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RESUMO

Pitaluga, Wandyana Vasconcelos de Castro (2007). Avaliacdo da Qualidade de
Vida de Portadores de Anemia Falciforme. Goiania: Universidade Catélica de
Goias. Dissertacdo de Mestrado. Orientador: Prof. Dr. Sebastido Benicio da
Costa Neto.

A literatura, de um modo geral, tem feito constantes referéncias aos estudos
sobre Qualidade de Vida (QV) relacionada a saude. O interesse pelo tema
decorre da necessidade de compreensdo da QV dos portadores de doencgas
cronicas, especificamente dos portadores de anemia falciforme. O
desenvolvimento de novas tecnologias médicas vem contribuindo para uma
maior sobrevida dos portadores de doencas crbnicas, porém, nao
necessariamente esse maior tempo de vida cronolégico sera indicio de bem-
estar geral. Assim, a partir da experiéncia desenvolvida no Servico de
Hematologia do Hospital das Clinicas, da Universidade Federal de Goias,
procedeu-se a avaliacdo de QV de 60 portadores de anemia falciforme. Para os
60 participantes, aplicou-se a Escala Analogo-Visual de Qualidade de Vida de
Font e Costa Neto (1999) e o WHOQOL Breve. Para 20, dentre os 60
participantes, foi aplicada a entrevista semi-estruturada, além das escalas de
QV. A coleta de dados deu-se de forma individual, entre os meses de julho de
2005 a junho de 2006, no ambulatério de hematologia do HC/UFG. Os
resultados obtidos indicam que a perda geral de QV, segundo a Escala
Analogo-Visual, foi significativa na dimensdo de avaliacdo de QV Geral
(66,83%), seguida pela Dimensédo Social/Familiar (60,63%). Quanto ao
WHOQOL Breve, as perdas mais significativas foram nas Dimensdes Meio
Ambiente (2,54) e Dimensdo Social (2,67). Em relagdo a entrevista semi-
estruturada, dentre as categorias e sub-categorias mais freqlentes se
destacam: Dimensdo Psicolégica (11,20%), Etiologia das doencas (6,52%) e
Conceito de Saude (5,92%). Conclui-se que devido ao sofrimento causado pela
doenca e seus impactos os portadores de anemia falciforme se sentem
prejudicados em muitos aspectos de suas vidas.

Palavras-Chaves: Doenca cronica, Qualidade de Vida, hematologia, anemia
falciforme.
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ABSTRACT

In general ways the litterature makes constantly references of studies about Life
Quality (LQ) reffering to health. The attention for this theme comes from the
comprehention necessity of LQ of those having chronical suckness, specifically
those having falciform anemy. The development of new medical technologies is
helping to a better overlife of those with chronical diseases, but not necessary
this overtime of life chronologically is a sign of wellbeing in general. So, from the
experience mode by the Hematology Service of Clinical Hospital of Federal
University of Goids. Was made the avaliation about the LQ of 60 patients with
falciform anemy. To these 60 pacients was made the Visual-Analogous
Scale of Life Quality from Font and Costa Neto (1999) and WHOQOL-bref. From
these 60 patients was make a interview half-struturated beside the LQ scale to
20 patients. The gathering of data was made individually from july 2005 to june
2006, in the Hematology Laboratory of Clinicals Hospital of UFG. The results
point to a general loss of LQ according to a Visual-Analogous Scale Was very
significant to the avaliation of LQ in general (66,83%), fallowing by Familiar-
Social Dimention (60,63%). About the WHOQOL-Bref, the more significants
bosses were about the Enviroment Dimentions (2,54) and Social Dimention
(2,67). About the half-struturated interview inside the categories and sub-
categories. More frequent comes up: Psicological Dimesntion (11,20%), Etiology
of diseases (6,52%) and Health Concept (5,92%). The conclusion is that
because of the suffering caused by the patients with falciform anemy feel
themselves in prejudice in many aspects of their lifes.

Key-Words: Cronical-Disease, Life-Quality, Hematology, Falciform Anemy.
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INTRODUCAO

As doencas cronicas sao realidades vividas por pessoas de paises
desenvolvidos e em desenvolvimento, cada qual com caracteristicas proprias.
O perfil de morbi-mortalidade vem passando por mudangas e como
conseqUéncia indica o aumento da prevaléncia das doencas cronico-
degenerativas sendo que as novas possibilidades no tratamento, para o
controle dessas enfermidades, contribuem para uma maior sobrevida de seus
portadores.

As doencas cronicas representam uma das principais causas de morte
nos paises desenvolvidos e também nas grandes cidades brasileiras. Entre
essas doencas estdo o diabetes mellitus, as doencas cardiovasculares, as
doencas respiratdrias crénicas e 0s canceres, que tém sido responsaveis
pelo aumento da mortalidade, tanto nos Estados Unidos, quanto no Brasil
(Rego, Bernardo, Rodrigues, Oliveira & Oliveira,1990).

As novas tecnologias médicas, a melhora nas condi¢cdes de nutricdo e
ampliacdo de saneamento basico, entre outras, contribuem para a queda na
mortalidade por doencas infecciosas e também a descoberta de novas
medicacfes e tratamentos aumentam significativamente o tempo de vida dos
portadores de doencas crénico-degenerativas (Seild & Zannon, 2004).

Assim, determinada infeccdo, que em um momento anterior era
indicativo de morte, em outro apresenta um comportamento epidemioldgico
diferente. Por exemplo, a poliomielite no Brasil, desde o ano de 1994, € uma

doenca que esté erradicada em funcéo da descoberta e do uso da vacina que



fez reduzir a zero a alta taxa de mortalidade anterior a seu uso (Ministério da
Saude, 2005).

Por outro lado, vem-se percebendo um declinio, dentre as doencas
cardiovasculares, nos ultimos anos, na mortalidade relativa a doenga
isquémica do coragdo e a doenga cerebrovascular que, entretanto, ndo abala
a posicdo epidémica deste grupo de doencas como um dos principais
componentes da morbi-mortalidade. Apesar de ainda estar em discussao o
que realmente levou a essa queda nas taxas, tem-se atribuido tal fato,
basicamente, a diminuicdo da exposicdo aos fatores de risco (como o
consumo de cigarros e a ingestdo de gorduras animais) e as melhorias no
diagnéstico, no tratamento e na cobertura dos servigcos de saude em relacéo
a hipertensao e a outras doencas cardiovasculares (Rego et al., 1990).

Para Lessa (2004), por varias razbes, 0s paises em desenvolvimento
estdo reproduzindo, de modo muito acelerado, a historia das doencas
cronicas ndo- transmissiveis dos paises desenvolvidos, com um agravante: a
maior parte da populacdo de quase todos eles convive com a pobreza e com
imensas desigualdades sociais. No caso do Brasil, as dificuldades em lidar
com essas doencas tém um desafio a mais: a dimensdo continental do pais
para implementar programas abrangentes.

As doencas crbnicas sao a principal causa de incapacidade, a maior
razdo para a demanda a servicos de salude e respondem por parte
consideravel dos gastos efetuados no setor da saude. A prevaléncia de
problemas crénicos de saude vem aumentando, tanto em paises
desenvolvidos, quanto em desenvolvimento, entre os adultos, em todos os

grupos etéarios. Por exemplo, no Reino Unido, 47% da populacéo relata dor



cronica em diferentes localizagbes. Em outra realidade, estudos com idosos
de uma comunidade, em Porto Rico, registraram 20% de prevaléncia de
hipertenséo arterial, 17,8% de artrites e reumatismos, 16,5% de doencas do
coragao e 10,9% de diabetes (Almeida, Barata, Montero & Silva, 2002).

Por outro lado, essas mudancgas, que proporcionam um maior tempo
de vida nos pacientes, ndo necessariamente significam que essa sobrevida
sera indicio de bem-estar. O doente, principalmente o crénico, necessita, na
maioria das vezes, refazer toda a sua rotina para se adaptar a esta nova
situacao.

Para Minayo (1991), o enfermo cronico € um personagem social com
necessidades multideterminadas. Cada um possui, de acordo com a sua
patologia e especificidades, suas caracteristicas proprias. O estudo das
enfermidades crénicas e do estado emocional de seus portadores, pode
contribuir para uma maior compreensao sobre a doenca, bem como auxiliar
o enfermo a ter uma maior sobrevida e com mais qualidade.

Para entender a dindmica do enfermo crbnico deve-se levar em
consideracdo, inclusive, os valores, as atitudes e as crencas, atentando-se
qgue o fendbmeno da doenca crbénica € complexo e articula fatores bioldgicos,
psicolégicos, sociolégicos, econbmicos, ambientais, culturais e espirituais
(Adam, 2001).

Assim, ndo ha como estabelecer, a priori, como a sociedade ou grupo,
vivencia, pensa e simboliza o processo saude-doenca e seu enfrentamento.
Cada uma reage de uma determinada forma, com suas caracteristicas,
dentro de seu préprio contexto (Minayo, 1991). Disto também decorre a

preocupacao da psicologia em entender o ser humano como Unico e dotado



de valores e crencas em um determinado contexto em que esté inserido. Ou
seja, € somente o0 proéprio individuo que pode avaliar e sentir 0 que é o
processo saude-doenca.

Para Spink (2003), a Psicologia da Saude, especificamente, surgiu ha
cerca de trés décadas no contexto de uma critica a eficacia da biomedicina
no tratamento e prevencdo das doencas e com a identificacdo de fatores
comportamentais ou do proprio estilo de vida de cada individuo como
causadores de doencas e/ou morte.

A psicologia da saude herda da psicologia clinica determinados
enfoques. Aos poucos, 0 saber acumulado na prética clinica, a necessidade
de contextualizar esta pratica e também a ampliacgdo no nuamero de
psicologos envolvidos nesta area determinaram o surgimento de condi¢cdes
apropriadas para a estruturacao da psicologia da saude (Spink, 2003).

A saude entendida como sendo o estado de auséncia de doenca,
tendo o médico, como agente, atuando em hospital, tem como o centro das
atencbes a patologia em si. Neste modelo (Biomédico), o controle da
evolucdo da doenca e o retorno ao estado de ndo doenca eram e ainda séo,
na maioria das vezes, 0s objetivos de todas as atividades médicas. O
paciente ndo era visto como um todo, como um ser biopsicossociocultural.
Ao contrario, era visto como uma parte apenas (Sarafino, 1994).

Com o desenvolvimento de novos conhecimentos, a medicina foi se
fragmentando, ao mesmo tempo em que outros profissionais também foram
aplicando a sua ciéncia no contexto da saude. A salde comeca a ser
entendida em um sentido mais abrangente, ndo mais como auséncia de

algum mal organico somente, mas como auséncia de bem-estar bioldgico,



psicolégico ou social, preconizado pelo Modelo Biopsicosocial (Sarafino,
1994).

Para Spink (2003), a nocdo de que saude € um processo continuado
de preservacédo da vida, criou uma nova dimenséo social. A salde passou a
ser, também, um critério de cidadania. Assim, todos os cidad&dos tém
direitos, mas sao igualmente responsaveis pela manutencdo dos mesmos. A
saude, dentro deste enfoque, ocorre e é consequéncia de acles realizadas
em toda sociedade. Isto ndo exime o Estado, o enfermo, o médico, o
psicologo e outros profissionais de saude de suas responsabilidades, mas
agrega uma variavel fundamental de respeito ao individuo, doente ou sadio,
por meio do compromisso social na consecussdo do objetivo maior de
garantir condicfes dignas de vida a cada ser humano.

Este modo de se entender a saude abrange aspectos individuais e
coletivos, envolvendo questdes ambientais e sociais. A nhocdo de problemas
ambientais ndo sé permite uma maior incorporacao das ciéncias sociais para
a sua compreensdo, mas se encontra mais em consonancia com a saude
coletiva. Nesta perspectiva, o desenvolvimento da ciéncia e da tecnologia
para a compreensdo dos problemas ambientais, que sdo simultaneamente
problemas de saude, devera, como considera Minayo (1991), estar a servico
do sentido social, politico e de direito universal. Desta forma, o conceito de
saude requer a capacidade de luta contra todos os fatores que limitam o
desenvolvimento fisico, mental e social do ser humano (Spink, 2003).

A doenca significa a perda da homeostase, levando o individuo a
buscar um novo equilibrio. O adoecimento gera crises e momentos de

desestruturacdo para o0 paciente e também para sua familia, pois é o



primeiro grupo de relacdes em que o individuo esta inserido, logo, na maioria
das vezes, sdo os familiares as pessoas mais préoximas das vivéncias do
paciente (Guimaraes, 1996).

A familia, entdo, necessita se reorganizar e também se adaptar, pois
0 paciente pode precisar de cuidados. Os papéis e funcdes devem ser
repensados e distribuidos de forma que auxiliem o paciente a enfrentar a
sua doenca e suas implicagdes. E um momento bastante delicado, tanto
para o paciente quanto para aqueles que fazem parte do seu dia a dia.

Para Schneider (1994), varias mudancas ocorrem na vida do doente,
levando-o0 a se deparar com limitacGes, frustracbes e perdas. Essas
mudancas sado definidas pelo tipo de doenca, pela forma em que essa
doenca se manifesta, como segue 0 seu curso e como o paciente enfrenta o
adoecer, além do significado que o proprio paciente e sua familia atribuem a
€sse processo.

Quando acometido por uma doenca cronica, o individuo se vé diante
de mudancas nos seus habitos, ou seja, a sua rotina diaria é alterada. Sendo
assim € preciso se adaptar a um novo estilo de vida: uso de medicamentos
continuos, internacdes hospitalares, e, muitas vezes, perda da capacidade
laborativa. O paciente, entdo, pode passar por uma crise quando percebe
inUmeras perdas (Guimaréaes, 1996).

As doencas crbnicas podem ter carater hereditario, ou podem ter
causas multifatoriais motivadas por um estilo de vida prejudicial ao individuo
em relacdo a alimentacdo, atividades fisicas, sono, ingestdo de alcool e

fumo, entre outros fatores. Além disso, o portador de doenca cronica,



geralmente necessita aderir ao tratamento e fazé-lo até o fim da vida ou por
um longo tempo (Guimaréaes, 1996).

Um aspecto relevante na vida do enfermo crbnico, que o afeta
negativamente e, na maioria das vezes, o desestabiliza, emocionalmente e
fisicamente é a dor.

De acordo com a definicdo da International Association for the Study
of Pain, a dor € uma experiéncia sensitiva e emocional desagradavel
associada ou relacionada a leséo real ou potencial dos tecidos, 6rgdos ou
sistemas. Logo, a experiéncia da dor, especialmente a crdnica, muitas vezes
leva o paciente a alterar os seus habitos de vida, ocasionando problemas de
ordem econbémica, social e emocional (Fundacédo Antonio Prudente, 2002).

Essa alteracdo na rotina do individuo, causa um sofrimento que é uma
dimensdo importante a ser considerada. Além da dor em si, 0 paciente
muitas vezes, carrega as angustias que essa dor também provoca.

A dor apresenta quase sempre uma sensacdo desagradavel,
extremamente individual, logo cada um é que sabe da sua dor e cada um é
qgue pode interpreta-la. Qualquer dor, seja ela aguda ou crdnica, tenha ela
uma causa conhecida ou ndo, tem sempre um componente psicolégico que
€ extremamente varidvel de pessoa para pessoa. Ha pessoas que, mesmo
sentindo dor forte, tém perfeito controle sobre si, outras jA ndo conseguem
ter controle e se sentem “descompensadas” frente a dor.

Quando o individuo depara com o problema da doenga, desenvolve
assim estratégias de coping numa tentativa de voltar ao seu estado de
normalidade saudavel. Esta forma de reagir frente a um estresse esta

relacionada a fatores pessoais, demandas situacionais e recursos



disponiveis (Lazarus & Folkman, 1984).

Porém a tendéncia, a longo prazo, é que haja deterioracdo dos
cuidados. O paciente deixa de seguir o tratamento, sendo pequena a taxa
dos doentes que o fazem de forma automatica e habitual (Guimaraes, 1996).

Para uma compreensdo dos fendmenos implicados na vida de
portadores de enfermidades cronicas, parte-se, por meio do estudo de uma
patologia especifica - a anemia falciforme - em busca do aprimoramento
acerca do tema, na perspectiva da Psicologia da Saude.

A patologia escolhida como foco de analise apresenta, entre suas
caracteristicas, manifestacfes clinicas que requerem controle precocemente
na vida de seu portador e cujos resultados sao obtidos em tempo prolongado
de intervencdo médica, ndo sendo, ainda, conhecida a sua cura.

Anemia Falciforme, entdo, € uma doenca hereditaria, crénica, que
leva a uma deformacdo das hemacias (globulos vermelhos) em forma de
foice. Se caracteriza por afetar quase todos os 6rgaos e sistemas de uma
pessoa. E uma das doencas hereditarias mais comuns no Brasil e, segundo
a Word Health Organization, 2.500 criancas brasileiras nascem anualmente
com esta alteracao genética, sendo que dentre estas, 20% chegam ao 0Obito
antes de cinco anos de idade (Lorenzi,1999). Trata-se de uma doenca que
causa varios acometimentos, dentre eles: dores Osteo-musculares,
problemas no baco, figado, rins, pulm&es e ulcera crénica maleolar.

Como conseqiiéncia do intenso acometimento provocado pela anemia
falciforme, a Qualidade de Vida desse portador é extremamente

comprometida.



Qualidade de vida (QV) é um constructo composto por elementos de
diferentes naturezas (bioldgicos, sbécio-relacionais, psicologicos, de
autonomia funcional, entre outros) que conjugam para que 0 sujeito (ou
aquele do qual se pretende saber sobre sua qualidade de vida) aprecie o
guanto percebe gque sua vida tem mais ou menos qualidade (Costa Neto,
Araujo & Curado, 2001).

Neste estudo, dois aspectos também tomados como relevantes para
se avaliar a QV sado a sexualidade (pois envolve todas as formas, jeitos,
maneiras como as pessoas expressam a busca do prazer) e as condi¢cdes
para o desenvolvimento de processos de resiliéncia (entendidos aqui como a
conjugacdo dinamica de elementos que permitem o desenvolvimento
humano mesmo frente a distintas adversidades conseqientes da doenca e
do tratamento).

Sabendo das dificuldades que a maioria dos portadores de Anemia
Falciforme podem apresentar, entre o diagnéstico e sua maior sobrevida
possivel, como pode evoluir a QV considerando-se as condicbes médica,
psicoldgica e social? como o portador de anemia falciforme avalia e percebe
0 seu grau de satisfacdo sexual? como as estratégias de enfrentamento
psicolégico podem ser avaliadas frente a condicdo de cronicidade? Quais 0s
indicadores de resiliéncia emergem no enfrentamento da doenca? Em que
medida as estratégias de enfrentamento que esses portadores adotam estéo
relacionadas a sua QV?

O estudo da QV de portadores de anemia falciforme pode contribuir
tanto para a compreensao tedrica dos processos adaptativos a cronicidade

quanto para orientar a intervencao da equipe de saude. Desta forma, tanto
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0S aspectos subjetivos quanto os objetivos relativos ao portador de anemia
falciforme devem ser considerados.

Supde-se, ainda, que a relevancia do estudo se baseia no fato de
trazer contribuicdes tedricas e empiricas para o campo da psicologia da
saude, no sentido de se rediscutir o conceito de QV e de proporcionar
subsidios para o0 planejamento e a intervencdo das equipes
multiprofissionais.

Desta forma, este estudo foi organizado em cinco capitulos. No
Capitulo |, apresenta-se uma visdo geral do problema da Anemia Falciforme,
destacando-se seus aspectos meédicos, sociais e psicoldgicos; funcionando
como contexto delimitador sobre o qual discute-se o problema da QV. No
Capitulo I, é apresentada uma revisdo de estudos sobre QV relacionada a
anemia falciforme, e, é abordada a sexualidade de enfermos com doencas
cronicas, como uma dimensao importante da QV. No Capitulo Ill, apresenta-
se 0 Método de investigacdo. No Capitulo 1V, segue a discussdo. No
Capitulo V, realizam-se as Consideracfes finais. Apés as Referéncias
Bibliograficas, encontram-se 0s Anexos: Escala Analogo-Visual de
Qualidade de Vida, WHOQOL BREVE e o roteiro de entrevista semi-

estruturada.
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CAPITULO |

ASPECTOS GERAIS DA ANEMIA FALCIFORME

A anemia falciforme é uma anomalia genética comum no Brasil, que
afeta principalmente a populagao negra. De acordo com Ramalho (1986), ela
€ a doenca hereditaria de maior prevaléncia no pais, afetando cerca de 0,1%
a 0,3% da populacéo negra.

A falcizacdo das hemacias, ou seja, a mudanca morfolégica da
hemacia de arrendondada para uma forma de foice, além de causar anemia
hemolitica cronica, ainda € responsavel pela obstrucdo de vasos
sangilineos, com crises de dor, infartamento e necrose em diversos 6rgaos,
como 0ssos e articulagdes, baco, pulmdes, rins e outros. Trata-se, portanto,
de uma doenca crbnica, incuravel, embora tratavel, e que geralmente traz
alto grau de sofrimento aos seu portadore (Ramalho, 1986) que, na maioria
da vezes, se vé bastante limitado para desempenhar suas atividades
cotidianas: a dor fisica 0 impede de executar as suas tarefas e ocupacodes
diarias.

Adicionalmente, aspectos psicossociais atingem o desenvolvimento
emocional, cognitivo, comportamental, social e académico de seus
portadores, levando-os a encontrarem inimeras dificuldades em lidar com

tais situacoes.
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Epidemiologia da Anemia Falciforme

No Brasil, estima-se que 3 de cada 100 pessoas sao portadoras do
traco de Anemia Falciforme e 1 em cada 500 negros brasileiros nasce com
uma forma da doenca. Embora haja uma maior incidéncia na raca negra, 0s
brancos, particularmente os que sao provenientes do Mediterraneo (Grécia,
Italia e outros), Oriente Médio e india, apresentam a doenca (Alves, 1996).

Na regido nordeste brasileira ha uma maior prevaléncia da doenca:
cerca de 7,6% da populacdo. J4 na regido sudeste, a prevaléncia média de
portadores é de 2%. Portanto, quanto maior for a proporcdo de negros na
regido, maior serd o indice de portadores (Naoum, 1997).

Diante deste quadro é possivel deduzir que a miscigenacédo racial
existente no Brasil esta gerando a continuidade desta anemia, apontando de
forma contundente que anemias hereditarias no pais constituem um grave
problema de saude publica.

Em um estudo sobre alteracBes cardiovasculares relacionadas a
anemia falciforme (Martins, Mesquita, Cunha & Ferrari, 1998) constatou-se
qgue a doenca deve ser considerada um problema de saude publica, primeiro
por se tratar de uma patologia hereditaria de maior prevaléncia, segundo,
pelo diagnéstico tardio feito, geralmente, na adolescéncia. Além disso, por
interferir na vida escolar de 28,7% e na vida profissional de 62,5% dos
portadores, acarreta dependéncia financeira dos responsaveis ou do estado.
Terceiro, pela alta morbi-mortalidade, levando, no Brasil, a uma sobrevida
média de 16,4 anos.

Os problemas decorrentes da anemia falciforme sdo muitos, sendo
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gue o paciente acometido pela mesma sofre, em seu organismo como um

todo, as varias consequéncias da doenca.

Aspectos Biomédicos da Anemia Falciforme

A doenca falciforme afeta o sangue. Este composto por uma mistura
de varios tipos diferentes de células suspensas em um liquido plasma.
Algumas células sdo necessérias para a luta contra infeccbes como os
glébulos brancos e outras sdo necessarias para coagular sangramentos,
chamadas plaquetas. Entretanto a maior parte das células do sangue séo
hemécias, também chamadas de globulos vermelhos (Verrastro, Lorenzi &
Wendel Neto, 1998).

As hemacias fazem um trabalho muito importante de levar oxigénio a
todas as partes do corpo. Desta forma elas sé&o perfeitamente adaptadas
para a entrega do oxigénio para 0S vasos menores e para as areas mais
remotas do corpo.

Se as heméacias nao fossem flexiveis elas ndo seriam capazes de se
apertarem para passar nesses vasos de pequeno calibre e bloqueariam a
passagem do sangue para certas partes do corpo. Dentro de cada hemacia
existem milhdes de moléculas de hemoglobina que sdo pequenas esferas.
Como todas as proteinas, as cadeias de hemoglobina séo feitas de longas
redes de aminoécidos (Lorenzi, 1999).

Na Anemia Falciforme o aminoacido acido glutamico, aminoacido

encontrado em todas as proteinas é substituido por outro aminoacido
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chamado valina. Esta substituicdo de aminoacidos é que causa o fenbmeno

de afoigamento mostrado na Figura 1 (Lorenzi, 1999):

i . ‘*1

Hemacia
falcizada

Heméacia
normal

Figura 1: Representacdo de uma hemacia normal e falcizada.
Fonte: Silveira & Rocha (2001).

Cerca de um em cada oito afro-brasileiros tem o que é chamado de
traco falcémico. O portador do tragco falcémico ndo é considerado doente,
mas pode passar 0 gem para sua prole. Se ambos o0s pais sao portadores do
traco falcémico, cada um possui um gem normal e um gem falcémico
(Lorenzi,1999).

Em geral, um bebé herda dois gens, um de cada progenitor.
Especificamente, no caso da anemia falciforme, cada bebé tem uma em
guatro chances de ter dois gens normais, duas em quatro chances de ter um
gem normal e um siclémico ou trago falcémico e uma em quatro chances de
herdar dois gens, conforme mostra a Figura 2. Quando um bebé herda dois

gens S, nasce com a anemia falciforme (Lorenzi, 1999).
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25% normal (AA)
50% traco falciforme (AS)
25% anemia falciforme (SS)

Figura 2: Probabilidade de um casal com traco falcémico transmitir o S

para sua prole
Fonte: ANVISA (2001)

Quando a pessoa recebe de um dos pais a hemoglobina A e de outro
a hemoglobina S, ele é chamado de “traco falcémico”, sendo representado
por AS. O portador de traco ndo € doente, sendo, portanto, geralmente
assintomatico e s6 € descoberto quando é feito um exame detalhado
(Verrastro et al., 1998).

Quando uma pessoa recebe de ambos, pai e mae, a hemoglobina S,
ela nasce com Anemia Falciforme cuja representacdo € SS. Entdo os pais
do paciente com Anemia Falciforme deverdo ser portadores do traco ou
doentes.

Além de filhos com Anemia Falciforme, pessoas portadores do Trago
Falcémico poderdo também ter filhos normais ou portadores do tragco como
eles.

Além da anemia cronica, a falciforme caracteriza-se por complicacdes
que podem afetar quase todos os o6rgdos e sistemas, reduzindo a
capacidade de trabalho e a expectativa de vida. Tal fato, na maioria das

vezes, “agride” o estado psicolégico desse portador. Ele se sente limitado e
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impossibilitado de levar uma vida dentro dos padrées da normalidade e/ou
dentro das expectativas que ele préprio constroi.

O quadro clinico da anemia falciforme é caracterizado por crises
algicas (dores Osteo-articulares e abdominais), infeccdes e enfartes
pulmonares, retardos do crescimento e da maturacdo sexual, acidente
vascular cerebral e comprometimento crénico de multiplos 6rgaos, sistemas
ou aparelhos. A presenca de anemia de tipo hemolitico é a principal
responsavel pela suscetibilidade aumentada as infeccdes graves (Ravel,
1997).

O diagnostico de anemia falciforme deve ser considerado,
principalmente em pacientes de cor negra que se apresentem com anemia
hemolitica. Baseia-se nos achados do hemograma, que revela a variante
HbS. O hemograma pode revelar aumento de leucdcitos e de plaquetas,

dependendo da presenca de infecgédo. E freqiiente o encontro de hemacias

alongadas, lembrando a forma de foice (Ravel, 1997).

Classificacao da Anemia Falciforme

A associacdo da doenca falciforme com outras hemoglobinopatias
hereditarias é relativamente frequiente e leva a uma diversidade de quadros
clinicos, que variam desde formas assintomaticas até as mais severas. Seus
tipos mais comuns séo (Lorenzi, 1999):

(1) Anemia Falciforme (doenca SS), onde os individuos sao

homozigotos, ou seja, possuem em dobro o gene da hemoglobina S;
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(2) Trago Falciforme (doenca AS), onde o paciente possui um gene
que sintetiza cadeias polipeptidicas globinicas normais (A) e um gene
anormal (S), com producdo de ambas as hemoglobinas (A e S),
predominando a Hemoglobina A (Hb A);

(3) Eritrofalcemia associada e beta talassemia: ndo ha producéo de
hemoglobina beta pelo gene da beta talassemia. O individuo produz cadeias
beta normais porém em pequenas quantidades; e,

(4) Eritrofalcemia associada a hemoglobina C, onde o paciente possui
dois genes de cadeia beta alterados, o que faz com que haja a producéo
tanto de Hb S quanto de Hb C.

Enquanto pesquisas vao sendo conduzidas no intuito de “cura” da
anemia falciforme, se faz necessario o0 uso de medicamentos pelos
pacientes portadores, bem como um tratamento continuo, para que se possa

evitar as complica¢gdes da doenca.

Aspectos Medicamentosos da Anemia Falciforme

Baseadas no entendimento da patogénese molecular da doenca
falciforme, véarias abordagens terapéuticas experimentais tém sido
propostas. A primeira seria a de se encontrar uma droga capaz de inibir a
polimerizagdo da hemoglobina S. Infelizmente, nenhuma das drogas
testadas até hoje foi capaz de impedir a falcilizacdo dos eritrécitos com alta
eficAcia e baixa toxicidade, ndo obtendo méritos para seu uso clinico

(Naoum et al., 1986).
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O transplante de medula 6ssea tem se mostrado como uma solugéo
curativa para os pacientes com anemia falciforme. Estudos pilotos desse
tratamento experimental realizados em criangcas falcémicas tém
demonstrado em amostras selecionadas erradicagdo da doenga com um
indice aceitavel de mortalidade e morbidade pos-transplante (Naoum et
al.,1986)

Outras formas de fazer o tratamento sdo as transfusdes sanguineas.
Elas devem ser utilizadas com indicacbes especificas no tratamento dos
pacientes com anemia falciforme, principalmente na prevencdo de
complicacfes agudas.

Existe, também, a preocupac¢do em se esclarecer aos casais com a
possibilidade de conceber uma crianga com doenca falciforme. Eles devem
receber aconselhamento genético, sendo importante que esse
aconselhamento leve em conta as diferencas clinicas entre os varios tipos
de doenca falciforme e a heterogeneidade dentro dos genotipos. Pode-se,
no entanto familiarizar o casal com os varios aspectos da doenca e deixar
por conta deles a decisdo de levar uma gravidez a termo (Ramalho, 1986).

Como em outras doencgas cronicas, aspectos psicossociais afetam a
adaptacdo emocional, social e académica dos pacientes com anemia

falciforme durante o transcorrer de sua vida.



19

Aspectos Psicossociais da Anemia Falciforme

A relagdo do homem com seu corpo pode ser compreendida de
formas variadas. Lévi-Strauss (1974), na Introducdo a obra de Marcel
Mauss, faz algumas consideragdes que podem servir como instrumento para
uma construcao analitica.

Referindo-se ao texto de Lévi-Strauss (1974), sobre as técnicas
corporais, observa o autor que o esforgo irrealizavel, a dor intoleravel, o
prazer ou o aborrecimento sdao menos funcdo das particularidades
individuais que de critérios sancionados pela aprovacdo ou desaprovacao
coletivas. E acrescenta que, em face das concepc¢des racistas que querem
ver no homem o produto de seu corpo, mostra-se, ao contrario, que € o
homem, sempre em toda parte de seu corpo, um produto de suas técnicas e
de suas representacoes.

A partir dessa reflexdo, Lévi-Strauss (1974) argumenta que as
representacdes, inclusive aquelas referentes ao normal e ao patologico,
manifestam, de forma especifica, as concepc¢des de uma sociedade como
um todo.

Cada sociedade tem um discurso sobre o normal e o patolégico e
sobre o corpo, que corresponde a coeréncia ou as contradigcdes de sua visédo
de mundo e de sua organizacdo social. Assim, além de ter seu proprio
esquema de explicacao interno e particular, essas representacdes sdo como
uma "janela aberta” para a compreensao das relacbes entre individuo-
sociedade e vice-versa, das instituicdes e de seus mecanismos de direcéo e

controle.
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Segundo Franklin Bunn (1997), o aconselhamento psicossocial
precoce € importante e os pais de portadores de anemia falciforme devem
ser esclarecidos a respeito de assuntos como nutricdo, seguro de saude e
de como lidar com o sentimento de culpa por terem uma crianga com uma
doenca hereditéria crbnica.

Outro aspecto relevante a ser considerado é o psicologico, ou seja,
esses pais e portadores devem receber suporte para enfrentar melhor a
doenca e adicionalmente viver com mais qualidade.

Para Franklin Bunn (1997), o médico deve dar a oportunidade aos
pais de falar, perguntar e expressar seus sentimentos. Ele também deve
informar e instruir os pais a respeito da melhor maneira de cuidar de seu
filho, do ponto de vista clinico-biomédico. Supde-se que quando os pais sédo
bem orientados, conseguem conduzir situagdes de uma melhor maneira e,
consequentemente, transmitir seguranca a seus filhos, de modo que eles
possam se desenvolver satisfatoriamente.

Quando criangca, o portador de anemia falciforme necessita de
cuidados maiores. E imprescindivel iniciar o tratamento desde o nascimento
e que aquele se estenda durante toda a vida.

A adolescéncia representa uma transicdo marcada por mudancas
emocionais, fisicas e sociais, onde caracteristicas como ictericia, enurese,
retardo da maturacdo fisica e do crescimento dentre outros, podem
prejudicar o ajuste do adolescente portador de anemia falciforme (Franklin
Bunn,1997).

Segundo Franklin Bunn (1997), na auséncia de contra-indicacdes, o

paciente deve ser encorajado a praticar esportes, com moderagao, € no que
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diz respeito a sexualidade - tal como ocorre na adolescéncia em geral - é
importante o uso de métodos anticoncepcionais de modo a evitar gravidez
indesejada.

Durante a idade adulta, problemas sécio-econdbmicos, como o
desemprego, podem se fazer presentes, além de problemas psicologicos,
incluindo as dificuldades nos relacionamentos, a baixa auto-estima e a
preocupacao com a morte.

Frequentemente, a anemia falciforme é vista como castigo que,
simultaneamente, remete tanto a idéia de doenca como puni¢cdo quanto ao
agravamento de uma situacdo de exclusdo, o que também aproxima uma
nocao de estigma.

Segundo Goffman (1976), estigma é um mecanismo social de
controle. No campo das expectativas sobre saude e doenca, a pessoa
estigmatizada € aquela considerada incapaz de responder as prerrogativas
morais socialmente valoradas. A pessoa estigmatizada é aquela que néo
corresponde as expectativas sociais, sendo a doenca uma das principais
fontes de estigmatizacao.

Para os doentes portadores da anemia falciforme, o estigma, ou seja,
a marca que a doenca tras, é reforcado duplamente: primeiro o de origem
étnica e, o segundo, o de se ter uma patologia.

O portador de Anemia Falciforme também pode apresentar episédios
de ansiedade e depressdo, agravando ainda mais o seu quadro e
comprometendo ainda mais a sua qualidade de vida. A depressdo em si ou

a ansiedade, que ja sdo bastante dificeis de lidar, associada a uma outra

doenca, normalmente, torna mais complicada a vida do paciente.
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Por outro lado, o portador de anemia falciforme, também, pode
apresentar uma boa capacidade em lidar com a sua doenca e todas as
dificuldades que esta pode provocar, ou seja, ele pode ser dotado de uma
habilidade de superar adversidades, o que n&o significa que o paciente saia
ileso da crise, mas possui uma capacidade de melhor se proteger da
mesma.

Tal capacidade de enfrentar a doenga e suas intercorréncias soma-se,
muitas vezes, ao apoio recebido pelo seu meio social, especialmente seus
parentes e pessoas proximas. Esse suporte recebido modifica o efeito dos
estressores, proporcionando ao portador melhor condicdo para lidar com as

consequéncias da doencga e, consequentemente, melhor qualidade de vida.
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CAPITULO Il

QUALIDADE DE VIDA DE PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME

Ainda que hajam esforgos nos d&mbitos nacional e internacional para o
avanco da compreensdo da qualidade de vida (QV) relacionada a saude,
permanece a questdo de uma relativa imprecisdo conceitual para varios
autores (Costa Neto et al., 2001). Contudo, dentre 0s consensos existentes
na area, ha de se destacar a funcdo dos denominados mediadores de
qualidade de vida, ou sejam, aspectos que conjugam para que o individuo
perceba sua vida com mais ou menos qualidade.

Dentre os mediadores, por sua vez, evidenciam a rede de suporte
social e as estratégias de enfrentamento psicolégico, de onde procedem
elementos constitutivos dos processos de resiliéncia.

Considera-se suporte social uma série de fatores protetores
significantes e apropriados, que o ambiente é capaz de prover aos
individuos, habilitando-os a lidar com estressores ambientais. Esse apoio é
geralmente fornecido pelos parentes e/ou pessoas proximas do paciente
(Savoia, 2000). Porém esse apoio por si s6 nhem sempre é o suficiente, pois
€ 0 proprio individuo é que possui a sua capacidade em lidar com os
estressores.

As estratégias psicologicas de enfrentamento, ou coping, sdo as
formas desenvolvidas pelas pessoas para amenizar a situacao de estresse e
para se adaptarem a essa situacao (Savoia, 2000).

Ja a resiliéncia € um fenébmeno em que o individuo supera o estresse

e as adversidades presentes em sua vida. Nao constitui uma caracteristica
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individual somente, mas é vista como um conjunto de fatores sociais e
intrapsiquicos que acontece em um dado periodo, juntamente com
combinac¢des benéficas relacionadas a familia, ao ambiente social e a
cultura em que esta inserido (Rutter, 1987).

Nas ultimas décadas, o termo Qualidade de Vida (QV) tem sido muito
utilizado em diversos contextos. Este termo apareceu na década de 1970 e
teve sua expansédo através dos anos de 1980, envolvido por conceitos tais
como os de saude, bem-estar e felicidade. Contudo, para Seild e Zannon
(2004), o termo qualidade de vida surgiu pela primeira vez na literatura
médica na década de 1930.

Alguns autores atribuem as primeiras contribuicbes do termo a
trabalhos tedricos de ética e filosofia e afirmam que em alguns trabalhos
classicos se usou este termo para discutir os problemas do significado da
vida e as dimensdes espirituais do sofrimento. Outros assinalam que seu
desenvolvimento teve lugar nas ciéncias médicas para estender-se
rapidamente a Psicologia e a Sociologia, com a intencdo de desprezar
outros termos mais dificeis de operacionalizar como bem-estar e felicidade
(Grau, 1998).

Segundo Grau (1998), desde a década de 1980, o termo QV vem
sendo cada vez mais utilizado, se tornando objetivo da atencdo médica, ja
que o avanco da medicina vem permitindo um aumento consideravel na
sobrevida de pacientes com enfermidades crénicas.

Para a Organizacdo Mundial de Saude (1998 a), a qualidade de vida

pode ser definida em funcdo da maneira em que o individuo percebe o lugar
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gue ocupa em sua cultura e no sistema de valores em gue vive, assim como
em relacdo a suas expectativas, objetivos, critérios e preocupagoes.

Qualidade de vida, conforme foi definido pelo Grupo de Qualidade de
Vida, da Divisdo de Saude Mental da OMS, é a percepc¢do do individuo de
sua posi¢ao na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais
ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrbes e
preocupacdes (Organizacdo Mundial de Saude, 1998 b).

Assim, qualidade de vida envolve varios aspectos, tais como:
satisfacdo geral com a vida, avaliagdo do bem-estar social, fisico, econdmico
e espiritual. E, como esses aspectos sdo bastantes subjetivos, o que é
valorizado por uma pessoa pode nao ser por outra. Assim € o individuo que
deve definir o que é QV.

De acordo com Coelho (2001), no caso dos portadores de doencas
cronicas, a qualidade de vida refere-se a uma avaliacao do préprio paciente,
em relacdo aos seus aspectos funcionais diante das transformacodes
ocorridas em funcdo da enfermidade e/ou tratamento. Contudo essa posicao
€ insuficiente para se avaliar a QV, pois varias sao as dimensdes que devem
ser utilizadas e ndo apenas uma.

Estudos sobre qualidade de vida (QV) tém sido constantes e
aumentam a cada dia em diversos paises. Fato este, importante para que se
possam estabelecer parametros de comparacao entre as varias situacoes,
de saude ou de doenca, para a populacdo em geral. Procurando assim
estabelecer critérios e/ou tratamentos para a melhoria da QV quando

necessario.
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Qualidade de vida € “uma resultante das apreciagfes pessoais e
subjetivas dos individuos sobre o que, num dado contexto, represente
objetivamente o bem-ser, o bem-estar, o bem-ter e o bem-viver a partir de
singulares zonas de sentidos atribuidos a prépria vida” (Costa Neto et al.,
2001).

Isso significa dizer que qualidade de vida é muito mais do que apenas
viver, pois envolve varios aspectos. E multidimensional, sem perder de vista
as singularidades de cada um, e complexo, ja que se refere a todo um
contexto no qual o individuo esta inserido, cujos elementos se auto-
influenciam.

Seild e Zannon (2004), tendo como objetivo descrever a evolucao
histdrica e tecer consideracdes sobre aspectos conceituais e metodologicos
do conceito de QV no campo da saude, desenvolveram um estudo por meio
do WHOQOL-100 e o Medical Outcomes Study SF-36 Health Survey e o
Sickness Impact Profile. Os fatores avaliados foram o conceito de QV e
aspectos metodoldgicos de sua avaliacao. Entre as principais conclusdes, 0s
autores mostraram que 0 constructo QV parece consolidar-se como uma
variavel importante na pratica clinica e na producdo de conhecimento na
area de saude.

Vérios outros estudos tém sido relatados sobre QV em pacientes com
doencas crénicas (Arnold et al., 2004; Elliott, Renier, Haller & Elliott, 2004;
Zaag-Loonen, Grootenhuis, Last & Derkx, 2004; Wray et al., 2004) sendo
enfocadas diferentes doencas crbnicas, associando ou nao a outras

doencas. A partir desses estudos tém sido possivel uma maior compreensao
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acerca da percepcao e vivéncias desses pacientes em relagdo a sua
condic&o de cronicidade e QV.

Thomé, Dykes e Hallberg (2004), em uma pesquisa sobre QV em
pessoas idosas com e sem cancer, referem que o conhecimento dos efeitos
que a doenca tem sobre a QV destes pacientes é mais importante para a
manutencdo da QV nos cuidados e tratamentos do que para a cura e
prolongamento da vida.

Um estudo feito por Remor, Arranz, Gutierrez e Donate (2001), a
partir do conceito de percepc¢ao subjetiva de enfermidade, ou seja aquilo que
0 paciente sente, objetivou comparar dois grupos de pacientes HIV+, um
com coagulopatias congénitas (Hemofilia ou Von Willebrand) e outro sem
elas. Foram utilizadas medidas de percepcéao subjetiva de enfermidade, nivel
de ansiedade e variaveis clinicas e imunolégicas. Os resultados mostraram
gue 0s grupos apresentaram percepcdes e niveis de ansiedade distintos.
Foram encontradas correlagdes entre percepcao subjetiva de enfermidade,
ansiedade e estados clinico e imunoldgico.

Elliott et al. (2004) analisaram o impacto de oito condicbes médicas
cronicas em pacientes com cancer, concluindo que estes pacientes tém alto
ou baixo score no relato de saude de QV, dependendo de sua condicéo.
Sendo assim, afirmam que avaliagdes de depoimentos sobre saude e QV
acabam por mensurar diferentes coisas devido a confusdo existente sobre a
definicdo de saude a ser mensurada. Concluem que ha a necessidade de
uma melhor definicdo do termo para contribuir de forma mais consistente
para a ciéncia.

Para um paciente com enfermidade crbnica, QV também é
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impregnada de sua subjetividade, podendo ser que a avaliagdo do grau de
satisfacdo de vida seja positiva ou negativa. Essa avaliagao varia de acordo
com a vivéncia e percepcdo de sua dimensdo de saude fisica e/ou psiquica
e também de sua relacdo com o meio (Cella & Cherin, 1988).

Para Stepke (1998), no estudo dos aspectos especificos das
condicOes de vida de pessoas enfermas, a multidimensionalidade na QV néo
se restringe somente a um Unico aspecto, como por exemplo ao que ocorre
no estado do corpo.

Neste sentido, Costa Neto (2002), a partir da revisdo da literatura
internacional sobre o tema, acredita que trata-se de um conceito que
incorpora as relacdes com os outros, a forma de vida da comunidade e
também as crencas religiosas. Numa perspectiva multidimencional, pensar
em QV seria 0 mesmo que refletir as varias formas e dimensdes da vida.

N&o existe uma formula para alcancar um padrao de QV considerado
ideal para todos, contudo alguns aspectos gerais parecem contribuir para
estruturar uma forma pessoal de se viver com mais harmonia.

Qualidade de vida, relacionada a saude, refere-se, também, a
avaliacdo pelo individuo da satisfacdo com seu nivel de funcionamento,
quando este é comparado com o que considera como possivel ou ideal.
Como esta definicdo envolve aspectos subjetivos, é importante obter uma
avaliacdo da extensdo da disfuncdo existente e de como esta gera
expectativas. Esse processo avaliativo é ratificado pelo relato do paciente
sobre a disfuncéo real e a sua tolerabilidade a esta. Assim, alguns individuos
com disfuncdes reais minimas poderiam estar muito insatisfeitos, enquanto

outros seriam capazes de tolerar comprometimentos mais graves.
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Outra acepg¢do do conceito de qualidade de vida é dada por membros
da Unit of Quality of Life da Universidade de Toronto (1999; citado por Costa
Neto, 2002) que assim escrevem: “... nossa definicdo de qualidade de vida é:
0 grau no qual uma pessoa desfruta de importantes possibilidades de vida”.
Possibilidades, nesta perspectiva, resultam de oportunidades e limitagdes
gue cada pessoa tem em sua vida e refletem a interacdo pessoal e fatores
ambientais.

Assim, para avaliar a qualidade de vida no portador de doenca crénica
com uma melhor precisdo, faz-se necessario a analise de um conjunto de
fatores, tais como: o impacto da doenca na vida diaria e no bem-estar do
paciente, a satisfacdo com a vida, aspectos fisicos, emocionais, espirituais e
a propria avaliacao geral do paciente, dentre outros.

A dimensédo sexual também deve ser levada em consideracéo, pois a
situacdo de cronicidade produz um impacto sobre a sexualidade, envolvendo
uma situacéo irreversivel e necessitando de readaptacdes varias. E, assim,
h&d que se repensar e, muitas vezes, reconstruir uma nova forma de se
expressar nessa area tao importante do viver.

A sexualidade se constréi ao longo da vida e é atravessada pela
cultura, por nossos afetos e experiéncias; esta presente em todos o0s
momentos, faz parte da constituicdio de nossa personalidade, sendo
inseparavel de nossas crengas, valores e emocgoes.

O portador de doenca crénica apresenta todo um esquema corporal
alterado, além de muitas vezes apresentar crise de identidade (Pitaluga,
2000).

O corpo doente exige recorrentes cuidados de saude. No contexto da
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prestacdo destes cuidados, o corpo tende a ser visto como um objeto a
reparar, conduzindo a um conjunto de procedimentos que para 0 sujeito tém
um significado ameacador. Esta “invasdo” do corpo privado produz
consequéncias negativas na auto-imagem corporal, configurando a
evidéncia de um corpo doente, que vem sobrepor a um corpo saudavel.

O corpo, que face a um acontecimento adverso, se distancia dos
ideais de forma, beleza, saude, aptiddo fisica e atracdo, entre outros, é
simultaneamente agente e objeto da sexualidade. Contudo perante este
cenario, a conjugacao da doenca com a sexualidade resulta numa rede de
conflitos que tendem a gerar turbuléncia no envolvimento sexual.

Outro aspecto a ser considerado, € que sexualidade esta ligada ao
prazer e que, na condicao de portador de anemia falciforme, por exemplo, a
dor fisica muitas vezes é tao intensa que a pratica sexual fica prejudicada.

As dificuldades adaptativas a anemia falciforme se projetam sobre a
sexualidade de seu portador e age como mais uma situacao
desqualificadora da vida sendo que, cada um, pode utilizar estratégias
psicologicas para enfrentar ou conviver com as limitacbes e as
possibilidades impostas por sua condi¢cdo de doenca crénica. Neste sentido,
enfrentamento psicoldgico é fator mediador da QV.

A palavra enfrentamento € a traducdo para o portugués do termo
coping, utilizado na lingua inglesa para expressar qualquer tipo de acéo ou
comportamento apresentados para lidar com um perigo ou um inimigo,
situacBes ameacadoras ou problematicas (Gimenes & Favero, 1997).

Para Savoia (2000), coping € definido como todos os esforcos de

controle, sem considerar as consequéncias, ou seja, € uma resposta ao
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estresse (comportamental ou cognitiva) com finalidade de reduzir as suas
qualidades aversivas. Contudo, merecem atengcédo as descricdes ao tema
que também envolvam os aspectos emocionais nas definicdes e abordagens
de coping. Folkman e Moskowitz (2000) afirmam que um estado critico
significativo molda as emocdes que o individuo vivencia em uma situacéo
estressante.

Pearlin e Schooler (1978; citados por Costa Neto, 2002) propdéem que
o enfrentamento seja entendido como qualquer resposta dada pela pessoa,
diante de eventos estressantes externos, presentes em sua vida diaria, que
serve para prevenir, evitar ou controlar o estresse emocional.

Na perspectiva assumida por Pearlin e Schooler (1978; citados por
Costa Neto, 2002), uma outra definicdo pode ser apresentada, referindo-se
ao enfrentamento como um tipo de comportamento que protege as pessoas
de sofrerem danos psicolégicos decorrentes de experiéncias sociais
problematicas. Neste sentido, o enfrentamento é entendido como um
comportamento que faz a mediacdo do impacto que as sociedades tém
sobre o bem-estar psicossocial de seus membros.

Numa perspectiva cognitivista, Folkman e Lazarus (1980) propdem
um modelo que divide o coping em duas categorias funcionais: coping
focalizado no problema e coping focalizado na emocado. Nesta perspectiva,
coping é definido como um conjunto de esforcos, cognitivos e
comportamentais, utilizado pelos individuos com o objetivo de lidar com
demandas especificas, internas ou externas, que surgem em situacdes de
estresse e sao avaliadas como sobrecarregando ou excedendo seus

recursos pessoais.
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A regulacéo da resposta emocional causada por um estressor que o
individuo enfrenta, é o tipo de enfrentamento focalizado na emocdo. Ao
contrario do enfoque no problema, as estratégias priorizando as emocoes
podem representar atitudes de distanciamento ou somente funcionar como
paliativo para a fonte estressora de forma negativa (Folkman & Lazarus,
1984).

O modelo de Folkman e Lazarus (1984) envolve quatro conceitos
principais: (a) coping € um processo ou uma interacdo que se da entre o
individuo e o ambiente; (b) sua funcdo € de administracdo de uma situacéo
estressora, ao invés de controle ou dominio da mesma, (c) os processos de
coping pressupdem a no¢ao de como o fendbmeno é percebido, interpretado
e cognitivamente representado na mente do individuo; e (d) o processo de
coping constitui-se em uma mobilizacdo de esforco, por meio dos quais 0s
individuos irdo empreender esforcos cognitivos e comportamentais para
administrar (reduzir, minimizar ou tolerar) as demandas internas ou externas
gue surgem da sua interacdo com o ambiente.

Estudos de coping em criangcas tém investigado eventos de vida
considerados estressantes, tais como situagfes envolvendo o divorcio dos
pais, situacbes de hospitalizacdo da crianga, consultas médicas e
odontologicas e situagBes relacionadas a resultados escolares (Ayers,
Sandler, West & Roosa, 1996; Carson & Bittner, 1994).

Pesquisas (Lopez & Little, 1996) tém descrito potenciais diferencas
relacionadas a género e idade no uso das estratégias de coping. Tem sido
verificado que o género pode influenciar a escolha das estratégias de coping

porque meninos e meninas sao socializados de forma diferente. As meninas
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podem ser socializadas para o uso de estratégias pré-sociais enquanto que
0S meninos podem ser socializados para serem independentes e utilizar
estratégias de coping competitivas.

Outros estudos tém buscado relacionar os processos de coping com
adaptacdo ao estresse durante a infancia e adolescéncia. Estes trabalhos
tém investigado, mais especificamente, o coping relacionado a apego e
separacdo durante a infancia, suporte social, resolucdo de problemas
interpessoais e cognigao, resiliéncia e invulnerabilidade ao estresse,
regulacdo da emocéo e temperamento entre outros (Carson & Bittner,1994;
Dweck, Goetz & Strauss, 1980; Lopez & Little, 1996; Rossmann, 1992).

Compreende-se resiliéncia como o conjunto de processos sociais e
intrapsiquicos que possibilitam o desenvolvimento de uma vida sadia,
mesmo vivendo em um ambiente ndo sadio. Este processo resulta da
combinacgao entre os atributos da pessoa e do seu ambiente familiar, social e
cultural. Deste modo, a resiliéncia ndo pode ser pensada como um atributo
gue nasce com o sujeito, nem que ele adquire durante seu desenvolvimento.
E um processo interativo entre a pessoa e seu meio, considerado como uma
variacdo individual em resposta ao risco, sendo que os mesmos fatores
causadores de estresse podem ser experenciados de formas diferentes por
pessoas diferentes, ndo sendo a resiliéncia um atributo fixo do individuo
(Rutter, 1987).

A definicdo de resiliéncia é utilizada hd muito tempo pela Fisica e
Engenharia, porém, encontra-se, ainda, em fase de construcdo e debate
como construto psicolégico. Originariamente, o termo resiliéncia refere-se a

"propriedade pela qual a energia armazenada em corpo deformado é
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devolvida quando cessa a tensdo causadora da deformacdo elastica"
(Ferreira, 1999). Na Psicologia, o estudo desse fenémeno é relativamente
recente e vem sendo pesquisado had pouco mais de 20 anos. Segundo
Yunes (2003), a defini¢cdo de resiliéncia ainda ndo € clara e nem téo precisa
quanto a da Fisica, uma vez que devem ser considerados os fatores e as
variaveis que envolvem o seu principal objeto de estudo — o0s seres
humanos.

Nem todos os individuos reagem da mesma forma as adversidades
psicossociais. Alguns mesmo passando por experiéncias catastroficas, nao
apresentam sequelas graves, desenvolvendo-se satisfatoriamente (Yunes,
2003). Muitas vezes, o0 apoio recebido pela familia e/ou meio social pode ser
um fator de protecdo ao portador da anemia falciforme. Nesse caso, a
familia pode promover a resiliéncia individual, favorecendo o enfrentamento
de eventos estressores.

Junqueira e Deslandes (2003), a partir de uma revisao critica das
publicacdes sobre resiliéncia do final dos anos 1990, verificaram que o
conceito ndo apresenta uma definicdo consensual, sendo caracterizado em
termos mais operacionais do que descritivo. Consideram a resiliéncia como
a capacidade do sujeito de, em determinados momentos e de acordo com as
circunstancias, lidar com a adversidade ndo sucumbindo a ela, alertando
para a necessidade de relativizar, em funcdo do individuo e do contexto, o
aspecto de "superacdo” de eventos potencialmente estressores apontado
em algumas definicbes de resiliéncia. Defendem que o termo resiliéncia
traduz conceitualmente a possibilidade de superacdo num sentido dialético,

0 que representa ndo uma eliminacdo, mas uma re-significacdo do
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problema.

Resiliéncia é um conceito extremamente contextual e dindmico, uma
vez que existem varios fatores que podem influenciar nesse processo
(Masten, 2001). A resiliéncia se expressa frente a presenca de fatores de
risco. Logo, ndo existira resiliéncia sem o risco. O risco tem um potencial
para predispor pessoas e populagdes a resultados negativos e podem estar
presentes tanto em caracteristicas individuais como ambientais (Masten &
Gamerzy, 1985). Entre os fatores de risco individuais encontram-se
caracteristicas como género, problemas genéticos, caréncia de habilidades
sociais, intelectuais e caracteristicas psicolégicas limitadas, e os fatores de
risco ambientais caracterizam-se por eventos de vida estressantes, auséncia
de apoio social e afetivo e o baixo nivel-s6cio econémico.

Resiliéncia, assim, refere-se ao fendbmeno caracterizado por
resultados positivos na presenca de ameacas ao desenvolvimento das
pessoas (Masten, 2001). Todas as pessoas vivenciam algum tipo de
dificuldade durante a vida. Certamente a existéncia humana completamente
feliz e protegida ainda é uma utopia. No entanto, é intrigante perceber que
algumas pessoas conseguem enfrentar as situacdes adversas e outras nao.
Cabe questionar quais fatores podem favorecer essa habilidade. Rutter
(1993) alerta que o importante para compreender a resiliéncia € tentar
conhecer como as caracteristicas protetoras se desenvolveram e como
modificaram o percurso pessoal do individuo.

Werner e Smith (2001), acompanhando individuos desde o
nascimento até a idade de 40 anos, observaram claramente a relacdo entre

fatores de risco e protecdo. Entre as pessoas resilientes, quanto maior a
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quantidade de desvantagens e estresse acumulados ao longo da vida, mais
fatores de protecdo foram necessarios durante a infancia e juventude para
contrabalancar os aspectos negativos de suas vidas e aumentar oS
resultados positivos no desenvolvimento. Destacaram como mediadores
caracteristicas de temperamento da crianca e da sua familia e suporte
emocional dentro e fora da familia. Os adultos resilientes eram descritos na
primeira infancia como pessoas mais afetuosas, ativas, de boa indole e
faceis de lidar. Quando adolescentes tenderam a mostrar maior auto-
conceito, auto-controle, facilidade em interagir com amigos, professores e
inserir-se em grupos.

No caso dos portadores de doenca cronica e, mais especificamente
da anemia falciforme, observa-se que uns conseguem conviver com as
consequéncias da doenca, levando-os a uma vida satisfatoria, ja outros se
sentem bastante incomodados com o0s sintomas a ponto de ndo mais

conseguirem levar adiante e de forma positiva suas vidas.
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OBJETIVOS

Geral
Identificar, descrever e analisar indicadores relativos a qualidade de
vida de portadores de anemia falciforme em tratamento em um servi¢co de

referéncia publica de saude.

Especificos

1. Avaliar indicadores de qualidade de vida em suas dimensdes
fisica, social, psicologica, grau de autonomia e meio-ambiente, obtidas pelo
WHOQOL-Breve e comparar tais dimensfées com os dados socio-
demograficos (sexo, idade, escolaridade e estado civil);

2. Avaliar indicadores de qualidade de vida em suas dimensdes
fisica, social, psicologica, grau de autonomia e meio-ambiente, obtidas pelo
Questionario Analogo-Visual e comparar tais dimensées com os dados
sécio-demograficos (sexo, idade, escolaridade e estado civil);

3. Avaliar as expectativas teoricas, auto-referencial e auto-
eficacia obtidas pelo Questionario Analogo-Visual, e comparar tais
dimensdes com os dados sécio-demograficos (sexo, idade, escolaridade
e estado civil);

4. Avaliar a percepcdo e o grau de satisfacdo quanto a vida
sexual de portadores de anemia falciforme e seu impacto sobre a

gualidade de vida; e,
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5. Avaliar indicadores qualitativos de estratégias de
enfrentamento psicolégico de portadores de anemia falciforme frente a

condicao de cronicidade.
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METODO

Tipo de investigacéao

A pesquisa foi conduzida utilizando-se recursos quantitativos e
qualitativos. O tema permite um estudo descritivo, exploratorio, transversal e

prospectivo.

Participantes

Sessenta pessoas portadoras de Anemia Falciforme, de ambos os
sexos, com idade entre 18 e 60 anos, pertencentes ao Servico de

Hematologia do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Goias.

Recursos Materiais

Foram utilizados 60 exemplares do Questionario Analogo-Visual de
Qualidade de Vida — Font e Costa Neto (Anexo 1); 60 exemplares do
Questionario de Qualidade de Vida — WHOQOL Breve (Anexo 2); 05
exemplares do roteiro de entrevista semi-estruturada de Qualidade de Vida
de Portadores de Anemia Falciforme, e materiais de escritorio e de

informéatica.
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A escolha dos Instrumentos de Investigagao: WHOQOL Breve (OMS)

O instrumento de avaliacdo de QV da Organizacao Mundial de Saude
é derivado de outro denominado World Health Organization Quality of Life
Assessment 100 (WHOQOL 100), validado por Fleck et al. (1999). O
WHOQOL Breve (anexo 2) consta de 26 questdes, sendo duas gerais e as
demais 24 representam cada uma das 24 facetas que compde o instrumento
original. Assim, diferente do WHOQOL-100, em que cada uma das 24
facetas é avaliada a partir de quatro questdes, no WHOQOL Breve é
avaliada por apenas uma questdo. Os dados que deram origem a versao
abreviada foram extraidos do teste de campo de 20 centros, em 18 paises
diferentes (Fleck et al., 1999).

O critério de selecdo das questdes para a composicdo do WHOQOL
Breve foi tanto psicométrico como conceitual. No nivel conceitual, foi
definido, pelo Grupo de Qualidade de Vida da OMS, que o carater
abrangente do Instrumento deveria ser preservado. Assim, cada uma das 24
facetas que compde o instrumento original (0 WHOQOL-100) é representado
por uma questdo. No nivel psicométrico foi entdo selecionada a questdo que
mais altamente se correlacionasse com o escore total, calculado pela média
de todas as facetas. Apds esta etapa, os itens selecionados foram
examinados durante um debate de experts para estabelecer se
representavam conceitualmente cada dominio de onde as facetas
provinham. Dos 24 itens selecionados, seis foram substituidos por questbes
que definissem melhor a faceta correspondente. Trés itens do dominio Meio-

ambiente foram substituidos por serem muito correlacionados com o dominio
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Psicolégico. Os outros trés outros itens foram substituidos por explicarem
melhor a faceta em questao (Fleck et al., 1999).

Uma analise fatorial confirmatoéria foi realizada para uma solucdo a
quatro dominios. Assim o WHOQOL Breve é composto por 4 dominios:
Fisico, Psicolégico, RelagBes Sociais e Meio- ambiente.

Conforme o modelo abaixo, todas as questdes do WHOQOL Breve sao

apresentadas em forma de escala Likert de cinco pontos:

nada Muito médio | muito | Completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o 1 2 3 4 5
apoio de que necessita?

Quanto mais préximo de 1, pior é a QV, e, quanto mais préximo de 5
melhor é a QV.

Para pontuar o WHOQOL Breve, separam-se as questdes por
dominio e faz-se a média de todos os participantes, ou seja, soma as
questdes de cada dominio e divide pelo niumero total de participantes.

Por exemplo, a Dimensdo Grau de Autonomia abrange 3 questdes do
total das 26 existentes no WHOQOL Breve. Faz-se o somatorio de todas as
respostas pontuadas pelos participantes que vai de 1 a 5 e divide pelo
namero total de participantes (N = 60).

Dado a possibilidade de comparar os resultados de QV de anémicos
falciformes com outros sub-grupos de enfermos, no Brasil, e considerando a
estrutura do instrumento, julga-se por sua pertinéncia para uso neste estudo,
associado ao Questionario Analogo-visual de Qualidade de Vida, de Font e

Costa Neto (Costa Neto, 2002).
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Questionario Analogo-Visual de Qualidade de Vida (Font & Costa Neto)

Segundo Costa Neto (2002), o instrumento de avaliacdo da QV de
enfermos, construido por Font (1988), denominava-se Escala de Valoraciéon
de Calidad de Vida para Enfermos Oncoldgicos. Este foi traduzido pelo
pesquisador, no ano de 1997, para o portugués, sob a denominagao de
Escala de Avaliagdo da Qualidade de Vida para Enfermos Oncoldgicos. Diz
respeito a uma escala analogo-visual composta de 27 questdes de QV e trés
de expectativas.

O referido instrumento era composto por quatro sub-escalas, bem
como por uma avaliacdo geral que o paciente faz acerca de sua QV e por
uma avaliacao de expectativas (Expectativa de Resultado Teorico, ou seja, 0
qguanto o paciente acredita que sua doenca pode ter cura; Expectativa de
Resultado Auto-referencial, ou seja, o0 quanto o paciente é capaz de superar
0s seus problemas de saude; e, Expectativa de Auto-eficacia, ou seja, o
guanto o paciente acredita ser capaz de lutar contra a sua doenca).

As guestdes apresentadas pela Escala (Anexo 1) estdo registradas
em um “caderno” onde cada questdo ocupa uma folha separada. Apds o
enunciado da questado a ser analisada, o paciente que esta sendo submetido
a avaliacdo encontra na, mesma folha, duas frases de conteldos opostos,
ligados por uma linha reta, com uma medida de 100 milimetros, o que é
equivalente a cem pontos percentuais. Para se dar a pontuacdo, a margem
esquerda da linha, encontra-se a opc¢ao que indica a normalidade da
guestdo em analise e, na margem direita, a op¢ao indicadora de maximo

comprometimento da questdo em andlise.
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Portanto, o paciente deve marcar sobre a linha a maneira que julga ter
se encontrado nas ultimas semanas. Quando marcar uma posi¢cao proxima
da frase da esquerda, indica que, nesta questdo houve uma perda menor de
qualidade de vida. Ja se marcar mais proximo da frase direita, significa que a

perda é maior. Segue abaixo um exemplo:

Vigilia (estar desperto, acordado)

Tenho estado completamente Tenho estado
desperto (a) ao completamente
longo do dia. sonolento ao

longo do dia.

Os dados obtidos apds a aplicagdo da Escala Analogo-Visual sdo
processados pelo pesquisador de acordo com a seguinte férmula de

pontuagao nas sub-escalas de QV de Font (1988):

Quadro 1 — Férmula de pontuacao para as sub-escalas de QV (Font,
1988)

Soma de percentuais do paciente

Pontuacéo do paciente = em cada item da sub-escala
por sub-escala total de itens que compdem a
sub-escala

Ap6s comparacdo entre 0s aspectos clinicos e psicolégicos

evidenciados junto a portadores de anemia falciforme, julgou-se que o
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Questionario Analogo-visual de Font e Costa Neto pudesse ser aplicado,
uma vez que abrange as diversas dimensdes de QV mencionadas na
literatura internacional sobre o assunto, além de ja ter sido adaptado e
utiizado em investigagcbes com enfermos cronicos, no centro-oeste

brasileiro.

Roteiro de Entrevista Semi-Estruturada

A partir da revisdo da literatura internacional sobre o assunto, foi
construido um roteiro de entrevista que privilegiasse 0s seguintes eixos
tematicos (Anexo 3): Dimensao fisica, Dimensdo psicologica, Dimensao
social, Dimensédo familiar, Grau de autonomia fisica e motora, Experiéncia
com internacdo hospitalar recorrente, Representacdo de saude, doenca e
anemia falciforme e Rede de suporte social (incluindo o acesso ao
tratamento meédico).

A entrevista foi construida com o objetivo de fazer uma andlise
qualitativa da amostra. Ela foi transcrita literalmente, e, posteriormente,
realizou-se a analise de conteudo para a construcdo de categorias e sub-
categorias tematicas, segundo Bardin (1977).

Para se fazer uma analise temética é necessario descobrir os nucleos
de sentido que compdem uma comunicagdo cuja frequéncia signifique
alguma coisa para o objetivo analitico visado. Normalmente, a andlise
tematica se encaminha para o somatorio de freqiiéncia das unidades de

significacdo como definitérias do carater do discurso (Minayo, 1993).
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Para Minayo (1993), operacionalmente a andlise tematica do discurso
consiste em trés etapas, sendo:

1) A Pré-Andlise - que consiste na escolha do que vai ser
analisado; é uma retomada das hipoteses e dos objetivos iniciais da
pesquisa e elaboracdo de indicadores que orientem a interpretacéo
final;

2) Exploragdo do Material — consiste na operacdo de
codificacdo. E uma transformacdo dos dados brutos que visam
alcancar o nucleo de compreenséo do texto;

3) Tratamento dos Resultados Obtidos e Interpretacéo - 0os
resultados brutos sao submetidos a operacfes estatisticas simples
(percentagens) que permitem colocar em destaque as informacdes

obtidas.

Procedimento

O projeto foi apresentado a equipe de saude do Servico de
Hematologia do Hospital das Clinicas da UFG e depois submetido ao Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital para aprovacao.

Posteriormente, apls a aprovacdo do Projeto pelo CEP, iniciou-se o
recrutamento (primeiros contatos) dos possiveis participantes, sendo por
contato direto durante a consulta médica.

Nesse primeiro contato foram explicados os objetivos da investigacao

e 0s procedimentos da coleta de dados.
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Os participantes que concordaram assinaram o0 Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias, sendo que uma ficou de
posse do pesquisador e a outra do préprio participante.

O processo de coleta de dados ocorreu concomitantemente a
consulta médica  ou foi agendado em comum acordo
participante/investigador.

Durante o encontro para a coleta de dados foi estabelecida a seguinte
ordem de aplicacdo dos instrumentos: (1) WHOQOL Breve, (2) questionério
analogo visual da qualidade de vida e (3) entrevista semi-estruturada.

Para os 60 participantes foram aplicados o WHOQOL Breve e a Escala
Analogo-Visual. Para 20, dentre os 60 participantes, foi aplicado a entrevista
semi-estruturada, além das escalas.

Os dados foram coletados em um Gnico encontro, realizados nos
ambulatérios do Hospital das Clinicas/UFG, entre os meses de julho de 2005

a junho de 2006. O tempo médio da coleta de dados foi de 50 minutos.

Critérios de Analise dos Resultados

Os resultados foram avaliados de acordo com 0s seguintes critérios:
(1) O WHOQOL Breve foi avaliado de acordo com 0 seu
protocolo especifico;
(2) O questionario analogo visual de qualidade de vida foi

avaliado computando a média aritmética dos itens que compdem
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cada uma de suas dimensbes (fisica, social/familiar,
autonomia/independéncia, psicoldgica e avaliacao geral); e,

(3) A entrevista semi-estruturada foi transcrita literalmente e
submetida a andlise de conteddo para a construcdo de categorias
tematicas, utilizando-se a técnica de andlise de contetudo (Bardin,

1977).
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RESULTADOS

Os resultados serdo apresentados em o0ito grupos, a saber: 1) dados
sécio-demograficos; 2) escores do Questionario Analogo-visual; 3)
correlacdo do Questionario Analogo-Visual com dados sécio-demograficos;
4) escores das expectativas tedricas, auto-referencial e auto-eficacia obtidas
pelo Questionario Analogo-Visual; 5) correlacdo das expectativas teoricas,
auto-referencial e auto-eficacia com os dados socio-demogréficos; 6)
escores do WHOQOL Breve; 7) correlacdo do WHOQOL Breve com o0s
dados socio-demograficos; e, 8) categorias tematicas de QV (frequiéncias e
descricao).

Na Tabela 1 apresentam-se os dados soOcio-demograficos dos 60
participantes desta pesquisa. Entre os dados mais significativos destacam-
se: 61,6% sé&o do sexo feminino; 81,6% encontram-se na faixa etaria de 18-
35 anos, 53,3% sdao solteiros e 80,0% possuem renda familiar de 1,1 a 3
salarios minimos (SM). Isso significa dizer que ndo possuem plano de
saude, sdo pacientes do SUS, logo, pressupfem-se que possuem uma baixa
renda familiar.

Em relacédo a escolaridade (Tabela 1), 23,3% tém até a quarta série;
46,6% tem até a oitava série e 30,0% tem o ensino médio.

Outro dado refere-se a religido, o qual mostra que 51,6% sao

catdlicos e 48,3% sao evangélicos.
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Tabela 1 — DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS DOS PORTADORES DE
ANEMIA FALCIFORME (N=60), SUBMETIDOS A AVALIAGAO DA
QUALIDADE DE VIDA

Variavel F F%
Sexo
Masculino 23 38,3
Feminino 37 61,6
Idade
18,0 - 35 49 81,6
35,1-45 06 10,0
45,1 - 57 05 8,3
Estado Civil
Solteiro 32 53,3
Casado 23 38,3
Uniao Livre 04 6,6
Divorciado 01 1,6
Escolaridade
Até 4 série 14 23,3
Até 8 série 28 46,6
Ensino Médio 18 30,0
Renda Familiar
Até 1 SM 10 16,6
1,1-3SM 48 80,0
Mais de 3 SM 02 3,3
Religido
Catdlica 31 51,6
Evangélica 29 48,3

Quanto aos escores das escalas foram analisados da seguinte forma:
para o0 Questionario Analogo-Visual, quanto mais proximo de 100%,
considerou-se maior foi a perda de QV e para o WHOQOL Breve guanto
mais préximo de 1, maior foi a perda de QV.

Na Tabela 2, sdo apresentados os escores das dimensdes da Escala
Andlogo-visual. As perdas de QV mais significativas foram nas dimensdes
de avaliacdo de QV Geral (que teve média de 66,83%) seguida pela
Dimenséo Social/Familiar (60,63%) e a Dimensao Psicologica (55,98%). A
menor perda foi na Dimensao Fisica (24,17%). Esse ultimo dado foi
relevante, pois apesar de se tratar de uma doenca com sérios

acometimentos fisicos, a dimenséo fisica foi a de menor perda. Portanto,
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nao se pode deixar de considerar que toda alteragdo nesta dimensé&o
contribui de forma adversa para o desenvolvimento das pessoas.

O desvio padrdo demonstra a variabilidade existente entre o0s
resultados. Quanto maior a variabilidade em termo da média, maior o desvio
padrdo. Disto, se pode inferir que, na Tabela 2, os participantes (N = 60)
foram mais homogéneos nas respostas relativas a Dimenséo Fisica (DP =
7,64) e Funcional (DP = 12,76) e mais heterogéneo nas Dimensdes
Psicolégica, Social/Familiar e da QV Geral.

Tabela 2 - DIMENSOES DA ESCALA ANALOGO-VISUAL DOS

PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME (N=60) SUBMETIDOS A
AVALIACAO DE QV

Dimensao Média (%) Desvio Padréo
Fisica 24,17 7,64
Funcional 42,30 12,76
Psicoldgica 55,98 16,45
Social/Familiar 60,63 14,65
Geral 66,83 18,48

Na Tabela 3, apresenta-se a correlacdo da Escala Analogo-Visual
com os dados sécio-demograficos. Foram significativas e positivas as
correlagdes entre a Dimenséo Psicolégica e a idade (r= 0,447, p< 0,05), a
Dimensdo Psicologica e o estado civil (r= 0,341, p<0,05), a Dimenséao
Funcional e a idade (r= 0,344, p< 0,05) e a Dimensé&o da QV Geral com a
idade (r= 0,348, p< 0,05). Isso significa dizer que quanto maior a idade,
maior € a perda de QV na Dimensao Psicoldgica. Para os participantes que

vivem sozinhos (ou que séo solteiros ou divorciados), também maior é a
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perda de QV. Quanto maior a idade maior é a perda de QV nas Dimensdes

Funcional e da QV Geral.

Tabela 3 - CORRELACAO DA ESCALA ANALOGO VISUAL COM DADOS
SOCIO-DEMOGRAFICOS DOS PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME
(N=60) SUBMETIDOS A AVALIACAO DE QV

DIMENSAO SEXO IDADE EST. CIVIL | ESCOLARIDADE
Cor Sig | Cor. | Sig. | Cor. | Sig. Cor. Sig.
Fisica -0,024 |0,857|0,258 |0,051 |0,252|0,056 |-0,207 |0,119

Psicoldgica |-0,014 [0,918|0,447 |0,000*|0,341|0,008*|-0,191 |0,143
Funcional |-0,050 [0,711|0,344 |0,009*|0,212|0,113 |-0,207 |0,121

Social -0,89 |0,624/0,220 [0,218 [0,139|0,440 |-0,178 |0,321
Geral -0,076 |0,562 /0,348 |0,006*|0,176/0,180 |-0,234 |0,072
*p<0,05

Na Tabela 4 encontram-se os escores das expectativas tedrica, auto-
referencial e auto-eficacia obtidas pelo Questionario Analogo-Visual. A perda
de QV mais significativa foi na expectativa auto-referencial, apresentando
uma média de 56,06% — seguida pela expectativa tedrica com 54,55% de
média e auto-eficacia com 33,88%.

Tabela 4 — EXPECTATIVAS TEORICA, AUTO-REFERENCIAL E AUTO

EFICACIA DOS PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME (N=60)
SUBMETIDOS A AVALIACAO DA QV

Expectativas Média (%) Desvio Padrao
Tedrica 54,55 17,14
Auto-Referencial 56,06 21,04
Auto-Eficacia 33,88 23,52

Na Tabela 5, sdo apresentadas as correlacbes das expectativas
acima mensuradas com os dados soOcio-demogréficos. Foi significativa e
negativa a correlacdo entre a expectativa auto-referencial com a idade e o
estado civil e, a expectativa auto-eficacia com a idade e a escolaridade, ou

seja, quanto maior a idade menos se acredita que a anemia falciforme tem
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cura, e, também os participantes que vivem sozinhos (solteiros e
divorciados) sdo os que menos acreditam que a anemia falciforme tem cura
(expectativa auto-referencial). Quanto maior a idade e menor a escolaridade,
menos 0 participante se sente capaz de lutar contra a doenca (expectativa

auto-eficacia).

Tabela 5 — CORRELACAO DAS EXPECTATIVAS TEORICA, AUTO-
REFERENCIAL E AUTO:EFICACIA OBTIDAS PELA ESCALA ANALOGO
VISUAL COM DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS

EXPECTATIVAS SEXO IDADE EST. CIVIL ESCOLARIDADE
Cor Sig Cor. Sig. Cor. Sig. Cor. Sig.
Tedrica -0,027 (0,838 |-0,205 |0,116 |0,151 [0,251 |-0150 |0,253

Auto-Referencial |0,061 |0,643 (0,422 |0,001*|0,302 |0,019* |-0,244 |0,061
Auto-Eficacia 0,075 |0,567 |0,414 |0,001*]0,216 |0,098 |-0,258 |0,047*

*p<0,05

Na Tabela 6 encontram-se os escores do WHOQOL Breve.
Considerando-se uma média ideal de 2,5 - as perdas mais significativas de
QV foram nas Dimensdes Meio Ambiente (com média de 2,54) seguida pela
Dimensédo Social (com média de 2,67) e Dimensdo Grau de Autonomia (com
2,91).

Tabela 6 - DIMENSOES DO WHOQOL BREVE DOS PORTADORES DE
ANEMIA FALCIFORME (N=60) SUBMETIDOS A AVALIACAO DE QV

Dimensao Média Desvio Padrao
Fisica 3,62 0,48
Social 2,67 0,65
Psicolégica 3,09 0,43
Grau de Autonomia 2,91 0,79
Meio Ambiente 2,54 0,69

Na Tabela 7, é mostrada a correlagdo do WHOQOL Breve com o0s

dados sécio-demogréaficos. Foi significativa a correlacdo entre Grau de
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Autonomia com a idade e o estado civil (r=-0,460, p < 0,05) / (r= -0,261, p<
0,05) a Dimensédo Psicolégica com a idade (r= -0,382, p< 0,05) e a
Dimenséo Social com a idade e o estado civil (r= -0,422, p< 0,05) / (r= -
0,366, p< 0,05). Isso significa dizer que quanto maior a idade, maior foi a
perda de QV, e, para os que vivem sozinhos a perda de QV também é mais
significativa. Quanto maior a idade, maior € a perda de QV na dimenséao
psicolégica e na dimenséo social, e, para 0s que vivem sozinhos, maior é a
perda de QV na dimensao social.

Tabela 7 - CORRELACAO DO WHOQOL Breve COM DADOS SOCIO-

DEMC)GRAFICQS DOS PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME (N=60)
SUBMETIDOS A AVALIACAO DE QV

DIMENSAO SEXO IDADE EST. CIVIL |[ESCOLARIDADE
Cor |Sig |Cor. |Sig. Cor. |Sig. Cor. Sig.
Fisica - 10,079|0,070| 0,597 | 0,066 | 0,617 | -0,072 | 0,586
0,229
Grau de Aut. | 0,120|0,361| - |0,000*| - |0,044*| 0,233 | 0,073
0,460 0,261
Meio - 10,718 - 0,333 - 0,154 | -0,208 | 0,114
Ambiente 0,048 0,128 0,188
Psicolégica |0,056 (0,672 - |0,003*| - 0,302 | 0,161 | 0,218
0,382 0,136
Social - (0,698 - 0,001 - |0,004*| 0,138 | 0,295
0,051 0,422 0,366
*p<0,05

No oitavo grupo de resultados, encontram-se os dados qualitativos
obtidos por meio da entrevista semi-estruturada. A entrevista privilegiou os
seguintes eixos tematicos: Dimensao fisica, Dimensdo psicoldgica,
Dimenséo Social, Dimensdo Familiar, Grau de autonomia fisica e motora,
Experiéncia com internacdo hospitalar, Representacdo de saude, doenca e
anemia falciforme e Rede de suporte social. Foi transcrita literalmente e

submetida a analise de conteudo, segundo a técnica de Bardin (1977).
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Os dados qualitativos obtidos dessa analise foram organizados na
Tabela 8, seguida por sua descricdo e exemplificacdo. Assim, a Tabela 8
apresenta a frequéncia de partes do discurso do participante, que foram
indicadores de aspectos relacionados a qualidade de vida dos portadores de
Anemia Falciforme. Tais seguimentos foram reagrupados em quatorze
categorias tematicas. Neste sentido, uma categoria € um agrupamento de
trechos do discurso dos participantes que mantém um tema comum,
podendo conter sub-categorias ou detalhamentos da categoria principal. Por
exemplo, Estado de Saude Geral (categoria 3) foi composta por Manutencéo
da Saude e por Conceito de Saude (sub-categorias).

A frequéncia percentual foi calculada baseada num conjunto de 506
trechos do discurso dos participantes e ndo baseado no numero de
participantes entrevistados (N = 20).

Segundo a analise de contetudo das entrevistas, dentre as categorias
e sub-categorias criadas os participantes se referiram mais a Dimenséao
Psicolégica da QV (Tabela 8), dentre essas se destacam a valoracdo do
estado psicologico geral (6.1) que apresentou percentual de 11,20%. Essa
sub-categoria mostra como o participante tem se sentido emocionalmente e
cognitivamente nos ultimos dias, conforme segue o exemplo: “Tenho sentido
mais triste, € porque nao é facil conviver com essa doenca todos os dias...”
(Sipl)

Outra categoria que pode ser destacada € a Doencga, ou seja, como 0
participante conceitua e vivencia o adoecer (categoria 4). Na sub-categoria
Etiologia das doencas (4.2), apresentou percentagem de 6,52% ,que diz

respeito a como ou a que o participante acha que provoca doencas,
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conforme mostra o discurso de um participante: “...ou entdo é a falta de
cuidado com a saude, ndo cuidar direito faz a gente adoecer e ficar ruim.
Também ter vicio como beber demais ou entdo ndo dormir direito, sendo o
corpo néo aguenta e fica doente.” (S1p1l).

Na categoria Estado de Saude Geral (3) que mostra como o
participante relata a sua condicéo fisica atual, tem-se as sub-categorias (3.1)
Manutencdo da Saude com 4,15% e Conceito de Saude com 5,92%,
conforme mostram os exemplos: “Devem procurar tratar, devem procurar se
alimentar bem, tem que cuidar do corpo e da mente. A cabeca é tudo, faz a
gente ir |A em baixo ou ir la em cima” (S1pl) e “Para mim saude é estar sem
doenca. E nao precisar de ir pro hospital (S5p16).

A categoria Sexualidade/Conceito de Sexualidade (12), que diz como
0 participante percebe a sua sexualidade, apresentou um percentual de
5,53%: “E relacionada com o sexo da gente...” (S1p4).

Em relacdo a sub-categoria Estratégias Psicolégicas de
Enfrentamento (6.2), a mais significativa foi a resolucdo de problemas, que
diz respeito se o participante faz algo para resolver o seu problema, com
percentual de 6,12%: “Venho aqui direto para tratar...” (S1p2).

A categoria Dimensao social da QV (8.0) apresentou uma sub-
categoria importancia da vida em sociedade (8.1), que retrata como o
participante avalia a sua vida social, apresentou 3,95%: “E de muita
importancia, ninguém vive sO, devemos ser uns pelos outros sempre,
principalmente na doenca, é preciso ajudar para ser ajudado”(S1p2).

E satisfacdo com vida social (8.2), também 3,95%: “E boa, tenho a

minha familia, meu marido e meu filho, tenho minha irma e alguns amigos, é
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tdo bom poder conversar com 0S outros e ter os outros para conversar com
a gente também” (S2p6).

Na categoria grau de autonomia fisica e motora (10), que refere-se a
condicdo funcional percebida pelo portador de anemia falciforme, a sub-
categoria manutencdo da funcionalidade (10.1) se destaca com
percentagem de 7,50%: “Levanto cedo e tomo meu café e vou pra aula,
depois vou ver televisdo quando eu chego, depois vou la na porta de casa”.
(S1p3).

Na categoria estressores/internacdo hospitalar (11), que refere-se a
qualquer experiéncia que sobrecarrega a capacidade de adaptacéo
apresenta alta percentagem, sendo 7,11%: “Me sinto ruim, internar € tirar a
liberdade mais ainda da gente” (S1p3).

Por fim, na categoria conceito de QV (14), que mostra a definicdo do
participante sobre o que € viver com qualidade, destaca-se com a
percentagem de 7,31%: “Ter qualidade de vida é nao ter problema de

saude...” (S1p4).
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TABELA 8 — FREQUENCIA DAS CATEGORIAS E SUB-CATEGORIAS
TEMATICAS DE QV DE PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME (N=20)

Categorias/Sub-categorias F F(%)
1-Conhecimento do diagnéstico 22 4,34
2- Satisfacdo com o tratamento 11 2,70
3- Estado de saude geral
3.1- Manutencgao da saude 21 4,15
3.2- Conceito de saude 30 5,92
4- Doenca
4.1- Conceito de doenca 30 5,92
4.2- Etiologia das doencas 33 6,52
5- Dimenséao Fisica da QV (Saude/Sintomas) 23 4,54
6- Dimensdao psicoldgica da QV
6.1- Valoragéo do estado psicologico geral 57 11,2
6.2- Estratégias psicoldgicas de enfrentamento
6.2.1- Resolucédo de problemas 31 6,12
6.2.2- Busca de distracao 03 0,59
7- Resolubilidade das estratégias de enfrentamento
7.1- Resolubilidade boa 24 4,74
7.2- Resolubilidade Regular 06 1,18
7.3- Resolubilidade ruim 01 0,19
8- Dimensao social da QV
8.1- Importancia da vida em sociedade 20 3,95
8.2- Satisfacdo com a vida social 20 3,95
9- Atividade profissional 20 3,95
10- Grau de autonomia fisica e motora
10.1- Manutencéo da funcionalidade 38 7,50
10.2- Perda da funcionalidade 04 0,79
11- Estressores/Internacao hospitalar 36 7,11
12- Sexualidade/Conceito de sexualidade 28 5,53
13- Condicéo atual da vida sexual
13.1- Ativa 06 1,18
13.1.2- Nao ativa 14 2,76
13.2- Comprometimento na vida sexual em fungéo da 21 4,15
dor
14- Conceito de QV 37 7,31
TOTAL 506 100

A seguir, encontram-se as descri¢cdes das categorias e sub-categorias
tematicas. Cada descricdo acompanha um exemplo do seguimento extraido
do texto (entrevista transcrita). Quando houve a produgdo de uma sub-

categoria temética, o exemplo foi apresentado apds sua descri¢ao.
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Descri¢cdo das Categorias e Sub-categorias Tematicas de Qualidade de

Vida de Portadores de Anemia Falciforme

1. Conhecimento do diagndstico: diz respeito a explicacdo que o
participante da quanto ao conhecimento de seu diagnéstico clinico.

"Sei, é anemia. Anemia falciforme”. (S2p5)

2. Satisfacdo com o tratamento: diz respeito a forma com que o
participante equaciona o resultado e aprecia o grau de satisfagcdo do seu
tratamento.

“Ta mal, estou com uma ferida que nédo sara em meu tornozelo.”
(S16p56)

3 — Estado de saude geral: diz respeito a forma com que o
participante equaciona a sua condic¢ao fisica geral atual.

3.1 — Manutencdo da saude: diz respeito a como o participante
acredita que deve se comportar para a manutencao da sua saude.

“Néao fumar, ndo beber, é ter uma vida saudavel, feliz.” (S2p5)

3.2 - Conceito de saude: diz respeito a como o participante define o
gue venha a ser saude para ele mesmo.

“Saude é quando estou bem, sem doenca.” (S9p31)

4 — Doenca: diz respeito a como o participante conceitua e vivencia o
adoecer.

4.1 Conceito de doenca: diz respeito a como o participante define o
que venha a ser doenga:

4.2 - Etiologia das doencas: diz respeito a como ou a que O
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participante acha que provoca doencgas.

“...Tem doenca que a gente j& nasce com ela, igual a minha anemia
por exemplo, ai ndo depende da gente, porque a gente jA vem doente.”
(S2p5)

5 — Dimenséo Fisica da Saude: diz respeito a como o participante
avalia os fatores que constituem a dimenséo fisica da saude.

5.1. Sintomas/Sintomas: diz respeito ao conjunto de sintomas
experimentado pelo participante.

“Dor nas juntas, no quadril, fica forte mesmo quando o tempo esfria
gue nem agora. Ai doi bastante 0s 0ssos e as juntas.” (S19p67)

6. Dimensao Psicoldgica da QV: diz respeito ao conjunto de fatores
emocionais, comportamentais e cognitivos da pessoa.

6.1. Valoracdo do estado psicoldgico geral: diz respeito a avaliacao
geral de como o participante tem se sentido, emocional, comportamental e
cognitivamente, nos ultimos dias.

“Nao estou bem nao. Me sinto triste.” (S16p57)

6.2. Estratégias Psicoldgicas de Enfrentamento: diz respeito ao
que o participante faz para resolver as situagdes estressantes ou que trazem
preocupacoes.

6.2.1 — Resolucdo de Problemas: diz respeito se o participante faz
algo para resolver o seu problema.

“Sigo o tratamento. Venho sempre que marca e tomo os remédios
também e faco os exames na época de fazer.” (S2p5)

6.2.2- Busca de distracdo: diz respeito se o participante usa

algum meio para se distrair.



60

“Eu fico tentando ter paciéncia para esperar passar a dor, eu tomo 0s
remeédios, eu procuro assim ficar calmo.” (S11p41)

7.0. Resolubilidade das Estratégias Psicoldgicas de
Enfrentamento: diz respeito ao quanto as estratégias utilizadas diminuem
ou néo as preocupacoes.

7.1. Resolubilidade boa:

“Diminui porque eu acalmo mais. Me sinto assim mais forte.” (S3p9)

7.2. Resolubilidade regular:

“Ajuda um pouco porque sei que tou seguindo tudo que os médicos
passam para fazer. Faco a minha parte.” (S2p6)

7.3. Resolubilidade ruim:

“Diminui nada, porque a minha saude ndao melhora nada.” (S16p57)

8. Dimensdo Social da Saude

8.1. Importancia da vida em sociedade: diz respeito em como o
participante avalia a sua vida social.

“A vida em sociedade é importante. A gente tem que ter convivéncia
com as pessoas, isso € bom.” (S2p6)

8.2. Satisfacdo com a vida social: diz respeito em que medida as
relacfes sociais sdo ou ndo satisfatorias ao portador de anemia falciforme.

“Néao é satisfatéria ndo. Eu sei que faz bem, mas eu néo consigo ter
muitos amigos, em casa eu sou € mais calada. Eu acabo me fechando mais.
A minha doenca me prejudica até nesse lado.” (S15p54)

9. Atividade Profissional: refere-se a atividade profissional que o
participante exerce.

“Nao trabalho fora ndo, s6 em casa.” (S2p6)
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10. Grau de Autonomia Fisica e Motora: refere-se a condicdo de
maior ou menor condi¢do funcional que o portador de anemia falciforme
percebe no momento presente.

10.1. Manutencdo da funcionalidade: diz respeito a descricdo do
participante em relagdo a estabilidade nas atividades do dia-a-dia, sem
prejuizos funcionais (no andar, no vestir-se, no alimentar-se, outras),
comparado ao que é mais constante e regular em sua vida.

“A minha autonomia € normal, eu é que faco as minhas coisas, eu
mesmo é que cuido de mim.” (S3p11)

10.2. Perda da funcionalidade: diz respeito ao quanto o participante
sente aumento de dificuldades em relacdo a manter as atividades do dia-a-
dia (andar, vestir-se, alimentar-se, outras), comparado ao que € mais
constante e regular em sua vida.

“...s0 que as vezes a dor nas pernas aperta dai € ruim, mas mesmo
assim eu ando, mesmo com dor, a dificuldade pra andar aumenta, mas eu
ando.” (S11p40)

11. Estressores/Internacdo hospitalar: refere-se a qualquer
experiéncia que sobrecarrega a capacidade adaptativa do participante e
exige alguma modalidade de enfrentamento.

“(...) entdo sei que se piorar demais a minha saude, ai sO internando
mesmo. Mas bom nédo é nao, ficar no hospital a gente nem dorme direito”.
(S1p3)

12. Sexualidade: refere-se como o0 participante percebe a
sexualidade:

12.1. Conceito de sexualidade: Trata-se, para o participante da
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definicdo de sexualidade (atividade sexual, condicdo prazeroza corporal,
condicao prazeroza da vida, relacionamento intimo romantico).

“E quando a gente tem prazer pelo corpo.” (S3p6)

13 - Condicé&o da vida sexual:

13.1 - Ativa:

“Sim, quando da eu tenho com a minha mulher.”

13.1.2 - N&o Ativa:

“Tenho, tinha, mas agora por causa dos problemas néo tenho néo.
Meu marido me largou.” (S14p51)

13.2. Comprometimento na vida sexual em funcdo da doenca:
refere-se a existéncia de comprometimentos na vida sexual da pessoa
anémica falciforme, em funcéo de motivos diversos.

“O comprometimento é a dor mesmo.” (S12p45)

14. Conceito de QV: trata-se da definicdo do participante do que é
viver com qualidade.

“E poder ter salde boa, é ndo ter doenca pra atrapalhar a gente.”

(S9p34)
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DISCUSSAO

A doenca crénica é tida como uma situacdo permanente e limitadora,
sendo necessario que o paciente se adapte, pois ocorrem perdas em varios
aspectos tais como: fisico, social, emocional, dentre outros.

A anemia falciforme caracteriza-se por complicacbes que podem
afetar quase todos os 0Orgaos e sistemas do organismo e o sofrimento
causado pela doenca e seus impactos levam o seu portador a se sentir
prejudicado em muitos aspectos de sua vida.

Adicionalmente, destaca-se o agravante de ser uma doenca tipica da
populacdo negra ou de seus descendentes, populacdo esta que vive a
margem da sociedade em muitos aspectos da vida. Sdo pessoas
estigmatizadas, ou seja, consideradas - na maioria das vezes - incapazes de
responder as prerrogativas morais socialmente valoradas. Este estigma é
duplamente reforcado, pois trata-se de uma doenca de origem étnica e de
uma patologia crénica.

Nesta investigacdo (que teve por objetivo geral descrever e analisar
qualitativa e quantitativa as dimensfes da qualidade de vida de portadores
de Anemia Falciforme) observou-se uma realidade sécio-demografica e de
condicbes de salde que causam impacto negativo na percepcdo da
qualidade de vida dos participantes.

Especificamente, em relacdo ao sexo dos participantes da amostra,
61,6% foram femininos e 38,3% masculinos. Considerando-se que mais de
60% da amostra é do sexo feminino, e que a mesma € carente de recursos

financeiros, além de possuir pouca escolaridade, esse dado pode
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demonstrar outro fator agravante, qual seja, a discriminacéo social. A mulher
(sobretudo a negra ou descendente da raga negra) ainda € considerada,
pela sociedade patriarcal em que vivemos, um ser fragil. Novamente, neste
aspecto, o estigma é duplamente reforgado: pelas questdes do género e da
raca.

Com relacao a idade, os resultados desta investigacdo demonstraram
gue a maioria dos participantes encontrava-se na faixa etaria de 18-35 anos.
Este fato est4 dentro do esperado do ponto de vista epidemiologico, apesar
da anemia falciforme ser diagnosticada precocemente, normalmente na
infancia, e ter uma alta morbi-mortalidade, levando, no Brasil, a uma
sobrevida média de 16,4 anos. Em relacdo a média dos participantes, isto
implica que a doenca tem atacado as pessoas numa fase de vida em que se
espera ser bastante produtiva.

Em relacdo ao estado civil, percebe-se que a maioria dos
participantes vive sozinha (53,3%). Esse dado sugere uma fragilidade do
suporte social dos participantes que se coincide e pode agravar os conflitos
internos provocados pela doenca: além de se sentir angustiado, o portador
de anemia falciforme se vé discriminado, tendendo-se ao isolamento.

Com relacdo a escolaridade, os resultados mostraram uma baixa
instrucao educacional, sendo que 46,6% da amostra possuem até a 82 série.
Esse dado pode estar relacionado ao fato de que muitos dos portadores de
anemia falciforme e/ou seus pais desconhecerem as reais limitagcdes que a
doenca imp&e naquilo que se refere ao desenvolvimento da educacao formal

dos portadores de anemia falciforme.
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O baixo nivel educacional dos participantes, ligado a caréncia
econbmica, pode gerar um cenario de dificuldades por eles percebido. As
dificuldades encontradas pelos mesmos no meio social sdo iniUmeras: néo
conseguem trabalho e, quando o tém, muitas vezes se sentem
impossibilitados, devido ao acometimento causado pela anemia falciforme.

Mesmo considerando as imposicdes objetivas que a doenca
falciforme provoca, o que se supde € que o0s pais devem estimular as
criancas e os adolescentes a manterem-se no contexto escolar, em funcéo
dos outros estimulos que sdo importantes para 0s processos de socializacéo
e cidadania das pessoas.

Todos os participantes desta investigacdo se identificaram com
alguma crenca religiosa, pois 51,6% sao catolicos e 48,3% séo evangélicos.
Logo, sugere-se que a religido € uma variavel relevante na vida dessas
pessoas. Contudo o estudo ndo possibilita afirmar em que momento isto se
tornou importante. Desta forma, ndo se pode afirmar se se trata de uma
estratégia de enfrentamento psicolégico ou de um comportamento religioso.
No primeiro caso considera-se uma estratégia psicolégica de enfrentamento
se a acdo da pessoa é feita para o controle dos estressores enquanto que,
no segundo caso, a pessoa ja teria incorporado as praticas religiosas na sua
histéria de vida, mesmo em situacdes que ela se considera fora de risco ou
na auséncia de estresse.

Quanto a renda familiar, a maioria dos participantes (80%) vive com
menos de trés salarios minimos. Assim, pode-se supor que estas pessoas
precisam de um fortalecimento na sua rede de suporte social, inclusive, no

fornecimento de cursos profissionalizantes gratuitos aos portadores de
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anemia falciforme (visando aumentar a renda da sua familia). Porém,
atualmente, ndo existem iniciativas especificas para essa populacao, seja na
iniciativa publica, seja na privada.

No que se refere a QV avaliada pelos instrumentos sistematizados,
baseando-se nos escores do Questionario Andalogo-Visual, conforme
sugerem os dados da Tabela 2, as perdas de QV mais significativas, ou seja,
aguelas superiores a 50%, foram nas dimensdes de avaliacao de QV geral -
gue teve média de 66,83% - seguida pela dimenséao social/familiar que foi de
60,63%. Pode-se destacar que a dimensdao fisica ndo apareceu dentre as
perdas mais significativas, mesmo a anemia falciforme sendo uma doenca
gue causa sérios problemas fisicos.

Em relacdo a correlacdo do Questionario Analogo-Visual com o0s
dados socio-demograficos, foram significativas e positivas as correlacdes
entre a dimensao psicologica e a idade, a dimenséo psicoldgica e o estado
civil, a dimenséao funcional e a idade e a dimensdo geral com a idade. Ou
seja, quanto maior a idade, maior a perda de QV na dimenséo psicoldgica, e,
para o participante que vive sozinho, maior € também a sua perda de QV na
dimensao psicologica. Quanto maior a idade, também maior € a perda de
QV nas dimensoes funcional e QV geral.

Nos escores das expectativas teoricas (grau de compreensao de cada
enfermo da possibilidade de superacédo dos proprios problemas de saude),
auto-referencial (0 quanto acredita que a anemia falciforme tem cura) e auto-
eficacia (o quanto é capaz de lutar contra a doenca), obtidos pelo
Questionario Analogo-Visual, a perda de QV mais significativa foi na

expectativa auto-referencial, apresentando uma média de 56,06%, seguida
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pela expectativa teérica com 54,55% e auto-eficacia com 33,88%.

Na correlacdo das expectativas (Tabela 5), acima descritas, com 0s
dados socio-demogréficos, foi significativa negativamente a correlacao entre
a expectativa auto-referencial com a idade e o estado civil e, a expectativa
auto-eficacia com a idade e a escolaridade. Ou seja, quanto maior a idade,
mais se desacredita que a anemia falciforme tem cura, e, para o participante
que vive sozinho (solteiros e divorciados), menos se acredita na
possibilidade de cura. Também, quanto maior a idade e menor a
escolaridade, menos se € capaz de lutar contra a doenca.

Quando se avalia as expectativas que os participantes tém acerca da
anemia falciforme, da sua condi¢do pessoal e da sua capacidade de adeséo
ao tratamento, observa-se que a média dos participantes perdeu a
expectativa de que a sua doenca tera cura. Mesmo assim, quando se avalia
a expectativa de auto-eficacia se véem com condicfes de se aderirem ao
tratamento.

Entdo se supde que mesmo quando as pessoas ndo acreditam na
possibilidade de cura de sua doenca, elas ttm um movimento de superacéo
da mesma. Essa populacao, recebendo suporte social, poderd aumentar a
sua expectativa de auto-eficacia e, portanto, o seu grau de autonomia frente
a doenca e ao tratamento.

Baseando-se nos escores do WHOQOL Breve, na Tabela 6, as
perdas mais expressivas de QV, numa escala de 0 a 5, foram nas
dimensdes meio ambiente com média de 2,54 seguida pela dimenséo social
com média de 2,67 e grau de autonomia com 2,91. Novamente, destaca-se

que as perdas na dimenséao fisica foram menores, comparadas as demais
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dimensdes da QV.

Na correlacdo do WHOQOL Breve com os dados socio-demograficos
na Tabela 7, foi significativa entre grau de autonomia com a idade e o estado
civil, a dimenséo psicologica com a idade e a dimensé&o social com a idade e
0 estado civil. Ou seja, quanto maior a idade, maior a perda de QV, e, para
0s participante que vive sozinho, a perda de QV também é maior.

Quanto aos dados qualitativos, pela andlise de contedudo das
entrevistas semi-estruturadas, foram obtidas quatorze categorias tematicas.
Observa-se que dentre essas a dimenséo psicologica da QV (categoria 6)
teve maior impacto, na sua sub-categoria valoracdo do estado psicolégico
geral, conforme o exemplo a seguir: “N&o tenho me sentido muito bem né&o.
Estou assim sem graca, nervosa, triste. Fico desanimada por ter que tratar
direto.” (S5p17).

A categoria (11) estressores/internacdo hospitalar foi bastante
freqUente no discurso dos participantes. Segue um trecho para demonstrar o
quanto a internacdo causa um impacto negativo na vida do participante:
“Internar ndo € bom nao. Ter que ficar no hospital é chato, incomoda, a
gente nem dorme direito” (S7p26). Isto sugere que a experiéncia da
hospitalizacdo exerce um impacto restritivo a QV dos portadores de anemia
falciforme, sendo, em alguns casos extremos, fator de risco para o
desenvolvimento da pessoa.

Neste estudo, a estratégia de coping resolucdo de problemas (6.2.1)
foi bastante utilizada e também o grau de satisfacdo com elas. Tal dado
pode ser observado pelo relato de um participante: “Sigo o tratamento.

Venho sempre que marca e tomo os remédios também e faco os exames na
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época de fazer.” (S2p5). Outra modalidade, busca de distracdo, também foi
utilizada: “Eu fecho o olho e imagino que tou na minha casa para ver se dou
pelo menos um cochilo”. (S1p4). De fato quando muitas situagbes né&o
podem ser impactadas, o participante usa de outros processos subjetivos.

A maioria dos participantes avaliou que a sua vida social é
insatisfatoria, conforme mostra o relato de um participante: “ Nao ta boa, nao
ta satisfatéria ndo. Quase nao tenho amigos, sou muito s6.” (S11p39). Esse
fato pode estar relacionado a baixa renda familiar que pode os levar ao
isolamento e ao sentimento de tristeza. Isto, por sua vez, os inibem para a
vida em comunidade tal como percebido pela maioria dos participantes em
fungéo da doencga.

Por outro lado, pode-se supor que quando o portador percebe que
suas necessidades séo atendidas, ou seja, quando ele recebe por parte da
instituicdo de saude servicos de qualidade e uma atencdo diferenciada
(marcada pelo cuidado, pela regularidade e pela eficacia), aumenta a
possibilidade de uma avaliacdo positiva da QV.

De acordo com Moreno-Jiménez (2005), as pessoas otimistas
desenvolvem mais habilidades de enfrentamento do que as pessimistas. A
saude pode melhorar em funcdo do otimismo. O estado de saude é
percebido de forma satisfatéria quando o otimismo faz parte da condicao
psicoldgica do individuo.

De uma forma geral, os dados qualitativos mostram que a QV deste
grupo de portadores de Anemia Falciforme € mediada por aspectos fisicos
insatisfatorios, como é o caso da dor relatada pelos participantes e por

aspectos psicolégicos. Nos aspectos psicolégicos, em geral, percebe-se a
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presenca de relatos indicadores de sentimentos de depresséao, de tristeza e
de comportamento social restrito.

Em relacdo a sexualidade, percebe-se que muitos relataram
comprometimento na vida sexual em funcdo da dor, conforme mostra o
relato de um participante: “As dores pelo corpo é forte, a gente ndo tem
como ter relacdo sexual boa ndo, doi muito tudo, as junta, 0s 0ssos e até o
pénis dbi também.” (S11p40). Percebe-se o quanto a sexualidade causa um
impacto negativo na QV do portador de anemia falciforme.

A maioria dos participantes percebe a sexualidade como uma
condicdo extremamente genital. Pode-se evidenciar tal fato nos discursos
dos participantes a seguir: “Sexualidade é sexo, é ter sexo com a outra
pessoa.” (S9p33) e “Sexualidade € a relacdo do pénis com a vagina.”
(S10p36).

De acordo com Pitaluga (2000), o portador de doenca cronica
apresenta todo um esquema corporal alterado, e, no caso dos portadores de
anemia falciforme, a sexualidade se vé comprometida diante das limitacdes
impostas.

Em relacdo ao processo de resiliéncia, os instrumentos ndo foram
suficientes para apresentarem os fatores protetores e os de risco. Para
Yunes (2003), fatores de risco e de protecdo estabelecem uma relacdo que
devem ser compreendidos num processo dindmico e processual.

Pode-se supor a existéncia de fatores de risco que concorrem no
desenvolvimento dos portadores de anemia falciforme. Contudo, tanto nos
dados sécio-demograficos (tais como maior frequiéncia do género feminino,

estado civil solteiro e predominio de escolaridade até 82 série) quanto por
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meio de indicadores obtidos das escalas de avaliacdo de QV (perdas das
dimensdes psicoldgica, social/familiar e geral, todos acima dos 55%, tal
como aferido pela Escala Analogo-Visual) pode-se supor a existéncia desses
fatores.

Outro fator que indica a possibilidade de risco nos participantes da
investigacdo, refere-se a perda nas expectativas de que sua enfermidade
tem cura (Expectativa Tedrica) e de que no seu caso especifico tenha bom
prognéstico (Expectativa Auto-Referencial). A despeito das caracteristicas
objetivas da enfermidade, isto pode, também, denotar uma atitude negativa
e de desvantagens frente a vida, levando a uma acomodacdo e a uma
posicdo mais passiva frente a vida. Se o participante perde a capacidade de
acreditar que a sua doenca pode ser amenizada, ele perde a capacidade de
luta que o impulsiona a ndo desanimar. Tal fato pode néo ser bom indicativo
para vivenciar o processo da doenca.

Por outro lado, o coping tipo resolucdo de problemas esteve presente
no relato de alguns participantes, sendo que, dentre eles o grau de
resolubilidade da estratégia de enfrentamento, em geral, foi por eles
considerado bom (Tabela 8). Isto pode sugerir que as estratégias de
enfrentamento psicologico tém sido importante fator de protecdo, para o
grupo avaliado.

Finalmente, pode-se ressaltar que este estudo pode ser classificado
como transversal. Neste sentido, observa-se que a QV dos participantes
pode estar relacionada a tantos fatores e, necessariamente, os dados
colhidos néo representam o que € mais constante na vida dos portadores de

Anemia Falciforme. E provavel que, numa segunda avaliacdo, pode
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acontecer mudanca do perfil do grupo investigado. Contudo, destaca-se o
gue Grau (1998) apreciou sobre a instabilidade natural do constructo da
qualidade de vida: no decorrer da evolugdo de uma patologia, seu portador
podera experienciar diferentes percepcbes de sua propria QV, o0 que
confirma sua condi¢cdo mais processual.

Para Cella e Cherin (1998), a QV de um paciente com enfermidade
cronica, é impregnada de sua subjetividade, podendo ser que a avaliacdo do
grau de satisfacdo de vida seja positiva ou negativa. Essa avaliacdo varia de
acordo com a vivéncia e percepcao de sua dimensado de saude fisica e/ou
psiquica e também de sua relacdo com o meio. No caso especifico, observa-
se uma nitida tendéncia de associa¢do da saude com QV, numa relacao de
equivaléncia ou sindnica.

Em relacdo aos instrumentos utilizados nesta investigacdo, destaca-
se que 0S mesmos conseguiram atender aos objetivos propostos. O
Questionario Analogo-Visual e 0 WHOQOL Breve proporcionaram resultados
significativos, referentes aos dominios da QV dos participantes.

A entrevista semi-estruturada também atendeu as expectativas do
estudo, conseguindo fornecer dados qualitativos para a realizacdo da analise
de conteudo, e formatacdo de um quadro demonstrativo da percepcéo de

cada sujeito, em relacao a sua préopria QV.
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CONSIDERACOES FINAIS

O Objetivo desta pesquisa foi avaliar a Qualidade de vida de
Portadores de Anemia Falciforme, com a intencdo de contribuir para a
discussdo das praticas a serem adotadas para a melhora da QV dos
anémicos falciformes.

Os dados obtidos confirmaram que a doenca crbénica é uma situacao
que provoca limitacées na vida do seu portador. Ele se vé restrito em varios
aspectos, sendo eles: emocional, social/familiar, fisico, dentre outros.

A anemia falciforme, além de causar sérios acometimentos fisicos,
também como consequéncia, seus portadores se véem com dificuldades
para lidar com a doengca em seu aspecto organico e também com suas
intercorréncias de natureza psicoldgica e social.

Foi observado, no grupo pesquisado, uma caréncia de informacoes
acerca das reais limitagbes que a doenca impde no que se refere ao
desenvolvimento da educacgéo formal dos portadores de anemia falciforme,
bem como informagdes gerais sobre a doenca. Inclusive alguns participantes
relataram o medo da doenca ser transmitida a outros membros da familia,
alegando ser uma doenca transmissivel. Tal fato pode ocorrer por falta de
maiores e melhores esclarecimentos.

Um fator agravante presente no grupo, foi a auséncia de uma
atividade laboral. A maioria dos participantes ndo possue atividade de
trabalho e os que a possuem, apresentam uma renda familiar de no maximo
trés salarios minimos. Logo, se faz necessério sugerir a instituicdo fazer uma

mediacao entre as entidades formadoras profissionalizantes, por exemplo, e
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os portadores de anemia falciforme nela atendidos, no sentido de fortalecer
e/ou ampliar a renda familiar.

Outro aspecto observado foi na questdo da sexualidade, no que diz
respeito a restricdo acerca do seu entendimento. Para os participantes, a
sexualidade ainda é uma condicdo meramente genital. Sendo assim, seria
importante formar grupos para esclarecer os varios aspectos que envolvem
a sexualidade, suas funcdes e limitagdes devido ao acometimento causado
pela doenca. Nesses grupos, a equipe também pode prestar
esclarecimentos sobre o aconselhamento genético.

E relevante afirmar que outras pesquisas, de desenho longitudinal,
deveriam ser realizadas para contribuir no entendimento da evolucéo da QV
dos portadores de anemia falciforme. Sup8e-se que resultados de tais
investigaces poderiam substanciar as politicas de saude publica voltadas
para a realidade do anémico falciforme, inclusive mediante a proposicéo de
novas estratégias de intervencgéo, sempre pautadas nos direitos dos

cidadaos que compdem o grupo de enfermos crénicos.
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ANEXO 1

ESCALA DE QUALIDADE DE VIDA PARA CANCER DE CABECA E PESCOCO
(FONT & COSTA NETO, 1999)
CONFIDENCIAL

[Participante no.: ]
Prontuério no.: Idade:
Data de aplicacao.: Sexo: ( )mas ( )fem
Aplicacdo: ( )1%( )22 ( )3%( )4 Estado civil:
Diagndstico: Escolaridade:
Sitio tumoral: Profisséo:
Aplicacdo: ( )1%( )22 ( )3%( )4 Estado civil:
Diagnastico: Escolaridade:
Sitio tumoral: Profisséo:
Estadiamento: Residéncia: ( )urbana ( ) rural
Traqueostomia: ( ) sim ( ) néo Radioterapia: Sim ( ) Nao( )
Quimioterapia: Sim () Nao ( ) Tratamento atual:
Tumor: ( )1° ( )2° ( )recidiva
OBSERVACOES:

Na seqliéncia, vocé encontrard uma série de aspectos importantes de sua
vida cotidiana. Agradecemos se atribuir um valor a cada um deles fazendo um sinal
sobre uma linha, na forma que seré indicada.

Nos interessa conhecer em que medida vocé considera que “O seu estado
de saude” (a sua doenca ou seu tratamento) tem afetado estes aspectos durante as
dltimas vinte e quatro horas.

Ao responder, pedimos que busque dar valor aos efeitos do seu estado de
Saude, sem considerar outros fatores que possam influir na sua vida mas que nao
estdo diretamente relacionados com sua saude. Por exemplo, se nas ultimas 24
horas ndo tem podido dirigir por achar-se muito doente ou muito preocupado, isto
constitui uma reducédo de sua mobilidade (capacidade para deslocar-se) que esta
relacionada com sua saude. Contudo, se vocé ndo tem podido deslocar-se porque

nao tem vale-transporte Oou porque nao tem carro ou porque o carro estragou, etc.,
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isto ndo constitui uma reducédo de sua mobilidade devido a seu estado de saude e,
portanto, este aspecto deve ser valorizado como normal.

Um aspecto deve ser valorizado como normal quando n&o tem sofrido
nenhuma mudanca devido a seu estado de saude, ou seja, quando o aspecto esta
igual a quando vocé néo tinha ou nao teve problemas de salde. Portanto, devera
sempre comparar o seu atual estado de saude perante determinadas questbes e
aspectos no decorrer das ultimas 24 horas, considerando o que acontecia, ou

aconteceu, em dias normais anteriores aos seus problemas de saude.

p.4
EXEMPLO 1
MOBILIDADE (andar dentro de casa, mover-se na cama, etc, no decorrer das

tltimas 24 horas )

Se nas ultimas 24 horas, vocé ndo pdéde mover-se da cama, conforme o que
acontecia ou aconteceu em dias normais anteriores aos seus problemas de saude,

vocé assinalaria ao final da linha conforme se vé abaixo:

Tenho me movido da cama, N&o tenho podido
por exemplo, igual a quando mover-me da cama de
eu nao tinha problemas de saude. forma alguma, por

exemplo, igual a quando
eu nao tinha problemas
de saude.
EXEMPLO 2
MOBILIDADE (andar dentro de casa, mover-se na cama, etc, no decorrer das

dltimas 24 horas).

Se nas Ultimas 24 horas, vocé p6de mover-se da cama, conforme o que
acontecia ou aconteceu em dias normais anteriores aos seus problemas de salde,

vocé assinalaria ao inicio da linha conforme se vé abaixo:

Tenho me movido da cama, N&o tenho podido
por exemplo, igual a quando mover-me da cama de
eu ndo tinha problemas de saude. forma alguma, por

exemplo, igual a quando
eu ndo tinha problemas

de salde.
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p.6

Na sequéncia, pedimos que responda a todos os aspectos do caderno. Suas
respostas serdo confidenciais.

Obrigado.

POR FAVOR, INDIQUE EM QUE MEDIDA VOCE ACREDITA QUE O SEU
ESTADO DE SAUDE TEM SIDO AFETADO, NAS ULTIMAS 24 HORAS, NOS
SEGUINTES ASPECTOS.

NAUSEAS (ultimas 24 horas)

Nao tenho tido Tenho tido
nauseas. muitas nauseas.
Nas ultimas 24 horas tem tido algum vémito? ( ) NAO

( ) SIM QUANTOS ?

p.8

MOBILIDADE (andar dentro de casa, mover-se na cama, etc, no decorrer das

altimas 24 horas).

Se nas Ultimas 24 horas, vocé pbde mover-se da cama, conforme o que
acontecia ou aconteceu em dias normais anteriores aos seus problemas de salde,

vocé assinalaria ao inicio da linha conforme se vé abaixo:

Tenho me movido da cama, N&o tenho podido
por exemplo, igual a quando mover-me da cama de
eu ndo tinha problemas de saude. forma alguma, por

exemplo, igual a quando
eu ndo tinha problemas

de salde.



88

Se vocé nao realiza nenhuma atividade de trabalho fora de casa, mesmo quando
esteve bem de saude, entdo ponha um X no quadrado D e nado assinale

nada na linha abaixo.

TRABALHO FORA DE CASA (nas ultimas 24 horas)

Tenho trabalhado N&o tenho

fora de casa igual a trabalhado fora de
quando néo tinha casa devido a
problemas de saude. problemas de saude.

Assinale com um X arazao por que vocé nao trabalha fora de casa:
() nao trabalho por motivo de saude

() néo trabalho por outros motivos (aposentado, desempregado, greve, etc.)

p.10
CUIDADOS PESSOAIS (lavar-se, vestir-se, etc, nas Ultimas 24 horas)
Tenho tido cuidados N&o tenho tido
pessoais iguais a cuidados pessoais sem
gquando néo tinha ajuda, devido a
problemas de saude. problemas de saude.
ATRACAO PARA O SEXO (ultimas 24 horas)
Sinto-me atraente Tenho me sentido
igual a quando néao nada atraente,
tinha problemas de devido a problemas

saude. de saude.
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p.12

IRA (agressividade, colera, enfado, irritagdo, nas ultimas 24 horas)

Nao tenho estado

Tenho estado

irado (a) .

DOR (nas ultimas 24 horas)

N&o tenho tido

muito irado (a) ,
devido a problemas

de saude.

Tenho tido muita dor.

dor alguma .

CASO VOCE TENHA EXPERIMENTADO ALGUMA DOR, INDIQUE EM QUE
PARTE OU PARTES DO SEU CORPO ELA ESTA LOCALIZADA:

p.14

ATIVIDADE FiSICA (ginastica, esporte, passeios, etc , nas Gltimas 24 horas)

Tenho realizado

Nao tenho realizado

atividade fisica igual a
quando néo tinha

problemas de saude.

atividade fisica,
devido a problemas

de saude.
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ATIVIDADE RECREATIVA (hobby, cinema, televisdo, leitura, etc, nas ultimas 24

horas)

Tenho me distraido

N&o tenho me

e desfrutado de
atividades recreativas
igual a quando néo

tinha problemas de saude.

ANSIEDADE OU TENSAO (nas Ultimas 24 horas)

N&o tenho estado

distraido e nem
desfrutado de atividades
recreativas, devido a

problemas de saude.

p.16

Tenho estado muito

ansioso (a)

ou tenso (a).

FADIGA OU CANSACO (nas ultimas 24 horas)

Tenho me sentido

ansioso (a) ou tenso (a).

Tenho estado muito

fadigado (a) ou
cansado (a) igual a
quando néo tinha

problemas de saude.

fadigado (a) ou
cansado (a) devido

a problemas de saude.
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p.18

ATIVIDADE SOCIAL (falar com outras pessoas, visitar amigos, receber visitas,

usar transporte coletivo, etc, nas Ultimas 24 horas)

Tenho realizado

atividades sociais
igual a quando nao

tinha problemas de saude.

Nao tenho realizado
atividades sociais, devido

a problemas de saude.

EM QUE MEDIDA VOCE SE SATISFAZ COM AS ATIVIDADES SOCIAIS QUE

REALIZA ?

() nada ( )umpouco ( )bastante

SONO

Na noite passada

() muito

Na noite passada

dormi igual a
gquando néo tinha

problemas de saude.

Na noite passada, dormi horas.

Tenho a sensacao de que 0 sono descansou-me:

( )nada ( )umpouco ( ) bastante

ndo dormi, devido a

problemas de saude.

() muito
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p.20
VIGILIA (estar desperto, acordado, nas ultimas 24 horas).
Durante o dia, tenho Durante o dia,
estado acordado. ndo tenho estado acordado.
Esta questdo deve ser respondida somente por quem tiver filhos:
PREOCUPACAO COM OS FILHOS (nas ultimas 24 horas)
Tenho me preocupado Tenho me
com meus filhos igual a preocupado muito
quando néo tinha com meus filhos,
problemas de saude. devido a problemas

de saude.

p.22
ATIVIDADES DOMESTICAS (nas Ultimas 24 horas).
Tenho realizado N&o tenho realizado
atividades domeésticas atividades domeésticas,
igual a quando nao devido a problemas de
tinha problemas de saude. saude.
SATISFACAO COM APARENCIA FiSICA (nas udltimas 24 horas)
Tenho me sentido N&o tenho me sentido
satisfeito (a) com a satisfeito (a) com a
minha aparéncia fisica minha aparéncia fisica,
igual a quando néo tinha devido a problemas

problemas de saude. de saude.
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p.24

DEPRESSAO OU TRISTEZA (nas Ultimas 24 horas).

Tenho me sentido

Tenho me sentido

deprimido (a) ou triste
igual a quando nao

tinha problemas de saude.

muito deprimido (a)
ou triste, devido a

problemas de saude.

Esta questédo deve ser respondida somente por quem for cénjuge ou parceiro

(a):

SATISFACAO COM AS RELACOES CONJUGAIS (afetivas, comunicativas,

sexuais, etc) (tltimas 24 horas)

Tenho me sentido

N&o tenho me sentido

satisfeito com as minhas
relacbes conjugais
igual a quando néo tinha

problemas de saude.

satisfeito com as minhas
relagbes conjugais, devido

a problemas de saude.

p.26

SATISFACAO COM AS RELACOES FAMILIARES (Afeto, comunicacso,

discussbes, etc, com filhos, irmaos, etc, excluindo o cbnjuge ou parceiro (a), nas

dltimas 24 horas)

Tenho me sentido

N&o tenho me sentido

satisfeito com as minhas
relacdes familiares
igual a quando néo tinha

problemas de saude.

satisfeito com as minhas
relacdes familiares, devido

a problemas de saude.
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APETITE (dltimas 24 horas).

Tenho apetite igual N&o tenho apetite,
a quando nao tinha devido a problemas
problemas de saude. de saude.

Nestas ultimas 24 horas tenho comido uma quantidade:

() igual do que quando nao tinha problemas de saude.
( ) menor

( ) maior

p.28

Esta questdo somente deve ser respondida caso vocé tenha recebido qualquer

informacdo de saude, nas ultimas 24 horas.

SATISFACAO COM INFORMACOES DE SAUDE .

Tenho me sentido N&o tenho me sentido
satisfeito (a) com as satisfeito (a) com as
informacdes de saude informacdes de saude
por mim recebidas. por mim recebidas.

CAPACIDADE DE CONCENTRAGCAO (ultimas 24 horas).

Tenho uma capacidade N&o tenho
de concentracéo igual a capacidade de
quando néo tinha concentracao, devido a

problemas de saude problemas de saude.
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p.30

VONTADE (trabalhar, desenvolver hobbies, atividades domésticas, fazer compras,

passear, visitar amigos, etc, nas ultimas 24 horas).

Tenho sentido vontade N&o tenho
igual a quando nao sentido vontade, devido a
tinha problemas de saude. problemas de saude.

PREOCUPACOES COM SUA PROPRIA SITUACAO ECONOMICA (Ultimas 24

horas).

N&o tenho qualquer Tenho muita

preocupacdo com a minha preocupacao econdmica,

situagao econdmica, frente frente a meus problemas

a meus problemas de saude. de saude.
p.32

MEDO (preocupacdo, apreensao, temor, etc, nas ultimas 24 horas.)

N&o tenho tido medo Tenho tido muito
algum provocado pelos medo provocado pelos
meus problemas de saude. meus problemas saude.

CONDICOES FiSICAS PARA A ALIMENTACAO (nas ultimas 24 horas).

Tenho condi¢des fisicas N&o tenho condi¢des
para me alimentar iguais fisicas para me alimentar,
as de quando néo tinha devido a problemas de saude.

problemas de saude.
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p.34

CAPACIDADE DE COMUNICACAO (gestos, fala, escrita, etc, nas Ultimas 24

horas).

Tenho capacidade de N&o tenho capacidade
comunicacdo igual de comunicacéo,
a quando néo tinha devido a problemas de saude.

problemas de saude.

IDEIA SUICIDA (nas ultimas 24 horas).

N&o tenho ideia suicida Tenho ideia suicida

associada aos meus associada aos meus

problemas de saude. problemas de saude.
p.36

CONSTRANGIMENTOS ASSOCIADOS AOS PROPRIOS PROBLEMAS DE
SAUDE (alimentacéo diante outras pessoas, falta de controle das secrecdes, etc,

nas ultimas 24 horas).

N&o tenho qualquer Tenho muito
constrangimento constrangimento
associado aos meus associado aos meus
problemas de saude. problemas de saude.

AVALIACAO GERAL

INFLUENCIA DOS PROBLEMAS DE SAUDE NA SATISFACAO DA VIDA EM
GERAL (durante as ultimas 24 horas).

Os meus problemas de saude Os meus problemas
em nada diminuiram a minha de saude diminuiram
satisfacdo com a vida em geral. muito a minha satisfacdo

com a vida em geral.
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p.38

EXPECTATIVA TEORICA DE RESOLUBILIDADE (grau de compreensdo das

possibilidades de solucdo dos problemas de saude).

Qualquer pessoa com problemas Nenhuma pessoa com
de saude iguais aos meus poderia problemas de saude

supera-los, por completo, iguais aos meus poderia
caso seguisse com exatidao supera-los, por completo,
as orientacdes de uma equipe caso seguisse com exatidao
de saude eficiente. as orientacoes de uma

equipe de saude eficiente.

AVALIACAO GERAL

INFLUENCIA DOS PROBLEMAS DE SAUDE NA SATISFACAO DA VIDA EM
GERAL (durante as ultimas 24 horas).

Os meus problemas de saude Os meus problemas
em nada diminuiram a minha de saude diminuiram
satisfacdo com a vida em geral. muito a minha satisfacao

com a vida em geral.

p.38

EXPECTATIVA TEORICA DE RESOLUBILIDADE (grau de compreensdo das

possibilidades de solugdo dos problemas de saude).

Qualquer pessoa com problemas Nenhuma pessoa com
de saude iguais aos meus poderia problemas de saude
superé-los, por completo, iguais aos meus poderia
caso seguisse com exatid&do supera-los, por completo,
as orientacoes de uma equipe caso seguisse com exatidao
de saude €eficiente. as orientacdes de uma

equipe de saude.eficiente.
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Anexo 2

Roteiro de Entrevista Semi-Estruturada de Qualidade de Vida

Questdes Grupo | — Dimenséo Fisica da Saude

Vocé sabe qual € o seu diagnéstico?

Como vocé avalia o resultado do seu tratamento?
Para vocé o que é saude?

Como tem se sentido ultimamente?

O que é doenca?

O que provoca doencgas?

O que as pessoas devem fazer para manter a saude?

Sente dores? Onde e com que intensidade?

Questdes Grupo Il — Dimensao Psicoldgica da Saude

Como tem se sentido, emocionalmente, nos ultimos tempos?

No dia a dia costuma se sentir ansioso(a), depressivo(a), angustiado(a)?
O que o (a) deixa mais preocupado (a)?

O que faz para resolver as preocupacgdes? (Explorar cada uma citada no
item anterior)

Em que medida vocé acha que aquilo que faz diminui as preocupacdes?
Na sua opinido qual o efeito do bem estar emocional sobre a saude

geral?

Questdes Grupo Il - Dimensao Social da Saude

1-

2-

Qual importancia vocé atribui para a vida em sociedade?

Como vocé avalia a sua vida social? (ou seja, em que medida as suas
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relacdes sociais Ihe sdo ou ndo satisfatorias?)

3- Vocé trabalha? Onde? Com que atividade?

4- Vocé tem conseguido trabalhar?(se a resposta da questdo anterior for
positiva)

5- Vocé tem momentos de lazer?

6- Nas horas de lazer o que costuma fazer?

7- Vocé tem ficado satisfeito (a) com as suas atividades dee lazer?

8- Participa de grupos na comunidade? Se participa, qual e 0 que mais

gosta?

Questdes Grupo IV — Relacdes familiares

1- Como € a sua vida familiar?

2- Os seus familiares o (a) apoiam no enfrentamento de sua doenca?
3- Como a familia reage frente a sua doenca?

4

Quem é a pessoa da sua familia ou grupo social que lhe da mais apoio?

5- Como vocé avalia a convivéncia familiar?

Questdes Grupo V — Grau de Autonomia Fisica e Motora
1- Descreva o que vocé faz nas primeiras horas do dia. (explorar cada
passo apontado pelo(a) entrevistado(a)).

2

Sente dificuldades para se locomover?

3- Vocé necessita de ajuda para tomar banho?
4- Como vocé avalia a sua autonomia fora e dentro de casa nestes Ultimos

meses?
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Questdes Grupo VI — Experiéncia com Internagcdo Hospitalar

Como vocé encara as internagdes hospitalares?

Como se sente quando tem que voltar par o hospital?

O que mais o (a) marcou, durante o periodo de internacao hospitalar?

O que vocé fez em relagéo a isso?

Em que medida aquilo que vocé fez o (a) ajudou a enfrentar a
internacao?

Em que situacdes vocé precisou se internar?

Questdes Grupo VIl — Sexualidade

Para vocé o que é vida sexual?

Vocé tem vida sexual ativa?

A gquanto tempo?

Com que regularidade?

Que tipo de comprometimento na vida sexual, uma pessoa com doencas
igual a sua poderia encontrar?

Quais as principais dificuldades que vocé encontra em sua vida sexual
em funcdo da anemia falciforme?

Quais as principais facilidades que vocé encontra em sua vida sexual?
Vocé jA recebeu alguma orientacdo especifica sobre questdes
relacionadas a vida sexual e anemia falciforme?

Se ndo, quais suas principais duvidas sobre a sexualidade de uma

pessoa com anemia falciforme?
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Questdes Grupo VIl — Qualidade de Vida Geral

1- O que é, para vocé, viver com qualidade?

2- Como vocé avalia a qualidade da sua propria vida?

3- Que aspectos vocé considera que deveriam estar presentes para vocé

ter uma vida com maior qualidade?



102

Anexo 3

WHOQOL - ABREVIADO

Versdo em Portugués

PROGRAMA DE SAUDE MENTAL
ORGANIZAGAO MUNDIAL DA SAUDE
GENEBRA

Coordenagao do GRUPO WHOQOL no Brasil
Dr. Marcelo Pio de Almeida Fleck

Professor Adjunto

Departamento de Psiquiatria e Medicina Legal
Universidade Federal do Rio Grande do Sul
Porto Alegre — RS - Brasil
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Este questionario € sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida,

salde e outras areas de sua vida.Por favor, responda a todas as questdes . Se vocé

ndo tem certeza sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as

alternativas a que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, poderad ser sua

primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiracdes, prazeres e preocupagdes. NOs

estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas

altimas semanas. Por exemplo, pensando nas Ultimas duas semanas, uma questdo

poderia ser:

nada

muito
pouco

médio

muito

completamente

Vocé recebe dos outros o apoio de que necessita?

5

Vocé deve circular o numero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros
0 apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o
numero 4 se vocé recebeu "muito™ apoio como abaixo.

nada

muito
pouco

médio

muito

completamente

Vocé recebe dos outros o apoio de que necessita?

5

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé ndo recebeu "nada” de apoio.




Por favor, leia cada questdo, veja o0 que vocé acha e circule no numero e Ihe parece a melhor resposta.
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. . . nem ruim nem :
muito ruim ruim boa muito boa
boa
1 1 2 3 4 5
Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
2 . o N 1 2 3 4 5
Quao satisfeito (a) vocé estd com a
sua saude?
As questdes seguintes sdo sobre 0 quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Ultimas duas semanas.
nada muito mais ou bastante extremamente
pouco menos
3 1 2 3 4 5
Em que medida vocé acha que sua dor (fisica)
impede vocé de fazer o que vocé precisa?
4 1 2 3 4 5
O quanto vocé precisa de algum tratamento
médico para levar sua vida diaria?
5 | O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5
6 . . . 1 2 3 4 5
Em que medida vocé acha que a sua vida tem
sentido?
7 | O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 4 5
8 N . . 1 2 3 4 5
Quado seguro(a) vocé se sente em sua vida
diaria?
9 ~ s . -, . 1 2 3 4 5
Quado saudavel é o seu ambiente fisico (clima,
barulho, poluicéo, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre

certas coisas nestas Ultimas duas

quéo completamente

voceé tem sentido ou é capaz de fazer

semanas.
nada muito médio muito completamente
pouco
10 | Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 4 5
11 | Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3 4 5
12 N . . 1 2 4
Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas 3 5
necessidades?
13 | Quado disponiveis para vocé estdo as informacdes que
precisa no seu dia-a-dia? 1 2 3 4 5
14 . . . L 1 2 3 4 5
Em que medida vocé tem oportunidades de atividade
de lazer?




As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito
aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.

voceé se sentiu a respeito de varios
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muito ruim nem ruim bom muito
ruim nem bom bom
15 | Qudo bem vocé é capaz de se locomover? 1 2 3 4 5
muito TP nem satisfeito nem e muito
insatisfeito insatisfeito insatisfeito satisfeito satisfeito
16 ~ s N 1 2 3 4 5
Quao satisfeito (a) vocé estd com o seu
sono?
17 5 it - 1 2 3 4 5
Qudo satisfeito (a) vocé estd com sua
capacidade de desempenhar as atividades do
seu dia-a-dia?
18 ~ s N 1 2 3 4 5
Quao satisfeito (a) vocé estad com sua
capacidade para o trabalho?
19 N o T - 1 2 3 4 5
Qudo satisfeito (a) vocé esta consigo
mesmo?
20 A it o 1 2 3 4 5
Quao satisfeito (a) vocé estd com suas
relagfes pessoais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?
21 ~ s N . 1 2 3 4 5
Quado satisfeito (a) vocé estd com sua vida
sexual?
22 ~ o N s . 1 2 3 4 5
Quao satisfeito (a) vocé estd com o apoio
que vocé recebe de seus amigos?
23 N o N 1 2 3 4 5
Quao satisfeito (a) vocé estd com as
condi¢des do local onde mora?
24 ~ o T 1 2 3 4 5
Qudo satisfeito (a) vocé estd com o seu
acesso aos servicos de saude?
25 N o T . 1 2 3 4 5
Qudo satisfeito (a) vocé estd com o0 seu meio
de transporte?
As questes seguintes referem-  com que freqiiéncia  vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas
se a Ultimas duas semanas.
nunca algumas frequientemente muito sempre
vezes 4 frequientemente P
26 | Com que freqiiéncia vocé tem sentimentos 1 2 3 4 5

negativos tais como mau humor,
desespero, ansiedade, depressao?

Alguém lhe ajudou a preencher este QUESLIONANTO?.........coovuiririeiirieeieere e
Quanto tempo vocé levou para preencher este QUESTIONATIO?..........ccceverveieinireiseee e

Vocé tem algum comentério sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO
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Anexo 4

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIMENTO

(Local e data) ydia__ [/

Vocé esta sendo convidado (a) para participar, como voluntario (a), em uma
pesquisa. Apos ser esclarecido (a) sobre as informacgfes a seguir, no caso de
aceitar fazer parte do estudo, assine ao final deste documento, que esta em
duas vias. Uma delas é sua e a outra é do pesquisador responsavel. Em caso
de recusa vocé ndo sera penalizado (a) de forma alguma e nem sera
prejudicado (a) em seu tratamento médico.

Em caso de duvida sobre os seus direitos como participante nesta pesquisa,
vocé pode procurar o Comité de Etica em Pesquisa Médica Humana e Animal

do HC/UFG, pelo telefone 269.83.38.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA:

Titulo: Avaliacdo da Qualidade de Vida de Portadores de Anemia
Falciforme.

Pesquisadores Responsaveis: Wandyana Vasconcelos de Castro Pitaluga
e Sebastido Benicio da Costa Neto.

Telefones para contatos: 202-3041 / 9976-1907 / 269.8338

Esta pesquisa objetiva analisar a qualidade de vida de portadores de anemia

falciforme, por meio de uma entrevista. Nesta entrevista sera aplicado um
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questionario de qualidade de vida e realizada algumas perguntas sobre
como vocé avalia a sua vida em geral. Nao existem respostas certas ou
erradas para as perguntas que iremos lhe fazer, pois, estamos interessado
em sua opinido. A entrevista podera acontecer em um ou dois encontros,
dentro do HC/UFG ou fora dele, desde que previamente combinado com
VOCé.
Os resultados da pesquisa serdo divulgados em grupo, ou seja, junto aos de
outras pessoas participantes do estudo, de forma que se mantenha o sigilo
sobre a sua identidade.
Os resultados da pesquisa servirdo para (1) a concluséo do curso de
mestrado em psicologia da pesquisadora e (2) para subsidiar intervencdes do
Setor de Psicologia junto a pessoas atendidas no Servico de Hematologia do
HC/UFG.
N&o estd previsto nenhum tipo de risco para vocé por participar desta
pesquisa, portanto, também, ndo estd prevista nenhuma indenizacéo.
Contudo, caso vocé apresente qualquer alteracéo psicologica decorrente da
pesquisa, serd dado suporte psicoldgico pela prépria pesquisadora ou vocé
poderd ser encaminhado(a) ao Centro de Estudos, Pesquisas e Praticas
Psicolégicas - CEPSI, da Universidade Catdlica de Goias, sem qualquer
despesa.
Vocé podera fazer todas as perguntas que julgar necessarias sobre esta
pesquisa.
Atenciosamente,

Wandyana Vasconcelos de Castro Pitaluga

Sebastido Benicio da Costa Neto
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CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO

Eu, )

RG n° CPF n° n°® de prontuario

n°® de matricula , abaixo assinado,

concordo em participar do estudo “AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA
DE PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME” como sujeito. Fui
devidamente informado e esclarecido pelo pesquisador Wandyana
Vasconcelos de Castro Pitaluga sobre a pesquisa, os procedimentos nela
envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e beneficios decorrentes de
minha participacdo. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a
qualquer momento, sem e que isto leve a qualguer penalidade ou interrupgéo

do meu tratamento.

Local e data:

Nome do sujeito ou responsavel:

Assinatura do sujeito ou responsavel:



