A Egan

ISSN: 3086-3295

e0037

Anemia Falciforme na Qualidade de Vida da Populacao: Uma Revisao da
Literatura

Sickle Cell Disease and Population Quality of Life: A Literature Review

Anemia Falciforme en la Calidad de Vida de la Poblacion: Una Revision de la
Literatura

d | https://doi.org/10.5281/zen0do.20672460
Submetido em: 07/06/2026 Aceitoem: 11/06/2026 Publicado em: 12/06/2026

Jhonatan dos Santos Pereira

Graduando em Bacharel de Enfermagem

Centro Universitario Mauricio de Nassau (UNINASSAU)
™ jhonatansp966@gmail.com

% http://lattes.cnpg.br/7304647349310838
https://orcid.org/0009-0009-7057-8119

Larissa Rayane da Silva Ferreira

Graduando em Bacharel de Enfermagem

Centro Universitario Mauricio de Nassau (UNINASSAU)
™ larissasilva3105@gmail.com

% http://lattes.cnpq.br/1634455941569082
https://orcid.org/0009-0009-5221-0468

Icaro Jhonathan dos Passos Oliveira

Professor Especialista do Curso de Bacharel em Enfermagem
Centro Universitario Mauricio de Nassau (UNINASSAU)

& icarojhonathan@hotmail.com

% http://lattes.cnpq.br/4889897882443264
https://orcid.org/0009-0004-3960-4343

Resumo: A anemia falciforme é uma doenca genética hereditaria caracterizada pela deformacgdo dos glébulos
vermelhos, causando obstrucdo vascular, crises dolorosas recorrentes e danos a 6rgios vitais. Por ser uma
condicdo cronica, afeta a qualidade de vida dos pacientes, com repercussdes fisicas, emocionais, sociais e
econOmicas. Este estudo teve como objetivo analisar, por meio da literatura cientifica, os impactos da anemia
falciforme na qualidade de vida da populagdo, identificando suas consequéncias clinicas, limitacdes nas atividades
diarias e estratégias de cuidado voltadas a promoc¢do do bem-estar. Trata-se de uma revisdo integrativa da
literatura, de carater descritivo e exploratério, com abordagem qualitativa, realizada em setembro de 2025 nas
bases Biblioteca Virtual em Satdde (BVS), PubMed e Portal de Peri6dicos CAPES, utilizando descritores DeCS, MeSH
e operadores booleanos. Os resultados evidenciaram que a doenga compromete a qualidade de vida devido a dor
intensa, fadiga, limitag¢des fisicas, sofrimento emocional e dificuldades de insercdo social e profissional. A falta de
acesso adequado aos servicos de saude, associada ao preconceito e a desinformacio, contribui para o agravamento
das condi¢des de vida dos pacientes. O apoio familiar, psicolégico e comunitario, aliado a educagdo em saudde,
mostrou-se fundamental para favorecer a adaptacdo e o enfrentamento da doenga. A anemia falciforme exige
acompanhamento e multiprofissional, destacando-se o papel da enfermagem na prevencdo de complicagdes,
promogao do autocuidado e fortalecimento da adesdo ao tratamento. Além disso, politicas publicas efetivas sdo
essenciais para ampliar o acesso a assisténcia e melhorar a qualidade de vida dessa populagao.
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Abstract: Sickle cell disease is a hereditary genetic disorder characterized by the deformation of red blood cells,
causing vascular obstruction, recurrent painful crises, and damage to vital organs. As a chronic condition, it
significantly affects patients' quality of life, with physical, emotional, social, and economic repercussions. This
study aimed to analyze, through scientific literature, the impacts of sickle cell disease on the population's quality
of life, identifying its clinical consequences, limitations in daily activities, and care strategies aimed at promoting
well-being. This is an integrative literature review with a descriptive and exploratory nature and a qualitative
approach, conducted in September 2025 using the Virtual Health Library (VHL), PubMed, and CAPES Journal
Portal databases, applying DeCS and MeSH descriptors and Boolean operators. The findings showed that the
disease compromises quality of life due to severe pain, fatigue, physical limitations, emotional distress, and
difficulties in social and professional integration. Limited access to healthcare services, combined with prejudice
and misinformation, contributes to worsening patients' living conditions. Family, psychological, and community
support, together with health education, proved essential for adaptation and coping with the disease. Sickle cell
disease requires multidisciplinary follow-up, with nursing playing a key role in preventing complications,
promoting self-care, and strengthening treatment adherence. Furthermore, effective public policies are essential
to expand access to healthcare services and improve the quality of life of this population.

Keywords: Sickle cell disease; Quality of life; Nursing; Humanized care; Public policies.

Resumen: La anemia falciforme es una enfermedad genética hereditaria caracterizada por la deformacion de los
glébulos rojos, lo que provoca obstruccion vascular, crisis dolorosas recurrentes y dafios en drganos vitales. Al ser
una condicion croénica, afecta significativamente la calidad de vida de los pacientes, con repercusiones fisicas,
emocionales, sociales y econdémicas. Este estudio tuvo como objetivo analizar, a través de la literatura cientifica,
los impactos de la anemia falciforme en la calidad de vida de la poblacidn, identificando sus consecuencias clinicas,
limitaciones en las actividades diarias y estrategias de atencion orientadas a promover el bienestar. Se trata de
una revision integradora de la literatura, de caracter descriptivo y exploratorio, con enfoque cualitativo, realizada
en septiembre de 2025 en las bases Biblioteca Virtual en Salud (BVS), PubMed y Portal de Peri6dicos CAPES,
utilizando descriptores DeCS, MeSH y operadores booleanos. Los resultados evidenciaron que la enfermedad
compromete la calidad de vida debido al dolor intenso, la fatiga, las limitaciones fisicas, el sufrimiento emocional
y las dificultades de integracion social y laboral. La falta de acceso adecuado a los servicios de salud, asociada al
prejuicio y la desinformacién, contribuye al agravamiento de las condiciones de vida de los pacientes. El apoyo
familiar, psicol6gico y comunitario, junto con la educacién para la salud, resulté fundamental para favorecer la
adaptacion y el afrontamiento de la enfermedad. La anemia falciforme requiere un seguimiento multiprofesional,
destacandose el papel de la enfermeria en la prevencion de complicaciones, la promocién del autocuidado y el
fortalecimiento de la adherencia al tratamiento. Ademas, las politicas publicas efectivas son esenciales para
ampliar el acceso a la atencién sanitaria y mejorar la calidad de vida de esta poblacion.

Palabras clave: Anemia falciforme; Calidad de vida; Enfermeria; Atencién humanizada; Politicas publicas.

1. INTRODUCAO

A anemia falciforme é uma doenga genética que resulta de uma mutag¢dao no cromossomo
11, na qual ocorre a substituicdo da valina pelo acido glutamico ao longo da cadeia de
hemoglobina, produzindo a hemoglobina S. Com essa alteracao, os eritrocitos adquirem uma
forma anormal em foice o que dificulta o transporte de oxigénio e causa obstrucdo de pequenos
vasos sanguineos. Assim, ocorrem processos isquémicos, inflamacdo dos tecidos, episddios de
dor de severidade variada, vulnerabilidade a infec¢des e possiveis danos aos 6rgdos vitais
(Aratjo et al., 2023).

Criar uma alta qualidade de vida para individuos com anemia falciforme continua sendo
uma questdo atual em sadde publica, dadas as consequéncias sociais multifacetadas e graves,

tanto fisicas quanto afetivas, dessa patologia. A anemia falciforme é uma doenca genética
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cronica que requer supervisao clinica permanente e cuidados especializados; serve de motor

para repetidas internacdes hospitalares e uso intensivo dos servicos de saide. Nesse sentido, o
conhecimento dos fatores que afetam a qualidade de vida desses pacientes é necessario para
desenvolver estratégias abrangentes de cuidado individual de satide e politicas publicas
direcionadas a aumentar o bem-estar, bem como reduzir a desigualdade e melhorar o acesso
aos cuidados de saude (Toledo et al,, 2020; Jesus et al., 2021).

Do ponto de vista clinico, a anemia falciforme esta associada a crises vasculares oclusivas
dolorosas e episodicas, bem como a infecgdes recorrentes e complicagdes cardiovasculares,
renais e pulmonares, além de fadiga crénica e uma série significativa de condi¢cdes graves.
Todos esses fatores interferem na capacidade dos individuos de realizar atividades diarias e
tém um efeito prejudicial nos dominios fisicos e de qualidade de vida. A natureza repetitiva da
dor torturante e a necessidade continua por procedimentos como transfusdes de sangue ou
consumo de medicamentos garantem uma crescente dependéncia dos servicos de saide e um
grau decrescente de autonomia (Alzahrani et al, 2024).

Os danos econ6micos e sociais também sao fatores cruciais na qualidade da referida
patologia e no desempenho dos individuos. Estdo diretamente ligados ao desempenho
educacional e profissional, j4 que a impossibilidade de manter uma rotina estavel inclui
vulnerabilidade financeira e processo de isolamento social. Ocupag¢des e vinculos institucionais
também sofrem, uma vez que crises e hospitalizacdes geralmente mitigam a capacidade dos
individuos de cumprir deveres familiares. Além disso, devido ao julgamento e estigma
relacionados a doenca, o impacto psicolégico e emocional é significativamente alto entre as
pessoas que vivem com anemia falciforme. Conviver com a incerteza da satde e o medo
constante de uma crise resulta em depressao, ansiedade e desestabilizacao emocional (Toledo
et al,, 2020; Borges; Bernardi; Vedovoto, 2023).

Portanto, é vital integrar uma abordagem multidisciplinar que inclua ndo apenas a pratica
clinica, mas também assisténcia psicossocial, refor¢ando a rede de apoio e criando politicas
publicas que incentivem a inclusao e a qualidade de vida para essa populacdo. A importancia
deste estudo pode ser explicada por um crescente volume de evidéncias sobre os impactos
negativos da doenca e suas consequéncias na qualidade de vida individual. A pesquisa visa
analisar o impacto da anemia falciforme na saide das popula¢cdes com base na literatura
cientifica. Subsequentemente, foi estipulada a seguinte questdo focal: Qual é o impacto das

doencas falciformes na saude da populagio?

Revista Egan, Tefé-AM, Vol.1, No.6, p.1-19, 2026. ISSN:3086-3295

www.revistaegan.com.br




Revista

E ga n ISSN: 3086-3295

2. REFERENCIAL TEORICO

A anemia falciforme é uma doenca genética hereditaria caracterizada pela presenca da
hemoglobina S (HbS), resultante de uma mutacao no gene da -globina. Essa altera¢do provoca
a deformacao das hemadcias, que assumem formato semelhante a uma foice quando submetidas
a condicoes de baixa oxigenacdo. Como consequéncia, ocorre aumento da viscosidade
sanguinea, hemdlise cronica e episddios recorrentes de vaso-oclusdo, responsaveis por
diversas manifestacdes clinicas e complicagbes sistémicas. Considerada uma das
hemoglobinopatias mais frequentes no mundo, a anemia falciforme representa um importante
problema de saude publica devido a sua elevada morbidade, a necessidade de
acompanhamento continuo e aos impactos gerados na qualidade de vida dos individuos
acometidos (Toledo et al., 2020).

Por se tratar de uma condicdo cronica, a anemia falciforme afeta significativamente
diferentes dimensdes da vida dos pacientes. Além dos sintomas fisicos, como dor intensa,
fadiga, anemia crénica, infec¢des recorrentes e comprometimento de 6rgaos vitais, a doenca
repercute diretamente nos aspectos emocionais, sociais e econdmicos. Nesse contexto, a
qualidade de vida emerge como um importante indicador para avaliacao do impacto da doenga,
uma vez que considera nao apenas as condi¢des clinicas, mas também a percepc¢ao do individuo
sobre seu bem-estar fisico, psicologico e social. Estudos demonstram que pessoas com anemia
falciforme apresentam indices reduzidos de qualidade de vida quando comparadas a populacao
geral, evidenciando a influéncia da doenca sobre a capacidade funcional, autonomia e
participac¢do social (Alzahrani et al.,, 2024).

As crises vaso-oclusivas dolorosas figuram entre as principais causas de sofrimento e
hospitalizacdo dos pacientes. A recorréncia desses episodios interfere diretamente na
realizacdo das atividades cotidianas, limita a pratica de atividades fisicas e reduz a
produtividade académica e profissional. Toledo et al. (2020) destacam que a dor cronica esta
entre os fatores que mais comprometem a qualidade de vida dos individuos com doenga
falciforme, sendo frequentemente associada ao desenvolvimento de transtornos emocionais,
como ansiedade, estresse e depressao. Além disso, a necessidade de acompanhamento médico
constante e de internacgdes frequentes pode gerar impactos financeiros significativos para os
pacientes e suas familias.

Os prejuizos decorrentes da anemia falciforme ndo se restringem a populagdo adulta.
Criancas e adolescentes também apresentam importantes limitacdes relacionadas ao

desenvolvimento fisico, emocional e social. Borges, Bernardi e Vedovoto (2023) observaram
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que a doencga interfere no desempenho escolar, na participacdo em atividades recreativas e no

processo de socializacdo, afetando nao apenas os pacientes, mas também seus familiares. As
frequentes auséncias escolares decorrentes de crises dolorosas e interna¢des hospitalares
podem comprometer o rendimento académico e contribuir para sentimentos de exclusao e
isolamento social. Nesse sentido, o apoio familiar e comunitario desempenha papel
fundamental na promoc¢ao do bem-estar e na adaptagdo as limitagdes impostas pela doenca.

Outro aspecto relevante refere-se ao estigma e ao preconceito frequentemente
enfrentados pelas pessoas com anemia falciforme. O desconhecimento sobre a doenga pode
favorecer interpretacdes equivocadas acerca das limitagdes apresentadas pelos pacientes,
dificultando sua inclusdo em ambientes educacionais, profissionais e sociais. Essas barreiras
contribuem para o agravamento do sofrimento emocional e reforcam a necessidade de
estratégias de educacdo em saude voltadas a conscientizacao da populagao e ao fortalecimento
das politicas publicas direcionadas ao cuidado integral dessa populagao.

Diante da complexidade da doenca, a assisténcia a pessoa com anemia falciforme exige
uma abordagem multiprofissional capaz de contemplar suas diferentes necessidades. O
cuidado integral envolve a atuacdo articulada de médicos, enfermeiros, fisioterapeutas,
psicélogos, nutricionistas, assistentes sociais e demais profissionais da saude, com foco na
prevencdo de complicacdes, promo¢dao do autocuidado e melhoria da qualidade de vida. A
Atencao Primaria a Saude desempenha papel estratégico nesse processo, uma vez que
possibilita 0 acompanhamento longitudinal dos pacientes, a realiza¢do de a¢oes educativas e a
identificacdo precoce de fatores de risco e sinais de agravamento (Araujo et al., 2023).

Entre os profissionais envolvidos no cuidado, o enfermeiro ocupa posi¢cdo de destaque
devido a sua proximidade com os usuarios e sua participacdo continua nas a¢des de promocao,
prevencao e recuperacao da saude. Araujo et al. (2023) ressaltam que o conhecimento técnico-
cientifico dos profissionais de enfermagem é essencial para garantir assisténcia qualificada aos
individuos com doenca falciforme, especialmente na Atencdo Primaria. A atuacao do
enfermeiro inclui monitoramento clinico, orientacdo aos pacientes e familiares, incentivo a
adesdo ao tratamento, identificacdo precoce de complicacdes e desenvolvimento de acgdes
educativas voltadas ao autocuidado.

Além das competéncias técnicas, a humanizacdo da assisténcia constitui elemento
indispensavel para a qualidade do cuidado. Segundo Portilha (2026), praticas fundamentadas
no acolhimento, no vinculo e na responsabilizacdo favorecem relacdes mais préximas entre

profissionais e usuarios, fortalecendo a confian¢a e contribuindo para maior adesdo
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terapéutica. Essas tecnologias leves sdo particularmente importantes no contexto das doencas

cronicas, nas quais o acompanhamento continuo e a construcdo de relagdes de cuidado
constituem fatores essenciais para o sucesso do tratamento.

A capacitacdo dos profissionais de saide também se apresenta como uma necessidade
permanente. Jesus et al. (2021) destacam que estratégias educacionais baseadas em simulacao
clinica contribuem para o desenvolvimento de habilidades e competéncias relacionadas ao
atendimento de pacientes com anemia falciforme, favorecendo uma assisténcia mais segura,
resolutiva e humanizada. Dessa forma, a educagdo permanente em saude configura-se como
importante ferramenta para qualificacdo dos servigos e melhoria dos resultados assistenciais.

Paralelamente as a¢oes de cuidado, os avancos cientificos tém ampliado as possibilidades
terapéuticas para o tratamento da anemia falciforme. A hidroxiureia permanece como uma das
principais opg¢oes farmacologicas, sendo eficaz nareducdo das crises dolorosas, das internagoes
hospitalares e das complicagdes clinicas. Além disso, o transplante de células-tronco
hematopoéticas tem se consolidado como alternativa potencialmente curativa em casos
especificos. Mais recentemente, o desenvolvimento das técnicas de edigdo génica abriu novas
perspectivas para o tratamento da doenca. Balieiro et al. (2026) destacam o potencial da
tecnologia CRISPR-Cas9 na correc¢do das alteragdes genéticas responsaveis pela producao da
hemoglobina S, representando um avango significativo no campo da medicina personalizada e
das terapias génicas.

A producao cientifica baseada em evidéncias tem contribuido significativamente para a
compreensao dos impactos da anemia falciforme e para o aprimoramento das estratégias de
cuidado. Segundo o Oxford Centre for Evidence-Based Medicine (2009), a utilizacdo de
evidéncias cientificas de diferentes niveis fortalece a tomada de decisoes clinicas e a elaboracao
de politicas publicas mais eficazes. Nesse contexto, revisdes integrativas da literatura
constituem importantes ferramentas para sintese do conhecimento disponivel, permitindo
identificar lacunas, tendéncias e contribui¢cdes para a pratica assistencial. Mendes, Silveira e
Galvao (2008) destacam que esse método possibilita reunir resultados de diferentes estudos,
favorecendo a incorporacao de evidéncias na area da saide. Complementarmente, Marcondes
e Silva (2023) ressaltam a importancia da utilizagdo de protocolos sistematizados para garantir
maior rigor metodoldgico na selecdo, andlise e apresentacdo dos resultados.

Dessa forma, observa-se que a anemia falciforme transcende os limites bioldgicos da
doenga, configurando-se como uma condi¢do capaz de afetar profundamente a qualidade de

vida dos individuos em suas dimensodes fisica, emocional, social e econémica. A adocdo de
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estratégias de cuidado humanizado, multiprofissional e fundamentado em evidéncias

cientificas, associada ao fortalecimento das politicas publicas e a ampliacdo do acesso aos
servicos de saude, mostra-se essencial para minimizar os impactos da doenca e promover

melhores condi¢des de vida para essa populacao.

3. METODOLOGIA

Esta é uma pesquisa de revisdo integrativa da literatura, com carater descritivo e
exploratdrio, utilizando uma abordagem qualitativa. Esse tipo de pesquisa baseia-se
exclusivamente em materiais ja publicados, como livros e artigos cientificos, com o objetivo de
compreender e analisar, de forma abrangente, um determinado tema (Braga; Braga, 2026).

Arevisdo integrativa da literatura é desenvolvida mediante a realiza¢do de seis passos: 1)
definicdo do tema, objetivo e pergunta problema; 2) Pesquisa dos materiais nas bases de dados
com utilizacao dos critérios de inclusdo e exclusdo; 3) Selecao e categorizacdo dos materiais; 4)
Avaliagao dos resultados; 5) Interpretacao e discussdo; 6) Apresentacdo da revisdao (Mendes;
Silveira; Galvao, 2008).

Seguindo tais etapas, a pergunta de pesquisa foi definida a partir da implementacdo do

acromio PCC, conforme apresentado abaixo.

Quadro 1. Definicdo da pergunta de pesquisa

ACROMIO SIGNIFICADO PESQUISA
P Populacdo Populagdo portadores de anemia falciforme
C Conceito Anemia falciforme
C Contexto principais impactos na satude da populagdo

Fonte: Proprios autores

Para a selecao dos estudos, foi realizado uma pesquisa em setembro de 2025 nas bases de
dados: Biblioteca Virtual em Saude (BVS), PubMed Central (PMC) e o Portal de periédicos da
Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), com diferentes
cruzamentos de Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) e dos Medical Subject Headings
(MeSH), associados aos operadores booleanos AND, para implementacdo de diversas
estratégias de pesquisa.

Durante essa pesquisa, foi implementado alguns critérios de elegibilidade (critérios de
inclusdo e critérios de exclusdo). Foram incluidos estudos publicados nos ultimos cinco anos
(2020 a 2025), gratuitos, no idioma portugués e inglés, e que respondessem a pergunta de
pesquisa. Foram excluidos, publicacdes pagas, estudos duplicados entre as bases de dados

utilizadas, estudos que estivessem fora da temadtica investigada e literaturas cinzentas.
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4. RESULTADOS

Apébs aplicar os critérios de inclusdo e exclusio com o rigor estabelecido, foram
encontrados 78 artigos. Na fase de elegibilidade e avaliagdo, 72 foram excluidos por nao
abordarem os objetivos estabelecidos, apresentarem duplicidade ou ndo estarem diretamente
correlacionados com a questao dos impactos da anemia falciforme na satide do ser humano.
Assim, seis estudos foram selecionados para uma analise adequada, considerando sua
relevancia para a compreensao das varias dimensdes da doencga (Araujo et al., 2023; Toledo et
al, 2020; Jesus et al., 2021; Alzahrani et al., 2024; Borges; Bernardi; Vedovoto, 2023; Balieiro
etal., 2026).

Os aspectos mais relevantes dos artigos analisados foram a pesquisa sobre a qualidade de
vida dos pacientes com doenca falciforme, sendo a fraqueza geral, os aspectos fisicos e
ambientais, ligados a dor, desconforto e limitacbes socioecondomicas. Outros estudos
apresentaram que as complica¢des clinicas mais prevalentes foram crises agudas de dor e
hospitalizagbes frequentes, além de outros aspectos psicoldgicos e sociais, como a doenca que
contribuiu para a afetacdo do estado emocional e dos vinculos com os outros devido a
ansiedade, depressao e dificuldades de adesao (Toledo et al,, 2020; Alzahrani et al., 2024).

As politicas publicas e o trabalho multiprofissional também foram abordados por alguns
estudos, focando em evitar complicacdes e o impacto resultante na qualidade de vida das
pessoas afetadas. Na sintese, os padroes mais recorrentes nos artigos puderam ser organizados
em categorias que representaram o impacto clinico, social e emocional da anemia falciforme,
de forma que a abordagem possa ser entendida e trabalhada de maneira mais integrada (Toledo
etal, 2020; Jesus et al., 2021).

As etapas de identificacdo, selecdo e sintese dos estudos podem ser vistas na Figura 1,
organizadas de acordo com o protocolo PRISMA, considerando as etapas de identificacao,
triagem, elegibilidade e inclusdo, promovendo a transparéncia e a adequa¢do da metodologia

para a revisao integrativa (Marcondes; Silva, 2023).
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Figura 1. Busca e selecdo dos resultados
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Fonte: Proprios autores

Mediante os critérios analisados foram selecionados 6 estudos nessa revisao foram
categorizados conforme autor, ano de publicacao, nivel de evidéncia, periédico, método e
sintese dos resultados, conforme apresentado no quadro 03. Os estudos analisados
apresentaram predominantemente niveis de evidéncia moderados, isso indica que, embora
fornecam informacgoes relevantes sobre os impactos da anemia falciforme na qualidade de vida
e na assisténcia em saude, ainda sao necessarios estudos experimentais e revisdes sistematicas

para fortalecer as evidéncias cientificas relacionadas a tematica.

Quadro 3. Sintese dos estudos incluidos nessa revisao integrativa

Referéncia N‘."‘fl d? Periddico Metodologia Sintese dos Resultados
evidéncia
Araujo et 3B Texto & Estudo Os enfermeiros demonstraram
al. (2023) Contexto qualitativo, | lacunas no conhecimento sobre
Enfermagem descritivo- | a doenga falciforme e
exploratorio | hemoglobinopatias,
especialmente no manejo na
atencao primaria. O estudo
identificou desafios praticos no
cuidado, apontando para
necessidade de capacitagdo
especifica e maiores recursos
de suporte para o atendimento
correto desses pacientes no
contexto comunitdrio.
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Toledo et
al. (2020)

Revista
Médica de
Minas Gerais

Estudo
transversal

0 estudo com 53 adultos com
doenca falciforme mostrou
maior incidéncia de dor cronica
(31%), calculos biliares (26%) e
necroseavascular (9%). A
maioria apresentou duas a trés
crises vaso-oclusivas por ano, e
mais da metade relatou dor
severa. Pacientes com crises
frequentes tiveram pior
qualidade de vida, evidenciando
a importancia de cuidados
multidisciplinares.

Jesus et al.
(2021)

3B

HU Revista

Estudo
quantitativo

A simulagao clinica
proporcionou ganho
significativo de conhecimento,
satisfacao e autoconfiang¢a nos
estudantes. Mais de 90%
consideraram que o debriefing
estimulou a aprendizagem e a
conexdo com o conteudo.
Participantes ativos no cenario
clinico apresentaram melhores
resultados em dominio do
contetido em comparagdo com
os observadores.

Alzahrani
etal
(2024)

Cureus

Estudo
transversal

Em 53 adultos com doenga
falciforme, as complicagdes mais
comuns foram dor cronica,
calculos biliares e necrose
avascular. Pacientes com mais
crises vaso-oclusivas
apresentaram pior qualidade de
vida, especialmente quando a
dor era severa, destacando a
necessidade de cuidados
multidisciplinares.

Borges,
Bernardi e
Vedovoto

(2023)

3B, 4

Hematol
Transfus Cell
Ther

Pesquisa
qualitativa e
transversal

Crises dolorosas, internagoes e
transfusdes afetam a qualidade
de vida de pacientes com
anemia falciforme. Medo da
doenca, limita¢des nas
atividades e absenteismo
escolar sdo frequentes, gerando
impacto também nos familiares.
Destaca-se a necessidade de
cuidados integrais e estratégias
para reduzir sobrecarga fisica e
psicossocial.

Balieiro

Revista Base

Revisao

A revisdo evidenciou que a
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etal. Cientifica sistematica da | tecnologia CRISPR/Cas9
(2026) (RBC) literatura apresenta elevado potencial
terapéutico para a anemia
falciforme, promovendo
aumento da hemoglobina fetal,
reducdo das crises vaso-
oclusivas, diminui¢do da
dependéncia transfusional e
melhora da qualidade de vida
dos pacientes. Os estudos
analisados apontam a terapia
génica como uma alternativa
promissora com potencial de
cura funcional. Contudo,
desafios relacionados aos altos
custos, necessidade de
condicionamento
quimioterapico, riscos de efeitos
fora do alvo, questdes éticas e
limitacdes de acesso ainda
restringem sua ampla
implementacao clinica.

Fonte: Proprios autores

Ainda sobre o Quadro 03, observa-se que a maioria dos estudos analisados destacou a
relevancia da atuacdo do enfermeiro no cuidado a pessoa com anemia falciforme,
principalmente no que diz respeito a educacdo em saude, prevencdo de complicacbes e
promocdo da qualidade de vida. Evidenciou-se que a escuta qualificada, o vinculo estabelecido
entre profissional e paciente e a comunicacdo empdtica sdo elementos essenciais para
fortalecer a adesao ao tratamento e minimizar os impactos fisicos e emocionais da doenca. Tais
aspectos reforcam a importancia de uma assisténcia humanizada e integral, centrada nas
necessidades individuais do paciente (Aradjo et al., 2023; Toledo et al, 2020; Jesus et al., 2021;
Alzahrani et al, 2024; Borges; Bernardi; Vedovoto, 2023).

Uma das etapas fundamentais desta revisdo integrativa consistiu na analise critica dos
estudos selecionados e na identificacdo do nivel de evidéncia apresentado por cada um. Essa
etapa exigiu uma avaliacdo criteriosa quanto a coeréncia entre objetivos, metodologia e
resultados, garantindo a credibilidade cientifica das informacdes utilizadas para fundamentar
as discussoes (Oxford Centre for Evidence-Based Medicine, 2009).

Paralelamente, a aplicacao da Pratica Baseada em Evidéncias (PBE) permitiu classificar
os estudos de acordo com sua robustez metodoldgica, utilizando o sistema proposto pelo
Oxford Centre for Evidence-Based Medicine (2009). Essa hierarquizacdo foi essencial para

selecionar as melhores evidéncias disponiveis sobre o tema, subsidiando a constru¢do de um
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referencial tedrico sélido que contribui para o aprimoramento da pratica profissional da

enfermagem e para a implementacao de estratégias de cuidado mais eficazes voltadas a

populagdo portadora de anemia falciforme.

5. DISCUSSOES
5.1 Percepc¢ao da Qualidade de Vida da Populacdo Portadora de Anemia Falciforme

Anemia falciforme é uma doenca genética cronica caracterizada pela produ¢do anormal
de hemoglobina S, alterando a forma dos glébulos vermelhos, que se tornam rigidos e em forma
de foice, prejudicando a oxigenacao dos tecidos e desencadeando uma série de complicagdes
clinicas. A doenca tem grande influéncia na qualidade de vida da populacao afetada ao afetar
diversas areas da vida didria dos pacientes: desempenho fisico, saide emocional, relacdes
sociais e situacdo econOmica. Varios pacientes reclamam que ndao conseguem trabalhar ou
estudar, ndo conseguem caminhar longas distancias, ndo conseguem limpar suas casas e nao
conseguem se envolver em outras rotinas diarias que refletem a limitagao funcional, pessoas
diagnosticadas com doenca falciforme apresentam redugdes estatisticamente significativas em
sua qualidade de vida em compara¢do com a populagcdo média, exemplificando os impactos
multifacetados da doenca no bem-estar fisiolégico e emocional (Araujo et al., 2023). Diversos
fatores contribuem para esse declinio acentuado na qualidade de vida: os aspectos

fisicos da doenga, particularmente a dor cronica causada pelas crises vaso-oclusivas, sao
a causa do agravamento; a intensidade, recorréncia e irregularidade da experiéncia, assim
como a dor severa, submetem o paciente a sofrimento fisico continuo, impossibilitando suas
atividades e reduzindo substancialmente sua mobilidade. Além enfrentarem esta dificuldade,
os pacientes também devem lidar com fadiga, ictericia, infec¢des recorrentes e danos nos
orgaos, como ulceras e complicagdes vasculares. Também observaram que frequéncias de
crises mais altas estdo associadas a menor capacidade funcional e vitalidade, demonstrando
cenarios clinicos mais severos que se manifestam no auto percepgao dos pacientes (Toledo et
al, 2020).

A dor, além de sua manifestacao fisica, também tem um componente emocional, causando
grande medo antecipatoério no paciente e tornando-o permanentemente ansioso e infeliz, sendo
talvez o aspecto psicolégico mais profundo e desconcertante desta doenca. As dores recorrente,
hospitalizagdes repetidas e a limitacdo fisica levam a sentimento de impoténcia e desespero,
interferindo no equilibrio emocional do paciente. Os adultos frequentemente relatam

ansiedade e sentimentos depressivos. Descobriram que o sofrimento emocional estava
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presente em mais de 50% dos pacientes entrevistados que descreveram sentimentos de solidao

e impacto negativo em sua vida social. Esse estado emocional também se manifesta na forma
como os pacientes percebem sua saude, formando um ciclo em que dor, limitagao e sofrimento
emocional se alimentam mutuamente, causando um sério declinio na qualidade de vida (Jesus
etal, 2021).

Além do impacto fisico e psicologico, a anemia falciforme afeta varios outros aspectos da
experiéncia socioldgica do individuo. O aspecto financeiro é um dos mais significativos, pois
consultas médicas frequentes, tratamentos especificos e hospitalizagdes acarretam varias
despesas que afetam as oportunidades economicas do paciente. Estudos nacionais e
internacionais mostram que a baixa renda esta associada a uma menor qualidade de vida, bem
como ao acesso limitado a servicos de saude, provando que a desigualdade social interage com
a doenga para aumentar o sofrimento do paciente. O aspecto social do preconceito e do estigma
social comumente apresentado aos portadores de anemia falciforme também contribui para a
diminuicdo da qualidade de vida. Tais pacientes sdo frequentemente vistos como fracos ou
incapazes de participar plenamente da vida académica ou profissional, afetando sua autoestima
e apoio social (Alzahrani et al, 2024).

Destacam que esse modelo social piora o estado psicolégico do individuo, a medida que
os pacientes se tornam mais isolados e menos entusiasmados para participar da vida social.
Este contexto social, desfavoravel para o sujeito, se soma as suas limitagdes fisicas e emocionais,
mostrando a necessidade de maior integracdo e inclusdo, conscientizacdo e apoio
sociodemografico. O contexto ambiental e os resultados do acesso aos servicos de saude sdo
variaveis determinantes da qualidade de vida da populacao afetada. A falta de rede com
servicos de referéncia, obtencido de medicamentos basicos e monitoramento compromete a
saude e promove maior morbidade e mortalidade. A Organizacao Mundial da Saude enfatiza
que as diferencas nas possibilidades de atendimento e a inexisténcia de diretrizes diretamente
focadas no assunto agravam o prognoéstico da doenca e o bem-estar dos seus pacientes,
especialmente em paises em desenvolvimento (Jesus et al.,, 2021).

No Brasil, a expectativa de vida ainda é substancialmente menor do que a média da
populagdo geral, refletindo dificuldades médicas e de acesso ao cuidado. Quando disponiveis,
dispositivos farmacolégicos promovem melhorias reais na qualidade de vida, como a
hidroxiureia, comprovada pela reducdo das crises de dor intensa, frequéncia de hospitalizacao
e eventos cronicos, o uso de tais medicamentos aumenta a pontuacdo média para os

componentes bioquimicos e de saude da qualidade de vida. No entanto, a disponibilidade
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limitada e o monitoramento insuficiente por profissionais de satide sdo questdes que reduzem

a eficacia das medidas terapéutica. A situacdo pode ser ajudada por institui¢des informais e pela
ajuda da comunidade. Apoio emocional, intervencdao durante crises e orientacdao sobre
autocuidado levam a uma melhor adaptacao a doencga (Borges; Bernardi; Vedovoto, 2023).

Indicam que pacientes com apoio familiar consistente mostraram pontuac¢des mais altas
de qualidade de vida nos dominios fisico, social e emocional. A comunidade, por meio da criacdo
de grupos de apoio e programas educativos, reduz o isolamento e fortalece a autoestima. A
doenca afeta diretamente a educacao e a vida profissional. Pacientes que sao criancas ou
adolescentes tém dificuldade em frequentar a escola regularmente, e atrasos na aprendizagem
e desempenho académico baixo muitas vezes se tornam resultados comuns. Adultos perdem
empregos ou ficam subempregados, além de terem reducao nas horas de trabalho devido as
crises frequentes. Como resultado, suas oportunidades econdmicas e sociais diminuem. O fator
mais comprometedor do bem-estar didrio é a dor corporal crénica, recorrente e intensa, que
representa um desafio. Afeta o sono, a nutri¢dao, o humor, as relagdes interpessoais e as rotinas
de produtividade (Araujo et al., 2023).

Observaram que a dor ndo controlada aumenta a ocorréncia de repercussdes emocionais,
ansiedade e depressao, indicando o ciclo vicioso dos componentes fisicos e psicolégicos que
contribuem para a diminui¢do da qualidade de vida. Além disso, os preconceitos raciais e sociais
impactam a qualidade de vida, ja que a anemia falciforme é mais prevalente entre individuos
negros e pardos. Portanto, o racismo sistematico e a falta de politicas publicas especificas para
a doenca refletem um viés negativo em relacdo ao acesso a consulta precoce, diagnostico e
tratamento. Finalmente, a auto percepcao e o entendimento da doenga impactam a qualidade
de vida. Pacientes que estdo cientes da sua condi¢ao tém mais probabilidade de tomar medidas
preventivas e desenvolver estratégias de enfrentamento ideais, levando a crises menos
frequentes (Jesus et al., 2021).

Diversas investigacdes indicam que muitos pacientes ndo recebem tratamento
apropriado, pois sdo vistos de forma preconceituosa, sendo frequentemente classificados como
dependentes de analgésicos, o que resulta em terapias de baixa qualidade e agrava o
sofrimento. Cria-se, assim, uma relagdo desgastante entre paciente e profissional, marcada pela
falta de confianca e continuidade no cuidado, o que reforca o ciclo de tratamento ineficaz. E
essencial reconhecer a dor como uma experiéncia subjetiva e legitima, de modo a fortalecer o
cuidado integral e a empatia dos profissionais com pessoas que convivem com doengas crénicas

como a anemia falciforme. Outro fator que contribui para o comprometimento da qualidade de
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vida é a dificuldade de acesso regular aos servigos de saude, que impede o acompanhamento

continuo e o controle de complicac¢des evitaveis (Toledo et al, 2020).

Segundo o Ministério da Saude, mesmo com politicas como o Programa Nacional de
Triagem Neonatal, ainda ha escassez de centros especializados e profissionais capacitados em
diversas regioes do pais. Essa falta de assisténcia multidisciplinar gera agravamentos clinicos,
maior numero de hospitaliza¢des e eleva os indices de morbidade. Esse cenario revela-se como
um dos principais obstaculos a equidade na saude, dificultando o prolongamento e a melhoria
da vida dos pacientes. A educagao em saide também assume papel central nesse contexto,
sendo essencial para o autocuidado e para o reconhecimento dos riscos e sintomas da doenga.
Pacientes que compreendem sua condicao adotam atitudes mais conscientes e preventivas,
reduzindo a ocorréncia de crises e melhorando sua adaptacao (Toledo et al.,, 2020).

Grupos de apoio, campanhas de informa¢do e a¢do comunitaria sdo benéficos por
aumentar a auto percepgdo, a rede social e reduzir o isolamento. Portanto a qualidade de vida
dos pacientes com anemia falciforme é uma combinacgao de fatores fisicos, psicologicos, sociais,
econdmicos e estruturais. A resposta dos pacientes depende ndo apenas do tratamento médico,
mas também do apoio familiar, medidas publicas, conhecimento em saidde e reducdo do
estigma. Portanto, a abordagem integrada é necessaria para que os afetados alcancem bem-
estar e inclusao social. O terceiro aspecto de maior relevancia esta relacionado a fraqueza
associada ao manejo inadequado da dor e a pouca compreensao do sofrimento por parte dos
profissionais de sauide (Borges; Bernardi; Vedovoto, 2023).

Mediante a isso esses grupos tém mostrado resultados positivos ao promoverem o apoio
social e a disseminacdo de informagdes seguras sobre a doenca. Isso reduz preconceitos,
melhora a adesdo ao tratamento e aumenta a autonomia dos portadores de anemia falciforme.
De acordo com, o conhecimento sobre a propria condicdo é um dos pilares que sustentam a
melhoria da qualidade de vida, pois fortalece a autoconfianga e o senso de controle do paciente.
Esse processo educativo, contudo, deve estar associado a assisténcia psicoldgica continua, uma
vez que as manifestacdes emocionais decorrentes da dor e do estresse cronico tém grande
impacto sobre o bem-estar do individuo. Intervencgdes psicoterapéuticas ajudam a desenvolver
estratégias de enfrentamento mais saudaveis e reduzem significativamente os niveis de
ansiedade e depressao (Alzahrani et al, 2024).

Estudos comprovam que o acompanhamento psicolégico regular melhora a adaptacao
social e a autoestima dos pacientes, reforcando a importancia da abordagem multidisciplinar.

A inclusdo do suporte psicoldgico na assisténcia integral é, portanto, uma das estratégias mais
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eficazes para elevar a qualidade de vida, pois contribui para o equilibrio emocional e fortalece

a capacidade de enfrentamento da doenca. Além disso o apoio social desempenha papel crucial
nesse processo. Familias estaveis, amigos empaticos e grupos de apoio influenciam
positivamente o comportamento dos pacientes, oferecendo amparo emocional e diminuindo o
isolamento social. O suporte social funciona como um verdadeiro amortecedor emocional,
ajudando o paciente a se adaptar melhor as adversidades e a manter a motivagdo para o
tratamento. Destacam que o fortalecimento das redes de apoio esta diretamente associado ao
aumento da resiliéncia e da sensac¢do de pertencimento (Borges; Bernardi; Vedovoto, 2023).
Essas relacoes interpessoais melhoram o estado emocional e promovem maior
estabilidade psicoldgica, essencial para o manejo de uma doenca cronica. No campo
profissional, pacientes com anemia falciforme frequentemente enfrentam preconceito e
discriminacao, o que limita suas oportunidades de emprego e desenvolvimento pessoal. A falta
de informacgdo sobre a doenga faz com que muitos empregadores enxerguem esses individuos
como improdutivos, resultando em exclusao social e instabilidade financeira. A exclusao
profissional acarreta consequéncias diretas na renda e no acesso aos servicos de saude,
agravando as desigualdades sociais. Nesse sentido, programas estatais que incentivem a
contratacdo e oferecam suporte laboral as pessoas com doencas cronicas sdo essenciais para
reduzir as disparidades e ampliar a insercdo social. Tais medidas também contribuem para o
fortalecimento da autoestima e da independéncia econémica do paciente (Araujo et al., 2023).
No campo da biomedicina, os avancos terapéuticos como o transplante de medula éssea
(TMO) e o uso de medicamentos moduladores da hemoglobina representam uma esperanca
concreta na reducdo das complicagcdes e no aumento da sobrevida. Embora ainda de dificil
acesso no sistema publico, esses tratamentos tém mostrado resultados promissores,
possibilitando maior controle das crises e melhora significativa na qualidade de vida. No
entanto, os desafios nas politicas puiblicas permanecem evidentes, com falta de integracao entre
os niveis de atencdo a saude e auséncia de protocolos uniformes que assegurem o
acompanhamento a longo prazo. A limitagdo no fornecimento de medicamentos, a escassez de
transporte para centros especializados e a precariedade das estruturas hospitalares para
urgéncias falcémicas ainda comprometem o cuidado integral no SUS. (Jesus et al., 2021).
Destacam que essas deficiéncias criam uma lacuna entre as politicas previstas e a
realidade pratica, reforcando a necessidade de maior fiscalizacao e investimento em satude
publica. Além das dimensoes clinicas e sociais, a espiritualidade vem sendo estudada como um

fator protetor no enfrentamento da doenga. Pacientes que mantém praticas espirituais relatam
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melhor controle da dor e maior esperanca em relacdo ao futuro. A fé, independentemente da

religido, atua como um suporte emocional que ajuda o individuo a ressignificar sua condicado e
a manter equilibrio interno frente as dificuldades. A espiritualidade deve, portanto, ser
considerada parte do cuidado integral e humanizado, pois contribui para a estabilidade
emocional e para a melhora da percepc¢do de bem-estar dos pacientes. Nesse contexto, destaca-
se também o papel da enfermagem, que é essencial no acompanhamento clinico e emocional
das pessoas com anemia falciforme (Alzahrani et al.,, 2024).

O enfermeiro realiza o primeiro atendimento, orienta quanto ao uso dos medicamentos e
monitora possiveis complicacdes, a escuta ativa e a educacdo em saude sdo estratégias
fundamentais para reduzir crises dolorosas e aumentar a adesao ao tratamento. O vinculo entre
enfermeiro e paciente favorece a confian¢a, o cuidado continuo e o fortalecimento da
autonomia, sendo um componente indispensavel no manejo da doenga. Por fim, a qualidade de
vida na anemia falciforme deve ser entendida de forma multidimensional, envolvendo o
controle dos sintomas, a valorizacdo das relacdes interpessoais, o acesso a informacdo e a
reducdo do preconceito. A integracdo entre profissionais de saude, familia e comunidade é
indispensavel para garantir um cuidado continuo, humanizado e eficaz. Somente por meio de
esfor¢os conjuntos sera possivel proporcionar aos portadores dessa doenca uma vida com mais

dignidade, inclusdo e bem-estar (Toledo et al.,, 2020).

6. CONCLUSAO

Diante do que foi concluido com esta pesquisa, a anemia falciforme é resgatada como uma
condicdo de grande relevancia para a saude publica, uma vez que gera varias implicacdes
clinicas, sociais e emocionais. Pudemos também revelar que a qualidade de vida do individuo
estd diretamente relacionada a oferta de servigos de saude, acessibilidade ao tratamento e
acompanhamento multiprofissional continuo. Observou-se também a importancia da atuacdo
da familia no manejo dos pacientes com a doenca e a atuagdo dos mesmos na melhoria das
crises dolorosas, promog¢ao da educagdo em sadde e autocuidado.

A escuta humanizada e qualificada auxilia na manutengdo do vinculo entre profissional e
paciente, aumentando a adesao terapéutica e a qualidade de vida. Portanto, a atuacao do
enfermeiro nestes casos nao se restringe ao médico, mas também a prevencdo educacional e
apoio psicossocial. As medidas de enfermagem precisam ser orientadas para resolver sempre
plenamente, buscando sempre atender as necessidades de satde de cada individuo e reduzir as

implicacdes da doenca em seu dia a dia.
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Por fim, podemos concluir que os objetivos do presente trabalho foram concluidos com

sucesso, o que demonstra que o investimento na formacao de politicas publicas e no diagndstico
precoce e continuo do atendimento da equipe de satide especifica da area é necessario para a
reducdo das complicagdes da doenca. Mais uma vez, podemos também notar que o nao
tratamento e o cuidado empatico associado ao conhecimento técnico sdo pilares para a

melhoria da qualidade de vida do paciente.
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