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O objetivo deste estudo foi verificar o conhecimento de pessoas com doenca falciforme sobreos
cuidados com lesdes de membros inferiores. Trata-se de uma pesquisa descritiva exploratdria,
realizada no periodo de dezembro de 2018 a fevereiro de 2019, em Palmas, Tocantins, Brasil.
Foram entrevistadas nove pessoas com DF. Somente 33,3% dos participantes mencionaram as
ulceras de membros inferiores como complicagdo da DF. Sobre a prevengdo das lesdes, a maioria
(66,7%), soube informar algum cuidado especifico. Sobre o tratamento, os que ja apresentaram a
lesdo (22,2%) informaram diferentes abordagens ao longo do tempo até a cicatrizagdo. Verificou-
se que o conhecimento dos entrevistados com DF acerca dos cuidados em lesdes de membros
inferiores ainda ¢ superficial. E relevante ainda o fato de que a orientacio preventiva nio tenha

sido realizada para a maioria dos entrevistados por profissionais de satude, o que pode sugerir uma
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lacuna de cuidados profissionais a esses pacientes.
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INTRODUCAO

Doenga falciforme (DF) consiste em um grupo de disturbios
genéticos causados por uma alteracdo na estrutura e na fungéo
da hemoglobina (Hb) S, denominada de hemoglobina
falciforme (HbS). Essa condigdo ocorre quando a pessoa herda
duas copias anormais dos genes da Hb, havendo varios
subtipos da doenca, dependendo da mutagdo no gene da Hb.
Quando o individuo herda uma unica cépia anormal da Hb,
nao possuindo sintomas da DF, diz-se que este possui o trago
falciforme (ANTWI-BAFFOUR et al, 2019;RUSSO et al,
2019; SABARENSE et al, 2015, TANABE et al, 2019). A
HbS ¢ funcional e soluvel, porém, ao sofrer hipoxia se
polimeriza, fazendo com que os globulos vermelhos assumam
a forma de uma foice, recebendo a denominagdo de células
falciformes. Entre as manifestacdes agudas mais comuns na
DF estdo a crise hemolitica ¢ a vasoclusdo. A caracteristica
densa e rigida das células falciformes faz com que sejam
facilmente aprisionadas em areas de microcirculagdo lenta,
promovendo vasoclusdo aguda e consequente lesdo isquémica,
ocasionando dor e lesdes em 6rgaos.

E, portanto, uma doenga cronica, com risco de promover
invalidez, ¢ com altas taxas de morbimortalidade (RUSSO et
al, 2019). No Brasil, ainda ndo ha um sistema de registros
consistente sobre a mortalidade e a letalidade dessa doenca,
evidenciando a necessidade de implementa¢dao de uma rede de
informagdes sobre a da DF, visando ampliar conhecimentos
acerca da problematica em territério nacional, bem como sobre
o impacto das politicas publicas de satde voltadas a essa
populacdo (BRASIL, 2015). Apesar da falta de registros e
acompanhamento sistematicos das pessoas com DF ou com
tragos da DF, esta é considerada a doenga hereditaria mais
comum no Brasil, com distribui¢do heterogénea na populagao,
e maior prevaléncia nos Estados da Bahia, Rio de Janeiro,
Minas Gerais, Maranhdao e Pernambuco devido maior
concentragdo de afrodescendentes (SILVA; COELHO, 2018).
No Tocantins, estudo que investigou a incidéncia de
hemoglobinas de descendéncia africana (HbS e HbC) em 14
comunidades quilombolas do estado, identificou que 0,5% (n=
822) da populacdo estudada apresentou AF, 5,7% apresentou
traco para HbS (HbAS), 4,9% traco para HbC (HbAC), 0,4%
Hb fetal aumentada (HbF1), 0,1% HbA2 aumentada (HbA27)
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e 88,4% HbAA normal. Ainda, dentre as que possuiam DF,
trés apresentaram concentragdo de HbF entre 8 ¢ 10%, e uma
teve valor inferior a 3% (TELES et al.,, 2017). De alta
mortalidade ainda na infincia, estudos acerca desses disttrbios
genéticos vem avangado, ampliando o conhecimento acerca da
fisiopatologia, bem como do tratamento das manifestagdes
clinicas, contribuindo para aumento da expectativa de vida
dessas pessoas (RUSSO et al., 2019). Uma das complicagdes
caracteristicas da doenca falciforme sfo as ulceras nos
membros inferiores, que costumam aparecer na segunda
década de vida, sendo mais comuns entre pessoas do sexo
masculino, e entre os que residem em regides tropicais. A
etiologia dessas lesdes pode ser traumatica (por contusdes ou
picadas de insetos) ou espontanea (por infarto tecidual
decorrente de crises vaso-oclusivas). Quanto as caracteristicas,
as lesdes frequentemente estdo localizadas ao redor dos
maléolos mediais ou laterais, mas também podem ocorrer na
perna ou dorso anterior do pé. Apresentam-se unicas ou
multiplas, de tamanhos variaveis, com aparéncia perfurada,
margens bem definidas e bordas levemente elevadas. Ainda,
podem apresentar tecido de granulacdo ou tecido necrdtico no
leito da ferida, biofilme. quantidade significativa de exsudato,
e descamacdo na area perilesional (EL KHATIB; HAYEK,
2016; NGUYEN, 2016; SINGH; MINNITTI, 2016).

O manejo de tlceras de perna na DF envolve uma abordagem
multifacetada e multidisciplinar. Porém, embora existam
diferentes modalidades de manejo, evidéncias de niveis mais
fortes acerca do tratamento ideal para essas lesdes ainda sdo
escassas, especialmente oriundas de estudos clinicos
randomizados. Assim, muitas vezes, a pratica clinica se pauta,
principalmente, em evidéncias apresentadas por relatos e séries
de casos, juntamente com opinides de especialistas (SINGH,;
MINNITI, 2016). As caracteristicas fisiopatoldgicas dessas
lesdes, associadas a escassez de protocolos eficazes de
tratamento, contribuem para a dificuldade de cicatrizagdo
dessas lesdes, que podem perdurar por meses ou anos. Mesmo
diante da cicatrizacdo, ha altas taxas de recorréncia,
constituindo causa significativa de morbidade em pacientes
com DF (EL KHATIB; HAYEK, 2016). As lesdes de
membros inferiores tendem a comprometer,
consideravelmente, a qualidade de vida das pessoas com DF,
podendo ocasionar problemas emocionais, sociais e
profissionais. E, embora as tlceras espontineas sejam
imprevisiveis, as ulceras traumaticas podem ser evitadas.
Assim, o envolvimento da pessoa no plano de cuidados
preventivos, bem como o estimulo as boas praticas de
autocuidado assumem especial relevancia para o sucesso tanto
da prevengdo quanto do tratamento das lesdes. Incentivar os
pacientes a verificar regularmente a pele em busca de sinais de
ulceras precoces, € a prevenir traumas locais usando sapatos
adequados e protegendo-se das picadas de insetos, pode
diminuir o risco de desenvolver ulceras nas pernas. Também, ¢é
recomendado o uso de meias de compressdo acima do joelho,
de tamanho adequado, para redugdo do edema e prevengado de
ulceras novas e recorrentes (MARTINS, 2013; SINGH;
MINNITI, 2016). No municipio de Palmas, a Associacdo dos
Falcémicos do Estado do Tocantins (AFETO), tem lutado por
melhorias no acompanhamento a saude das pessoas com AF. E
em parceria com outras institui¢des, tem buscado ampliar o
acesso dessas pessoas as informacdes que contribuam para
otimizagdo do autocuidado, com vistas a diminuigdo de
intercorréncias relacionadas as manifestagdes clinicas da DF.
Assim, acredita-se que o grupo que mantém um vinculo com a
AFETO tem alcancado um nivel de conhecimento que lhes

permita tomadas de decisdes mais assertivas em relacdo as
suas necessidades de saude. Porém, ainda néo foi realizado um
estudo acerca do conhecimento que as pessoas que fazem parte
desse grupo possuem acerca das acgdes de prevencdo e
cuidados diante de complicagdes da DF, especialmente, diante
da ocorréncia de lesdes de perna. Dessa forma, o presente
estudo teve como objetivo verificar o conhecimento de pessoas
com doenga falciforme sobre oscuidados com lesdes de
membros inferiores.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de uma pesquisa descritiva exploratoria, realizada
com o apoio da Associagdo dos Falcémicos do Estado do
Tocantins (AFETO), no periodo de dezembro de 2018 a
fevereiro de 2019, em Palmas, Tocantins. Esta inserido em um
estudo que visa conhecer aspectos relacionados a ocorréncia de
lesdes em individuos falcémicos e o processo de educagdo para
o autocuidado, tendo sido avaliado e aprovado em sua
integralidade pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos da Universidade Federal do Tocantins, CAAE
93764318.1.0000.5519. A populagdo constou de individuos
com diagnéstico médico de anemia falciforme, e a amostra ndo
probabilistica foi composta por associados da AFETO, que
aceitaram participar voluntariamente do estudo. O convite foi
realizado quando o associado buscou contato com a AFETO
para trata de questdes particulares, ou por contato telefonico
com aqueles que constavam no sistema de registros da
associagdo. Aos que aceitaram, foi realizada visita domiciliar
em dia e horario previamente agendado, respeitando-se a
preferéncia dos participantes, sendo lhes apresentado o
protocolo do estudo e formalizado o aceite para participacao
por meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, em duas vias, considerando os preceitos éticos.
Foram incluidos somente pessoas com idade igual ou superior
a 18 anos, e independentes para o autocuidado. Os dados da
pesquisa foram obtidos por meio de entrevista, com auxilio de
um instrumento de coleta elaborado para o referido estudo.
Este constou de dados que investigaram a condigdo
socioecondmica dos participantes, assim como o conhecimento
acerca das medidas preventivas e de tratamento de lesdes de
perna. Apds a entrevista, e com intuito de contribuir
diretamente com cada participantes do estudo, foi realizada
acdo educativa com auxilio de folder ilustrado, elaborado com
foco na tematica para ser utilizado especificamente nessa
atividade. Durante ag@o educativa, foi utilizada estratégia
participativa, com dialogo livre, considerando o conhecimento
prévio dos participantes demonstrado durante a entrevista. Os
dados posteriores a entrevista ndo foram considerados para o
presente estudo. A analise de dados foi realizada de forma
descritiva, por meio de estatistica simples e por porcentagem.
Todavia, também foi utilizada técnica de analise de conteudo,
visando identificar topicos importantes que ampliassem a
compreensdo do fendmeno (BARDIN, 2011).

RESULTADOS

Fizeram parte do estudo nove pessoas com DF, destas 88,9%
do sexo feminino € 11,1% do sexo masculino. A andlise do
perfil sociodemografico (Tabela 1) revelou que a idade dos
participantes variou de 20 a 50 anos, tendo o maior percentual
na faixa etaria entre 20 ¢ 30 anos (66,7%). A maioria (77,8%)
dos participantes ¢ natural do Tocantins, e todos se auto
referiram de raga negra. Quanto a escolaridade, a maioria
possuia ensino superior (33,3%), ou estava cursando ensino
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superior (22,2%) no momento da entrevista. Em relacdo ao
tempo de diagndstico da DF, a maioria (88,9%) recebeu o
diagnostico ainda na infincia, até 7 anos de idade.

Tabela 1. Perfil da Amostra (n =9), Palmas-TO, Brasil, 2019

Variaveis F %
Sexo
Masculino 1 11,1
Feminino 8 88,9
Naturalidade
Tocantins 7 77,8
Para 1 11,1
Goias 1 11,1
Faixa Etaria
20 |---- 30 anos 6 66,7
30 |---- 40 anos 1 11,1
40 |----|50 anos 2 22,2
Escolaridade

Ensino Fundamental Incompleto 1 11,1
Ensino Médio Incompleto 1 11,1
Ensino Médio Completo 2 22,2
2
3

Ensino Superior Incompleto 222
Ensino Superior Completo 333
Diagnostico da DF
Até os 7 anos 8 88,9
Na fase adulta 1 11,1

Fonte: Dados da pesquisa.

Ao serem questionados quanto ao conhecimento acerca das
complicacdes associadas a doenga, a maioria (88,9%) afirmou
ter conhecimento sobre possiveis complicagdes. Mas, somente
33,3% dos participantes mencionou as ulceras de membros
inferiores como sendo uma das complicagdes. Algumas
respostas chamaram a atencdo pela linguagem técnica
utilizada:

Entrevistado 1: “A doenca afeta diversos orgdos podendo
provocar dores, problemas respiratorios, cardiacos e afeta o
sistema imunologico”.

Entrevistado 2: “Traz complica¢ées como cegueira, AVC,
problemas cardiacos, desgaste do osso, e vdrios outros”.

Entrevistado 3: “Complicagdes neurologicas, pulmonares,
renais, hepatobiliares, oculares, priapismo e tlceras de

2

perna’”.

Entrevistado 4: “Uma das complicagées ¢ a falta de ar
(quando a anemia esta forte, dores musculares e tontura”.

Entrevistado 5: “Sei que a doenca afeta diversos orgaos,
provoca dores e se ndo cuidar pode evoluir para algo mais

grave”.

Entrevistado 6: “Infec¢oes, especialmente pneumonia com

complicagoes graves, osteomielite, sequestro esplénico,
atrofia, necrose bilateral da cabega do fémur”.
Entrevistado 7: “... Taquicardia, ulcera de perna, pedra na

vesicula”.
Entrevistado 8: “Dores, inchaco e tilceras”.

Quando questionados sobre o conhecimento especifico para
prevencao de lesdes em membros inferiores, a maioria (66,7%)
soube informar algum cuidado especifico para prevengdo de
complicacdes cutdneas. Entre os cuidados mencionados como
sendo de importancia, estio:

Entrevistado 1: “Uso de pomadas em picadas de insetos e
repelentes”.

Entrevistado 3: “Estou sempre atenta a mudancas na pele,
procuro usar repelentes contra picadas de inseto e manter a
pele hidratada e protegida. Também evito cogar as picadas de
insetos”.

Entrevistado 6: “Evitar exposi¢do em situagdes que possam
ocasionar lesoes, andar calcado, ndo andar de moto ou
bicicleta, evitar picadas de insetos fazendo uso de repelentes e
manter hidratacdo hidrica”.

Entrevistado 7: “Fazendo uso de AGE”.
Entrevistado 8: “Uso de medicamentos e hemodialise” .

Sobre o histérico de lesdes em membro inferior, somente
22,2% afirmou possuir, sendo estas localizadas em tornozelo e
calcaneo. E quanto ao tempo de cicatrizagdo das tulceras, estes
relataram que as de menor tamanho tiveram duragdo de 12 a
18 meses para cicatrizar, enquanto as de caracteristicas mais
complexas levaram mais de 24 meses. O tratamento das feridas
envolveu diferentes abordagens ao longo do tempo, até a
cicatrizacdo, sendo os curativos realizados por eles proprios
em domicilio. Entre as modalidades de curativos foram
citados: curativo com sulfato de neomicina, curativos com
papaina, e curativo com AGE (4cidos graxos essenciais). Um
dos participantes relatou fazer uso de plantas medicinais,
porém preferiu ndo citar quais. Quanto ao meio de obtengdo de
informagdes, todos informaram ser de diversos meios,
incluindo palestras, leitura de livros e materiais diversos. Mas
quanto a participacao de profissionais de saude no processo de
orientacao e ensino de cuidados preventivos ou de tratamento
de lesdes, somente 44,4% afirmou ter recebido, em algum
momento, orientagdes por parte de profissionais da saude de
servigos publicos ou privados.

DISCUSSAO

Embora o grupo pesquisado seja pequeno, os dados
evidenciam os avangos que a literatura menciona quanto ao
aumento da expectativa de vida de pessoas com DF, inclusive
com diagnosticos tardios na fase adulta, assim como de sua
inser¢@o nos diferentes papéis sociais, com aumento do grau de
instrugdo formal (SARAT et al, 2019). No estudo de Jhun et al
(2018), no qual foram incluidos 132 individuos autorreferidos
como sendo afro-americanos, foi verificado que estes estavam
na faixa etaria entre 15 ¢ 70 anos, e média de idade de 34,2
anos. Fatores determinantes da saidde como sexo, idade, raca e
escolaridade nos permite intervengdes no sentido de ampliar
politicas publicas que possam reduzir as iniquidades,
desigualdades consideradas injustas, e avangar para politicas
de saude com mais equidade (ROCHA; DAVID, 2015;
VIANA 2012). Os dados permitem identificar que as
informagdes que possuem acerca da DF nao estdo relacionadas
unicamente com seu histoérico de vida quanto a ocorréncia de
complicacdes da DF, mas informagdes apreendidas por meios
diversos. A pouca participacdo de profissionais de saude no
processo de educacdo e apoio ao autocuidado para a prevengao
de ulceras alerta para a necessidade de se instituir politicas de
atencdo sistematica a saude dessa populacdo, visando
melhorias na qualidade da assisténcia a saude integral e
gratuita, como previsto na Constituicdo Federal do Brasil
(BRASIL, 1988). Tal atengdo, ndo deve se limitar ao
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tratamento de complicagdes, mas ao ensino em saude, visando
o empoderamento da populacdo para tomada de decisdes
quanto a habitos saudaveis de saude, e prevencdo de
complica¢des. Embora as pessoas com ulceras tenham sido,
em algum momento, avaliadas por um profissional da saude,
os cuidados com a ferida em maior frequéncia, foram
realizados por eles proprios, € com multiplas abordagens ao
longo do processo de cuidado até a cura. E possivel que esses
dois fatores tenham contribuido para retardo no processo de
cicatrizacdo das lesdes. Certamente que a literatura evidencia
que lesdes de membros inferiores como complicacdo da DF
tendem a ser de dificil tratamento, com processo de
cicatrizacdo lenta, podendo ocorrer em meses ou anos (EL
KHATIB; HAYEK, 2016; MARTI[ICARVAJAL et al, 2014;
NGUYEN et al, 2016; SINGH; MINNITI, 2016).

Os resultados também evidenciaram a necessidade de
protocolos de prevengdo e tratamento, cientificamente
embasados em estudos confiaveis, que auxiliem na tomada de
decisdo profissional e direcionamento a elaborag¢do de planos
de cuidados preventivos e de tratamento mais assertivos.
Porém, estudo de revisdo sistematica que avaliou a eficacia
clinica e a seguran¢a de intervengdes para o tratamento de
ulceras de membros inferiores em pessoas com doenca
falciforme, verificou que as evidéncias das intervencdes
propostas para tratamento topico e sistémico nao sio fortes, e
aponta alto risco de viés nos ensaios clinicos e estudos
randomizados identificados (MARTILJCARVAJAL et al,
2014). Assim, ainda é necessario que mais estudos sejam
realizados no sentido de ampliar o conhecimento que
respaldem a pratica segura e sistematizada, no processo de
cuidados preventivos ¢ de tratamento de lesdes de membros
inferiores de pessoas com DF. Com relagao ao autocuidado das
lesdes, a literatura alerta que a ineficiéncia no autocuidado
parece influenciar o surgimento, cronificagdo e cura demorada
de feridas cronicas. Afirma, ainda, que tais condi¢des podem
estar relacionadas a condigdes soOcio-econdmica-culturais
locais, habitos de higiene, conhecimento sobre feridas, acesso
aos servicos de saude, e a rede familiar e comunitaria de apoio
(RESENDE, 2017). O Ministério da Saude do Brasil orienta
que a pessoa com DF receba acompanhamento de saude
integral, por uma equipe multiprofissional, seja na atengdo
basica, especializada, ambulatorial ou hospitalar, dependendo
de cada situagdo clinica. E que tal acompanhamento seja
planejado com base na condi¢do de vulnerabilidade e na
capacidade de autocuidado das pessoas com DF. Entre as
atribuicdes comuns a estas instdncias de atengdo a saude da
populacdo no Brasil, € orientagdo do Ministério da Saude que
estes servigos promovam o autocuidado na prevencao de
lesdes, assim como o encaminhamento para o tratamento das
ulceras, respeitando-se os niveis de atengdo para o cuidado de
cada lesdo especifica (BRASIL, 2015). Entendo que a pesquisa
tem extrema relevancia social, € que o conhecimento deve ser
amplamente compartilhado ndo apenas na comunidade
cientifica, mas também entre a comunidade geral e,
principalmente entre aqueles que sdo alvo de atengdo do
estudo, uma acdo de educacdo em satde foi pensada
previamente e implementada junto aos participantes, logo apos
a coleta de dados do estudo. Essa atividade foi cuidadosamente
planejada pensando ser uma contribui¢do direta aos
participantes desse estudo, com intuito de contribuir para
ampliar o conhecimento dos participantes acerca das agdes de
prevengao de lesoes, e de complicagdes de tlceras falcémicas.
Durante a condugdo do estudo, observou-se a necessidade de
educacgdo continuada dessa populagdo, com uso de estratégias

e ferramentas de apoio que favoregam a melhor compreensdo
de informagdes complexas. Também, observou-se a extrema
relevancia de um planejamento anual de capacitagdo que
podem ser realizados em parceria com as Associagdes de
Falcémicos em diferentes regides do Brasil.

CONCLUSOES

O estudo permitiu verificar que o conhecimento de pessoas
com DF entrevistadas acerca dos cuidados com lesdes em
membros inferiores ainda é superficial. Este, na maioria das
vezes, ndo esta relacionada unicamente com seu historico de
vida e ocorréncia de lesdes como complicagdo da DF, mas,
também a informag¢des adquiridas por diversos meios de
informagdo, o que também pode ter relagdo com o grau de
instrugio dos pesquisados. E relevante o fato de que a
orientagdo preventiva ndo tenha sido realizada para a maioria
dos entrevistados por profissionais de satde. Isso demonstra
uma lacuna na assisténcia dos profissionais a pacientes com a
DF com foco na gestdo do autocuidado, e que tem impacto
varias fases da vida das pessoas com a doenca. Intervengdes de
enfermagem voltadas & promog¢do da saude e prevengdo de
lesdes de pele em individuos com DF, podem produzir um
importante impacto social, capaz de influenciar positivamente
a vida das pessoas. Divulgar os avancos nos cuidados de
enfermagem para situacdes especificas, pode produzir um
potencial de transformar a pratica da enfermagem. Os achados
deste estudo reforcam a importdncia do cuidado de
enfermagem quanto ao apoio e educacdo em saude
direcionados aos individuos com DF, com foco na autonomia
para o autocuidado e prevengdo de lesdes e melhoria na
qualidade de vida.
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