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RESUMO 

Introdução: A Anemia Falciforme (AF) é uma das doenças genéticas de maior 
prevalência no mundo, com números expressivos no Brasil, mas que é alvo de 
uma histórica negligência, devido à qual há ainda hoje um escasso aporte 
literário e científico a ela destinados. Trata-se de uma doença crônica e cujas 
formas de manifestação aguda trazem alto grau de sofrimento para seus 
portadores, gerando comprometimento tanto físico como biopsicossocial. Para o 
tratamento dessa enfermidade, tem-se, atualmente, um único medicamento 
aprovado pela ANVISA com potencial de modificação da doença: a Hidroxiureia 
(HU), fármaco cujo mecanismo molecular de ação para contrabalancear eventos 
fisiopatológicos da Anemia Falciforme são conhecidos, mas seu impacto 
macrodimensional, na Qualidade de Vida (QV) do paciente, ainda é pouco 
esclarecido. Objetivos: verificar o impacto da Hidroxiureia na QV de pacientes 
com Anemia Falciforme, bem como avaliar se o tempo de uso de HU influencia 
na qualidade de vida de pacientes com Anemia Falciforme e testar associação 
entre uso de Hidroxiureia e a presença de manifestações agudas da Anemia 
Falciforme. Métodos: estudo observacional de corte transversal que realizou a 
análise objetiva da qualidade de vida de pacientes adultos com diagnóstico de 
Anemia Falciforme, por meio da aplicação de um questionário internacional, 
validado e específico para QV em Doença Falciforme, o ASCQ-Me® (Adult Sickle 
Cell Quality of Life Measurement), em pacientes atendidos no Centro Estadual 
de Referência às Pessoas com Doença Falciforme, em Salvador-BA. 
Resultados: Os resultados do estudo indicam que, entre os 84 pacientes com 
Anemia Falciforme, mais da metade (58,3%) faz uso de HU, com um tempo 
mediano de uso de 8 anos. Manifestações agudas da doença foram relatadas 
por 75% dos pacientes, sendo a mais frequente a crise vaso-oclusiva (60,7%). A 
análise dos domínios da qualidade de vida mostrou diferença significativa no 
Impacto no Sono e no Histórico Clínico entre usuários e não usuários de HU, 
com escores mais elevados nos que usam a medicação. O escore global de QV 
também foi significativamente maior no grupo em uso de HU. Além disso, na 
análise da QV categorizada em 3 níveis, uma maior proporção de pacientes em 
uso de HU teve boa qualidade de vida, enquanto os não usuários apresentaram 
maior frequência de qualidade de vida ruim. Foi observada correlação inversa 
entre o escore de qualidade de vida e o domínio episódios de dor. Contudo, não 
houve correlação significativa entre o tempo de uso de HU e a QV, nem diferença 
significativa na presença de manifestações agudas da doença entre usuários e 
não usuários de HU. Conclusão: Esse estudo demonstrou que a terapia com 
HU melhora a qualidade de vida do paciente adulto com Anemia Falciforme, 
especialmente no impacto positivo sobre a qualidade do sono. Assim, além da 
melhora em parâmetros laboratoriais, a HU proporciona benefícios mensuráveis 
perceptíveis ao paciente, promovendo uma modificação positiva na evolução da 
doença.  

Palavras-chaves: Anemia Falciforme, Qualidade de Vida, Hidroxiureia 

  



 
 

ABSTRACT 

Introduction: Sickle Cell Anemia (SCA) is one of the most prevalent genetic 

diseases worldwide, with significant numbers in Brazil, yet it has been historically 

neglected, leading to a limited body of literature and scientific research dedicated 

to it. It is a chronic disease whose acute manifestations cause a high degree of 

suffering for patients, resulting in both physical and biopsychosocial impairment. 

Currently, there is only one medication approved by the Brazilian Health 

Regulatory Agency (ANVISA) with the potential to modify the course of the 

disease: Hydroxyurea (HU). The molecular mechanism by which HU 

counterbalances the pathophysiological events of Sickle Cell Anemia is known, 

but its broader impact on patients' Quality of Life (QoL) remains unclear. 

Objectives: To evaluate the impact of Hydroxyurea on the QoL of patients with 

Sickle Cell Anemia, as well as to assess whether the duration of HU use 

influences the quality of life of these patients, and to test the association between 

HU use and the presence of acute manifestations of SCA. Methods: This is a 

cross-sectional observational study that conducted an objective analysis of the 

Quality of Life of adult patients diagnosed with Sickle Cell Anemia, through the 

administration of an international, validated, disease-specific QoL questionnaire, 

the ASCQ-Me® (Adult Sickle Cell Quality of Life Measurement), to patients 

attending the State Reference Center for People with Sickle Cell Disease in 

Salvador, Bahia. Results: The study results indicate that among the 84 patients 

with Sickle Cell Anemia, more than half (58.3%) were using Hydroxyurea (HU), 

with a median usage time of 8 years. Acute manifestations of the disease were 

reported by 75% of the patients, with the most frequent being vaso-occlusive 

crises (60.7%). The analysis of QoL domains showed significant differences in 

Sleep Impact and Clinical History between HU users and non-users, with higher 

scores observed in those using the medication. The overall QoL score was also 

significantly higher in the HU user group. Furthermore, when categorizing QoL 

into three levels, a greater proportion of HU users had good quality of life, 

whereas non-users showed a higher frequency of poor quality of life. There was 

an inverse correlation between the QoL score and the pain episodes domain. 

However, no significant correlation was found between the duration of HU use 

and QoL, nor was there a significant difference in the presence of acute 

manifestations of the disease between HU users and non-users. Conclusion: 

This study demonstrated that HU therapy improves the quality of life of adult 

patients with Sickle Cell Anemia, particularly by positively impacting sleep quality. 

Thus, in addition to improvements in laboratory parameters, HU provides 

measurable benefits that are perceptible to the patient, promoting a positive 

modification in the disease's progression. 

Key-words: Sickle Cell Anemia, Quality of Life, Hydroxyurea  
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1 INTRODUÇÃO 

Definida como a expressão clínica da forma homozigótica do gene associado à 

Hemoglobina S (HbS), a Anemia Falciforme (AF) é uma das doenças hereditárias 

de maior prevalência no mundo(1) e cuja incidência, no Brasil, é estimada em 

cerca de 3500 nascidos vivos por ano(2). Na Bahia, a prevalência é de 1 para 650 

nascidos vivos, sendo o estado brasileiro com maior frequência de indivíduos 

com AF(3). 

Apesar de sua relevância, dadas a alta prevalência e a expressiva 

morbimortalidade a ela associados, a Anemia Falciforme é uma doença 

historicamente negligenciada, tanto do ponto de vista científico, quanto no que 

tange a esforços públicos para conscientização, rastreio, tratamento e 

assistência aos doentes(4,5). Esse descaso secular é, sobretudo, fruto da 

problemática da desigualdade social e da histórica “invisibilização” a que está 

submetida a população negra, uma vez que é nela que está inserida a imensa 

maioria dos casos de AF, com concentração entre os mais pobres e residentes 

de áreas periféricas das grandes cidades. Como consequência, faz-se escasso 

e, em muitos aspectos, desatualizado o panorama científico a respeito da 

Anemia Falciforme, o que alerta para a importância de maiores empenhos 

destinados à produção de conhecimento nesse âmbito. (5,6) 

A falcização dos eritrócitos, principal marco fenotípico da AF(7), tem diversas 

implicações clínicas, incluindo, sobretudo, o desenvolvimento de anemia 

hemolítica crônica e a ocorrência de eventos vaso-oclusivos, responsáveis pelo 

sintoma cardinal da doença: crises álgicas agudas, frequentes e de forte 

intensidade, cujo alívio, por vezes, só é obtido após a internação hospitalar(6). A 

Anemia Falciforme é uma doença crônica, ainda considerada incurável e que 

traz alto grau de sofrimento para seus portadores, com comprometimento físico, 

emocional e social, o que impacta diretamente na qualidade de vida (QV)(8,9). 

Nesse sentido, faz-se fundamental que seja dedicada especial atenção aos 

aspectos biopsicossociais da doença, para muito além do componente 

estritamente biológico, afinal, trata-se de uma patologia para a qual – na grande 

maioria dos casos - não há cura, mas que pode ser manejada de modo a 
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proporcionar a minimização dos impactos sobre a saúde e o bem-estar do 

paciente ao longo de toda a sua vida. 

 A qualidade de vida é um conceito inerentemente associado à percepção que o 

paciente tem acerca de sua própria vida, como um todo. Dada a importância do 

impacto que doenças e intervenções em saúde exercem sobre esse aspecto, a 

Organização Mundial da Saúde (OMS), perante o incremento da prevalência das 

doenças crônicas, estabeleceu o conceito de “qualidade de vida relacionada à 

saúde” (QVRS)(9), dado cuja mensuração, na Anemia Falciforme, se faz 

especialmente útil para melhor compreender e manejar a doença, tendo em vista 

o expressivo comprometimento da integridade física, mental e social dos 

pacientes(8,9). Portanto, a QV faz-se aspecto basilar a ser analisado quando se 

pensa em Anemia Falciforme, principalmente no que tange às medidas 

terapêuticas adotadas. 

Nessa perspectiva, sabe-se que, até o momento, o medicamento mais utilizado 

no mundo para tratar AF e único até então aprovado pela ANVISA com potencial 

modificador da doença é a Hidroxiureia (HU) (7), fármaco que age aumentando a 

produção de hemoglobina fetal (HbF), o que diminui a polimerização da HbS - 

responsável pela falcização da hemácia –, além de reduzir a hemólise e 

inflamação crônicas, estimular a produção de óxido nítrico e diminuir a adesão 

celular, promovendo, assim, melhora clínica do paciente, com redução da 

morbimortalidade associada à doença(2,10). No entanto, apesar da comprovada 

eficácia e da inegável importância dessa alternativa, a literatura a respeito da 

terapia com Hidroxiureia na Anemia Falciforme ainda é exígua e os impactos 

desse medicamento em vários componentes macro e microdimensionais da 

doença, como a qualidade de vida do paciente, continuam muito pouco 

esclarecidos. 

Nesse sentido, esse estudo visa avaliar se o benefício clínico da HU manifesta-

se com impacto positivo concreto e perceptível para os pacientes, traduzindo-se 

em melhora na qualidade de vida. Analisar de que forma se dá essa implicação 

do tratamento com HU é de grande importância para a compreensão integral da 

aplicabilidade desse fármaco como terapia medicamentosa na Anemia 

Falciforme.  
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2 OBJETIVOS 

2.1  Objetivo primário  

Verificar o impacto da Hidroxiureia na qualidade de vida de pacientes com 

Anemia Falciforme. 

2.2 Objetivos secundários  

Avaliar se o tempo de uso de Hidroxiureia influencia na qualidade de vida dos 

pacientes com Anemia Falciforme.  

Testar associação entre uso de Hidroxiureia e a presença de manifestações 

agudas da Anemia Falciforme.  

 

 

  



11 
 

3 REVISÃO DE LITERATURA  

3.1 Anemia Falciforme 

A Anemia Falciforme (AF) é a doença de maior relevância clínica dentro do 

espectro das doenças falciformes, o qual também é composto pela Talassemia 

Beta e por outras condições mais raras. É definida como Doença Falciforme a 

enfermidade genética e hereditária de caráter autossômico recessivo causada 

por uma mutação no gene que produz a hemoglobina A (HbA), originando 

hemoglobinas mutantes, como a HbS, a “S/BetaTAL” (S beta-talassemia), a 

HbSC, HbSD, HbSE, entre outras, causando defeitos na estrutura ou na síntese 

da hemoglobina(7,11) . 

Já a AF, especificamente, é definida pela presença do gene HbS em homozigose 

(genótipo HbSS), ou seja, condição em que o indivíduo recebe de cada um de 

seus genitores um gene para a hemoglobina S. É oportuna a ressalva de que, 

quando em heterozigose, o gene HbS determina apenas a condição denominada 

traço falciforme, que não configura uma doença e geralmente não apresenta 

manifestações fenotípicas clinicamente observáveis (11). A hemoglobina S (HbS) 

resulta da substituição do ácido glutâmico pela valina na sexta posição da cadeia 

β-globina da hemoglobina, no braço curto do cromossomo 11 (12). 

3.1.1 Epidemiologia 

Essa é uma doença presente em todos os continentes, como consequência das 

migrações populacionais, mas, no que tange à epidemiologia, chama a atenção 

a sua distribuição assimétrica no Brasil e no mundo, dada a maior concentração 

no continente africano e nas populações afrodescendentes fora dele.  

No Brasil, a maior prevalência da AF ocorre nas regiões Norte e Nordeste, onde 

há maior número de negros (pretos e pardos). Conforme apontou o Ministério da 

Saúde em 2012, a cada ano 3000 nascidos vivos são diagnosticados com 

Anemia Falciforme no Brasil, sendo que, na Bahia - estado brasileiro com maior 

prevalência de AF – a proporção é de 1 para 650 nascidos vivos.(3,7). Projeções 

demográficas estimam que o número anual de recém-nascidos com AF em todo 

o mundo passará de 400.000 até 2050(13) . 
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3.1.2 Fisiopatologia e gravidade da Anemia Falciforme 

A hemoglobina S (HbS) - resultante da mutação no gene produtor de 

hemoglobina -, quando desoxigenada, perde sua conformação quaternária e 

assume uma estrutura primária (polimerização), além de tornar-se insolúvel, o 

que resulta num dano irreversível à estrutura eritrocitária, que deixa de ser um 

disco bicôncavo para adquirir uma forma rígida e semelhante à de uma foice, 

fenômeno da ertitrofalciformação (ou falcização da hemácia), ao qual foi 

atribuído o nome da doença. Os eritrócitos ditos “falcêmicos” sofrem alterações 

de membrana e são removidos e destruídos no interior dos vasos, no processo 

de hemólise intravascular - hoje reconhecido como um dos fatores centrais da 

fisiopatogenia da AF -, ocasionando anemia hemolítica crônica, além de alterar 

o metabolismo do óxido nítrico, o que interfere na mecânica endotelial dos vasos 

e gera vasculopatia proliferativa e maior ativação plaquetária e leucocitária (14). 

Dessa forma, a eritrofalciformação, a vasculopatia proliferativa, o estado 

inflamatório crônico e a hipercoagulabilidade configuram-se como pilares 

fisiopatogênicos da vaso-oclusão típica da Anemia Falciforme, evento 

responsável pelos principais sinais e sintomas da doença: crises álgicas agudas 

e intensas - responsáveis por mais de 70% dos cuidados intensivos de pacientes 

com AF(12) -, comprometimentos cardiopulmonares como a Síndrome Torácica 

Aguda, infartos, AVCs e embolia pulmonar, além da predisposição a infecções e 

outras manifestações clínicas aguda e crônicas. 

Observa-se, pois, que a Anemia Falciforme se apresenta enquanto condição 

crônica que promove alto grau de sofrimento ao portador, ao passo que também 

é responsável por eventos agudos e potencialmente fatais, o que resulta nas 

altas taxas de morbidade e mortalidade. Assim, embora a gravidade clínica seja 

variável a depender da expressão de diversos modificadores genéticos, a 

expectativa de vida geral na AF junto às outras expressões genéticas da Doença 

Falciforme é reduzida em 30 anos em relação à população geral, mesmo para 

aqueles submetidos a tratamento (15). 

Nesse panorama, um estudo realizado por Loureiro e Rosenfeld (2005)(16), 

analisou as internações por Doença Falciforme no Brasil, tendo confirmado a 

morbidade elevada entre a população jovem e a predominância de óbitos entre 
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adultos e jovens. O estudo destaca que a Bahia possui a média mais precoce de 

idade dos casos que evoluíram para óbito, que é de 26,5 anos. (5) 

 

3.2 A Anemia Falciforme enquanto um problema de saúde pública 

historicamente negligenciado no Brasil  

A mutação que leva à Anemia Falciforme surgiu há cerca de 50 a 100 mil anos, 

no continente africano, onde se perpetuou devido às condições ambientais e 

genéticas que favoreciam a sobrevivência dos portadores de traço falciforme 

(HbS em heterozigose), e, com a massiva extradição forçada da população 

africana para ser escravizada em países como os Estados Unidos e o Brasil, a 

AF espalhou-se pelo mundo, permanecendo sempre majoritariamente presente 

entre os afrodescendentes. No Brasil, o processo de exploração da população 

negra por meio da escravização, que durou mais de 3 séculos, condenou esses 

indivíduos a uma intensa segregação social e econômica, refletida hoje num 

cenário em que, conforme apontou em 2019 o IBGE, dos 13,5 milhões de 

brasileiros vivendo em extrema pobreza, 75% são negros (pretos ou pardos)(4,5). 

Como consequência disso, a Anemia Falciforme – presente em cerca de 8% dos 

negros no Brasil - está inserida num contexto de profundas desigualdades 

sociais, em que as pessoas da raça negra vivem as repercussões desse 

processo, que vão se perpetuando ao longo da história. No Brasil, os estratos 

populacionais afrodescendentes acumulam os piores indicadores sociais de 

escolaridade, emprego, renda e moradia, criando um cenário em que a pobreza 

e a doença convergem de modo a compor um quadro sanitário no qual a 

mortalidade precoce na AF é gritante, com a maioria dos óbitos entre a 2ª e a 3ª 

década de vida(4). Assim, a Anemia Falciforme constitui um inegável problema 

de Saúde Pública no país, especialmente no estado da Bahia, que conta com a 

maior proporção de negros e, consequentemente, maior prevalência da doença. 

Por essa razão, essa enfermidade está incluída na lista do Ministério da Saúde 

de doenças e agravos relevantes que são mais comuns na população negra. 

Além disso, a invisibilidade social com que sofrem as parcelas pobre e negra no 

Brasil também se faz presente no que tange à saúde, estabelecendo um cenário 

em que os problemas sanitários típicos dessas camadas sociais são 
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negligenciados, como ocorre com a Anemia Falciforme, por conta da “predileção 

étnica” da doença por afrodescendentes. Afinal, a despeito da alta prevalência e 

da importância clínica que assume no Brasil, a Anemia Falciforme nunca foi alvo 

da devida atenção do ponto de vista de investimento público em assistência, 

estudo científico, conscientização, rastreio ou tratamento, e, apesar dos recentes 

avanços – especialmente nas últimas duas décadas – é, ainda, uma doença 

muito pouco explorada cientificamente e alvo de muita desinformação entre a 

população, inclusive entre os profissionais de saúde, como apontam os 

estudos(5,7,15). 

Um estudo feito por pesquisadores da FAPESP no Hemocentro da Universidade 

de Campinas (UNICAMP) em 1992 apontou a Anemia Falciforme como “grave 

problema de saúde pública no Brasil”, com dados como o de que a sobrevivência 

média do brasileiro com AF era de 16,4 ± 12,1 anos(6). No entanto, como o 

avanço na dedicação pública a esse tema nunca foi proporcional à sua 

relevância no país, apenas em 2004 foi criado, pelo Ministério da Saúde, a 

Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doença Falciforme e 

outras Hemoglobinopatias, como fruto de uma antiga reivindicação da população 

negra. As lacunas deixadas por tantos anos de negligência pública ainda são 

nítidas no que tange à AF, e a doença ainda está longe de alcançar a visibilidade 

que precisa.  

 

3.3 Anemia Falciforme e Qualidade de Vida 

A Organização Mundial da Saúde (OMS) define Qualidade de Vida (QV) como 

sendo “a percepção do indivíduo de sua posição na vida, no contexto da cultura 

e sistema de valores no qual ele vive e em relação a seus objetivos, expectativas, 

padrões e seus interesses”. Portanto, é uma definição que engloba, desde o 

estado de saúde, a interação com o meio ambiente, os recursos econômicos 

disponíveis, os relacionamentos interpessoais, dentre outros aspectos 

essenciais à vida humana. (9,17) 

Com o desenvolvimento tecnológico e as mudanças nos padrões de vida das 

pessoas nas últimas décadas, houve o incremento da expectativa de vida e da 
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prevalência de doenças crônico-degenerativas(17). Diante disso, percebeu-se, 

com o passar do tempo, a importância da qualidade de vida no conhecimento 

científico, uma vez que permite uma melhor avaliação do impacto global das 

doenças crônicas sobre os pacientes. Nesse contexto, a OMS passou a 

considerar também a Qualidade de Vida Relacionada à Saúde (QVRS), conceito 

que se refere, mais especificamente, a como a saúde do indivíduo afeta sua vida 

nas diferentes dimensões dela, permitindo, assim, um melhor delineamento de 

metas das abordagens e planos terapêuticos a serem destinados em cada 

doença, sobretudo nas crônicas. 

O que se percebe, no entanto, é que a compreensão da importância da QV no 

âmbito da saúde é algo recente e ainda pouco difundido e aplicado na prática 

médica, haja vista a reiterada priorização dos aspectos meramente biológicos 

das doenças em detrimento da análise multidimensional e subjetiva do paciente. 

Esse modelo de abordagem ‘biologicista’ restrita e ultrapassada acaba por deixar 

passarem despercebidos inúmeros aspectos inerentes ao processo saúde-

doença que são os pilares a verdadeiramente definir o impacto de uma 

enfermidade ou uma intervenção médica como fator de melhora ou piora na vida 

do paciente. A análise da QVRS, por sua vez, representa o avanço em direção 

a uma verdadeira compreensão de como a saúde do paciente se traduz em sua 

vida.  

Na Anemia Falciforme, bem como em demais doenças crônicas, os aspectos 

psicossociais afetam a adaptação emocional e social dos portadores durante 

toda a sua vida. O caráter de cronicidade inerente à AF impacta tanto direta como 

indiretamente a capacidade funcional de uma pessoa, além, é claro, do seu 

estado psicossocial como um todo. Assim, na fase adulta, problemas 

socioeconômicos, como o desemprego, podem se fazer presentes, além de 

problemas emocionais e psicológicos, incluindo as dificuldades nos 

relacionamentos, a baixa autoestima e preocupação com a própria saúde. Além 

disso, os portadores de AF convivem com a instabilidade da doença e 

apresentam períodos de ‘reagudização’ periódica, nos quais se registra a 

exacerbação dos sinais e sintomas, como as intensas crises álgicas, que, 
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conforme os estudos apontam, estão significativamente associadas a piora na 

qualidade de vida(5,9,11). 

Compreender a percepção do indivíduo com doença crônica sobre sua QV 

possibilita conhecer os processos de ajustamento necessários diante da 

cronicidade da doença e criar subsídios que fundamentem as intervenções dos 

profissionais de saúde(9) . Inquestionavelmente, a manutenção da boa qualidade 

de vida é um desafio para os pacientes com AF. Diante disso, a QV se destaca 

como uma meta a ser alcançada por pacientes, familiares e profissionais de 

saúde, configurando, portanto, um aspecto fundamental a ser analisado quando 

se fala em eficácia de determinada abordagem terapêutica para a doença, como 

é o caso da Hidroxiureia. Afinal, no que tange a doenças crônicas e à forma como 

elas impactam a vida do enfermo, só se pode afirmar que um tratamento oferece 

real benefício clínico se esse for traduzido em melhora mensurável pelo paciente 

em sua própria vida (7,10). 

 

3.4 Hidroxiureia na Anemia Falciforme 

No que tange ao tratamento para Anemia Falciforme, o que ganha destaque 

absoluto – sobretudo no cenário nacional -, hoje, é a Hidroxiureia (HU). Utilizado, 

originalmente, para o tratamento de alguns tipos de câncer, o medicamento teve 

seu uso ‘off-label’ para tratar Anemia Falciforme descoberto na década de 80, 

nos Estados Unidos(2). Hoje, é tido como pilar maior da terapia modificadora da 

doença(7). 

A Hidroxiureia é um antimetabólito que inibe seletivamente a enzima 

ribonucleosídeo difosfato redutase, impedindo a conversão de ribonucleotídeos 

em desoxirribonucleotídeos, interrompendo o ciclo celular na fase G1/S e, 

portanto, tem atividade de sensibilização à radiação, mantendo as células na 

fase G1 e interferindo no reparo do DNA. Na Anemia Falciforme, esse 

medicamento aumenta os níveis de hemoglobina fetal (HbF) e o conteúdo líquido 

dos eritrócitos, agindo sobre a deformabilidade das células falciformes e 

alterando a adesão dos glóbulos vermelhos ao endotélio(10). Seu principal 

mecanismo de ação na AF está na elevação dos níveis de HbF, o que, 

comprovadamente, provoca a diminuição da polimerização de hemácias 
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defeituosas, diminuindo, portanto, o risco de eventos vaso-oclusivos. Um estudo 

norte-americano multicêntrico denominado Cooperative Study of Sickle Cell 

Disease (CSSCD), de 1994, observou que as pessoas com AF que 

apresentavam valores de Hb fetal maior que 8% sobreviviam mais do que 

aqueles com um valor abaixo desse ponto de corte. (2,7) 

Observa-se, então, que é comprovada a segurança e a eficácia da Hidroxiureia 

como terapia modificadora da fisiopatogênese das principais complicações da 

AF. No entanto, apesar da redução dos sintomas já indicar uma provável melhora 

na Qualidade de Vida, pouco se encontra, na literatura, sobre reais impactos 

dessa terapia na QV dos indivíduos que apresentam Anemia Falciforme, assim 

como não há informações conclusivas sobre variáveis no uso dessa terapia que 

podem vir a interferir em seus possíveis impactos na qualidade de vida desses 

pacientes, a exemplo do tempo de uso.  
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4 MÉTODOS 

4.1 Desenho de estudo 

Estudo observacional de caráter transversal, analítico. 

4.2 Local e período do estudo 

O estudo foi realizado com pacientes da Fundação de Hematologia e 

Hemoterapia do Estado da Bahia (HEMOBA)/Centro de Referência às Pessoas 

com Doença Falciforme, instituição ligada à Secretaria de Saúde-SESAB para 

atendimento de pacientes do SUS da cidade de Salvador – BA. 

4.3 População  

4.3.1 População alvo  

Pacientes adultos portadores de Anemia Falciforme. 

4.3.2 População acessível  

Pacientes adultos portadores de AF acompanhados no Centro Estadual de 

Referência às Pessoas com Doença Falciforme, instituição vinculada ao 

HEMOBA, em Salvador-BA. 

4.3.3 Cálculo de tamanho amostral 

Considerando que, no grupo sem uso Hidroxiureia, 55% dos indivíduos teriam 

escore de qualidade de vida global inferior ao desejável para definir boa 

qualidade de vida, e que, no grupo com Hidroxiureia, 20% teriam escore global 

inferior ao desejável para definir boa qualidade de vida, utilizando-se da regra 

das proporções, para um alfa bidirecional de 0,05 e beta de 0,20, foram 

necessários no mínimo 34 indivíduos por grupo.  

4.3.4 Critérios de inclusão 

- Ter Hb SS diagnosticado por sequência de DNA, eletroforese de Hb e/ou 

cromatografia líquida de alta performance; 

- Ter entre 18 e 65 anos. 

4.3.5 Critérios de exclusão 

- Outras hemoglobinopatias; 
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- Síndromes genéticas associadas; 

- Diabetes Mellitus; 

 

4.4 Coleta de dados 

4.4.1 Instrumento da coleta de dados 

Foi utilizado, como instrumento para a coleta de dados do estudo, o questionário 

ASCQ-Me® (Adult Sickle Cell Quality of Life Measurement) (ANEXO A), 

ferramenta de pesquisa desenvolvida em 2005 pela American Institutes for 

Research (AIR) junto à National Heart, Lung, and Blood Institute (NHLBI), voltada 

especificamente para adultos com Doença Falciforme, e que se utiliza de 

perguntas que avaliam qualitativa e quantitativamente a qualidade de vida dessa 

população, por meio da análise do impacto físico, social e emocional da Doença 

Falciforme conforme a percepção individual do próprio paciente. Não existe 

versão oficial desse questionário disponível em língua portuguesa, então, a fim 

de garantir a compreensão dos pacientes, as perguntas foram traduzidas 

livremente pelos autores do estudo para o português (APÊNDICE B). 

4.4.2 Metodologia da coleta de dados 

A coleta de dados foi feita a partir de fonte primária, por meio da aplicação do 

referido questionário, de maneira presencial, no ambulatório do Centro Estadual 

de Referência às Pessoas com Doença Falciforme, instituição vinculada ao 

HEMOBA, em Salvador-BA. Os pacientes foram selecionados para inclusão na 

pesquisa e entrevistados conforme os critérios de inclusão e exclusão,  tendo 

sido incluídos todos os pacientes que, após momento de consulta ambulatorial 

no local, concordaram em participar da pesquisa, preencheram o Termo de 

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e disponibilizaram-se a responder os 

questionamentos para preenchimento da ficha-padrão de identificação e de 

dados clínicos (APÊNDICE A), além do questionário de qualidade de vida 

(ASQC-Me®). 

Foi percebida grande dificuldade de compreensão do questionário ASCQ-Me por 

parte dos pacientes, devido ao baixo nível de escolaridade, então, foi necessário 

que os autores do estudo aplicassem o questionário ao paciente, lendo as 
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perguntas e as alternativas integralmente e deixando que o entrevistado 

indicasse a resposta de escolha. A aplicação do questionário foi feita sem que 

houvesse, por parte do entrevistador, qualquer conhecimento prévio a respeito 

do uso ou não de Hidroxiureia pelo paciente, obtendo-se essa informação 

apenas após o completo preenchimento do instrumento, no momento de 

preencher a ficha clínica.  

4.5 Variáveis do estudo  

As variáveis categóricas estudadas foram: Sexo (F ou M), presença de 

manifestações agudas da AF, uso de Hidroxiureia, qualidade de vida 

(categorizada), crise vaso-oclusiva, Síndrome Torácica Aguda, AVC, embolia 

pulmonar, úlcera em membros inferiores, sequestro esplênico, priapismo, 

osteomielite e necessidade de transfusão de hemácias. 

As variáveis contínuas estudadas foram: idade (anos), tempo de uso da 

Hidroxiureia (anos), escore de qualidade de vida (pontuação bruta), impacto 

emocional (pontuação bruta), impacto da dor (pontuação bruta), impacto no sono 

(pontuação bruta), impacto na vida social (pontuação bruta), rigidez articular 

(pontuação bruta), episódios de dor (pontuação bruta) e histórico clínico 

(pontuação bruta).  

O uso de Hidroxiureia foi analisado como variável preditora e a qualidade de 

vida, como desfecho.  

A qualidade de vida é avaliada pelo instrumento aplicado – o questionário ASCQ-

Me® – a partir de 7 domínios que a compõem, havendo para cada um uma 

pontuação obtida enquanto variável numérica, contínua, que representa a soma 

das pontuações de cada pergunta respondida no domínio em questão, sendo 

que dois deles (Episódios de dor e Histórico clínico) têm uma mecânica de 

pontuação “invertida” em relação ao demais, de modo que, quanto maior a 

pontuação, melhor o resultado, enquanto nos demais 5 domínios, uma 

pontuação mais alta indica pior resultado, ou seja, maior prejuízo causado pela 

Anemia Falciforme nesse aspecto da QV. 

Considerando o escore global de qualidade de vida como resultado da soma 

bruta das pontuações dos questionários de Impacto Emocional, Impacto da Dor, 



21 
 

Impacto no Sono, Rigidez Articular e Impacto na Vida Social, que são os 5 

subitens do ASCQ-Me cuja maior pontuação indica melhor desempenho, foi 

calculada a mediana e o intervalo-interquartil da pontuação da amostra total no 

escore global de QV, e esses valores foram categorizados em 3 níveis com base 

na distribuição: todos os pacientes com escore igual ou superior ao do percentil 

75 foram classificados em “qualidade de vida boa”, o intervalo entre os percentis 

25 e 75 corresponde a “qualidade de vida razoável” e as pontuações iguais ou 

inferiores ao valor do percentil 25 foram consideradas “qualidade de vida ruim”.  

4.6 Análise estatística 

A partir dos dados coletados, foi construído um banco de dados no programa 

REDCap e a análise dos dados com realização de cálculos estatísticos foi feita 

no programa IBM SPSS (Statistical Package for the Social Sciences), versão 

14.0. 

Quanto à distribuição de dados, essa foi avaliada por meio do teste de 

Kolmogorov-Smirnov, e, então, as variáveis contínuas, quando em distribuição 

normal, foram descritas pela média e por desvio padrão, ao passo que as de 

distribuição não normal foram descritas por mediana e intervalo interquartil. As 

variáveis categóricas foram descritas por proporção e frequências simples.  

Os pacientes foram divididos em dois grupos quanto a uso e não uso de 

Hidroxiureia e foi realizada a análise comparativa desses grupos (variável 

categórica binária) em relação a cada domínio da qualidade de vida (variáveis 

contínuas), utilizando o Teste-T de Student para os domínios que apresentaram 

distribuição normal e Teste de Mann-Whitney para a associação com os 

domínios de distribuição não normal.  

Também foi testada possível associação entre uso de Hidroxiureia (categórica) 

e a presença de manifestações agudas da AF (categórica), utilizando o teste do 

Qui-Quadrado.  

Obtendo-se o escore de qualidade de vida enquanto variável numérica 

(contínua) e de distribuição não normal, foi realizado o teste não paramétrico de 

Mann-Whitney para comparar as medianas dessa pontuação quanto ao uso e 

não uso de Hidroxiureia (variável categórica binária). 
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Além disso, através do teste do Qui-Quadrado, foi analisada, entre os que usam 

e os que não usam HU, a diferença na qualidade de vida enquanto variável 

categorizada em 3 níveis.  

Por fim, realizou-se o teste de correlação bivariada e não paramétrica de 

Spearman para correlacionar a qualidade de vida, enquanto variável contínua, 

com a pontuação no domínio “episódios de dor”, variável também contínua, bem 

como para testar possível correlação da qualidade de vida com o tempo de uso 

de Hidroxiureia (ambas numéricas e de distribuição assimétrica). 

4.7 Aspectos éticos 

Esse estudo é um trabalho que integra o projeto guarda-chuva intitulado 

“estratégias de avaliação multidimensional dos efeitos da hidrixiureia (hu) nos 

agravos de saúde de indivíduos com Anemia Falciforme (AF)”, o qual foi 

submetido e aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) da Fundação 

Bahiana para Desenvolvimento das Ciências  (CAAE: 29126120.6.0000.5544; 

parecer de número 4.000.668, de 2020 (ANEXO B)), e os pesquisadores 

envolvidos se comprometeram a seguir todas as determinações das resoluções 

466/12 e 510/16 do Ministério da Saúde. Todos os participantes alocados na 

pesquisa leram e assinaram, previamente, o TCLE referente ao projeto guarda-

chuva do qual esse estudo faz parte, tendo sido também disponibilizada para o 

paciente uma via do documento assinado por ambas as partes.  

Os possíveis riscos relacionados à pesquisa são os que dizem respeito à 

privacidade e ao constrangimento. Para prevenir, todos os questionários foram 

aplicados de maneira reservada, de modo que apenas os pesquisadores 

responsáveis e cada paciente em questão estivessem cientes e tivessem acesso 

ao momento da coleta de dados. Além disso, é assegurado o sigilo quanto à 

identificação do sujeito e os dados são arquivados no armário exclusivo sob a 

responsabilidade do pesquisador principal no período de dez anos, e após esse 

período as informações serão incineradas. A participação dos pacientes foi 

voluntária e não envolveu custo ou ganho financeiro algum para eles. O nome 

de cada paciente foi e permanecerá preservado em anonimato e todos 

resultados foram usados para fins científicos ou didáticos.  
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Os benefícios se relacionam a fornecer informações aos participantes, relativas 

aos resultados das avaliações, e foram informados os benefícios e limitações do 

uso da HU. Também ao final da pesquisa os participantes receberam um 

relatório relativo à sua condição clínica. O conhecimento obtido com a pesquisa 

poderá fornecer bases científicas para novos investimentos terapêuticos. Os 

resultados obtidos foram divulgados independentemente de serem favoráveis ou 

não, garantido sempre o anonimato do participante. 
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5 RESULTADOS  

A amostra do estudo é composta por 84 pacientes, sendo que, desses, 51,2% 

(43) são do sexo feminino e 48,8% (41), masculino, e a mediana da idade nessa 

amostra foi 29 anos, sabendo que só foram incluídos pacientes maiores de 18 e 

menores de 65 anos, conforme os critérios pré-estabelecidos. Além disso, pouco 

mais da metade - 58,3% - desses pacientes relataram fazer uso de Hidroxiuréia 

para tratamento da Anemia Falciforme. A presença de manifestações agudas da 

AF – ou seja, ocorrência, nos últimos 12 meses, de pelo menos um episódio de 

crise álgica vaso-oclusiva, Síndrome Torácica Aguda, AVC, embolia pulmonar, 

úlcera em membros inferiores, infeções recorrentes, sequestro esplênico, 

priapismo, osteomielite ou necessidade de transfusão de hemácias –, foi 

relatada por 75% do total de pacientes da amostra. Além disso, a mediana do 

tempo de uso da HU foi de 8 anos (Tabela 1). 

Tabela 1 – Variáveis clínicas e demográficas de pacientes com Anemia Falciforme atendidos no 
Centro Estadual de Referência às Pessoas com Doença Falciforme. Salvador, Bahia, 2024 

Variáveis Grupo total (n= 84) 

Idade (anos)  29 [23,00-37,75] 
 

Sexo (%)  
        Feminino  51,2% 
        Masculino 48,8% 

 
Uso da Hidroxiureia (%) 58,3% 
  
Presença de manifestações agudas da AF (%) 75,0% 
  
Tempo de uso da Hidroxiureia (anos) 8,0 [4,5-10,0] 
  

Fonte: próprio autor 

 

Analisando a distribuição dos tipos de manifestação aguda em proporção, 

considerando apenas os pacientes que relataram presença de alguma 

manifestação, observou-se que a mais frequente foi crise vaso-oclusiva (60,7%), 

seguida por necessidade de transfusão sanguínea (17,9%), Síndrome Torácica 

Aguda (9,5%) e úlcera em membros inferiores (8,3%), ao passo que as outras 

manifestações foram relatadas por 13,1% desses pacientes. 

Foi feita a análise individual de cada um dos 7 domínios da qualidade de vida 

em relação a uso e não uso de Hidroxiureia. Nessa comparação, foi obtida 

diferença estatisticamente significativa no Impacto no Sono (melhor no grupo em 

uso de HU) e no Histórico clínico (pior no grupo em uso de HU) (Tabela 2). 
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Tabela 2 – Distribuição dos domínios da qualidade de vida em relação a uso de Hidroxiuréia em 
pacientes com Anemia Falciforme atendidos no Centro Estadual de Referência às Pessoas com 
Doença Falciforme. Salvador, Bahia, 2024 
 

Domínios  Uso de Hidroxiuréia P 

 Sim 
(n=49) 

Não 
(n=35) 

 

 

Impacto emocional  21,00 [16,12-23,87] 20 [13,75-22,50] 0,259 
 

Impacto na vida 
social  
 

 
19,00 [15,00-22,00] 

 
19,00 [13,00-22,00] 

 
0,335 

Impacto no sono  21,00 [18,00-24,00] 16,00 [13,00-21,00] 0,000 
 

Impacto da dor 25,00 [25,00-25,00] 25,00 [25,00 -25,00] 0,838 
 

Rigidez articular 25,00 [21,00-25,00] 25,00 [19,00-25,00] 0,422 
 

Episódios de dor 21,50 [19,00-24,00] 22,00 [18,00-26,00] 0,792 
 

Histórico clínico 2,00 [1,00-2,50] 1,00 [0,00-2,00] 0,021 

Fonte: próprio autor 
 

 
Considerando o escore global de qualidade de vida como resultado da soma 

bruta das pontuações dos questionários de Impacto Emocional, Impacto da Dor, 

Impacto no Sono, Rigidez Articular e Impacto na Vida Social, que são os 5 

subitens do ASCQ-Me® cujas mecânicas de pontuação são equivalentes, foi 

comparada a mediana do escore global de QV entre usuários e não usuários de 

Hidroxiureia. Observou-se diferença estatisticamente significativa (p=0,012), 

sendo a mediana do grupo em uso da HU igual a 108,75 e a dos que não usam, 

98,00 (Gráfico 1). 

Gráfico 1 – Mediana do escore de qualidade de vida em relação a uso e não uso de Hidroxiureia 
em pacientes com Anemia Falciforme atendidos no Centro Estadual de Referência às Pessoas 
com Doença Falciforme. Salvador, Bahia, 2024 

 

Fonte: próprio autor 
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Tomando como base a distribuição dos escores de Qualidade de Vida em toda 

a amostra do estudo, essa variável foi categorizada em 3 níveis a partir dos 

percentis 25 e 75 e da mediana dessa pontuação entre todos os pacientes, 

dividindo-os em 3 categorias: QV boa, QV razoável e QV ruim. Nesse sentido, 

foi feita uma análise da distribuição dos pacientes nesses 3 níveis, comparando 

entre uso e não uso de Hidroxiureia. Observou-se uma maior proporção de 

pacientes com QV boa no grupo que usa Hidroxiureia (34,7%, contra 11,4% no 

grupo que não usa), além de uma menor proporção de pacientes com QV ruim 

entre esses que usam o medicamento (20,4% contra 31,4% no grupo que não 

usa), com valor de p < 0,05 (Gráfico 2). 

 

 
Gráfico 2 – Associação entre uso ou não uso de Hidroxiureia e nível de qualidade de vida em 
pacientes com Anemia Falciforme atendidos no Centro Estadual de Referência às Pessoas com 
Doença Falciforme. Salvador, Bahia, 2024 

 
Fonte: próprio autor 
 

 

Ao correlacionar o escore de Qualidade de Vida e a pontuação no domínio 

Episódios de Dor, foi obtida uma correlação inversa, de coeficiente igual a -0,330, 

com valor de p<0,05 (Gráfico 3). 
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Gráfico 3 – Dispersão do escore global de Qualidade de Vida em relação ao escore no domínio 
Episódios de Dor em pacientes com Anemia Falciforme atendidos no Centro Estadual de 
Referência às Pessoas com Doença Falciforme. Salvador, Bahia, 2024 

 
Fonte: próprio autor 

Na análise de possível correlação entre o escore de Qualidade de Vida e o tempo 

de uso de Hidroxiureia, em anos (considerando apenas os pacientes usuários da 

medicação), não se observou correlação entre as duas variáveis (p=0,827). 

Foi testada, por fim, a associação entre a presença de manifestações agudas da 

Anemia Falciforme em relação a uso e não uso de Hidroxiureia, não havendo 

diferença estatisticamente significativa (p=0,701). 
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6 DISCUSSÃO 

No limitado conjunto de estudos que avaliam a qualidade de vida em indivíduos 

adultos com Anemia Falciforme, este se destaca como pioneiro na utilização de 

um instrumento específico de avaliação da QV nessa patologia para avaliar o 

efeito do uso da Hidroxiureia, análise fundamental no avanço científico rumo à 

compreensão plena dos efeitos dessa terapia.  

No que se refere às particularidades da amostra selecionada para esse estudo, 

destaca-se que, dentre os pacientes entrevistados, 75% relataram a presença 

de manifestações agudas da doença, evidenciando que a amostra é composta 

majoritariamente por indivíduos em estado atual de sofrimento clínico decorrente 

da Anemia Falciforme. Esse dado é condizente com a expectativa, uma vez que 

reflete o perfil dos indivíduos que procuram atendimento em um centro de 

referência. Além disso, aproximadamente 58% da população avaliada nessa 

pesquisa relatou estar em tratamento com Hidroxiureia, o que corrobora o 

objetivo previamente estabelecido de garantir uma distribuição balanceada entre 

usuários e não usuários do fármaco.  

Quanto à avaliação da qualidade de vida entre o grupo que usa e o que não usa 

a Hidroxiureia, observou-se que, na análise isolada de cada domínio investigado 

pelo questionário, houve diferença significativa em dois deles: o Histórico Clínico 

e o Impacto no Sono. Esse primeiro, cujo desempenho foi pior no grupo que usa 

o medicamento, trata-se de uma lista de complicações agudas e crônicas da 

Anemia Falciforme ocorridas ao longo da vida do paciente. Assim, a maior - e, 

portanto, menos favorável - pontuação entre os usuários da HU, provavelmente, 

deve-se às exigências estabelecidas pelo Ministério da Saúde no mais recente 

protocolo clínico (7), para indicação de um paciente a uso de Hidroxiureia, que 

são critérios crônicos e/ou agudos de gravidade da doença, como retinopatia e 

eventos isquêmicos. 

No domínio Impacto no Sono, observou-se maior pontuação (portanto, pior 

desempenho) entre os que não usam Hidroxiureia, o que possivelmente reflete 

uma série de alterações que a Hidroxiureia propicia a nível celular, como o 

aumento dos níveis de Hemoglobina fetal e a vasodilatação pulmonar por 

elevação dos níveis de óxido nítrico (10,18). Essas modificações melhoram a 
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oxigenação e a capacidade respiratória, reduzindo sintomas como a dispneia, 

que, conforme demonstrado por estudos, é um inequívoco fator comprometedor 

da qualidade do sono em pacientes com anemia falciforme, por gerar os 

conhecidos distúrbios do sono, muito prevalentes nessa população (19–21). Além 

disso, um mecanismo plausível para esse achado é o impacto psicológico 

positivo gerado pelo acompanhamento médico e pela adesão às terapias 

prescritas, que tendem a proporcionar ao paciente uma maior sensação de 

segurança e redução dos níveis de ansiedade por saber que está recebendo um 

tratamento adequado. 

A análise do escore global de qualidade de vida na amostra desse estudo 

evidenciou melhor desempenho entre os usuários de Hidroxiureia, com diferença 

estatisticamente significativa tanto na comparação das medianas desse escore, 

como na análise mais específica, categorizada em 3 níveis de qualidade de vida. 

Esse resultado é consoante o que é evidenciado por estudos anteriores acerca 

do impacto da Hidroxiureia na AF, que enfatizam seu potencial como droga 

modificadora da doença e sugerem melhora na qualidade de vida, ainda que de 

maneira indireta (ou seja, assumindo uma melhora na QV a partir da melhora em 

manifestações da doença) ou com uso de instrumento de QV não específico para 

Anemia Falciforme, como no estudo realizado por Ballas e colaboradoes, que 

demonstra melhora de alguns aspectos da QV em pacientes adultos que já 

sofrem de AF moderada a grave. (10,22) 

Nos estudos disponíveis acerca do impacto da Hidroxiureia na AF, está bem 

estabelecido seu papel na redução da ocorrência de complicações agudas da 

doença, sobretudo as crises álgicas vaso-oclusivas (10,18,22,23). No entanto, nesse 

estudo, não foi obtida diferença no relato de manifestações agudas entre uso e 

não uso de Hidroxiureia, a despeito do uso continuado do fármaco (tempo 

mediano de uso de 8 anos na amostra). Esse achado pode estar associado ao 

fato de a população desse estudo ser inteiramente composta por pacientes em 

atendimento ambulatorial em um centro estadual de referência em doença 

falciforme, serviço que é, majoritariamente, procurado pelo paciente em estado 

atual de sofrimento decorrente da doença, independentemente do uso ou não da 

Hidroxiureia. Assim, é esperado que os pacientes na vigência desse tratamento 
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e sem queixas atuais relativas à doença busquem com muito menor frequência 

um atendimento médico especializado.  

Apesar de não ter sido obtida melhora no índice de manifestações agudas, a 

Qualidade de Vida global parece ser superior quando em uso de Hidroxiureia, 

achado favorável à constatação da importância de se considerar, como 

preditores da qualidade de vida, aspectos para além das complicações agudas 

da doença, a exemplo do sono, que demonstrou, no presente estudo, melhor 

desempenho associado ao uso da Hidroxiureia. Assim, considerando ter sido 

esse o domínio que de forma isolada demonstrou melhor QV entre os usuários 

da HU, o Impacto no Sono parece ter exercido importante efeito na melhora da 

QV desses pacientes.  

Além disso, foi observada correlação inversa entre a ocorrência de episódios de 

dor e a QV, dado esperado, considerando o prejuízo que crises álgicas vaso-

oclusivas geram no desempenho físico, social, no bem-estar e na percepção 

individual do paciente acerca de sua saúde. (17,24) 

O tempo de uso da Hidroxiureia parece não ter associação com a qualidade de 

vida do paciente (p>0,05), o que condiz com a pesquisa que realizou observação 

estendida de pacientes de um grande estudo multicêntrico por 9 e por 17 anos, 

em que Steinberg e colaboradores sugerem que a exposição cumulativa à 

Hidroxiureia, após os primeiros 6 meses de uso, parece reduzir mortalidade, mas 

não demonstrou diferença na ocorrência de eventos agudos e na morbidade. 

(23,25) 

O presente estudo apresentou como limitação a realização de tradução livre do 

questionário utilizado (ASCQ-Me®) para a língua portuguesa, medida adotada 

tendo em vista a inexistência de questionário específico para QV na Anemia 

Falciforme com versão oficial em português. Assim, a despeito do conhecimento 

dessa fragilidade, optou-se por traduzir livremente para que o estudo pudesse 

conter maior especificidade no instrumento de pesquisa. Outra limitação desse 

trabalho foi a aplicação do questionário pelo entrevistador, ao invés da 

autoaplicação pelo paciente. Essa opção decorreu da grande dificuldade de 

compreensão por parte dos pacientes diante das perguntas do questionário, 

devido ao baixo nível de escolaridade. Assim, para viabilizar a coleta de dados, 



31 
 

o entrevistador aplicou o questionário para os pacientes, sem, no entanto, haver 

o conhecimento prévio acerca do uso ou não uso da Hidroxiureia, a fim de 

assegurar a imparcialidade.  

Apesar dessas limitações, esse estudo, pioneiro no grau de especificidade do 

instrumento utilizado, trouxe dados importantes acerca do impacto da 

Hidroxiureia na qualidade de vida, com resultados que destacam o valor de 

aspectos pouco valorizados na literatura, como o impacto no sono.  

Assim, a despeito dos achados favoráveis à constatação de que a Hidroxiureia 

é um fármaco fundamental para o tratamento da Anemia Falciforme, seu uso 

isolado parece não ser suficiente para alterar, de maneira significativa, alguns 

aspectos da qualidade de vida que são fortemente prejudicados pelas 

manifestações da AF. Isso destaca a necessidade de se ampliar os esforços 

científicos voltados ao desenvolvimento de terapias adjuvantes à Hidroxiureia, 

visando a uma abordagem mais abrangente no manejo dessa patologia com um 

incremento da modificação da doença e, consequentemente, da qualidade de 

vida desses pacientes. 
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7 CONCLUSÃO 

O presente estudo demonstrou que a terapia medicamentosa com Hidroxiureia 

melhora a qualidade de vida do paciente adulto com Anemia Falciforme, 

chamando atenção para seu impacto na qualidade do sono. Esses achados 

indicam que a Hidroxiureia é um medicamento que, para muito além da já 

evidenciada melhora em parâmetros laboratoriais, age modificando a doença de 

modo a refletir-se em um impacto positivo mensurável e tangível à percepção 

dos pacientes. 
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APÊNDICE B – Questionário ASCQ-Me traduzido 
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ANEXOS 

ANEXO A – Questionário ASCQ-Me versão original  
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ANEXO B – Parecer do Comitê de Ética em Pesquisa  
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