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RESUMO

Objetivo

Avaliar, em domicilio, a frequéncia, intensidade, localizacdo e duracao da dor em
pacientes portadores de doenca falciforme acompanhados no ambulatério de
Hematologia Pedidtrica do Departamento de Pediatria da Universidade Federal
de S&o Paulo, Brasil.

Métodos

Foram avaliados pacientes portadores de doenca falciforme, por meio de
questiondrio domiciliar aplicado aos pacientes e pais/responsaveis. Para a
mensuracao da dor, utilizou-se a escala visual analdgica e as escalas de faces e
verbal. O grupo de estudo compreendeu 23 pacientes com idades entre 8 e 15
anos.

Resultados

Treze pacientes (56,5%) pertenciam ao sexo masculino; 16 (70,0%) apresentavam
anemia falciforme, quatro (17,0%) tinham hemoglobinopatia SC e trés (13,0%)
eram portadores de S-beta*talassemia. Observou-se dor relacionada a doenca
falciforme em 12 pacientes (52,2%). A intensidade média da pior dor no periodo
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do estudo e a média mensal da dor foram 5,4 e 5,0, respectivamente; 9/12 (75,0%)
tiveram dor em mais de um local; 100,0% usaram medidas farmacolégicas em
casa para alivio da dor. A dor teve maior impacto sobre as atividades escolares e
lazer. Ao se correlacionar a nota da dor referida pelos pacientes com a aferida
pelos pais ou responsdveis, observou-se que a nota destes foi significativamente
maior (teste de Wilcoxon, p=0,013). Os escores de dor dos pais e pacientes nao
mostraram discordancia significativa quando utilizado o teste de Kappa (p=0,001).

Conclusao

Os pacientes portadores de doenca falciforme apresentaram dor de intensidade
moderada nos periodos compreendidos entre as consultas médicas, com impacto
negativo nas suas atividades diarias.

Termos de indexacdo: Doenca da hemoglobina SC. Dor. Medicdo de dor.
Questionarios.

ABSTRACT

Objective

To evaluate the frequency, intensity, location and duration of pain in patients
with sickle cell disease, monitored by the Pediatric Hematology Unit, Department
of Pediatrics at Universidade Federal de S&o Paulo (Sdo Paulo - Brazil).

Methods

Patients with sickle cell disease were evaluated by means of home-based
questionnaires given to the patients and parents/caregivers. For pain measurement
we used three scales: analog visual, faces and verbal.

Results

The study group comprised 23 patients (aged 8-15 years). Thirteen patients
(56.5%) were male, 16 patients (70.0%) presented sickle cell anemia, 4 (17.0%)
had sickle cell SC disease and 3 (13.0%) suffered from sickle cell disease
Beta*thalassemia. We observed pain related to sickle cell disease in 12 patients
(52.2%). The average intensity of the worst pain (at home) and monthly average
pain were 5.4 and 5.0 respectively, 9/12 patients (75.0%) presented pain in more
than one location per event; 100.0% reported using pharmacological measures
at home to alleviate the pain, pain had a greater impact on school activities and
leisure. The correlation, between the pain reported by the 23 patients and that
reported by their respective caregivers, showed that the caregivers score was
significantly higher (Wilcoxon test, p=0.013), but we did not observe significant
divergence between them using the Kappa test (p=0.001).

Conclusion

Patients with sickle cell disease present moderate pain intensity between medical
visits, with a negative impact on their daily activities.

Indexing terms: Hemoglobin SC disease. Pain. Pain measurement. Questionnaires.

INTRODUCAO

A doenca falciforme (DF) é considerada um
problema de saude publica no Brasil. Estima-se uma
frequéncia de 700 a mil novos casos, por ano, de
alguma forma da doenca'*. Crise vaso-oclusiva
(CVO) dolorosa ¢ a manifestacdo mais comum da

doenca falciforme e, portanto, o motivo mais fre-
quente de procura aos servicos de emergéncia e
internacdes hospitalares, e a principal causa de morbi-
dade em todos os portadores de doenca falcifor-
me!#6. A existéncia de um fenémeno imprevisivel,
recorrente, de intensidade e duracao variaveis, devas-
tador e danificador para o organismo é angustiante
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DOR NA DOENCA FALCIFORME 143

para o portador de doenca falciforme e sua
familia’*®7. Torna-se importante conhecer a extensao
e a natureza desta complicacdo para uma conduta
adequada, permitindo que o paciente atinja seu
potencial maximo®’.

Na avaliacao da dor, sdo referidos trés méto-
dos: autoavaliacdo (escala facial da dor, escala visual
analdgica e didrios); observacdo do comportamento;
avaliacdo dos parametros fisiolégicos (frequéncia
cardiaca, respiracao, temperatura)®'°. Os diarios
constituem um registro numeérico, periédico e regular
das caracteristicas da dor, que apresentam boa
confiabilidade quando comparadas as avaliacdes dos
pacientes e dos pais. Sdo particularmente Uteis em
escolares e adolescentes com dor cronica, pois
encorajam as estratégias de autocontrole, favorecem
a autoestima e a sensacao de controle sobre a
doenca, possibilitando a identificacdo da dor e dos
fatores intervenientes. Além disso, sdo Uteis para
avaliacdo do impacto da dor no cotidiano dos pa-
cientes e familiares'®'*. Os métodos de escalas, como
a escala visual analégica (EVA)'®'3, avaliam a
intensidade da dor e sdo de facil aplicacao e interpre-
tacdo. Por serem métodos simples e de facil aplica-
cao, os diarios domiciliares e as escalas de dor auxi-
liam no estabelecimento de uma conduta terapéutica
individualizada e na avaliacdo de sua eficacia®'2.

Existem poucas pesquisas relacionadas a
avaliacdo e repercussao da dor no cotidiano dos
portadores de doenca falciforme. O objetivo deste
estudo foi estudar a dor referida pelos pacientes com
doenca falciforme acompanhados no ambulatério de
Hematologia Pediatrica do Departamento de Pe-
diatria da Universidade Federal de Sao Paulo
(Unifesp), avaliando, prospectivamente, a frequéncia
e suas caracteristicas nesses pacientes, bem como a
percepcao da dor sentida pelos pacientes e aferida
pelos pais ou cuidadores, por meio do uso de diarios
e escalas de dor no domicilio.

METODOS

O desenho deste estudo foi longitudinal.
Foram selecionados, consecutivamente, pacientes

portadores de doenca falciforme com diagndstico
confirmado por eletroforese de hemoglobina, com
idades entre 8 e 15 anos, regularmente matriculados
no Ambulatério de Hematologia Pediatrica da
Unifesp, que compareceram em consulta no ano de
2004. Todos os pacientes estavam em acompanha-
mento regular (3 a 4 consultas/ano). Foram excluidos
agueles em esquema de hipertransfusao crénica ou
em uso de hidroxiureia, bem como pacientes e/ou
pais analfabetos ou com incapacidade cognitiva para
responder aos questionarios aplicados no decorrer
do estudo.

O protocolo foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Federal de Sao Paulo,
(Protocolo 958/2003) e os pais, previamente infor-
mados sobre o estudo, assinaram um Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido.

Os dados demogréficos e clinicos foram obti-
dos a partir do prontuario médico de cada paciente.
Nas consultas de rotina, os pais e pacientes recebe-
ram os questionarios e escalas para a mensuracao
da dor, a serem preenchidos em domicilio. A orien-
tacdo ao paciente e seus responsaveis sobre o preen-
chimento correto dos mesmos foi realizada pelo proé-
prio pesquisador, no momento do ingresso no estudo.

Questiondrio mensal, escalas numérica,
verbal e de faces administrados aos pacientes: 0s
questionarios e as escalas foram elaborados pelos
pesquisadores a partir de métodos padronizados
descritos na literatura®'®'#15 Os pacientes foram
orientados para preenché-los sozinhos, em um
ambiente calmo da casa. Os seguintes itens foram
incluidos no inquérito: presenca de dor na semana
do ingresso e no periodo de 30 dias seguintes,
descricao da localizacdo da dor (em um boneco que
esquematiza o corpo: cabeca, tronco, abdémen e
membros); descricao do tipo de sensacdo dolorosa e
da sua duracao; capacidade da dor em interferir na
rotina didria (ir a escola, comer, brincar) e as escalas
EVA para mensuracao da dor, escalas verbal e de
faces.

Questionario aplicado aos pais ou respon-
saveis: os pesquisadores elaboraram um questionario
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sobre aspectos relacionados a dor dos pacientes, para
ser preenchido pelos pais ou cuidadores no periodo
do estudo.

Foi utilizada a andlise estatistica descritiva na
caracterizacao dos dados obtidos. Os testes aplicados
para analise dos dados foram: 1) Kappa e MacNemar,
com a finalidade de comparar as concordancias e
discordancias da intensidade da dor entre os filhos e
os pais; 2) andlise de variancia de Friedman, para
estudar as diferencas entre os escores dados para
interferéncia da dor nas atividades escolares e de
lazer pelo paciente; 3) Wilcoxon, para comparar os
escores de dor entre os filhos e os pais. Fixou-se em
todos os testes o nivel de rejeicdo da hipdtese de
nulidade de 0,05 ou 5%, assinalando-se com um
asterisco os valores significativos'®'®.

RESULTADOS

Foram avaliados 23 pacientes portadores de
doenca falciforme com idades entre 8 e 15 anos
(média 11,5 anos); 13 deles eram do sexo masculino.
Dezesseis pacientes (69,6%) apresentavam anemia
falciforme (HbSS), quatro (17,4%) tinham hemo-
globinopatia SC (HbSC) e trés (13%) eram porta-
dores de S-beta*talassemia (HbSB+*talassemia). O
tempo médio de acompanhamento no ambulatério
foi de 7,8 anos.

Questionario mensal, escalas numérica, verbal
e de faces administradas aos pacientes: doze
pacientes (52,2%) relataram dor devido a doenca
falciforme. Desses, oito apresentavam HbSS, trés
apresentavam HbSB+*talassemia e um apresentava
HbSC. A nota média da intensidade da pior dor ocorri-
da no momento seguinte ao ingresso na pesquisa e
sua média mensal, para o grupo como um todo,
foram de 5,4 e 5,0 (variacdo de 0 a 9), respectiva-
mente.

As principais caracteristicas da dor estdo na
Tabela 1. Quanto a descricdo do tipo de sensacao
dolorosa sentida pelos 12 pacientes, os adjetivos mais
frequentes foram: dor em aperto (26,1%), dor em
fincada (26,1%) e dor profunda (21,7 %).

Questionario aplicado aos pais: dezenove
maes, dois pais e duas tias responderam aos ques-
tionarios. Com relacdo a escolaridade, 14 (61,0%)
apresentavam 1° grau incompleto, seis (26,0%)
tinham 1° grau completo, dois (8,7 %) tinham 2° grau
completo e um (4,3%) apresentava 2° grau incom-
pleto. Dos 23 pais ou responsaveis, 15 (65,0%) rela-
taram que os filhos apresentaram dor relacionada a
doenca falciforme no periodo de estudo. A Tabela 1
apresenta as caracteristicas da dor segundo o ponto
de vista dos pais ou responsaveis.

Ao correlacionar as notas da dor referida pelos
12 pacientes com as aferidas pelos 15 pais ou res-
ponsaveis, observou-se que as notas dos cuidadores
foram significativamente maiores (teste de Wilcoxon,
p=0,013). Os escores de dor dos pais e dos pacientes
nao mostraram discordancia quando utilizado o teste
de Kappa (p=0,001).

O impacto da dor no cotidiano dos pacientes
foi significativamente maior nas atividades escolares
e recreativas, como passear e brincar (analise de va-
riancia de Friedman: p<0,001). No periodo da pes-
quisa, 11 pacientes (47,8%) faltaram a escola devido
a dor; o numero de dias escolares perdidos foi em
média 2,7 (1 a 7 dias).

DISCUSSAO

A dor é a complicacdo de maior impacto na
qualidade de vida dos pacientes com doenca falci-
forme e seus familiares. A avaliacdo por meio de
escalas e diarios apresenta grande utilidade na prati-
ca clinica, ao demonstrar a extensao deste proble-
ma19,20'

Neste estudo, 52,2 % dos pacientes apresen-
taram dor de intensidade variadvel relacionada a
doenca falciforme em um intervalo de trinta dias. A
intensidade da dor na doenca falciforme é variavel,
uma vez que depende das caracteristicas individuais
de cada paciente, do contexto familiar e cultural e
do suporte clinico da equipe multiprofissional respon-
savel pela assisténcia. Esta evidéncia fica clara nos
diversos estudos sobre o assunto.
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Tabela 1. Caracteristicas da dor segundo os pacientes e pais/responsdveis. Universidade Federal de Sdo Paulo, 2004.

Caracteristicas da dor Pacientes (n= 12) Pais ou responsaveis (n= 15)

Nota da pior dor segundo a EVA no grupo dos pacientes que apresentaram dor no 5,4 (0 - 8,0) -
periodo do estudo - Média (variacao)

Nota da dor segundo EVA no periodo de 30 dias no grupo dos pacientes que 5,0 (0 - 8,5) 5,8(0-10)
apresentaram dor, segundo 0s pais ou responsaveis que relataram a dor em seus
filhos - Média (variacdo)

Intensidade da dor (EVA) n % n %
Dor leve (1 - 3) 4 333 7 46,7
Dor moderada (4 - 6) 2 16,7 2 13,3
Dor forte/insuportavel (7 — 10) 6 50,0 6 40,0
Total 12 100,0 15 100,0
Intensidade da dor (escala verbal) n % n

Dor leve 7 58,3

Dor moderada 0 0.0 -

Dor forte 5 41,7

Dor insuportéavel 0 0,0

Total 12 100,0

Intensidade da dor (escala de faces) n % n

Sem dor (Face 1) 3 25,0

Dor leve (Face 2 e 3) 3 25,0

Dor moderada (Face 4 e 5) 5 41,7 -

Dor forte (Face 6) 1 8,3

Dor insuportavel (Face 7) 0 0,0

Total 12 100,0

Localizacédo da dor (em um boneco que esquematiza o corpo humano) n % n

Mais de um local * 8 66,7

Abdoémen 2 16,7

Extremidades 1 8,3 -

Generalizada 1 83

Total 12 100,0

Frequéncia da dor n % n

Raramente 2 16,7

As vezes 7 58,3

Frequentemente 2 16,7 -

Sempre 1 83

Total 12 100,0

Duragdo do episédio doloroso n n %
Menos de um dia 3 20,0
Dois dias 4 26,7
Trés dias - 5 33,3
Uma semana 3 20,0
> uma semana 0 0,0
Total 15 100,0
Medidas tomadas na presenca de dor pelos pais/responsaveis no periodo da pesquisa n n %
Medicacdo administrada no domicilio 15 100,0
Analgésico opioide - 3 20,0
Procura por assisténcia médica ** 4 26,7
Massagem 8 533
Total 15 100,0

* Quando a dor foi referida em mais de um local, 75% mencionaram abdémen, 58,3% extremidades e 33,3% torax.
** Dos pais que procuram atendimento médico, trés pacientes foram hospitalizados; EVA = escala visual analégica.
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Shapiro et al.’® mensuraram a dor de 18 pa-
cientes e observaram escores entre 10 e 69 (média
igual a 29), a partir de uma escala analégica linear
(0-100). Apesar de terem sido utilizadas escalas
diferentes, os pacientes do estudo aqui descrito
parecem ter apresentado dor de maior intensidade
(média 5,0), independentemente da escala utilizada
(EVA, de faces e verbal).

Muitos instrumentos ja foram utilizados na
mensuracdo da dor em pacientes com doenca falci-
forme, com destaque para os diarios, que podem
compreender intervalos de tempo variaveis, e para
as escalas de dor. Ao aplicar trés tipos de escalas
(EVA, de faces e verbal), observou-se que os resul-
tados foram comparaveis e os pacientes foram capa-
zes de preenché-las sem dificuldades. No entanto, a
pesquisadora responsavel pela administracao das
escalas observou que a EVA foi a mais bem aceita
pelas criancas.

Quanto a localizacdo da dor, observou-se que
esta ocorreu em mais de um sitio para a maioria dos
pacientes. Maikler et al.?', que estudaram a crise
vaso-oclusiva dolorosa de 75 criancas por meio de
diarios e diagrama do corpo para localizar a dor,
observaram dor em mudltiplos sitios em 53,0% das
criancas, sendo os mais frequentes o abdémen, o
térax e os membros inferiores. Graumlich et al.?2, ao
avaliarem 25 criancas portadoras de doenca falci-
forme, encontraram de um a seis sitios dolorosos
(com média igual a trés), sendo que mais de um ter-
co dos pacientes referiram dor em extremidades,
abdémen e dorso. Nos eventos em que apenas um
sitio foi acometido, abdémen e extremidades foram
os mais frequentes. Esses achados sdo semelhantes
aos desta pesquisa; observou-se que em 66,7 % dos
pacientes a dor ocorreu em mais de um sitio (abdo-
men em 16,7%, extremidades em 8,3% e genera-
lizada em 8,3%).

Conforme o relato dos pacientes, a frequéncia
da dor pode variar de rara a frequente, o que, segun-
do Shapiro et al.’®, ndo esta relacionado a necessi-
dade de busca por atendimento médico. Em seu

estudo, 89,0% dos episédios de dor foram mane-
jados no domicilio, independentemente da frequén-
cia. Na casuistica do estudo aqui relatado, a maioria
dos pacientes relatou dor “as vezes” ou “frequente-
mente” e, segundo o relato dos pais, apenas quatro
pacientes (26,7 %) necessitaram de assisténcia mé-
dica de urgéncia. Desses, trés pacientes fizeram uso
de analgésico opioide no domicilio. Estes resultados
foram superiores aos de Fuggle et al.?°, que avaliaram
25 criancas de 6 a 16 anos com doenca falciforme
(das quais 14 apresentavam HbSS e 11 apresentavam
HbSC) e observaram que 4% dos pacientes
necessitaram de atendimento médico?. Diferencas
na analgesia utilizada no domicilio pelos pacientes
nos diferentes estudos poderiam deter-minar
diferencas na procura do atendimento médico.

Graumlich et al.?2, em seu estudo com 25
criancas e seus pais, avaliaram a intensidade da dor
relacionada a doenca falciforme e observaram nao
haver diferenca estatistica entre as informacoes
fornecidas pelos pacientes e respectivos pais, embora
a nota média dada pelos pais para a dor tenha sido
menor??, dados que diferem dos encontrados neste
estudo. Observou-se que houve diferenca estatisti-
camente significativa entre os escores dos relatos
diarios dos pacientes e dos respectivos pais ou respon-
saveis. Os pais tenderam a superestimar a intensidade
da dor. Estes dados confirmam que, devido ao carater
subjetivo da dor, sua afericdo é dificil por qualquer
outra pessoa que ndo aquela que a sente.

Em relacdo a duracao do episédio doloroso,
julgou-se mais fidedigno considerar a mensuracao
dos pais, uma vez que as criancas podem nao ter
precisao temporal. Os didrios mostraram que a dura-
cdo média da dor na CVO foi de dois a trés dias,
semelhante ao descrito na literatura’'°.

A dor exerceu importante impacto nas ativida-
des escolares, conforme observado por Shapiro et
al.’® e Maikler et al.?'. Neste estudo, os achados
desses autores foram confirmados em relacdo a
frequéncia escolar, pois cerca de 50% dos pacientes
faltaram a escola no periodo da pesquisa devido a
presenca de dor.
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CONCLUSAO

Diarios e relatérios domiciliares, assim como
escalas de dor, podem ser instrumentos Uteis para
avalia-la, possibilitando melhor conhecimento da dor
sentida pelo paciente falciforme e, consequente-
mente, o estabelecimento de uma conduta adequa-
da. Constatou-se também que a dor tem impacto
negativo sobre a frequéncia escolar, atividades sociais
e de recreacdo dos pacientes.

COLABORACAO
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do artigo.
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