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QUALIDADE DE VIDA, MEMORIA DE DOR E
SINTOMAS ANSIOSOS EM CRIANCAS COM
ANEMIA FALCIFORME

Quality of life, memory of pain and anxiety symptoms in children with sickle cell anemia
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Resumo: A Anemia Falciforme (AF) é uma doenca hereditaria monogénica na qual o glutamato é substituido por valina,
tendo como resultado uma hemoglobina anormal que cristaliza quando libera seu oxigénio e deixa a hemdcia com uma
forma de foice. E a doenca genética mais comum no Brasil e no mundo, e manifesta-se principalmente na populacio
negra. Anemia e crises dolorosas vaso-oclusivas sdo expressoes frequentes que ocorrem pela isquemia secundaria a obs-
trucdo vascular causada pelas hemdcias falcizadas, o que pode acarretar perda na Qualidade de Vida (QV), que é definida
a partir do pensamento “como o paciente se sente”, em lugar de “como o técnico de saude, baseado em suas medidas
clinicas, acredita que ele deva se sentir”. Objetivo: Responder a questdo: Criancas com Anemia Falciforme apresentam
qualidade de vida igual ou diferente de criancas ndo afetadas pelo quadro em fungdo da presenca de sintomatologia
ansiosa que pode acompanhar a expectativa do aparecimento do fendmeno doloroso? Método: Foram avaliadas uma
populagdo acometida pela doenga — composta por 30 criangas com idades entre 4 e 11 anos, provenientes de servico
especializado em hematologia pediatrica, localizado na cidade de Sdo Paulo — e outra sem nenhuma afecgédo, também
composta por 30 criancgas, escolhidas aleatériamente sem nenhuma afeccdo, e provenientes de escolas particular e
publica da mesma cidade. Os dois grupos foram avaliados através de uma escala de Qualidade de Vida (AUQEI), uma
escala de avaliacdo de dor como experiéncia vivida e recordada (EVA) e uma de sintomas ansiosos (Escala Tragco-Estado).
Verificou-se, através do teste de Normalidade (Kolmogorov-Smirnov), se as varidveis apresentavam distribui¢cdo normal,
e, para comparagao das informagdes com nivel de mensuragdo numeérica, utilizaram-se o Teste Coeficiente de Correla-
¢do de Spearman (ndo paramétrico), o t-student e o Mann-Whitney. Resultados: As diferencas no perfil socioeconémico
das criangas estudadas ndo alteraram de maneira significativa os resultados obtidos; ndo se observaram diferencas
significativas entre a Qualidade de Vida das populagdes estudadas — ou seja, a dor ndo interfere negativamente na Qua-
lidade de Vida dessas populagbes —, e ndo se verificou sintomatologia ansiosa no grupo experimental estudado quando
comparado com o grupo controle. Discussao: Diversos fatores interferem negativamente na Qualidade de Vida dos
portadores de Anemia Falciforme, tais como: crises algicas, internagbes e adesdo ao tratamento. Para esses pacientes,
é necessaria uma adaptacdo positiva a doenca, adaptacdo que deve ser realizada a partir do diagndstico precoce e da
adesdo ao tratamento, com diferentes intervengdes terapéuticas a fim de reduzir o impacto negativo sobre a qualidade
de vida da crianca e de sua familia. O diagndstico precoce e as intervengGes especificas podem possibilitar a redugdo dos
danos fisicos e a adogdo de estratégias a serem tomadas diante dos estressores. ConclusGes: Os resultados obtidos ndo
diferem daqueles observados por outros autores no estudo da Qualidade de Vida em pacientes com doengas cronicas. A
Qualidade de Vida dos pacientes nao se altera em fun¢do dos fen6menos dolorosos ou da ansiedade que os acompanha.
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Abstract: Sickle Cell Anemia (SCA) is a monogenic hereditary disease in which glutamate is replaced by valine, resulting
in abnormal hemoglobin that crystallizes when it releases its oxygen and leaves the red blood cell with a sickle shape.
It is the most common genetic disease in Brazil and in the world, and it manifests itself mainly in the black population.
Anemia, painful vaso-occlusive crises are frequent expressions that occur due to ischemia secondary to vascular obstruc-
tion caused by sickled red blood cells, which can lead to a loss in Quality of Life (QoL), defined from the thought “how
the patient feels” instead of “how the health technician, based on his clinical measurements, believes he should feel”.
Objective: Do children with Sickle Cell Anemia have the same or different quality of life from children not affected by
the condition due to the presence of anxious symptoms that can accompany the expectation of the appearance of the
painful phenomenon? Method: A population affected by the disease, consisting of 30 children aged between 4 and 11
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years, from a specialized service in pediatric hematology, located in the city of SGo Paulo, and another one, also compo-
sed of 30 children without any disease, from private and public schools in the same city, chosen at random. A population
affected by the disease was evaluated, consisting of 30 children aged between 4 and 11 years, from a specialized service
in pediatric hematology, located in the city of SGo Paulo, and 30 children without any disease, from private and public
schools from the same city. Both groups were evaluated using a QoL scale (AUQEI), a pain assessment scale as a lived
and remembered experience (VAS) and anxiety symptoms (Trait-State Scale). It was verified whether the variables had a
normal distribution using the Normality Test (Kolmogorov-Smirnov) and, to compare the information with the numerical
measurement level, the Spearman correlation coefficient test (non-parametric), t-student and Mann-Whitney. Results:
The differences in the socioeconomic profile of the children studied did not significantly alter the results obtained; no
significant differences were observed between QoL in the populations studied; pain does not interfere negatively in the
QoL of these populations; there was no anxious symptomatology in the studied experimental group when compared to
the control group. Discussion: Several factors negatively affect the quality of life of patients with sickle cell anemia, such
as: pain crises, hospitalizations and adherence to treatment. For these patients, a positive adaptation to the disease is
necessary, an adaptation that must be carried out based on an early diagnosis and adherence to treatment with different
therapeutic interventions aimed at reducing the negative impact on the quality of life of the child and his family. This
early diagnosis and specific interventions can enable the reduction of physical damage and the adoption of strategies
to be adopted when faced with stressors. Conclusions: The results obtained do not differ from those observed by other
authors in the study of QoL in patients with chronic diseases, with the patients’ Quality of Life not changing due to either
the painful phenomena or the anxiety that accompanies them.

Keywords: sickle cell anemia; quality of life; pain; anxiety.

Resumen: La anemia de células falciformes (SCA) es una enfermedad hereditaria monogénica en la que el glutamato es
reemplazado por valina, lo que da como resultado una hemoglobina anormal que se cristaliza cuando libera su oxigeno y
deja los globulos rojos con forma de hoz. Es la enfermedad genética mds comun en Brasil y en el mundo, y se manifiesta
principalmente en la poblacion negra. La anemia, las crisis vaso-oclusivas dolorosas son expresiones frecuentes que ocur-
ren por isquemia secundaria a la obstruccion vascular causada por los globulos rojos falciformes, lo que puede llevar a
una pérdida en la Calidad de Vida (CV), definida a partir del pensamiento “como se siente el paciente”. en lugar de “como
el técnico sanitario, en base a sus mediciones clinicas, cree que debe sentirse”. Objetivo: La Calidad de Vida de los nifios
con Anemia Falciforme se ve afectada por la presencia de sintomas ansiosos que pueden acompafiar a la expectativa de
la aparicion del fenomeno doloroso. Método: Se evalué una poblacion afectada por la enfermedad, compuesta por 30
nifios con edades entre 4y 11 afios, de un servicio especializado en hematologia pedidtrica, ubicado en la ciudad de Sdo
Paulo, y 30 nifios sin ninguna enfermedad, de escuelas publicas y privadas. de la misma ciudad. Ambos grupos fueron
evaluados mediante una escala de CV (AUQEI), una escala de evaluaciéon del dolor como experiencia vivida y recordada
(EVA) y sintomas de ansiedad (Escala Rasgo-Estado). Se verifico si las variables tenian una distribucion normal mediante
la prueba de Normalidad (Kolmogorov-Smirnov) y para comparar la informacion con el nivel de medida numérica, la
prueba del coeficiente de correlacion de Spearman (no paramétrica), t-student y Mann-Whitney. Resultados: Las dife-
rencias en el perfil socioeconémico de los nifios participantes no alteraron significativamente los resultados obtenidos;
no se observaron diferencias significativas entre la calidad de vida en las poblaciones estudiadas; el dolor no interfiere
negativamente en la CV de estas poblaciones; no hubo sintomatologia ansiosa en el grupo experimental estudiado en
comparacion con el grupo control. Conclusiones: Los resultados obtenidos no difieren de los observados por otros auto-
res en el estudio de la CV en pacientes con enfermedades crdnicas, no variando la Calidad de Vida de los pacientes ni por
los fendmenos dolorosos ni por la ansiedad que los acompaiia.

Palabras clave: anemia falciforme; calidad de vida; dolor; ansiedad.
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véarias causas — a do tipo falciforme é classificada
como hereditaria (De Santis, 2019). A Anemia Fal-

Introducao

Anemia Falciforme

A anemia é uma condigdo patoldgica na qual ha
diminui¢do da concentragio de hemoglobina (Hb)
no sangue. A Organiza¢do Mundial da Saude (OMS)
a considera a partir de uma concentragio de Hb in-
ferior a 12,0 g/dL para mulheres na pré-menopausa
e inferior a 13,0 g/dL para homens. E decorrente de

ciforme (AF) é uma doenca hereditdria monogénica
na qual o glutamato é substituido por valina, o que
resulta em uma hemoglobina anormal (HbS) que
cristaliza ao liberar seu oxigénio e deixa a hemdcia
com forma de foice (Silverthorn, 2017). Nessa situa-
¢do de desoxigenacio, a hemoglobina sofre polimeri-
zacgdo de suas moléculas e a hemacia adquire, assim,
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a forma de foice, o que leva a diminuicdo de sua plas-
ticidade e a faz enredar-se com outras hemacias fal-
ciformes; e leva a uma aglomeragio e ao bloqueio do
fluxo sanguineo (vaso-oclusdo) para os tecidos e cau-
sa danos teciduais e hipéxia (Zago & Pinto, 2007). E
a doenga genética mais comum no Brasil e no mundo
e manifesta-se principalmente na popula¢io negra,
embora possa ser encontrada na populacido bran-
ca com afrodescendéncia. Estima-se que afete de
30.000 a 50.000 brasileiros, e que, anualmente, de
1.000 a 3.500 criancas nascam com a doenca no Pais
(Cancado & Jesus, 2007; Melnikoff, Aluisi, & Santos,
2021; Zago, 2002). No Brasil, a Doenca Falciforme
(DF) é uma questio de satude publica e atinge 2% a
8% da populagdo — 37,5% dos ébitos devidos a ela
concentraram-se nos menores de 9 anos. Sua elevada
letalidade, que abrange especialmente jovens, refle-
te a gravidade da doenca, para a qual, por ser uma
afeccdo genética, ndo ha cura, somente abordagem
preventiva (Miranda & Matalobos, 2021). O diag-
nostico da DF pode ser feito precocemente através do
Teste do Pezinho — que, se positivo, demanda o en-
caminhamento para o servico de hematologia, para
confirmacio através de Eletroforese de Hemoglobina
— ou pode ser tardio, atualmente também pelo mes-
mo exame (Melnikoff et al., 2021). A anemia crénica
provocada pela destruicio das hemaécias falcizadas —
processo chamado hemdlise e que ocasiona palidez
de pele e mucosas, cansaco, sonoléncia, taquicardia e
sopros cardiacos — é a manifestacio clinica que per-
meia toda a vida. A hemolise também pode ocorrer
de forma aguda e causar queda acentuada da taxa de
hemoglobina, o que demanda interven¢io médica de
urgéncia.

Durante o processo de hemdlise, a hemoglobina
é em parte convertida em bilirrubina, que é incorpo-
rada a bile e excretada. A diminui¢io da vida média
das hemadcias faz com que mais hemoglobina seja
destruida, o que aumenta a concentragdo de bilirru-
bina no sangue e resulta em ictericia e formagido de
calculos biliares (Melnikoff et al., 2021). Crises dolo-
rosas sdo extremamente frequentes, decorrentes da
isquemia secundaria a obstru¢do do fluxo sanguineo
pelas hemacias falcizadas (vaso-oclusio), o que causa
hipéxia regional e processo inflamatério, que levam
a dor intensa em diferentes partes do corpo, inclu-
sive nos 0ssos. A primeira manifesta¢io dolorosa é a
dactilite, com crises — que duram de quatro a seis dias
- em criangas pequenas. Durante a vida se observam
recorrentes eventos vaso-oclusivos que podem ter

desfechos fatais (Gladwin & Vichinsky, 2008; Platt,
2000; Platt et al., 1994; Thompson et al., 2010). As
crises dolorosas sdo desencadeadas por exposi¢do ao
frio e mudanca brusca de temperatura; infeccdes; de-
sidratac¢do; periodo menstrual; gestacio; e estresse.
A vaso-oclusio pode causar quadros muito graves,
como o sequestro esplénico, no qual uma quantida-
de macica de sangue falcizado é represada no baco, o
que desencadeia palidez, prostra¢io, esplenomegalia,
dor abdominal, desidrataco, hipovolemia e choque.
Também pode ocorrer a sindrome toracica aguda —
com desconforto respiratério, dor toracica intensa,
baixa saturagao de O,, tosse, prostragdo e febre —, que
pode evoluir inclusive para ébito. Ambos os quadros
sdo graves e necessitam de tratamento em Unidade
de Terapia Intensiva (UTI). Acidente Vascular Cere-
bral pode ocorrer em decorréncia da vaso-oclusdo — a
forma hemorragica é mais frequente no adulto e o
acidente isquémico transitério, na crianca. Este pode
ser indetectdvel clinicamente, mas justificar eventu-
ais deficiéncias cognitivas. Devido a inexisténcia de
cura, os protocolos de tratamento (Secretaria Muni-
cipal da Saide de Sdo Paulo, 2010) objetivam a me-
lhora da qualidade de vida dos individuos afetados a
fim de evitar internac¢des. Indicam assim (Melnikoff
et al., 2021) o uso de medicamentos para profilaxia
- como penicilina, hidroxiureia e quelantes de ferro
—bem como o doppler transcraniano e as transfusdes
sanguineas fenotipadas. A dor, como sintoma impor-
tante do quadro, é definida como uma experiéncia
sensorial e emocional desagradavel associada a — ou
proveniente de — uma lesdo tecidual real ou poten-
cial (Merskey et al., 1979). Sua percep¢io depende de
interacdes neuronais complexas que envolvem siste-
mas excitatdrios e supressores, modulados por fato-
res fisicos e emocionais (Teixeira, 2001). Um mesmo
tipo de dor pode causar sensa¢des diferentes, uma
vez que ela é individual e multidimensional e varia
conforme o estado emocional da pessoa (Silverthorn,
2017). Suainterpreta¢io abrange aspectos sensitivos,
cognitivos, comportamentais e culturais, influencia-
dos por fatores socioecondémicos, pensamentos, di-
namicas familiares, estratégias de enfrentamento e
compensacdes (Teixeira & Pimenta, 2001). E, assim,
uma experiéncia individual e subjetiva que pode ser
inferida, mas nio diretamente mensurada (Pimenta,
1995). Possui uma dimensio sensorial e outra afeti-
va, com fatores que contribuem para a sensa¢io de
desprazer durante sua ocorréncia, e seu aparecimen-
to é ameacador — principalmente quando se trata de
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doengas ou trauma fisico —, o que desencadeia medo
e desejo de término, redugdo ou evitamento. Parte
dessa sensacido se forma no momento da sua ocor-
réncia e é decorrente do medo e do desconforto fisi-
co, porém outra parte é devida ao afeto secunddrio a
dor, com os sentimentos gerados pela previsio das
implica¢bes, como sofrimento ou incapacidades pro-
venientes do evento (Price, 2000). A crianca, apds os
5 anos de idade, por seu desenvolvimento cognitivo,
j4 é capaz de discriminar niveis de intensidade e uti-
lizar técnicas de enfrentamento para fugir da situa-
¢do causadora, procurar ajuda para resolvé-la e evitar
novas exposi¢cdes ao fator causal (Mcgrath & Mcpi-
ne, 1993 citados por Tengan, 2000). A percep¢io do
fator estressor — no caso, a dor e o desconforto — é
modulada pelo sistema nervoso, embora possa ser
exacerbada por eventos passados ou suprimida em
situacdes de emergéncia atual, quando a sobrevivén-
cia depende de ignorar a lesdo (Silverthorn, 2017).
A dor pode ser classificada como aguda, persis-
tente ou crénica — a persistente é a que mais se faz
presente nas condi¢des clinicas de doenca e pode ser
classificada como dor nociceptiva ou neuropética. A
dor nociceptiva ocorre por ativa¢io dos nociceptores
da pele ou dos tecidos moles em resposta a lesio teci-
dual geralmente de causa inflamatdria, e a dor neuro-
patica ocorre por lesio direta dos nervos no sistema
nervoso central ou periférico. Existe ainda uma dor
referida, na qual uma lesdo do tecido visceral é perce-
bida como se fosse originada na superficie do corpo
(Kandel, Schwartz, Jessell, Siegelbaum, & Hudspeth,
2014). Qualidade de Vida (QV) é termo frequente na
literatura a partir de 1970, mas o conceito surgiu ain-
da com Platio e Aristoteles (WHO-IASSID, 2000) sob
a forma de Eudaimonia, traduzida como felicidade
ou bem-estar — embora anteriormente se utilizasse o
termo olbias, que expressava tanto a boa vida como
um estado religioso (Costa, 2008). Atualmente de-
fine-se satide como um estado de completo bem-estar
fisico, psiquico e social (World Health Organization
[WHO], 1946) e ndo apenas como auséncia de doen-
ca, assim, a mensuracio desse bem-estar deve ndo sé
abordar opinides dos profissionais de saude ou dos
familiares mas relacioné-las & mensuracio das con-
di¢oes fisicas e dos bens materiais que determinam
as condi¢bes de vida. Nas ultimas décadas, passou-
-se a focar a atenc¢do nesses métodos de mensuracido
de resultados e de consequéncias das intervengdes
terapéuticas. Alterou-se o foco da questio terapéu-
tica com a “doenca”, que, dentro do conceito médico,

passou a ser um conceito restrito — ndo necessaria-
mente o resultado de uma anormalidade patolégica
especifica. Consequentemente, quando apreciamos o
estado de satide consideramos ambos os conceitos,
ou seja, de doenca e de m4 satide. Assim, a avaliacdo
da QV abrange estado psicolégico; motivagio e ade-
sdo a estratégias terapéuticas; nivel socioeconémico;
disponibilidade de recursos de satude; rede de suporte
social; e crengas, convic¢cdes e comportamentos indi-
viduais e culturais — todos esses fatores influenciam
a evolugido do paciente (Bowling, 1997).

Assim, o conceito de QV tem base subjetiva e é
considerado s6 a partir do século XX, quando se pas-
sa a pensar em “como o paciente se sente” no lugar de
“como o técnico de satde, baseado em suas medidas
clinicas, acredita que ele deva se sentir”. Com isso a
resposta dos sintomas ao projeto terapéutico — ou as
taxas de sobrevida — deixa de ser suficiente para ava-
liar a eficacia, principalmente no que diz respeito aos
quadros crénicos, e a terapéutica passa a ser conside-
rada para a condu¢do de uma vida que valha a pena
ser vivida em termos sociais, psicoldgicos e fisicos
(WHO, 1996). Com isso, QV pode ser definida como

a percep¢io de um individuo em relagio a sua
posicio na vida, no contexto de sua cultura e no
sistema de valores em que ele vive; e em relagio
aos seus objetivos, expectativas e padrdes, ain-
da podendo ser influenciada pela satde fisica,
pelo estado psicolégico, pelo nivel de indepen-
déncia, pelas relag¢ées sociais, pelos fatores am-
bientais e pelas crencas pessoais do individuo.
(THE WHOQUOL,1995 citado por Assumpgio
& Kuczynski, 2010, p. 25)

Sua defini¢do presume que, a0 menos em parte,
QV independa do real estado de saide do individuo
e reflita 0 mundo como ele o percebe e a ele reage
no que se refere a sua saude e a outros aspectos ndo
médicos da sua vida.

Esse conceito, de natureza subjetiva, é melhor
entendido quando se compreende o qudo doente ou
incapaz um individuo se considera no contexto de sua
propria vida, em termos de bem-estar fisico, psiquico
e social. Quando consideramos criancas e adolescen-
tes doentes, a percep¢do de bem-estar pode significar
“o0 quanto seus desejos e esperancas se aproximam do
que realmente estd acontecendo. Também reflete sua
prospeccdo, tanto para si quanto para os outros ...
é muito sujeita a altera¢des, sendo influenciada por
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eventos cotidianos e problemas cronicos” (Hinds ci-
tado por Souza & Kuczynski, 2018).

A partir disso, o conceito de QV projetado para
a infincia e a adolescéncia traz mais aspectos que
devem ser considerados, uma vez que nio deve ser
limitado ao mero funcionamento social, fisico e emo-
cional da crianca, mas levar em conta também as al-
tera¢des decorrentes do desenvolvimento nesse peri-
odo da vida (Bradlyn & Pollock, 1996).

Além disso, para a crianca, a percepgio sobre o que
é QV é diferente da percepcio do adulto (Eiser, 1997),
e, nessa fase da vida, ambiente e condi¢6es fisicas e
mentais da crianca podem influenciar ainda mais a
sua percep¢io (Lindstrém, 1994). Em relagio a crian-
¢a, devemos partir da premissa de que ela tem diferen-
tes graus de percep¢ao sobre si mesma e sobre o mun-
do, em funcéo da fase de desenvolvimento em que se
encontra, e, consequentemente, sua uniformizagio
em uma s6 concepcio de satisfagio pessoal é muito di-
ficil (Kuczynski, 2002). A importancia de estudarmos
QV de criangas e adolescentes é grande, ndo somente
em decorréncia do aumento do nimero de individuos
dessas faixas etdrias afetados por doengas crénicas,
mas principalmente porque muitos dos tratamentos,
ao serem instituidos, afetam pardmetros somaticos,
emocionais e sociais, e, assim, torna-se fundamental
conhecer o estado dessas criancas e adolescentes sob o
seu ponto de vista. Isso porque, com as mudangas que
Se processaram nos projetos terapéuticos, criou-se o
que podemos denominar de “nova morbidade”, carac-
terizada pela mudanca de doengas agudas em crénicas
(Van Cleave, Gortmaker, & Perrin, 2010), o que torna
mais necessario ainda levar em consideracdo a QV e
identificar a carga que a doenga traz consigo, para que
assim possam ser estabelecidos maiores sistemas de
suporte que visem ao bem-estar dessas crian¢as. Com-
preender como criancas e adolescentes percebem seu
estado de satde e a terapéutica a que sio submetidos
auxilia na avalia¢do do sucesso do tratamento (Fayed
etal., 2012). E indiscutivel que as intervenc¢des médi-
cas levam a uma melhora objetiva no estado de satde
das criancas e dos adolescentes, porém a hospitaliza-
¢do frequente bem como os procedimentos invasivos
e cirargicos e, em muitas situagdes, a incerteza sobre
seu futuro, ocasionam efeitos que podem ser prejudi-
ciais no préprio curso da doenga assim como na forma
com que os pacientes lidam com ela (Eiser, 1996).

Dessa maneira, o conceito de Qualidade de
Vida Relacionada a Satde (QVRS) passa a enfocar a
avaliacdo de op¢bes de tratamento, principalmente

quando se consideram transtornos crénicos que,

embora nio reduzam a expectativa de vida, acompa-

nham os pacientes por toda a vida, como ocorre com

o quadro da AF. A partir da percep¢io de suas neces-

sidades, podem se obter compreensio e cooperacio,

relativas a importancia e a utilidade dos procedimen-
tos — nem sempre agraddveis ou prazerosos — bem
como as diversas medidas de tratamento (Saarni et
al., 2007). Ao pensarmos a doenca, na infancia e na
adolescéncia, temos que considerar os fatores trazi-

dos por Assumpcgio (2009):

«  Fatores predisponentes: caracterizados por wvul-
nerabilidade biolégica, caracteristicas de per-
sonalidade, primeiras experiéncias vividas, res-
postas ao estresse e influéncias socioculturais.
Séo todos fatores dificeis de serem avaliados em
qualquer momento de desenvolvimento ou em
qualquer ambiente, uma vez que dependem do
proprio crescimento e do desenvolvimento ante-
rior da crianca. No caso de nosso trabalho, envol-
vem principalmente a doenca cronica, e de inicio
precoce, em questio.

+  Fatores precipitantes: correspondem a todos os
estressores que ocasionam respostas emocionais
desprazerosas no decorrer da vida. Nesse 4mbi-
to, a familia, a escola e o ambiente médico, por
sua importancia, tém papel fundamental na de-
tec¢do e na manipulagio desses eventos. No pre-
sente trabalho esses fatores ligam-se desde aos
fenémenos agudos decorrentes da prépria do-
enca até aos procedimentos terapéuticos muitas
vezes invasivos e dolorosos.

«  Fatores perpetuadores: sdo estressores perma-
nentes, elementos temperamentais ligados a
ansiedade, estimulos reforcadores e influéncias
familiares. Tanto a familia quanto a escola, além
do ambiente de diagnéstico e de tratamento,
tém papel fundamental no desenvolvimento da
crianca e na sua rea¢do a doenca. Esses estres-
sores permanentes devem ser avaliados sempre,
para que, antes de se pensar em instaurar um
tratamento médico, seja verificado se ndo devem
ser efetuadas a¢des sociais anteriores ou conco-
mitantes a ele.

«  Fatores protetores: correspondem a atributos
temperamentais de adaptabilidade, relacbes

intra-familiares adequadas, rede de irmios,

atendimento profissional de saide e suporte
comunitdrio positivo. Familia e escola — bem
como as areas referentes a saude — podem
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fornecer parte desse suporte. Ambas devem esta-

belecer um ambiente favorecedor ao crescimento

e ao desenvolvimento da crianga e do adolescente.

No periodo pré-operatério, ou seja, na faixa dos 2
aos 6 anos de idade, a crianca passa a apresentar com-
portamentos de oposi¢do que caracterizam uma maior
independéncia, e sua rea¢io é expressa através de con-
dutas primitivas. Com o aparecimento das opera¢des
concretas, no periodo compreendido entre 7 e 11 anos,
a crianca comeca a apresentar sentimentos de culpa,
estruturacio do conceito de morte, melhor controle
emocional, realismo moral e afetos normativos, e sur-
gem sentimentos morais auténomos com intervencao
da vontade (Piaget & Inhelder,1994). Frequentemente
o conceito de estresse é confundido com o de ansieda-
de ou o de depressio, entretanto a ideia de estressores
é importante no que se refere a agentes externos, em
funcio das relag¢des entre doencas sométicas e presen-
ca de estresse agudo ou cronico (McEwen, 1995). Por
conhecermos as dificuldades que os portadores de AF
- como doenga cronica e de inicio precoce - apresen-
tam e por elas serem passiveis de observa¢io no peri-
odo compreendido entre o diagnéstico e a sobrevida,
importa pensarmos em como as condi¢des médicas,
psicoldgicas e sociais do individuo sdo avaliadas, como
interferem na QV e em que medida estratégias de en-
frentamento adotadas sdo estimuladas pelas institui-
¢oes de atendimento e se relacionam & QV. Dessa for-
ma, o estudo da QV em portadores de AF na infancia
pode contribuir tanto para a compreensio teérica dos
processos referentes ao impacto de sua cronicidade
e das sequelas nessa populacio em desenvolvimento
como para orientar a intervenc¢io da equipe de satde.
Assim sendo, ndo somente os aspectos objetivos da
doenca devem ser considerados, mas também os as-
pectos subjetivos da crianca portadora de AF. A rele-
vancia deste estudo baseia-se no fato de ele possibilitar
contributos tedricos e empiricos no campo da Psicolo-
gia da Satude ao considerar o conceito de QV, o que pos-
sibilita que se aportem subsidios para o planejamento
e aintervencio das equipes multiprofissionais que tra-
balham com essa populagdo (Aguiar, 2022).

Objetivo

Em funcdo das caracteristicas até aqui descri-
tas, o objetivo deste estudo foi verificar se a QV das
criangas portadoras de AF é pior do que a QV de
criancas sem a patologia em questdo e tentar corre-
lacionar essa QV com indices de ansiedade e de fené-
menos dolorosos. Como hipétese de nulidade (HO),

terfamos que criancas com AF apresentam QV igual &
de criancas sem qualquer patologia, e, como hipéte-
se experimental (H1), teriamos que criangas com AF
apresentam QV diferente a de crian¢as sem qualquer
patologia.

Metodologia

Foram estudadas 30 criancas de ambos os sexos,
13 do sexo feminino e 17 do sexo masculino, de as-
cendéncia negra, portadoras de AF, com idades entre
4 e11 anos. A faixa etaria foi escolhida porque nessa
idade as crian¢as apresentam condicdes de respos-
ta, se considerarmos seu nivel de desenvolvimento
de linguagem e seu desenvolvimento cognitivo. O
grupo experimental foi proveniente de ambulatério
de referéncia em Hematologia Peditrica em hospi-
tal infantil do estado de Sdo Paulo, com diagndstico
confirmado através de Eletroforese de Hemoglobina
(Aguiar, 2022). Todas as criangas tiveram o diagnds-
tico no nascimento e foram encaminhadas ao referi-
do servico de hematologia, onde devem permanecer
em acompanhamento até seguirem para um servico
de hematologia para adultos. O critério de exclusdo
foi ndo ter AF. Para a constitui¢do do grupo controle
foram avaliadas 30 outras crian¢as com as mesmas
caracteristicas do grupo experimental — ou seja,
criancas com idades entre 4 e 11 anos (12 do sexo
feminino e 18 do sexo masculino) e ascendéncia ne-
gra —, porém nio portadoras de AF ou de qualquer
outra doenga cronica. Esse grupo era proveniente de
escolas particular e publica da cidade de Sio Paulo, e
as criancas foram escolhidas de maneira aleatéria. O
estudo valeu-se, entio, de uma amostra de conveni-
éncia. Para a andlise de ambas as popula¢des foram
utilizados diferentes instrumentos, com objetivo de
avaliar: o nivel socioecondmico (Escala de Pelotas);
a QV (AUQEI); os sintomas ansiosos (escala de ava-
liagdo de ansiedade trago-estado infantil); e os sinto-
mas de dor (Escala Visual Analégica), no que se refe-
re 4 lembranca da experiéncia dolorosa, com vista na
possivel correlagdo entre a sintomatologia decorren-
te da AF - principalmente dor —, a QV e os sintomas
ansiosos. A aplicacdo de todas as escalas foi feita de
forma individual pela prépria pesquisadora. A avalia-
¢do da classe social da familia do paciente foi realiza-
da através da aplicacdo de questionério padronizado
e validado na literatura, intitulado Avalia¢do de Clas-
se Social de Pelotas (Lombardi et al., 1988). As classes
sociais definidas nessa avaliacdo sdo estratificadas
em: Burguesia (B), Nova Pequena Burguesia (NPB),
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Pequena Burguesia Tradicional (PBT), Proletariado
Tipico (PT), Proletariado Nio Tipico — ou atipico —
(PNT) e Subproletariado (SUBPRO). Essa escala foi
utilizada para que se pudessem avaliar, socioecond-
mica e culturalmente, as familias participantes. Tal
atitude visou a homogeneiza¢io de ambos os grupos
para assim excluir eventual influéncia dos niveis so-
ciais na mensuracdo dos indices de QV (Burstrém,
Johannesson, & Diderichsen, 2001). Presenca e in-
tensidade da dor foram avaliadas no momento da
entrevista com a crianca ou o adolescente através da
Escala Visual Analégica (EVA) para dor (instrumen-
to unidimensional para avaliacio da intensidade),
caracterizada por ser composta por uma escala de 0
a 10, na qual a menor pontua¢io significa auséncia
de dor e a maior pontuacdo (10), dor méxima. Essa
escala numérica é acompanhada por um desenho de
seis faces com diferentes cores e expressdes (Rustgen
et al., 2004) que auxilia na maior compreensio do
significado da prépria medida de intensidade. Essa
mensura¢io nio foi realizada no momento da cri-
se dolorosa, visto que a avaliagdo nesse momento é
extremamente invasiva e desagradavel para a crian-
ca. Valemo-nos assim da estratégia de perguntar
a crianca se ela se recordava da dltima vez em que
sentiu dor e que teve que ir para o hospital — entéo
era apresentada a ela a escala visual, para que iden-
tificasse a intensidade da dor de acordo com os de-
senhos. Para o grupo controle, utilizamos a mesma
técnica, com perguntas sobre a ultima vez que sentiu
dor e como era a dor, e, entdo, a escala era apresen-
tada. Dessa forma, avaliamos a identificacio do fe-
némeno doloroso com base na recordacio da crianca
que relatou, a partir da sua experiéncia vivida, qual
a dor que tinha sentido e qual a sua intensidade. A
avaliacdo da lembranca da percepc¢io do ultimo epi-
sédio doloroso nio permite que se comparem as lem-
brancas da intensidade de fenémenos dolorosos que
as duas popula¢ées vivenciaram. Assim, obtivemos,
para tentar conhecer esse fenémeno doloroso e sua
interferéncia nas categorias estudadas, somente a
capacidade das criancas de identificar a dor em suas
diferentes intensidades. A aferi¢io de QV foi realiza-
da através da Escala de Qualidade de Vida da Crianca
(Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé [AU-
QEI]), desenvolvida por Manificat, Dazord, Cochat e
Nicolas (1997) e traduzida e validada no Brasil por
Assumpcio, Kuczynski, Sprovieri e Aranha (2000).
Esse questiondrio compreende um total de 26
perguntas concernentes a relagdes familiares e

sociais, atividades, satude, fun¢des corporais e separa-
¢d0. A escala é baseada no ponto de vista de satisfagdo
da prépria crianca e se vale do suporte de imagens de
4 faces que exprimem diferentes estados emocionais:
muito infeliz, infeliz, feliz e muito feliz. Apresenta
uma primeira questio de compreensdo através da
qual a crianca deve contar uma experiéncia prépria
vivida perante cada uma das alternativas para que se
saiba se ela compreende as situa¢des apresentadas e
consegue relatar sua prépria experiéncia. Posterior-
mente, para cada pergunta feita, a crianca deve dar
uma das quatro respostas, com pontua¢ées de 0 a 3
(muito infeliz = 0 ponto; infeliz = 1 ponto; feliz = 2
pontos; e muito feliz = 3 pontos) — os maiores escores
significam melhor QV.

Essa escala é composta por quatro dominios (au-
tonomia, lazer, funcio e familia) e possibilita a ob-
tencdo de um escore Unico, resultante da somatéria
final dos escores atribuidos aos itens. E um instru-
mento genérico de facil aplicacio e possibilita que se
comparem criangas acometidas por alguma condigdo
especifica e crian¢as sauddveis e que se verifiquem
seus sentimentos em relacio ao estado atual, e ndo a
partir de inferéncias com base em funcionalidade ou
na informacéo de terceiros.

Em um primeiro momento foram feitas 4 per-
guntas para que a crianca identificasse — ao associar a
sua compreensio a imagem correspondente apresen-
tada — o que era se sentir “muito infeliz, infeliz, feliz
e muito feliz”. A seguir foram feitas as 26 perguntas
que compdem a escala. A sintomatologia ansiosa foi
avaliada a partir da escala de avaliagio de ansiedade
trago-estado infantil, que permite que se percebam
sintomas ansiosos caracteristicos da prépria pessoa
ou decorrentes das situa¢des vividas. Durante a apli-
cacdo foram feitas as 34 perguntas que compdem a
escala e pedido que a crian¢a respondesse em cada
uma delas o que sentia, com as alternativas possi-
veis: ausente (0), raramente (1), frequentemente
(2) e sempre (3); obteve-se assim um escore total na
soma dos valores, com os maiores valores indicando
maiores indices de ansiedade (Assumpc¢io & Resch,
2006). Essa escala apresenta um coeficiente alfa de
Cronbach de 0,864 com um ponto de corte igual a 41,
o que mostra boa sensibilidade e especificidade. Para
verificar se os grupos estudados se inseriam ou nio
em uma curva normal, foi realizado Teste de Norma-
lidade nas variiveis numéricas para que se determi-
nasse o tipo de teste a ser utilizado (nfo paramétrico
ou paramétrico). Para tanto, aplicou-se o Teste de
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Normalidade de Kolmogorov-Smirnov. Nas andlises
comparativas entre os grupos Normais x Falciformes
para as variaveis numéricas do estudo foram utiliza-
dos os testes ndo paramétricos de Mann-Whitney ou
os testes paramétricos t-student. Os comparativos
entre os grupos Normais e Falciformes para as vari-
aveis categoricas do estudo foram realizados a partir
do Teste de Qui-Quadrado.

A correla¢io entre as varidveis numéricas do es-
tudo foram estabelecidas com uso do Coeficiente de
Correlagdo de Spearman — ndo paramétrico — (Glantz,
2011). O projeto foi avaliado pelo Comité de Etica em
Pesquisa e foi aprovado na Plataforma Brasil confor-
me Parecer n.° 4.983.385.

Resultados

Considerando a metodologia proposta, obtive-
mos os seguintes resultados:

+  Verifica¢io de distribui¢do dos grupos estudados
quanto a normalidade: significante (p<0,05) para
idade, AUQEI e dor. Portanto, nido aderem a nor-
malidade e demandam a utilizac¢do de testes ndo
paramétricos. Para traco-estado foi utilizado um
teste paramétrico.

«  Comparacio entre idades e sua relacio com as ca-
tegorias estudadas: houve diferenca significante
entre os grupos quanto a idade, no sentido de

maior idade no grupo de Normais. Nido houve
diferenca significante entre os grupos quanto as
variaveis numeéricas do estudo (AUQE]I, traco-es-
tado e dor).

Comparacgio entre os grupos Normais e Falcifor-
mes considerando a categoria sexo: ndo se ob-
servou diferenca significante na distribuicio dos
sexos entre os grupos de estudo.

Comparagio entre os grupos Normais e Falcifor-
mes considerando a categoria classe social: nio
foi possivel a aplica¢io do Qui-Quadrado devido
a baixa incidéncia em algumas categorias. Entre-
tanto, observamos indicios de que NPB esta mais
associada aos Normais e PBT estd mais associada
aos Falciformes.

Comparagio no grupo Normais considerando as
categorias QV, sintomas ansiosos e dor: signifi-
cante (valor de p < 0,05). Observada significAn-
cia apenas para traco-estado x dor no sentido de
quanto maior traco-estado, maior dor (correla-
cido moderada). As demais correla¢des ndo foram
significantes. A Tabela 1, a seguir, mostra essa
comparacao.

Comparac¢io no grupo Falciformes consideran-
do as categorias QV, sintomas ansiosos e dor:
nio se observaram correlacdes significantes no
grupo Falciformes, como mostra a Tabela 2, a
seguir.

Tabela 1 - Comparacido no grupo Normal ao considerar as categorias QV, sintomas ansiosos e dor.

Normais idade_meses AUQEI traco-estado
AUQEI Coeficiente de correlacido -0,262
Sig. (p) 0,163
N 30
Traco-estado Coeficiente de correlacido 0,166 -0,142
Sig. (p) 0,380 0,454
N 30 30
Dor Coeficiente de correlag¢io 0,124 -0,201 0,449
Sig. (p) 0,515 0,286 0,013*
N 30 30 30

Tabela 2 - Comparacido no grupo Falciforme ao considerar as categorias QV, sintomas ansiosos e dor.

Falciformes idade_meses AUQEI traco-estado
AUQEI Coeficiente de correlacido -0,126
Sig. (p) 0,507
N 30
Traco-estado Coeficiente de correlacido 0,035 -0,064
Sig. (p) 0,855 0,738
N 30 30
Dor Coeficiente de correlacido -0,082 0,209 0,072
Sig. (p) 0,666 0,269 0,707
N 30 30 30
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Discussao

A doenca crénica causa grande prejuizo ao de-
senvolvimento do individuo, principalmente quando
ela se inicia na infAncia (Immelt, 2006; Silva, 2001;
Thompson & Gustafson, 1996) — os efeitos negativos
da doenca se fazem presentes por toda a vida (Allen,
2010). Em relacdo a classificacio da doenca como
crénica na infincia, segundo Silva (2001 citado por
Lorencini & Paula, 2015), o tempo de doen¢a nio é o
principal critério, e ela sera classificada como crénica
se causar pelo menos uma das seguintes consequén-
cias:

(a) limita¢6es de fungdo ou atividade, comprome-
tendo as relacdes sociais;

(b) dependéncia de medicagdo, dieta especial,
tecnologia médica, aparelhos especificos e assistén-
cia pessoal;

(c) necessidade de cuidados médicos, psicolégi-
cos ou educacionais especiais ou, ainda, acomoda-
¢Oes diferenciadas em casa e na escola. Sdo frequen-
tes os prejuizos psiquicos decorrentes de uma doenca
croénica na crianga, principalmente o aparecimento
de quadros ansiosos, pois a complexidade e a frequ-
éncia das intercorréncias clinicas na vida da crianca
causam alteracdes no desenvolvimento sadio de sua
autoimagem e de suas habilidades sociais, sobretudo
pela frequente auséncia escolar, que acarreta a dimi-
nuicdo da interacio nas atividades escolares e nas ati-
vidades sociais com outras crian¢as, bem como o bai-
xo rendimento escolar geralmente presente (Allen,
2010; Eiser & More, 2001; Immelt, 2006). A partir
dos dados do Censo de 2010 do Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica (IBGE, 2011), e ao conside-
rarmos a popula¢io infantil como um todo, podemos
pensar que 31% das criangas apresentam alguma do-
enca cronica (Allen, 2010), sendo que, entre elas, a
AF é a doenca genética de maior prevaléncia no Brasil
(Ministério da Saude, 2008). Dessa forma, o estudo
das repercussdes dessa doenca — que se caracterizam
principalmente pelos intimeros eventos dolorosos,
muitos com necessidade de tratamento médico de
urgéncia, o que impacta a rotina de vida néo sé do
portador mas de toda a familia — no psiquismo e na
QV da crianga torna-se de fundamental importancia.

Este estudo teve o objetivo de avaliar a QV em
criancas e adolescentes com AF e a sua relacdo com
ansiedade e dor. Foram avaliados a recordacdo da
intensidade dos eventos dolorosos, o quanto dessa
intensidade era percebida e descrita pela crianga ou

pelo adolescente fora do evento doloroso e o quanto
esses eventos dolorosos e suas consequéncias — a
internacio hospitalar sendo a principal delas — al-
teraram a QV da crianca ou do adolescente e acar-
retaram ao individuo sintomatologia ansiosa. A
utilizacio de dados autorreferidos levou a um viés
de memoria, e, por essa razio, o uso de instrumen-
tos padronizados foi importante (Danby & Farrell,
2005), pois criancas e adolescentes sdo competen-
tes em informar sobre elas mesmas de forma que
essas informacgdes sejam vélidas (Danby & Farrell,
2005; Kim, 2016). Em nosso estudo todos os par-
ticipantes foram capazes de compreender e respon-
der os questionarios na integra, ou seja, nenhum
deles foi excluido por ser incapaz de responder aos
questiondrios.

Considerando o sexo, nio observamos nenhuma
diferenca entre os grupos, o que garantiu a sua uni-
formidade — embora devamos levar em conta que a
AF é uma doenca hereditaria monogénica nio ligada
ao sexo (Silverthorn, 2017).

Em relacdo a idade, observamos diferenca signifi-
cante entre os grupos, com maior idade no grupo de
Normais. Entretanto, ndo notamos diferenca signi-
ficante entre os grupos no que se refere as variaveis
numéricas do estudo, ou seja, QV, tragos de ansiedade
e recordacio de dor. Essa diferenca nio afetou os re-
sultados obtidos e nio apresentou relevancia dentro
da populacio que estudamos, o que nos parece claro
em funcéo de ela ser constituida por criancas entre 4
e 11 anos de idade, ainda em periodo pré-operatério
e de operagdes concretas. As imagens mentais ante-
cipatérias, embora presentes na parcela de criancas
em operagdes concretas, ainda ndo permitem que se
estruture uma visdo de futuro com todas as suas pos-
sibilidades e limitac¢des.

Ao considerarmos a classe social, observamos
que o grupo correspondente a NPB, pelo préprio lo-
cal de coleta dos dados, relacionou-se mais a popula-
¢do normal, ao passo que o grupo correspondente a
PBT se associou mais aos portadores de AF, também
pelo fato de a amostra ter sido coletada em um hos-
pital publico. A popula¢io do hospital publico carac-
terizou-se, portanto, como PBT, porém mesmo essas
diferencas socioculturais entre as duas populacdes
estudadas nio alteraram de maneira significativa os
resultados obtidos.

As entrevistas com as criang¢as do grupo experi-
mental foram realizadas no ambulatério de hema-
tologia do Hospital Infantil Darcy Vargas, antes ou
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ap6s a consulta peridédica com o hematologista, com a
crianca fora do periodo da dor, caracterizando assim
que ela e seu responsivel ndo estavam submetidos a
fatores estressores agudos. Todas estavam acompa-
nhadas por suas mées, exceto duas que estavam com
os pais, 0 que aponta para a importancia das genito-
ras no cuidado aos portadores de doencas crénicas.
Nio existiu nenhuma objecdo as entrevistas e todas
as pessoas mostraram total disponibilidade e expli-
citaram que haviam gostado da entrevista “além da
doen¢a”.

Um filho portador de AF, como de outra qualquer
doenga cronica, é um grave estressor familiar devido
as crises dolorosas frequentes e ao risco elevado de
morte, sempre presente, o que propicia que se esta-
belecam relacionamentos de superprote¢do, geral-
mente da parte da mie, o que a sobrecarrega, ja que
os cuidados para com esse filho se somam a toda a
rotina da casa e/ou de seu trabalho (Guimaries, Mi-
randa, & Tavares, 2009). Assim, em nossa amostra,
somente sete mies exerciam alguma atividade remu-
nerada, e a grande maioria fala sobre a impossibilida-
de de realizar um trabalho assim, devido a “estarmos
direto aqui no hospital com ele”. Os cuidados para com
a crianca doente tornam-se o foco da aten¢io fami-
liar e ocasionam, assim, menor cuidado ou menor
atencido dedicada aos demais irmios, que sofrem por
pensarem que sé o outro filho, doente, recebe a aten-
¢do dos pais. Pelo excesso de atencdo, muitas vezes,
o filho portador de doenc¢a nio consegue perceber to-
dos os prejuizos de estar doente, 0 que minimiza suas
perdas e melhora sua resiliéncia e QV. Isso condiz
com dados obtidos em outros estudos, que referem
piora da QV nos irmios de pacientes com quadros
crénicos em contraposicio a dos préprios pacientes
(Marciano, 2004). Quando consideramos as variaveis
estudadas na populagdo normal, ou seja, QV, sinto-
matologia ansiosa e recordagdo de dor, observamos
que o aumento da sintomatologia ansiosa implica em
maior aumento da percepg¢io e da recordacgdo da dor
— ndo verificamos diferencas significativas no que
tange 4 QV. Freire et al. (2020) referem que, se con-
siderarmos as estratégias no enfrentamento da dor
em criancas, podemos avaliar o tratamento farma-
colégico e o ndo farmacoldgico adequados, além do
manejo pela Enfermagem, que previne complicagdes,
e os conhecimentos das criancas e dos familiares so-
bre a doenca, o que favorece a melhora e a adapta-
¢d0 aos sintomas, fatores resultantes do tratamento

adequado, conforme observamos também em nossa
amostra.

Em relag¢do aos portadores de AF, ao considerar-
mos as categorias QV, sintomas ansiosos e dor, ndo
observamos correla¢des significantes. Se levarmos
em conta que a AF ocasiona grande comprometi-
mento no funcionamento global, as estratégias de
enfrentamento da doen¢a sio um pardmetro im-
portante na avaliacdo do funcionamento social (Im-
melt, 2006; Linebarger, Sahler, & Egan, 2009), e esse
ajustamento é um indicativo do estado psicoldgico
(Hurtig & White, 1986). Essa observagio, referen-
te a manuten¢io da QV em pacientes que apresen-
tam patologias cronicas, ja havia sido observada por
Kuczynski (2002). Entretanto, contrariamente ao
que observamos em nosso estudo, outros autores
referem que a populagio com AF apresenta grande
evidéncia de sintomas depressivos, mesmo quando
os sintomas somaéticos estdo controlados. Os sinto-
mas depressivos sdo correlacionados a baixa auto-
estima e tendem a aumentar com a idade (Benton,
Ifeagwu, & Smith-Whitley, 2007; Hurtig, Koepke, &
Park, 1989), fato esse ndo observado por Assumpcio
(1999) ao estudar adolescentes com paralisia cere-
bral - o autor refere somente sintomatologia decor-
rente de estresse pés-traumdtico e que desaparecia
algum tempo depois. Estudo recente (Benton, Boyd,
[feagwu, Feldtmose, & Smith-Whitley, 2011) com 40
adolescentes portadores de AF, com dados recolhidos
através do Children’s Interview for Psychiatric Syndro-
mes (ChIPS), investigou prevaléncia de problemas
psiquiétricos presentes em 50% da amostra — 12,5%
apresentavam sintomas depressivos, taxa considera-
da alta quando comparada ao indice encontrado em
adolescentes sem a doenca (4% a 8%), fato esse tam-
bém nio observado em nosso estudo.

Estudos notaram ainda predominincia de com-
portamentos internalizantes tais como depressdo
e ansiedade (Casey & Brown, 2003; Eiser, 1992;
Friedman, Holmbeck, Jandasek, Zukerman, & Abad,
2004; Immelt, 2006), consequentes do impacto ne-
gativo que a doenca tem sobre as criangas, o que tam-
bém nio foi percebido em nosso estudo, uma vez que
a QV — bem como os sintomas ansiosos — de ambos
0s grupos se mostrou similar.

Também a presenca elevada de sintomas de an-
siedade, narrada por alguns autores e nio observada
em nosso trabalho, poderia ser relacionada a impre-
visibilidade da doenca (Casey & Brown, 2003), pois
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existe uma convivéncia didria com o risco de crise
e de morte. Os sintomas de ansiedade agravam-se
na crianga, ja que seus recursos cognitivos para lidar
com a situagio sdo reduzidos, o que aumenta a sensa-
¢do de desamparo e perda de controle (Benton et al,
2007; Immelt, 2006). Por outro lado, a imprevisibili-
dade de futuro é menor, pois, por sua heteronomia,
a crianca sente-se mais segura, devido aos sistemas
de apoio provenientes dos cuidados de saide e de sua
familia.

A literatura considera ainda que a crian¢a com
AF apresenta autoimagem depreciativa consequente
das diferencas fisicas (baixa estatura, imaturidade
sexual), o que ocasiona modelos de comportamento
retraido e a impede de realizar atividades prazerosas
e tipicas da fase (Benton et al., 2007; Hurtig et al,
1989). Nossos resultados nio revelam a mesma con-
di¢cdo, da mesma forma que mostrou Bernal (2010),
que nio refere, através da percepcdo da crianca que
apresenta uma patologia crénica, sinais de mal-estar
que prejudiquem sua qualidade de vida. Lima, Perei-
ra, Reis, Alcantara e Rodrigues (2019) expbéem que os
participantes com DF sofrem um impacto negativo
na QV pela avaliagio WHOQOL-BREF (Fleck et al.), o
que interfere na satde dessas pessoas.

Parece-nos ser necessaria uma adaptagdo positi-
va a doenga, que deve partir da realizacdo de diag-
nostico precoce e da adesio ao tratamento com dife-
rentes intervengdes terapéuticas que visem reduzir
o impacto negativo sobre a QV da crianca e de sua
familia. O diagndstico precoce e as intervengdes es-
pecificas podem possibilitar a redu¢do dos danos fisi-
cos e a adogdo de estratégias a serem tomadas dian-
te dos estressores. Imaginamos assim que a adogio
estruturada de estratégias bem como o atendimento
hospitalar acolhedor e preocupado com a diminui¢io
dos prejuizos fisicos, associados a mobilizacio fami-
liar, sdo fatores importantes na diminui¢io dos sin-
tomas ansiosos, embora esses, assim como a QV, nao
tenham sido observados na populagio estudada.

O enfrentamento (coping) da dor desempenha
um papel importante na adapta¢io a doenca croni-
ca e aos seus efeitos. Garioli, Paula e Enumo (2019)
— ao analisarem o coping da AF em 12 crian¢as com
idades entre 8 e 10 anos que frequentavam um hos-
pital universitario de Vitéria, no Espirito Santo — ob-
servaram que as estratégias de enfrentamento mais

frequentes foram ruminacio, solu¢io de problemas
e reestrutura¢do cognitiva. Podemos notar uma ati-
va busca de estratégias para a solugio de problemas,
com redirecionamento do pensamento para aspectos
mais positivos da situagdo estressante. Diversos sdo
os fatores que interferem negativamente na QV dos
portadores de AF, tais como: crises &lgicas, interna-
¢Oes e adesdo ao tratamento. O estudo da QV é algo
crescente dentro da comunidade cientifica, porém
sdo necessarios mais estudos dentro do Brasil para
reafirmar ou ndo, de uma maneira mais ampla, o que
j4 se sabe (Silva et al., 2020). Nossos resultados nio
alteram a necessidade de investir em programas de
avaliacio e intervencdo ambulatorial com o intuito
de ampliar o repertério de habilidades cognitivas e as
estratégias de enfrentamento dessas criangas e dos
seus pais — e, assim, qualifici-los para lidar com as

situacoes adversas decorrentes da AF.

Conclusao

Ao considerarmos os resultados obtidos na ava-
liagdo da QV em criancas e adolescentes com AF e da
sua relacio com a ansiedade e a sintomatologia dolo-
rosa, constatamos que:

+ As diferencas observadas no perfil socioeconé-
mico das criancas estudadas parecem nio alterar
de maneira significativa os resultados obtidos e
nio influenciar a QV das criancas afetadas.

+ Nio se observaram diferencas significativas en-
tre a QV de criancas e adolescentes com e sem AF.

+ Avrecordagdo da dor ndo interfere negativamente
na QV de criancas e adolescentes com AF.

+ Nao foi observada sintomatologia ansiosa signi-
ficativa no grupo experimental estudado quando
comparado com o grupo controle.

Essas conclusées nio diferem daquelas observa-
das por outros autores no estudo da QV em pacien-
tes com doengas cronicas (Bernal, 2010; Kuczynski,
2002; Marciano, 2004; Rocha, 2019). Entretanto,
dadas as limitac¢ées da presente pesquisa, represen-
tadas principalmente pelo tamanho da amostra, no-
vos estudos devem continuar sendo realizados, com
objetivo de conhecermos outras doencas cronicas em
sua evolucio para que sistemas de suporte melhores

definidos e organizados possam ser estruturados.
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