinico randomizado cruzado, Oliveira ef al. (2023) avaliaram 131 adultos com DF no estado da Bahia,
Brasil, por meio da HADS. Dos 131 individuos abordados para participacdo, 75 preencheram todos os
questionarios com gen6tipo HbSS e HbSC. Destes, 49 (65,3%) eram mulheres, com idade média de
34,13+10,02, enquanto 66 (88,0%) autodeclararam-se negros. A média de dor intensa foi 3,86+2,74;
40 (53,33%) apresentaram ansiedade, 25 (33,33%) apresentaram depressdo e 15 (20,0%) declararam
ter pensamentos suicidas.

Olowoselu et al. (2021) determinaram na Nigéria em 226 pessoas com DF, a prevaléncia de
depressao e ansiedade e respectivas associagdes com a dor, tendo verificado o predominio de 49,5% e
30,5%, relacionados aos sintomas de ansiedade e depressdo, respectivamente. Ademais,
aproximadamente, 70% e 46% das pessoas com dor apresentaram pontuacdo anormal de ansiedade e
depressdo. Este fendmeno reflete uma alta prevaléncia desses sintomas associados a dor como

importante preditor para a ocorréncia de disturbios dessa natureza.

10 AVALIACAO DA FADIGA (PROMIS)
A fadiga ¢ um sintoma comum em pessoas com DF. Embora a fisiopatologia exata que resulta

na fadiga ndo seja totalmente compreendida, existe a hipotese de que possa ser secundaria aos
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processos anormais subjacentes dos globulos vermelhos falciformes, incluindo hemolise continua,
eventos vaso-oclusivos, dor e anemia. O PROMIS ¢ um teste que tem o objetivo de informar sintomas
autorrelatados, desde uma ligeira sensacdo subjetiva de cansago a uma sensagdo de exaustdao
avassaladora, debilitante e sustentada. Os formularios do PROMIS sdo universais, nao especificos de
uma patologia, sendo projetado para ser aplicado em todo o mundo. Trata-se de um dos quatro
instrumentos de medi¢ao pertencentes ao Person-Centered Assessment Resource (PCAR) (Keller et
al., 2017), com poucos estudos em pessoas com DF. Boa parte dos instrumentos avaliam a fadiga
vivenciada nos ultimos sete dias, tendo em consideragao que se trata de um sintoma comum em pessoas
com DF que, certamente, diminui a capacidade da pessoa executar as atividades didrias e desempenhar
normalmente as fungdes familiares ou sociais. Muito embora a fisiopatologia referencie que a fadiga
ndo esteja totalmente compreendida, admite-se a hipotese de que possa ser secundaria aos processos
anormais subjacentes dos glébulos vermelhos falciformes, que incluem hemdlise continua, eventos
vaso-oclusivos, dor e anemia.

Nesse sentido, Katharine et al. (2023), em estudo de revisao sistematica, buscaram evidéncias
para compreender a utilizagdo do PROMIS — fadiga em estudos de popula¢des com DF. As pontuagdes
do PROMIS relatadas nesses estudos, buscam caracterizar as estimativas de fadiga em toda a base de
evidéncias, a fim de avaliar a utilidade desta ferramenta como uma medida de fadiga nessa populagao.
Observaram que apesar do peso da fadiga nas pessoas que vivem com DF, os resultados dessa pesquisa
demonstraram que ferramentas como o PROMIS — Fadiga sdo pouco utilizadas e, quando utilizadas,
sdo implementadas de forma inconsistente. As pontuacdes PROMIS — Fadiga disponiveis em pessoas
com DF foram marginalmente piores do que na populacdo em geral, no entanto, o elevado grau de
heterogeneidade torna dificil tirar conclusoes solidas a partir dos dados disponiveis (Batt et al., 2023).
Outros estudos analisaram individuos com DF e usaram o PROMIS — Fadiga como instrumento de
avaliacdo, tais como LaBedz et al. (2022), Curtis ¢ Brandow (2017), Keller et al. (2014).

Diante do exposto, ¢ valido ressaltar que a disseminacdo da conscientizacao sobre a DF para
toda a comunidade ¢ importante para a implementacao bem-sucedida de programas planejados. Deve-
se buscar financiamento governamental e suporte para educacdo comunitaria, bem como instalagdes
para implementacdo dos programas (Babalola et al., 2019). Sabe-se que o ideal ¢ a manuten¢do do
maximo de autonomia e independéncia para assegurar boa qualidade de vida (Mendonga ef al., 2024).
Contudo, para as pessoas com DF ¢ dificil aprender a conviver com esta patologia, particularmente,
adultos jovens. Necessita-se de uma abordagem biopsicossocial e multidisciplinar para um bom
atendimento e acompanhamento desses individuos. Todos os profissionais da equipe devem colaborar

de forma coordenada uma vez que se busca a compreensao da interagdo entre os fatores bioldgicos,
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psicossociais e sociologicos na DF com o propdsito de melhorar o estado de satde geral dos
acometidos por esta patologia (Crosby, Quinn, Kalinyak, 2015).

Como limitagdes do estudo, refere-se o fato de ter sido fundamentado, essencialmente, por
dados provenientes de outras pesquisas. E necessario que sejam realizados estudos longitudinais e
ensaios clinicos com instrumentos mais especificos para a DF em diferentes contextos clinicos.
Entretanto, a presente revisdo contribui para subsidiar a literatura cientifica, uma vez que tem como
referencial a DF. O aprimoramento do conhecimento multifatorial reafirma a relevancia da troca de
experiéncias entre os pares sempre na perspectiva da interdisciplinaridade. Dessa forma, cumpre-se o
objetivo dessa proposta, qual seja o de apresentar instrumentos avaliativos como alternativas para
tracar o perfil clinico das pessoas com DF, que possam contribuir para recuperar a saude dos cidadaos,
sempre com o propoésito de se alcangar a melhora do estado geral de satide e, por consequéncia, da
qualidade de vida. Certamente, os resultados desse estudo poderdo vir a oferecer novos subsidios aos
orgaos responsaveis pela implementacao das politicas publicas de satde, com énfase aqueles que tém
como foco a DF. Dessa forma, contribuir-se-4 para avangar na elaboragdo de planejamentos
estratégicos que tém nos programas de formacdo e atualizacdo, alternativas sanitdrias
multidisciplinares que estreitam, cada vez mais, o relacionamento entre os profissionais de saude ¢ a

sociedade.

11 CONCLUSAO

A aplicagdo de instrumentos especificos pode mensurar os diversos elementos relacionados aos
aspectos sociodemograficos, a dor, a qualidade de vida, a prevaléncia de ansiedade e depressao, aos
niveis de fadiga das pessoas com DF. A utiliza¢do rigorosa de instrumentos especificos pode tornar
confiavel o tracado do perfil das pessoas com DF, portanto, capaz de alavancar as iniciativas que
propiciam solu¢des que poderdo ser testadas e devidamente associadas aos efeitos das propostas
terapéuticas destinadas ao estudo da DF. Apds avaliagdo do perfil clinico das pessoas com DF ¢
possivel a elaboracdo de protocolos de investigacdo, de acompanhamento e de tratamento,
particularmente farmacologico, que poderdo homogeneizar a assisténcia das pessoas com DF a serem
atendidas nos servigos de saude. Cabe ressaltar a possibilidade dos instrumentos propostos, poderem
contar com a participagao das instituigdes publicas, entidades voltadas exclusivamente para a pesquisa
e o desenvolvimento, dos 6rgaos publicos e privados, sempre na perspectiva de a alternativa desses
instrumentos estarem fundamentados em bases cientificas. Desse modo, os instrumentos poderdo ficar

a disposicao das institui¢des, uma vez que tém potencial para a elaboracdo de campanhas educativas
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que visam a promogao e a prevencao da saude e os planejamentos voltados a DF em resposta a essa

demanda da sociedade.
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