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Resumo: A Anemia Falciforme (AF) é uma
hemoglobinopatia genética prevalente e desafiadora,
caracterizada pela presenca de hemoglobina S
(HbS), resultando em morfologia eritrocitaria
alterada. A metodologia é de natureza exploratéria
com abordagem qualitativa, onde realizou-se
uma revisdo de literatura integrativa. Este estudo
buscou descrever as condicdes de vida e saude
de criangas com AF em diversas populagdes,
explorando conceitos, epidemiologia, fisiopatologia,
diagnéstico e tratamento. Resultados revelaram
que a AF frequentemente se manifesta na infancia,
impactando significativamente aspectos nutricionais
e psicossociais. Aspectos socioecondmicos e
educacionais  desfavoraveis contribuem para
um prognoéstico mais desfavoravel e influenciam
negativamente a qualidade de vida. A auséncia de
tratamento especifico e a necessidade de diagnéstico
precoce foram destacadas para otimizar a sobrevida
das criangas afetadas. A andlise do impacto
psicolégico nos cuidadores familiares indicou
associacdo entre diagnostico tardio e maiores
escores de coping desengajado e depressdo minima.
O enfrentamento de desafios fisicos e psicolégicos,
juntamente com a necessidade de intervencdes
multidisciplinares, evidenciam a complexidade
dessa condi¢do. Em conclusdo, a AF transcende as
dimensdes somaticas, deixando uma marca indelével
na saude mental dos afetados. Solucdes eficazes
exigem compreensdo completa do contexto, incluindo
fatores socioecondmicos e educacionais.

Abstract: Sickle Cell Anemia (SCA) is a prevalent
and challenging genetic hemoglobinopathy
characterized by the presence of hemoglobin S
(HbS), resulting in altered erythrocyte morphology.
The methodology was exploratory in nature with
a qualitative approach, consisting of an integrative
literature review. This study aimed to describe the
living and health conditions of children with SCA
across different populations, exploring concepts,
epidemiology, pathophysiology, diagnosis, and
treatment. The results revealed that SCA frequently
manifests in childhood, significantly affecting
nutritional and psychosocial aspects. Unfavorable
socioeconomic and  educational  conditions
contribute to a poorer prognosis and negatively
influence quality of life. The absence of a specific
treatment and the need for early diagnosis were
highlighted as essential to optimize the survival
of affected children. Analysis of the psychological
impact on family caregivers indicated an association
between late diagnosis and higher scores of
disengaged coping and minimal depression. The
coexistence of physical and psychological challenges,
together with the need for multidisciplinary
interventions, underscores the complexity of this
condition. In conclusion, SCA transcends somatic
dimensions, leaving an indelible mark on the mental
health of those affected. Effective solutions require
a comprehensive understanding of the context,
including socioeconomic and educational factors.
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Introducgao

A Anemia Falciforme (AF) é uma doenca genética decorrente da presenca de
hemoglobina (HbS), uma mutac¢do que altera as propriedades fisioldgicas da hemoglobina
causando alteragdo morfoldgica em sua estrutura. A hemoglobina S forma fibras que modificam
a estrutura da hemaécia formando uma estrutura de célula falciforme (forma de foice) é entre
as hemoglobinopatias, a mais comumente diagnosticada em nosso pais e passando a ser
considerado um problema de saide publica devido ao seu aumento na incidéncia (PAIVA et
al, 2022).

A hemoglobina é a molécula responsavel por transportar o oxigénio dos pulmédes para
todo o corpo. Na anemia falciforme, a hemoglobina é produzida de maneira anormal, o que faz
com que os glébulos vermelhos fiquem rigidos e adotem a forma de foice quando no estio
carregando oxigénio. Essas células anormais tém uma vida mais curta e tendem a ficar presas
nos vasos sanguineos, causando dor intensa, danos aos 6rgaos e outros problemas de satide
(BRASIL, 2002).

Além da anemia, a anemia falciforme pode levar a crises de dor, infecgdes, acidentes
vasculares cerebrais, danos aos drgios e problemas de crescimento em criangas. Provoca ainda
alteragdes fisicas, psicologicas, sociais e econémicas nos acometidos. Embora nio haja cura
definitiva, os tratamentos avan¢aram ao longo do tempo, melhorando a qualidade de vida das
pessoas com essa condigdo. O tratamento pode envolver transfusdes de sangue, medicamentos
para aliviar a dor e complicacdes, hidratacdo adequada e, em alguns casos, transplante de
medula dssea. Aconselhamento genético é importante para evitar a transmissdo da doenca
para as proximas geracdes (DI NUZZO; FONSECA, 2004).

No Brasil é a doenga genética mais predominante que acomete comumente as pessoas
deracanegra cercade 0,1a0,3% desses individuos, para Dantas e Sanches (2016), e demonstra
tendéncia para atingir grande parte da populacio devido ao grau de miscigenacdo, uma doenca
frequente do homem e de facil disseminacio. No estudo de Garioli, Paula e Enumo (2019), eles
referem de 6% a 10% da populagdo afro-brasileira ja afetadas por esta.

Percebe-se que o numero de criangas diagnosticadas com a anemia falciforme tem
aumentado de maneira significante, por isso a importancia do acompanhamento infantil, uma
vez que a obtencdo do diagnoéstico na infancia, facilita o tratamento durante toda a vida (JESUS
etal, 2018).

intimeros os fatores agravantes da anemia em pacientes portadores, o contexto social
em que vivem, contexto econdmico, familiares e pessoas do convivio, o clima da regido em
que vivem e principalmente o tipo de hemoglobina que carregam. Todos esses pontos sao de
extrema importancia para o bem-estar do paciente e tratamento. (FARIAS; GAUGER; AMORIM,
2020).

Segundo Andrade (2017), pacientes com AF precisam de cuidados continuos, desde o
nascimento e perduram por toda a vida, com acompanhamento com equipe multiprofissional
especializada. Desta forma, o cuidado prestado a uma crianca ou adolescente com anemia
falciforme deve ser realizado tanto por profissionais da satde, pais e/ou responsaveis, bem
como é de suma importancia o auto cuidado, tendo em vista que essa enfermidade exige
cuidados especificos, que devem ser tomados, evitando assim as chamadas “crises”.

Nesse contexto, o presente estudo tem como objetivo descrever as condicoes de vida e
saude das criangas com AF em diferentes populacdes, compreender o conceito, epidemiologia,
a fisiopatologia, diagndstico e tratamento.

Metodologia
A metodologia é de natureza exploratdria com abordagem qualitativa. Trata-se de uma
revisdo integrativa da literatura, considerada como um método de estudo que possibilita

a sintese do conhecimento e capaz de apontar lacunas para realizacdo de novos estudos.
Foram percorridas as seguintes etapas: estabelecimento da questdo norteadora; selegdo dos
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critérios de inclusdo e exclusao, selecdo dos artigos; extracdo dos artigos incluidos na revisao;
interpretacdo dos resultados e apresentacdo da revisdo integrativa (WHITTEMORE; KNAFL,
2005).

Foram adotados os seguintes critérios de inclusdo: artigo completo disponivel online
e gratuito, estudos realizados e publicados em periddicos nos idiomas portugués, espanhol
e inglés entre os anos de 2000 e 2023. Como critérios de exclusdo adotou-se publicacdes do
tipo editorial, cartas ao editor; estudos reflexivos, artigos de revisao e publicagdes duplicadas
em mais de uma base de dados. Em caso de publica¢des duplicadas, foi selecionado o artigo
apenas uma vez.

A coleta de dados ocorreu entre outubro e novembro de 2023 e foi utilizada a plataforma
de busca Biblioteca Virtual em Saude (BVS) com a sele¢do das seguintes bases de dados
eletronicos: Literatura Latino-Americana em Ciéncias da Satide (LILACS), Scientific Electronic
Library Online (SciELO) além da Medical Literature Analysis and Retrieval System Online
(MEDLINE) - via Pubmed e da The physiotherapy evidence database (PEDro). Empregou-se
na busca os Descritores em Ciéncias da Satude (DeCS) combinados/associados através dos
boleanos AND e OR: ‘anemia falciforme em criangas’, ‘perfil psicoldgico’ e ‘anemia falciforme’
resultando no total em 52 artigos.

Posteriormente foi realizada leitura criteriosa dos titulos e resumos para verificar se
respondiam a questdo de pesquisa. Ao final, foram selecionados 23 artigos, que foram lidos na
integra (figura 1).

Figura 1. Fluxograma de selecdo dos estudos pela metodologia PRISMA (Principais
Itens para Relatar Revisoes sistematicas e Meta-analises), 2009.
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Fonte: Autores, 2023.

Resultados e Discussao

A AF geralmente se manifesta na infancia, tendo um impacto significativo tanto em
termos nutricionais quanto psicossociais. Criancas e adolescentes afetados pela condigdo
apresentam padrdes de crescimento e desenvolvimento diferentes em comparagdo com
aqueles sem a doenca, observando-se consistentemente menor peso e altura. Essas
disparidades sdo atribuidas a fatores como maior consumo de energia, niveis mais baixos de
hemoglobina circulante e uma frequéncia mais elevada de hospitalizacdes entre os pacientes
com AF (COSTA; CONRAN; FERTRIN, 2001).
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Assim como em outras doencgas cronicas, aspectos socioeconomicos e educacionais
desfavoraveis exercem uma influéncia direta na qualidade de vida dos individuos afetados por
essa condicdo. Tais elementos estdo associados a um progndstico mais desfavoravel da doenca,
uma vez que o impacto é multifatorial, influenciando negativamente a prestacdo de cuidados
de satude (OLIVEIRA et al, 2015).

Conforme Neca (2022), ha caréncia de tratamento especifico para a Anemia Falciforme
e a necessidade permente de um diagnéstico precoce para otimizar a sobrevida das criancas
afetadas. Destaca-se a importancia de iniciar a terapia o mais cedo possivel, uma vez que o
tratamento se prolonga ao longo de toda a vida, adotando abordagens paliativas e sintomdticas
(CORTES et al., 2020).

No estudo de Caprine e Motta (2021), que investigou o impacto psicoldgico da AF nos
cuidadores familiares de criancas e adolescentes com a doenca. Por meio de uma pesquisa
realizada com uma amostra de 100 cuidadores que responderam a questionarios para avaliar
o funcionamento familiar, o estresse relacionado a doenca, o coping, a ansiedade e a depressao.
Os resultados mostraram que o diagnéstico tardio da doenga esta associado a um maior
escore de coping desengajado e a uma depressdo minima, enquanto o diagndstico precoce esta
associado a uma depressao leve. Além disso, os escores do funcionamento familiar foram mais
baixos em familias com criangas menores. O estudo contribuiu para a compreensao da relagdo
entre variaveis psicologicas, clinicas e sociodemogréaficas no contexto da anemia falciforme.

As medidas implementadas no tratamento visam aprimorar a qualidade de vida
das criancas, favorecendo a profilaxia de crises e mitigando as complicacdes associadas a
doenga. Os episddios agudos frequentemente manifestam-se como crises vaso-oclusivas,
dores intensas, infarto pulmonar;, priapismo, surdez, anemia aguda e maior suscetibilidade a
infeccdes bacterianas, além de acidentes vasculares enceflicos (CUSTODIO et al,, 2017).

No ambito dos sintomas cronicos da enfermidade, evidenciam-se a anemia, dores
persistentes e alteragdes no funcionamento de drgdos vitais, juntamente com possiveis
complicagdes iatrogénicas. E perceptivel a auséncia de um tratamento especifico paraa Anemia
Falciforme, enfatizando a necessidade de um diagndstico precoce para conferir uma sobrevida
mais otimizada as criangas acometidas. As intervencdes implementadas visam aprimorar
a qualidade de vida, prevenindo crises e atenuando as complica¢des associadas a patologia
(FERRAZ, 2019).

Manifestacdes agudas frequentemente se traduzem em crises vaso-oclusivas, dor
exacerbada, infarto pulmonar, priapismo, surdez, anemia aguda e propensdo a infec¢des
bacterianas, além de eventos vasculares cerebrais (HERDY, 1987). Ja os sintomas cronicos
abrangem anemia persistente, dor cronica e alteracdes nos 6rgaos vitais, aliadas a complicacdes
advindas de intervengdes médicas (MONACO; FONSECA; BRAGA, 2015).

0 desconhecimento por parte dos profissionais de saide na aten¢io primaria ou em
servicos de emergéncia relativamente as doengas falciformes erige-se como um obstaculo
para os pacientes e seus familiares, que almejam obter assisténcia adequada (MATARATZIS;
PADILHA, 2010).

Entretanto, suas taxas de problemas de ajustamento assemelham-se as de colegas nao
afetados pela enfermidade e, de forma surpreendente, revelam-se menos ansiosas (PESCADOR
et al, 2015). Ja os adolescentes portadores de anemia falciforme enfrentam desafios mais
acentuados no que concerne ao ajustamento, evidenciados por um desempenho académico
inferior, menor satisfacdo com a imagem corporal e uma maior inclinagdo a evitagdo do contato
social em comparagdo ao grupo controle, composto por adolescentes saudaveis.

Guimaraes et al, (2009), afirma que a condicdo falciforme, além de reverberar nos
recessos sociais, também exerce sua influéncia no espectro profissional. A administragido
do estigma e da discrimina¢do no ambiente laboral, somada a gestdo dos relacionamentos
interpessoais, configura-se como fator agravante do impacto psicossocial da enfermidade.

O retraimento social pode ser compreendido pela dificuldade dessas criangas em
criarem estratégias mais adaptativas, reproduzindo um comportamento mais caracterizado
pela timidez e pelo afastamento. Ainda, a superprotecao do cuidado materno, caracteristico
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na condi¢do de doenga cronica pode ser uma variavel mediadora da resposta social da crianca.
Queixas somaticas sdo caracteristicas de populacdes com doencas que resultam em uma série
de intercorréncias.

Segundo Thompson e Gustafson (1996), isto requer uma andlise cautelosa, ja que nem
todos os pais conseguem diferenciar queixas referentes a problemas de comportamento da
sintomatologia da doenca, dado a diversidade de sintomas e sua rapida evolugdo para condi¢cdes
mais graves. Dessa forma, a implementagdo de intervengdes psicossociais, notadamente a
terapia cognitivo-comportamental, emerge como uma panaceia promissora para atenuar as
dimensdes psicologicas da anemia falciforme. Além disso, abordagens centradas no paciente
e programas de apoio psicossocial perfilam-se como agentes transformadores capazes de
otimizar a adaptacdo emocional e, por conseguinte, a qualidade de vida.

0 enfrentamento dos desafios fisicos, notadamente os episddios de dor excruciante e as
vicissitudes de satude associadas, propicia o florescimento de desordens psiquicas, a exemplo
da depressdo e ansiedade. A gestdo constante da enfermidade, somada a incerteza inerente ao
prognostico, consolida esse cendrio desafiador. As crises dolorosas também podem contribuir
para a presenc¢a de sintomas depressivos, comuns em pacientes que experienciam essa
sensacdo com grande frequéncia e intensidade (KERNS et al,, 2011).

Adepressdoaindapode estarrelacionadaaumasérie de restrigdes impostas pela doenca,
que na crianca pode ser explicada pelo impedimento de atividades fisicas, como brincadeiras
e esportes (THOMPSON; GUSTAFSON, 1996). As evidéncias empiricas consubstanciam de
maneira que a anemia falciforme exerce uma influéncia significativa na qualidade de vida
correlacionada a satude. As demandas incessantes por cuidados médicos, juntamente com as
recorrentes hospitalizagdes e as inerentes limitacdes impostas, reverberam na autonomia e na
habilidade de desfrutar de uma existéncia plena.

Numa sintese perspicaz, a anemia falciforme transcende as fronteiras somaticas,
deixando uma indelével marca na saide mental dos seus portadores. A apreensio e a
abordagem desses desafios psicolégicos emergem como imperativos, erigindo-se como
alicerces fundantes para uma prestacdo de cuidados holistica e integral aos pacientes. As
investigacdes subsequentes, portanto, devem perseguir o desiderato de explorar estratégias
inovadoras visando mitigar o impacto psicologico da anemia falciforme e, consequentemente,
aprimorar a qualidade de vida destes individuos.

A escassez de estudos e a caréncia de preparo para lidar com pacientes portadores de
anemia falciforme constituem desafios significativos. Desde o momento do nascimento, esses
pacientes enfrentam um quadro clinico complexo, compreendendo crises dolorosas, infecgoes,
dactilite, crises esplénicas (primariamente responsaveis por dbitos), acidentes vasculares
cerebrais, complicagdes oculares e formacao de calculos biliares.

Consideracgoes Finais

Considerando que o diagndstico de Anemia falciforme impacta em todas dimensdes
familiares, é necessario um cuidado amplo do paciente e da familia. Diante dos estudos que
destacam a alta prevaléncia de sintomas depressivos em criancas com anemia falciforme, torna-
se essencial implementar intervengdes preventivas e terapéuticas coordenadas por equipes
multidisciplinares. Entretanto, solucdes eficazes nao serdo alcancadas sem um entendimento
completo do contexto em que esses individuos com anemia falciforme estio inseridos, o que
abrange seus niveis educacionais e os fatores socioecondmicos presentes em suas familias.
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