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Resumo

A doenga falciforme - DF ¢ uma hemoglobinopatia que afeta a cadeia da hemoglobina presente nas hemacias. Os individuos portadores
apresentam a forma homozigoética da cadeia S da hemoglobina denominada de HbSS. A DF ¢ considerada um problema de saude publica no
Brasil por ser uma doenga frequente, grave e associada a elevada taxa de letalidade, especialmente, entre os jovens durante a idade escolar. Este
trabalho teve como objetivo avaliar o impacto da DF em criangas e adolescentes de 5 a 18 anos acompanhados no Hemocentro de Cuiaba-MT,
no periodo escolar. Para a execugdo deste estudo foram selecionados 55 pacientes de ambos os sexos, diagnosticados com Anemia Falciforme
- AF e usuarios de hidroxiureia por um periodo minimo de seis meses. A qualidade de vida relacionada a satide e a aprendizagem escolar
dos pacientes foi avaliada através da aplicagdo do questionario “PedsQL”, especifico para pacientes na faixa etaria pediatrica. Os resultados
demonstraram uma piora na qualidade de vida de pacientes com AF associada a demora do inicio do tratamento, principalmente, quando o
mesmo se inicia apos os oito anos de idade. A qualidade de vida ¢ maior em pacientes mais novos (5 a 7 anos) por nao apresentarem, ainda, os
efeitos mais danosos da doenga. O dominio escolar apresentou o pior score de qualidade de vida, demonstrando que quanto mais tarde a crianga
inicia o tratamento, pior sera seu escore de qualidade de vida e maiores serdo as dificuldades de aprendizagem, devido aos comprometimentos
relacionados a doenca. Este estudo mostrou que a AF afeta o desempenho de crianga em periodo escolar e permitiu uma melhor compreensao
de variaveis preditoras para elaboracao de praticas pedagogicas socioeducacionais especializadas e adaptadas para doentes com AF.
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Abstract

Sickle cell disease - DF is a hemoglobinopathy that affects the hemoglobin chain present in red blood cells. Carrier individuals exhibit the
homozygous S-chain form of hemoglobin called HbSS. FD is considered a public health problem in Brazil because it is a frequent disease,
severe and associated with a high lethality rate especially among young people during school age. The objective of this study was to evaluate
the FD impact on children and adolescents aged 5 to 18 accompanied at the Blood Center of Cuiabd-MT, in the school period. For the
execution of this study 55 patients of both sexes were selected, diagnosed with AF and users of hydroxyurea for a minimum period of six months.
Quality of life related to patients’ health was assessed through the application of the “PedsQL” questionnaire, specific for patients in the
pediatric age group. The results demonstrated a worsening in the patients’ quality of life with AF associated with delayed onset of treatment,
especially when it starts after eight years of age. Quality of life is higher in younger patients (5 to 7 years) because they do not present, still ,
the most harmful effects of the disease. This study showed that FA affects the children's performance during the school period and allowed a
better understanding of predictive variables for the elaboration of specialized pedagogical educational practices and adapted for FA patients.

Keywords: Sickle Cell Anemia. Quality of Life. Education.

1 Introducio com elevada morbidade e mortalidade, estimando-se que

. . o imento d imad te 3.500 cri

A doenga falciforme - DF manifesta-se em individuos ocorra o nasc1mf:no ¢ ap rox1m.a amente criangas
com doenga falciforme ¢ 200 mil portadores de trago da
doenga por ano (FERRAZ; MURAO, 2007), apresentando

78,6% dos obitos decorrentes da doenca falciforme até os 29

com homozigose da hemoglobina S ¢ em combina¢do com
outras hemoglobinas anormais, apresentando diversos graus
de gravidade. Essa hemoglobinopatia pode ser classificada

anos de idade e 37,5% em pacientes menores de 9 anos de

de acordo com o tipo de alteragio presente na hemoglobina, idade. Refletindo a gravidade da doenga, com elevada taxa

apresentando formas clinicas distintas como, por exemplo, 4o letalidade, especialmente, entre os jovens e caracterizando

as formas heterozigdticas que se manifestam pela associagdo
de HbS com as variantes HbC, HbD e as interagdes com
as talassemias o, B° e f+ ou mesmo com HbA e a forma
homozigotica - HbSS, que ¢ a Anemia Falciforme - AF
(QUIARATI; ZANUSSO JUNIOR, 2015).

O Brasil apresenta alta prevaléncia da anemia falciforme
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a DF como problema de satide publica no Brasil (PORTAL
BRASIL, 2012; QUIARATI; ZANUSSO JUNIOR, 2015,
GULBIS et al., 2005, LOUREIRO; ROZENFELD, 2005,
FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010, SOARES; ROSSI;
BRITO, 2010, BRASIL, 2013).

A anemia falciforme - AF é uma doen¢a hereditaria
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incapacitante que promove crises dolorosas nos 0ssos, nos
musculos e nas articulagdes, palpitagdo, taquicardia, fraqueza,
cansago extremo, astenia, infecgdes e infartos pulmonares,
retardo de crescimento e da maturagdo sexual, acometimento
cronico de multiplos 6rgdos e acidente vascular cerebral. Esta
doenca cronica degenerativa no tem cura e afeta diretamente
a qualidade de vida dos seus portadores (CACB, 2009). Ainda,
como sintoma clinico, devido a fragilidade da hemoglobina,
pacientes com DF podem apresentar anemia hemolitica
severa. A oxidagdo dessa hemoglobina promove altas taxas
de espécies de radicais livres, responsaveis pelo processo
inflamatorio da doenca, além de outros sintomas clinicos
severos na producdo de energia, de fraqueza e de alteragdes
na troca gasosa. A presenca de vaso-oclusdes, principalmente
nos vasos menores, ¢ considerada o evento fisiopatologico
determinante na origem da maior parte dos sinais e sintomas
do quadro clinico de pacientes com AF, caracterizado pelas
crises algicas e hemoliticas. Estudos clinicos destacam a
susceptibilidade aumentada para as infecgdes, atraso do
crescimento e recorrentes crises vaso-oclusivas dolorosas,
levando a um dano orgénico isquémico cronico (NAOUM,
2000, GALIZANETO; PITOMBEIRA, 2003, FIGUEIREDO,
2007).

A anemia falciforme - AF exerce influéncia negativa sobre
a competéncia social, comprometendo as atividades comuns
de criangas em periodo escolar. As restrigdes impostas pela
doenga podem comprometer, de maneira consideravel, a
qualidade de vida dos pacientes, acarretando problemas
emocionais e sociais, podendo desenvolver quadros de
ansiedade e de depressao (LORENCINI; PAULA, 2015). A
sindrome toracica aguda presente em um ter¢o dos doentes
apresenta um tempo médio de internacdo de 7 a 10 dias e,
13% necessitam de ventilagdo mecanica, dos quais 81%
apresentam recuperacdo satisfatoria (NAOUM; NAOUM,
2004). A anemia cronica e suas inimeras complicagdes com
expressiva morbidade promovem redugdo da expectativa de
vida e dificuldade do desempenho da crianca em atividades
escolares, sociais ¢ familiares, mediante as crises de dores
intensas que necessitam de tratamento, repouso e, muitas
vezes, a hospitalizagdo (SANTOS; MIYAZAKI, 1999,
BRASIL, 2015, CONITEC, 2016). As limitagdes para a
realizacdo de algumas atividades cotidianas presentes nos
pacientes com AF pode ainda afetar o comportamento social
dos portadores, comprometendo a interagdo social desses
individuos (LORENCINI; PAULA, 2015). A exclusdo total
ou parcial de pacientes com AF dos grupos sociais pode
ser explicada por restricdes familiares, autoexclusdo ou
limitagdes da doenca, devido ao tratamento e internagdes
que afetam diretamente o desempenho escolar desses
individuos, uma vez que a doenga gera quadros de ansiedade,
de depressdo e de desinteresse causados pelas frustragdes
(LORENCINI; PAULA, 2015, COUTO et al., 2017). De
fato, historicos demonstram que pacientes com AF tém alta
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porcentagem de reprovag@o escolar, em muitos casos, devido
as consequéncias, limitagdes e da sintomatologia da propria
doenga. Desta forma, se faz necessario praticas pedagogicas
socioeducacionais para alcangar o objetivo educacional destes
pacientes especiais (COUTO et al., 2017).

Diante do exposto, este trabalho tem como objetivo
avaliar a qualidade de vida de criangas e adolescentes
entre 5 a 18 anos portadores de anemia falciforme - AF,
acompanhados no Hemocentro de Cuiaba, no periodo de
agosto a outubro de 2016 e verificar o impacto da doenca na
atividade escolar. Escolheu-se este periodo de idade, visto
que a educagdo escolar brasileira ¢ dividida em dois niveis
de ensino, de acordo com o artigo 21 da Lei de Diretrizes e
Bases da Educacdo - LDB. O primeiro nivel compreende a
Educagao Basica nacional composta pela Educacdo Infantil,
que compdem a Educacdo Basica que atende alunos de zero
a seis anos, o Ensino Fundamental que atende alunos com
idade entre sete a 14 anos e o Ensino Médio que atende alunos
com idade entre 15 a 17 anos. O segundo nivel estabelecido
pela LDB compreende-se pelo Ensino Superior que pode ser
de Licenciatura, Tecnologia ou Bacharelado (ALESSI, 2014,
FERREIRA, 2015; MENEZES; SANTOS, 2001, OLIVEIRA;
MORAES DOURADO, 2018).

2 Material e Métodos

Neste estudo foram incluidos 55 pacientes, de ambos
os sexos, com idade entre 05 a 18 anos, portadores de
anemia falciforme - AF, acompanhados no Hemocentro
de Cuiaba, no periodo de agosto a outubro de 2016, em
tratamento com hidroxiureia por um periodo minimo de seis
meses. Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Anhanguera de Sdo Paulo, CAAE
49597215.9.0000.5493, parecer 1.381.450, apds a anuéncia
da coordenadoria do Hemocentro de Cuiaba - MT. Em
cumprimento as determinagdes legais da Resolugdo 466 do
Conselho Nacional de Saude (CNS), de 12/12/2012, todos os
participantes e/ou seus respectivos responsaveis legais foram
devidamente esclarecidos quanto aos objetivos da pesquisa
para, em seguida, assinarem o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE).

Para este estudo foram avaliadas as varidveis
sociodemograficas (Idade, sexo, raga) e a dificuldade de

aprendizagem.

2.1 Questionario Pediatric Quality of Life Inventory™
(PedsQL™)

O questionario Pediatric Quality of Life Inventory™
(PedsQL™) 4.0 desenvolvido por Varni e colaboradores (1999),
¢ um instrumento modular, que facilita a aferigdo da QVRS
pediatrica, promovendo uma integracdo dos méritos relativos
das abordagens genéricas com os parametros relacionados a
doengas especificas. E um instrumento validado, que facilita
a avaliagdo da satde, resultado de tratamentos e facilita a
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avaliacao de risco em populagdes pediatricas. Foi traduzido
e validado para a cultura brasileira (KLATCHOIAN et al.,
2008; MENEZES et. al., 2013).

Para a execucdo deste trabalho foi utilizado o instrumento
PedsQL™ na versdo para a crianga ou adolescente. Trata-se
de um instrumento multidimensional, que avalia a crianca sob
os diferentes aspectos do seu desenvolvimento, com questdes
que foram desenvolvidas a partir de entrevistas cognitivas,
grupos de discussao e pré-testes (VARNI; SEID; RODE, 1999,
VARNI; SEID; KURTIN, 2001). Desta forma, a aplica¢do do
PedsQL™ teve como objetivo avaliar variaveis independentes
como as caracteristicas sociodemograficas e economica (sexo
- masculino e feminino), faixa etaria (5-7; 8-12; 13-18) e a
classe economica (A, B [B1 - B2], C[C1 -C2],DeE), e
mensurar a dificuldade de aprendizado escolar em criangas e
adolescentes com idade entre 5 a 18 anos.

Para a analise das possiveis diferengas entre os grupos,
os dados obtidos foram agrupados, tabulados e analisados
estatisticamente através do sofiware Epilnfo versao 7.0.

3 Resultados e Discussao

Os resultados referentes a distribuicdo das criangas
com anemia falciforme —AF, segundo as caracteristicas
sociodemograficas e econdmicas, se encontram no Quadro 1.
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pacientes com AF ¢ frequente os acidentes vasculares cerebrais,
lesdes isquémicas, infartos silenciosos e até deficiéncia no
desenvolvimento das fung¢des cognitivas em decorréncia das
alteragdes na oxigenagdo desse orgao (RODRIGUES, 2015).
A AF interfere diretamente no cotidiano dos portadores, e
as principais consequéncias desta doenca ¢ a dor que esses
pacientes apresentam durante o periodo das crises vasos-
oclusivas. Em avalia¢do do impacto dessa doenca na vida e no
desenvolvimento escolar de adolescentes, foi evidenciada que
essa doenca tem um impacto negativo bastante significativo
nos estudos desses pacientes, devido as implicancias da dor
no cotidiano, sendo a dor sentida por esses individuos a maior
causa de faltas no periodo escolar, afetando assim, a frequéncia
escolar e comprometendo o processo de aprendizagem
(ALVIN et al., 2016). Devido a isquemia tecidual e as lesdes
de glandulas e o6rgdos promovidos pela obstrugdo vascular
(OZEN et al., 2013), as criangas e adolescentes, portadores
da DF, apresentam retardo do desenvolvimento corporal
no periodo da puberdade (CIPOLOTTI et al., 2000, AL-
SAQLADI; BIN-GADEEN; BRABIN, 2010) e retardo da
maturagdo esquelética com atraso na idade 6ssea (GOMES
etal., 2017).

Quadro 2 - Distribui¢do das criangcas com anemia falciforme
apos tratamento adequado com hidroxiureia.

Quadro 1 - Distribui¢do das criangas com anemia falciforme Variavel N %
segundo caracteristicas sociodemograficas e econdmicas Retardo de crescimento
Variavel N % Nao 34 61,82
Sexo Feminino 23 41,82 Sim 21 38,18
Masculino 32 58,18 Dificuldade de aprendizado escolar
5 a7 anos 7 12,73 Nao 34 61,82
Faixa Etaria 8 a 12 anos 26 47,27 Sim 21 38,18
13 a 18 anos 22 40,00 Crise algica pds-tratamento
Classe Cl-C2 33 60,00 Nao 15 27,28
Econdmica” D-E 22 40,00 Sim 40 72,72
Negra 55 100,00 Patologias associadas
Cor/Raga™ I nca 00 0,00 Nio 40 | nmn
*Critério de Classif. Economica Brasil da Associagdo Brasileira de Sim 15 27,28
fr;l;rdej;is de Pesquisa 2016. **A populagdo negra ¢ composta por pretos Internagdo pos-tratamento
Fonte: Dados da pesquisa. Nléo 25 45,46
Sim 30 54,54
Foi possivel observar uma distribuigdo semelhante entre o Evolugio Clin.ica p6§-tratamento
sexo dos individuos portadores de DF (58% sexo masculino Satléfat()’rlé 45 81,82
e 42% feminino). Em relacdo a faixa etaria, individuos do Insatisfatdria 10 18,18

Ensino Fundamental (7 a 12 anos) foram os mais afetados pela
doenga 47,27% (n=26), e praticamente 90% dos individuos
acometidos pertenciam a faixa etaria de criangas e jovens
do Ensino Fundamental ¢ Médio. Nesse estudo, todos os
participantes da pesquisa eram negros (Quadro 1).

Em relagdo aos sintomas clinicos (Quadro 2), ¢ possivel
observar que 38,18% (n=21) dos pacientes apresentam retardo
no crescimento, o mesmo percentual (38,18%) em relagdo a
dificuldade no aprendizado escolar. O cérebro dos portadores
de AF pode apresentar alteragdes que acarretam prejuizos no
desempenho académico e escolar nesses educandos. Entre
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Fonte: Dados da pesquisa.

Neste estudo foram relatadas crises algicas em 72,72%
(n=40) dos
hidroxiureia. Além disso, 54,54% (n=30) dos pacientes

pacientes mesmo apOs-tratamento com
apresentaram periodos de internagdo e 27,28% (n=15)
apresentaram patologias associadas (Quadro 2).

As criangas que iniciaram o tratamento apos 8 anos
de idade possuem duas vezes maior risco de apresentarem
baixa qualidade de vida, quando comparadas as criancas que
iniciaram o tratamento antes dos 7 anos (P<0,014), como

demonstrado no Quadro 3.
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Quadro 3 - Avaliagdo da qualidade de vida abaixo da média entre
criangas com anemia falciforme - AF.

Qualidade de Vida Abaixo da Média

Variaveis sociodemograficas N (%) p
Sexo
Masculino 12 52,17
Feminino 11 47,83 0,443
Faixa Etaria
5a 12 anos 9 39,13
13 a 18 anos 14 | 60,87 | 0,007**
Classe Econdmica”
C1-C2 13 56,52
D-E 10 | 43,48 0,655

Variaveis relacionadas ao tratamento
Idade que iniciou tratamento

ou reprovagdo escolar.

Neste estudo, o dominio escolar foi o parametro que
apresentou menor média (5 - 7 anos = 54,3%; 8 - 12 anos
= 58,1%; 13 - 18 anos = 50,2%) (Quadro 4), sendo o
absenteismo escolar - “Eu falto a aula para ir ao médico ou
ao hospital”, seguido por - “Eu falto a aula por ndo estar
me sentindo bem”, respostas mais frequentes na avaliagdo
realizada em pacientes portadores de DF. O absentismo
escolar ¢ o principal responsavel por niveis baixos de
Qualidade de Vida Relacionada a Saude - QVRS na dimensao
escolar, apresentando prejuizo no desempenho escolar. Bemt
et al. (2010) afirmaram que o absenteismo escolar conduz a
consequéncias negativas, nomeadamente na aprendizagem e
na relagdo com os colegas, afetando a dimensdo emocional.

Até os 7 anos 6 26,09
8 ou mais 17 73,91 | 0,014%** Quadro 4 - Resultados referentes aos dominios de acordo com
Crise algica pos-tratamento a faixa etaria
Nio 5 21,74 Dominio Emocional
Sim 18 78,26 0,434 Faixa etaria Meédia DP
Internaciio pos-tratamento 5 a7 anos 81,4 15,7
Nao 9 39,13 8 a 12 anos 69,6 13,3
Sim 14 |60,87 | 0424 13 a 18 anos 63,4 14,0
Dificuldade de aprendizagem Dominio Fisico
pés-tratamento Faixa etaria Média DP
Nio 7 30,43 5a 7 anos 79,9 10,2
Sim 16 | 69,57 | <0,001** 8 a 12 anos 71,0 10,7
*ABEP (Critério de Classificagdo Economica Brasil, 2016).**P-valor 13 a 18 anos 61,6 23.4
significativo. =
Fonte: Dados da pesquisa. Dominio Escolar
Faixa etaria Média DP
Além disso, criancas que apresentaram dificuldade de Sa7anos 54,3 19,0
. , 8 a 12 anos 58,1 7,8
aprendizagem escolar pds-tratamento possuem 3,7 vezes
. . . . . 13 a 18 anos 50,2 12,8
maior risco para baixa qualidade de vida quando comparadas QVRS Total
com as criangas que nao possuem dificuldade de aprendizagem Faixa etaria Média DP
(P<0,001), como demonstrado no Quadro. 527 anos 77,2 13,8
Mediante a avaliacao etaria, observou-se que quanto maior 8 a 12 anos 70,3 7,7
a faixa etaria analisada, menor a qualidade de vida apresentada |13 a 18 anos 60,6 15,4

pelos pacientes. Verificou-se que a faixa etaria de 5 a 7 anos
apresentou melhor qualidade de vida. O dominio escolar
seguido pelo dominio fisico sdo os maiores responsaveis pela
reducdo da qualidade de vida das criangas e adolescentes
em todas as faixas do estudo (5 - 7 anos / 8 - 12 anos / 13
- 18 anos) (Quadro 3). A provavel explicagdo poderia estar
ligada ao fator idade, ou seja, quanto maior a idade da crianga,
maior a carga de morbidade relacionada a anemia falciforme
-AF. Criancas em faixas etarias menores podem ainda nao
ter sofrido o impacto de desconforto e dor, bem como as
demais situagdes negativas desencadeadas pela doenca ao
longo do tempo. Ainda, em relagdo ao tempo, observou-
se que quanto mais tarde a crianga inicia o tratamento, pior
sera seu escore de qualidade de vida e maiores serdo as
dificuldades de aprendizagem escolar de criangas portadoras
da AF (CANCADO; JESUS, 2007, NAOUM, 2018). Dias et
al. (2013) demonstram que as complicagdes decorrentes da
DF desencadeiam prejuizos cognitivos de criangas na fase
escolar, demostrado pela dificuldade de aprendizagem, evasio
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Fonte: Dados da pesquisa.

Os resultados podem estar relacionados com os sintomas
negativos induzidos pela doenga, o que pode levar a
dificuldades de maior dedicagdo aos estudos com consequente
queda no rendimento escolar, conforme também identificado
por King et al. (2011), em revisdo sistematica sobre a
epidemiologia da dor cronica em criangas ¢ adolescentes.
Menezes colaboradores (2013), avaliando a qualidade de
vida em portadores da doenca falciforme, em servigo de
hemoterapia, em Alagoas, encontraram escores de PedsQL™
no dominio escolar inferiores aos demais dominios avaliados.
Reiff (2008) afirmou que criangas e adolescentes com grau
consideravel de morbidade devido as doencas debilitantes
podem apresentar atrasos no desenvolvimento escolar,
justificando assim os achados relacionados aos menores
escores dos dominios QVRS de escolaridade do presente
estudo.

Este estudo identificou a associagdo entre dificuldades
de aprendizagem e baixa qualidade de vida. Criangas
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com doengas cronicas apresentam maior probabilidade de
dificuldades académicas, sociais ¢ emocionais. Nunest et al.
(2010) realizaram estudo com criangas com anemia falciforme
utilizando a Avaliacdo Neuropsicologica do Desenvolvimento
¢ afirmaram que a anemia falciforme pode comprometer
habilidades importantes para o aprendizado. Cangado e Jesus
(2007) chamam a atengdo para os extratos populacionais
afrodescendentes no Brasil, nos quais se acumulam os piores
indicadores de renda e escolaridade, o que pode explicar a
ocorréncia de maiores dificuldades de aprendizagem e sua
associagdo com piores quadros de qualidade de vida, visto
que a maior ocorréncia de anemia falciforme se encontra nesta
populagdo.

Criangas portadoras dadoenga falciforme podem apresentar
manifestagdes clinicas que as impegam de realizar tarefas
simples do cotidiano. Cerca de 25% dos alunos portadores da
doenga falciforme apresentam lesoes em determinadas regides
do sistema nervoso central, devido a diminui¢ao da presenga
de sangue. Estes chamados infartos cerebrais silenciosos
podem promover dificuldade de concentragdo, de mudanga
comportamental e diminuir o desempenho escolar. Outras
manifestagdes clinicas identificadas ¢ como a Sindrome mao —
pé, no qual o paciente apresenta dor e inchago das maos e dos
pés, impossibilitando a locomogao ¢ o desempenho normal
(LIMA et al., 2011).

Estudo realizado por Castelo et al. (2012), em 20 pessoas
com anemia falciforme no Estado do Amapa, identificou que
a doenga interferiu no desenvolvimento escolar de 70% dos
avaliados. As interferéncias estavam intimamente ligadas as
complica¢des da doencga, levando-os a se ausentarem com
frequéncia do ambiente escolar.

Devido as constantes complicagdes que, frequentemente,
desencadeiam em internac¢les, as criancas e adolescentes
portadores de anemia falciforme apresentam dificuldades no
desenvolvimento e acompanhamento escolar, fato que pode
ser comprovado pela defasagem entre a idade e a série de
estudo (BENTON; IFEAGWU; SMITHWHITLEY, 2007,
LEVENSON, 2008; BARRETO; CIPOLOTTI, 2011).

Tostes et al. (2008) avaliaram a intensidade dolorosa de
23 pessoas com anemia falciforme com idades entre 8 e 15
anos e observaram que 100% dos pacientes precisaram de
intervengdo farmacolégica para o controle da dor entre as
consultas médicas, compreendendo em um periodo de 30
dias. Neste estudo foi evidenciado que a dor foi o fator de
maior comprometimento na qualidade de vida dos pacientes
(SHAPIRO et al., 1995, TOSTES et al., 2008)

A realizacdo deste estudo colabora para a melhor
compreensdo de variaveis preditoras para elaboragdo de
abordagens escolares especializadas e adaptadas para
doentes com AF. Estudos tém demonstrado a deficiéncia do
conhecimento sobre a doenga na comunidade educadora,
como demonstrado pelo estudo realizado por Maia et al.
(2013), com 136 educadores da rede publica de Montes
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Claros/MG, através do qual foi demonstrado que 67,6%
dos participantes ndo sabiam da existéncia de portadores de
anemia falciforme matriculados como alunos, 64,7% néo
sabiam a diferenca entre as anemias ferropriva e falciforme
e 65,4% nao souberam identificar os sintomas apresentados
por elas.

Os resultados indicam que a qualidade de vida deve ser
um aspecto observado no tratamento para a melhoria dos
contextos social, escolar, emocional e fisico nesses pacientes.
Além da manuten¢do dos medicamentos ¢ necessaria a
melhoria na qualidade de ateng@o ao paciente, com novos
protocolos e novas sistematizagdes de atendimento da
equipe multiprofissional, a criagdo de programas educativos
para a crianga, melhor relagdo médico — familia/crianga e,
principalmente, treinamento para os profissionais da area
da saude e para os professores nas escolas, pois muitos
desconhecem a doenga, estes sdo fatores fundamentais
para a melhora na terapéutica da doenga. A capacitagdo de
professores, de cuidadores, de pais e de alunos sdo pilares
basais, pois as intercorréncias em atividades fisicas escolares,
ou discriminagdo da crianga por atitude preconceituosa pelo
fato do desconhecimento da doenga e, desta forma, ser tratado
como doenca transmissivel (LIMA et al., 2011).

Os resultados encontrados neste estudo demonstram a
necessidade de orientagdo, de programas de prevencdo e
tratamento multiprofissionais, para que as criangas ¢ jovens
possam ter um desenvolvimento escolar o mais proximo do
normal possivel.

4 Conclusao

O inicio precoce do tratamento ¢ um dos principais fatores
para o controle dos efeitos colaterais da anemia falciforme
e melhora a qualidade de vida, principalmente, quando a
terapéutica se inicia abaixo de sete anos.

A continuidade do tratamento nos anos subsequentes ¢é
fundamental para que pacientes na faixa etaria de 13 a 18 anos
apresentem boa qualidade de vida, visto que esta fase € a mais
propicia a sofrerem com a falta de continuidade do tratamento.

A qualidade de vida é maior em pacientes mais novos (5 a
7 anos) por ndo apresentarem, ainda, os efeitos mais danosos
da doenga.

O dominio escolar apresentou o pior escore de qualidade
de vida, independente do fator idade. O fator dificuldade
de aprendizagem foi fundamental para a diminuicdo deste
escore, afetando diretamente na baixa qualidade de vida
destes pacientes.
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