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RESUMO

LIMA, K. T. L. L. Qualidade de vida de portadores de doenca falciforme de uma
microrregido do sudoeste baiano. 2015. 80p. Dissertacdo — Pontificia Universidade
Catdlica de Goias, Goiania- Goias, 2015.

Introducdo: Doenca Falciforme (DF) € um conjunto de genétipos diferentes
caracterizado pela presenca de hemoglobina S, reconhecida como doencga cronica.
As complicacbes da DF acarretam grande impacto negativo na qualidade de vida dos
seus portadores. Objetivo: Esse estudo teve como principal objetivo avaliar a
qualidade de vida de portadores de doenca falciforme da microrregido de Guanambi
Bahia, atendidos pelo Programa de Anemia Falciforme. Métodos: Estudo quantitativo,
descritivo, espacial e analitico, realizado na microrregido de Guanambi, Bahia, no
periodo de fevereiro a maio de 2015. Participaram da pesquisa 20 portadores de DF
e 40 individuos sem DF. Os dados foram coletados por meio de uma entrevista
estruturada com informacgdes para avaliagdo das caracteristicas sociodemograficas e
econbmicas. A qualidade de vida relacionada a saude foi avaliada pelos instrumentos
SF-36 e WHOQOL-BREF. A andlise estatistica dos dados foram realizadas pelo
programa Bioestat 5.0. O nivel de significancia foi 0,05. Resultados: A média de idade
dos portadores de DF foi de 32,7 (+18,8) anos e aquelas sem DF 29,3 (£15,7) anos.
Os dois grupos estudados apresentaram a renda mediana de 788 reais. Os resultados
revelaram que o portadores de DF sdo em maioria negros e pardos e que o nivel de
escolaridade € menor ao se comparar com o0s participantes sem DF. Segundo o
questionario SF-36, a avaliacdo mostrou que, a limitacdo por capacidade funcional
nos portadores de DF é maior, com maiores limitacdes fisicas. O aspecto emocional
e a saude mental sofrem grande impacto negativo na qualidade de vida dos portadores
de DF. Os aspectos fisicos ficam mais comprometidos quando correlacionado com a
idade mais avancada. A avaliacdo dos dominios do questionario WHOQOL-BREF,
entre os participantes com DF e sem DF, foram diferentes apenas nos dominios fisico
e qualidade de vida total. Quando correlacionado os dominios do questionario SF-36
com os dominios do questionario WHOQOL-BREF, ndo evidenciou associacfes
significativas entre os dominios dos dois instrumentos. Concluséo: Os participantes
com DF sofrem grande impacto negativo na qualidade de vida, apontando a
importancia da andlise da qualidade de vida, ao mostrar que ela interfere e também é
influenciada pela salde do paciente.

Descritores: Anemia Falciforme. Doenca crénica. Qualidade de vida.



ABSTRACT

LIMA, K. T. L. L. Quality of life of patients with sickle cell disease of a micro-
region of Southwest of Bahia. 2015. 80p. Dissertacdo — Pontificia Universidade
Catdlica de Goias, Goiania- Goias, 2015.

Sickle cell disease (SCD) is a suite of different genotypes characterized by the
presence of hemoglobin S, recognized as a chronic disease. Complications of SCD
entail major negative impact on the quality of life of its carriers. Objective: This study
had as main objective evaluate the quality of life of sickle cell disease carriers of the
micro-region of Guanambi Bahia, attended by the Sickle Cell Program. Methods: A
quantitative, descriptive, spatial and analytical study was carried out in the micro-
region of Guanambi, Bahia, in the period between February to May 2015. The survey
included 20 patients with SCD and 40 individuals without SCD. The data were collected
by a structured interview with information to assess the socio-demographic and
economic characteristics. The quality of life related to health was assessed by the SF-
36 and WHOQOL-BREF instruments. The statistical analysis of data were performed
by the Program Bioestat 5.0. The significance level was 0.05. Results: The average
age of patients with SCD was 32.7 (+ 18.8) years old and those without SCD 29.3 (+
15.7) years old. The two groups had a median income of 788 reals. The results
revealed that SCD patients are in dark and brown skin majority and that the level of
education is lower when compared with participants without SCD. According to the SF-
36 questionnaire, the evaluation has shown that the limitation of functional capacity in
patients with SCD is larger, with higher physical limitations. The emotional aspect and
mental health suffer major negative impact on quality of life of patients with SCD. The
physical aspects become more committed when correlated with older age. The
evaluation of the domains of WHOQOL-BREF questionnaire among participants with
SCD and without SCD, showed differences only in the physical domains and overall
quality of life. When correlated the domains of SF-36 questionnaire with the domains
of WHOQOL-BREF questionnaire, did not show significant associations between the
domains of the two instruments. Conclusion: Participants with SCD suffer large
negative impact on quality of life, pointing out the importance of analyzing the quality
of life by showing that it interferes and is also influenced by the patient's health.

Keywords: Sickle cell anemia. Chronic disease. Quality of life.
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1. INTRODUCAO

Seréa inutil dizer "Pai Nosso" se em minha vida ndo ajo como filho de Deus, fechando meu
coracdo ao amor (Edimilson Duarte Rocha).
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Os disturbios genéticos que se caracterizam por alteracdes na formacao da
hemoglobina sdo denominados hemoglobinopatias. A doenca falciforme (DF), é um
conjunto de gendtipos diferentes que possuem em sua estrutura a hemoglobina S
(HbS). Uma mutagao genética atinge o gene que sintetiza a globina B, na qual ocorre
uma troca do sexto aminoacido, &cido glutdmico por valina. A DF se constitui em
homozigose, heterozigose ou associado a uma outra hemoglobinopatia, como
hemoglobina C (HbC), hemoglobina D (HbD), beta-talassemia, entre outros. A forma
de homozigose apresenta gravidade clinica e hematologica, representada
geneticamente pela constituicdo de SS, denominada Anemia Falciforme (NAOUM,
2000; ALMEIDA et al., 2011).

A hemoglobinopatia mais comum no Brasil, Anemia Falciforme (AF), acomete
principalmente afrodescendentes, cuja distribuicdo do gene S é heterogénica no Brasil
devido a miscigenagao com a raga negroide com prevaléncia maior nas regioes norte
e nordeste e menor nas regides sul e sudeste (CANCADO; JESUS, 2007). Estima-se
que 4% dos brasileiros sdo portadores de traco falciforme, sendo este nimero um
pouco maior entre os afrodescendentes (6% a 10%) (FERREIRA, 2012).

A DF é reconhecidamente um grave problema de saude publica mundial, com
grande impacto na morbimortalidade da populacdo acometida (LOBO, 2010). O
diagnoéstico neonatal da DF foi implantado no Brasil através da Portaria n® 822, do
Ministério da Saude, de 06/06/2001 (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010). Testes de
triagem neonatal realizados em alguns estados brasileiros apontam que a Bahia é o
estado com maior incidéncia de nascidos vivos diagnosticados com DF e de trago
falcémico, tendo uma proporcado de 1:650 para DF e 1:17 para traco falciforme. A nivel
nacional, temos uma incidéncia de traco falciforme em nascidos vivos de 1:35
(BRASIL, 2013).

O principal problema dos portadores de DF n&o esta na anemia e no nivel de
hemoglobina, pois 0 que mais interfere na qualidade de vida desses pacientes, sao as
crises de vaso oclusdo, crises de sequestracdo e crises hemoliticas (SILVA,
HASHIMOTO; ALVES, 2009). De acordo Ohara et al. (2012), as crises de dor séo
frequentes, e a exposicéo ao frio e esforco fisico intenso podem contribuir para sua
ocorréncia.

As complicacdes da doencga falciforme, limitagbes, ocorréncia de internagbes
hospitalares, enfim, todas as mudancgas acarretadas pela doenca podem ter grande
impacto na qualidade de vida do paciente (MENEZES et al., 2013).
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Por se tratar de uma doenca cronica com a qual o paciente ter4 que lidar
durante toda a vida, aspectos psicossociais afetam a adaptagdo emocional, social e
académica dos pacientes com doenca falciforme (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010). A
importancia de conhecer a doenca se da pela necessidade de melhorar a qualidade
de vida de seus portadores o que torna imprescindivel a elucidacdo também dos
aspectos psicossociais caracteristicos desses pacientes (FIGUEIREDO, 2010).
Sendo assim, a busca por uma melhor qualidade de vida para paciente com a doenca
falciforme constitui um desafio.

Dentro da Bioética, entende-se que qualidade de vida seja algo individual, sé
possivel de ser avaliado pelo préprio sujeito (SEGRE; FERRAZ, 1997). Do mesmo
modo, um grupo de estudos sobre qualidade de vida da OMS a define como “a
percepc¢ao do individuo de sua posicdo na vida, no contexto da cultura e sistemas de
valores nos quais vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e
preocupagdes” (THE WHOQOL GROUP apud FLECK, 2000).
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2. REVISAO DA LITERATURA

Sera inutil dizer "que estais nos céus" se os meus valores sao representados pelos bens da
terra (Edimilson Duarte Rocha).
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2.1Hemoglobinopatias

O sangue de um adulto normal possui trés tipos de hemoglobina (Hb), proteina
presente nas hemacias, responséveis pelo transporte de oxigénio para os tecidos. A
forma produzida em maiores concentracfes no adulto € a hemoglobina A, presente
nos eritrocitos apds seis meses iniciais de vida e por toda a fase adulta (Figura 1). E
formada a partir das cadeias de globinas alfa (a) e beta (), ao redor de uma molécula
heme, que contém o ferro capaz de se ligar ao oxigénio (DUCATTI et al., 2001;
GRIFFITHS, 2008).

As outras hemoglobinas presentes em menor quantidade sdo as
hemoglobinas fetal (duas cadeias alfa e duas cadeias gama) e Az (duas cadeias alfa
e duas cadeias delta), sendo assim diferenciadas pelas combinagdes entre os tipos
de globina (NAOUM, 1984). A sintese de cadeias globinicas est4 sob controle de
genes localizados nos cromossomos 11, para B-globinas e 16 para a-globinas
(HOFFBRAND; PETTIT; MOSS, 2008).

ferro grupo heme

cadeia a _
cadeia B

eritrocito

cadeia B cadeia a

Figura 1- Estrutura da hemoglobina normal do adulto; Hemoglobina A. Fonte: MADER (1997).

Milhares de pessoas espalhadas pelo mundo trazem alteracdes genéticas,
que afetam a formacdo das hemoglobinas, que podem gerar consequéncias graves
ou até mesmo imperceptiveis. As hemoglobinopatias, assim chamadas, sdo doencas

hereditarias caracterizadas pela sintese de hemoglobinas estruturalmente anormais
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(ORLANDO et al., 2000). A principal alteracdo ocorrida na hemoglobinopatia se deve
a troca de um aminoacido por outro (MELO-REIS et al., 2006). Existem centenas de
hemoglobinopatias hereditarias, mas somente trés delas apresentam importancia
nacional e por isso exigem a implantacdo de programas de saude publica, pois a
hemoglobina S, hemoglobina C e talassemia beta, podem causar um alto grau de
morbidade e de mortalidade (RAMALHO; MAGNA; PAIVA-E-SILVA, 2003).

2.2Doenca falciforme

A hemoglobina S, é uma proteina mutante que sofre polimerizacao sob baixa
tensdo de oxigénio deformando-se e assumindo a forma de foice, provocando o
encurtamento da vida média das hemacias, resultando em varios fenébmenos de vaso
ocluséo e lesédo de 6rgdos (MORAES; GALIOTI, 2010).

Sabe-se que a mutacdo de genes provocada, esta associada com a resposta
do organismo a uma agressao do Plasmodium falciparum, o agente causador de
malaria. Esta hipbétese € apoiada pelo argumento de que a
prevaléncia da malaria na Africa tem sido alta por milénios, e pelo fato dos portadores
de hemoglobina S adiquirirem imunidade, havendo uma relacdo entre o efeito
protetivo da HbS e o desenvolvimento da maléria, uma vez que essa alteracdo de
hemoglobina é resistente a esse tipo de infeccdo (CASTELO; NASCIMENTO;
RODRIGUES, 2014).

A doenca falciforme (DF) € um conjunto de gendtipos diferentes caracterizado
pela presenca de hemoglobina S (HbS). Trata-se de uma variante da hemoglobina
normal e se da através de uma mutagcdo genética que afeta o gene que sintetiza a
globina beta, resultando na substituicdo do sexto aminoacido dessa globina, o acido
glutdmico, por outro aminoacido diferente, a valina (NAOUM, 2000; ALMEIDA et al.,
2011).

A heranca genética tem carater recessivo e pode apresentar tanto em
heterozigose como em homozigose, e também pode estar associado com outras
hemoglobinopatias como hemoglobina C (HbC), hemoglobina D (HbD), beta-
talassemia, entre outros. No geral, todas essas formas sintomaticas do gene da HbS,
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sdo conhecidas como DF e possui particularidades e niveis variados de gravidade da
expressao génica (BRASIL, 2001; SILVA; HASHIMOTO; ALVES, 2009).

A denominacdo Anemia Falciforme € aplicada para forma homozigota da
doenca (SS), apresentando-se como a forma clinica mais grave (MATARATZIS;
ACCIOLY; PADILHA, 2010; CARVALHO et al., 2014; SILVA; HENNEBERG; SILVA,
2014). Em heterozigose, o gene da hemoglobina S pode sofrer interacdo com outras
hemoglobinas variantes transmitidas também de forma hereditaria, ja o portador do
traco falcémico (HbAS), recebe um gene da hemoglobina normal (HbA) e outro da
hemoglobina S, ocorrendo a producdo de hemoglobina A e S, caracterizando o
portador assintomético com uma condi¢cdo benigna, por ndo possuir anormalidades
no numero e forma de hemacias, geralmente evidenciadas por analises laboratoriais
(TOME-ALVES et al., 2000; MARTINS; SOUZA; SILVEIRA, 2010; FERRAZ; MURAO,
2007; MATARATZIS; ACCIOLY; PADILHA, 2010).

Existem na literatura, alguns relatos de situagbes clinicas anormais
associadas ao traco falciforme, que podem ocorrer em condi¢cdes de hipoxia, acidose
e desidratacdo (NASCIMENTO, 2000; MURAO; FERRAZ, 2007).

2.2.1 Anemia Falciforme

Em 1910, James Herrick descreveu o primeiro estudo de caso sobre anemia
falciforme (AF), ap6s observar heméacias com caracteristicas alongadas no esfregaco
sanguineo de um jovem negro das indias Ocidentais, cidade de Granada. Existem
algumas contradicdes a respeito dessa primeira descricdo, uma vez que a presenca
da hemoglobina S pode ter sido descrita primeiramente, por Cruz Jobin, em 1853, no
Rio de Janeiro (RAMALHO, 1986).

Através da Biologia Molecular, foi possivel identificar diversas mutacdes dos
genes da globina B, chamados de haplotipos, dentre eles estdo o Benin (BEN);
Republica Centro-Africana ou Bantu (CAR); Senegal (SEN); Camardes (CAM);
Saudita ou indd-arabe (ROMERO; RENAULD; VILLALOBOS, 1998).

Ao considerar o curso clinico da doenca em relagdo aos haplétipos
apresentados, o tipo Senegal e Saudita apresentam niveis de hemoglobina fetal (HBF)

superiores a 15% o0 que promove uma situacao clinica mais branda. O tipo BEN,
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apresenta niveis de HBF em concentracdo intermediaria, entre 5 a 15%, mostrando
que os beneficios quanto ao curso clinico da doenca sdo menos marcantes. A forma
mais grave, segundo os haplétipos, séo vistas no tipo CAR com niveis de HBF abaixo
de 5% (FLEURY, 2007).

O processo mutacional da hemoglobina S d& origem as alteracdes
fisiopatologicas que apresentam caracteristicas quimicas diferenciadas. A auséncia
ou diminuicdo da tensédo de oxigénio desencadeia 0 processo de polimerizacdo da
HBS alterando a morfologia dos eritrocitos, transformando-os em drepandcitos
(hemécias em foice). Tal processo desencadeia a adesividade do eritrdcito falcémico
ao endotélio vascular, resultando em isquemia, inflamacao, disfuncdes e dor, assim
como hemodlise crbénica, que gera danos irreversiveis aos diversos orgaos (NAOUM,
2000; OHARA et al., 2012).

A hemoglobina S com tensfes de oxigénio normais tem comportamento igual
ao da hemoglobina A, em se tratando de afinidade pelo oxigénio. A presenca da HB
F inibe a polimerizacdo da hemoglobina S (HBS) pela formacdo de hibridos
assimétricos HBS/HB F (STUART; NAGEL, 2004).

GAG
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GTG -> substituicdo de
um GLU por uma VAL

HbS em polimeros de
sohgio HbS
%5 o '

Figura 2 — Fisiopatologia da anemia falciforme. Fonte: STUART; NAGEL (2004)

A anemia e a doencga falciforme caracterizam-se com quadros hemoliticos
hereditarios que evoluem cronicamente, causando danos fisicos, bem como
manifestacdes clinicas agudas (crise vaso oclusiva dolorosa, sequestro esplénico e
sindrome toracica aguda) e emocionais as pessoas acometidas (BANDEIRA et al.,
2008; MENEZES et al., 2013).
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A fisiopatologia da AF é marcada por fenbmenos vaso oclusivos gerados a
partir da polimerizagdo da HbS e obstrucdo mecénica dos vasos pelas hemécias
falcizadas. As interacdes anormais ocorridas entre as hemacias e o endotélio
favorecem o desenvolvimento de oclusées com correlacdes de gravidade clinica da
doenca (STUART; NAGEL, 2004; ASLAN; FREEMAN, 2007).

Algumas manifestagbes clinicas sdo secundarias aos fendémenos vaso
oclusivos, com diferentes niveis de gravidade. As crises dolorosas acontecem
geralmente em torno de 3 a 5 dias, causadas principalmente por quadros de infec¢ao,
hipoxia, exposicao ao frio e desidratacdo (WATANABE, 2007).

Uma outra manifestacdo clinica grave importante de ser descrita € a
sequestracao esplénica; aumento do baco de forma rapida acompanhado de reducéo
dos niveis de hemoglobina e com evidéncias de resposta medular compensatéria. E
considerada, a segunda causa mais frequente de ébito em criancas, acomete 7,5% a
30% dos pacientes, geralmente entre trés meses e cinco anos de idade. Se caracteriza
por um subito mal estar, palidez, dor abdominal, além de sintomas de anemia e
hipovolemia. A taxa de mortalidade pode atingir a margem de 12%. O tratamento deve
ser imediato, com a intencdo de restaurar a volemia, por meio de transfusdo de
glébulos vermelhos (SANTORO, 2010; MONACO JUNIOR; FONSECA; BRAGA,
2015).

Por se tratar de uma doenca crénica com a qual o paciente tera que lidar
durante toda a vida, aspectos psicossociais afetam a adaptacdo emocional, social e
académica dos pacientes com anemia falciforme (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010).

2.3 Aspectos epidemioldgicos

A doenca falciforme atinge uma consideravel parcela da populacédo dos mais
diferentes paises do mundo. Estudos indicam que essa doenca surgiu nos paises do
centro-oeste africano, da India e do leste da Asia, entre os periodos paleolitico e
mesolitico, ha aproximadamente 50 a 100 mil anos. Porém, a circunstancia que
causou a mutacdo do gene da hemoglobina A para o gene da hemoglobina S ainda
permanece desconhecida (NAOUM, 2000; NETO; PIMTOMBEIRA, 2003).
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A doenca falciforme (DF) foi trazida as Américas pela imigracdo dos povos
africanos e sua distribuicdo no Brasil ocorre de forma heterogénea, sendo mais
prevalente onde a populacéo negra € maior (PEREIRA et al., 2008).

A maior frequéncia dos portadores de DF ocorre nas regides norte e nordeste
(6 a 10%), enquanto que nas regides sul e sudeste a prevaléncia € menor (2 a 3%).
Estima-se que no Brasil existem aproximadamente 30.000 pessoas afetadas pela
doenca e que ocorram cerca de 3.500 novos casos anuais da doenca falciforme
(CANCADO; JESUS, 2007).

A maioria da populagéo negra habita regides mais pobres e carentes onde o0s
aspectos ambientais trazem deficiéncias no saneamento bésico, qualidades
inadequadas do ar, agua, poluicdo ambiental, entre outros. Os principais interferentes
ambientais que certamente tém influéncia nas consequéncias fisiopatoldgicas da
anemia falciforme podem ser agrupados em trés classes distintas, em sua maioria
indissociaveis, e identificados por: (a) meio ambiente, (b) deficiéncia alimentar e
qualidade nutricional inadequada e (c) deficiéncia nas assisténcias médica, social e
psicolégica (NAOUM, 2000).

Na Bahia a ocorréncia de nascidos vivos diagnosticados com doenca
falciforme é de 1:650 nascidos vivos. Acarreta uma elevada morbimortalidade e
consiste na doenca hematolégica hereditaria de maior prevaléncia no Brasil, sendo
assim considerada um problema de saude publica e possuindo uma relevante
importancia epidemiolégica. Por essa razdo, o Ministério da Saude incluiu no Sistema
Unico de Saude, a Politica Nacional de Atencédo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme (BRASIL, 2013), com o intuito de identificar precocemente portadores da
doenca, visto que 78,4% dos Obitos por DF ocorrem até os 29 anos de idade, sendo
37,5% em menores de 09 anos (LOBO, 2010; SOUZA; RIBEIRO; BORBA, 2011).

Segundo Quinn, Rogers e Buchanan (2004), para diminuir as taxas de
mortalidade dos portadores de doenca falciforme é necessario o diagnoéstico precoce
em recém-nascidos e encaminhamento aos centros especializados afim de

acompanhamento e tratamento das criancas.
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Figura 3 — Proporgdo de nascidos vivos diagnosticados com Doenca Falciforme pelo teste
de triagem neonatal (BRASIL, 2013).

2.4Doencga Crbnica e qualidade de vida

As doencgas cronicas referem-se a problemas de satude com caracteristicas
de longa duracao, trazendo algumas limitacdes no cotidiano e, por isso, requerem
adaptacdo do individuo as mudancas no estilo de vida. Existem momentos que o
estado de saude se agrava, implicando em sofrimentos fisicos e emocionais.
Representam uma das principais causas de morte nos paises desenvolvidos e
também nas grandes cidades brasileiras (LORENCETTI; SIMONETTI, 2005;
PITALUGA, 2006 CASTRO; PONCIANO; PINTO, 2010).

Segundo Martins, Franca e Kimura (1996), a comissédo de Doengas Cronicas
de Cambridge, definiu doencas crénicas como sendo todos os desvios do normal que
apresentasse caracteristicas de permanéncia, incapacidade residual, mudanca
patolégica ndo reversivel e previsdo de um longo periodo de cuidados.

Diferente de outros problemas de saude, as doencas cronicas geralmente
afetam igualmente os diversos grupos sociais, mesmo que sua gravidade possa
variar, sendo sua frequéncia maior entre os socialmente excluidos (ALMEIDA et al.,
2002).
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A presenca de uma condicdo cronica de saude é a principal causa de
incapacidade e maior razao para a procura de servi¢os de saude, correspondendo por
grande parte dos gastos efetuados nesse setor, sendo a utilizacdo de servicos de
saude pelos portadores de problemas cronicos maior do que observada entre a
populacdo em geral. O tratamento das doencas cronicas geralmente implica em
mudancas no estilo de vida e um cuidado continuo com o paciente, e este ndo visa a
cura, mas a estabilidade da condicdo de saude e da qualidade de vida do individuo.
Dessa forma, a presenca de um problema crénico de salde constitui uma das razdes
mais fortes para a utilizacédo dos servicos de salude (ALMEIDA et al., 2002; RAUPP et
al., 2015).

Apos a Il Guerra Mundial, a expressdo qualidade de vida passou a ser
expandida nos Estados Unidos da América, com o intuito de apontar os efeitos nocivos
do crescimento industrial e tecnolégico ao meio ambiente, que pudessem
comprometer ao passar dos anos a qualidade das condicbes ambientes e por
conseguinte a qualidade de vida das geracfes futuras (ZANEI, 2006).

Na década de 80, a qualidade de vida comecou a ser estudada. A Oncologia
trouxe muitos confrontos ao se deparar com a baixa possibilidade de cura, fazendo
com que os médicos envolvidos nessa area priorizasse o bem estar do paciente e sua
satisfagdo com o tratamento (BERLIM; FLECK, 2003). Segundo Musschenga (1997),
a medicina somente se torna valiosa no momento que contribui para a qualidade de
vida dos seus pacientes.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) conceitua saide como um estado
de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo somente auséncia de
enfermidades. Nesse contexto, qualidade de vida refere-se ao “estado de saude” ou
condicdo de vida de um individuo avaliando os impactos da doenca no
comprometimento das atividades diarias, no estado emocional, funcional, psicossocial
e na perspectiva de vida (FLECK, 2000).

Entende-se que qualidade de vida (QV) seja algo individual, s6 possivel de
ser avaliado pelo préprio sujeito (SEGRE; FERRAZ, 1997). Do mesmo modo, um
grupo de estudos sobre qualidade de vida da OMS a define como a percepcéo do
individuo de sua posi¢ao na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos
quais vive em relagcdo aos seus objetivos, expectativas, padrbes e preocupacgdes
(PEREIRA et al., 2008). Existe o conceito de qualidade de vida associada a saude,
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que avalia o impacto da saude na capacidade do individuo viver plenamente (SEIDL,;
ZANNON, 2004).

A OMS desenvolveu alguns instrumentos que possibilitam a avaliacdo da QV,
como WHOQOL-100 e a sua versao abreviada, o WHOQOL-BREF, afim de definir
quais dominios e suas respectivas facetas seriam mais importantes para tal avaliacéo,
tendo sido desenvolvidas e validadas as versdes brasileiras (FLECK, 2000). Sao
avaliados indicadores de QV através de seus aspectos fisico, social, psicolégico e
ambiental (ROBERTI et al., 2010).

O instrumento SF-36, validado no Brasil por Ciconelli et al. (1999) é um
questionario genérico, também utilizado para avaliar a qualidade de vida, de fécil
administracdo e compreensao, permitindo a percepcao dos individuos quanto ao seu
proprio estado de saude, contemplando seus aspectos mais representativos. E
formado por itens que englobam dominios capazes de avaliar tanto aspectos
negativos de saude como aspectos positivos, ao o bem estar (OHARA et al., 2012).

A qualidade de vida relacionada a saude constitui um agrupado de fatores
relevantes a natureza do individuo, que esta diretamente ligado a sua capacidade de
realizar suas funcdes, interagir socialmente, manter-se psicologicamente integro,
juntamente com o perfeito funcionamento do organismo biolégico como um todo. A
importadncia de se investigar a qualidade de vida dos portadores de DF esta
direcionada a avaliacdo individual desses aspectos para o bem-estar do portador
perante o contexto em que esta inserido (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000; SEIDL et al.
2004).
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3. OBJETIVOS

Sera inutil dizer "santificado seja 0 vosso nome" se penso apenas em ser cristdo por medo,

supersticdo e comodismo (Edimilson Duarte Rocha).
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3.1 Objetivo Geral

Avaliar a qualidade de vida de portadores de doenca falciforme, atendidos

pelo Programa de Anemia Falciforme, da microrregido de Guanambi, Bahia.

3.2 Objetivos Especificos

e Identificar o perfil sociodemografico e econdmico dos participantes do estudo
com doenca falciforme (DF) e sem doenca falciforme;

e Comparar a qualidade de vida relacionada a saude dos participantes com DF
e sem DF, por meio dos instrumentos SF-36 e WHOQOL-BREF;

e Correlacionar as dimensdes dos dois instrumentos usados com a idade dos
participantes da pesquisa com DF e;

e Verificar associagao entre as dimensées do SF-36 e WHOQOL-BREF.
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4. METODOLOGIA

Sera inutil dizer "venha a nés o vosso reino" se acho tao sedutora a vida aqui, cheia de

supérfluos e futilidades (Edimilson Duarte Rocha).
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4.1 Tipo de pesquisa

Trata-se de um estudo quantitativo, descritivo, espacial e analitico que se
propde avaliar a qualidade de vida de pacientes com doenca falciforme de uma
microrregido do sudoeste da Bahia, mais precisamente na microrregido de Guanambi,
desenvolvido na Policlinica Médica de Guanambi (POLIMEG), centro de saude
mantido pela Secretaria de Salude do municipio e local de referéncia para atendimento
de pacientes com doenca falciforme, apdés a criacdo do Programa de Anemia
Falciforme (PAF), em 2013.

4.2 Area de estudo

A microrregido de Guanambi € constituida de 18 municipios, localizada na
mesorregido centro baiano, entre as coordenadas geograficas 43° 54’ 18" O;
15°08’'15” S e 41° 57 45" O; 13°16’6” S. A populacdo total da microrregidao
corresponde a 371.379 mil habitantes, com 53% da populacéo na area urbana e 47%
na zona rural (IBGE, 2010). A figura 4 destaca a localizacdo da microrregido de

Guanambi no estado da Bahia, nordeste brasileiro.
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Figura 4- Localizacdo da microrregido de Guanambi no estado da Bahia. IBGE, 2010. Org.:
Observatorio Faculdade Guanambi do Semiarido Nordestino, 2015.
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4.2.1 Analise da microrregiao de Guanambi

O presente estudo da microrregido de Guanambi Bahia, incluiu cinco
municipios dos dezoito que compbe a area estudada: Guanambi, luid, Riacho de
Santana, Palmas de Monte Alto e Pindai (Figura 5).

O municipio de Guanambi recebe atualmente portadores de doenca falciforme
(DF) ndo somente da sua microrregido, mas também de municipios vizinhos, que
encontraram apoio do Programa.

Guanambi, subdivide-se em distritos: a sede, Mutans, Ceraima e Morrinhos,
estimando uma populacao total no ano de 2013 de 84.645 habitantes (IBGE, 2010).
O distrito de Mutans, em abril de 2015, teve reconhecida uma Comunidade
Remanescente de Quilombolas; grupos étnico-raciais, com presuncdo de
ancestralidade negra. As situacdes de vulnerabilidade social nessas populagbes
podem ser historicamente explicadas tanto pelo periodo de escraviddo no Brasil no

século XIX, quanto pelas baixas condi¢cdes socioeconémicas (BEZERRA et al., 2015).

-
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Figura 5 - Localizacdo dos municipios de residéncia dos portadores de doenga falciforme da
microrregido de Guanambi, entrevistados no presente estudo. Org.: Observatério FG do semiarido
nordestino, 2015.

As desigualdades socioeconémicas refletem de forma negativa na qualidade
de vida das populacdes brasileiras, especialmente nas regidoes Norte e Nordeste
(PEREIRA; CLEMENTE, 2014). A Bahia, pertencente a regido Nordeste, é o estado
com maior populacdo negra do Brasil e com maior nUmero de portadores de doenca
falciforme (LOUREIRO; ROZENFELD, 2005).
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Ao avaliar economicamente os municipios da microrregido estudada, e que
tiveram participantes portadores de doenca falciforme, Guanambi se destaca no
cenario regional, em relacéo a situacdo econémica e fortalecimento do comercio. Os
municipios Iuii e Palmas de Monte Alto apresentaram em 2010 baixo indice de
Desenvolvimento Humano (IDH), enquanto que os municipios Riacho de Santana,
Pindai e Guanambi apresentaram um IDH na faixa considerada média. Segundo o
relatorio de Desenvolvimento Humano de 2011, os municipios que obtiveram indice
baixo apresentaram privacdes ao acesso de saneamento basico, dgua potavel e
restricdo ao desenvolvimento escolar basico (PEREIRA; CLEMENTE, 2014).

4.3 Populacdo e Amostra da Pesquisa

A equipe profissional do programa de Anemia Falciforme (PAF) é composta
por uma médica, uma enfermeira; coordenadora, uma assistente social e um
odontblogo. Estavam cadastrados no PAF, até maio de 2015, 58 pacientes de varios
municipios, sendo 38 pertencentes aos municipios da microrregido de Guanambi
(Bahia).

A populacdo da pesquisa incluiu pacientes diagnosticados com a doenca
falciforme (DF), atendidos no (PAF) e homens e mulheres sem DF, todos com idade
superior a 12 anos, residentes na microrregido de Guanambi, Bahia. A potencial
amostra foi composta por dois grupos; o grupo com DF (caso) e o grupo sem DF
(controle).

O grupo com DF foi composto por todos os pacientes admitidos no PAF que
se apresentaram para a consulta médica no periodo de fevereiro a maio de 2015,
totalizando 20 participantes, sendo 15 pertencentes ao municipio de Guanambi, o que
pode ser explicado pela localizacdo do PAF, que esta situado nesse municipio, tendo
portanto uma facilidade ao acesso. Os participantes do grupo sem DF seguiram a
mesma origem dos participantes do grupo com DF, foi composto por pessoas que
obedeciam as mesmas condi¢des socioecondmicas dos participantes do grupo com
DF, constituindo uma populacdo de dois participantes para cada um do grupo com

DF, totalizando ao final 40 participantes.
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4.3.1 Critérios de inclusao

Foram incluidos pessoas com DF no estudo, independente do sexo e com
idade maior ou igual a 12 anos, com diagnostico confirmado de doenca falciforme e
com condicbes mentais de compreender os objetivos da pesquisa, responder ao
questionario e comunicar com 0s responsaveis pelo estudo.

Homens e mulheres saudaveis, sem diagnéstico de qualquer doenca crbnica
e que viviam em condi¢des sociais similares aos participantes do grupo caso, foram

incluidos.

4.3.2 Critérios de excluséao

A apresentacao de alguma outra doencga cronica concomitante com a doenca
em estudo, pacientes que ainda ndo tinham o diagndstico de DF confirmado foram
excluidos do estudo.

Os participantes do grupo sem DF que apresentaram histérico de qualquer

doenca cronica foram excluidos do estudo.

4.3.3 Riscos e beneficios

Os participantes poderiam se sentir constrangidos ao responder algumas
guestdes dos questionarios aplicados, portanto, tinham a opcéo de continuar ou nédo
com colaboracao do estudo.

Com o resultado do estudo foi possivel reconhecer a influéncia da doenca
falciforme na qualidade de vida desses pacientes, resultando em contribuicdes
significativas no tratamento dos mesmos, e permitindo medidas preventivas mais

eficazes.
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4.4 Aspectos Eticos

O estudo obedeceu aos preceitos éticos da pesquisa em seres humanos, de
acordo com a resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, sendo aprovado
pelo Comité de Etica e Pesquisa da instituicdo (Anexo A). Os dados foram coletados
durante trés meses consecutivos (fevereiro a maio de 2015), mantendo-se em sigilo a
identidade dos participantes, identificando-os apenas pelo nimero de registro no
projeto.

Os participantes foram informados pelo pesquisador responséavel, que suas
participacdes seriam voluntarias e gratuitas e todas as informagfes seriam mantidas
em sigilo, e que a qualqguer momento poderiam realizar a retirada de seu
consentimento, assinado e autorizado pelo Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Apéndice A) e Termo de Assentimento (Apéndice B), sem prejuizo a
continuidade do seu tratamento no PAF, conforme preconizam os dispositivos da
Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude, que regulamenta pesquisa
envolvendo seres humanos (BRASIL, 2012).

As informacgbes advindas desta investigacdo ficardo arquivadas com o
pesquisador por um periodo de, no minimo, cinco anos ou mais, caso sejam mudados

0S prazos atualmente em vigor.

4.5 Instrumento e coleta de dados

Os participantes da pesquisa foram abordados apds o término da consulta
meédica, para informacdes sobre 0s objetivos da pesquisa, bem como questdes éticas.

Os dados foram coletados segundo os questionarios de avaliagdo da
qualidade de vida relacionada a saude (Medical Outcomes Study 36 — Item Short 27
Form Health Survey — SF-36) (Anexo B), WHOQOL-BREF (Anexo C), e o questionario
sociodemografico e econémico (Apéndice C). Os participantes do grupo sem DF
controle foram escolhidos obedecendo os critérios estabelecidos, seguindo 0 mesmo
cronograma do grupo caso, visitados pelos pesquisadores, em suas residéncias, nos

mesmos municipios dos participantes com DF.



36

4.5.1 Medical Outcomes Study 36 — Item Short 27 Form Health Survey — SF-36

Segundo Ciconelli et al. (1999), o SF-36 € 0 instrumento genérico mais
utilizado para avaliacédo da qualidade de vida em pacientes com doenca cronica, é de
facil administracdo e compreensédo. Possui 36 itens englobados em 8 dominios que
investigam aspectos distintos, como: Capacidade funcional (10 itens); Aspectos fisicos
(04 itens); Dor (02 itens) Estado Geral de Saude (05 itens); Vitalidade (04 itens);
Aspectos sociais (03 itens) e Saude mental (05 itens).

Cada dominio recebe um valor que varia de 0 a 100, que corresponde do pior
ao melhor estado de saude. Tais valores sédo obtidos a partir de célculos diferentes
para cada dominio e o resultado é chamado de Raw Scale, pois o resultado final ndo
apresenta nenhuma unidade de medida (CICONELLI et al., 1999)

Os valores de limite inferior e variagéo sao fixos, estipulados pelo questionario
e descritos pelos organizadores Ware e Sherbourne traduzido por Ciconelli (OHARA
et al., 2012).

O dominio capacidade funcional & capaz de avaliar a presenca e a amplitude
das limitacGes fisicas, como praticar atividades fisicas e caminhar determinadas
distancias. Os dominios referentes aos aspectos fisicos e emocionais avaliam
consecutivamente, os impactos e limitacdes na saude referentes a problemas fisicos
e emocionais, detectando problemas que restringem o tipo e quantidade de atividades
realizadas. A avaliacdo da qualidade e quantidade das atividades sociais e o impacto
dos problemas fisicos e emocionais nestas atividades sao avaliadas através do
dominio de aspecto social. O dominio de dor avalia a amplitude e desconforto
causados pela dor e 0 modo como esta interfere no trabalho. A ansiedade, depresséo,
perda de controle comportamental ou emocional e 0 bem estar psicolégico séo
avaliados pelos itens correspondentes ao dominio de saude mental, enquanto que a
fadiga e os niveis de energia, sdo analisados pelo dominio vitalidade (PAZ DE LIMA,
2014).

4.5.2 WHOQOL-BREF
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A OMS desenvolveu alguns instrumentos para avaliagao da qualidade de vida
(QV), como WHOQOL-100 e a sua versao abreviada, o WHOQOL-BREF, afim de
definir quais dominios e suas respectivas facetas seriam mais importantes para tal
avaliacdo, tendo sido desenvolvidas e validadas as versfes brasileiras (FLECK,
2000).

Sao avaliados indicadores de QV através de seus aspectos fisico, social,
psicolégico e ambiental trazendo quatro tipos de escalas do tipo Likert de resposta:
intensidade (nada, muito pouco, mais ou menos, bastante e extremamente),
capacidade (nada, muito pouco, médio, muito e completamente), frequéncia (nunca,
algumas vezes, frequentemente, muito frequentemente e sempre) e avaliacdo (muito
insatisfeito, insatisfeito, nem satisfeito nem insatisfeito, satisfeito e muito satisfeito;
muito ruim, ruim, nem ruim nem bom, bom e muito bom) (FLECK, 2000, ROBERT!I et
al., 2010).

Para se determinar os escores relacionados aos dominios do instrumento
WHOQOL-BREF, soma-se todos os itens do referente dominio, divide pela média e
multiplica por quatro, no segundo momento diminui-se de cada dominio o valor de
quatro e multiplica por 6,25 ou 100/16. O resultado final ird de 0 a 100, sendo que
quanto mais préximo de 100 melhor a qualidade de vida.

Os dominios e facetas do WHOQOL-BREF podem ser entendidas da seguinte
forma: Percepcéo da qualidade de vida geral, dominio 1; fisico (Dor e desconforto,
Energia e fadiga, Sono e repouso, Mobilidade, Atividades da vida cotidiana,
Dependéncia de medicagéo ou de tratamentos, Capacidade de trabalho). Dominio 2;
psicolégico (sentimentos positivos, Pensar, aprender, memadria e concentragao,
autoestima, imagem corporal e aparéncia, sentimentos negativos, espiritualidade —
religido/crencas/pessoas). Dominio 3; relagcdes sociais (relagbes pessoais,
suporte/apoio social, atividade sexual). Dominio 4; meio ambiente (seguranca fisica e
protecdo, ambiente no lar, recursos financeiros, Cuidados de saude e sociais:
disponibilidade e qualidade, oportunidades de adquirir novas informacbes e
habilidades, participacdo, e oportunidades de recreacdo/lazer, ambiente fisico -

ruido/transito/clima/poluicéo, transporte) (FLECK et al., 2000).

4.5.3 Questionario sociodemografico e econémico
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Para coleta dos dados sociodemogréfico e econémicos, foi elaborado um
questionario (Apéndice C) de facil compreensado, contendo inicialmente um roteiro
para a entrevista com o numero de identificacdo, data, horario inicial e final da
entrevista, nome do participante, endereco e telefone. O segundo ponto desse
instrumento foi constituido pelas caracteristicas sociodemogréficas e econémicas do
sujeito (idade, cor da pele, situagao conjugal, escolaridade, atualmente recebe algum
rendimento, esse dinheiro provém de, situacéo de trabalho, se aposentando(a) qual o
motivo, exerce atualmente, algum trabalho remunerado, responsavel pela renda

familiar, renda total da familia, moradia propria, com quem mora).

4.6 Analise de dados

ApoOs a coleta dos dados, as informacdes foram tabuladas e organizadas em
uma planilha Excel.

A ponderacdo dos dados do questionario SF-36 foram distribuidos a cada
dominio correspondente, e em seguida aplicado um célculo para obter os valores de
cada dominio: valor obtido nas questdes correspondentes subtraido pelo limite inferior
dividido pela variacdo e multiplicado por 100.

Os valores de limite inferior e variacdo sdo fixos e sdo estipulados pelo
questionario SF-36 descritos pelos organizadores Ware e Sherbourne traduzido por
Ciconelli (CICONELLI et al., 1999).

As questbes do WHOQOL-BREF foram separadas por dominio, em seguida
somou-se as facetas de cada dominio correspondente e dividiu pelo nuamero
participante. Algumas questbes foram recodificadas, como segue instru¢bes do
instrumento (3, 4 e 26).

Foram comparadas as variaveis socioecondmicas e demograficas nos dois
grupos usando o teste do Qui-quadrado. Antes de escolher qual o teste de
comparacdo de meédia aplicar, os dados foram analisados usando o teste de
Kolmogorov-Smirnov para saber se os mesmos seguiam distribuicdo normal. Os
testes t de Student e Mann-Whitney foram usados para comparar a renda e idade dos
participantes com DF e sem DF. A fim de verificar se houve diferenca significativa

entre as medias dos escores dos dois instrumentos (SF-36 e WHOQOL-BREF) nos
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dois grupos foi utilizado o teste t de Student. A correlacdo de Spearman foi utilizada
para avaliar a associacao entre os escores dos dois instrumentos e a idade e ainda
para verificar a correlacédo entre os escores dos dois instrumentos, somente no grupo
caso. Todas as analises foram realizadas no programa Bioestat 5.0 (AYRES et al.,

2007) e foi adotado um nivel de significancia de 5% (p < 0,05).
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5. RESULTADOS

Sera inutil dizer "seja feita a vossa vontade aqui na terra como no céu"
se no fundo desejo mesmo € que todos os meus desejos se realizem (Edimilson Duarte
Rocha).
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5.1Caracterizagdo sociodemografica e econémica

Um total de 20 portadores de doenca falciforme e 40 participantes sem doenca
falciforme foram avaliados, a maioria era do sexo feminino. Os portadores de DF
tinham menor escolaridade do que o grupo saudavel (p=0,3641) e a maioria era negra
ou parda (p=0,0033). A tabela 1 compara as caracteristicas sociodemograficas dos

portadores de DF e sem DF de Guanambi, BA.

Tabela 1: Caracteristicas sociodemograficas dos participantes com DF e sem DF, Guanambi/BA

(2015).
L Com DF Sem DF
Variaveis p*
n (%) N (%)
Género
i 9 (45 9 (22,5
Masculino (45) (22,5) 0,0730
Feminino 11 (55) 31 (72,5)
Escolaridade
Fundamental 14 (70) 23 (57,5) 0.0055
Médio 3(15) 17 (42,5) '
Sem escolaridade 3(15) 0
Moradia Prépria
i 17 (85 30 (75
Sim (85) (75) 0,3641
Né&o 3(15) 10 (25)
Cor da pele
Negro 8 (40) 4 (10)
8 (40 24 (60
Pardo (40) (60) 0,0033
Branco 1(5 11 (27,5)
outros 3(15) 1(2,5)
*p = Nivel de significancia do Teste Qui-quadrado (< 0,05)
DF: doenca falciforme
5.2 Qualidade de vida relacionada a saude dos participantes com

doenca falciforme (DF) e dos participantes sem DF.

O questionario SF-36 explica seus resultados através da média dos escores.
Cada dominio recebe um valor de 0 a 100, que corresponde do pior ao melhor estado

de saude. O estado geral de saude e o aspecto social ndo foram diferentes entre
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aqueles com DF e aqueles sem DF. No entanto, os pacientes com DF, apresentaram
menor média dos escores em relacdo ao grupo dos participantes sem DF, quando
observado os aspectos de capacidade funcional (p<0,0001); aspectos fisicos
(p=0,0001); dor (p=0,0365); vitalidade (p=0,0045); aspecto emocional (p=0,0071) e
saude mental (p=0,0223) (Tabela 2).

Tabela 2;: Comparagdo de médias dos escores das dimensdes do SF-36 entre pacientes com DF e
sem DF, Guanambi, BA (2015).

; ~ Com DF Sem DF .
DimensGes SF-36 (n=20) (n=40) p
Média (xdp) Média (xdp)

Capacidade funcional 40,50 (£17,98) 80,12 (£19,67) <0,0001
Aspectos fisicos 46,25 (£39,96) 82,50 (x27,85) 0,0001
Dor 51,30 (+27,58) 67,20 (+26,91) 0,0365
Estado geral de saude 53,35 (£19,59) 58,23 (£17,05) 0,3247
Vitalidade 51,75 (x21,72) 68,00 (+19,28) 0,0045
Aspecto social 76,88 (£21,94) 75,31 (£24,92) 0,8128
Aspecto emocional 38,32 (+40,86) 68,32 (£38,46) 0,0071
Saude mental 53,00 (+24,96) 68,00 (+22,52) 0,0223

* teste t de Student, dp= Desvio Padréo

Das varidveis comparadas pelo instrumento SF-36, o aspecto fisico
correlacionou negativamente com a idade (p=0,0238), mostrando que quanto mais

avancada a idade pior o estado fisico geral (Tabela 3).

Tabela 3:Correlagéo entre as dimensdes do SF-36 e a idade dos pacientes com DF, Guanambi/BA

(2015).
Dimens&es SF-36 [Tl
R p*

Capacidade funcional -0,1879 0,4276
Aspectos fisicos -0,5029 0,0238
Dor 0,0688 0,7731
Estado geral de saude -0,3169 0,1733
Vitalidade -0,3914 0,0878
Aspectos sociais -0,2055 0,3848
Aspecto emocional -0,3175 0,1725
Saude mental -0,1171 0,6229

*Correlagcdo de Spearman

O instrumento WHOQOL-BREF avalia a média dos escores em uma escala
de 0 a 100, sendo que quanto mais proximo de 100 melhor a qualidade de vida. Os
dominios fisicos, psicologico, social, ambiental e qualidade de vida total sédo avaliados
por esse instrumento. Somente os aspectos fisicos e a qualidade de vida total
obtiveram menor média em comparagéo dos participantes com DF e sem DF no grupo
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com DF (p<0,05) (Tabela 4), no entanto nenhum dos dominios correlacionou-se com

a idade dos participantes do grupo com DF (Tabela 5).

Tabela 4: Comparagdo de médias dos escores das dimensfes do WHOQOL-BREF entre

participantes com DF e sem DF, Guanambi/BA (2015).

Com DF

Sem DF

,o. _ *
Dominios do WHOQOL-BREF (n=20) (n=40) p
Média (xdp) Média (xdp)
Fisico 52,32 (+14,39) 73,22 (£17,10) < 0,0001
Psicolégico 61,68 (£15,92) 68,75 (£12,76) 0,0678
Social 64,17 (+12,71) 66,67 (+18,97) 0,5464
Ambiente 53,45 (£11,99) 57,43 (£11,77) 0,2244
Qualidade de Vida Total 57,91 (+11,45) 66,51 (£12,27) 0,0112

* teste t de Student, dp= Desvio Padréo
DF: doenca falciforme

Tabela 5: Correlagéo entre os dominios do WHOQOL-BREF e a idade dos pacientes com DF,

Guanambi/BA (2015).
Dominios WHOQOL -BREF - CECE s
Fisico 0,0174 0,9419
Psicolégico -0,1870 0,4299
Social 0,1858 0,4330
Ambiente -0,0902 0,7054
Qualidade de Vida Total -0,0233 0,9222

*Correlagdo de Spearman

Quando correlacionado os dominios aspecto fisico, salde mental e aspecto
social do questionario SF-36 com os dominios Fisico, psicolégico e social do
guestionario WHOQOL-BREF, ndo evidenciou-se associacfes significativas entre os

dois instrumentos (Tabela 6).

Tabela 6: Correlagéo entre as dimensdes do SF-36 e os dominios do WHOQOL-BREF entre os
pacientes com doenca falciforme (DF) Guanambi/BA (2015).

Dominios WHOQOL-BREF

Dimensdes SF-36

Fisico Psicol6gico Social
Aspectos fisicos 0,5586*
Saude mental 0,6773*
Aspectos sociais 0,5484*

*Correlacdo de Spearman (p)
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6. DISCUSSAO

Sera inutil dizer "o pao nosso de cada dia nos dai hoje" se prefiro acumular riquezas,

desprezando meus irmaos que passam fome (Edimilson Duarte Rocha).
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Ao avaliar a situacdo sociodemografica entre os participantes com DF e sem
DF (Tabela 1), observou-se que a maioria dos portadores de DF tem menor nivel de
escolaridade e sdo considerados negros ou pardos. Sabe-se que a DF se originou na
Africa e a sua introduc&o no Brasil deu-se por meio do trafico de escravos de inimeras
tribos africanas, e se expandiu para vérias regides do pais. A origem racial da DF faz
com que seu predominio entre afrodescendentes seja maior (RUIZ, 2007). Esse
estudo apontou que 40% (n=8) dos participantes do grupo caso sao negros, enquanto
gue o grupo controle apresentou apenas 10% (n=4). Em uma comunidade quilombola,
sdo elevadas as chances de ocorréncia de AF, tornando-se necessarias estratégias
de prevencao e educacdo em saude (MENESES et al., 2015).

Esse grupo populacional é historicamente menos favorecido, o que pode
refletir também na baixa escolaridade, demonstrado nesse estudo, que 15% (n=3) dos
pacientes com DF ndo possuem nenhum nivel de escolaridade e 70% (n=14) com
grau de escolaridade até ensino fundamental. O baixo nivel de escolaridade pode
também estar associado as limitacbes que a doenca impde no que se refere ao
desenvolvimento da educacéo formal, e mesmo entendendo todas essas limitacées o
incentivo para manter as criangcas e adolescentes na escola sdo aspectos
fundamentais para estimular a socializagao e cidadania (PITALUGA, 2006).

A baixa escolaridade empiricamente pode afetar negativamente a qualidade
de vida, as altas taxas de desinformacéo sobre a doenca, por parte dos pacientes,
pode ser atribuida ao seu baixo nivel de escolarizacdo que, por sua vez, pode estar
relacionado também ao seu baixo nivel socioecondmico (MARQUES; SOUZA;
PEREIRA, 2015). A falta de conhecimento sobre a doencga falciforme limita a
participacdo dos portadores de DF nos grupos sociais, como no ambiente escolar,
dificultando sua formacgé&o de personalidade e manutencdo de suas relagbes sociais
(SILVA et al., 2013).

Em relacdo a situacdo socioecondmica dos entrevistados, observou-se que
ndo houve diferenga entre os participantes com DF e sem DF para as variaveis idade
e renda familiar mediana. O critério de inclusao dos participantes sem DF justifica esse
resultado, pois foram selecionadas pessoas com idade e renda semelhantes aos dos
pacientes com DF (grupo caso), ao entender que esses dois critérios influenciam
diretamente na qualidade de vida (QV) da populacdo de uma forma geral. Santos e
Gomes Neto (2013) dizem em seu estudo, que varias condicdes podem interferir na

qualidade de vida, incluindo idade, tipo de patologia, apoio familiar, crenca, valores e
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niveis socioeconémicos. As desigualdades sociais mostram uma forte influéncia na
qualidade de vida, ao relacionar o bem estar das classes superiores.

A capacidade funcional refere-se a capacidade do individuo de realizar as
atividades fisicas e mentais basicas do dia a dia (GUIMARAES et al., 2004). Os
participantes com DF obtiveram indice de 40,5 (¥17,98) considerado ruim, em uma
escala que O representa o pior estado de qualidade de vida e 100 o melhor estado.
Isso pode ocorrer em funcdo dos constantes processos de vaso oclusao que pode
levar a complicacdes de diversos 6rgaos, e tais alteracdes diminuem a capacidade
funcional dos portadores de DF, em especial aos pacientes com anemia falciforme. A
exemplo, pode-se citar o pulm&do como 6érgao alvo cujas alteragdes cronicas diminuem
a capacidade funcional decorrente da sindrome toracica aguda, como apontou o
estudo de Hostyn et al. (2013).

A DF afeta o estado fisico do paciente, possivelmente em decorréncia da
sintomatologia prépria da doenca, apresentando dependéncia do tratamento,
suscetibilidade a fadiga e dor. Esse resultado corrobora com o estudo de Roberti et
al. (2010) ao avaliar a qualidade de vida de portadores de doenca falciforme do
Hospital das Clinicas de Goias, constatando que as perdas mais expressivas incluiram
0s aspectos fisicos. Ao comparar as médias dos escores das dimensfes do
WHOQOL-BREF entre os grupos estudados, obteve-se uma menor média também na
analise do dominio fisico, sendo uma média para os portadores de DF 52,32 (+14,39),
intensificando que o dominio fisico influencia negativamente na qualidade de vida dos
portadores de DF, no que diz respeito ao desenvolvimento de suas atividades diarias.

A menor sobrevida das hemacias, traz facilmente aos pacientes com DF
cansaco facil e episédios de dor, como também limitam o estado fisico do paciente. A
dor € uma das condic¢des clinicas mais recorrentes na doenca falciforme, € marcado
pela presenca de crises dolorosas, palidez, cansago facil, ictericia, tlceras nas pernas
e maior tendéncia a infec¢des (DIAS et al., 2013).

Quando avaliada a dor pelo SF-36, a média dos escores dos participantes
com DF foi de 51,30 (x27,58), fator que n&o impede de considerar que toda alteracao
nesta dimensao contribui de forma antag6nica para o desenvolvimento dos portadores
de DF (ZAGO; PINTO, 2007). Segundo Tostes et al. (2008), a dor tem grande impacto
negativo na qualidade de vida dos pacientes com DF e até mesmo dos seus familiares,
e sua avaliacdo apresenta grande utilidade na prética clinica ao demonstrar a
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extensdo deste problema, estando associada a isquemia tecidual aguda causada pelo
fendbmeno de vaso-ocluséo.

Um estudo realizado por Ohara et al. (2012) apontou que, em funcdo da dor
nas regides corporais analisadas, verificou-se que alguns dominios referentes ao
componente fisico do SF-36 (capacidade funcional, dor, aspectos fisicos e estado
geral de saude) apresentaram reducdo significativa. Isto mostra que o dominio
limitac@o por aspectos fisicos pode ser afetado diretamente devido a dor sentida pelo
paciente.

Fleck (2000), em seu trabalho ressalta o que diz a Organizacdo Mundial de
Saude ao afirmar que saude é um estado de completo bem-estar fisico, mental e social
e ndo somente auséncia de enfermidades. Assim, a qualidade de vida refere-se ao
“estado de saude” ou condi¢cdo de vida de um individuo avaliando os impactos da
doenca no comprometimento das atividades diarias, no estado emocional, funcional,
psicossocial e na perspectiva de vida. Portanto a percepcdo de saude do préprio
individuo também faz parte da andlise da sua qualidade de vida.

O resultado do dominio estado geral de saude, que analisa a visdo que o
paciente tem da sua saude global, apresentou uma média de 53,35 (+19,59) dos
participantes com DF, e ndo teve diferenca em relagéo ao grupo controle. No entanto
ao avaliar a QV total, os participantes com DF apresentaram média inferior ao dos
participantes sem DF. Esse instrumento trabalha a subjetividade, avaliando a QV em
diferentes constructos, ou seja, em uma percepc¢ao ou pensamento formado a partir
da combinagao de lembrangas com acontecimentos atuais (FLECK, 2008).

O estudo realizado por Pereira et al. (2008), buscou identificar como o0s
pacientes com a doenca falciforme identificavam a sua qualidade de vida. A percepgao
se mostrou de forma multidimensional, apresentando nos relatos dos participantes
evidéncias dos dominios fisicos, psicologico, relacdes sociais no impacto na condi¢ao
de vida quando expressaram a mesma. Ja nos achados da pesquisa de Roberti et al.
(2010) constatou-se que, apesar de doentes, a maioria dos sujeitos avalia de maneira
positiva tanto sua qualidade de vida quanto sua saude. Assim, a percepgao da saude
do proprio individuo € importante para compreender e analisar o seu bem-estar.

O dominio vitalidade (SF-36), aborda questdes que consideram o nivel de
energia e de fadiga do paciente. Martins e Cesarino (2005) em sua pesquisa,
avaliaram a qualidade de vida de pacientes com insuficiéncia renal cronica, e

constatou que na dimensdo da vitalidade os resultados refletiram o cansaco e
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esgotamento dos pacientes, onde a fadiga estd associada a limitagdo por aspectos
fisicos e a depresséo. Os pacientes portadores de doenca renal crénica tem prejuizos
na qualidade de vida associada a anemia que provoca palidez cutanea, fraqueza,
indisposicao, déficit de atencdo e maior mortalidade. Infere-se dessa forma que na
DF, que também é uma doenca crdnica, os pacientes que sédo afetados na vitalidade
podem ser por consequéncia da sintomatologia da dor, dos aspectos fisicos e
psicolégicos que gera baixa de energia e disposicdo para atividades do dia a dia
(ABENSUR; BASTOS; CANZIANI, 2006).

O dominio aspecto social, que analisa a interagdo do paciente em atividades
sociais, obteve a melhor média entre os dominios do questionario SF-36; 76,88 (+
21,94) entre os participantes com DF, e ndo houve diferenca em relacdo aos
participantes sem DF. Segundo Figueiredo (2010), mesmo em termos mundiais, Sao
poucos os estudos que abordam a questao psicossocial na populagcéo portadora de
doenca falciforme (AF). Contudo, se ndo entendermos 0 meio em que vivem, suas
condi¢cBes de escolaridade, trabalho e vida social em geral, estaremos tendo uma
pequena visdo da doenca e, consequentemente, as solucbes para melhoria
corriqueiramente propostas terdo pouca eficacia.

Felix, Souza e Ribeiro (2010) afirmam que existem grandes problemas
relacionados a doenca cronica no que diz respeito aos aspectos sociais, como
problemas no relacionamento familiar, na interacdo com colegas e amigos e no
rendimento académico. Os problemas socioeconémicos, podem intensificar os
problemas psicolégicos, como por exemplo as dificuldades de se relacionar
afetivamente, atrelada a uma baixa estima (PITALUGA, 2006).

O dominio limitacdo por aspecto emocional, que permite avaliar o impacto de
aspectos psicolégicos no bem-estar do individuo, obteve a pior média entre os
dominios do SF-36, mostrando que esse fator apresenta grandes impactos na
qualidade de vida do paciente com DF. Ohara et al. (2012) diz em seu estudo, que o
comprometimento dos dominios aspectos sociais e limitacdo por aspecto emocional
nao parecem estar associados a dor sentida pelos pacientes, mas sao influenciados
por outros componentes da doenca. A instabilidade gerada pela doenca, ligados ao
perfil socioeconémico muitas vezes desfavoravel dos mesmos pode explicar tais
impactos.

O estudo realizado por Menezes et al. (2013), que também observou

complicacBes no componente mental, diz que os agravos desses aspectos podem ser
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em consequéncia da excessiva preocupacdo dos cuidadores com a saude do
paciente, da dificuldade em lidar com as manifestacdes da doenca e das possiveis
mudancas na rotina familiar impostas pelo tratamento médico e procedimentos
hospitalares frequentes.

J& no que diz respeito ao dominio saude mental, que aborda questdes sobre
estado de espirito, temperamento, ansiedade e bem-estar psicolégico, a média dos
participantes foi de 53,00 (x24,96) enquanto que nos participantes sem DF foi de 68,00
(x 22,52). Na pesquisa de Assis (2004), dos dominios do componente mental do SF-
36, a saude mental obteve a menor média, apontando que as complicacdes da doenca
podem gerar distarbios psicolégicos, como a depresséo, e demonstrou que os doentes
falcémicos apresentaram comprometimento na qualidade de vida quando associadas
a sintomatologia deste disturbio.

Ao correlacionar as dimensdes do SF-36 com a idade dos pacientes com DF
(Tabela 3), houve correlacdo negativa significativa apenas em relacdo aos aspectos
fisicos, apontando que, conforme o aumento da idade, as limitagBes fisicas vao se
tornando mais evidentes. A baixa da qualidade de vida, principalmente nos dominios
fisicos, pode sofrer influencias negativas da idade. Segundo o estudo de Campolina,
Dini e Ciconelli (2011), que avaliou a qualidade de vida de idosos com doenga cronica,
o dominio mais comprometido foi limitacdo por aspectos fisicos, além disso, mostrou
gue o aumento da idade interfere de modo significativo em varios dominios da
qualidade de vida.

Com o avanco da idade, € comum surgir alguns fatores que possam interferir
na qualidade de vida como instabilidade, vulnerabilidade as limitagcbes impostas por
doencas, dificuldade intelectual, inclusive a perda gradual do seu papel na sociedade
até entdo desempenhada. Esses fatores influenciam negativamente na sua qualidade
de vida, tornando o individuo mais insatisfeito com sua condicdo (SANTOS, 2006;
MIRANDA, BANHATO, 2008). Santos (2006) ainda acrescenta que esse achado
corrobora com estudos realizados com pessoas saudaveis e portadores da doenca
crdnica que apontam o mesmo padrao de declinio dos valores do SF-36 ao longo dos
anos, predominantemente das dimensdes referentes ao aspecto fisico.

A mesma correlacdo foi feita entre a idade e as dimensdées do WHOQOL-
BREF (Tabela 5), ndo demonstrando correlagéo significativa. E importante ressaltar
gue esse instrumento avalia a qualidade de vida geral, enquanto o SF-36 é mais
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utilizado para avaliagdo da qualidade de vida relacionada a saude, de forma mais
especifica (HUANG; WU; FRANGAKIS, 2006).

Quando correlacionado os dominios correspondentes ao questionario SF-36,
com os do questionario WHOQOL-BREF, nédo evidenciou associacoes significativas
entre os dois instrumentos (Tabela 6). A escolha do instrumento € um dos pontos mais
importantes que deve estar associado ao objetivo do estudo, esse precisa ser conexo
a um contexto cultural compativel ao da populacédo estudada (CICONELLI, 2003). E
extremamente importante saber se os instrumentos SF-36 e WHOQOL-BREF se
fundamentam no mesmo construto, apesar de ambos serem genéricos para avaliacao
da qualidade de vida (MOTA; NICOLATO, 2008).

Existem diferencas quanto aos objetivos adotados no desenvolvimento
desses instrumentos. O WHOQOL-BREF se fundamenta na concepcéo de qualidade
de vida (QV) da OMS, abordando aspectos que abarcam a QV de forma abrangente,
incluindo os fatores que estdo relacionados e que nédo estejam relacionados a saude.
O SF-36 foi desenvolvido para a avaliar aspectos da saude e atividades geralmente
afetadas por condicbes de salde, avaliando, somente a qualidade de vida
relacionadas a salude. Observando assim correlagbes muito fracas, ou nao
significativas entre os dominios desses dois questionarios (HUANG; WU;
FRANGAKIS, 2006). Esses instrumentos trazem limitagées importantes ao propor
indicadores que deixam de avaliar as especificidades de cada sujeito em cada
contexto de avaliacdo (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012).

A avaliacdo da QV é de fato muito complexa, tendo-se a necessidade de se
definir claramente cada estudo para nortear a avaliacdo que se pretende. A escolha
dos instrumentos a serem trabalhados, devem permitir a avaliacdo de aspectos gerais
e especificos da saude do individuo, bem como a comparacdo entre populacdes e
estudos distintos.

Esse estudo, portanto, demonstrou através de ferramentas especificas que a
qualidade de vida dos portadores de doenga falciforme € comprometida pelos

aspectos fisicos e sociais.
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7. CONCLUSOES

Ser& inutil dizer "perdoai as nossas dividas, assim como n6s perdoamos aos N0Ss0s
devedores" se ndo me importo em ferir, injusticar, oprimir e magoar aos que atravessam o
meu caminho (Edimilson Duarte Rocha).
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O presente estudo avaliou a qualidade de vida de portadores de doenca

falciforme da microrregido de Guanambi Bahia, ao se comparar com participantes da

mesma localizacdo que ndo possuem nenhum tipo de doenca crénica, referenciados

como participantes sem doenca falciforme (DF), permitindo assim destacar como

principais pontos observados na pesquisa:

Que os pacientes com doenca falciforme em sua maioria sdo negros
e pardos e possuem baixos niveis de escolaridade;

A doenca falciforme influencia negativamente na qualidade de vida dos
portadores;

O aspecto emocional, fisico, capacidade funcional, vitalidade, dor e
saude mental, estdo comprometidos nos portadores de DF;

Com o avanco da idade o aspecto fisico fica comprometido;

A utilizacdo dos dois instrumentos foi fundamental para avaliar a
qualidade de vida geral e a qualidade de vida relacionada a saude;

A escolha do instrumento deve direcionar o estudo pretendido para
uma avaliacdo da qualidade de vida referente a salde ou de uma
forma geral, visto que os instrumentos aqui trabalhados mostram
diferencas ao serem testados para a qualidade de vida direcionada

aos aspectos de saude.

O estudo aponta a importancia da analise da qualidade de vida, mostrando

que ela interfere e também ¢ influenciada pela saude do paciente.
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8. CONSIDERACOES FINAIS

Sera inutil dizer "livrai-nos do mal" se por minha prépria vontade procuro os prazeres
materiais, e se tudo o0 que é proibido me seduz (Edimilson Duarte Rocha).
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O Programa de Anemia Falciforme (PAF), em Guanambi, BA, foi criado em
2013 e atende atualmente 58 portadores de doenca falciforme, e também portadores
de outras anemias que necessitam de acompanhamento. E indiscutivel a contribuic&o
do PAF, em relacédo a qualidade de vida dos portadores de DF, que sédo atendidos
regularmente por profissionais qualificados.

Existe no momento a necessidade de ampliagdo da equipe multiprofissional
do Programa de Anemia Falciforme do municipio de Guanambi, para que possam
trabalhar mais aspectos que influenciam na qualidade de vida, como por exemplo 0s
emocionais e que os profissionais da salude estejam cientes dessas condi¢des,
objetivando lidar da melhor forma com os aspectos que interferem negativamente na
gualidade de vida. No caso das doencas cronicas, isso se torna mais relevante, pois
pode influenciar diretamente no progndéstico da doenca.

E imprescindivel a necessidade de se realizar novas pesquisas que discutam
de modo mais aprofundado questdes relacionadas aos aspectos fisicos, emocionais,

sociais e ambientais dos portadores de doenca falciforme.
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APENDICES

Sera inutil dizer "Amém" porque sabendo que sou assim, continuo me omitindo e nada fago
para me modificar (Edimilson Duarte Rocha).
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Apéndice A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

QUALIDADE DE VIDA DOS PACIENTES COM DOENCA FALCIFORME DE UMA
MICRORREGIAO DO SUDOESTE BAIANO.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto de Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA DOS PORTADORES DE
DOENCA FALCIFORME DE UMA MICRORREGIAO DO SUDOESTE BAIANO.

Pesquisador Responsavel (orientador): Dra. Flavia Melo Rodrigues
Pesquisador responsavel (orientanda): Kamila Tuany Lacerda Ledo Lima
Equipe de Pesquisa: Jodo Otavio Ferreira Pereira

Vocé esta sendo convidado (a) para participar voluntariamente como sujeito de
pesquisa em um projeto intitulado: “Qualidade de vida dos portadores de doenca
falciforme de uma microrregido do sudoeste baiano”. Sua participacdo é importante,
porém, vocé ndo deve participar contra a sua vontade.

Antes de decidir se vocé quer participar, € importante que vocé entenda porque esta
pesquisa esta sendo realizada, 0os seus objetivos, todos os procedimentos a serem
realizados, os possiveis beneficios, riscos e desconfortos.

A qualquer momento, antes, durante e depois da pesquisa, vocé podera solicitar
maiores esclarecimentos. Em caso de duvidas sobre a pesquisa, vocé podera entrar
em contato com os pesquisadores responsaveis, Dra. Flavia Rodrigues Melo, nos
telefones: (62) 3946-1033 ou (62) 3946-1475 ou com Kamila Tuany Lacerda Leé&o
Lima, telefone (77) 9113-2048. Se vocé tiver alguma duvida sobre os seus direitos ou
guestBes éticas como participante de pesquisa, vocé pode entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade Catolica de Goias, situado
no endereco: Av. Universitaria, n° 1.069, setor Universitario, area IV (Bloco D da
Reitoria), Goiania, Goias, pelo telefone (62) 3946-1512 no horario de 8:00 as 17:00 h

ou pelo e-mail:cep@pucgoias.edu.br. Vocé tem total liberdade para se
recusar a participar. Esta recusa em nada interferira na assisténcia que vocé recebera
e vocé nao sera penalizado(a) ou responsabilizado de forma alguma. Se aceitar
participar e depois retirar seu consentimento em nada seréa prejudicado (a).

Todas as informacdes coletadas neste estudo sdo estritamente confidenciais.
Somente o pesquisador e/ou equipe de pesquisa terdo conhecimento de sua
identidade e nos comprometemos a manté-la em sigilo ao publicar os resultados
dessa pesquisa.

Apés ser esclarecido sobre as informagdes abaixo descritas, no caso de aceitar
fazer parte do estudo, vocé devera rubricar todas as paginas e assinar ao final deste
documento elaborado em duas vias, que também sera rubricado em todas as paginas
e assinado por um dos Pesquisadores, devendo uma via ficar com vocé ou com seu
representante legal e uma com o pesquisador para que Vocé possa consultar sempre
gue necessario.
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INFORMACOES SOBRE A PESQUISA

Caso vocé aceite participar, devera assinar o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) e responder os questionarios que forem entregues pelo
pesquisador. Apds o periodo de cinco anos previsto para o armazenamento desses
questiondrios, os mesmos serdo descartados, conforme as normas vigentes de
orgaos técnicos competentes, mantendo em sigilo a identidade dos sujeitos da
pesquisa. Os resultados do presente estudo deverdo contribuir para compreender
quais manifestacdes clinicas da doenca falciforme geram o maior impacto na
qualidade de vida dessas pessoas. Esses achados ainda possibilitardo o
desenvolvimento de medidas preventivas mais eficazes e tratamentos cada vez mais
especificos e individualizados para a doenca falciforme. Nao existe outra forma de
obter dados sobre o procedimento em questdo e que possa ser mais vantajoso. Esse
estudo ndo acarretard nenhuma despesa ou compensacao para vocé, pois a conversa
com o pesquisador, a assinatura do TCLE e a entrevista serdo realizadas durante
sua consulta médica de rotina. Vocé tem o direito garantido de requerer indenizacao
em caso de danos, comprovadamente decorrentes da sua participagcdo na pesquisa
conforme decisao judicial ou extra-judicial. A sua participacdo no estudo se resumira
ao periodo de leitura do TCLE e suas respostas aos questionarios, ndo sendo
necessario seu comparecimento em qualquer consulta médica extra para este estudo.

Local e data:
Nome e assinatura do Pesquisador Responsavel:
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Apéndice B — Termo de Assentimento

QUALIDADE DE VIDA DOS PACIENTES COM DOENCA FALCIFORME DE UMA
MICRORREGIAO DO SUDOESTE BAIANO.

TERMO DE ASSENTIMENTO INFORMADO LIVRE E ESCLARECIDO
(Adolescentes com 12 anos completos, maiores de 12 anos e menores de 18
anos)

Titulo do Projeto de Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA DOS PORTADORES DE
DOENCA FALCIFORME DE UMA MICRORREGIAO DO SUDOESTE BAIANO.

Pesquisador Responsavel (orientador): Dra. Flavia Melo Rodrigues
Pesquisador responsavel (orientanda): Kamila Tuany Lacerda Le&o Lima
Equipe de Pesquisa: Jodo Otavio Ferreira Pereira

Informacédo geral: O assentimento informado para a crianca/adolescente nao
substitui a necessidade de consentimento informado dos pais ou guardias. O
assentimento assinado pela crianca demonstra a sua cooperacéo ha pesquisa.

O assentimento significa que vocé concorda em fazer parte de um grupo de
adolescentes, da sua faixa de idade, para participar de uma pesquisa. Serao
respeitados seus direitos e vocé recebera todas as informacdes por mais simples que
possam parecer.

Pode ser que este documento denominado TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO contenha palavras que vocé nao entenda. Por favor, peca ao
responsavel pela pesquisa ou a equipe do estudo para explicar qualquer palavra ou
informacado que vocé ndo entenda claramente.

Vocé estd sendo convidado (a) para participar voluntariamente como sujeito de
pesquisa em um projeto intitulado: “Qualidade de vida dos portadores de doenca
falciforme de uma microrregido do sudoeste baiano”. Sua participacdo € importante,
porém, vocé nao deve participar contra a sua vontade.

Antes de decidir se vocé quer participar, € importante que vocé entenda porque esta
pesquisa esta sendo realizada, os seus objetivos, todos os procedimentos a serem
realizados, os possiveis beneficios, riscos e desconfortos.

A qualquer momento, antes, durante e depois da pesquisa, vocé podera solicitar
maiores esclarecimentos. Em caso de davidas sobre a pesquisa, vocé podera entrar
em contato com os pesquisadores responsaveis, Dra. Flavia Rodrigues Melo, nos
telefones: (62) 3946-1033 ou (62) 3946-1475 ou com Kamila Tuany Lacerda Leé&o
Lima, telefone (77) 9113-2048. Se vocé tiver alguma duvida sobre os seus direitos ou
guestdes éticas como participante de pesquisa, vocé pode entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade Catolica de Goias, situado
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no endereco: Av. Universitaria, n° 1.069, setor Universitario, area IV (Bloco D da
Reitoria), Goiania, Goias, pelo telefone (62) 3946-1512 no horério de 8:00 as 17:00 h
ou pelo e-mail:cep@pucgoias.edu.br. Vocé tem total liberdade para se recusar a
participar. Esta recusa em nada interferira na assisténcia que vocé recebera e vocé
nao sera penalizado(a) ou responsabilizado de forma alguma. Se aceitar participar e
depois retirar seu consentimento em nada sera prejudicado (a).

Todas as informacdes coletadas neste estudo sdo estritamente confidenciais.
Somente o pesquisador e/ou equipe de pesquisa terdo conhecimento de sua
identidade e nos comprometemos a manté-la em sigilo ao publicar os resultados
dessa pesquisa.

DECLARACAO DE ASSENTIMENTO DO SUJEITO DA PESQUISA:

Eu li e discuti com o investigador responsavel pelo presente estudo os detalhes
descritos neste documento. Entendo que eu sou livre para aceitar ou recusar, e que
posso interromper a minha participagédo a qualquer momento sem dar uma razdo. Eu
concordo que os dados coletados para o estudo sejam usados para o proposito acima
descrito.

Eu entendi a informacéo apresentada neste TERMO DE ASSENTIMENTO. Eu tive a
oportunidade para fazer perguntas e todas as minhas perguntas foram respondidas.

Eu receberei uma copia assinada e datada deste Documento DE ASSENTIMENTO
INFORMADO.

Local e data:

Nome e assinatura do participante da pesquisa

Nome e assinatura do responsavel pelo menor participante

Presenciamos a solicitagdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e
aceite do participante.
Testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores)

Nome: Assinatura:
Nome: Assinatura:
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Apéndice C — Roteiro para a entrevista

Entrevista n°:

Data da entrevista: Horario(Inicio) (Término)

1. ldentificacdo dos participantes

Nome do

sujeito:

Endereco completo:

Telefone para contato: (77)

2. Caracteristicas sociodemograficas e econémicas do sujeito

Idade: data de nascimento:

Cor da pele: (1) branca (2) Negra (3) Parda (4) Amarela (5) Indigena

Situacao conjugal: (1) com companheiro (2) sem companheiro

Escolaridade: (1) <1 ano (2) 1-5 anos (3) 5-9 anos (4) 10-12 anos (5) > 12 anos
Atualmente recebe algum rendimento: (1) Sim. Quanto (2) Nao

Esse dinheiro provém de: (1) Aposentadoria (2) Pensao (3)
Outro:

Situacgao de trabalho: (1) Ativa (2) Inativo Aposentado (3) Inativo Licenca Médica

Se aposentando(a) qual o motivo? (1) tempo de servigo (2) por idade (3) problema

de saude

Exerce atualmente, algum trabalho remunerado? (1) Sim. Quanto recebe?
R$ (2) Néao

Responsavel pela renda familia

Renda total da familia

Moradia proépria (1) Sim (2) Nao
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Com quem mora: (1) conjuge (2) conjuge e filhos (3) filhos (4) sozinha (5) com pais

(6) outros

Assinatura do entrevistado Assinatura do entrevistador
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ANEXOS

Amadurecer e crescer

Significa atribuir a mim préprio o que consigo fazer, empenhar toda a minha energia
em alcanca-lo. Nem mais, nem menos.

(Ulrich Schaffer)
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titula da Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA DOS PACIENTES COM DOENCA FALCIFORME DE UMA
MICRORREGIAD DO SUDOESTE BALAMNO

Pesquisador: KAMILA TUANY LACERDA LEAD LIMA

Area Temética:

Versfo: 1

CAAE: 38760714.3.0000 0037

Institulgio Proponente: Pontificia Universidade Catdlica de Golas - PUCGolas

Patrocinador Principal: Financiamento Prédprio

DADOS DO PARECER

Nimers do Parecer: 8859040
Data da Relatoria: 25/ 12014

Apresentagio do Projeto:

Tratz-se de um estudo guantitativo, descritivo e analitico. Pretende-ae avallar a qualidade de vida de
pacientes com doenga falciforme em uma micrormegido do sudoeste balano. Trata-se de um estudo
quantitativo, descritivo e analltico desenvalvido no Programa de Anemia Falciforme, anexo a Policlinica
Médica de Guanambi (FOLIMEG). A populagio da pesquisa abrange pacientes diagnosticados com a
doenga falciforme, atendidos no Programa de Anemia Falciforme, de ambos 0s sexos, com idade superior a
12 anos. A potencial amostra serd composta por dols grupos; o grupo controle & o expermental. Serao
excluidos pacientes gque apresentam alguma outra doenga crénica relacionada com a patologia em estudo
o que néo tenham o diagndstico de DF confirmado. Os dedos serdo coletados segundo 08 gquestionarios de
svaliagio da qualidade de vida relacionada & salde (Medical Outcomes Study 36 — [tem Short 27 Form
Health Survey — SF-36) & WHOQOL Bref. Para coleta dos dados sociodemograficos e econbmicos, serd
aplicado um questionario contendo vansveis sociodemograficas (idade, nivel de escolarkdade, raga, estado
marital & religigo) & econdmicas (renda, ocupagho, situegao de trabalho, responsdvel pela renda, moradia e
niimero de filhos). Apds a tabulagio dos dados em uma planilha Excel, os mesmos seréo analisados por
meio de estatistica deacritiva, sendo que para as vanavels guantitativas sera calculado média, deavio
padrio e variagio dos dados. As varidvels quslitativas serdo calculadas as
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freguéncias simples. Afravés do estudo proposto, pretende-se reconhecer gue a doenga falciforme gera
grandes impactos na gualidede de vida dos pacientes, principaimenta no que diz respeito a condigdo fisica,
sapecto vulnerdvel devido & cronicidade da doenga e de toda sua fisiopatologia, mostrando assim gue a
qualidade de vida influencia a sadde do pacients.

Objetive da Pesquisa:

Oibjetivo Primaniac

Awaliar a qualidade de wida de pacentes com doenga falciforme em uma micromegido do sudoeste baiano.

Oibjetivo Secundario:

«Correlacionar os instrumentos de avaliagdo para associar seus respectivos dominios; -Representar qual
dominio, $o3 instrumentos de avaliagio, & mais determinanie na qualidade de vida da populagdo estudada;
*Relacionar a falxs etdra dos participantes com os determinantes dominios.

Avallagio dos Riscos e Beneficlos:

Ambos descritos de acordo com &8 Resolupio 466012,

Comentirios & Conslderages sobre a Pesquisa:

Pesquisa relevante & que tem como principais contribuigbes reconhecer que a Doenga falciforme gera
grandes impactos na qualidade de vida dos pacientes, principalmenta no que diz reapeito a condigao fisica,
sapecto vulnerdvel devido & cronicidade da doenga e de toda sua fisiopatologia, mostrando assim gue a
qualidade de vida influencia a saldde do paciente. Esses achados sinda possibilitardc o desenvoldimento de
medidas preventivas mais

eficazes e tratamentos cada vez mais especlficos e individualizados para a doenga falciforme.
Consideragées sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

Termos & documentos atendem a0 recomendado pela Resolugio 46612,

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Sem pendénciss.

Situacio do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreclagio da COMEP:

Hao
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Conskderagdes Finals a critério do CEP:

A aprovacio deste, conferida pebo CEP, ndo isenta o Pesguisador de prestar satisfagao sobre sua Pesguisa
&m cas0s de alteragio de amosira ou centros de copanicipagso. E exigido a entrega do relatério finsl apds
conclusao da pesguisa.
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[Coordenador)
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Anexo B — Questionario SF-36

Versao Brasileira do Questionario de Qualidade de Vida -SF-36

1- Em geral vocé diria que sua saude é:

Excelente Muito Boa Boa Ruim

Muito Ruim

1 2 3 4

5

2- Comparada ha um ano atras, como vocé se classificaria sua idade em geral, agora?

Muito Melhor Um Pouco Melhor | Quase a Mesma | Um Pouco Pior

Muito Pior

1 2 3 4

5
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3- Os seguintes itens séo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante
um dia comum. Devido a sua saude, vocé teria dificuldade para fazer estas

atividades? Neste caso, quando?

Afvidades Sim, dificulta | Sim, dificulta | 2 0%
muito um pouco
modo algum
a) Atividades Rigorosas, que
exigem muito esforco, tais como
correr, levantar objetos pesados, 1 2 3
participar em esportes arduos.
b) Atividades moderadas, tais como
mover uma mesa, passar aspirador 1 2 3
de po, jogar bola, varrer a casa.
C) Levantar ou carregar 1 2 3
mantimentos
d) Subir varios lances de escada 1 2 3
e) Subir um lance de escada 1 2 3
f) Curvar-se, ajoelhar-se ou 1 2 3
dobrar-se
g) Andar mais de 1 quilémetro 1 2 3
h) Andar varios quarteirbes 1 2 3
i) Andar um quarteirao 1 2 3
j) Tomar banho ou vestir-se 1 2 3

4- Durante as Ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu
trabalho ou com alguma atividade regular, como consequéncia de sua saude fisica?

Sim Nao
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao 1 2
seu trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou a outras 1 2
atividades.
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d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades

(p. ex. necessitou de um esforgo extra).

1

2

5- Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu
trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum problema
emocional (como se sentir deprimido ou ansioso)?

Sim N&o
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao 1 2
seu trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c) N&o realizou ou fez qualquer das atividades com tanto 1 2
cuidado como geralmente faz.

6- Durante as Ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relacdo a familia,
amigos ou em grupo?

De forma nenhuma Ligeiramente | Moderadamente | Bastante | Extremamente
1 2 3 4 5
7- Quanta dor no corpo vocé teve durante as Ultimas 4 semanas?
Nenhuma | Muito leve Leve Moderada Grave Muito grave
1 2 3 4 5 6

8- Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho normal

(incluindo o trabalho dentro de casa)?

De maneira Um pouco | Moderadament Bastante Extremamente
alguma e
1 2 3 4 5

9- Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com
vocé durante as ultimas 4 semanas. Para cada questao, por favor dé uma resposta
gue mais se aproxime de maneira como VOCé se sente, em relacdo as ultimas 4
semanas.

. Alguma Uma
A maior | Uma boa pequen
Todo parte Nunc
parte do | parte do a parte
Tempo do a
tempo tempo do
tempo
tempo
a) Quanto tempo vocé
tem se sentindo cheio 1 5 3 4 5 6
de vigor, de vontade,
de forca?
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b) Quanto tempo vocé
tem se sentido uma
pessoa muito
nervosa?

¢) Quanto tempo vocé
tem se sentido tao
deprimido que nada
pode anima-lo?

d) Quanto tempo vocé
tem se sentido calmo
ou tranquilo?

e) Quanto tempo vocé
tem se sentido com
muita energia?

f) Quanto tempo vocé
tem se sentido
desanimado ou
abatido?

g) Quanto tempo vocé
tem se sentido
esgotado?

h) Quanto tempo vocé
tem se sentido uma
pessoa feliz?

i) Quanto tempo vocé
tem se sentido
cansado?

5 6
5 6
5 6
5 6
5 6
5 6
5 6
5 6

10- Durante as ultimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua saude fisica ou
problemas emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar

amigos, parentes, etc)?

Todo | A maior parte do| Alguma parte do | Uma pequena | Nenhuma parte
Tempo tempo tempo do tempo
1 2 3 5

11- O quanto verdadeiro ou falso € cada uma das afirmacdes para vocé?

A
I A maioria maioria | Definitiva-
Definitivament
: das vezes das mente
e verdadeiro )
verdadeiro vezes falso
falso
a) Eu costumo
obgdecer. um pouco 1 5 4 5
mais facilmente que
as outras pessoas
b) Eu sou tdo saudavel 1 5 4 5
guanto qualquer
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pessoa que eu
conheco

c) Eu acho que a
minha salde vai piorar

d) Minha saude ¢é
excelente
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Instrucies

Este questionano ¢ sobre como voos se sente a respeito de sua gualidade de vida, saide ¢
outras dreas de sua vida  Por faver, responda a toedas as questdes . Se voc ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questio, por favor, escolha entre as altemativas a
que lhe parcce mais apropriada. Esta, mustas vezes, poderd ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente scus vabores, aspimgdes, prazores o proocupacics. Nos
estamos perguntando o que voce acha de sua vida, tomando como referénclm as doas
tltimas semanas. Por exemplo, pensando nas dlimas duss semanss, wma questio

poderia ser
nada | muie | médio | muito | compleEmens
pouco
Vocé recebe dos putros o apoie de que 1 2 3 4 5
necessita?

Wooi deve circolar o nimero que melhor coresponde ao guanto vocé recebe dos outros o
apolo de gque necessita nests ltimas duas semanas. Poranto, vocé deve circular o
nimer 4 se vood receben “munio” apoio como abapo.

nada | mune médio | muito | completamenie

Vacé recebe dos outres o apoie de que 1 2 3 4 5
necessita?

WooE deve circular o mimero 1 se vocé ndo receben "nada” de apoio.

(]



Por faver, leda cadn questiio, vejs o que vecd scha ¢ drcule so ndmers e lhe parece 8 melhor resposia.
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muitn ruirm G FUET hoa maite
rim mem boa boa
1 Come vood avaliaria sua qualidade de 1 2 k] 4 3
vida?
muito i feito nem salisfeito satisfeito muito
insatisfeitn nem nsatisfeio stisdrit
o
2 Qudo satisfedtol n) vocs esid 1 2 3 4 5
com a sua salde”
As guesthes seguinies sio sobre  oquanss vocé tem sentido algumas coisas nas liimas duas semanas.
nada maio mais ou bastant ExTEmamene
pouco TS [
3 | Em que medida woré acha gue saa dor 1 2 3 3 3
| fisica) impede vocd de fazer o que vocd
precisa?
4 | O quanio vocd precisa de algum 1 2 3 3 3
irainmento médice para levar sua vida
disiria?
3 | O quanio wocd aproveiin a vida? 1 2 3 3 3
6 | Em quemedida wocd scha gue o sua vids 1 2 3 4 3
tem sentida®
7 0 guanio vocé consegue se concentrar? 1 2 3 1 3
8 Dude seguroia) vocd se sente em sua vida ] 2 3 4 3
disiria?
a Qudo syodivel & o seu ambiente fisico ] 2 i 4 3
{clima, baralho, pobaigho, atmtives ¥
As guestles seguinies perguniam sobre qubs completamente  vock lem sentido ou & capaz de fazer
cerins coisas nesins dltimas duss semanas.
nads | mao midia muite | completaments
pouce
1@ | Vood tem energma saficiende pars seu dis-a-din® 1 2 £ 4 3
11 | Vocé é capar de aceitar soa aparéncia fisica? 1 2 3 4 3
12 | ¥ooi tem dimheiro suficiente pars satisfozer suas 1 2 3 4 3
necessidades?
13 | Qudo dispeniveis para vood estlo as 0 . 3 4 s
informagdes que precisa no sea din-a-dia™ - h
14 | Em que medida wocé tem oponunidades de 1 2 3 4 3
atividade de lazer?




As questhes seguintes perguntam sohre

aspectos de sua vida nas Ghimas duas semanas.

quibe bem ou satisfeiin

vood s¢ sentin @ respeitn de virios

it maim THETE FUim bom TS
raim mem bom fcim
15 | Ciulio bem vook & capaz de se locomowver? i 2 3 4 5
e [ [rrp— aadema am
[ H Y [ A= e Y orse
1% | Qudo satisfeidols) vook estd com o sen | 2 3 4 5
sono?
17 | Qudo satisfeidols) vook estd com sm | 2 3 4 5
capacidade de desempenhar &= stividades
diov sew diz-a-dia?
12 | Qudo satisfeidols) vook estd com sm | 2 3 4 5
capacidade para o rabalho®
19 | Qudo sstisfeitodn) vood estd consigo 1 2 3 4 5
mesma?
2 | Qudo sstisfeiola) vool esid com suas | 2 3 4 5
relsphes pessosis {amigos, parendes,
conhecidos, colegas)?
21 | Qudo satisfeitofa) vood estd com sua vida | 2 3 4 5
sexual?
22 | Quiio satisfeio|a) vocd estd com o #poic | 2 3 4 5
que vord recebe de seus amigos?
2% | Qudo satisfeitofa) vook estd com 2 1 2 3 4 5
condighes do local onde mom?
M | Quldo satisfeiols) vool estd com o sen | 2 3 4 5
acess0 205 servigos de salde?
25 | Qudo satisfeitols) vool estd com o sen | 2 3 4 5
meio de iramspore?
As quesides seguinies referem-se a com que freqiénels  vood seniia oo experimentou certas coisas nas
liliimas duas semanas.
i s ST i P
- BT
¥ | Cam que fregiléncia vood tem 1 2 3 4 5
SENLiMmenins Megalivos nis como maa
humos, desespenn, ansiedade,
depressio?
Alguém [he ajudon a preencher esie questi W,
Chuanto tempe ve<é levou pam preencher esie q irio?

Voot tem algam comentirio sobre o qeestoniris?

OBRIGADD PELA  SUA COLABORACAO
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