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RESUMO

Esta pesquisa objetivou avaliar autoeficacia, conhecimento sobre a patologia e apoio social em individuos com Doenca Falciforme
(DF), de 15 a 23 anos, acompanhados no Ambulatério de Hematologia de Palmas-TO, além de compreender fatores associados a
estas variaveis. Para a coleta de dados utilizaram-se questionarios sociocultural e de condigdes de salide e de conhecimento sobre
DF, formulario para dados clinicos de prontuarios e escalas de dor, de autoeficacia em DF e de apoio social. Utilizou-se o SPSS
para analise estatistica descritiva. As associagdes foram verificadas pelos Testes Qui-quadrado ou Exato de Fisher, também foram
estimadas correlagdes de Spearman. Dentre os 69 pacientes, a maioria era do sexo feminino, jovens adultos e pardos. Ainda,
50,72% apresentaram elevada autoeficacia, 89,86% alto apoio social e 91,30% conhecimento adequado sobre a doenca. Houve
associacao significativa da autoeficacia com complicagdes clinicas e reprovagado escolar. Quanto as correlagdes, foram significativas:
autoeficacia com a dimensdo afetiva do apoio social; apoio social com o conhecimento e com as dimensGes sintomas e cuidados
do conhecimento; conhecimento com a dimensédo interagdo social do apoio social e com as ocorréncias de crises algicas. E
importante considerar o potencial impacto desses achados para o desenvolvimento de intervengdes direcionadas.

Palavras-chave: Atitudes e Praticas em Saulde; Autoeficacia; Doenca da Hemoglobina S; Suporte Social Percebido.
ABSTRACT

This research aimed to evaluate self-efficacy, knowledge about the pathology, and social support in individuals with Sickle Cell
Disease (SCD), aged 15 to 23, followed at the Hematology Outpatient Clinic in Palmas-TO, and understanding factors associated
with these variables. For data collection, sociocultural and health conditions and knowledge about SCD questionnaires, a form for
clinical data from medical records and pain scales, self-efficacy in SCD, and social support were used. SPSS was used for descriptive
statistical analysis. Associations were verified using the Chi-square or Fisher's Exact Test, and Spearman correlations were also
estimated. Among the 69 patients, the majority were female, young adults, and mixed race. Furthermore, 50.72% had high self-
efficacy, 89.86% had high social support and 91.30% had adequate knowledge about the disease. There was a significant
association between self-efficacy and clinical complications and school failure. As for the correlations, they were significant: self-
efficacy with the affective dimension of social support; social support with knowledge and the symptoms and care dimensions of
knowledge; knowledge of the social interaction dimension of social support and the occurrence of pain crises. It is important to
consider the potential impact of these findings on developing targeted interventions.

Keywords: Knowledge; Self-Efficacy; Sickle Cell; Social Support.
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INTRODUCAO

A Doenca Falciforme (DF) ¢ wuma das
enfermidades genéticas e hereditarias mais comuns no
mundo. Estd ligada a descendéncia de populagdes
originérias principalmente da Africa subsaariana, da India,
da Arabia Saudita e de paises mediterrineos. E
caracterizada como um conjunto de hemoglobinopatias de
caracteristicas hereditarias e autossomicas, incluindo
diversos genotipos. Ocorre o predominio da Hemoglobina
S (HbS) nos eritrocitos, em homozigose (SS), ou em
heterozigose com outra hemoglobina (Hb) defeituosa em
sua estrutura ou sintese, como as variantes HbC, HbD ou
talassemias (BRASIL, 2015).

As hemoglobinas que sofreram as muta¢des na DF
assumem uma configuracdo diferente, que altera a forma
redonda das hemacias, e faz com que assumam a forma de
foice ou lua crescente, que € caracterizada como fendmeno
de afoigamento das hemacias, responsavel por todo o
quadro fisiopatologico (PIEL; STEINBERG; REES,
2017). Os sintomas da DF variam muito entre os
individuos, podem aparecer ainda no primeiro ano de vida.
Devido ao formato alterado das hemacias, ocorre adesdo
das mesmas a parede do vaso sanguineo, pois a
irregularidade da superficie de contato das hemacias
alteradas permite reacdes quimicas interativas entre estas
e as células endoteliais. Dentre as consequéncias da
aderéncia esta a vaso-oclusdao, com redugdo do fluxo do
sangue nos capilares, causando estase venosa e hipoxia,
que acarretam crises agudas intensamente dolorosas e
lesdo tecidual organica cronica e progressiva (KATO et
al., 2018).

A autoeficacia ¢ um conceito desenvolvido pelo
psicologo canadense Albert Bandura, que se refere a
cren¢a do individuo em sua capacidade de realizar tarefas
¢ atingir objetivos especificos. O autor enfatiza que a
autoeficicia nao ¢ estatica e sofre variacdo em diferentes
contextos, desta forma, individuos t€m a capacidade de
aumenta-la (BANDURA, 1982). O entendimento de como
a autoeficacia durante a fase de transicdo de adolescente
para a vida adulta afeta as condi¢des de satde dos
individuos, pode transformar significativamente o
autocuidado.

Aliado a autoeficacia tem-se que o conhecimento
sobre a doenca e sua gestdo contribuem para promover
melhor cuidado com a satide, com consequente adesdo ao

tratamento. Ao se considerar que a doenga falciforme,
além de ser uma doenga crénica, possui inumeros sintomas
e sua gravidade varia muito em cada individuo, o apoio
social ¢ fundamental. Avaliar esse apoio permite entender
a integracdo social e identificar o grau com que relagdes
interpessoais correspondem a determinadas fungdes e
oferecem suporte ao individuo em momentos de crise ou
readaptacdo (GRIEP et al., 2005).

Estudos relacionados a autoeficacia, apoio social
e conhecimento acerca da doenga, em pacientes com DF,
incentivam a constru¢do de praticas que auxiliam no
enfrentamento da doenga, adaptagdes familiares e agdes
educativas orientadas para autonomia e cuidados em
saude. Entretanto, tais pesquisas sdo incipientes no Estado
do Tocantins. Dentro deste contexto, este trabalho tem
como objetivo avaliar a autoeficacia, o apoio social, o
conhecimento sobre a patologia em individuos com DF, de
15 a 23 anos, acompanhados no Ambulatério de
Hematologia de Palmas-TO, além de compreender os
fatores relacionados a tais variaveis.

METODOS

Tratou-se de pesquisa de abordagem quantitativa,
analitico-descritiva e transversal, composta por amostra de
69 pacientes, adolescentes e jovens adultos,
diagnosticados com Doenga Falciforme (DF) e
acompanhados no Ambulatério de Hematologia de
Palmas-TO.

Os critérios de inclusdo adotados para a
constituicdo da amostra foram: adolescentes de 15 a 17
anos e jovens adultos de 18 a 23 anos diagnosticados com
doencga falciforme, acompanhados no Ambulatorio de
Hematologia de Palmas com o prontudrio ativo, ou seja,
que estdo em acompanhamento regular, comparecendo a
pelo menos uma consulta hematoldgica nos ultimos 24
meses. Considerou-se como critérios de exclusdo
pacientes com déficits auditivos ou de fala e capacidade
cognitiva reduzida.

No Estado do Tocantins estdo registrados 737
pacientes com DF, dos quais 113 tém entre 15 e 23 anos e
estdo cadastrados no Ambulatorio de Hematologia de
Palmas (BRASIL, 2023). Dos 113 pacientes cadastrados,
32 estdo inativos, ou seja, ndo compareceram para
consulta hematologica por mais de 24 meses. Dentre os
81 ativos, ndo participaram da pesquisa 12 pacientes que
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ndo aceitaram participar ou ndo compareceram, durante o
periodo da coleta, as consultas hematologicas.
Considerando os 81 pacientes ativos, essa amostra de 69
pacientes apresenta um erro maximo toleravel de 4,6%,
considerando o calculo proposto por Barbetta (2010), ao
nivel de significancia de 5%.

A coleta de dados ocorreu entre setembro de 2023
e abril de 2024 e foi inciada apds a autorizacdo da
Secretaria de Estado da Satde do Tocantins (ETSUS) e
aprovagdo pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Federal do Tocantins (UFT) sob o parecer n°
6.260.850 de 25 de Agosto de 2023 e CAAE:
69731123.6.0000.5519. A pesquisa obedeceu as normas
da legislagdo, que tem como referéncia as resolugdes n°
466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional de Saude,
para realizacdo de estudos com seres humanos. Como o
processo investigativo da pesquisa ocorreu em unidade da
Secretaria de Estado da Saude do Tocantins, foi realizada
a andlise e deliberagdo regida pela Portaria/SES-TO n°
391, de 07 de junho de 2017, que institui as normas para
coleta de dados, nas Unidades de Satde Estaduais, para
fins de pesquisa cientifica.

Aplicaram-se os seguintes instrumentos para
obtencdo dos dados: 1) Formulario para coleta de dados
clinicos dos prontudrios; 2) Questionario sociocultural e
de condigdes de saude; 3) Questionario de conhecimento
sobre DF (subdividido em seis dimensdes: da doenga,
transmissdo/causa, sintomas, diagnéstico/tratamento,
cuidados, limitagdes e acompanhamento); 4) Escala de
Autoeficacia em Doenga Falciforme (SOUSA, 2021); 5)
Escala de Apoio Social (GRIEP et al., 2005); e 6) Escala
de Dor (Wong-Backer Faces Pain Raing Scale® (2023)).
Os trés primeiros instrumentos foram elaborados pelos
pesquisadores e previamente testados em amostra nao
inclusa nesse estudo para verificag@o de inconsisténcias.

Para categorizagdo das variaveis desfechos
(autoeficacia, apoio social e conhecimento sobre a doenga)

utilizaram-se os pontos médios dos possiveis resultados
dos instrumentos empregados na coleta. Os escores do
conhecimento sobre a doenga e do apoio social foram
padronizados em escala percentual, variando de 0 a 100
pontos, bem como suas dimensdes.

Apos a coleta, as respostas foram tabuladas em
planilha do Excel (Microsoft Office Excel® 2022) com
dupla conferéncia pelos pesquisadores e, posteriormente,
transportadas para o programa estatistico SPSS®
(Statistical Package for the Social Sciences - versdo 29.0).
A analise estatistica descritiva dos dados socioculturais, de
condi¢des clinicas e de satde foi efetuada por meio de
frequéncias absoluta e percentual. A normalidade dos
dados foi verificada através do teste de Kolmogorov-
Smirnov. As associa¢des entre varidveis desfechos
(autoeficacia, apoio social e conhecimento sobre DF) ¢ as
categoricas/qualitativas  (socioculturais, clinicas e
condi¢cdes de saude) foram verificadas por meio do Teste
Qui-quadrado ou do Exato de Fisher. Foram estimadas
correlagdes de Spearman entre as variaveis desfechos
autoeficacia, conhecimento sobre a doenga e apoio social,
e também delas com as variaveis quantitativas
socioculturais e de condi¢des de satide. Os resultados de
todos os testes estatisticos foram considerados
significativos ao nivel de 5% (p<0,05).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Dentre os 69 pacientes com Doenga Falciforme
(DF) que participaram da presente pesquisa, 60,87%
(n=42) eram do sexo feminino, 63,77% (n=44) jovens
adultos e 36,23% (n=25) adolescentes; a média da idade
dos participantes do estudo foi de 19,29+2,60 anos;
somente uma pessoa vivia sozinha e a maioria morava na
zona urbana (82,61%) e em habitagdo propria (66,67%;
n=46). A caracterizagdo sociocultural detalhada dos
individuos com DF esta apresentada na Tabela 1.
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Tabela 1. Distribuigdo de frequéncias das variaveis socioculturais de adolescentes e jovens adultos com Doenga Falciforme
acompanhados no Ambulatério de Hematologia de Palmas, Tocantins, Brasil, 2024.

Variadveis Categorias

N (%)

Classificagdo etaria Jovem adulto

44 (63,77%)

Adolescente 25 (36,23%)
Sexo Feminino 42 (60,87%)
Masculino 27 (39,13%)
Etnia autodeclarada Parda 53 (76,81%)
Preta 10 (14,49%)
Amarelo 6 (8,70%)
Relacionamento familiar Vive acompanhado 68 (98,55%)
Vive sozinho 1 (1,45%)
Zona de habitacdo Urbana 57 (82,61%)
Rural 12 (17,39%)
Tipo de moradia Propria 46 (66,67%)
Aluguel 18 (26,09%)
Emprestada 5 (7,25%)
Escolaridade Ensino fundamental incompleto 5 (7,25%)

Ensino médio incompleto
Ensino médio completo
Ensino superior incompleto
Ensino superior completo

24 (34,78%)
34 (49,28%)
5 (7,25%)
1 (1,45%)

Faltas escolares associada a Nao
DF Sim

7 (10,14%)
62 (89,86%)

Dificuldade de aprendizagem  Nio 52 (75,36%)
Sim 17 (24,64%)
Reprovacgdo associada a DF Nao 53 (76,81%)
Sim 16 (23,19%)

Espiritualidade Com crenga e frequenta institui¢ao religiosa 47 (68,12%)
Com crenga e ndo frequenta institui¢do religiosa 20 (28,99%)
Sem crenca 2 (2,90%)
Ocupagao Estudante 34 (49,28%)
Desempregado 19 (27,54%)
Empregado 13 (18,84%)
Autébnomo 3 (4,35%)
Beneficio Financeiro Sim 43 (62,32%)
Nio 26 (37,68%)
Renda familiar (em salarios <1 24 (34,78%)
minimos) [1-3[ 32 (46,38%)
[3-5[ 8 (11,59%)
>5 2 (2,90%)
Nao sabe 3 (4,35%)

N: Frequéncia absoluta; (%): Frequéncia percentual.

A maioria dos individuos declararam-se pardos
76,81% (n=53), o que se justifica pela descendéncia
africana da DF e pelo histérico de miscigenagdo,
encontrando-se alta frequéncia do gene HbS, responsavel
pela doenca nessa populagdo (REES; WILLIAMS;
GLADWIN, 2010). Segundo o Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), conforme o altimo censo

demografico realizado em 2022, 62,1% da populacdo do
Tocantins ¢ parda e 13,2% ¢ preta (IBGE, 2022).

Quanto ao recebimento de beneficio financeiro,
37,68% (n=26), afirmaram ndo receber qualquer tipo,
corroborando com os achados de Santos ef al. (2019). Em
relacdo a renda familiar, 46,38% (n=32) possuem renda
mensal entre um e trés salarios-minimos. Em média vivem
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na residéncia 4,00+1,45 pessoas e contribuem com a renda
familiar 1,64+0,80 individuos. A renda nominal mensal
domiciliar per capita no Estado ¢ de R$1.581,00,
ocupando o 17° posicionamento no ranking nacional
(IBGE, 2022).

Em relagdo aos aspectos escolares, 89,86% (n=62)
afirmaram ter faltado a escola devido a DF; e 23,19%
(n=16) relacionaram a reprovacao escolar a patologia. Dos
entrevistados, 49,28% (n=34) sdo estudantes ¢ somente
um participante tem ensino superior completo. Faltas
escolares em criangas ¢ adolescentes com DF estdo
frequentemente associadas a crises dolorosas e outras
complicagdes da doenga. Desta forma, frequentemente, as
auséncias  significativas na  escola  impactam
negativamente tanto o desempenho escolar quanto o

desenvolvimento social dos jovens afetados (YAWN et
al.,2014).

No presente estudo, 68,12% (n=47) tinham crenga
espiritual e frequentavam uma institui¢do religiosa.
Gomes et al. (2019) enfatizaram que pessoas com DF
frequentemente buscam apoio espiritual e religioso para
enfrentar a doenca e suas dificuldades, participam de
praticas religiosas, como leituras e cultos, para aliviar
sintomas e aumentar a esperanga. Contudo, a dor ¢ as
hospitalizacdes frequentes podem limitar a participagdo
nessas atividades.

Na Tabela 2 estdo representados os testes de
associacdo da Autoeficacia, Apoio Social ¢ Conhecimento
sobre Doencga Falciforme com as variaveis socioculturais
e clinicas, além da distribuicdo de frequéncias dessas
variaveis.

Tabela 2. Associagdo entre Autoeficacia, Apoio Social e Conhecimento sobre Doenga Falciforme com as variaveis socioculturais
e complicagdes clinicas de adolescentes e jovens adultos com Doenca Falciforme acompanhados no Ambulatorio de Hematologia
de Palmas, Tocantins, Brasil, 2024.

Autoeficacia Apoio Social Total Conhecimento Total
Categorias Alta Baixa Alto Baixo Adequado  Inadequado No(t(;))
N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)

Faixa etaria p* 0,509 pP 0,409 p* 1,000 -
Adolescentes 14 (40,00%) 11 (32,35%) 24 (38,71%) 1 (14,29%) | 23 (36,51%) 2 (33,33%) | 25 (36,23%)
Jovem Adulto 21 (60,00%) 23 (67,65%) 38 (61,29%) 6 (85,71%) | 40 (63,49%) 4 (66,67%) | 44 (63,77%)
Sexo p° 0,184 p° 0,420 p* 1,000 -
Feminino 24 (68,57%) 18 (52,94%) 39 (62,90%) 3 (42,86%) | 38 (60,32%) 4 (66,67%) | 42 (60,87%)
Masculino 11 (31,43%) 16 (47,06%) 23 (37,10%) 4 (57,14%) | 25 (39,68%) 2 (33,33%) | 27 (39,13%)
Complicagdes p*0,041 p° 0,428 p° 0,106 -
Nao 22 (62,86%) 13 (38,24%) 30 (48,39%) 5 (71,43%) | 34 (53,97%) 1 (16,67%) | 35 (50,72%)
Sim 13 (37,14%) 21 (61,76%) 32 (51,61%) 2 (28,57%) |29 (46,03%) 5 (83,33%) | 34 (49,28%)
Espiritualidade pb 0,894 pP 1,000 p0,718 -

Com crenga e
frequenta instituicdo
religiosa

Com crenga e ndo
frequenta instituicdo

23 (65,71%) 24 (70,59%)

11 (31,43%) 9 (26,47%)

42 (67,74%) 5 (71,43%)

18 (29,03%) 2 (28,57%)

42 (66,67%) 5 (83,33%)

19 (30,16%) 1 (16,67%)

47 (68,12%)

20 (28,99%)

religiosa

Sem crenga 1 (2,86%) 1 (2,94%) 2 (3,23%) 0 (0,00%) 2 (3,17%) 0 (0,00%) 2 (2,90%)
Escolaridade p? 0,321 p 0,519 b 0,896 -
Fundamental o o o o N o o
incompleto 1 (2,86%) 4 (11,76%) 5 (8,06%) 0 (0,00%) 5 (7,94%) 0 (0,00%) 5 (7,25%)

Meédio incompleto
Médio completo

15 (42,86%)
16 (45,71%)

9 (26,47%)
18 (52.94%)

1 (14,29%)
6 (85,71%)

23 (37,10%)
28 (45,16%)

21 (33,33%)
31 (49.21%)

3 (50,00%)
3 (50,00%)

24 (34,78%)
34 (49.28%)

Superior Incompleto 3 (8,57%) 2 (5,88%) 5(3,06%) 0 (0,00%) | 5(7.94%)  0(0,00%) | 5 7.25%)
Superior Completo 0 (0,00%) 1 (2,.94%) 1(1,61%) 0 (0.00%) | 1(1.59%)  0(0.00%) | 1 (1,45%)
Beneficio financeiro p* 0,624 p°0,703 p° 1,000

Recebe

19 (5429%) 24 (70,59%)

40 (64,52%)
5468
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Autoeficacia Apoio Social Total Conhecimento Total
Categorias Alta Baixa Alto Baixo Adequado __Inadequado NO(E)Z)
N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)

Nao recebe 16 (45,71%) 10 (29,41%) 22 (35,48%) 4 (57,14%) | 24 (38,10%) 2 (33,33%) | 26 (37,68%)
Reprovacio escolar p° 0,019 p° 1,000 p? 1,000 -
Nao 31 (88,57%) 22 (64,71%) 47 (75,81%) 6 (85,71%) | 48 (76,19%) 5 (83,33%) | 53 (76,81%)
Sim 4 (11,43%) 12 (35,29%) 15 (24,19%) 1 (14,29%) | 15 (23,81%) 1 (16,67%) | 16 (23,19%)
Renda familiar p?0,493 p?0,463 pb 0,386 -
<1 14 (40,00%) 10 (29,41%) 23 (37,10%) 1 (14,29%) | 23 (36,51%) 1 (16,67%) | 24 (34,78%)
[1-3[ 16 (45,71%) 16 (47,06%) 28 (45,16%) 4 (57,14%) | 29 (46,03%) 3 (50,00%) | 32 (46,38%)
[3-5[ 4 (11,43%) 4 (11,76%) 6 (9,68%) 2 (28,57%) | 7 (11,11%) 1 (16,67%) 8 (11,59%)
>5 1 (2,86%) 1 (2,94%) 2 (3,23%) 0 (0,00%) 2 (3,17%) 0 (0,00%) 2 (2,90%)
Nao sabe 0 (0,00%) 3 (8,82%) 3 (4,84%) 0 (0,00%) 2 (3,17%) 1 (16,67%) 3 (4,35%)
Dor p? 0,084 p® 0,540 p° 0,489 -
Leve 34 (97,14%) 28 (82,35%) 56 (90,32%) 6 (85,71%) | 57 (90,48%) 5 (83,33%) | 62 (89,86%)
Moderada 1 (2,86%) 4 (11,76%) 4 (6,45%) 1 (14,29%) | 4 (6,35%) 1 (16,67%) 5 (7,25%)
Severa 0 (0,00%) 2 (5,88%) 2 (3,23%) 0 (0,00%) 2 (3,17%) 0 (0,00%) 2 (2,90%)
Total 35 (50,72%) 34 (49,28%) 62 (89,86%) 7 (10,14%) 63 (91,30%) 6 (8,70%) | 69 (100,00%)

N: Frequéncia absoluta; (%): Frequéncia percentual; *Teste Qui-Quadrado de Pearson; "Teste Exato de Fisher.

Em relagdo a categorizagdo da autoeficacia,
observou-se que 50,72% (n=35) dos participantes
possuem alta autoeficacia, dos quais 68,57% (n=24) sao
mulheres e 60% jovens adultos (n=21).

Identificou-se que ha associacdo significativa
entre autoeficacia e complicagdes clinicas, embora
moderada (V de Cramer = 0,246). Anie e Telfair (2005),
em estudo transversal com adolescentes com DF nos
Estados Unidos ¢ no Reino Unido, verificaram que
adolescentes que apresentavam mais sintomas fisicos
associados a DF tendiam a ser mais autoeficazes, e
concluiram que, provavelmente, a frequéncia dos sintomas
os levava a desenvolver estratégias mais eficazes para
lidar com a condig@o. Os autores enfatizaram que nesta
situacao esses adolescentes podem sentir que sdo bastante
competentes para manejar seus sintomas fisicos, o que,
inadvertidamente, pode contribuir para o agravamento dos
sintomas. Tal resultado contradiz o da presente pesquisa,
que mostra mais sujeitos com complicagdes da DF
classificados com baixos indices de autoeficacia e aqueles
sem complicagdes com altos.

Edwards et al. (2001) realizaram uma coorte
prospectiva de 12 meses com adultos afro-americanos com
DF, e concluiram que as crencas de autoeficicia sdo
inversamente relacionadas a sintomatologia relatada da
doenga, semelhante aos achados desse estudo, € que essas
relagdes persistem ao longo do tempo.

Dos 35 individuos que apresentaram elevada
autoeficacia, 97,14% (n=34) afirmaram, no momento da
aplicag¢do do questionario, intensidade de dor leve. Ao se
observar cada categoria da dor, verifica-se que dentro da
leve, tem-se mais individuos com alta autoeficacia, ao
contrario das categorias moderada e alta. Destaca-se que
embora a associa¢do da dor com a autoeficacia ndo tenha
sido significativa ao nivel de 5% (p=0,084), estd numa
area limitrofe (entre 5% e 10%), indicando a relevancia de
novas investigagdes e que atengdo deve ser dada a relagdo
destas variaveis. Segundo Nagshabandi e Abdulmutalib
(2019), individuos com DF que apresentam baixos niveis
de autoeficacia apresentaram aumento da dor e mais
sintomas fisicos e psicoldgicos associados a DF do que
aqueles com niveis mais elevados de autoeficacia,
resultado coerente com o achado nesta pesquisa.

Ressalta-se que a dor ¢ uma experiéncia sensorial
e emocional, que ¢ influenciada por experiéncias passadas
do paciente, medo ¢ ansiedade (LAKKAKULA et al.,
2018). Portanto, ao se considerar que a experiéncia direta
e o estado emocional interferem na construgdo da
autoeficacia e que a experiéncia direta é sua maior fonte
de influéncia (Bandura, 1982), destaca-se a importancia do
estudo da relagdo entre estas variaveis.

Entende-se que os individuos com alta
autoeficacia tendem a ser mais proativos e eficazes na
autogestdo de suas condigdes, impactando em menor
incidéncia de complicagdes clinicas. Indices maiores de
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autoeficacia  estdo  associados a adocdo de
comportamentos preventivos, como evitar situagdes que
possam desencadear crises, a exemplo de extremos de
temperatura, desidratacdo, estresse fisico e emocional
(EDWARDS et al., 2001).

Esses resultados ressaltam a necessidade de um
suporte psicologico e educacional mais direcionado, como
a implementagdo de programas de educag@o em saude que
abordem a promog¢do do autocuidado, a compreensdo da
doenga e a adesdo ao tratamento, de modo a melhorar a
autoeficacia desses pacientes. E importante o
desenvolvimento de politicas publicas na forma de
programas de intervengdo direcionados ao apoio
psicologico, ao fortalecimento da autoeficacia e a
melhoria do autocuidado. A adogdo de terapias cognitivo-
comportamentais pode auxiliar os pacientes com DF a
modificarem padroes de pensamento negativos e
desenvolverem uma abordagem positiva em relacdo aos
desafios da doenca. Aliado a isso, estratégias de promogao
da resiliéncia e autoestima devem ser aplicadas para
fortalecer a capacidade de enfrentamento de adversidades.

Molter ¢ Abrahamson (2015) propuseram que
uma possivel barreira para o aumento da autoeficacia na
populagdo adolescente com DF ¢ a pouca oportunidade de
desenvolver independéncia, tendo os pais papel
fundamental para tal agdo. Sem a experiéncia de agir de
forma independente, os individuos podem se sentir
despreparados para controlar certos eventos que afeta-lo-
ao.

Também houve associacdo significativa entre
autoeficacia e reprovacao escolar devido a DF, embora
moderada (V de Cramer =0,283). Dentre aqueles que
reprovaram, a autoeficacia foi baixa para a maioria. Esta
variavel desempenha importante papel no
desenvolvimento escolar. Em contextos educacionais, a
autoeficacia influencia na motivagao e no desempenho dos
estudantes. Esta relacionada ao gerenciamento do estresse
e da ansiedade relacionados as tarefas, pois, a crenga na
propria capacidade de lidar com dificuldades académicas
podera reduzir a ansiedade e promover uma atitude mais
positiva em relagdo aos estudos (Pajares; Schunk, 2005).

Anie e Telfair (2005) relataram que a autoeficacia
ndo estd associada significativamente a fatores
demograficos (idade, sexo e nivel de escolaridade),
resultado semelhante ao encontrado no presente estudo.

O conhecimento sobre a DF foi categorizado
como adequado para 91,30% (n=63) dos participantes da
pesquisa, dos quais 63,49% (n=40) sdo jovens adultos e
60,32% (n=38) sd@o mulheres. Conhecer os sintomas da
doenga, sobretudo os mais prevalentes como: crise de dor,
fraqueza que afeta a capacidade de realizar atividades
diarias, sintomas de infeccdo, dor persistente nas
articulacdes e dificuldade de movimento e cicatrizagao de
feridas, permite que o individuo com DF se torne
participante ativo em seu tratamento. Nesse trabalho,
nenhuma variavel sociocultural ou clinica demonstrou
associacdo significativa com o conhecimento sobre a
doenga.

Ainda, os pacientes foram questionados sobre a
principal fonte de aquisi¢do de conhecimento sobre DF e
todos afirmaram que receberam informagdes sobre a DF
em alguma Unidade de Satde (Ambulatério, Unidades
Bésicas de Saude e Hospitais). Outras fontes de
informagdo também foram citadas: internet (71,01%), TV
(18,84%) e escola (13,04%). Ressalta-se que as respostas
ndo eram exclusivas a um Unico meio.

O alto apoio social foi encontrado em 89,86%
(n=62) dos individuos, dos quais 61,29% (n=38) sdo
jovens adultos e 62,90% (n=39) mulheres. O apoio social
¢ crucial para o manejo eficaz da DF. A assisténcia pratica
e emocional de familiares e amigos, bem como a
participacdo em grupos de apoio, sdo fundamentais para
enfrentar as crises e o impacto psicologico da condi¢ao de
ter uma doenga cronica (BARAKAT et al., 2008; ANIE;
GREEN, 2015). Estudos sobre apoio social e suas
dimensdes podem contribuir para o enfrentamento de
situacdes adversas que ocorrem no tratamento,
especialmente de doengas cronicas. Quando recebido de
maneira satisfatoria, auxilia na aceitagdo e na adaptagdo
do individuo a doenga, minimizando os aspectos negativos
(LAVEZZO et al., 2019). Embora esta pesquisa ndo tenha
encontrado associagdes significativas entre apoio social e
variaveis clinicas e socioculturais, é relevante mencionar
que a literatura aponta que individuos com DF sdo mais
propensos ao isolamento social (EDWARDS et al., 2001).

Como no teste de Kolmogorov- Smirnov nenhuma
variavel quantitativa apresentou distribui¢do normal,
foram utilizadas correlagdes de Spearman para verificagdo
de possiveis relagdes lineares entre elas. Na tabela 3,
verificam-se os resultados das correlagdes de Spearman
(r*) entre os Escores das Escalas de Autoeficacia, de Apoio
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Social e de Conhecimento sobre a Doenca, e de cada
escala com as variaveis clinicas quantitativas. Ressalta-se

que poucas correlacdes se mostraram significativas.

Tabela 3. Correlagdo de Spearman (r ?) entre os Escores das Escalas de Autoeficacia, Apoio Social, Conhecimento sobre a
Doenga e variaveis clinicas de adolescentes e jovens adultos com Doenca Falciforme acompanhados no Ambulatoério de
Hematologia de Palmas, Tocantins, Brasil, 2024

ci . Autoeficacia Escala de Apoio Social Conhecimento
Variaveis
r? P r? P r? P

Idade -0,082 0,505 -0,021 0,864 0,132 0,279
Crises algicas nos ultimos 24 meses -0,120 0,328 -0,042 0,731 0,318 0,008
Crises algicas nos ultimos 3 meses -0,134 0,272 0,135 0,268 0,259 0,032
Autoeficacia - - 0,185 0,128 0,063 0,609
Apoio Social - Escore Total 0,185 0,128 - - 0,238 0,049
Apoio Social — Material 0,131 0,282 - - 0,195 0,108
Apoio Social — Afetiva 0,249 0,039 - - 0,105 0,390
Apoio Social - Emocional ¢ Informagao 0,216 0,074 - - 0,175 0,151
Apoio Social — Interagdo Social 0,120 0,327 - - 0,313 0,009
Conhecimento sobre a doenga 0,063 0,609 0,238 0,049 - -
Conhecimento — Caracterizagdo 0,196 0,106 0,122 0,317 0,196 0,106
Conhecimento — Transmissao 0,088 0,470 0,059 0,629 0,088 0,470
Conhecimento — Sintomas -0,162 0,185 0,252 0,037 -0,162 0,185
Conhecimento — Diagnéstico -0,085 0,485 0,040 0,653 -0,085 0,485
Conhecimento — Cuidados 0,123 0,314 0,294 0,014 0,123 0,314
Conhecimento — Acompanhamento -0,057 0,642 -0,075 0,539 -0,057 0,642
Escala de dor -0,204 0,093 -0,197 0,105 0,201 0,097

Ao se observar as correlagdes com a variavel
autoeficacia, apenas a dimensdo afetiva da Escala de
Apoio Social apresentou significincia ao nivel de 5%,
embora de magnitude fraca (r* = 0,249), com leve
tendéncia positiva a linearidade. A dimensdo afetiva do
apoio social relaciona-se com demonstragdes fisicas de
amor e afeto, o que fornece ao individuo a possibilidade
de ter alguém que expresse amor por meio de gestos na
percepcao de ser querido. O toque fisico afetivo estimula
a producdo de endorfinas, em especial a dopamina, que
proporciona bem-estar geral e sentimentos de felicidade
(FERREIRA; CALLADO, 2013). Isso pode explicar essa
associacdo com a autoeficacia, ou seja, com aumento do
apoio afetivo, eleva-se também a autoeficécia.

Esse resultado ¢ coerente com parte da Teoria
Social Cognitiva de Bandura, que menciona que uma das
fontes de informagédo para a construcdo da autoeficacia é o
estado fisico e emocional do individuo (BANDURA,
1982), que pode ser motivado por meio desse apoio
afetivo, influenciando em sua crenga na capacidade de
realizar tarefas. Schwarzer e Luszczynska (2008)
afirmaram que ha um ciclo positivo, em que o afeto e a

autoeficacia reforcam a capacidade de gerenciar doengas
cronicas.

Outra correlagdo significativa observada na
Tabela 4 foi entre o escore total do apoio social e o
conhecimento geral sobre a doenca, apesar de fraca (r*
=0,238) ¢ limitrofe a significancia, indicando que a
medida que o apoio social aumenta, o conhecimento
também € maior. Quando os individuos possuem um
conhecimento adequado sobre sua condigdo de saude e
recebem o suporte social apropriado, eles estdo em
melhores condi¢des para participar ativamente do seu
tratamento e da gestdo de sua saude (SCHWARZER;
LUSZCZYNSKA, 2008).

O apoio social pode fornecer informagdes
adicionais e auxiliar os individuos na interpretacdo e
aplica¢do do conhecimento adquirido sobre a doenga. A
combinagdo de um bom entendimento sobre a sua
condi¢do com suporte social adequado pode melhorar a
adesdo ao tratamento e os resultados de saude,
contribuindo para melhor qualidade de vida (LORIG et al.,
2000).

O conhecimento sobre DF  mostrou-se

correlacionado significativamente a dimensdo interagéo
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social positiva da escala de apoio social (r* =0,313), em
magnitude moderada. Por esse resultado, pode-se inferir
que a medida que a interag@o social positiva aumenta, o
conhecimento sobre a doenca também altera no mesmo
sentido. A interagdo social, especialmente com
profissionais de satde, familiares e grupos de apoio, pode
ampliar a compreensdo sobre sua condicdo de saude,
tratamentos e estratégias de manejo. A troca de
experiéncias pode aumentar o conhecimento sobre a
doenga, seja presencialmente ou on-line, por meio das
redes sociais ou outros aplicativos.

As correlagdes significativas observadas entre as
dimensoes sintomas (r*=0,252) e cuidados (1*=0,294) do
conhecimento sobre a patologia com o apoio social, ambas
de magnitude fraca, podem estar relacionadas ao
entendimento compartilhado da doenga dentro das redes
de apoio, como ocorre em redes sociais. A procura por
compreensao de doengas nas redes virtuais e na internet
tem se tornado cada vez mais comum, a medida que as
pessoas buscam entender suas condi¢cdes de saude, esse
conhecimento ¢ trocado, compartilhado e multiplicado em
diferentes formas (SANTOS et al., 2015).

Verificou-se significancia estatistica de baixa a
moderada tendéncia a linearidade e em sentido positivo
entre conhecimento sobre a patologia e crises algicas
(r*=0,318 e 1*=0,259), respectivamente para crises
relatadas nos Gltimos 24 meses nos prontuarios € crises nos
ultimos trés meses em questionamento ao individuo. O
principal sintoma DF ¢é a dor, que pode ser aguda, cronica
ou uma combinacdo de ambas, ¢ em locais variados como
mandibula, face, couro cabeludo e pélvis. No entanto,
ossos longos e articulagdes sdo mais frequentemente
relatados como locais de dor (LAKKAKULA et al.,2018).

Segundo Edwards e Edwards (2010), programas
educacionais, tanto para profissionais de saude quanto
para individuos com DF, precisam ser utilizados como
estratégias de tratamento da dor para essa doenca. Quando
o individuo conhece e compreende os sintomas da doenga,
como a dor, reconhece os sinais de crise mais rapidamente
¢ adota medidas preventivas eficazes, o que pode resultar
em uma reducdo na frequéncia e intensidade das crises
dolorosas. No entanto, o resultado da presente pesquisa
aponta para sentido contrario, pois demonstra que com o
aumento do conhecimento, as crises algicas também se
elevam. E necesséario maior aprofundamento de pesquisas
com essas variaveis para elucidar essa questao.

CONSIDERACOES FINAIS

A maior parte dos adolescentes e jovens adultos
com Doenca Falciforme (DF), acompanhados no
Ambulatorio de Hematologia de Palmas-TO, apresentou
elevada autoeficacia, alto apoio social e conhecimento
adequado sobre a sua patologia. Observaram-se
associacdes  significativas de  autoeficicia com
complicagdes clinicas e reprovagdo escolar. Além de
correlagdes importantes, embora de baixas a moderadas,
de autoeficacia com a dimensdo afetiva do conhecimento;
do apoio social com o conhecimento geral sobre a
patologia ¢ com as dimensOes sintomas ¢ cuidados do
conhecimento; € do conhecimento com a dimensdo
interacdo social do apoio social e com crises algicas nos
ultimos 3 e 24 meses.

Apesar do presente estudo apontar poucas
associacoes e correlagdes significativas, diante da ampla
quantidade de variaveis abordadas, € importante
considerar o potencial impacto desses achados para o
desenvolvimento de intervengdes direcionadas. As
relagdes verificadas, ainda que em namero limitado,
indicam a complexidade das interagdes entre autoeficécia,
apoio social e conhecimento sobre a doenga, permitindo
inferir que outros fatores podem estar influenciando esses
desfechos. E possivel sugerir que mesmo em area onde a
significancia estatistica ¢ limitrofe, como no caso da
relacdo da dor com autoeficacia, hé indicios de que pode
ser um fator relevante no manejo da Doenca Falciforme.

Embora os resultados oferegam  uma
producdo/concepcao valorosa sobre o tema, a
complexidade da DF e suas implicagcdes clinicas
direcionam para a necessidade de pesquisas adicionais
para maior compreensdo do tema, como por exemplo
pesquisas qualitativas com a mesma populagao.

Uma limitagdo deste estudo foi o tamanho da
amostra relativamente pequeno, visto que se optou por
pacientes entre 15 e 23 anos, devido ao instrumento
utilizado para avaliagdo de autoeficacia ter sido traduzido
e validado no Brasil apenas para esta faixa etaria; outro
fator que contribuiu para esse numero reduzido foi o
quantitativo de pacientes inativos, que corresponderam a
28,32% da populagio.

Espera-se que os resultados deste estudo possam
contribuir com estratégias de intervencdes destinadas a
aumentar a autoeficicia e o conhecimento sobre a
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patologia, visando melhorar a vida dos individuos com
DF. Além disso, compor conteudo util para a elaboragdo
de programas de educagdo do paciente, com o objetivo de
melhorar as ac¢des de autocuidado. Assim como, colaborar

para o fortalecimento do apoio social percebido, que
desempenha papel fundamental no enfrentamento dos
desafios diarios impostos pela doenga, facilitando a
adaptacdo ao tratamento.
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