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Resumo

Objetivo: Esta pesquisa objetivou conhecer a realidade
socioecondmica em que vivem os adolescentes
portadores de febre reumdtica em tratamento no
Instituto Nacional de Cardiologia Laranjeiras (INCL),
a fim de estabelecer indicadores para planejar a agdo
interdisciplinar no atendimento ao paciente e sua
familia.

Métodos: A partir de um corte transversal, foram
entrevistados 120 pacientes portadores de febre
reumdtica em acompanhamento no Ambulatério de
Adolescentes do Servico de Cardiologia Pedidtrica,
entre junho de 2003 e fevereiro de 2004. Foi aplicado
um questiondrio com o objetivo de coletar e analisar
dados como: nivel de escolaridade, situacgdo
profissional, condi¢des de moradia, renda familiar,
nimero de coabitantes, dificuldades para adesdo ao
tratamento, prevaléncia de cirurgias cardiacas e uso
da medicacdo. Este dado foi propositalmente
levantado e utilizado para avaliar o nimero de
pacientes que ndo fazem uso correto da penicilina
benzatina e orientar o risco das recidivas de febre
reumaética.

Resultados: Foi observada uma distribui¢do igual da
populagdo estudada em relagdo ao sexo. A faixa etdria
variou de 9 a 26 (x=18,8) anos. Na populagao do estudo,
33% ndo freqiientam escola e 28% trabalham. Em
relagdo as condi¢des de moradia, 12,5% nio contam
com saneamento, e 16,5% tém saneamento parcial,
residindo em 4,5 comodos em média por residéncia.
Quanto ao ntimero de coabitantes, 56,47% residem com
4 ou mais pessoas e 43,53% com 3 ou menos. A renda
familiar declarada foi de até 1 saldrio minimo para
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Abstract

Objective: This research aimed at assessing the
socioeconomic status of adolescents under
treatment for rheumatic fever at the National
Institute of Cardiology Laranjeiras (INCL) in order
to establish markers to plan interdisciplinary
actions for providing care to patients and their
families.

Methods: A transversal study was carried out and
120 rheumatic fever patients under treatment in the
Adolescent Outpatient Clinic of the Pediatric
Cardiology Service were interviewed between June
2003 and February 2004. A questionnaire was
applied in order to collect and analyze data such
as: education level, professional status, housing
conditions, family income, number of cohabitants,
barriers to adherence to treatment; prevalence of
cardiac surgeries, and use of medication. These data
were intentionally raised and used so as to evaluate
the number of patients who do not correctly use
benzathine penicillin in order to raise awareness of
recurrences of rheumatic fever.

Results: An equal distribution was observed
between genders. The age group varied from 9 to
26 years (x=18.8 years). 33% of the total study
population did not attend school and 28% were in
full-time employment. As to housing conditions,
12.5% lacked any form of sanitation, while 16.5%
had poor sanitation and shared an average 4.5-room
household. As to the number of cohabitants, 56.47%
had 4 or more housemates while 43.53% had 3 or
less housemates. Declared family income was up
to 1 minimum wage for 18.1 % while 4.7 % did not
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18,1%, enquanto 4,7% sobrevivem da solidariedade
humana sem nenhuma remuneracdo. A média do
tempo gasto no deslocamento até o hospital foi de 2 horas
e o custo médio com passagens de R$ 10,40. Cerca de
30% dos entrevistados afirmam ndo fazer uso correto
da medicagdo. Quanto ao nivel de escolaridade dos
responsdaveis, 14,2% sdo analfabetos e 46% nao
completaram o ensino fundamental.

Conclusao: Estes dados indicam a preméncia de
serem realizadas ag¢des educativas envolvendo
equipes interdisciplinares, para que seja possivel a
médio prazo minimizar a incidéncia de recidivas
porirregularidade da profilaxia secunddria e tornar
possivel a conquista da cidadania, diminuindo a
exclusdo social.

have any income and were totally dependent upon
voluntary donations. Average commuting time
from home to the hospital was 2 hours and average
amount spent on bus fares was R$10.40. About 30%
of the respondents reported incorrect use of the
medication. As to parent education levels, 14.2%
were illiterate and 46% had incomplete elementary
education.

Conclusion: These data indicate the need for urgent
educational actions in the medium run involving
interdisciplinary teams so as to reduce recurrences
of the disease caused by irregular secondary
prophylaxis, thus breaking the cycle of social
exclusion by extending citizenship rights to this
population.

Introducao

A febre reumdtica (FR) estd relacionada a
precdrias condicdes de moradia e indices
socioecondmicos insuficientes para a manutencgéo
da qualidade de satide da populacdo. Embora a
FR ocorra principalmente entre 5 e 15 anos, tém
sido observados casos na fase adulta em
profissionais que lidam com criangas e em
criancas em idade pré-escolar, principalmente
naquelas que freqiientam creches. Estima-se que
3% das criangas desenvolvem a FR apdés uma
infecgdo estreptocdcica das vias aéreas superiores
e, em torno de 30% destas, adquirem algum tipo
de seqiiela valvar'.

Apesar da fisiopatogenia da doenga ainda nao
ser totalmente conhecida, existe predisposi¢do
individual para o desenvolvimento da FR,
além de atingir com mais facilidade aqueles
desprovidos de condi¢des bdsicas de
subsisténcia.

Embora ndo sejam encontrados dados
epidemiolégicos nacionais, sabe-se que a
prevaléncia da FR no Brasil é alta. Estima-se a
ocorréncia de 30000 novos casos potenciais por
ano, constituindo a principal causa de cardiopatia
adquirida na infancia. O custo com o tratamento
é elevado, ndo s6 em fungdo das cirurgias
cardfacas, mas também por repetidas consultas
ambulatoriais, exames, internacdes tanto em
enfermarias quanto em unidades de tratamento
intensivo. Uma cirurgia cardiaca de implante
valvar realizada pelo SUS custa em média para o
Estado, R$ 7000,002.

No INCL, 40% das intervencdes cirtirgicas sdo
efetuadas em pacientes com seqiielas de FR. Além
do custo direto, hd o custo causado pelo impacto
psicolégico sofrido pelo individuo e seus

familiares, em virtude das intimeras privag¢des
impostas por esta doenca.

Além do sofrimento para as criangas e adolescentes,
em fungdo da dor fisica do tratamento e a privacdo
da vida social - a brincadeira com amigos, a
impossibilidade de freqiientar escola - existe todo
um prejuizo para o individuo, seus familiares e para
a sociedade, que cabe destacar.

O impacto socioeconémico em funcédo da perda de
produtividade dos individuos portadores de FR e
conseqiientemente de seus familiares é uma situagdo
irrepardvel para a sociedade. Esta questdo foi
evidenciada numa pesquisa realizada num servico
de atencdo tercidria na periferia de Sao Paulo,
quando foi avaliada a utilizagdo de recursos - custos
diretos e indiretos - para os pacientes/familiares e
para a sociedade’.

A dor fisica é descrita pelos adolescentes, atendidos
no INCL, como a maior dificuldade para a adesdo
ao tratamento e, a aplicacdo da penicilina benzatina
é, sem duivida, um fator preponderante deste
sentimento. A aplicagdo da penicilina benzatina
constitui um obstdculo para algumas unidades de
saude que, por desconhecimento ou por medo de
reacOes alérgicas tendem a contra-indicar o seu uso,
ignorando ser a droga de primeira escolha para o
tratamento de amigdalites bacterianas'*. O uso
difundido da penicilina benzatina certamente
reduziria a incidéncia de FR no Brasil, além de evitar
as recidivas.

O sofrimento psicoldgico ocasionado ao individuo
por esta doenca é muito grande, com relatos de
pacientes que sugerem revolta (...) fiquei com muita
raiva de Deus”; tristeza (...)"fiquei muito triste por nio
poder jogar bola”, além de frustragdo (...)"meu sonho
era entrar pra Marinha, quando fui reprovado por causa
da FR, chorei muito”.
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Estes sentimentos sdo comuns na vida destes jovens
que, na sua maioria, sdo excluidos da participacdo
também no mercado de trabalho, pois em funcao
do tratamento prolongado ndo conseguiram uma
participagdo efetiva na escola. O absenteismo
favorece repeténcias, por vezes consecutivas,
estimulando-os, em alguns casos, a evasao escolar’.

Este quadro descrito culmina na “formacdo” de
jovens despreparados para exercer func¢des que
requeiram exercicio intelectual, restando-lhes
atividades que demandam a utilizacdo da forga
fisica, 0 que na maior parte dos casos, ndo podem
ser executadas pelos agravos da doenca.

Na familia a situacdo também é dramatica: além do
sofrimento pela situagdo de satide do filho, da culpa
que muitas maes assumem por nao terem evitado a
doenga, hd ainda a questdo do trabalho e da luta
pela sobrevivéncia. Os pais, por precisarem
acompanhar seus filhos ao hospital para o
tratamento, perdem dias de trabalho, favorecendo
o desemprego ou dificultando a subsisténcia®.

Esta realidade descrita sugere urgéncia na criagdo e
implementacdo de politicas ptblicas, capazes de
garantir a esta populagdo o acesso aos recursos
sociais, de educagdo e satide, conforme preconiza a
Constitui¢do de 1988".

A partir destas reflexdes foi criado em fevereiro de
2003 o PREFERE - Programa de Prevencao a Febre
Reumatica - que é um projeto do INCL/ Ministério
da Satde que tem como objetivo diminuir a
incidéncia da FR no Brasil, através de educacao,
informac&o e conhecimento sobre a importancia de
tratar a amigdalite bacteriana, como a tinica forma
de prevencao primdria®’.

Objetivo

Tragar um perfil social dos usudrios - criangas e
adolescentes - portadores de febre reumédtica em
tratamento no INCL, para estabelecer indicadores
para a agdo interdisciplinar no atendimento ao
paciente e sua familia.

Metodologia

O estudo foi realizado no ambulatério de
adolescentes do INCL, onde foram entrevistados
120 pacientes com os seguintes critérios de
inclusdo: pacientes portadores de FR, que
compareceram a consulta médica no periodo de
junho de 2003 a fevereiro de 2004. Foi elaborado
um formuldrio, com perguntas abertas e

fechadas, com a participagdo de um assistente
social, um cardiopediatra, um infectologista, um
enfermeiro e um bioestatistico.

Foram utilizados 10 formularios em pré-teste
para verificar a sua aplicabilidade e realizadas
as altera¢des que se fizeram necessdrias, até se
estabelecer o formato final.

Este instrumento foi elaborado para identificar
o perfil socioecon6mico através de dados
como: sexo, idade, estado civil, local de
moradia, composi¢do familiar, raca, nivel de
escolaridade (pacientes e pais/responsdveis),
situacdo profissional (pacientes e pais/
responsdveis), remuneracgdo individual, renda
familiar, condi¢Oes e regido de moradia,
numero de coabitantes, dificuldades para o
tratamento e uso de medicacdo. A andlise
estatistica foi descritiva.

Resultados

Os 120 entrevistados estavam igualmente
distribuidos em relacdo ao sexo. A faixa etdria
variou de 9 a 26 anos, com média de 18,8 anos.
Em relagdo a cor da pele, foram encontrados
brancos (50%), pardos e pretos (48%) e amarelos
(2%). Os entrevistados responderam a esta

categoria por auto-referéncia.

A Figura 1 mostra o grau de escolaridade dos 33%
dos pacientes que ndo freqiientam a escola.
Observou-se uma tendéncia destes jovens, ao
terminarem o ensino médio, de se considerarem
formados.
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Figura 1
Grau de escolaridade dos pacientes que néo freqiientam
a escola

A Figura 2 mostra a remuneragdo dos 28% dos
pacientes que trabalham. Foi curioso observar
que 100% dos entrevistados declararam estar
satisfeitos com suas atividades profissionais, o
que evidencia a valorizagdo do trabalho por estes
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jovens. Segundo o Censo 2000, 15,9% dos jovens
brasileiros trabalham sem remuneracéao e 37,9%
recebem até 1 saldrio minimo.
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Figura 2
Pacientes que trabalham estratificados por remuneragdo

O deslocamento da residéncia para o HNCL foi
referido pelo grupo estudado como uma grande
dificuldade para o tratamento, haja vista a
distancia dos locais de moradia: 58,7% dos
entrevistados residem fora do municipio do Rio
de Janeiro, como demonstra a Figura 3, além do
tempo gasto com o deslocamento até o hospital
que foi em média de 2 horas. O custo médio com
passagens foi de R$ 10,40.
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Figura 3

Populagéo estudada estratificada por regido de moradia

Em relacdo as condig¢des de moradia, 40,2%
residem em casas de alvenaria inacabada e 2,7%
em cortigos e barracos. Foram encontrados 12,5%
desta populacdo residindo em darea totalmente
sem saneamento e 16,5%, com saneamento
parcial. Embora ndo sejam ideais, as condi¢des
de moradia ndo foram caracterizadas como
aglomerados, uma vez que foram encontrados 4,5
comodos em média/residéncia e 43,53% dos
pacientes coabitando com 3 ou menos pessoas e
56,47% com 4 ou mais pessoas.

A precariedade das condi¢des de vida desta
populagdo estd demonstrada na Figura 4. Foram
encontradas 18,1% destas familias com renda de
até 1 saldrio minimo e 4,7% sobrevivendo da
caridade alheia.
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Figura 4

Renda familiar da populagdo estudada

Encontramos 14,2% de pais/responsdveis
analfabetos, como evidenciado na Figura 5, o que
dificulta o entendimento sobre a doenca e sobre a
importancia da profilaxia secunddria. E possivel que
esta dificuldade possa explicar o fato de 30% dos
pacientes entrevistados terem afirmado ndo fazer
uso correto da medicacao.
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Figura 5

Grau de instrucdo dos pais/responsdveis

Discussao

No grupo estudado foi expressivo o nimero de
adolescentes (33%) fora da escola O ntimero de
alunos que conclui o ensino fundamental
continua sendo muito mais baixo do que o
nimero de matriculas! Isto se deve
principalmente a evasdo escolar, ou seja, alunos
que se matriculam, mas abandonam o curso. No
final da década de 1990, apenas duas em cada
cinco pessoas entre 15 e 18 anos haviam
completado o ensino fundamental. No Brasil,
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5% dos adolescentes ndo completam 5 anos de
estudo®.

Este dado certamente vem acarretando prejuizo
para a sociedade no que se refere ao nivel
educacional e qualificacdo profissional da
populacdo, interferindo na prosperidade econdmica
do pais. Embora 100% dos entrevistados ndo tenham
se considerado preparados para o mercado de
trabalho, 28% desse grupo estavam trabalhando e
se declararam satisfeitos com suas atividades
profissionais, apesar de estarem exercendo
atividades desqualificadas. Este achado permitiu
refletir sobre o valor que estes jovens atribuem a
categoria trabalho como fator de insercéo social.

Outro dado que talvez pudesse ser atribuido a
insatisfagdo foi a questdo da remuneracao: 59,1%
desse grupo estava recebendo até 1 saldrio
minimo e 15,9% trabalhava sem rendimentos. No
Brasil, 29,79% dos adolescentes trabalham, com
o agravo de 15,45% destes se situarem na faixa
etdria entre 10 e 14 anos'.

Embora a raca ndo seja uma categoria que constitua
fator de risco para FR, ela foi investigada para se
conhecer, de acordo com a condic¢do individual, se
havia algum grau de dificuldade de inser¢do social,
o que ndo foi observado. Os entrevistados
responderam a esta categoria, por auto-avaliagado
e se declararam: brancos (50%), pardos e pretos
(48%) e amarelos (2%).

A renda familiar encontrada foi muito precaria:
18,1% subsistem com até 1 saldrio minimo por més
e4,7% declararam ndo possuir qualquer renda. Esse
resultado vem confirmar a légica de se vincular a
FR:a pobreza, a precariedade de condi¢des de vida,
as situagdes sociais desfavoraveis, enfim a falta de
educagao gerando o desconhecimento da populagédo
sobre os seus direitos e acesso aos servicos. E
possivel que esta relacdo possa estar influenciando
o aumento da prevaléncia de FR. Esta realidade
acentua o grau de dificuldade para a adesado destes
pacientes a um tratamento adequado — 30% dos
portadores de FR atendidos no ambulatério do
INCL néo fazem uso correto da medicagéo.

Na categoria regido de moradia, os resultados
demonstraram que o acesso até o hospital
representa mais uma dificuldade para o
tratamento, em funcdo do tempo gasto com o
deslocamento, em média duas horas, além do
custo com passagens.

Foi possivel avaliar que o grau de instrugdo dos
pais/responsaveis é mais um fator de dificuldade
destas familias para a compreensdo da doenga,
principalmente no que se refere a continuidade
da profilaxia secunddria, pois foram encontrados
14,20% de analfabetos e 46% com ensino
fundamental incompleto. Portanto, mais um
dado que pode ratificar a FR como a doenca da
pobreza, no sentido da escassez de possibilidades
e de minimos sociais para uma sobrevivéncia
saudavel®.

Conclusoes

A FR continua sendo uma causa significativa de
doencas cardiovasculares no mundo atual. Nos
paises industrializados houve uma importante
diminui¢do na incidéncia de FR nas dltimas cinco
décadas, no entanto, em paises em
desenvolvimento, continua sendo a principal
causa de doencas cardiovasculares na inféncia e
na adolescéncia. No Brasil, as seqiielas da FR
permanecem sendo um problema de satde
publica, desconhecidas do publico leigo e
subvalorizadas pelos profissionais de satide, com
o agravante de seus efeitos mais devastadores
recairem sobre criangas e adultos jovens em seus
anos mais produtivos.

Nos tltimos cingiienta anos, essa cardiopatia tem
sido alvo de pesquisa da Organizagdo Mundial
da Satdde, sendo constatado que a prevencéo das
infec¢des que a precedem ¢ eficiente do ponto de
vista da relacdo custo-beneficio.

E com esta reflexdo que a equipe do HNCL
abragou a causa do PREFERE, trabalhando de
forma multidisciplinar, no sentido de suscitar
interesse dos diversos segmentos profissionais
para resolver um problema de extensdo
gigantesca, que exige gasto exorbitante para o
Estado, mas que é de solucdo simples e de baixo
custo.

Para tanto é fundamental envolver as dreas de
educagido e saude, oferecendo treinamento e
avaliacdo continuos e, paralelamente, motivar a
populagdo a se engajar nesta luta, fornecendo-
lhes através de um processo educativo, subsidios
para serem multiplicadores das informacgées ora
adquiridas, acreditando que sé através da
educacdo e difusdo do conhecimento, sera
minimizada a incidéncia de FR no Brasil.
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