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RESUMO

A Anemia Falciforme (AF) é uma das doencas hereditarias mais antigas da humanidade,
caracterizada pela formacao de foice das celulas vermelhas do sangue. No Brasil existe uma
prevaléncia média de 2% do traco falciforme na populagdo geral. Desta maneira, compreender
a percepcdo do falcémico sobre sua percepcdo da sua Qualidade de Vida possibilita
reconhecer os fatores que influenciam esse processo, e pode-se ajudar a criar subsidios que
fundamentem as intervencGes dos profissionais de salde. Nesse sentido, o Objetivo do
presente estudo foi mensurar a Qualidade de Vida de Pacientes Adultos com AF atendidos em
um Hemocentro de Referéncia no Estado do Tocantins. Como Metodologia, trata-se de um
estudo descritivo, qualiquantitativo e observacional transversal. Os portadores de AF sofrem
durante toda a vida com as crises dolorosas, causando incapacidade em cumprir suas
atividades de vida diarias, isso resulta em prejuizo na vida pessoal e social, 0 que pode levar o
paciente a um isolamento social e dificuldades de convivéncia; causando prejuizo para a
formacdo, carreira, relagdes em geral dos portadores de AF. E necessario avaliar o grau de
capacitacdo dos profissionais que atuam frente a esses pacientes a fim de levantar o nivel de
preparo e capacidade para a assisténcia dos portadores de AF, no Servigo Publico de Saude.
Além disso, inserir a familia no contexto de enfrentamento, tratamento e afins, € um fator

determinante para a melhoria do processo de enfrentamento da Doenca.

Palavras—Chave: Anemia Falciforme. Qualidade de Vida. Cuidados de Enfermagem.

Doencas HematolGgicas.



ABSTRACT

Sickle cell anemia (SCA) is one of the oldest hereditary diseases of mankind, characterized by
sickle formation of red blood cells. In Brazil there is an average prevalence of 2% of sickle
cell trait in the general population. Thus, understanding the perception of the falcemic person
about his perception of his Quality of Life makes it possible to recognize the factors that
influence this process, and can help to create subsidies that support the interventions of health
professionals. In this sense, the objective of the present study was to measure the Quality of
Life of Adult PA patients treated at a Reference Blood Center in the state of Tocantins. As a
methodology, it is a descriptive, qualitative and observational cross-sectional study. Patients
with PA suffer life-long painful crises, causing inability to perform their daily activities,
resulting in impairment in personal and social life, which can lead the patient to social
isolation and difficulties living together; causing damage to the formation, career,
relationships in general of patients with PA. It is necessary to evaluate the level of
qualification of the professionals who work with these patients in order to raise the level of
preparation and capacity for assistance of patients with PA in the Public Health Service. In
addition, inserting the family in the context of coping, treatment and the like, is a determining
factor for improving the process of coping with the disease.

Keywords: Sickle Cell Anemia. Quality of life. Nursing care. Hematologic diseases.
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1 INTRODUGCAO

Anemia Falciforme (AF), é uma das doencas hereditarias mais antigas da humanidade,
caracterizadas pela presenca do genotipo HbSS e a formacéo de foice das células vermelhas
do sangue devido & substituicio de um aminoécido na molécula da hemoglobina. E mais
comumente encontrado no Continente Africano, mas com a imigracao for¢ada como resultado
da escravidao, a AF acabou se espalhando por todos os paises que utilizaram a escravatura
negra como mao de obra, tornando-0 um dos agravos mais frequentes no Brasil e no mundo
(MORAES et al., 2017).

Diversos estudos prop6em que o gene determinante da hemoglobina S (HbS) teve
origem no ocidente centro-africano. Estudos indicam que as migracfes de populacGes
ancestrais dispersaram o gene determinante da HbS na Africa, atingindo também populagdes
mediterraneas. Além disso, surgiram outros tracos de HbS fora do continente africano, como
na Arabia Saudita e na Asia, as quais, podem ter origens distintas; porém, de uma forma
menos grave, se comparados aos HbS africanos (FIGUEIRO; RIBEIRO, 2017).

A regido do mundo que mais tem a incidéncia de anemia falciforme é a Africa, devido
a maior quantidade de pessoas negras. Conforme dados da Organizacdo Mundial de Saude
(OMS), do Banco Mundial e da Ghana Sickle Cells Foundation, na Africa nascem cerca de
500 mil criancas por ano com AF (BRASIL, 2015a).

No Brasil, 0 médico pesquisador e professor baiano, Jessé Accioly, da Faculdade de
Medicina da Universidade Federal da Bahia (FM/UFBA), constatou a presenca e 0
mecanismo genético da AF na populacdo negra no estado da Bahia, e publicou suas
constatacGes na revista (Arquivos da Faculdade de Medicina da Universidade Federal da
Bahia) em 1947. Nos Estados Unidos o cientista James V. Neel também fez a descoberta do
mesmo mecanismo genétipo em pacientes com AF, isso simultaneamente a descoberta de
Accioly, e publicou seus resultados na revista Science da Universidade de Wisconsin,
Michigan em 1949. Apds contestacBes e processos houve a comprovacgdo da simultaneidade
das descobertas que foi publicada em 1973 pelo Journal of Human Geneticis. Com isso, a
descoberta passou a ser citada, cientificamente, como de Neel e Accioly (BRASIL, 2014b).

Segundo Freitas et al. (2018), a mutacdo altera a estrutura da HbS que, em
consequéncia quando a uma baixa na saturacdo do oxigénio, a molécula sofre polimerizag&o.
Os polimeros alteram a forma da hemoglobina adquirindo o formato de foice (falcizacéo).
Esse formato de hemacia causa oclusdo dos vasos, desencadeando processo inflamatorio, o

que leva a lesdo dos tecidos. Diversas complicacbes da doenca se manifestam ainda na
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infancia, que sdo resultado de repetidos episddios de vaso-oclusdo, inflamacdo e hemdlise,
causando intensa dor osteomuscular e anemia hemolitica cronica, A doenga pode apresentar
diversas complicacBes mais graves, dentre elas: infec¢bes, cardiopatias, insuficiéncia renal,
acidente vascular cerebral, Ulceras de perna e retinopatia proliferativa.

Conforme o protocolo do Ministério da Salde, para diagnosticar a AF € necessario a
realizacdo de um exame laboratorial que faga a deteccdo da HbS e da sua associagdo com
outras fracdes. A técnica mais eficaz € a eletroforese de hemoglobina em acetato de celulose
ou em agarose com pH alcalino (pH variavel de 8 a 9). A eletroforese em pH alcalino permite
analises qualitativas e quantitativas das fragdes dos genes. Também é utilizada como forma de
diagndstico a triagem neonatal, que é realizada na primeira semana de vida do RN analisando
o0 sangue total colhido do calcanhar, por eletroforese de hemoglobina feito por Cromatografia
liquida de alta eficiéncia (High Performance Liquid Chromatography-HPLC) ou focalizacéo
isoelétrica. Além dessas técnicas para um diagnostico completo, € importante que seja
realizado um hemograma (BRASIL, 2012c).

No Brasil existe uma prevaléncia média de 2% do traco falciforme na populacdo geral,
e de 6% a 10% em negros, confirmando o maior acometimento da populacao negra. Dados do
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) mostram que, a taxa de criangas nascidas
vivas no pais com a AF é um a cada mil. Estima-se que o nimero de nascimentos de crian¢as
com AF é de cerca de 3.000 e de 180.000 com trago falciforme. No Brasil, a doenca tem
distribuicdo desigual em relacdo as regides. As regides norte e nordeste tém a prevaléncia de
6% a 10% que sdo as mais altas do pais, por ter 0 maior quantitativo de pessoas negras, ao
passo que, no Sul e no Sudeste, esta taxa € de 2% a 3% (BRASIL, 2015b).

Embora uma grande parcela da populagdo brasileira seja negra, e a AF ter uma taxa
consideravel nessa populacdo, poucos estudos cientificos e epidemiol6gicos sdo publicados
periodicamente. Os dados epidemioldgicos citados nos estudos dessa area datam de 2005, nao
sendo de grande relevancia para pesquisas atuais, visto que a ciéncia da saude se atualiza
constantemente e necessita de dados concretos e atuais para uma maior relevancia das
publicacoes.

A AF foi incluida nas politicas publicas através do Movimento Negro, que desde 1980
reivindicava maior atencdo das doengas frequentes da raca negra. Alguns militantes ja
atuavam em hemocentros, universidades e hospitais publicos. Essas lutas levaram ao
reconhecimento pelo (MS) da importancia do tratamento da AF, e entdo foi criada a Politica

Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias
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publicada em 16 de agosto de 2005 pela Portaria Ne 1391, garantindo a integralidade da
atencdo e tratamento ao Falcémico pela Hemorrede (MAXIMO, 2009).

As manifestacbes da AF tém um grande impacto na vida do portador, causando ao
paciente, mudancas de vida e de rotina levando-o a se deparar com limitacGes, frustracdes e
perdas, o que leva a dependéncia dos servicos de saiude. A melhora da sobrevida e da
qualidade de vida (QV) dos portadores de AF é baseada em medidas gerais e preventivas,
visando a adaptacdo a um novo estilo de vida devido ao uso de medicamentos, internagdes
hospitalares e perda da capacidade de trabalho. E importante ressaltar que os aspectos
socioecondmicos também influenciam na qualidade de vida dos pacientes com AF, somando a
juncdo das complicacdes da doenga e a nova rotina do individuo, sua QV é fortemente
impactada (MENEZES et al., 2013).

A definicdo da OMS sobre qualidade de vida (QV) € a “a percepcdo do individuo de
sua posicao na vida, no contexto da cultura e sistema de valores no qual ele vive e em relagdo
a seus objetivos, expectativas, padrdes e seus interesses’’. Os portadores de AF estdo sujeitos
a dor e sofrimento, consequentemente pode ocorrer diminuicdo da habilidade de
enfrentamento da doenca, 0 que impacta a vida do portador e reduz sua qualidade de vida
(QV). Compreender a percepcdo do falcémico sobre sua percepcdo da QV possibilita
reconhecer os fatores que influenciam esse processo, e podendo ajudar a criar subsidios que
fundamentem as intervencdes dos profissionais de salde, além de examinar o impacto das
doencas ou das intervencdes em salde sobre a QV (FREITAS et al., 2018)

Por se tratar de uma doenca crbnica, na qual a cura ainda ndo é possivel e seu
tratamento ser prolongado, esta pesquisa apresenta-se oportuna e atual vez que a AF modifica
a vida de seu portador. Estas mudancas acarretardo limitacOes, frustracfes e perdas;
implicando em incapacidade para o trabalho, perda de autonomia, novo modo de viver, além
de internacBes hospitalares frequentes. Tais eventos impactam diretamente na qualidade de
vida relacionada a saude, que precisa ser avaliada com intuito de reforcar a necessidade de

programas de prevencdo e tratamento multiprofissionais.

Dessa forma, o objetivo do presente estudo foi: mensurar a qualidade de vida de
pacientes adultos com AF atendidos em um hemocentro de referéncia em Palmas - TO,

através de seus aspectos fisico, social, psicoldgico e ambiental, obtidos pelo WHOQOL-Bref.

14



2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

o Avaliar a qualidade de vida relacionada a satde de pacientes com Anemia Falciforme

assistidas em um hemocentro de referéncia.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

o Identificar os fatores s6cios demogréaficos dos pacientes com Anemia Falciforme.
o Identificar os dominios mais afetados na qualidade de vida dos pacientes com AF.
o Comparar a qualidade de vida entre os individuos com AF de acordo com sexo e nivel

de escolaridade
o Comparar esse estudo com estudos de outros autores, com a tematica QV em pacientes
com AF utilizando o WHOQOL-Bref

15



3 METODOLOGIA
3.1 DESENHO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo descritivo, quantitativo e observacional transversal. Quanto ao
tipo da pesquisa, trata-se de um estudo com abordagem quantitativa descritiva, pois descreve
como o0s pacientes avaliam sua qualidade de vida e traca numeros.

Para os autores Hocham et al. (2005) os estudos transversais descrevem uma situacéo
ou fendmeno em um momento ndo definido, apenas representado pela presenca de uma
doenca ou transtorno, como, por exemplo, um estudo das alteracbes na cicatrizacdo cutanea
em pessoas portadoras de doengas cronicas, como o diabetes. Assim sendo, ndo havendo
necessidade de saber o tempo de exposicdo de uma causa para gerar o efeito, 0 modelo
transversal é utilizado quando a exposicdo € relativamente constante no tempo e o efeito (ou
doenca) é crénico. Apresenta como principais vantagens o fato de serem de baixo custo, e por
praticamente n&o ofertar perdas de seguimento.

O procedimento metodoldgico se deu através de uma pesquisa bibliografica reunindo
autores que tratam da participacdo de pessoas com diagnéstico de Anemia Falciforme. Em
seguida realizou-se uma pesquisa de campo, com a utilizacdo de entrevistas semiestruturadas,
no Hospital Geral de Palmas- HGP, em uma sala privada do Hemocentro. Nesse local,
estavam presentes apenas 0 paciente e a entrevistadora, por um periodo de 30 minutos. Fora-
Ihe informado, a principio que caso houvesse algum constrangimento o procedimento poderia
ser cessado pelo préprio paciente.

Em relacdo aos objetivos, trata - se de uma pesquisa exploratéria que tem como
objetivo proporcionar maior familiaridade com o problema, com vistas a tornd-lo mais
explicito ou a construir hipoteses. A grande maioria dessas pesquisas envolve: (a)
levantamento bibliografico; (b) entrevistas aos pacientes com Anemia Falciforme; e (c)
analise de exemplos que estimulem a compreensdo. Acredita-se que esta metodologia propicia
o levantamento de informacgdes necessarias sobre o objeto de estudo, direcionando para a

reposta ao problema levantado, bem como a confirmacao ou negacdo da hipotese (GIL, 2007).

3.2 LOCAL E PERIODO

A pesquisa foi realizada no Hemocentro de Palmas- HGP, em horario estabelecido

pelos profissionais, nos meses de Setembro/Outubro de 2019.
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3.3 POPULACAO E AMOSTRA

A populacdo foram os pacientes com Anemia Falciforme, ambos 0s sexos, que

estiveram em tratamento no Hemocentro de Palmas durante o periodo da pesquisa.

3.4 CRITERIOS DE INCLUSAO

e Pacientes com Anemia Falciforme que estejam em tratamento no Hemocentro de
Palmas- HGP;

e Pacientes que aceitem participar voluntariamente do estudo, e autorizem a utilizacéo
dos dados coletados mediante a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido - TCLE.

3.5 CRITERIOS DE EXCLUSAO

e Pacientes menores de 18 anos;

e Acompanhantes dos Pacientes Falciformes;

e Pacientes com grau de debilitacdo avancgado;

e Pacientes com capacidade cognitiva que impossibilite a qualidade da coleta de dados;

e Pacientes que recusem assinar o TCLE.

3.6 COLETA E ANALISE DE DADOS

Utilizou-se o instrumento de avaliagdo de Qualidade de Vida abreviado da
Organizagdo Mundial de Saude (WHOQOL-Bref), derivado de outro denominado World
Health Organization Quality of Life Assessment 100 (WHOQOL 100), ambos validados em
lingua portuguesa por Fleck et al (2000). Embora outras ferramentas para avaliacdo da
qualidade de vida tenham sido confeccionadas, esta se apresenta até 0 momento com o maior
valor casuistico.

O WHOQOL-Bref consta de 26 questbes, duas gerais e as demais 24 representando
cada uma das 24 facetas que compdem o instrumento original. Assim, diferente do
WHOQOL-100, em que cada uma das 24 facetas é avaliada a partir de quatro questdes, no

WHOQOL-Bref ¢ avaliada por uma questao.
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As duas primeiras questdes do WHOQOL-Bref dizem respeito a percep¢éo individual
com relacdo a qualidade de vida (Questdo 1), e a percepg¢do individual com relacdo a saude
(Questdo 2). As demais 24 questdes do WHOQOL-Bref compdem quatro dominios: fisico,
psicoldgico, social e ambiental.

O dominio fisico € representado pelas questdes 3, 4, 10, 15, 16, 17 e 18. O psicoldgico
é representado pelas questdes 5, 6, 7, 11, 19 e 26. O social, por sua vez, é representado pelas
questdes 20, 21 e 22. Finalmente, o dominio ambiental é representado pelas questdes 8, 9, 12,
13,14, 23, 24 e 25.

Todas as questdes séo apresentadas em forma de escala Likert de cinco pontos: quanto
mais proximo de 1, pior a qualidade de vida, e quanto mais proximo de 5, melhor a qualidade
de vida. Para pontuar o WHOQOL-Bref, separam-se as questdes por dominio e calcula-se a
média de todos os participantes, ou seja, somam-se 0s escores das questdes de cada dominio e
divide-se pelo numero total de participantes. Os escores de cada dominio poderdo entdo ser
convertidos para uma escala 0-100.

O questionario sociodemografico € um instrumento criado pelos autores deste artigo
para obter as seguintes informacdes dos participantes da pesquisa: sexo, idade, nivel
educacional e estado civil, etnia.

A entrevista sera realizada mediante dois questionarios no Hemocentro de Palmas -
TO. O instrumento sera preenchido pelos pesquisadores, e terd cerca de 30 minutos de
duracdo para sua aplicacao.

Os dados foram tabulados através do programa Excel do Windows, por uma Sintaxe
validada (PEDROSO et al., 2010).

3.7 AMOSTRA

O presente estudo teve uma amostra do tipo ndo probabilistica por conveniéncia, visto
gue o pesquisador buscou entrevistar todos os pacientes com Anemia Falciforme que foram
consultados no ambulatério de hematologia no Hemocentro de Palmas durante o periodo de

coleta de dados.

3.8 GARANTIAS ETICAS

A pesquisa respeitou as diretrizes e critérios estabelecidos na Resolu¢do N° 466, de 12

de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude. Foi submetido na plataforma Brasil
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com o CAAE: 03209118.8.5519, parecer: 3.225.785 aceito no dia 27 de marco de 2019.
Foram respeitados 0s preceitos éticos estabelecidos no que se refere a zelar pela legitimidade,
privacidade e sigilo das informacdes, tornando os resultados desta pesquisa publicos.

Os pacientes responderam um questiondrio de forma voluntaria e foi assegurada sua
privacidade durante todas as fases da pesquisa, inclusive na coleta de dados. Se depois de
consentir com a sua participagdo e porventura 0 mesmo desistisse de continuar participando,
teve o direito e a liberdade de retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa, seja
antes ou depois da coleta de dados, independente do motivo e sem nenhum prejuizo. O

participante ndo teve despesas e ndo recebeu remuneracao pela a pesquisa.
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4 RESULTADOS

Participaram do estudo 22 (vinte e dois) individuos com média de idade em torno dos
25 anos, idade minima e maxima dos entrevistados (18 a 35) anos, e diagnostico médico de
AF. Desses, 12 (doze) eram mulheres (55%) e 10 (dez) eram homens (45%).

Os entrevistados que se autodeclaram pretos e pardos foram 80%, e que se
autodeclaram brancos foram 20%. Quando questionados sobre parentes negros, relatavam ter
pai ou mée negros, enfatizando a caracteristica da doenga majoritariamente afetar a populacdo
negra.

Em relacdo a escolaridade, 45% atingiram até os 12 (doze) anos de estudo, 45% até 9
(nove) anos e 10% atingiram até 15 (quinze) anos de estudo. Em média os participantes tém
uma renda de um salario minimo vigente no ano de 2019 (R$ 954,00) por familia, implicando
em uma maior necessidade de servigos publicos de saude. HA um comprometimento das
facetas dos recursos financeiros, que obteve um Score muito baixo (29,55%).

A maioria das consultas era de pacientes com faixa etaria menor que 18 anos. Alguns
pacientes ndo compareciam as consultas marcadas, tornando reduzidas as possibilidades de
entrevistar um paciente que se enquadre nos critérios de inclusdo.

A demanda apresentou-se ainda mais reduzida pelo fato de que as consultas séo
realizadas apenas de Segunda-Feira a Quinta-Feira.

O grafico a seguir demonstra o resultado geral do valor dos scores de 0 a 100%
referente as facetas do WHOQOL-Bref. As barras destacadas em vermelho sdo calculadas
inversamente para uma melhor concordancia do score em relagdo ao enunciado do

instrumento de coleta de dados.

20



Gréfico 1 — Resultado das facetas obtidos pelo WHOQOL-Bref, em um estudo feito no
Hemocentro de Palmas no periodo de Setembro a Outubro de 2019.
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FONTE: O préprio autor (2019).

Analisando a questio 1 do WHOQOL-Bref, observamos que nenhum
participante avalia sua QV de forma negativa (ruim/muito ruim), 27% a consideram
intermediaria (nem ruim/nem boa) e 46% a avaliam de maneira positiva (boa) e 27% avalia
também de maneira positiva (muito boa).

Avaliando a questdo 2 do WHOQOL-Bref, observamos que nenhum dos participantes
apresentam grau de satisfacdo negativa (muito insatisfeito/insatisfeito) sobre a saude, também
nenhum dos participantes avalia como (nem satisfeito/nem insatisfeito), que embora esteja
mais proximo de 100% ndo significa uma avaliacdo positiva. 91% Apresentam grau positivo
de satisfacdo (satisfeito), e 9% avaliam também de forma positiva (muito satisfeito).

A faceta “Dor e Desconforto”, evidenciado na questdo 3: “Em que medida vocé acha

que a sua dor fisica impede vocé de fazer o que vocé precisa?”, obteve um Score médio-alto -
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65,91% evidenciando as limitagdes que o portador de AF, sofre decorrente dos problemas que
a doenca causa.

A faceta “Dependéncia de Medicacdo ou Tratamento”, descrito na questdo 4: “O
quanto vocé precisa de algum tratamento médico para levar sua vida diaria?”, também obteve
um Score médio-alto - 59,55% visto que a AF é uma doenga genética e ndo tem cura, 0 que
implica e um tratamento atemporal.

A faceta “Capacidade para o Trabalho”, retratado na questdo 18: “Quao Satisfeito (a)
VOCé esta com a sua capacidade para o Trabalho?”, obteve um baixo Score, em todas as
variaveis, esse numero tem forte relacdo com o baixo score geral do “Dominio Fisico”
(49,35%), descrito na tabela 1 que também se caracteriza pelas dores limitantes sintomaticas
da AF.

A faceta “Recursos Financeiros”, presente na questdo 12: “Vocé tem dinheiro
suficiente para satisfazer suas necessidades?”, apresentou baixo Score - 29,55%,
demonstrando o desafio dos portadores de AF para manter suas necessidades financeiras,
visto que a média salarial da amostra é de R$ 954,00 (novecentos e cinquenta e quatro reais).

Em compensacdo, a faceta “Sentimentos Negativos” obteve um Score baixo - 25%,
seguido de um elevado Score da Faceta “Sentimentos Positivos” - 68,18%.

A Auto Avaliagdo da QV, apresentou um score elevado - 76,16%, o que evidéncia a
percepcdo dos entrevistados sobre qualidade de vida, visto que os dados dos dominios
mostram o contrario.

Compreende-se o valor de referéncia do score de 0% a 100%, onde mais proximo de
100% é uma avaliagdo positiva, entre 40% e 60% € mediana e proximo de 0% é uma
avaliagdo negativa.

Os resultados dos scores por Dominios da Amostra Geral, evidenciados na Tabela 1
mostraram que o “Dominio Fisico” teve o menor valor (49,35%), seguido do “Dominio
Ambiental” que também mostrou um Score medi-baixo (51,99%). Os maiores valores foram:
“Dominio Psicoldgico” (70,45%) e “Relacdes Sociais” (62,88%). A Percepcdo da Qualidade
de Vida Geral (questdes 1 e 2) do WHOQOL-Bref obteve um score elevado (76,14%).
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Tabela 1 - Resultado Geral dos Scores em uma escala de 0 a 100%, obtidos pelo
instrumento de coleta de dados WHOQOL-Bref no Hemocentro de Palmas, no periodo de
1° de setembro a 31 de outubro de 2019.

DOMINIO SCORE DE 0 A 100%
1. Fisico 49,35%
2. Psicoldgico 70,45%
3. Ambiental 51,99%
4. RelacBes sociais 62,88%
5. Auto Avaliagdo da QV 76,14%

FONTE: O proprio autor (2019).

Os resultados dos Scores da Amostra por “Dominio referente ao Sexo” descritos na
tabela 2 mostraram que, para os Homens, o “Dominio Ambiental” mostrou 0 menor valor
(45%), seguido de um baixo Score do “Dominio Fisico” (47,14%). Todavia o “Dominio
Psicoldgico” obteve o maior Score (69,17%) e 0 “Dominio Social” foi médio-alto (60,00%).
No tocante ao “Dominio Qualidade de Vida Geral” (questdes 1 e 2), alcangou-se um Score de
(75%).

Em contrapartida, para as Mulheres, o Dominio de menor Score foi o0 “Fisico” com
(50,60%), o segundo menor Score foi do “Dominio Ambiental” com (57,81%). O maior Score
registrado foi do “Dominio Psicoldgico” com (71,53%), acompanhado do “Dominio Social”
com (65,28%). O resultado encontrado para o “Dominio Qualidade de Vida Geral” (questbes
1 e 2) foi o Score (76,02%).
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Tabela 2 - Resultado encontrado para 0s dominios, classificado em uma escala de 0 a
100%, divididos pelo sexo dos entrevistados. Dados obtidos com a utilizagdo do
instrumento de coleta de dados WHOQOL-Bref no Hemocentro de Palmas, no Periodo de
1° de setembro a 31 de outubro de 2019.

DOMINIO MASCULINO FEMININO
1. Fisico 47,14% 50,60%
2. Psicoldgico 69,17% 71,53%
3. Ambiental 45,00% 57,81%
4. Relagbes sociais 60,00% 65,28%
5. Auto Avaliacdo da QV 75,00% 76,02%

FONTE: O préprio autor (2019).

Na variavel “Escolaridade”, os participantes com Ensino Superior apresentaram
Scores muito baixos. Nesse caso, 0 menor Score foi “Dominio Relagdes Sociais” (33,33%). O
“Dominio Ambiental” mostrou um Score muito baixo (37,50%), o “Dominio Fisico” também
alcancou um baixo Score (42,86%), e o “Dominio Ambiental” acompanhou os ndmeros
baixos (45,83%).

A Auto Avaliacdo da Qualidade de Vida (Questdes 1 e 2) logrou valor elevado
(75,00%), esse resultado parte em contramao aos dos outros “Dominios” da Variavel Ensino
Superior. E importante esclarecer que esses individuos ainda estio cursando o Ensino
Superior.

Os participantes com Ensino Médio alcancaram o0s maiores Scores, todavia ainda
baixo. Os nimeros encontrados foram: “Dominio Fisico” (52,68%), “Dominio Psicologico”
(77,08%), “Dominio Ambiental” (56,25%), 0 “Dominio Rela¢bes Sociais” apresentou o Score
mais alto (68,75%) e a Auto Avaliacdo da QV (questdes 1 e 2) médio-alto (77,50%).

Os participantes com Ensino Fundamental acompanharam os valores baixos na
Varidvel Escolaridade. O menor Score encontrado foi no “Dominio Fisico (47,62%)”. O
“Dominio Ambiental” e “Relacdes Sociais” apresentaram (51,50%) e (63,89%),
respectivamente, considerando-se scores insatisfatorios. Os scores de “Dominio Psicologico”
e a “Auto Avaliagdo da QV” foram razoaveis, alcangando (70,14%) e (75%),

respectivamente.
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Tabela 3 - Resultado dos Scores da Variavel Escolaridade, em uma escala de 0 a 100%,

obtidos pelo instrumento de coleta de dados WHOQOL-Bref no Hemocentro de Palmas, no

Periodo de 1° de setembro a 31 de outubro de 2019.

DOMINIO ENSINO ENSINO ENSINO
SUPERIOR MEDIO FUNDAMENTAL

1. Fisico 42,86% 52,68% 47,62%

2. Psicoldgico 45,83% 77,08% 70,14%

3. Ambiental 37,50% 56,25% 51,50%

4. RelacBes sociais 33,33% 68,75% 63,89%

5. Auto Avaliagdo da QV 75,00% 77,50% 75,00%

FONTE: O préprio autor (2019).
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5 DISCUSSOES

A Anemia Falciforme causa mudancas na vida dos portadores por ser uma doenca
cronica, causando alteracdes negativas nas areas fisicas, emocionais, sociais, entre outros. As
mudancas comprometem a satisfacdo de areas especificas da vida do portador de AF, como
fora evidenciado nos Resultados do Estudo. Tais mudangas se estendem por toda a vida dos
pacientes e causam desgaste da possibilidade de enfrentamento da doenca.

A idade maxima dos individuos entrevistados foi de 35 anos, isso se da pelo fato de
que as complicagdes dos portadores levam a morte precoce. Aradjo (2010) afirma que a
expectativa de vida é de 45 anos por conta da afeccdo de 6rgdos vitais, principalmente do
cerebro.

Demonstrou-se, pelos resultados, que a qualidade de vida dos portadores de AF é
percebida pelos mesmos como uma qualidade boa, porém essa percepcdo se difere dos
resultados dos dominios que apresentam abaixo score.

Roberti et al (2010) constataram 0s mesmos resultados, demostrando que 0s
portadores de AF percebem sua QV de maneira mais elevada do que sua percepg¢éo sobre seu
estado de salde. Eis que entdo, surge um novo questionamento: Os entrevistados tem
conhecimento do conceito de QV, sdo resilientes ou aprenderam a conviver com a doenc¢a?

No resultado geral (tabela 1), o “Dominio Fisico e Ambiental” alcangaram os menores
valores, o “Psicologico” apresentou o maior valor. “Rela¢des Sociais” obteve um score
mediano, a Auto Avaliacdo da QV foi positiva. Lima et al. (2019) tem um Resultado Geral
semelhante ao da (tabela 1) com uma discreta diferenca positiva em alguns Dominios. Sua
Amostra foi de 20 individuos, seus resultados por Dominio, descritos na Tabela 4, se
assemelham muito aos resultados obtidos neste estudo, o “Dominio Psicoldgico e a Auto
Avaliacédo da QV” obtiveram uma diferenca significativa nos Scores.

O autor do estudo explica que as complicacdes da AF geram comprometimento
psicolégico, como a depressdo, implicando negativamente no “Dominio Psicol6gico”. O autor
também menciona que a prevaléncia de afrodescendentes tem relacdo com a baixa avaliagdo
da QV, sendo essa populagdo historicamente menos favorecida em nivel socioeconémico, o
que pode refletir na baixa escolaridade e também pode estar associado as limitagdes que a
doenga imp0e.

Cruz et al., (2019) em sua pesquisa com uma amostra superior (60 individuos) em um
estudo transversal, no periodo de Setembro/2010 a Junho/2011, obtiveram 0s seguintes
resultados: “Dominio Fisico” - 56,13%, “Psicolégico” - (66,31%), “Social” - (75,13%) e
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“Meio Ambiente” - (53,23%). A QV Geral (questdes 1 e 2) apresentou Score - (63,54%)
evidenciando uma alta diferenca de Score (12,6%), em relagdo a Tabela 1 que pode ser

explicada pela diferenca de nUmero da amostra.

Na Varidvel de Género, o Sexo Feminino, obteve maior prevaléncia (55,00%),
acompanhando o valor proporcional da Populacdo Feminina Brasileira sobre a Masculina
(51,10%) em 2019, segundo dados do IBGE (2019).

Cruz et al., (2016), Pereira et al., (2017) e Roberti et al., (2010) com a mesma tematica
de estudo, mostraram Resultados parecidos para Variavel Sexo, porém sem utilizar o sistema
de Score e sim os Resultados das Tendéncia de Respostas de Satisfacdo, de 1 a 5, do
questionario WHOQOL-Bref. Nos resultados desta Varidvel, descrita na Tabela 2, as
Mulheres apresentaram Scores maiores que os dos Homens, em todos os Dominios e na Auto
Avaliacdo da QV, essa caracteristica também se estende para as outras variaveis.

Na variavel Escolaridade, fora observado que pacientes com Ensino Médio obtiveram
0s Scores mais elevados, porém muito longe do ideal satisfatério. O maior Score do grupo
Ensino Médio foi no “Dominio Psicologico”, mostrando que o grau de instru¢do aumenta a
possibilidade de enfrentamento da doenca, e também proporciona um melhor acesso ao
mercado de trabalho e melhores salérios, impactando positivamente na Faceta “Recursos
Financeiros” do WHOQOL-Bref.

Em seguida estdo os pacientes com Ensino Fundamental que também obtiveram um
Score longe dos 100%. Essa informacdo reforca o fato de que pessoas com Baixa
Escolaridade e Baixos Salérios tendem a uma QV precaria.

Os participantes com Ensino Superior tém os piores Scores obtidos no estudo, isso se
da ao fato de que esses individuos ainda estdo na graduacdo, e que o processo académico
desgasta a QV de qualquer individuo independente do processo de adoecimento da QV. Em
contrapartida um estudo feito por Freitas et al. (2018), mostram que pacientes com
escolaridade de 12 anos ou mais obtiveram scores de QV mais elevados, todavia os autores
ndo mencionam se estes ainda estavam cursando algum grau de ensino.

Os autores também falam que a baixa escolaridade influencia negativamente no
processo de doenca, em virtude do comprometimento da habilidade de leitura e compreenséao
das orientacdes em relacdo a AF, dadas pelos Profissionais de Salde, comprometendo a

adesdo ao tratamento e, consequentemente afetando a QV.
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6 CONCLUSAO

Este estudo buscou avaliar a Qualidade de Vida Relacionada a Saude de Pacientes
portadores de Anemia Falciforme e os dados encontrados chamaram a atengdo devido a
situacdo de vulnerabilidade de grande parte dos individuos, tornando mais desafiador o
processo de enfrentamento da doenca.

Os portadores de AF sofrem durante toda a vida com as crises dolorosas, causando
incapacidade em cumprir suas atividades de vida diarias, como: afazeres domésticos no lar,
pratica de esportes, estudos e trabalho. Isso resulta em prejuizo na vida pessoal e social, o que
pode levar o paciente a um isolamento social e dificuldades de convivéncia; causando
prejuizo para a formacdo, carreira, relacdes em geral dos portadores de AF.

A AF se encaixa nas Politicas Publicas criadas para a populacdo negra, garantindo o
Diagndstico e o Tratamento da Doenca. Um dos pontos abrangidos pela politica é a
Capacitacao dos Profissionais para o Tratamento Integral e Humanizado da Doenca, por isso é
necessaria uma Avaliacdo desses Profissionais a fim de levantar o nivel de preparo e
capacidade para a assisténcia dos portadores de AF, no Servico Publico de Saude.

No caso destes pacientes, observa-se que uma Gtima estratégia a ser seguida, seria
adotar o Plano Terapéutico Singular (PTS) que é uma 6tima ferramenta para abordagem da
inclusdo da familia no tratamento da AF. Dessa forma, ndo s6 o paciente, bem como sua
familia, poderiam ser melhor orientados acerca do processo da doenca, implicacdes para o
paciente e a coparticipacdo da familia como fator determinante para a melhoria do processo
de enfrentamento da Doenga.
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8 APENDICES

APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO TOCANTINS - UFT

Convidamos o (a) Sr (a) para participar da Pesquisa “PERCEPCAO DE QUALIDADE
DE VIDA EM PACIENTES COM ANEMIA FALCIFORME”, sob a responsabilidade da
pesquisadora Ma. Juliana Maria Barbosa Bertho de Oliveira, a qual pretende avaliar a
percepcdo de qualidade de vida dos portadores de Anemia Falciforme. O estudo se justifica
pela necessidade de se entender e conhecer melhor o que significa Qualidade de Vida diante
da doenca falciforme. Sua participacdo é voluntéria e se dard por meio de um questionario a
ser respondido em sala privada do Hemocentro de Palmas, no periodo de até 30 min.

Caso esse procedimento possa gerar algum tipo de constrangimento vocé néo precisa
realiza-lo. Se vocé aceitar participar, este estudo permitird aos gestores e profissionais de
salde, conhecer as dificuldades enfrentadas pelos pacientes portadores de Anemia Falciforme,
bem como expor a realidade enfrentada, trazendo um retorno sobre o que se entende sobre
Qualidade de Vida, reafirmando o significado de cada um. Contribuindo assim, para 0 meio
cientifico com dados que serdo disponibilizados para possiveis mudancas.

Os riscos decorrentes da sua participacdo € o ato de responder a um questionario,
mesmo ndo tendo que se identificar, causa a exposi¢do de informacbes pessoais, podendo
trazer a memoria experiéncias, situacdes vividas, que poderdo causar sofrimento. Caso haja
intercorréncia, o pesquisador providenciara atendimento especializado ao participante. Bem
como podera haver situagdes de constrangimento, vergonha de alguma questdo, sentimento de
invaséo de privacidade ou inibicéo, devido ao fato de ter que responder perguntas, referentes
ao local em que ¢ atendido.

Por isto, como forma de minimizar os riscos, a pesquisadora tomara cuidados para
evitar situacdes de desconforto, deixando aberto que qualquer duvida que vocé tiver, serd
esclarecida. E em qualquer momento, se vocé sofrer algum dano comprovadamente
decorrente desta pesquisa, vocé terd direito a indenizacdo. Ao final desta pesquisa 0s
resultados do estudo seréo divulgados para os participantes da pesquisa e instituicdes onde 0s

dados foram obtidos.
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Péagina 1 de 3

A sua participacdo € voluntaria e a recusa em participar ndo ira acarretar qualquer
penalidade ou perda de beneficios. Se depois de consentir em sua participacao o Sr (a) desistir
de continuar participando, tem o direito e a liberdade de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, seja antes ou depois da coleta dos dados, independente do motivo e
sem nenhum prejuizo a sua pessoa. O (a) Sr (a) ndo tera nenhuma despesa e também nao
recebera nenhuma remuneragao. Os resultados da pesquisa serdo analisados e publicados, mas

sua identidade nao serd divulgada, sendo guardada em sigilo.

Para obtencao de qualquer tipo de informacao sobre os seus dados, esclarecimentos, ou
criticas, em qualquer fase do estudo, o (a) Sr (a) podera entrar em contato com o pesquisador
responsavel no endereco para obtengdo de qualquer tipo de informagdo sobre os seus dados,
esclarecimentos ou criticas em qualquer fase do estudo, o (a) Senhor (a) podera entrar contatar

com a pesquisadora Juliana Maria B. Bertho de Oliveira, no endereco:

UFT/BLOCO I-LABMULT, SALA 4, e-mail: jmbertho@mail.uft.edu.br ou pelo telefone
(63) 3229-4818/98102-2766.

Em caso de duvidas quanto aos aspectos éticos da pesquisa o (a) Sr (a) podera entrar
em contato com o Comité de Etica em Pesquisa — CEP/UFT. O Comité de Etica em Pesquisa
em Seres Humanos (CEP) ¢ composto por um grupo de pessoas que estdo trabalhando para

garantir que seus direitos como participante de pesquisa sejam respeitados.

Ele tem a obrigacdo de avaliar se a pesquisa foi planejada e se estd sendo executada de
forma ética. Se vocé achar que a pesquisa nao esta sendo realizada da forma como vocé
imaginou ou que estd sendo prejudicado de alguma forma, vocé pode entrar em contato com o
CEP da Universidade Federal do Tocantins pelo telefone 63 3229 4023, pelo e-
mail: cep uft@uft.edu.br, ou Quadra 109 Norte, Av. Ns 15, ALCNO 14, Prédio do
Almoxarifado, CEP-UFT 77001-090 - Palmas/TO. O (A) Sr. (a) pode inclusive fazer a
reclamacdo sem se identificar, se preferir. O horario de atendimento do CEP ¢ de segunda e
terca das 14 as 17 horas e quarta e quinta das 9 as 12 horas. Este documento ¢ emitido em
duas vias que serao ambas assinadas por mim e pelo sr. (a), ficando uma via com cada um de

nos.
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Eu, , fui informado

sobre o que o pesquisador pretende realizar e porque precisa da minha colaboracgéo, e entendi
a explicacdo. Por isso, eu concordo em participar do projeto, sabendo que nédo receberei
nenhum tipo de compensacao financeira pela minha participacdo neste estudo e que posso sair

quando achar necessario.

Assinatura do participante da pesquisa

Assinatura da pesquisadora responsavel

Assinatura do pesquisador

Assinatura da Testemunha

Rubrica do Participante da Pesquisa

Rubrica do pesquisador: Rubrica do participante:

Pagina 3 de 3
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APENDICE B — INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS
Instrumento de Avaliacdo de Qualidade de Vida
The World Health Organization Quality of Life - WHOQOL-bref

Instrucdes

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 questfes. Se vocé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que
Ihe parece mais apropriada.

Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha. Por favor, tenha em mente seus
valores, aspiracdes, prazeres e preocupagdes. NGs estamos perguntando o que vocé acha de
sua vida, tomando como referéncia as duas Gltimas semanas. Por exemplo, pensando nas

ultimas duas semanas, uma questdo poderia ser:

MUITO 3
NADA MEDIO | MUITO | COMPLETAMENTE
POUCO
Vocé recebe dos outros o
) ) 1 2 3 4 5
apoio de que necessita?

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos
outros o apoio de que necessita nestas Gltimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o

namero 4 se vocé recebeu "muito” apoio como abaixo.

MUITO .
NADA MEDIO | MUITO | COMPLETAMENTE
POUCO
Vocé recebe dos outros o
) ) 1 2 3 @ 5
apoio de que necessita?

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé ndo recebeu "nada" de apoio. Por favor, leia

cada questdo, veja o que vocé acha e circule no namero e lhe parece a melhor resposta.

MUITO RUIM NEM RUIM BOA MUITO
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RUIM NEM BOA BOA
Como
VOCé
avaliaria
sua 1 2 3 4 5
qualidad
e de
vida?
NEM
MUITO SATISFEITO MUITO
INSATISFEIT INSATISFEIT NEM SATISFEIT SATISFEIT
O © INSATISFEIT © 0]
o)
Quao
satisfeit
o0 (a)
2| vocé 1 2 3 4 5
esta com
asua
salde?

As questdes seguintes sdo sobre 0 quanto vocé tem sentido algumas coisas nas

Gltimas duas semanas.

MAIS
MUITO
NADA ou BASTANTE | EXTREMAMENTE
POUCO
MENOS

Em que medida
voCcé acha que sua
3 | dor (fisica) impede 1 2 3 4 5
vocé de fazer o que

vocé precisa?

O quanto vocé

precisa de algum
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tratamento médico
para levar sua vida

diaria?

O quanto vocé

aproveita a vida?

Em que medida
vocé acha que a
sua vida tem

sentido?

O quanto vocé
7 consegue se 1 2 3 4 5

concentrar?

Quado seguro(a)
8 | vocé se sente em 1 2 3 4 5

sua vida diaria?

Quaéo saudavel é o
seu ambiente fisico
9| (clima, barulho, 1 2 3 4 5
poluicéo,

atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre qudo completamente vocé tem sentido ou é

capaz de fazer certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

MUITO ,
NADA MEDIO | MUITO | COMPLETAMENTE
POUCO
Vocé tem energia
10 | suficiente para seu 1 2 3 4 5
dia-a- dia?
Vocé é capaz de
11| aceitar sua aparéncia 1 2 3 4 5
fisica?
Vocé tem dinheiro
12 o 1 2 3 4 5
suficiente para
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satisfazer suas

necessidades?

Quéo disponiveis para

VOCé estio as

13 informagdes que 2 3 4 5
precisa no seu dia-a-
dia?
Em que medida vocé
14 | tem oportunidades de 2 3 4 5

atividade de lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quéo bem ou satisfeito vocé se sentiu a

respeito de varios aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.

MUITO NEM RUIM MUITO
RUIM BOM
RUIM NEM BOM BOM
Quaéo bem
1 VOCE é
1 2 3 4 5
5 | capaz de se
locomover?
NEM
MUITO SATISFEITO MUITO
INSATISFEI SATISFEI
INSATISFEI NEM SATISFEI
TO TO
TO INSATISFEI TO
TO
Quao
. satisfeito(a)
6 VOCé esta 1 2 3 4 5
com 0 seu
sono?
Quao
1 | satisfeito(a)
o 1 2 3 4 5
7 VOcCe esta
com sua
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capacidade
de
desempenh
ar as
atividades
do seu dia-
a-dia?

Quéo
satisfeito(a)
vocé estd
com sua
capacidade
para o

trabalho?

Quéo
satisfeito(a)
VOCeé esta
consigo
mesmo?

Quao
satisfeito(a)
VOCé esta
com suas
2 relagoes
0 | pessoais

(amigos,

parentes,
conhecidos,

colegas)?

Quéo
2 | satisfeito(a)
1 | vocé esta
com sua
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vida

sexual?

Quao
satisfeito(a)
VOCeé esta
com
0 apoio que
Vocé recebe
de seus

amigos?

Quao
satisfeito(a)
VOCeé esta
com
as
condigoes
do local

onde mora?

Quao
satisfeito(a)
Voceé esta
com o
Seu acesso
aos servigos
de salde?

Quao
satisfeito(a)
VOCE esta
com
0 Seu meio
de

transporte?
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As questdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou

certas coisas nas Ultimas duas semanas.

Vocé tem algum comentéario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO

ALGUM MUITO
NUNCA AS FREQUENTEMENT FREQUENT | SEMPRE
VEZES - EMENTE
Com que
frequéncia
VOCé tem
sentimentos
ne.gativos . ) 3 A .
tais como
mau humor,
desespero,
ansiedade,
depressao?
Alguém lhe ajudou a preencher este QUESLIONAIIO? .........ccooveiierieireieeee e
Quanto tempo vocé levou para preencher este qUESLIONANIO? .........cccovevveiieieere e
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APENDICE C - QUESTIONARIO SOCIO ECONOMICO

NOME:
DATA DE NASCIMENTO: / /

1. SEXO: () Masculino () Feminino

IDADE: anos completos.

EM RELACAO A COR DA PELE, VOCE SE CONSIDERA: () Branco/ () Pardo /

() Preto/ () Amarelo (oriental) / () Vermelho (indigena) / () Prefiro ndo declarar.

ESTADO CIVIL: () Solteiro(a) / () Casado(a) / () Separado(a) / Divorciado(a) () /

Viavo(a) () / Vivo com companheira/ () Vivo com companheiro.

ESCOLARIDADE: ( ) Ensino Fundamental Incompleto / ( ) Ensino Fundamental
Completo / () Ensino Médio Incompleto / () Ensino Médio Completo / () Ensino
Superior Incompleto / ( ) Ensino Superior Completo.

. QUAL E A RENDA MENSAL POR FAMILIA? SALARIO MINIMO VIGENTE
(R$ 998,00): ( ) Menos de 1 salario minimo, () um salarios minimo, () dois saléarios
minimos, () trés salarios minimos, (') quatro salarios minimos, () cinco salarios

minimos.
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