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RESUMO

Introdugdo: A doenca falciforme (DF) é a doenca genética de maior prevaléncia mundial, frequentemente associada a
internacdes prolongadas e recorrentes. Devido as exacerbagdes da condicdo e ao quadro clinico, os individuos
acometidos apresentam reducao significativa da qualidade de vida (QV), manifestada por alteracbes do sono, baixa
autoestima, restricdo da convivéncia social, dor crénica, limitaggo dos movimentos e comprometimento funcional.
Objetivo: Avaliar a QV dos pacientes hospitalizados com diagnéstico de DF e correlaciona-la com capacidade funcional
e tempo de internagdo. Métodos: Trata-se de um estudo observacional, transversal, descritivo e analitico, com amostra
obtida por conveniéncia de pacientes internados no Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Goias (HC/UFG)
em Goiania-GO. Os participantes foram avaliados por meio de um formulario préprio contendo informagdes sobre a
doenca, dados clinicos, sinais vitais, teste de marcha estacionaria (TME2) e questionario de QV World Health
Organization Quality of Life - WHOQOL Bref. Resultados: A amostra foi composta por 23 participantes, de ambos os
sexos, com idade média de 23,52 anos. A média de QV foi de 56,12 + 20,94. Nao foram observadas correlagcdes
significativas entre a QV, a capacidade funcional e o tempo de internacdo. Conclusao: A QV dos pacientes hospitalizados
com DF foi considerada insatisfatéria e ndo apresentou associagdo com a capacidade funcional e o tempo de internagao.
A amostra reduzida foi uma limitacdo do estudo que pode ter colaborado com a auséncia de associagdes entre as
variaveis.

PALAVRAS-CHAVE: Anemia Falciforme; Qualidade de Vida; Estado Funcional; Hospitalizagao.
ABSTRACT

Introduction: Sickle cell disease (SCD) is the most prevalent genetic disorder worldwide, often associated with
prolonged and recurrent hospitalizations. Due to disease exacerbations and clinical manifestations, affected individuals
experience a significant reduction in quality of life (QoL), characterized by sleep disturbances, low self-esteem, social
isolation, chronic pain, movement limitations, and functional impairment. Objective: To assess the QoL of hospitalized
patients diagnosed with SCD and correlate it with functional capacity and length of hospital stay. Methods: This is an
observational, cross-sectional, descriptive, and analytical study with a convenience sample of patients hospitalized at
the Hospital das Clinicas of the Federal University of Goias (HC/UFG), in Goiania, Brazil. Data collection included a
structured disease-specific form, clinical data, vital signs, the two-minute step test (TME2), and the World Health
Organization Quality of Life — WHOQOL-Bref questionnaire. Results: The sample consisted of 23 participants of both
sexes, with a mean age of 23.52 years. The average QoL score was 56.12 + 20.94. No significant correlations were
observed between Qol, functional capacity, and length of hospitalization. Conclusion: The QoL of hospitalized
patients with SCD was found to be unsatisfactory and showed no association with functional capacity or hospital stay
duration. The reduced sample size was a limitation of the study that may have contributed to the absence of associations
between the variables.
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INTRODUCAO

A Doenca Falciforme (DF) é considerada o distirbio genético de maior prevaléncia mundial’. Os primeiros casos relatados
remontam & Africa, de onde o gene foi introduzido no continente americano como consequéncia do tréfico transatlantico de
pessoas negras. Atualmente, a DF é a doenca hereditaria mais comum do Brasil?.

A patologia caracteriza-se pelo predominio da hemoglobina S (HbS), resultante de uma muta¢do que promove a substituicdo
do acido glutdmico pela valina na posi¢do 6 da cadeia de B-globina3. Os principais agravos da doenga decorrem de danos
estruturais que induzem o afoicamento das hemacias, comprometendo a sua capacidade de transporte de gases sanguineos e
desencadeando eventos vaso-oclusivos, os quais podem levar a comprometimentos multissistémicos*. Além disso, é comum a
ocorréncia de hemdlise intravascular, que promove vasoconstrigdo cronica, hipdxia e crises algicas recorrentes”.

Dentre os diferentes fenétipos da DF, a anemia falciforme (AF) é a forma mais comum e severa®, sendo caracterizada por anemia
hemolitica cronica e presenga de fendmenos vaso-oclusivos que resultam em crises algicas agudas e lesdo tecidual progressiva®
Esse quadro clinico frequentemente exige hospitaliza¢cdes recorrentes e, em muitos casos, prolongadas.

Devido as exacerbac¢des e as manifestacdes clinicas da doenca, os individuos com DF tendem a apresentar reducao significativa
da qualidade de vida (QV), atribuida as alteragcdes do sono, baixa autoestima, reducdo da convivéncia social, dor cronica e
consequente restricdo de movimentos. Fatores como a intensidade e frequéncia das crises algicas, necessidade frequente de
internacdo hospitalar, baixa adesdo ao tratamento ou inicio tardio da terapéutica, somados a condi¢cbes socioeconémicas
desfavoraveis, contribuem para esse impacto negativo’®. Ndo surpreendentemente, muitos pacientes relatam uma percep¢ao
reduzida da sua QV, especialmente nos dominios fisico e social®.

Além da deterioracdo da QV, individuos com DF, frequentemente, apresentam restri¢ées funcionais, evidenciando capacidade
funcional reduzida, em comparacdo aos valores previstos para a populacdo brasileira’. Essa limitacdo estad associada a
alteragBes na capacidade de transporte de oxigénio, secundéarias a menor disponibilidade de HbS no sangue, a anemia crénica
persistente e a distirbios musculoesqueléticos decorrentes da obstrugdo da microcirculagdo™ 2.

A presente pesquisa possui grande relevancia cientifica, dada a escassez de estudos sobre o tema e seu potencial para contribuir
com a formacao de estratégias voltadas a melhoria da funcionalidade, da QV e da gestdo de custos hospitalares. Dessa forma,
este estudo teve como objetivo avaliar a QV dos pacientes hospitalizados com diagndstico de DF e correlaciona-la com sua
capacidade funcional e tempo de internacao.

METODO

A presente pesquisa é um estudo observacional, transversal, descritivo e analitico, com amostra obtida por conveniéncia,
seguindo os critérios de inclusdo estabelecidos no periodo de coleta de dados. Ela foi composta por pacientes internados no
Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Goids (HC/UFG) em Goiania-GO entre marco de 2019 e novembro de 2020.

Foram incluidos participantes portadores de DF, independentemente do subtipo descrito na Classificacdo Internacional de
Doencas (CID), abrangendo D56.1 (Talassemia beta), D56.8 (Outras talassemias); D57.0 (Anemia falciforme com crise); D57.1
(Anemia falciforme sem crise); D57.2 (Transtornos falciformes heterozigéticos duplos). A amostra foi composta por individuos
de ambos os sexos, com idade igual ou superior a sete anos, que concordaram em participar voluntariamente da pesquisa.
Aqueles com idade igual ou superior a 18 anos assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) e os com idade
inferior a 18 anos assinaram o termo de assentimento livre e esclarecido (TALE), e os responsaveis legais, o TCLE consentindo
a participagdo da crianca.

Os critérios de exclusdo compreenderam pacientes com doengas cardiacas ou respiratdrias associadas, déficits motores que
inviabilizassem a execugdo dos testes propostos, rebaixamento do nivel de consciéncia ou com instabilidade clinica. Além disso,
foram considerados como critérios de exclusdo valores laboratoriais inadequados para a realizacdo dos testes, incluindo
plaquetas <20.000/mm?3, hemoglobina <8,0g/dl, hematécrito <25%, sédio <130 mmol/l, potassio <3,0 mmol/| e calcio >6
mmol/I. A pesquisa foi previamente aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do HC-UFG, conforme Parecer: 3.157.973.

As variaveis principais do estudo foram: qualidade de vida (QV), avaliada pelo instrumento WHOQOL-Bref; capacidade
funcional, mensurada pelo TME2; e tempo de internacdo, obtido por meio de consulta ao prontuario eletrénico e registrado
em dias. Foram considerados como potenciais fatores complicadores: presenca de dor no momento da coleta, comorbidades
associadas e niumero prévio de internacdes. O diagndstico de DF foi confirmado por registro médico em prontuario, com base
em exames laboratoriais especificos, como a eletroforese de hemoglobina.
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A sele¢do dos participantes ocorreu a partir da triagem de prontuérios, a fim de verificar a elegibilidade, de acordo com critérios
estabelecidos. Apos a identificacdo dos participantes internados com diagndstico de DF, foram fornecidos esclarecimentos
referentes a pesquisa e as assinaturas do TCLE e/ou do TALE foram obtidas. Em seguida, foram coletadas informacoes em ficha
prépria sobre a doenga e sua evolugao, além de dados pessoais, cirdrgicos, doencas concomitantes e medicamentos em uso.
A avaliagdo foi composta pela mensuragdo dos sinais vitais: pressdo arterial (PA), frequéncia cardiaca (FC), frequéncia
respiratoria (FR), saturagdo periférica de oxigénio (SpO.), peso e altura. Todos os aparelhos utilizados foram devidamente
calibrados e higienizados conforme as instru¢des do fabricante e da Comissao de Controle de Infeccdo Hospitalar da instituicdo.

Os participantes foram submetidos ao teste de marcha estacionaria de dois minutos (TME2), que quantifica o nUmero méximo
de elevacdo de joelhos que o participante consegue realizar na marcha estaciondria durante dois minutos, sendo este um
indicador de capacidade funcional. A QV foi realizada por meio do questionario World Health Organization Quality of Life -
WHOQOL Bref, composto por 26 questdes, sendo duas abrangendo aspectos gerais da QV e quatro dominios: fisico,
psicoldgico, relagbes sociais e meio ambiente. As questdes do WHOQOL-Bref sdo formuladas para respostas em escalas tipo
Likert, com variagdo numérica de 1 a 5 e inclui intensidade ("nada” a "extremamente”), capacidade ("nada” a “completamente”),
frequéncia (“nunca” a “sempre”) e avaliacdo (“muito insatisfeito” a "muito satisfeito”; “muito ruim” a "muito bom”). As
pontuagdes de cada dominio foram convertidas em uma escala de 0 a 100 e expressas em termos de médias, sendo que médias
mais altas sugerem melhor percepcdo de QV. Desta forma, todas as questdes de cada faceta sdo convertidas para uma mesma
escala, onde o aumento gradativo da resposta equivale, na mesma proporcdo, ao aumento no positivismo do resultado da
faceta. A somatéria dos dominios convertidos oferece a pontuacgéo total do questionario, mensurando a percepgado de QV.

Com o objetivo de minimizar potenciais vieses de selecdo, a amostra foi composta exclusivamente por pacientes internados
gue atenderam rigorosamente aos critérios de inclusdo e exclusdo previamente estabelecidos. Para reduzir o viés de
mensuracdo, foram utilizados instrumentos validados e amplamente empregados na literatura, como o WHOQOL-Bref e o
TME2, além de equipamentos devidamente calibrados para avaliagdo dos sinais vitais. A coleta de dados foi realizada por
avaliadores treinados.

Os dados coletados foram analisados estatisticamente utilizando o Software Statistical Package for the Social Sciences - SPSS
versdo 23.0. As varidveis quantitativas foram expressas em média e desvio-padrdo, minimo e maximo e as categdricas em
frequéncias absolutas e relativas. Nao foram realizadas categoriza¢des das varidveis continuas, sendo todas analisadas em sua
forma original. Para a verificacdo da normalidade das variaveis, foi aplicado o teste de Shapiro-Wilk que confirmou a
normalidade. As correlagdes entre as variaveis foram analisadas utilizando o teste de correlagdo de Pearson, adotando um nivel
de significancia de p<0,05. Nado foram calculados intervalos de confianga, uma vez que o objetivo do estudo foi identificar a
direcdo e magnitude das associages, sem estimativa populacional inferencial, considerando também o tamanho reduzido da
amostra e o carater exploratério das analises. Nao foram realizadas andlises ajustadas para variaveis de confusdo. Nao houve
casos com dados incompletos.

RESULTADOS

Inicialmente, foi realizada a triagem de 80 individuos, sendo que 57 ndo foram incluidos por ndo atenderem aos critérios de
inclusdo. Assim, a amostra final foi composta por 23 participantes, de ambos os sexos, sendo 12 (52,17%) do sexo masculino,
com idade média de 23,52 + 9,55 anos. O periodo médio de internacgdo foi de 6 + 4,39 dias. No momento da coleta de dados,
os participantes apresentaram valores de sinais vitais (FC, FR, PA) e SpO, dentro dos parametros de normalidade. A capacidade
funcional avaliada por meio do TME2 apresentou média de 67,60 + 25,63 elevacdes do membro inferior. A tabela 1 apresenta
os dados clinicos gerais obtidos da amostra.
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Tabela 1. Dados clinicos dos participantes.

N Minimo Maximo Média Desvio Padrao
Idade (Anos) 23 12,00 58,00 23,52 9,55
Tempo de internacao (Dias) 22 1,00 15,00 6,00 439
Peso (Kg) 23 38,40 95,75 56,31 13,02
Altura (Cm) 23 140,00 181,00 165,21 10,33
IMC (Kg/m2) 23 16,07 34,30 20,47 4,04
SpO: (%) 23 88,00 99,00 95,00 347
FC (Bpm) 23 52,00 120,00 85,17 14,93
FR (Irpm) 23 13,00 23,00 18,13 2,34
PAS (mmHg) 23 90,00 150,00 116,00 15,86
PAD (mmHg) 23 60,00 100,00 71,91 10,29
TME2 (passos) 23 ,00 123,00 67,60 25,63

Legenda: IMC: indice de Massa Corporal; SpO,. Saturagao Periférica de Oxigénio; FC: Frequéncia Cardiaca; FR: Frequéncia Respiratéria; PAS: Pressao Arterial
Sistélica; PAD: Pressao Arterial Diastdlica; TME2: Teste de Marcha Estacionaria de 2 Minutos.
Fonte: os autores

Na anélise da QV (Tabela 2), os dominios que apresentaram os piores resultados foram o dominio fisico (57,14 + 13,23), seguido
do dominio psicoldgico (64,56 + 13,04). J4 a QV geral apresentou escore de 56,12 + 20,94.

Tabela 2. Médias dos dominios e qualidade de vida geral.

N Minimo Maximo Média Desvio Padrao
Fisico 23 32,14 82,14 57,14 13,23
Psicologico 23 25,00 85,00 64,56 13,04
Relag¢bes Sociais 21 16,67 100,00 67,46 21,87
Meio Ambiente 23 31,25 87,50 60,59 12,84
Qualidade de 23 12.50 100 6,12 20,94
Vida Geral > > :

Fonte: os autores
Na anélise das correlagbes, ndo foram identificadas associagdes entre o tempo de internagdo e a QV geral, entre a QV e a capacidade funcional, nem entre o
dominio fisico do WHOQOL-Bref e a capacidade funcional. Os resultados detalhados dessas analises estdo apresentados na tabela 3 abaixo.

Tabela 3. Correlagdes entre tempo de internagdo e QV geral, QV e capacidade funcional e entre dominio fisico do WHOQOL-Bref e
capacidade funcional.

Variavel Correlacao de Pearson p*
Tempo de Internacdo x QV Geral 0,056 0,805
QV x Capacidade Funcional (TME2) -0,297 0,169
Dominio Fisico x Capacidade Funcional (TME2) -0,003 0,990

Legenda: QV: Qualidade de Vida; TME2: Teste de Marcha Estacionaria; *Nivel de Significancia p<0,05.
Fonte: os autores
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DISCUSSAO

Na presente pesquisa, a maioria dos participantes era do sexo masculino, tal como identificado no estudo realizado na Bahia,
onde das 8.103 internacdes registradas no Sistema de Informagdes Hospitalares do SUS (SIH-SUS) entre 2008 e 2014 por AF,
4.220 (52,1%) eram individuos do sexo masculino™. Esse predominio também foi observado no estudo de Toledo et al’, no
qual a maior parte da amostra era composta pelo sexo masculino. Entretanto, outros estudos apresentaram resultados
divergentes. Mastandréa, et al'* e Barros, et al'® identificaram uma predominancia do sexo feminino em 61,8% e 59% dos
participantes, respectivamente. De forma semelhante, no estudo conduzido por Sarat et al'é, que incluiu 103 participantes
adultos com DF, 60 eram do sexo feminino e 43 do sexo masculino. Essas variagdes sugerem que ndo ha um consenso sobre a
predominancia da DF em um sexo especifico no Brasil, podendo haver influéncia de fatores amostrais, regionais ou mesmo de
acesso aos servicos de saude.

Em relacdo a faixa etéria, a amostra do presente estudo foi composta predominantemente por jovens adultos, um achado
consistente com os estudos mencionados, nos quais a idade média dos participantes foi de aproximadamente 30 anos''*. Esse
perfil demogréfico reforca a alta prevaléncia da DF em individuos jovens, uma vez que a doenca, apesar de ser diagnosticada
precocemente, frequentemente demanda hospitalizagdes recorrentes ao longo da vida.

Dentre os diversos fatores complicadores da DF, o quadro é&lgico é a manifestacdo mais marcante, impactando
significativamente a QV e estando associada a um aumento da taxa de mortalidade'. No presente estudo, a maioria dos
participantes foi hospitalizada em decorréncia das crises algicas, confirmando que a hospitalizacdo motivada por dor é uma
caracteristica central da DF'®. Em um levantamento populacional realizado na Franca entre 2020 e 2021 sobre preditores da
QV, a maior causa de complicacdo aguda foi por crises algicas devido a vaso-oclusdo em 88% da amostra’. Além disso, em
revisdo sistematica realizada em 2020, notou-se que os individuos com trés ou mais episddios anuais de dor apresentaram taxa
de 27% a mais de mortalidade, quando comparados aqueles com menos de trés episédios de dor no ano, com taxa de
mortalidade de 17%"". Esses achados ressaltam a severidade das crises algicas na progressdo da doenca e a importancia
da gestdo eficaz da dor para reduzir hospitalizacdes e melhorar o prognéstico dos pacientes.

Embora ndo haja um ponto de corte especifico nos escores de QV para individuos com DF utilizando o WHOQOL-Bref, estudos
com outras populagdes sugerem que escores menores que 60 sdo indicativos de uma pior QV2°. No presente estudo, a QV
geral apresentou valores abaixo desse limiar, sendo o dominio fisico o mais afetado. Esse resultado estd em consonancia com
os achados de Lima, et al®, cujo estudo reportou um escore médio de 52,32 (£14,39) no dominio fisico, sugerindo que as
limitacdes funcionais decorrentes da dor impactam diretamente a QV desses pacientes. O medo de apresentar crises algicas
também é considerado um fator que restringe a pratica regular de atividade fisica, associado a sensacdo de fadiga decorrente
da anemia crénica®'. Apesar da relevéncia clinica das hospitalizacdes e da dor, ndo foram identificadas correlacdes entre a QV
e o tempo de internacdo. Além disso, ndo foram encontrados estudos prévios correlacionando tais variaveis, evidenciando uma
lacuna na literatura e a necessidade de novas investigacdes para melhor compreender essa relagéo.

O impacto da dor, a necessidade de hospitalizacdo e todo o quadro clinico da doenca acarretam consequéncias significativas
na QV destes individuos. Estudos indicam que a frequéncia de interna¢des recorrentes esta inversamente associada a QV, como
demonstrado em uma pesquisa com adolescentes com DF, na qual foi observado um declinio nos aspectos fisicos, dor,
vitalidade e satide geral, a medida que aumentava o nimero de hospitalizacdes??. Corroborando essas conclusdes, o estudo de
Yaya, et al'® identificou que a hospitalizacdo por crises vaso-oclusivas é um preditor de pior QV no componente fisico do 36-
Item Short Form Survey questionnaire (SF-36). Portanto, torna-se essencial o adequado manejo da doenca e o acesso aos
servicos e tratamentos de salide para melhorar a QV dessa populagdo?3.

Além das manifestacdes dolorosas, disfungdes pulmonares e restrigdes funcionais decorrentes da DF podem comprometer a
capacidade funcional, limitando a mobilidade e a resisténcia fisica desses pacientes. Para a avaliacdo da capacidade funcional,
diversos testes podem ser aplicados, destacando-se o Teste de Caminhada de 6 minutos (TC6) e o TME2.

Estudos recentes ja demonstraram uma correlacdo entre o TC6 e o TME2, apontando que ambos possuem resultados
semelhantes quanto a resisténcia aerébia®®. No entanto, um aspecto vantajoso do TME2 é a menor necessidade de espaco
fisico para sua aplicacdo, o que torna o teste mais acessivel e vidvel em diferentes contextos clinicos. Em uma pesquisa realizada
com individuos com DF utilizando o TC6, observou-se que essa populacdo apresentou menor capacidade funcional em relagdo
aos valores previstos para a populacdo brasileira’™. No entanto, ndo foram encontrados estudos na literatura que tenham
aplicado o TME2 na populagdo-alvo desta pesquisa, evidenciando uma lacuna a ser explorada em futuras pesquisas.

No presente estudo, ndo foram identificadas correlagdes entre QV e capacidade funcional. Uma possivel justificativa para tais
resultados pode estar relacionada com a amostra reduzida, visto que muitos pacientes foram excluidos devido a quadros
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clinicos instaveis e exames laboratoriais fora dos parametros de normalidade, impossibilitando a coleta dos dados. Além disso,
a pesquisa apresentou como limitagdo o fato de ter sido realizada durante a pandemia de COVID-19, o que reduziu a procura
destes pacientes aos servicos de saude e exigiu o isolamento daqueles com quadros respiratorios. A coleta de dados em
pacientes hospitalizados, muitos em crises algicas e variagdes no manejo da dor podem ter interferido na percepcdo de QV e
na avaliagdo da capacidade funcional.

Diante dessas limitacdes, sugere-se a realizacdo de pesquisas futuras com amostra ampliada, a fim de aprofundar a
compreensdo dos fatores que possam influenciar a QV na DF. Pesquisas adicionais também podem explicar novas variaveis
gue possam impactar diretamente a QV, contribuindo para melhor assisténcia em saldde e interven¢des mais eficazes para essa
populacao.

CONCLUSAO

Os resultados demonstraram que a QV geral dos participantes foi considerada comprometida, sendo o dominio fisico o mais
afetado, sugerindo que as limitages funcionais, frequentemente associadas as crises algicas e as complica¢des sistémicas da
DF, impactam diretamente o bem-estar desses individuos. A capacidade funcional avaliada pelo TME2 revelou valores
reduzidos, em comparacdo aos parametros de referéncia da populagdo geral. Este achado reforca a hipotese de que pacientes
com DF apresentam desempenho fisico inferior, possivelmente decorrente de anemia cronica, dor musculoesquelética e
comprometimento da oxigenacado tecidual. Entretanto, ndo foram identificadas correlagdes entre a QV, a capacidade funcional
e o tempo de internagdo. Esses resultados reforcam a necessidade de uma abordagem mais ampla na assisténcia a pacientes
com DF, com intervengdes que vao além do controle da dor e da prevencdo de complica¢des agudas, incluindo estratégias que
favorecam a reabilitacdo funcional e a melhoria dos aspectos fisicos da QV. Estudos futuros podem aprofundar a investigacdo
sobre os fatores que influenciam a QV e explorar novas abordagens terapéuticas e reabilitativas, visando proporcionar um
suporte mais eficaz para essa populacao.
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