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RESUMO

Introducéo: A anemia falciforme é uma doenca grave considerada um problema de saude publica. E a
enfermidade genética de maior prevaléncia no Brasil, para cada 1.000 pessoas nascidas vivas 1 tem a
doenca. Em geral, sdo pessoas de baixa renda, com dificuldades de acesso aos servicos de saude e
vivenciam no cotidiano preconceito, estigmas étnicos e raciais. Objetivo: Avaliar a qualidade de vida
de pessoas com anemia falciforme em acompanhamento terapéutico. Metodologia: Trata-se de um
estudo epidemiol6dgico observacional do tipo transversal, cuja amostra foi de 40 pacientes com idade
igual e acima de 12 anos independente do sexo, cadastrados no Centro de Hemoterapia e Hematologia
de Boa Vista-Roraima. Para a coleta dos dados foram utilizados dois instrumentos: (WHOQOL-
BREF) para avaliacdo da qualidade de vida, e um roteiro de entrevista em dois (2) momentos: 1. en-
trevista estruturada (caracterizagdo demogréfica e socioecondmica) 2. entrevista semiestruturada.
Resultados e discussdes: A maioria era do sexo masculino (55%); na faixa etaria de 18 a 35 anos
(52,2%); solteiros (70%); cor parda (80%); tinham renda de 1 a 3 salarios minimos (77,5%); ndo pos-
suiam filhos (75%); evangélicos (55%); procedentes de Boa Vista (65%); possuiam moradia prépria
(82,5%) e ndo realizaram teste do pezinho (57,23). Nos dominios do WHOQOL-BREF, as perdas mais
expressivas foram nos dominios fisico (55,40) e ambiente (59,84). Houve correlagdo significativa en-
tre a variavel possui filhos e dominio fisico; sexo e dominio social; renda familiar moradia prépria e
dominio ambiente. Quanto a entrevista semiestruturada as categorias que mais se destacaram foram
“Relagdes interpessoais”, “Apoio familiar e espiritual”, “Convivendo com anemia falciforme” e “Qua-
lidade de vida geral.” Os participantes com anemia falciforme mostram a percepcdo e os sentimentos
do modo como as pessoas o enxergam devido a doenca. Pode-se confirmar que eles sofrem preconcei-
to e descriminacéo, principalmente no ambiente escolar. Conclusdes: O presente trabalho mostrou que
devido aos impactos da doenca os participantes se sentem prejudicados em varios aspectos de sua Vi-
da, tais como o convivio social e as atividades da vida didria. Dessa forma, sdo necessarias medidas
das politicas publicas que contribuam para melhoria da sua condicdo de salde e qualidade de vida.

Palavras chave: doenca genética, anemia falciforme, qualidade de vida.



ABSTRACT

Introduction: Sickle cell anemia is a serious disease considered a public health problem. It is the most
prevalent genetic disease in Brazil, for every 1,000 people born alive 1 have the disease. In general,
they are people of low income, with difficulties of access to health services and experience daily pre-
judice, ethnic and racial stigmas. Objective: To evaluate the quality of life of people with sickle cell
anemia in therapeutic follow-up. Methodology: This is an observational epidemiological study of the
cross-sectional type, whose sample was 40 patients with age equal to and over 12 years old regardless
of sex, registered at the Hematology and Hematology Center of Boa Vista-Roraima. To collect the
data, two instruments were used: (WHOQOL-BREF) to evaluate the quality of life, and an interview
script in two (2) moments: 1. structured interview (demographic and socioeconomic characterization)
2. semi-structured interview. Results and discussions: The majority were male (55%); in the age
group of 18 to 35 years (52.2%); singles (70%); brown color (80%); had income of 1 to 3 minimum
wages (77.5%); they did not have children (75%); evangelicals (55%); from Boa Vista (65%); (82.5%)
and did not perform a foot test (57,23). In the WHOQOL-BREF domains, the most significant losses
were in the physical (55,40) and environment (59,84) domains. There was a significant correlation
between the variable possessing children and physical domain; sex and social domain; family income
own dwelling and environmental domain. As for the semi-structured interview, the categories that
stood out most were "Interpersonal relations", "Family and spiritual support", "Living with sickle cell
anemia" and "General quality of life." Participants with sickle cell anemia show the perception and
feelings of the mode how people see it because of the disease. It can be confirmed that they suffer
from prejudice and discrimination, especially in the school environment. Conclusions: The present
study showed that due to the impacts of the disease, the participants feel impaired in various aspects of
their life, such as social life and activities of daily living. In this way, public policy measures are ne-

cessary that contribute to the improvement of their health condition and quality of life.

Key words: genetic disease, sickle cell anemia, quality of life.



Figural -

Figura 2 -

Figura 3 -

Figura 4 -

LISTA DE ILUSTRACOES

Dominios e facetas do WHOQOL-BREF.........c..cccocovevineiiviiiieieenn,s 30

Distribuicdo da frequéncia (n) e porcentagem (%) das variaveis demogréfi-
cas e socioecondmicas dos 40 participantes com anemia falciforme de Boa
VISEA, 2008, . e 35

Distribuicéo da frequéncia e porcentagem das categorias e subcategorias
temaéticas de qualidade de vida de 12 participantes com anemia falciforme
de Boa Vista-RR,

Frequéncia das principais categorias e subcategorias tematicas dos 12 parti
cipantes com anemia falciforme de Boa Vista-RR, 2018..................... 44



Tabela 1 -

Tabela 2 -

Tabela 3 -

Tabela 4 -

Tabela 5 -

LISTA DE TABELAS

Populacdo residente em Roraima por raga/cor (%) - 2010.......ccccccevvvereennnnne 28

Frequéncia das perguntas 1 e 2 do WHOQOL-BREF dos 40 participantes com
anemia falciforme de Boa Vista-RR, 2018.. ........cc.coovviiiiiiiiiee e 37

Distribuicdo das médias, desvio padrdo, minimos, medianas e maximos dos
escores dos dominios do WHOQOL-BREF dos 40 participantes com anemia
falciforme de Boa Vista-RR, 2018.........c.. cooeiiiiiiniiineneee e 38

Distribuicdo das médias e desvio padrdo (DP) dos escores dos dominios do
WHOQOL-BREFE e as variaveis sociodemogréaficas de 40 participantes com
anemia falciforme de Boa Vista-RR, 2018. .........ccccovviiieiieiiiie e 40

Caracterizacdo sociodemografica dos 12 pacientes com anemia falciforme de
B0a VISta-RR, 2018.......ooiiiiiiiiii ettt 43



AF
DF

IBGE

Hb

HbS

HbSS

HPLC

HU

MS

NUPAD

PNTNL

PETNL

PNDF

OMS

QV

QVT

QVRS

suUS

WHOQOL
WHOQOL-BREF

ABREVIACOES E SIGLAS

Anemia Falciforme

Doenca Falciforme

Instituto Brasileiro de Geografia e Bioestatistica
Hemoglobina

Hemoglobina S

Hemoglobina S em Homozigose

High-Performance Liquid Chromatography

Hidroxiureia

Ministério da Sadde

Nucleo de Pesquisa em Apoio Diagnostico

Programa Nacional de Triagem Neonatal

Programa Estadual de Triagem Neonatal

Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doenca Falciforme
Organizacao Mundial da Saude

Qualidade de Vida

Qualidade de Vida Total

Qualidade de Vida Relacionada a Saude

Sistema Unico de Saude

World Healt Organization Quality of Live Assessment
World Healt Organization Quality of Live Assessment Bref



1.1
1.2
221
1.2.2

1.3

2.1
2.2
2.3

2.4

3.1
3.11

3.1.2

3.2
3.3
3.3.1

3.3.2

3.4
3.5
3.6
3.6.1
3.6.2

4.1

SUMARIO

INTRODUGAOQ ..ottt 13
PROBLEMA ...ttt ettt a et a et b et beseetesa et e s ese s esasesessesnneas 14
OBUIETIVOS ...ttt ettt sttt sttt ettt e b e e s e s e s e te e s e st et eneeseneesenes 14
ODJEUIVO GEIAL ...ttt 14
ODjJEtiVOS ESPECITICOS. ....cueiuiieiiieierieiieiets ettt 14
JUSTIFICATIVA ettt s e e ene st enesaenensne 15
REFERENCIAL TEORICO ...ttt 16
ASPECTOS EPIDEMIOLOGICOS DA ANEMIA FALCIFORME.........cccoovveieeereeeereennen, 16
ANEMIA FALCIFORME: CONCEITO, DIAGNOSTICO E TRATAMENTO.................. 17
ADOECIMENTO E ASPECTOS PSICOSSOCIAIS DO PACIENTE COM DOENCA

GENETICA E CRONICA: ANEMIA FALCIFORME..........ooivnieeeereesreseessssssessessessssnean. 21
ANEMIA FALCIFORME E QUALIDADE DE VIDA ......oooiieeeerieereeseesee e 23
METODOLOGIA . ...t e e e e e e e e nnees 27
AMOSTRA E AMOSTRAGEM ..ottt eneas 27
CrItErioS e INCIUSAD. .....c.eeuieuieieeiietesiesteste ettt sb e sttt et ene e 27
CrItEri0S € BXCIUSAD ....veuveueeiieiieiieiesie ettt sttt ettt sae sttt et ne e 27
CONTEXTUALIZACAO DO LOCAL DA PESQUISA E PARTICIPANTES.................. 28
ASPECTOS ETICOS ...ttt ses s assas s s ssssasssss s essasssnessaseanens 29
RISCOS ..ttt sttt ettt e b e s ae e st e et e et e bt e ebe e s ab e eab e et e e beenheenaeenane 29
BENETICIOS ...ttt sttt sttt ens 29
INSTRUMENTOS E COLETAS DE DADOS........ooiieeeeeeeeeeteee ettt 29
PROCESSAMENTO E ANALISE DE DADOS........covrveeeeeeveeteeeereeee s sessssessessssessenans 30
VARIAVEIS DE ESTUDOS .....covuiveeeeeceeeeienteeetesestes s sestssessesss s asssssssssssssasssssessssessanens 32
VariAveis AEPENAENTES. ......ccveeeeeeeeeieieteete ettt te et bestesaesesaeneeseeseas 32
Variaveis INAEPENUENTES .......ooviieeiecieceeeee ettt sttt besre b e be e e besbeeaneseas 32
RESULTADOS E DISCUSSAO .....cooieiiieeeeee e 34

CARACTERIZACAO DEMOGRAFICA E SOCIOECONOMICA DOS PARTICIPANTES
34

ANALISE QUALITATIVA oottt 42
CONCLUSAO. ...ttt ettt 57
RECURSOS ...ttt ettt ettt n e en e 59
CRONOGRAMA ...ttt e e, 60
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS ...t 61
APENDICES ..ottt ettt 65

ANEXOS L. 70



13

1 INTRODUCAO

O interesse pelo tema surgiu a partir da experiéncia profissional, atuo ha mais de 4
anos no Centro de Hematologia e Hemoterapia do Hemocentro de Roraima, compondo a e-
quipe multidisciplinar, com atendimento voltado as pessoas com doengas hematoldgicas. Em
busca de conhecimentos mais especificos sobre a anemia falciforme, resultados alarmantes
alertam para a gravidade da doenca.

A anemia falciforme é uma doenca grave considerada um problema de saude publica.
A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) informa a incidéncia no &mbito mundial, cerca de
270 milhdes de pessoas ttm o gene da doenca (HbS), e no &mbito nacional, estima-se que 2
milhdes de pessoas tenham o gene. E a enfermidade genética de maior prevaléncia no Brasil:
para cada 1.000 pessoas nascidas vivas 1 tem a doenca (BRASIL, 2008).

A anemia falciforme é o distdrbio hemolitico mais frequente entre as hemoglobino-
patias e a forma mais grave da doenca falciforme (DF). A causa da patologia é uma mutacdo
no gene que produz a hemoglobina S nas hemécias e altera seu formato arredondado para o
formato de foice. As regiGes norte e nordeste que apresentam alta prevaléncia de populagédo
afrodescendente do pais, também apresentam maior prevaléncia percentual da doenca, de 6%
a 10% (BRASIL, 2012).

O diagndstico precoce é primordial para se iniciar mais cedo os cuidados exigidos
por uma patologia crénica, além de prevenir futuras complicacdes e agravos (BRAGA, 2007;
(BRASIL, 2015b; MENEZES et al., 2013). O impacto da doenca ¢é ainda maior quando com-
parada ao alto indice de morbimortalidade, 80% dos pacientes falciformes podem ndo alcan-
car a idade de trinta anos (ADORNO et al. 2005).

Pode-se buscar bem-estar e qualidade de vida na sobrevida dos pacientes por meio de
acOes terapéuticas que incluem a triagem neonatal, educacéo e orientacdes quanto aos cuida-
dos para pacientes e seus familiares, aconselhamento nutricional, imunizacéo e profilaxias
(BRAGA, 2007; BRASIL, 2015b).

A descricdo da qualidade de vida esté associada “ & percep¢do do individuo com sua
posi¢do na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacéo
aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes” (WHOQOL, 1995, p. 1404).

A nogéo de qualidade de vida é resultante social da construcédo coletiva de fatores de
conforto e tolerancia que determinada sociedade estabelece. A avaliagdo da qualidade de vida

tem se mostrado objeto de estudo para se compreender o processo satde-doenca. No sentido
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de valorizar parametros mais amplos que o controle de sintomas, diminui¢do da mortalidade e
aumento da expectativa de vida (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).

Falar sobre adoecimento, doenca genética e qualidade de vida é um campo explorado
que abrange de um modo geral questdes relacionadas ao preconceito, social, sexualidade, es-
tigma, adoecimento, espiritualidade e morte. Mas, mostrou-se pouco explorado o foco do es-
tudo na tematica anemia falciforme e qualidade de vida.

A partir desses estudos e da experiéncia da atuacdo profissional em um Centro He-
matoldgico surgiu o interesse em realizar a avaliacdo da qualidade de vida de pacientes com
anemia falciforme que abrange diferentes aspectos biopsicossociais em atendimento terapéu-
tico no Centro de Hemoterapia e Hematologia de Boa Vista — Roraima.

1.1 PROBLEMA

Conhecendo as limitacbes que a maioria das pessoas com anemia falciforme pode
apresentar, entre o diagnostico e a sobrevida surgiu a questdo: como pode evoluir a qualidade
de vida relacionada a salde, considerando-se as dimensdes fisica, psicolégica e social dessas
pessoas com anemia falciforme em acompanhamento terapéutico no Centro de Hemoterapia e

Hematologia de Boa Vista - Roraima?

1.2 OBJETIVOS

2.2.1 Objetivo Geral

- Avaliar a qualidade de vida relacionada a saude de pessoas com anemia falciforme
em acompanhamento terapéutico no Centro de Hematologia e Hemoterapia de Boa Vista Ro-

raima.

1.2.2 Objetivos Especificos

- Caracterizar as pessoas com anemia falciforme quanto as dimensdes demograficas e
socioecondmicas;
- Analisar os fatores de qualidade de vida relacionados a saude de pessoas com ane-

mia falciforme quanto aos dominios fisico, psicoldgico, relacbes pessoais e ambiente;
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- Correlacionar os indicadores de qualidade de vida e os dados demograficos e socio-

econdmicos das pessoas com anemia falciforme.

1.3 JUSTIFICATIVA

A condicdo de vulnerabilidade social dos pacientes falciformes agrava o curso clini-
co da doenga, visto que, as manifestacdes adversas caracteristicas da anemia falciforme se
intensificam devido a situacdo socioecondmica desfavordvel. Os aspectos socioeconémicos,
tais como desemprego ou baixa renda familiar e condicdes precérias de habitacdo influenciam
negativamente na qualidade de vida dos pacientes falciformes. Por isso, é valido ressaltar a
importancia de uma rede de atencdo mais comprometida por parte do sistema de salude e pro-
mocéo social (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010).

Embora nos Gltimos anos tenha sido investigado o tema qualidade de vida em indivi-
duos com doenca genética e qualidade de vida, especificamente a anemia falciforme no mun-
do (ADEGBOLA, 2011; BUNN, 1997; MANN; MORRIS, 2009), no Brasil (MENEZES et.
al., 2013; PITALUGA, 2006; ROBERTI et al., 2010; SILVA et al., 2013), foram encontrados
poucos estudos; (SILVA, 2013; SILVA, 2015) a respeito da temaética especifica no Norte do
Brasil, e ap0s busca extenuante ndo foram achadas publicacfes que abordam essa temaética no
Estado de Roraima.

Deste modo, o estudo faz-se fundamental uma vez que os resultados encontrados
possibilitardo caracterizar essas pessoas com anemia falciforme, identificando e associando 0s
aspectos relacionados com a qualidade de vida global, informac6es essas que poderdo auxiliar
a preparacdo de politicas publicas de saude direcionadas a qualidade de vida de pacientes com
doencas genéticas, especificamente diagnosticados com Anemia Falciforme.

Espera-se com essa pesquisa fornecer subsidios tedricos e metodologicos para novas
intervencdes, ja que a anemia falciforme, apesar de ser uma doenca geneticamente determina-
da, sua evolucdo esta relacionada as condicGes socioeconémicas, a qualidade de vida e aos
aspectos psicossociais e espirituais dos pacientes. Os pacientes falciformes como toda pessoa,
tém o direito de atengdo integral, assisténcia multidisciplinar e interdisciplinar que contribuem

para a melhoria da qualidade de vida e maior longevidade.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 ASPECTOS EPIDEMIOLOGICOS DA ANEMIA FALCIFORME

O primeiro caso de anemia falciforme registrado pela medicina foi em 1910, por J.
Henrick. Ela teve origem no continente africano ha milhGes de anos, e atualmente esta presen-
te no mundo todo. Varios estudos sugerem causas especificas para doenga: aspectos antropo-
I6gicos relacionam o surgimento da AF ao inicio do sedentarismo; e aspectos epidemioldgicos
indicam que a malaria tenha contribuido para a mutacao que produz o gene (BRASIL, 2015a).

A mutacdo que configura anemia falciforme pode ser encontrada em varias popula-
cOes de diversas partes do mundo: nos paises mediterraneos Grécia e Italia, nos Estados Uni-
dos (1 em cada 400 negros sao diagnosticados com a doenca). Apresenta alta incidéncia na
Africa, Arabia Saudita e india Estima-se que na Africa nascam cerca de 500 mil criancas por
ano com a doenca (BRASIL, 2014).

A anemia falciforme chegou ao Brasil através do trafico de escravos. Embora seja
mais comumente encontrada na populacdo afrodescendente (pretos e pardos), devido ao alto
grau de miscigenacao no pais, o gene S tem aumentado também em brancos. Os estados com
maior incidéncia da doenca sdo: Bahia (1:650 nascidos vivos), Rio de Janeiro (1:1300 nasci-
dos vivos) e Minas Gerais (1:1400 nascidos vivos) (BRASIL, 2013).

Sabe-se que a AF é a enfermidade hemolitica e hereditaria mais comum no Brasil;
por seu aspecto crénico, grave e incurdvel é também um agravo na salde publica com alto
nivel de morbidade e mortalidade. Entretanto, a doenga s6 comecou a sair da invisibilidade
em 06/06/01, através da portaria 822 do Ministério da Salde com a regulamentacdo do Pro-
grama Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), que incluia o diagnéstico neonatal da anemia
falciforme. Essa prética ja era realizada pelo Nucleo de Pesquisa em Apoio Diagnostico (NU-
PAD) no estado de Minas Gerais desde 1998 (BRASIL, 2015b).

Em 2004 foi adotado o programa de politicas publicas para anemia falciforme com o
objetivo de promover agdes de promocao, prevencdo, tratamento e reabilitagdo. Essas medi-
das s@o importantes para atenuar as intercorréncias ligadas a doenca, mas nem todos tem aces-
so a elas, inclusive os pacientes. O Programa Estadual de Triagem Neonatal (PETN), conhe-
cido como teste do pezinho é realizado em apenas 11 estados brasileiros, a anemia falciforme

segue desconhecida para a maioria da populacdo (BRASIL, 2015b).
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Assim como em outras doencgas cronicas, 0s fatores socioecondémicos e psicossociais
comprometem a qualidade vida de pessoas com a anemia falciforme. Além das incapacidades,
do impacto e alto custo financeiro para o sistema de saude, os falciformes convivem ao longo
da vida com problemas emocionais/psicoldgicos (baixa autoestima, ansiedade, depresséo,
medo, preocupacdo com a morte), sociais (desemprego) e académicos (FELIX; SOUZA; RI-
BEIRO, 2010).

O cenério da anemia falciforme no Brasil € marcado por graves problemas sociais e
econémicos. Os pacientes sdo em grande parte pretos e pardos, a maioria reside nas regides
norte, nordeste e centro-oeste. A populagcdo negra ocupa 0s segmentos mais desfavoraveis da
sociedade, apresentando as piores taxas de emprego, habitacdo, escolaridade e renda (FER-
REIRA; CORDEIRO, 2013).

A Pesquisa Nacional por Amostras de Domicilios mostrou que no ano de 2010
53,1% da populagéo brasileira se autodeclarou negra (45% parda e 8,1% preta), 46,1% se au-
todeclarou branca, 0,5% amarela e 0,3% indigena (IBGE, 2010). Mesmo havendo mais ocor-
réncia na populacéo negra, é sabido que a anemia falciforme é identificada em todas as ragas,
e inlmeras pessoas nao realizam exames para detectar a patologia.

A taxa de mortalidade por anemia falciforme dobrou no pais de 2000 a 2012, sendo
principalmente influenciada pelas tendéncias das cor/racas pretas e pardas. Apesar de terem
sido notificados ébitos pela doenca em todas as categorias cor/ragas: amarela, branca, indige-
na, parda e preta, as maiores taxas de mortalidade e 0os maiores aumentos na década foram da
cor/raca preta, alcancando o valor de 0,73 mortes por 100.000 habitantes no ano de 2012
(BRASIL, 2016).

Felix, Souza e Ribeiro (2010), realizaram um estudo sobre 0s aspectos epidemiologi-
cos e sociais da anemia falciforme e foi utilizado um questionario dividido em duas partes: 1%)
informacdes gerais e epidemioldgicas; e 2%) informacdes gerais sobre a doenca de base, em 47
pacientes falciformes adultos em Uberaba (MG), e constataram que a média de descoberta do
diagnostico foi de 8,4 anos, sendo que 12,8% dos pacientes foram diagnosticados depois dos

20 anos de idade.

2.2 ANEMIA FALCIFORME: CONCEITO, DIAGNOSTICO E TRATAMENTO

A anemia falciforme (AF) é uma doenca genética e hereditaria causada pela mutagao

do gene que produz a hemoglobina A no sangue gerando outra hemoglobina denominada S,
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heranga recessiva. O formato normal dos glébulos vermelhos é arredondado, enquanto que na
anemia falciforme ele adquire a forma de foice, do inglés sickle, dai o nome falciforme
(FRENETTE; ATWEH, 2007).

A genetica é a ciéncia que estuda 0s genes responsaveis por determinar todas as carac-
teristicas do corpo humano a partir do cruzamento do 6vulo da mée com o espermatozoide do
pai, esse fenbmeno acontece de geracdo em geracdo. Logo, os aspectos fisicos como a cor dos
olhos, da pele e do cabelo séo herdados geneticamente. Na anemia falciforme (HbSS), o indi-
viduo herda um gene com mutacao para produzir hemoglobina S (Hbs) da mée e outro gene
(Hbs) do pai (BRASIL, 2014).

Na anemia falciforme, ao invés da producgdo da proteina hemoglobina (HbA), ha a
producdo da hemoglobina (Hbs), resultado da alteracdo do gene beta da globina que leva a
substituicdo do &cido glutdmico (Glu) pela valina (Val). Esse processo modifica a sequéncia
da base nitrogenada do c6don GAG, para GTG, na posicdo seis do gene. A doenca falciforme
DF caracteriza-se pela combinacdo da proteina (Hbs) com outras hemoglobinas mutantes (C,
D, E) formando as hemoglobinopatias (SC, SD e SE), beta-talassemia (S/B Tal) e outras
(MENEZES et al., 2013).

As pessoas que nascem com um gene da mutacao S e outro com a hemoglobina A pos-
suem o traco falciforme (HbAS). Elas sdo saudaveis e nunca desenvolverdo a doenga, logo,
ndo necessitam de tratamentos especiais. Entretanto, os portadores de traco falciforme devem
ser orientados quanto a sua condi¢cdo genética diante da probabilidade de gerar um filho fal-
cémico com alguém gue também possua o traco (MANFREDINE et al., 2007).

Segundo Frenette e Atweh (2007), para entender a fisiopatologia e as manifestagdes
clinicas da AF é necessario levar em conta dois aspectos importantes: 1) o conjunto de altera-
¢cBes metabdlicas no interior das células ocorridas pela a mutacdo de apenas um aminoéacido;
2) e 0 modo como a hemécia falcizada interage e circula no sangue com outras células.

A perda de oxigénio compromete a solubilidade a qual a hemoglobina precisa para ndo
sofrer precipitacdo no interior das células. Desoxigenadas e aglomeradas as hemacias tém
maior possibilidade de formar polimeros nas moléculas de hemoglobina. Esse fenémeno é
denominado polimerizacdo, cujos feixes de cristais alteram a distribuicdo de eletrdlitos que
resulta na deformacéo da célula. Inicia-se o processo de afoicamento e o aparecimento dos
sinais e sintomas da doenca (GUIMARAES; MIRANDA; TAVARES, 2009).

A anemia hemolitica € a principal manifestacao clinica da AF. Os sinais de anemia séo
a palidez nos labios, pele, mucosas, palma das maos, plantas dos pés e interior das palpebras.

Ela ocorre devido a destruicdo dos globulos vermelhos em forma de foice, uma vez que, esse
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formato impede que o sangue circule normalmente pelo corpo dificultando o transporte de
oxigénio (ZAGO; PINTO, 2007).

Os sinais e sintomas da AF variam de menor a maior intensidade. Muitos pacientes
consideram as complicacGes vaso-oclusivas mais dificeis de tolerar que a anemia em si, por
serem mais dolorosas. H& outras manifestac@es clinicas como as infec¢es, a sindrome toraci-
ca aguda (STA), acidente vascular encefalico (AVE), Ulceras de perna e cardiopatias. O qua-
dro clinico da AF depende das medidas profilaticas que evitam, por exemplo, a desidratacéo,
acidose e infeccdes, sinais de complicacdo que levam a frequentes hospitalizacGes (FIGUE-
REDO et al., 2014).

As infecgdes bacterianas (pneumococo, hemofilico e meningococo) sdo as maiores
causas de mortes em pessoas com anemia falciforme. Os sinais e sintomas de infeccGes sdo:
ictericia, febre, diarreia, vomito, tosse produtiva e dispneia. Elas ocorrem mais facilmente em
falcémicos devido ao comprometimento do funcionamento do bago - um dos 6rgdos respon-
sdveis pela producdo de anticorpos e defesa do corpo. O acompanhamento médico regular é
importante para reduzir os riscos de infeccdes e mortes (BRASIL, 2013).

As alteragdes morfologicas sdo reversiveis a priori, no entanto, com repeticdo do fe-
ndmeno o dano se torna irreversivel. Na (AF) os 6rgdos mais afetados sdo: figado, medula
Ossea e rim, porque possuem sinus venoso (ph menores e o fluxo de sangue oxigénio mais
lento), e aqueles que recebem menos sangue arterial como os olhos e a cabeca do fémur. As
lesGes teciduais mais graves, agudas ou crénicas podem causar necrose nos quadris, hematu-
ria, retinopatia, osteoporose e até faléncia dos 6rgdos (MANFREDINE et al., 2007; ZAGO;
PINTO, 2007).

Segundo o Ministério da Saude (2015b), o diagndstico precoce da anemia falciforme é
realizado atraves do exame de triagem neonatal (teste do pezinho) coletado ap6s 48 horas da
primeira alimentacdo até o quinto dia de vida do recém-nascido. A partir dos 4 meses de ida-
de, o diagndstico é feito pela pesquisa de eletroforese de hemoglobina no sangue, método
High-Performance Liquid Chromatography (HPLC) adotado pelo PNTN. Quanto mais cedo
for a deteccdo da doenga mais rapido se inicia os cuidados preventivos e determinantes, dimi-
nuem-se as complicagdes e morbimortalidades.

O Programa de Triagem Neontal esta dividido em trés fases: Fase | — triagem para fe-
nilcetondria e hipotireoidismo. Fase Il — triagem para fenilcetondria e hipotireoidismo e doen-
ca falciforme. Fase Il - triagem para fenilcetondria e hipotireoidismo, doenca falciforme e
fibrose cistica. O programa estad em fase de implantacdo nos estados de Roraima, Amapa e
Piauf (BRASIL, 2015b).
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O tratamento da AF consiste em medidas de prevencdo e controle, e 0 uso de alguns
medicamentos. O tratamento varia conforme a idade e a evolugéo da doenga. Um dos medi-
camentos utilizado é o Hidroxiureia (HU), um quimioterapico também usado no tratamento de
doencas mieloproliferativas (doenca mieldide crénica — LMC e policetemia vera). Ele age
impedindo a proliferacdo desordenada das hemacias, plaquetas e leucdcitos na medula dssea.
Sé a partir da década de 80 o (HU) passou a ser usado em pacientes falciformes (GARIOLLI,
2011).

Além do (HU), os quelantes de ferro sdo medicamentos da assisténcia de média com-
plexidade no tratamento do adulto com AF. Ja na atencdo bésica os medicamentos sdo: acido
félico (uso continuo), antibidticos, analgésicos e anti-inflamatdrios (BRASIL, 2015a).

O MS através da portaria 1321/2015 incorporou ao SUS uma nova opc¢ao de tratamen-
to para o pacientes com anemia falciforme: o transplante de células-troncos hematopoiéticas
entre parentes a partir da medula 6ssea, de sangue periférico ou de sangue de corddo umbili-
cal. O procedimento tem sido uma reivindicacdo do movimento social como uma possibilida-
de de contribuir com a melhora da qualidade de vida das pessoas com a doencga, no sentido de
controlar a dor, aumentar a sobrevida e até curar (BRASIL, 2015c).

De acordo com a portaria n® 1.391, de 16 de agosto de 2005, que institui no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS) as diretrizes para a Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme (PNDF), considera-se a necessidade de tratamento multipro-
fissional e multidisciplinar as pessoas com anemia falciforme a ser desempenhado por profis-
sionais adequadamente preparados. A qualificacdo das equipes deve contemplar além do co-
nhecimento da heranca genética, 0s aspectos sociais, étnico-raciais e culturais da AF no pais
(BRASIL, 2015b).

E fundamental que todos os setores de assisténcia do SUS (atencdo bésica, média e al-
ta complexidade) desenvolvam a¢des favorecendo a integralidade da rede de assisténcia para
a linha de cuidado aos falciformes. Par isso busca-se também a parceria com outros 6rgaos
como a Secretaria de Educacdo. A escola deve atuar na perspectiva inclusiva, compreendendo
as intercorréncias da doenca sobre a aprendizagem e a relacéo social do paciente com 0 mun-
do (BRASIL, 2015b).

Destaca-se a escassez de pesquisas cientificas brasileiras realizadas pela Psicologia
sobre o tema. Contudo, faz-se necessario reconhecer os significados e representagdes simboli-
cas de cada pessoa no fendbmeno salde/doencga. A atuacdo do psicélogo na area da salde é

fundamental para o processo de enfrentamento e ressignificacdo da doenca a partir das histo-
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rias de vida dos pacientes, sendo portanto, um profissional integrante da equipe multidiscipli-
nar (SANTOS; MESQUITA; ROCHA, 2013).

A partir de uma visao holistica, o psicologo da saude consegue enxergar muito mais
que a patologia, sobretudo, os aspectos psicossociais e espirituais envolvidos no cotidiano do
doente cronico (PITALUGA, 2006).

O Instituto Estadual de Hematologia do Rio de Janeiro (HEMORIO) é pioneiro e refe-
réncia nacional na abordagem ao paciente falciforme. A equipe interdisciplinar é constituida
por profissionais médico (hematologista, pediatra, hemoterapeuta, ginecologista), dentista,
enfermeiro, assistente social, nutricionista, fisioterapeuta e psicologo. A atuacdo do psicélogo
tem por objetivo facilitar a complexidade das inter-relacGes corpo e mente, as influéncias da
doenca no estado psicoldgico e as condi¢des psiquicas no corpo (HEMORIO, 2005).

Diante disso, o psicélogo no uso de suas atribuicfes desenvolve um suporte psicosso-
cial aos pacientes falciformes e familiares, fornecendo informagdes, esclarecimentos e orien-
tacGes sobre a doenca. O acolhimento psicoldgico e emocional com base numa escuta atenta e
humanizada objetiva minimizar o impacto do estigma e do preconceito na dia a dia do doente
falciforme e contribuir para melhorar sua qualidade de vida (SANTOS; MESQUITA; RO-
CHA, 2013).

2.3 ADOECIMENTO E ASPECTOS PSICOSSOCIAIS DO PACIENTE COM DOENCA
GENETICA E CRONICA: ANEMIA FALCIFORME

A experiéncia de adoecer inclui tanto aspectos objetivos quantos subjetivos e coleti-
VoS, 0s quais interferem no comportamento dos individuos e dos grupos que se encontram
nessa condicdo. A cultura influencia na resposta pessoal sobre 0 modo como se percebe e se
relaciona a salde e a vivéncia da doenca (CONIL et al., 2008).

Segundo Strauss (1984), o adoecimento crdnico exige um plano pragmatico compos-
to por estratégias de adaptacdo que redirecionam os limites corporais e mentais impostos pela
doenca e as atividades cotidianas das pessoas nessa condi¢cdo. Complementando, para Klein-
man (1998) a enfermidade é a experiéncia dos sintomas e do sofrimento, desse modo, o pro-
cesso de adoecimento envolve a percepgdo do paciente acerca da forma como ele enfrenta
suas angustias e os problemas diarios causados pela doenca.

As doencas cronicas caracterizam-se por perturbacdes na saude de longa duragéo,

tratamento complexo que podem incluir periodos de hospitaliza¢des, cuidados permanentes e
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possibilidade de morte. Esses aspectos causam uma ruptura no cotidiano do paciente com-
prometendo sua qualidade de vida (GARIOLI, 2011).

Nessa perspectiva, as pessoas em condicGes de cronicidade precisam viver com e a-
pesar da doenca. Com isso, 0s pacientes cronicos carecem desenvolver meios de lidar com a
enfermidade sem romper sua dindmica e relagcbes com a familia, o trabalho, a escola e amigos
(CASTELLANOS et al., 2015).

Evidéncias cientificas relatam que pessoas com anemia falciforme convivem diaria-
mente com problemas de origem psicologica e social: sentimento de ter uma doenca cronica,
sem cura e de baixa sobrevida; o estigma das influéncias raciais e culturais caracteristicas da
populagdo negra e o baixo nivel econdmico (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010; PAIXAO;
CARVANO, 2008; SILVA et al., 2013).

Diante disso, 0s aspectos psicossociais requerem cuidados redobrados uma vez que
influenciam na formacdo da personalidade do paciente e pode resultar em problemas como
baixa autoestima, ansiedade, depressdo, dificuldade de relacionamento familiar, comporta-
mento agressivo e medo da morte (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010; SILVA et al., 2013).

Segundo a Teoria Psicossocial do Desenvolvimento Humano de Erik Erikson (1968),
a adolescéncia é um periodo essencial para o desenvolvimento do eu. As transformacoes fisi-
cas e psiquicas se configuram numa crise de identidade que culminara com a consolidacdo da
personalidade. O adolescente vivencia a busca da identidade — um fenémeno psicolégico bas-
tante complexo de natureza psicossocial.

Nesse sentido, a abordagem multiprofissional ao adolescente com anemia falciforme
precisa envolver caracteristicas especificas da idade. A doenca pode causar déficit no desen-
volvimento puberal e no crescimento que prejudicard ou ndo o desenvolvimento da sexualida-
de e da estatura. O acolhimento é essencial para minimizar os sintomas de ansiedade e o im-
pacto psicoldgico causados pelos constrangimentos e preconceitos devido aos sintomas como
a ictericia (cor amarelada nos olhos) e a enurese (BRASIL, 2009; BUNN, 1997; PITALUGA,
2006).

E essencial que equipe multiprofissional incentive os jovens a participarem de ativi-
dades grupais, jogos e praticas no intuito de contribuem para o desenvolvimento da conscién-
cia e da cidadania, da independéncia e autonomia. Além de orientar quanto a protecdo sexual,
uso de alcool e drogas e os cuidados com a gravidez precoce (BRASIL, 2009; BUNN, 1997;
PITALUGA, 2006).

As mudancas na rotina familiar do paciente falciforme incluem episodios constantes

de consultas médicas, exames, transfusfes sanguineas e internacdes. Logo, a convivéncia e as
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limitacOes impostas pela doenca nédo repercutem somente no componente mental do paciente,
mas também dos familiares. No caso da anemia falciforme, ha mais um agravante, por ser
uma doenca hereditaria, € comum haver mais que um doente na familia (BRAGA, 2007; PI-
TALUGA, 2006).

Adultos com doenca falciforme vivenciam adversidades socioecondmicas como de-
semprego e/ou troca constante de emprego por faltas e atestados, causadas principalmente
pelas constantes crises de dor. Os problemas psicoldgicos e emocionais sdo em geral, dificul-
dades nos relacionamentos, baixa autoestima e preocupagdo com a morte (FELIX; SOUZA;
RIBEIRO, 2010; PITALUGA, 2006; SILVA et al., 2013).

2.4 ANEMIA FALCIFORME E QUALIDADE DE VIDA

Segundo a OMS, estima-se que 80% das mortes por Doencas Cronicas nao Trans-
missiveis (DCNT) se concentram nos paises em desenvolvimento. O aumento do crescimento
das DCNTs é maior nas populagdes com menos renda, baixo nivel de escolaridade e com me-
nos acesso as informagGes, por isso mais expostas aos riscos a saude. 1sso significa que 36
milhGes de pessoas morrem por ano em paises de baixa e média renda (MALTA; MORAIS;
SILVA, 2011).

Com as novas descobertas cientificas da medicina houve um aumento da expectativa
de vida da populacdo em geral e sobrevida dos doentes crénicos. Segundo dados do IBGE
(2010) existem no pais 59 milhdes de pessoas com doengas cronicas, 0 que corresponde a
31% da populacdo nacional com alguma doenca crbnica. Entre os tipos de patologias estdo o
cancer, as cardiopatias, a disfungéo renal cronica e as hemoglobinopatias, entre elas a anemia
falciforme.

No preambulo da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) em 1946, esta a definicdo
de saide como bem-estar e ndo mais como auséncia de doenga. O seu principio norteador
trata a saude como o completo bem-estar fisico, mental e social. Isso significa que além da
preocupacdo com o0s aspectos biologicos, é preciso avaliar as condic¢Ges sociais e psiquicas do
individuo. Essa definicdo rompe com o paradigma médico-assistencialista e medicamentoso
(PITALUGA, 2006; QUADROS et al., 2012).

Minayo, Hartz e Buss (2000), revelam que embora seja frequente na area da saude o
uso de expressdes como “satde ndo ¢ doenga, mas sim qualidade de vida”, os profissionais

desse ambito ainda encontram dificuldades para conceituar saide e qualidade de vida de mo-
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do teorico e epistemoldgico, longe dos moldes do modelo hegemdnico biomédico. Sendo
mais aplausivel relacionar salde a qualidade de vida que mera auséncia de doenga.

Em busca da concretizagdo do projeto integrativo da saude, estudiosos relacionam ca-
da dia mais saude e qualidade de vida. A OMS (1995) através do Grupo de Qualidade de Vi-
da, da Divisdo de Saude Mental (WHOQOL) definiu o termo qualidade de vida (QV) como a
percepcdo do individuo de sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores
nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes
(FLECK et al., 1999).

O constructo QVRS (Qualidade de Vida Relacionada a Saude) corresponde as diferen-
tes dimensdes bioldgicas, sociorrelacionais, psicolégicas e de autonomia funcional, formado
para indicar o nivel de qualidade de vida que uma pessoa se considera ter (MINAYO,;
HARTZ; BUSS, 2000; SEIDL; ZANNON, 2004). QVRS se compara a “Estado Subjetivo da
Saude”, ja que a avali¢do subjetiva analisa o impacto do estado de saude ¢ a capacidade de
viver plenamente (FERREIRA; CORDEIRO, 2013; FLECK et al., 1999).

O termo qualidade de vida adquire conceitos diversos de acordo com 0s conhecimen-
tos, experiéncias e valores que os individuos vivenciam em determinadas épocas, espacos e
momentos histdricos diferentes. E a nocao de capacidade humana de existéncia, de satisfagio
e bem-estar encontrada na vida familiar, amorosa, social e ambiental (MINAYO; HARTZ,
BUSS, 2000).

Enfatiza-se o aspecto multidimensional no conceito de qualidade de vida que engloba
dimensGes interdisciplinar e intersetorial na sua interacdo social e ambiental. A partir disso se
compreende que varios elementos ligados a qualidade de vida fogem da capacidade de contro-
le do individuo como moradia, transporte, seguranca e cidade (QUADROS et al., 2008; U-
CHOA et. al, 2002).

Para Minayo (2000), “a doenga ¢ uma realidade construida e 0 doente € um persona-
gem social”. Nesse sentido, a anemia falciforme se configura numa critica realidade em todo
0 mundo; cenario historico marcado pelas desigualdades sociais e raciais entorno da popula-
cdo negra. Doenca grave, incurdvel que interfere nos dominios fisico, social e psicoldgico e
compromete a qualidade do doente falciforme (FERREIRA; CORDEIRO, 2013).

Fallowfield (1990), definiu a QV como “a medida que faltava na area da satide”. Nos
ultimos anos, a avaliacdo da qualidade de vida tem se mostrado um importante recurso na area
da saude, uma vez que sua andlise contribui tanto para os estudos clinicos quanto para os as-
pectos psicossociais, principalmente das doengas. Os estudos que avaliaram a qualidade de

vida de pacientes com anemia falciforme, embora poucos mostraram que estes individuos
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apresentam menor qualidade de vida relacionada a sade comparados a pessoas que nao tem a
doenga (MANN-JILES; MORRIS, 2008; MENEZES, et al., 2013).

A qualidade de vida de pacientes com anemia falciforme é também comprometida
por problemas psicoldgicos e psicossociais. O cotidiano é marcado por mudancas que resul-
tam em frustracOes, perdas, medos e limitacbes como a perda da capacidade de trabalhar e
estudar, além do uso constante de medicamentos e possiveis internacfes e/ou intervencoes
médico-hospitalares (OHARA et al., 2012).

Esse impacto negativo causa alteragdes na sensacdo de bem-estar e menor satisfacao
ao longo da vida inclusive, em individuos saudaveis, entre esses os adolescentes. Adolescen-
tes com anemia falciforme estdo mais expostos aos fatores de risco, tanto no campo fisico
quanto psicoldgico (MENEZES et al., 2013).

Estudos desenvolvidos pelo grupo WHOQOL mostram a relacdo entre espiritualida-
de/religiosidade/crencas pessoais e qualidade de vida. Dados do estudo indicam que essas
variaveis se correlacionam de forma positiva. Deve-se antes esclarecer o significado do cons-
tructo. A espiritualidade se refere as questfes de significado da vida e da razdo de viver, inde-
pendentemente de crencas e praticas religiosas. Por religiosidade entende-se a medida em que
um individuo acredita, segue e pratica uma religido. Crengas pessoais sao valores que a pes-
soa sustenta e que formam a base de seu estilo de vida e de comportamento (CAVALTTI,
MULLER; NUNES, 2008; FLECK et al., 2003; PANZINI et al., 2011).

A espiritualidade é estudada como um fator importante no manejo da dor na anemia
falciforme. O bem-estar espiritual serve de suporte, além de ajudar pacientes falciformes a
lidar melhor com a experiéncia de dor. Pacientes que apresentaram maiores niveis de espiritu-
alidade e frequentavam a igreja pelo menos uma vez por semana relataram sentir menos dor.
E também se sentiam mais motivados e continuados a enfrentar a doenca mantendo a qualida-
de de vida. Os relatos incluem: ir a igreja, orar para lidar com a dor e estresse da doenca, e a
perspectiva da morte (ADEGBOLA, 2011; HARRISON et al., 2005; SMITH et al., 2008).

A pesquisa de mestrado intitulada “Qualidade de vida em portadores de doenca falci-
forme” realizada por Menezes et al. (2013), avaliou a qualidade de 50 criangas e adolescentes
com a DF e seus respectivos pais. O estudo mostrou como resultado um impacto negativo no
relacionamento familiar, no qual adolescentes com anemia falciforme sofrem com a excessiva
protecdo dos pais e cuidadores, estes preocupados com a saude, muitas vezes impdem atencdo
e cuidados intensos.

Foi encontrado um estudo na regido Norte sobre o contexto epidemioldgico e biosso-

cial da doenca falciforme no Para, Amazonia, Brasil. A anélise revelou que 1% da populagéo
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do estado do Para possui anemia falciforme com prevaléncia de 37% dos seus familiares, em
geral, sdo pessoas de baixa renda, com limites de acesso aos servicos de salde e vivenciam no
cotidiano, o preconceito, estigmas étnicos e raciais (SILVA, 2015).

Diante disso cabe ressaltar a necessidade de estratégias de atuacéo para implementar
programas de saude que abordem agfes de cuidados integrais aos doentes falciformes. Que as
equipes multiprofissionais atuam no sentido de tratar e prevenir manifestagdes adversas da
doenca, diminuir as desigualdades, discriminacGes e preconceitos que dificultam o acesso a
saude, em busca da melhoria da qualidade de vida (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010; RO-
BERTI et al., 2010; SILVA; NOVA; LUCENA, 2012).

. Um estudo sobre os aspectos psicossociais de (dez) 10 pessoas (5 pacientes com AF
e 5 familiares) realizado por Silva et al. (2013), constatou que a condicdo de cronicidade alte-
ra a qualidade de vida, entre os fatores econdmicos, o desemprego se destacou contribuindo
negativamente para a qualidade de vida. Conclui-se que os fatores psicoldgicos e sociais apre-
sentam grandes impactos no bem-estar do individuo, o qual repercute na queda da qualidade
de vida. Desse modo, a avaliacdo da qualidade de vida se apresenta muito complexa, deve-se

considerar o contetido subjetivo envolvido nos aspectos psicossociais do paciente falciforme.
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3 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo epidemioldgico observacional do tipo transversal. Esse tipo de
estudo visa formar hipoteses sobre possiveis relagdes entre variaveis dependentes e indepen-
dentes (PEREIRA, 2001).

O desenho do estudo permitiu avaliar a qualidade de vida de pessoas com AF em tra-
tamento e verificar a relagdo entre as diferentes varidveis em um periodo especifico. Para
complementar a discussdo dos dados (amostra) encontrados, articulou-se com a entrevista

semiestruturada, buscando descrever a subjetividade dos dados. .

3.1 AMOSTRA E AMOSTRAGEM

A amostra representativa da populacéo considerando o intervalo de confianca de 95%
e erro aceitavel de 5%. Por meio de banco de dados é possivel detectar 46 pacientes cadastra-

dos na faixa etéria referida. A meta amostral foi de 40 pacientes em atendimento terapéutico.

3.1.1 Critérios de inclusao

Pacientes com idade igual ou acima de 12 anos com diagndstico confirmado de a-
nemia falciforme que aceitaram participar e assinar 0 TERMO DE CONSENTIMENTO LI-
VRE E ESCLARECIDO — TCLE (APENDICE A) e 0 TERMO DE ASSENTIMENTO LI-
VRE E ESCLARECIDO — TALE (APENDICE B) para participantes de 12 anos e menores de

18 anos.

3.1.2 Critérios de exclusao

Pessoas que ndo apresentaram condi¢des emocionais e cognitivas para responder o
instrumento. Pacientes menores de 12 anos; que apresentaram comorbidades mentais (atraso
do desenvolvimento cognitivo e distlrbios psiquicos) e ndo aceitaram assinar o TERMO DE
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO — TCLE e 0o TERMO DE ASSENTIMEN-
TO LIVRE E ESCLARECIDO — TALE.
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3.2 CONTEXTUALIZACAO DO LOCAL DA PESQUISA E PARTICIPANTES

O Estado de Roraima - RR esté localizado na regido norte do Brasil. Possui a popula-
cao de 450.479, com projecdo estipulada de 522, 636 mil habitantes para 2017, distribuidos
em 15 municipios, 284 mil s6 na capital Boa Vista; composta na maioria por nordestinos
(SESAU, 2012), regido que possui a maior populacdo negra do Brasil, inclusive, maior nime-
ro de pessoas com anemia falciforme. O cenério das desigualdades socioecondmicas mostra
um impacto negativo na qualidade de vida de populagdes brasileiras, principalmente nas regi-
Oes norte e nordeste (PEREIRA; CLEMENTE, 2014).

Segundo IBGE (2017) a populacdo de Roraima é constituida por: pardos (61,2% ou
275.908 hab.), brancos (20,9% ou 94.252 hab.), indigenas (11% ou 49.637 hab.), pretos (5,9
% ou 26.364 hab.) e amarelos (1% ou 4.318 hab.) (Tabela 1).

Entre a populacdo preta — 6.323 hab. acima de 10 anos vivem mensalmente com %2 a 1
salario minimo e 8.681 hab. sem rendimento. Entre a populacdo parda — 50.816 hab. vivem

mensalmente com ¥ a 1 salario minimo e 99.640 sem rendimento.

Tabela 1 - Populacgéo residente em Roraima por raga/cor (%) - 2016.

Raca/cor Porcentagem
Pardos 61,2%
Brancos 20,9%
Indigenas 11%
Pretos 5,9%
Amarelos 1%

Fonte: IBGE (2016).

O estudo foi realizado no Unico Centro de Hematologia e Hemoterapia do Estado ins-
talado no Hemocentro — Hemoraima, em Boa Vista, entre 0s meses setembro a dezembro de
2017. A equipe multiprofissional é composta por uma coordenadora (manha), uma assistente
social, duas psicologas, uma pediatra, um médico clinico, trés hematologistas, sendo uma he-
matologista/pediatra, uma técnica em enfermagem, uma auxiliar em enfermagem e trés assis-
tentes administrativos. Atualmente, o centro recebe pacientes com doengas falciformes da
capital, dos municipios, vicinais e paises vizinhos. Até o final de 2017, havia 70 pacientes
com AF cadastrados, e foram realizados 3.076 atendimentos no total (BANCO DE DADOS
DO HEMOCENTRO/RR, 2017). Participaram da pesquisa pacientes diagnosticados com a-
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nemia falciforme do sexo masculino e feminino, com idade igual ou acima de 12 de anos ca-

dastrados no Centro de Hematologia e Hemoterapia de Roraima.

3.3 ASPECTOS ETICOS

O estudo foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFRR (Uni-
versidade Federal de Roraima) de acordo com a Resolucdo 196/1996, complementado pela
Resolugdo 466/2012. O numero do CAAE é 70049117.5.0000.5302 e o numero do Parecer é
2.149.492. Os participantes foram informados e orientados quanto aos objetivos e justificativa
da pesquisa, sendo uma participacdo voluntéaria e gratuita. Os registros da pesquisa foram co-

dificados ao inveés de identificados, para aumentar o sigilo e a confidencialidade.

3.3.1 Riscos

Os participantes da pesquisa poderiam se sentir constrangidos ao responderem algu-
mas perguntas dos questionarios aplicados, diante disso, poderiam optar se colaborariam ou
ndo com o estudo. A participacdo dos colaboradores apresentou riscos minimos, considerando
que a abordagem da entrevista implicou o contato com a vivéncia da experiéncia de diagnos-
tico AF. Se necessario, a pesquisadora se colocaria a disposi¢do para a realizacdo do acompa-
nhamento terapéutico no Hemoraima ou encaminhado para Servigo de Psicologia da UFRR.

3.3.2 Beneficios

O resultado da pesquisa mostrou o impacto e implicacdes da anemia falciforme na
vida das pessoas diagnosticadas com a doenca. O estudo contribuiu para intervencfes mais
eficazes na abordagem aos pacientes com anemia falciforme no qual possibilitard melhoria da

qualidade.

3.4 INSTRUMENTOS E COLETAS DE DADOS

Para a coleta dos dados foram utilizados os seguintes instrumentos:
1. Instrumento que se refere a World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-BREF)

versdo validada para o portugués e para cultura brasileira, elaborado a partir do (WHOQOL-
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100), constituido por 26 questdes (QUADRO 1) que estdo divididas em quatro dominios: fisi-
co, psicoldgico, relagdes sociais e meio ambiente, sendo que as facetas 1 e 2 sdo sobre quali-
dade de vida geral (FLECK et al., 2000) (ANEXO A).
2. Roteiro de entrevista foi utilizado em dois (2) momentos: 1- entrevista estruturada, em que
sera utilizada uma caracterizacdo demografica e socioeconémica; e 2- entrevista semiestrutu-
rada sobre 0s aspectos psicossociais e qualidade de vida (APENDICE C).

A escolha do instrumento (WHOQOL-BREF) esta relacionada a utilizacdo do mes-
mo em outros estudos que avaliam a qualidade de vida de pacientes com anemia falciforme e
ter alcancado as expectativas esperadas. Esse questionario foi utilizado no estudo de Roberti
et al. (2010) para avaliar a qualidade de vida de pacientes com anemia falciforme e obteve

resultados significativos.

Figura 1 - Dominios e facetas do WHOQOL-BREF

Dominio | - Dominio Fisico

3« Dor e desconforto

4+ Energia e fadiga

10+ Sono e repouso

15« Mobilidade

16+ Atividades da vida cotidiana

17+ Dependéncia de medicacéo ou de tratamentos

18 Capacidade de trabalho

Dominio 11 - Dominio Psicolégico

5e Sentimentos positivos

6+ Pensar, aprender, meméria e concentragao.

7+ Auto estima

11 Imagem corporal e aparéncia

19+ Sentimentos negativos
26¢Espiritualidade,religido,crencas pessoais

Dominio 111 - Relacdes Sociais

20+ Relagdes pessoais

21« Suporte (apoio) social

22+ Atividade sexual

Dominio 1V - Meio Ambiente

8 « Seguranga fisica e protecao

9« Ambiente do lar

12+ Recursos financeiros

13+ Cuidados de salde e sociais: disponibilidade e qualidade
14« Oportunidade de adquirir novas informagdes e habilidades
23- Participacdo em e oportunidade de recreacao / lazer
24+ Ambiente fisico (poluigdo / ruido/ transito/ clima)
25« Transporte

Fonte: WHOQOL (2000).

3.5 PROCESSAMENTO E ANALISE DE DADOS
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Os dados coletados foram armazenados no programa Excel adotando-se dupla digita-
cao para os dados sociodemograficos e socioecondmicos. Nesta andlise estatistica foram utili-
zados os softwares: SPSS 20, MINITAB 16 e Excel Office 2010. A partir dos dados quantita-
tivos foi realizada uma analise qualitativa através da técnica de entrevista semiestruturada
com 12 participantes selecionados com base no principio de saturacéo, caracterizado pela re-
peti¢ao de “falas” (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).

Para analise do primeiro do instrumento aplicado WHOQOL-BREF todas as ques-
tbes sdo apresentadas no formato de escala Likert de 1 a 5 pontos. Os escores brutos de cada
dominio serdo transformados em uma escala que varia entre 0 a 100, o que possibilita expres-
sar 0 escore da escala em percentagem, variando entre o valor mais baixo possivel (0), pior é a
qualidade de vida, e 0 mais alto possivel (100), melhor é a qualidade de vida, conforme pro-
cedimentos apresentados nos manuais destes instrumentos (FLECK, et al., 2000). Notou-se
que todos os dominios tiveram baixa variabilidade, isso foi muito bom, pois demonstrou que
os dados foram homogéneos.

A analise estatistica descritiva foi realizada, incluindo porcentagem, frequéncia, mé-
dias, desvio padrdo, coeficiente de variancia, minimo, mediana, maximo e coeficientes de
correlacdo de distribuicdo para varidveis categdricas. Para comparacdo de médias amostrais
foi utilizado o teste de igualdade de Duas Propor¢fes para variaveis de distribuicdo normal e
com homogeneidade de variancias amostrais. Foi utilizado o teste ANOVA para comparar
diferencas de propor¢oes de variaveis categoricas.

E importante ressaltar que foram utilizados testes estatisticos paramétricos, pois 0s
dados sdo quantitativos e continuos. Além disso, a amostragem foi superior a 30 participantes,
0 que pelo Teorema do Limite Central, garante que a distribui¢do tende a uma distribuigédo
normal. Desta forma, ndo houve a necessidade de testar a normalidade dos residuos e utiliza-
mos diretamente os testes paramétricos.

Para andlise do segundo instrumento a entrevista semiestruturada foi transcrita lite-
ralmente, e abordou questdes psicologicas, sociais, familiares, grau de autonomia, rede de
suporte e experiéncias hospitalares. Posteriormente foi realizada analise de contetdo para
formacdo de categorias e subcategorias tematicas articuladas com varaveis propostas (domi-
nio fisico, psicologico, relagdes sociais e ambiente).

Segundo Marconi e Lakatos (2003), na entrevista semiestruturada o entrevistador uti-
liza-se de perguntas mais abertas dentro de um dialogo mais informal. Dessa forma o entrevis-

tador fica mais livre para conduzir a questio e conseguir uma visdo mais ampla da situacao..
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A andlise de contetdo proposta por Bardin (1977) é a técnica mais citada em pesqui-
sas qualitativas. Segundo ele, a conducdo da anélise estd organizada em trés fases: 1) pre-
analise, 2) exploracdo do material e 3) interpretacdo. A primeira fase, pré-analise, consiste na
leitura e organizacdo das ideias iniciais que serdo utilizadas na analise e interpretacdo dos
dados coletados. A segunda fase da anélise compreende a exploracdo do material, através de
recortes no texto que sdo formuladas operacdes de codificacdo e categorias teméticas. Busca-
se a semelhanca dos relatos depois a semelhanca dos sentimentos. A terceira fase consiste no
tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo dos contetdos contidos no material cole-

tado.

3.6 VARIAVEIS DE ESTUDOS

Neste estudo foram consideradas variaveis dependentes e independentes.

3.6.1 Variaveis dependentes

O desfecho principal do estudo foi a variavel dependente qualidade de vida, avaliada
a partir dos dominios fisico, psicoldgico, social e ambiente. O resultado da qualidade de vida
foi obtido através dos dados coletados, uso de instrumentos especificos.

3.6.2 Variaveis independentes

Os dados demogréficos e socioecondmicos sdo as varidveis independentes.
Variaveis demogréficas:
- Idade: foi definida em anos completos, calculados a partir da data de nascimento da partici-
pante até a data de realizacdo da entrevista, com pacientes com igual e acima de 12 anos de
idade.
- Procedéncia: definido de acordo com o local de moradia da participante (urba-
na/rural/estrangeira).
- Raga/cor: auto-referida categorizada em branca, parda, amarela preta e indigena, segundo a
classificagdo do IBGE (2010).

Variaveis socioecondmicas:
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- Escolaridade: Ensino fundamental, Ensino médio, ensino técnico, ensino superior incomple-
to, ensino superior completo, pos-graduagdo. Os anos de estudos compreendem a fungdo da
série e do grau mais elevado alcancado pelo colaborador, referindo-se a Gltima série concluida
com aprovacéo (IBGE, 2010).

- Religido: classificada em catdlica; evangélica; espirita e outras.

- Situacédo conjugal: definida como, casado, solteiro, com companheiro e sem companheiro.

- Composicéo familiar: definida de acordo com o nimero de moradores no domicilio.

- Numero de filhos: Em caso de resposta afirmativa, foi solicitada pela pesquisadora a quanti-
dade de filhos.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Com vistas a refinar a analise dos dados, os resultados e discussdo foram organizados
em 2 (duas) partes. Na primeira foi realizada uma caracterizacdo demogréafica e socioecono-
mica dos 40 participantes com anemia falciforme e os escores dos dominios do WHOQOL-
BREF. Na segunda parte, realizou-se a andlise qualitativa de 12 entrevistas semiestruturadas
com estes pacientes com anemia falciforme, em seguida a transcri¢do e descrigéo das catego-

rias e subcategorias tematicas.

4.1 CARACTERIZACAO DEMOGRAFICA E SOCIOECONOMICA DOS PARTICIPAN-
TES

Os dados demograficos e socioeconémicos dos 40 participantes da pesquisa com di-
agnostico de anemia falciforme em tratamento no Hemocentro de Boa Vista-RR (FIGURA 2)
constatou-se que 55,0% dos participantes sdo do sexo masculino e 52,2% se encontram na
faixa etaria de 18 a 35 anos. Quanto a cor/raca, 90% das pessoas se autodeclararam perten-
centes a raca negra, sendo 80% de pardos e 10% pretos. Segundo o IBGE (2016), a populagéo
masculina (50,6%) e a raca negra (61,2% sdo pardos e 5,9% pretos), também sdo a maioria no
Estado de Roraima, embora com uma margem menor que a encontrada nesta pesquisa.

A predominancia afrodescendente no estudo esta relacionada a origem racial da a-
nemia falciforme, provinda da Africa para o Brasil através do trafico de escravos. A doenca é
mais comum na raga negra, contudo, ndo € exclusiva dessa populagdo (BRASIL, 2016).

Quanto ao estado civil dos participantes, a maior frequéncia encontrada nesse estudo
foi de solteiros 70,0% e a maioria (47,5%) vivem com 0s pais. Esse dado esta em consonancia
com a populacdo de Roraima, contudo com uma margem menor, cuja frequéncia é de 54,4%
para solteiros (IBGE, 2016).
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Figura 2 - Distribuicdo da frequéncia (n) e porcentagem (%) das variaveis demograficas e
socioecondmicas dos 40 participantes com anemia falciforme de Boa Vista, 2018.

Variaveis N (%) p*
Sexo
Masculino 18 55,0 0,0371
Feminino 22 45,0
Faixa etaria
12 — 17 anos 12 30,0 0,0371
18 — 35 anos 21 52,2 Ref.
36 — 49 anos 7 17,7 <0,001
Estado civil
Solteiro 28 70,0 Ref.
Casado 5 12,5 <0,001
Unido estavel 1 2,5 <0,001
Divorciado/separado 1 2,5 <0,001
Outro 5 12,5 <0,001
Cor da pele
Branca 4 10,0 <0,001
Preta 4 10,0 <0,001
Parda 32 80,0 Ref.
Escolaridade
Fundamental 15 37,5 0,496
Médio 18 45,0 Ref.
Superior Completo 3 7,5 <0,001
Superior Incompleto 3 7,5 <0,001
Pés-graduacéo 1 2,5 <0,001
Renda familiar **
Dela3SM 31 77,5 <0,001
Maior 3 SM 9 22,5
Possui filho
Né&o 30 75,0 <0,001
Sim 10 25,0
Religido
Catélica 15 37,5 0,116
Evangélica 22 55,0 Ref.
Espirita 1 2,5 <0,001
Outra 2 5,0 <0,001
Procedéncia
Boa Vista 27 65,5 Ref.
Outros municipios 4 10,0 <0,001
Rural 7 17,5 <0,001
Estrangeira 2 5,0 <0,001
Moradia prépria
Sim 33 82,5 <0,001
Nao 7 17,5
Fez teste do pezinho
Sim 17 42,5 0,180
N&o 23 57,23

*p= nivel de significancia <0,05. **O sal&rio minimo (SM) em 2017 era de R$ 937,00. ***Ref. (valor de refe-
réncia)

O estudo revelou que 77,5% dos participantes vivem com renda familiar de 1 a 3 sa-
larios minimos. 75% ndo exercem nenhum trabalho remunerado, 30% sdo aposentados, rece-

bem 1 saldrio minimo, sendo muitas vezes a Unica renda da familia. Tal achado corrobora
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com o ultimo censo do IBGE (2010), no qual revelou que a populagdo roraimense possui ren-
da familiar de R$1.068,00.

Essa proporcdo também foi encontrada nos estudos desenvolvidos por Carvalho
(2010) e Felix, Souza, Ribeiro (2010) e Pitaluga (2006) sobre a qualidade de vida de portado-
res de anemia falciforme. Os autores constataram que a baixa renda familiar e o desemprego
repercutem de forma negativa na qualidade de vida da pessoa com a doenca. Esse dado se
justifica também pelo fato do presente estudo ter ocorrido numa unidade de satde publica do
SUS, que atende as classes mais baixas da populacédo e por tal grupo populacional historica-
mente pertencer as classes econdémicas mais desfavorecidas.

A AF compromete o estado fisico do paciente devido aos sintomas de dor, astenia,
fadiga e complicacBes em outros 0rgaos. Esse quadro da doenca é motivo de faltas no traba-
Iho ou comprometimento das atividades laborais, o que pode justificar a prevaléncia de pesso-
as falciformes fora do mercado de trabalho.

Referente a religido, todos os participantes se identificaram com alguma religido,
55,0% relataram ser evangélicos. No entanto, ndo houve diferenca significativa em relacédo
aos 37,5% que disseram ser catdlicos. Esse dado difere dos achados do Gltimo senso de Ro-
raima IBGE (2010), no qual 49,1% (maioria) da populacdo se autodeclararam pertencentes a
religido catolica apostélica romana.

Sabe-se que os aspectos religiosos/espirituais e crencas pessoais se relacionam de
forma positiva com a qualidade de vida, atuando como agentes protetores no convivio de pes-
soas com doencas cronicas. A presenca desses fatores também foi encontrada nos estudos de
Adegbola (2011), Harrison (2005) e Smith et al. (2008), no qual constataram que maiores
niveis de espiritualidade em pacientes cronicos e falcémicos contribuem para o enfrentamento
e a diminuicdo da dor e estresse causados pela doenca.

Para o item procedéncia no presente estudo foram considerados residentes da area ru-
ral, urbana (capital e outros municipios) ou provindos de outros paises, uma vez que o estado
enfrenta um grave problema de imigracéo de paises vizinhos como a Guiana e principalmente,
a Venezuela, pais que vive uma séria crise econdmica. Entre os participantes, 67,5% sdo da
capital Boa Vista, e 5,0% séo estrangeiros da Guiana Inglesa e da Venezuela.

Nesse estudo observou-se ainda que 82,5% moram em casa propria. Segundo Olivei-
ra (2007), o direito adquirido de moradia representa satisfacdo pessoal de um “sonho alcanga-
do”, de abrigo e conforto. Portanto, ter uma casa propria ¢ fundamental para o acesso a quali-

dade vida.
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Em relacdo a descoberta do diagndstico, nesta pesquisa 57,5% relataram nédo terem
realizado o teste do pezinho. O diagndstico precoce é fundamental para a diminui¢do de mor-
tes e sequelas, resultando no aumento da sobrevida e melhoria da qualidade de vida das pes-
soas diagnosticadas com a doenca. Atraves de medidas eficientes de triagem neonatal paises
como Estados Unidos e Jamaica conseguiram reduzir as taxas de mortalidade por anemia fal-
ciforme (BRAGA, 2007).

Este estudo demonstra que houve diagnostico tardio em mais de 50% dos entrevista-
dos, uma vez que € através do teste do pezinho que se faz o diagnostico precoce de anemia
falciforme. De acordo com a pesquisa desenvolvida por Carvalho (2010) sobre a qualidade de
vida de portadores de doenca falciforme de Salvador-RR, 71,7% também tiveram diagndstico
tardio.

Esse achado deve-se ao fato de que segundo o Ministério da Satde (2016), embora a
triagem neonatal tenha sido introduzida no SUS pelo Ministério da Salde desde 2001 através
PNTN (Programa Nacional de Triagem Neonatal), somente em 2014 o processo de universa-
lizacdo da ultima fase do PNTN foi concluido, no qual foram habilitados mais 15 estados ao
programa, incluindo o estado de Roraima. Atualmente o programa possui uma cobertura na-
cional, ou seja, todos os estados e o distrito federal possuem coordenagdes do programa esta-
dual de triagem neonatal.

Na Tabela 2 estdo as frequéncias das respostas para as questdes 1 e 2 do WHOQOL-
BREF. As respostas mais frequentes sobre a percepcao da qualidade de vida foram 60% (bo-
a), e para satisfacdo com a salde foram 67,5% (nem satisfeito nem insatisfeito). No que diz
respeito a qualidade de vida geral (QVG), 60% dos participantes consideraram boa. Esse re-
sultado também foi encontrado nos estudos de Carvalho (2010), Lima (2015) e Roberti et al.
(2010) sobre a qualidade de vida total de pacientes com doencas falciformes, em que 70% dos
consideraram boa a qualidade de vida. Embora os pacientes falciformes sofram com as impli-
cagOes da anemia falciforme, eles avaliaram de modo positivo (boa) a qualidade de vida glo-
bal.

Tabela 2 - Frequéncia das perguntas 1 e 2 do WHOQOL-BREF dos 40 participantes com a-
nemia falciforme de Boa Vista-RR, 2018.

Percepcdo da Qualidade de Vida Geral Satisfacdo com a Saude
Muito Ruim Nem Boa Muito Muito Insatis- Nem satis- Satisfeito  Muito
ruim ruim Boa insatis- feito feito nem insatis-
nem feito insatisfeito feito
boa

- 5% 35% 60% - - 5% 67,5% 22,5% 5
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Quanto a satisfacdo da saude (tabela 3), 67,5% dos participantes demonstraram baixo
nivel de satisfacdo com a salde (nem satisfeitos nem insatisfeitos). Esse resultado corrobora
com estudo de Carvalho (2010) sobre qualidade de pacientes falciformes, no qual apresenta-
ram grau de insatisfacdo com a salde. Segundo a OMS (1984), o conceito de saude consiste
no bem-estar completo fisico, psicoldgico e social, e ndo mera auséncia de doenga.

A autopercepgdo do estado de saude esté relacionada & forma como os participantes
avaliam suas condicGes bioldgicas, de moradia, fontes de alimentos, saneamento basico, tra-
balho e renda, educacdo, laser, relacionamento interpessoal etc. Esses fatores contribuem de
forma diferente e particular para a avaliagdo subjetiva e satisfacdo com a salde.

Na Tabela 3 encontram-se 0s escores dos dominios do WHOQOL-BREF. Esse ins-
trumento avalia a média dos escores de 1 a 100, portanto, quanto mais préximo de 100 melhor
é a qualidade de vida. Observe que todos os dominios tém baixa variabilidade, o que é muito

bom, pois demonstra que os dados sdo homogéneos.

Tabela 3 — Distribuicdo das médias, desvio padrdo, minimo, mediana e maximo dos escores
dos dominios do WHOQOL-BREF dos 40 participantes com anemia falciforme de Boa Vista-

RR, 2018.
Dominios Média Desvio Padréo Minimo Mediana Maximo
Fisico 55,40 13,65 25,0 54,2 82,1
Psicoldgico 69,48 10,50 50,0 68,8 95,8
Social 68,85 18,97 25,0 75,0 100,0
Ambiente 59,85 11,09 31,3 62,5 81,3

Quanto ao nivel de qualidade de vida avaliado pelo WHOQOL-BREF (tabela 3), o
estudo mostrou que houve maiores perdas expressivas de QV nos dominios fisico (55,40) e
ambiente (59,85).

Tal resultado revela que hd comprometimento nos aspectos de mobilidade, no sono,
nas atividades da vida cotidiana e na capacidade de trabalho dos participantes. Esse dado cor-
robora com os estudos realizados por e Lima (2015), Pereira et al. (2008) e Roberti et al.
(2010), que constataram menores niveis de qualidade de vida das pessoas com AF no dominio
fisico e ambiente. Uma outra pesquisa de Pitaluga (2006) sobre qualidade de vida de portado-
res de AF, também foi encontrada maior perda expressiva no dominio ambiente, reforcando
que os aspectos fisicos e ambientais repercutem de modo negativo na qualidade de vida dos

pacientes com AF.
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O quadro sintomatoldgico da AF inclui a prépria anemia que leva ao cansaco e falta
de energia, e principalmente as crises algicas que seria a dor provocada pela oclusdo das he-
maécias, sendo considerado o sintoma mais frequente da doenca. Portanto, faz parte do cotidi-
ano da pessoa com anemia falciforme tratamento dos quadros de dor através do uso frequente
de analgésicos.

Por outro lado, os dominios psicoldgico e social do WHOQOL-BREF obtiveram 0s
maiores niveis de qualidade de vida 69,48 e 68,85 respectivamente. Esse dado foi observado
nos estudos de Carvalho (2010), Lima (2015) e Roberti et al. (2010) sobre a qualidade de vida
das pessoas com doenca falciforme.

Pode-se concluir que os participantes apresentaram mais pensamentos positivos que
negativos; estdo satisfeitos com a capacidade de pensar, aprender, memaria e concentracao,
autoestima, imagem corporal e 0s aspectos espirituais. Estdo satisfeitos também com as rela-
cOes pessoais, suporte social e atividade sexual.

Na Tabela 4 sdo apresentadas as médias dos escores dominios do WHOQOL-BREF
por variaveis demograficas e socioeconémicas dos participantes com anemia falciforme. No-
ta-se que houve diferenca média estatisticamente significante no dominio fisico para a varia-
vel sociodemogréfica possui filhos, com médias de 57,90 (ndo) e 47,92 (sim); no dominio
social para a variavel demogréfica sexo, com médias de 79,4 (feminino) e 60,23 (masculino);
e no dominio ambiente para as varidveis socioecondémicas renda familiar,com médias de
57,66 (1 a 3 SM) 67,36 (>3SM); moradia prépria com médias de 61,84 (sim) e 50,74 (ndo).

Ao comparar as médias dos dominios do WHOQOL-BREF, a variavel possui filhos
no dominio fisico, apresentou melhores escores nos participantes que relataram ndo possuir
filhos. Nao foram encontrados na literatura dados relacionados aos dominios do WHOQOL e
pacientes sem filhos. No entanto, sabe-se que especificamente aos pacientes falciformes, ter
filho é algo gque ainda assusta, provoca medos e insegurancga, uma vez que é uma doenca he-
reditaria, o gene pode ser passado paro o filho. No caso da mulher com anemia falciforme,
amplia as dificuldades fisicas por ser considerada uma gravidez de risco e a sobrecarga gené-
tica. Para tal, faz-se necessario a orientagdo familiar tanto ao autocuidado quanto & herancga
genética (BRASIL, 2015c).



Tabela 4 — Distribuicdo das médias e desvio padrdo (PD) dos escores dos dominios do
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WHOQOL-BREFE e as varidveis sociodemogréficas de 40 participantes com anemia falci-
forme de Boa Vista-RR, 2018.

Variaveis Fisico Psicol6gico Social Ambiente
Sexo
Masculino 52,68 (15,10) 69,51 (10,16) 60,23 (18,22) 69,23 (12,95)
Feminino 58,75 (11,16) 69,45 (12,04) 79,40 (14,18) 59,28 (8,64)
p 0,165 p 0,984 p <0,001 p 0,813
Faixa etaria
12 - 17 anos 58,98 (16,16) 68,75 (11,58) 72,57 (20,83) 59,64 (11,50)
18 - 35 anos 56,01 (11,52) 69,64 (11,94) 65,48 (17,54) 59,53 (11,71)
36 — 49 anos 47,45 (13,79) 70,22 (6,99) 72,62 (20,82) 61,16 (9,86)
p 0,200 p 0,957 p 0,505 p 0,943
Estado civil
Casado 56,43 (15,03) 75,83 (9,50) 78,33 (26,75) 57,50 (9,27)
Solteiro 56,57 (13,88) 67,71 (11,26) 67,11 (18,54) 60,05 (11,39)
Outro 50,00 (12,37) 72,03 (9,23) 69,05 (14,99) 60,72 (12,35)
p 0,526 p 0,249 p 0,487 p 0,877
Cor
Branca 53,28 (19,93) 62,50 (22,31) 73,96 (17,47) 60,16 (6,44)
Preta 53,27 (12,37) 76,05 (11,97) 72,92 (24,88) 53,91 (7,39)
Parda 55,90 (13,42) 69,53 (8,69) 67,71 (18,87) 60,55 (11,85)
p 0,905 p 0,215 p 0,753 p 0,540
Renda familiar
la3sSM 54,13 (14,52) 68,88 (9,43) 67,34 (19,52) 57,66 (11,00)
Maior 3 SM 59,79 (9,46) 72,22 (15,31) 74,08 (16,90) 67,36 (7,98)
p 0,278 p 0,400 p 0,354 p 0,019
Possui filhos
Né&o 57,90 (12,52) 68,33 (11,14) 70,14 (16,78) 59,79 (11,48)
Sim 47,92 (14,80) 72,92 (9,87) 65,00 (25,09) 60,00 (10,40)
p 0,043 p 0,254 p 0,465 p 0,958
Religido
Catolica 52,98 (14,26) 68,06 (10,29) 61,39 (17,43) 60,63 (11,26)
Evangélica 57,14 (14,16) 70,27 (12,08) 73,11 (19,53) 58,95 (11,62)
Outra 54,76 (5,45) 70,83 (4,17) 75,00 (14,43) 62,50 (8,27)
p 0,670 p 0,820 p 0,155 p 0,830
Procedéncia
Boa Vista 54,17 (5,83) 68,98 (10,74) 65,74 (20,75) 58,92 (11,32)
Outros municipios 60,72 (8,25) 62,50 (14,43) 77,09 (12,50) 66,41 (7,39)
Rural 62,76 (11,67) 76,79 (7,93) 79,17 (11,02) 63,84 (5,37)
Estrangeira 52,80 (14,59) 64,59 (2,95) 58,34 911,79) 45,32 (19,89)
p 0,312 p 0,152 p 0,248 p0,111
Moradia prépria
Néo 55,87 (9,66) 72,03 (10,68) 73,81 (22,78) 50,45 (9,95)
Sim 55,30 (14,48) 68,04 (11,03) 67,80 18,29) 61,84(10,39)
p 0,923 p 0,502 p 0,453 p 0,012
Fez teste do pezinho
Sim 56,65 (12,62) 71,08 (10,57) 71,08 (18,66) 58,64 (14,30)
Néo 54,48 (14,58) 68,30 (11,22) 67,21 (19,43) 60,74 (18,21)
p 0,624 p 0,434 p 0,531 p 0,565

* p= Nivel de significancia de <0,05 para o teste ANOVA. **QO salario minimo (SM) em 2017 era de R$ 937,00.
Os valores entre parénteses representam o desvio padrdo. p: Valor de em negrito, significativo ao nivel de 0,05.
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Quanto ao achado no dominio social, os participantes do sexo feminino tiveram me-
Ihores escores médios. Esse dado difere da pesquisa intitulada “Qualidade de vida de mulhe-
res negras com anemia falciforme: implicacdes de género”, desenvolvida por Carvalho
(2010), em que homens obtiveram maiores niveis de qualidade de vida nos quatros dominios
do WHOQOL. Ressalta-se a vulnerabilidade feminina diante de doencas cronicas devido as
questBes especificas de género e pelo fato que, embora a mulheres vivem mais que os ho-
mens, elas adoecem com mais frequéncia (BRASIL, 2015c).

Nesse sentido, a qualidade de vida é considerada uma expressao complexa e diferen-
te para cada pessoa. As experiéncias sociais, culturais, fisicas e psicoldgicas adquirem signifi-
cados diferentes para homens e mulheres e repercutem de modo diferente também na qualida-
de de vida.

Em relacdo ao dominio ambiente, os participantes que relataram renda familiar
superior a 3 (trés) salarios minimos e possuiam moradia propria, tiveram maiores escores
médios. Tal achado pode se relacionar ao fato de pessoas com maior poder aquisitivo tem
maiores acessos em adquirir um ambiente mais saudavel (OLIVEIRA, 2007). Dessa forma,
melhores recursos econdmicos podem contribuir para melhores condi¢fes de moradia,
ambiente fisico, seguranca, protecdo e oportunidades de lazer, com isso, melhorar o nivel de
qualidade de vida.

Embora ndo tenha tido diferenca estatisticamente significativa entre as médias do
dominio psicologico e os dados sociodemograficos, nota-se que com exce¢do do dominio
fisico, a faixa etaria de 36 a 49 alcancou 0s maiores niveis de qualidade de vida nos dominios
psicoldgico, social e ambiente. Esses dados diferem da pesquisa de Roberti et al. (2010),
sobre avaliacdo da qualidade de vida de portadores de doenca falciforme, verificou-se que
com o passar da idade os escores dos dominios tendem a diminuir.

Justifica-se com avanco da idade ha um desgaste natural do ser humano
(envelhecimento), a pessoa com anemia falciforme pode sofrer também com desgastes fisicos
causados pelo quadro sintomatologico da doenga. Apesar que 0s pacientes com esta doenca
ndo ultrapassam 50 anos de idade, neste estudo, o participante com mais idade tinha 41 anos.
Segundo Adorno et al., (2005) o indice de morbimortalidade da doenca é altissimo, a 80%

pacientes falciformes podem néo ultrapassar a idade de 30 anos.
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4.2 ANALISE QUALITATIVA

Os dados qualitativos foram adquiridos através da entrevista semiestruturada (dados
sociodemograficos) (APENDICE C). A entrevista semiestrututada priorizou os seguintes ei-
X0s tematicos: dimensdo fisica corpdrea, dimensdo psicoldgica, dimensdo social e qualidade
de vida geral. Os dados foram transcritos e submetidos a anélise de contetido conforme a téc-
nica de Bardin.

Segundo Lakatos e Marconi (2003), na entrevista semiestruturada, o entrevistador
fica a vontade para progredir qualquer situacéo a variados destinos que julgar necessario, isto
consiste em uma maneira de analisar um maior horizonte de uma dada questdo. Normalmente
as perguntas sdo abertas e possibilitam respostas que se encaixam dentro de um dialogo in-
formal e sdo perfeitamente aceitaveis partindo deste principio.

A andlise dos dados qualitativos visa interpretar o relato de experiéncia dos partici-
pantes com a finalidade de compreender a representatividade do mundo a partir de suas vi-
véncias.

Para melhor elucidar, os dados qualitativos foram organizados na figura 3, no qual
contem a frequéncia e porcentagem dos trechos dos discursos dos entrevistados. Tais trechos
tiveram caracteristicas indicadoras de qualidade de vida das pessoas com anemia falciforme.
Foram criadas 9 categorias, adotando conceitos relacionados a semantica estatistica do discur-
so. A formulacdo das categorias partiu dos principios da exclusdo matua e homogeneidade, de
modo a agrupar os aspectos considerados semelhantes e auxiliar na compreensdo do que esta
por trés do discurso.

Para calcular a frequéncia e porcentagem foi considerado um total de 157 trechos dos
discursos de 12 entrevistados agrupados em 9 categorias, nomeadas e descritas, algumas apre-

sentam subcategorias para mais detalhamento da categoria principal.
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Observou-se a partir do perfil sociodemografico (TABELA 5), 07 participantes do

sexo feminino, 05 do sexo masculino, na faixa etaria de 15 a 35 anos, maioria solteira, estu-

dantes e com diagndstico tardio.

Tabela 5 Caracterizacdo sociodemografica dos 12 participantes com anemia falciforme de

Boa Vista-RR, 2018

Entrevistados Sexo Idade (anos) Estado civil Profissdao Diagnostico
1 Feminino 17 Solteiro Estudante (ensino médio) A0S 2 anos
2 Masculino 24 Mora junto Técnico em informatica Tardio

3 Masculino 23 Solteiro Desempregado Tardio

4 Feminino 21 Solteiro Estudante (graduacéo) Tardio

5 Feminino 26 Solteiro Auxiliar Contébil Tardio

6 Masculino 15 Solteiro Estudante (ensino médio) A0 nascer
7 Masculino 16 Solteiro Estudante (ensino médio) A0 nascer
8 Feminino 21 Solteiro Atendente de farmacia Tardio

9 Feminino 18 Solteiro Estudante (graduacédo) Tardio

10 Masculino 31 Solteiro Aposentado Tardio

11 Feminino 35 Casada Do lar Tardio

12 Feminino 16 Solteiro Estudante (ensino médio) Ao nascer
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Figura 3 — Distribuicdo da frequéncia e porcentagem das categorias e subcategorias tematicas
de qualidade de vida de 12 participantes com anemia falciforme de Boa Vista-RR, 2018.

Temas Categorias Subcategorias Unidade de registro F F(%)
1- Convivendo com -Dificil, complicado, doloroso, ndo é
a anemia falciforme bom. 13 8,28
-Normal 5 3,18
2-Conhecimento -Né&o tem cura, grave, cronica, heredi-
sobre o diagnostico taria, anemia falciforme. 12 7,64
-Descoberto aos 13 anos, 2 anos,
gravida 3 1,91
-Néo sabe ou sabe pouco 3 1,91
3-Satisfacédo com o -Bom, 6timo 9 5,73
) tratamento -Medicacéo 2 1,27
| - Dimen- -Pouco Melhor 1 0,06
sdo Fisica
4-Conceito de saide -Estar bem/Bem-estar fisico, mental e
espiritual 6 3,82
-Viver sem remédios, viver sem dor,
ndo ter doengas. 6 3,82
5-Manutencdo de -Alimentar-se bem 8 5,09
salde _
-Seguir o tratamento 7 4,45
-Praticar exercicios 4 2,54
-Cuidar da mente, mente ocupada 3 1,91
6-Atividades Diarias | 6.1 Funciona- | -Dificeis, limitadas, razoéaveis, ndo
lidade normal | faz muita coisa, leves, simples 7 4,45
6.2 Funciona- | -Boas, normais, faz tudo.
lidade com- 5 3,18
prometida
7- Relagdes inter- 7.1 Olhar do -Desconhecimento, curiosidade.
Il - Dimen- | pessoais outro -Discriminacdo, diferenca, piadas
sdo psicos- -Preocupacéo, pena.
social -Constrangimento, tristeza, ndo é
legal, incobmodo, ndo aceitagdo, en-
frentamento, superacéo.
-Relacbes boas, normais,comuns 34 21,65
8-Suporte/apoio -Apoio dos pais, irmdos, avos, tias,
familiar e religio- | 8.1Aspectos primos, esposa.
so/espiritual religiosos -Referéncia espiritual, religiosa 17 10,82
Il - Quali- | 9-Percepc¢do da -Boa, apesar da doenga 10 6,36
dade de vida | qualidade de vida -Mais ou menos, razoavel 2 1,27
TOTAL 157 100

Com base na analise de conteido do discurso dos participantes, na dimensao fisica

(figura 4) 4 categorias se destacaram. A primeira delas “Convivendo com anemia falciforme”

teve percentual de 8,28%. A segunda categoria foi “Conhecimento sobre o diagnostico”, ten-

do percentual de 7,64%. A terceira categoria que mais se destacou na dimenséo fisica “Satis-
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fagdo com o tratamento” obteve percentual de 5,73%. Outra categoria que teve percentual
expressivo foi a categoria “Atividades didrias”, com a subcategoria “Funcionalidade compro-
metida” que atingiu percentual de 4,45%.

Na dimensdo psicossocial, a categoria relagdes interpessoais com a subcategoria “O
olhar do outro” (7.1) obteve percentual de 21,65%; e categoria “Suporte/apoio familiar e reli-
gioso/espiritual” obteve percentual de 10,82. Por ultimo, a categoria “Qualidade de vida” ob-

teve percentual de 6,36%.

Figura 4 - Frequéncia das principais categorias e subcategorias tematicas dos 12 participantes
com anemia falciforme de Boa Vista-RR, 2018.

Conceito de saude

Atividades diarias

Manutencdo de saude
Satisfacdo com o tratamento
. . M Freq.

Qualidade de vida
Conhecimento do diagndstico

Convivendo com AF

Suporte familiar e espiritual

RelagGes Interpessoais

A seguir, foram descritas e analisadas todas as categorias e subcategorias tematicas,

complementadas de trechos (escrito) retirados das entrevistas semiestruturadas.

1. Convivendo com Anemia Falciforme: evidencia como o participante convive com a

doenca.

No comeco era mais dificil, pois as crises eram mais frequentes e eu era cons-
tantemente internada, mas com o tratamento isso ndo ocorre com frequéncia e
eu consigo ter uma vida normal. (E1, estudante, 17 anos).

E doloroso, porque atinge tanto meu corpo fisico como a minha mente, por e-
xemplo: corpo fisico é quando atinge minha salde, e a minha mente é porque
fico pensativo as vezes até fico triste. (E3, desempregado, 23 anos).
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Essa categoria revelou principalmente os aspectos fisicos da doenca, como a dor e
consequentes alteracfes na capacidade funcional. Esse sintoma ocorre devido as complicacGes
vaso-oclusivas e é o mais mencionado pelos pacientes, considerado também um dos mais di-

ficeis de conviver e tolerar. Outros exemplos:

Muito complicado (conviver com o adoecimento) tem que ter muitos cuidados.
(E10, aposentado, 31 anos).

Conviver com essa doenca ndo é bom, pois sou privada de fazer algumas coi-
sas que outras pessoas fazem, e de comer algumas coisas que eu gostaria de
comer. (E12, estudante,16 anos).

Toda dor ¢é real independente da origem. A dor é um sintoma subjetivo e pessoal e
varia conforme a faixa etaria. Para as pessoas com AF as crises estdo relacionadas ao bem
estar psicolégico, emocional e social. Considerar a dor de uma pessoa com anemia falciforme
é envolver também suas experiéncias e influéncias culturais (BRASIL, 2015b).

Os pacientes precisam ser orientados a identificar a origem e a intensidade da dor,
manter-se hidratado, fazer o uso do analgésico em casa, e em casos especificos procurar a
unidade de emergéncia (BRAGA, 2007).

E complicado com relagdo as crises de dores nos 0ssos. (E4, estudante, 21 a-
nos).

Sei que a AF ndo tem cura, que é hereditaria e que é uma malformacéo nas
hemécias. Ocasiona dor nas articulacdes. (E8, atendente de farmacia, 21 a-
nos).

E uma doenca hereditaria que tem os globulos vermelhos tipo uma foice, por
iSs0 ndo carrega muito oxigénio pelo corpo e ndo chega em certa parte do
corpo, causa fortes dores. (E10, aposentado, 31 anos).

As crises dolorosas sdo as principais causas de atendimentos nas redes de emergéncia
e urgéncia, e motivos de internacdes hospitalares. (BRASIL, 2015b). O uso do medicamento
Hidroxureia (HU) tem diminuido de 4,5 para 2,5 o numero de crises algicas por ano (BRA-
SIL, 2014).

2. Conhecimento sobre o diagnostico: refere-se a explicacdo que o participante da sobre o

conhecimento do seu diagndstico.
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Eu tinha mais ou menos 2 anos quando fui diagnosticada, através do exame de
eletroforese. (E1, estudante, 17 anos).

Que sou portadora de Anemia Falciforme. Descobri isso com 13 anos e a par-
tir dai comecei meu tratamento médico. (E4, estudante, 21 anos).

A maioria dos participantes desta pesquisa mostrou conhecimento sobre a anemia

falciforme. Esse achado corrobora com o artigo de Silva e Silva (2013) intitulado “Anemia

falciforme como experiéncia: relatos entre vulnerabilidade social e corpo doente enquanto

fendmeno biocultural no estado do Para,” 75% dos participantes relataram conhecer anemia

falciforme. E possivel notar ainda descoberta tardia do diagnostico, como em outras falas a

sequir.

E uma doenca hereditaria, sem cura. Partes das heméacias sdo produzidas em
formato de foice levando uma menor quantidade de oxigénio para os 6rgéos, o
que pode acarretar em complicacdes. (E5, auxiliar contabil, 26 anos).

Descobri na 3° gestagdo. (E11, do lar, 35 anos).

Que ela ndo tem cura, ela é cronica e rara. (E12, estudante, 16 anos).

De acordo com Pereira et al., (2008), o conhecimento da doenca pelos pacientes e

familiares minimiza ansiedade e promove condic¢des terapéuticas a saude das pessoas. O paci-

ente com anemia falciforme também participa da sua promocao da salde. Entdo, conhecer sua

doenca é fundamental, auxilia na prevencdo de complicacdes do adoecimento e tratamento,

possibilita o desenvolvimento da autonomia, de habitos saudaveis e melhoria dos cuidados.

3. Satisfacdo com o tratamento: retrata como o participante avalia seu tratamento.

Tenho tido bons resultados com 0 meu tratamento, desde que iniciei 0 nimero
de crises e internacgdes diminuiram bastante, eu também néo faco mais transfu-
sbes com frequéncia, como antes. (E1, estudante, 17 anos).

Meu tratamento tem sido bom, tem evitado crise e internagdes hospitalares.
(E3, desempregado, 23 anos).

O tratamento tem sido bom e tem ajudado na melhora da minha qualidade de
vida. (E5, auxiliar, contabil, 26 anos).

O tratamento adequado auxilia na prevencgéo de agravos e diminuicdo dos sintomas

dolorosos, fisicos e emocionais (Brasil, 2014). Diante das condi¢des cotidianas vivenciadas

pelas pessoas com AF, é necessario ampliar a atuacdo profissional a fim de oferecer uma as-
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sisténcia baseada no apoio e na interacdo entre profissionais e pacientes (GUIMARAES, et
al., 2009).

Em geral, os pacientes realizam acompanhamento medico de 3 em trés meses. Alem
das consultas médicas recebem atendimento psicologico, da enfermagem e da assisténcia so-
cial. Os participantes consideram fundamental seguir com tratamento regular para a melhoria
da QV e se sentem satisfeitos com 0 mesmo, como mostra nas falas dos entrevistados a se-
quir:

Esta ocorrendo (tratamento) de 3 em 3 meses com a especialista que gosto
muito. Tenho tido poucas alteracdes nos exames que isso € muito bom. (ES8, a-
tendente, 21 anos).

Bom, com o acompanhamento que recebo, &, alias, é 6timo, ndo tenho com o
que reclamar. (E9, estudante, 18 anos).

Otimo porque quase ndo tenho crise. (E11, do lar, 35 anos).

4. Conceito de saude: evidencia como o participante define salde.

A frequéncia das repostas demonstraram que os participantes definem o termo salde
semelhante ao conceito preconizado pela OMS (1946): é um bem estar fisico, psicoldgico e
social.

Estar bem independente se tem algum problema ou ndo. (E1, estudante, 17 a-
nos).

E ter uma vida sem muitas complicacdes, ter equilibrio entre o fisico, mental e
espiritual e ndo precisar de limitagdes ou muitas preocupacdes. (E2, técnico
em informatica, 24 anos).

E tudo de bom com tratamento. (E6, estudante, 15 anos).
E o estado de boa disposicéo fisica e psiquica. Bem-estar em geral. (E8, aten-
dente, 21 anos).

E estar bem de todas as formas, tanto fisico, mental entre outras. (E9, estudan-
te, 18 anos).

E ter uma vida saudavel em todos os aspectos. (E11, do lar, 35 anos).

E o0 bem estar emocional, fisico e psicossocial. (E12, estudante, 16 anos).

No entanto, verificou-se também respostas que atribuiram ao conceito de saude au-

séncia de doenca (fisica).

E conviver sem precisar estar em hospitais, sem precisar de remédio controla-
do; é poder se divertir, praticar esporte e etc. (E3,desempregado, 23 anos).
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E viver bem, ter uma vida saudavel, ndo possuir doencas muito graves. (E4,
estudante, 21 anos).

Viver sem dores, fadiga e sem dependéncia de remédios. (E5, auxiliar contébil,
26 anos).

Salde é ter uma qualidade de vida melhor, ndo ter minha doenca e uma coisa
que peco demais é ter saude. (E7, estudante, 16 anos).

5. Manutencao da saude: refere-se o que o participante faz para manter a salde.

Quem tem anemia falciforme tem que ter o0 acompanhamento médico adequado
e fazer o tratamento direito, isso é indispensavel para se manter a saude.
(E1, estudante, 17 anos).

Ter cuidados bésicos, uma boa alimentacao, se manter hidratado, dormir bem,
nao exagerar nos esforcos, e ter uma mente ocupada com coisas saudaveis, es-
tudos, trabalho. (E2, técnico em informética, 24 anos).

A pessoa com anemia falciforme precisa ter uma alimentacao equilibrada rica em
proteinas, carboidratos, vitaminas e fibras, uma vez que, uma boa alimentacdo ajuda a preve-
nir episodios de dor. As verduras verde-escuras contém acido félico, que ajuda na formacéo
dos globulos vermelhos no sangue (BRASIL, 2009).

A preocupacdo com os cuidados para manter a saude é expressiva nas falas dos parti-

cipantes, principalmente relacionados a alimentacéo e ao tratamento. Exemplo:
Acompanhamento médico, alimentacdo saudavel, exercicios fisicos. (E4, estu-
dante, 21 anos).

Seguir o tratamento, se alimentar de forma saudavel, atividade fisica. (E5, au-
xiliar contabil, 26 anos).

E manter uma vida saudavel: praticando atividade fisica, uma alimentacéo
adequada, cuidar da satde mental. (E8, atendente, 21 anos).

Me alimentar direito, praticar exercicios fisicos, etc. (E9, estudante, 18 anos).

Fazer o tratamento e ndo deixar faltar o Hydrea. (E10, aposentado, 31 anos).
Que tenhamos uma alimentacéo saudavel. (E11, do lar, 35 anos).

Ter uma boa alimentacéo e cuidar da saude. (E12, estudante, 16 anos).
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A educacdo dos familiares ou responsaveis é primordial quanto aos cuidados de man-
ter-se hidratado, alimentar-se bem, reconhecer sinais de palidez nos olhos, na pele, febre,

dispneia, dor torécica para evitar possiveis infeccdes (BRAGA, 2007).

6. Atividades diarias: retrata as atividades que o participante executa no cotidiano.

6.1 Funcionalidade comprometida: evidencia certo grau de dificuldade do partici-
pante em exercer suas funcdes diarias. Alguns participantes se percebem limitados, sem con-
dices fisicas para executar as mais simples tarefas do dia a dia, como declararam nas falas a
sequir:

Razoaveis, porque como eu ndo posso praticar esporte, nem esforco fisico, fa-
¢o poucas coisas. (E3, desempregado, 23 anos).

Sao atividades leves, atividades de casa e atividades de estudo. (E4, estudante,
21 anos).

Devido as crises causadas pela anemia acabava sendo prejudicada nos estu-
dos. (E5, auxiliar contébil, 26 anos).

Vou so pra escola e pra igreja. (E6, estudante, 15 anos).

Eu faco no geral ajudar minha mae quando ela precisa e se estou ruim ai pego
as coisas pra ela. (E7, estudante, 16 anos).

As constantes crises de dor fazem parte da vida dos pacientes com anemia falciforme
comprometem as atividades diérias como trabalho, escola, atividades do lar (SILVA; SILVA,
2013). Na investigacdo de Pereira, et al., (2008), observou-se que 72% dos participantes indi-
caram a doenca falciforme como principal motivo de limitacdo para o trabalho.

A prética de exercicios fisicos estimula a liberacdo de hormonios causadores de bem-
estar, com isso, melhora a autoestima, o condicionamento fisico, a mobilidade e a qualidade
de vida. Contudo, os exercicios fisicos para falciformes sdo limitados. Deve-se evitar a expo-

sicdo intensa ao frio e ao calor, além de exercicios exagerado (BRASIL, 2009).
Existem dias que a AF ataca ai fica um pouco dificil e preciso de repouso, mas
néo deixo isso me derrubar. (E8, atendente, 21 anos).

N&o faco muita coisa ndo porque tenho que fazer uma cirurgia no quadril.
(E10, aposentado, 31 anos).

Sao simples, mas meus filhos tém me ajudado em tudo. (E11, do lar, 35 anos).
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6.2 Funcionalidade normal: refere-se a estabilidade e autonomia do participante em

exercer suas funges diarias.

Minhas atividades séo: trabalhar durante o dia, a noite faco faculdade e cos-
tumo sair com meus amigos nos fins de semana. (E2, técnico em informatica,
24 anos).

Minha rotina se resume em trabalho, passo a maior parte do dia no meu traba-
Iho. (E5, auxiliar contabil, 26 anos).

Boas, tenho tempo para fazer o que eu quero, sem atrapalhar o que eu tenho
organizado antes. (E9, estudante, 18 anos).

Consigo cumpri-las normalmente. Sair com meus amigos, sair com a familia,
me divertir, ir a escola e dormir, tudo. (E12, 16 anos, estudante).

A maioria dos participantes mostra o esforco, 0 empenho e o planejamento do tempo,

mesmo com as limitagdes do adoecimento e do tratamento para realizar atividades da vida de

uma pessoa normal, tais como faculdade, trabalho, bem como realizar alguns desejos namo-

rar, casar e ter filhos.

7. Relages interpessoais: diz respeito as relagcBes que o participante desenvolve na escola,

comunidade, igreja e comunidade.

Essa categoria relagdes interpessoais se refere ao impacto da saude, a percepgdo e 0s

sentimentos do participante a respeito do modo como as pessoas olham para ele devido a do-

enca. Uma vez que os participantes podem encontrar algumas dificuldades no convivio social

devido a doenca. Nas falas abaixo percebe-se que eles tém conseguido lidar bem com essas

relacoes.

Sao normais, muitas vezes as pessoas tém duvidas sobre a anemia falciforme e
eu explico. Sdo relacdes boas, as pessoas entendem quando eu falto algum
compromisso porque estou com crise ou internada. (E4, estudante, 21 anos).

As relacGes, na escola jogar bola, jogar ping-pong com meus primos e amigos,
ir na igreja com minha familia e amigos. (E7, estudante, 16 anos).

Normal, algumas sabem que tenho AF e me tratam como uma pessoa normal.
Mas tem aquelas que me olham com pena... mas eu mostro para eles que AF
ndo me torna um monstro e sim uma pessoa normal mais especial. (E8, aten-
dente, 21 anos).

Normal, tenho que me aproximar sO de pessoas que compartilham do mesmo
pensamento que o meu. (E9, estudante, 18 anos).
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Segundo Silva et al. (2013), a relagdo dos aspectos psicossociais com a qualidade de
vida das pessoas com AF podem gerar condi¢Ges que minimizam 0s impactos negativos nos
relacionamentos na comunidade, na escola e no trabalho.

A participacdo nas atividades na comunidade, na escola, nos grupos, contribui para
que o paciente assuma uma postura de cidad&o ativo e participativo, assim como a integracao
social melhora autoestima e reduz a ansiedade (BRASIL, 2009).

7.1 Olhar do outro: refere-se a percepcdo que o entrevistado tem em relacdo a forma
como as pessoas 0 enxergam devido a doenga.
Neste estudo pode-se confirmar que pessoa com anemia falciforme sofre preconceito

e descriminacdo. E no ambiente escolar que isso mais acontece. 1sso gera bullying:

Mas geralmente o que € mais constrangedor séo os apelidos por causa dos o-
Ihos amarelos e tomar sangue (vampiro). (E2, técnico em informética, 24 a-
nos).

Percebo um olhar de preocupacao e curiosidade sobre a minha salde, quando
as vezes eu demonstro ndo estar bem. (E3, desempregado, 23 anos).

Quando eu era mais nova sofria muito com piadas e brincadeiras de mal gos-
to. Hoje em dia as pessoas me olham com pena nem todas mais algumas sim.
Na escola no meu ensino fundamental os colegas falavam coisas do tipo:
‘morceguinha’, ‘amarela’ e isso ndo era legal. (E8, atendente, 21 anos).

Pode ser que eles me olhem com pena quando falo que tenho AF, mas since-
ramente eu ndo ligo. (E9, estudante, 18 anos).

Com descriminacdo ndo sabem o que € a doenca. Ja me chamaram de aidéti-
co. (E10, aposentado, 31 anos).

Com um olhar de preocupacéo e de interesse pra saber sobre o que é essa do-
enca. (E12, estudante, 16 anos).

Os aspectos psicolégicos como constrangimento, negacao, tristeza e preconceito tive-
ram bastante presente nas falas dos participantes. Segundo Ross (1997), a experiéncia do ado-
ecimento, a ameaga de morte por uma patologia incuravel ou terminal, levam a pessoa viven-
ciar 5 (cinco) fases: negacao, raiva, barganha, depressdo e aceitacao.

No estudo de Felix, Souza e Ribeiro (2010), sobre os aspectos epidemiologicos da
doenca falciforme, 47 pacientes relataram sentimentos de aceitacdo, revolta e tristeza em rela-

cao ao fato de ter uma doenca cronica.
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Nesta pesquisa, observou-se a dificuldade do participante de aceitar o diagndstico de
AF. Segue abaixo uma fala que retrata o sentimento de negacao do participante a doenca.

Minha qualidade de vida é boa, a Unica complicacéo € ser portadora de Ane-
mia Falciforme, as vezes eu ndo quero aceitar essa realidade. (E4, estudante,
21 anos).

A falta de conhecimento da sintomatologia da doenca gera constrangimentos, revolta
e duavidas como nos relatos dos entrevistados a seguir. Esse achado também corrobora com
pesquisa qualitativa de Guimaraes (2009) sobre o cotidiano das familias de criancas e adoles-

centes portadores de anemia falciforme ao perguntar sobre o impacto da doenca.

Uma vez uma professora ja me perguntou se eu estava com hepatite porque
meus olhos estavam amarelos. (E1, estudante, 17 anos).

Geralmente uma pessoa que ndo conhece pensa que tenho hepatite por ter a
cor dos olhos amarelados (ictericia), mas ndo é tdo diferente de uma pessoa
normal. (E2, técnico em informatica, 24 anos).

As pessoas falam muito que eu tenho que comer bastante comida que tenha
ferro, ndo, ndo é verdade, AF necessita de &cido félico e néo ferro, as vezes is-
so me incomoda. (E4, estudante, 21 anos).

J& me perguntaram ou insinuaram que eu estava com hepatite devido a icteri-
cia causada pela anemia, por vezes na frente de outras pessoas que também
nao entendem. Constrangedor. (E5, auxiliar contabil, 26 anos).

8. Suporte/apoio familiar e religioso/espiritual: evidencia se o participante tem apoio familiar

e com quem pode contar.

Com minha v6, minha irma e minhas tias. (E1, estudante, 17 anos).

Mae e avo. (E2, técnico em informatica, 24 anos).

Mae, pai e irmaos. (E4, estudante, 21 anos).

Com minha mae. (E5, auxiliar contabil, 26 anos).

Com a familia da minha mée, com os tios, tias, avos e primos. (E7, estudante,
16 anos).

Com minha mé&e, meu pai, minhas tias, a familia em geral, mas minha mée é a
que esta sempre do meu lado. (E8, atendente, 21 anos).

Com todos, meus pais principalmente. (E9, estudante, 18 anos).
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Os participantes deste estudo se mostraram satisfeitos com as categorias relagoes
interpessoais e apoio familiar, isso significa que eles podem contar com os seus familiares. Os
adolescentes com anemia falciforme em tratamento no Cento de Hematologia e Hemoterapia
vao as consultas acompanhados dos pais ou avés. J& os adultos em geral, vdo sozinhos.

Esse dado estd condizente com a pesquisa de Felix, Souza e Ribeiro (2010), no qual a
maioria dos 47 pacientes com AF ndo percebeu mudangas comportamentais significativas em
relacdo a familia e aos amigos. Mesmo depois do diagnostico de anemia falciforme o paciente
manteve boas relagdes com a familia e amigos

A familia convive com o falcémico desde o diagnostico, participa da rotina do paci-
ente, sendo os familiares cuidadores imprescindiveis para a prevencdo de complicacdes e ma-

nutencao e estabilidade do quadro clinico do paciente (SILVA et al., 2013).

8.1 Aspectos religiosos: referéncias espiritual/religiosa dos participantes.
Neste estudo foram encontradas nas falas dos participantes algumas expressoes de re-
feréncia religiosa como amparo e suporte diante dos sentimentos de angustias, ansiedades,

insegurancas e medo provocados pela doenca.

Na igreja tenho bom tratamento, sou bem recebido. (E3, desempregado, 23 a-
nos).

N&o tem cura, s6 Jesus pode curar. (E6, estudante, 15 anos).

Na igreja séo todos legais e sempre me tratam bem, sdo pessoas maravilhosas
e gostam de me ajudar quando preciso. Boa porque tenho Jesus no meu cora-
¢ao e sei que ele nunca me desampara e sempre esta me ajudando. (E11, do
lar, 35 anos).

No estudo sobre anemia falciforme e qualidade de vida de pacientes da Fundacéo
Hemominas (PEREIRA, et al., 2008), verificou-se que a condicdo de doenca incuravel e o

risco de morte repentino obriga o paciente a buscar conforto nas crencas religiosas.

9. Qualidade de vida: retrata como o participante considera sua qualidade de vida.

Considero boa (minha qualidade de vida), meu tratamento esta indo bem, es-
tou indo bem na escola, tenho um bom relacionamento com minha familia e
amigos. (E1, estudante, 17 anos).

Mais ou menos, porque nao tenho tudo que eu quero, mas tenho tudo o que
preciso. (E3, desempregado, 23 anos).
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Fora uma falta de ar ou cansago que as vezes ocorre por conta da anemia eu
diria que minha qualidade de vida € boa. (E5, auxiliar contabil, 26 anos).

A minha qualidade de vida eu considero uma qualidade boa, além da minha
doenca, o resto € bom. (E7, estudante, 16 anos).

Apesar de ter AF e ndo praticar atividades fisicas, pois ndo gosto, eu me con-
sidero com uma qualidade de vida boa, diria até 6tima. (E8, atendente, 21 a-
nos).

Boa, apesar das frequentes dores fisicas, eu ndao me limito, sempre tento que-
brar barreiras que me impedem. Pra mim é normal, ndo encaro a AF como
uma limitacéo, acho que s6 porque nasci com ela, ndo € uma desculpa para me
acuar do mundo com medo. (E9, estudante, 18 anos).

Os participantes procuram esforcos e meios de adaptacdo para melhorar sua qualida-
de de vida. Percebe-se a relacdo da qualidade de vida com uma vida normal, trabalho, familia,
amigos e lazer.

A percepcdo da qualidade de vida é diferente inclusive para as pessoas que convivem
com as mesmas doencas (ROBERTI et al., 2010). Nota-se nos trechos estratégias de enfren-
tamento e superacdo diante das dificuldades impostas pela doenga, em algumas defini¢des de
resiliéncia.

Esse dado condiz com a pesquisa de Silva et al., (2013), apesar dos pacientes falci-
formes conviverem com diversos comprometimentos diariamente, em geral, notou-se que
medidas de orientacdo para o autocuidado,o tratamento adequado, o apoio dos amigos e da
familia, contribuem para aumentar a expectativa de vida e melhora a qualidade de vida.

Deve-se considerar a partir do levantamento bibliogréafico, a caréncia de trabalhos
publicados com a tematica. Dessa forma, buscou-se na discussdo comparar 0s resultados com
pesquisas que utilizaram os mesmos instrumentos e métodos no intuito de responder aos obje-
tivos.

Quanto a utilizacdo do instrumento de avaliacdo da qualidade de vida WHOQOL-
BREF, mostrou-se satisfatorio para os objetivos da pesquisa. A frequéncia e descricdo das
categorias tematicas sobre a qualidade de vida das pessoas enriqueceram a pesquisa através da
fala dos participantes.

Diante de tal realidade, € pertinente o atendimento integral as pessoas com AF. As
principais pesquisas citadas nesse estudo (Adegbola, 2011; Harrison, 2005; BRAGA, 2007;
Carvalho 2010, Felix, Souza, Ribeiro, 2010; Lima, 2015; Pereira et al., 2008; Oliveira, 2007,
Pitaluga, 2006; Roberti et al., 2010; Silva e Silva, 2013; Silva et al., 2013; Smith et. al, 2008)

reforcaram a importancia do apoio psicossocial no enfrentamento da doenca. E necessario



56

desenvolver estratégias de atencao, prevencdo, promocao e manutencdo a saude que incluam a
problematica da AF. O conhecimento e o cuidado acessivel e humanizado s&o essenciais para

a melhoria da qualidade de vida.



57

5 CONCLUSAO

Este estudo buscou avaliar a qualidade de vida de pessoas com anemia falciforme a
fim de contribuir para as préaticas e ac6es de saude voltadas para a melhoria da qualidade de
vida desse grupo.

Ressalta-se que a maioria dos participantes era do sexo masculino, se encontrava na
faixa etaria de 18 a 35 anos, proveniente da capital Boa Vista e se autodeclarou de cor parda e
evangélica. A maioria era solteira, concluiu o ensino médio, estava fora do mercado de traba-
Iho, possuia renda de 1 a 3 salarios minimos e teve diagnostico tardio da doenga.

Quanto aos escores da qualidade de vida, satisfacdo com a salde e os dominios do
WHOQOL-BREF, verificou-se que os dominios psicolégico e social tiveram as maiores mé-
dias, logo, os dominios fisico e ambiente obtiveram as menores médias. A relacdo entre os
escores dos dominios do WHOQOL-BREF e os dados sociodemogréficos mostrou resultados
significativos para o sexo masculino para o dominio social.

Em relacdo a analise qualitativa dos dados, destacou-se a dificuldade de convivéncia
das pessoas com anemia falciforme principalmente devido aos quadros de dor. As limitacdes
impostas pela doenga incluem comprometimento em diversas atividades didrias como simples
tarefas de casa, pratica de esportes, estudos e trabalho. Isso resulta em faltas e até perda do
trabalho.

Observou-se que a maioria dos participantes mostrou conhecimento sobre o diagnos-
tico como sendo uma doenca hereditaria e sem cura que causa mutacdo nas hemaécias. Infe-
lizmente, algumas falas demonstraram que o diagndstico tardio continua sendo uma realidade
no estado, houve descobertas aos 13 anos de idade e até na gestacdo. Espera-se um cenario de
mudancas com a implantacdo do programa estadual de triagem neonatal e a deteccdo precoce
através do teste do pezinho.

Foi possivel notar que a maioria dos participantes relatou satisfacdo com o tratamen-
to multidisciplinar recebido na unidade, além de ressaltar a importancia de seguir com o tra-
tamento regular de 3 em 3 meses para evitar agravos em outros érgaos, com isso, ter mais
salde e qualidade de vida.

Os participantes da pesquisa relataram implicagcdes emocionais como angustia, triste-
za, negacao e constrangimentos, além de sofrer preconceito e discriminacao devido a cor ama-
rela dos olhos, por exemplo, sendo muitas vezes apelidados nas escolas. No entanto, a exis-
téncia desses fatores ndo impossibilitou que eles desenvolvessem boas relacdes interpessoais,

além de contar com apoio dos amigos e familiares.
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Conclui-se que as narrativas sobre o convivio dos participantes foram imprescindi-
veis para a compreensdo dos fatos na esséncia. A anemia falciforme tem implicacdes signifi-
cativas na qualidade de vida de pessoas com a doenca. E possivel afirmar que este estudo pos-
sibilita ampliar a reflexdo a cerca da experiéncia complexa e individualizada dos falciformes.
Fatores como o desconhecimento da sintomatologia e a invisibilidade do impacto fisico, emo-
cional e social dificultam ainda mais a convivéncia dos pacientes.

Do ponto de vista das politicas publicas, sugere-se acdes especificas voltadas para a
anemia falciforme, como capacitacdo dos profissionais, tratamento integral e humanizado,
orientacdo genética, acolhimento terapéutico nas unidades de saude, conscientizacao e divul-
gacédo da doenga na comunidade e nas escolas. Essas medidas contribuem para a descoberta
de novos casos e a minimizacdo das complicacfes da doenca e dos impactos psicossociais.

Ressalta-se a necessidade de ampliacdo da equipe multiprofissional do Centro de
Hematologia e Hemoterapia do municipio de Boa Vista-RR, com intuito de englobar melhor
0s aspectos que influenciam na qualidade de vida dos falciformes, por exemplo, a adeséo de
profissionais que lidam com fatores nutricionais especificos, uma vez que a pessoa com ane-
mia falciforme precisa alimentar-se adequadamente para se fortalecer e tornar-se resistente as
doencas secundarias. Além de profissionais que auxiliam na habilitagdo fisica para melhor
mobilidade diaria e controle da dor.

Especificamente a psicologia, € imprescindivel uma triagem psicoldgica a fim de tra-
balhar os aspectos de diagnostico, tratamento, reacdes psicoldgicas e de enfrentamento, tendo
em vistas que por se tratar de doencas cronicas, € relevante lidar com os aspectos psicoldgicos
e emocionais que influenciam negativamente na qualidade de vida dos pacientes e pode inter-
ferir no processo de progndstico da doenca.

Dessa forma, para implantacdo do servico seria utilizado o WHOQOL-BREF como
recurso Util e complementar da avaliacdo dos aspectos fisicos, psiquicos, sociais e ambiente,
visto que, 0 instrumento mostrou caracteristicas satisfatorias de avaliacdo da qualidade de

vida das pessoas com anemia falciforme.



6 RECURSOS

MATERIAL QUANTIDADE CUSTO
Caixa de lapis 01 R$ 15,00
Caixa de caneta 01 R$ 28,00
Resma de papel A4 02 R$ 24,00
Toner de impressora 02 R$ 130,00

TOTAL

R$ 197,00
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Hdd

’&*Universidade Federal de Roraima - UFRR

Autorizacdo para participacdo em estudo
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado (a) pela pesquisadora Luciana Lopes Silva Martins, do Programa de Pés-
graduacdo de Ciéncias da Saude (PROCISA), da Universidade Federal de Roraima (UFRR), sob a
orientacdo da professora Dr* Joelma Ana G. Espindula, em relacdo a minha pesquisa intitulada:
“Avaliacdo da qualidade de vida de pessoas com anemia falciforme em Boa Vista-RR”. O
objetivo geral é avaliar a qualidade de vida relacionada a satde de pessoas com anemia falciforme em
acompanhamento terapéutico no Centro de Hematologia e Hemoterapia de Boa Vista- Roraima,
visando uma reflexdo sobre os aspectos relacionados com a qualidade de vida global os quais poderdo
auxiliar na preparagdo de politicas publicas de saude direcionadas a pessoas com anemia falciformes.
Para a realizacdo da pesquisa sera feito um questiondrio estruturado e entrevista semiestruturada, além
de buscar informaces sobre o perfil sociodemografico sobre o prontuério. A colaboracéo na pesquisa,
podera apresentar beneficios como a possibilidade de acolhimento da livre expressdo de
pensamentos e sentimentos, além de intervengdes de apoio para que possam evitar e/ou reduzir
efeitos e condicBes adversas que possam causar danos, considerando caracteristicas e contexto
do(a) participante da pesquisa. O possivel risco tem a possibilidade de eventual desconforto
psicologico pela manifestacdo de diferentes emogdes, como por exemplo, a tristeza provocada pela
reflexdo e/ou pela recordacdo que alguma pergunta possa desencadear ao participante, caso ocorra tal
situacdo o participante sera encaminhado para acolhimento psicoldgico do Servico de Psicologia do
Hemocentro ou no Servigo de atendimento psicoldgico (SAP) da UFRR. A qualquer momento podera
se recusar a participar do estudo, e tendo a liberdade de retirar seu consentimento em qualquer fase da
pesquisa, seja antes ou depois da coleta dos dados, independente do motivo, sem nenhum prejuizo a
sua pessoa. Ciente e de acordo com o que foi anteriormente exposto. Endereco do Comité de Etica em
Pesquisa (CEP/UFRR): Av. Cap. Ene Garcez, 2413 - Aeroporto (Campus do Paricarana), Bl. da
PRPPG. Fone: (95) 3621-3112 R: 26.

Eu, , declaro estar ciente do anteriormente exposto e
concordo voluntariamente em participar desta pesquisa, assinando este consentimento em duas vias,
ficando com a posse de uma delas.

Assinatura do participante da pesquisa

Eu, , declaro que forneci todas as informagdes referen-
tes a pesquisa ao participante, de forma apropriada e voluntaria.

Assinatura do pesquisador

Boa Vista, RR de de

Para fins de esclarecimentos, entrar em contato com os pesquisadores nos enderecos abaixo relaciona-
dos:

Nome: Luciana Lopes Silva Martins e-mail: luciannamartins34@gmail.com

Endereco: Av. Brigadeiro Eduardo Gomes, N° 3418 — Aeroporto, Hemoraima, Clinica Hematologia,
Boa Vista-RR. Fone (95) 991191080 ou 21210874

Nome: Joelma Ana Gutiérrez Espindula. e-mail: espindulajoelma@gmail.com

Endereco: Av: Capitdo Ene Garcez, N°2413 - Bairro: Aeroporto , Centro de Educacdo (CEDUC), Blo-
co |, sala 4 (quatro), Boa Vista-RR. Fone: (95) 98104-5627 ou 36213103.
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APENDICE B — Termo de Assentimento Livre e Esclarecido

Hhh

’&“Universidade Federal de Roraima - UFRR
Autorizacgéo para participacao em estudo
TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Adolescentes com 12 anos completo, maiores de 12 anos e menores de 18 anos)
Observacdo: O assentimento informado para o adolescente ndo substitui a necessidade de consenti-
mento informado dos pais ou responsaveis. O assentimento assinado pela crian¢a demonstra a sua
cooperagdo na pesquisa.

Vocé esta sendo convidado a participar voluntariamente da pesquisa ”Avaliacdo da qualidade de
vida de pessoas com anemia falciforme em Boa Vista-RR”, coordenada pela pesquisadora Luciana
Lopes Silva Martins, sob a orientagdo da professora Dr? Joelma Ana G. Espindula. Os seus pais ou
responsaveis permitiram que vocé participe. Nesta pesquisa pretendemos avaliar a qualidade de vida
das pessoas com anemia falciforme em tratamento de Boa Vista-Roraima. Sua participacdo é
importante, porém, vocé s participa se quiser, € um direito seu e ndo terd nenhum problema se
desistir. A pesquisa sera feita no Centro de Hematologia e Hemoterapia de Boa Vista-Roraima. Caso
vocé decida participar, deverd assinar o TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TALE), responder os questionarios sobre qualidade de vida e questdes sociodemograficas e
econdmicas entregues pelos pesquisadores. A sua colaboragdo é considerada segura, mas é possivel
ocorrer um desconforto ao responder perguntas que envolvam suas agdes e opinides. A qualquer
momento, antes, durante e depois da pesquisa vocé podera solicitar informacdes e tera a liberdade de
ndo responder as perguntas quando as considerar constrangedoras ou incobmodas. Caso ocorra tal
situacdo vocé podera receber acolhimento psicologico do Servico de Psicologia do Hemocentro ou no
Servigo de Atendimento Psicoldgico (SAP) da UFRR. Se acontecer algo de errado, vocé poderd nos
procurar pelos telefones que tem no final do texto. Mas hé coisas boas que podem acontecer como a
possibilidade de acolhimento e manifestacdo de pensamentos e sentimentos, além de apoio a possiveis
intervengdes em busca da melhoria da qualidade de pessoas com anemia falciforme. Ninguém sabera
que vocé esta participando da pesquisa; ndo falaremos a outras pessoas, nem daremos a estranhos as
informacGes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa véo ser analisados, publicados e apresentados
em eventos cientificos e publicados na dissertacdo de mestrado da pesquisadora, mas sem identificar
o0s adolescentes que participaram.

Ciente e de acordo com o que foi anteriormente exposto. Endereco do Comité de Etica em Pesquisa
(CEP/UFRR): Av. Cap. Ene Garcez, 2413 - Aeroporto (Campus do Paricarana), Bl. da PRPPG. Fone:
(95) 3621-3112 R: 26.

Eu, , aceito participar da
pesquisa “Avaliacao da qualidade de vida de pessoas com anemia falciforme de Boa Vista-Roraima”.
Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que posso dizer “sim” e
participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “nao” e desistir e que ninguém vai ficar com
raiva de mim. Os pesquisadores tiraram minhas duvidas e conversaram com 0S meus responsaveis.
Recebi uma copia deste termo de assentimento, li e concordo em participar da pesquisa.

Assinatura do menor participante Assinatura do responsavel pelo menor participante
Boa Vista, RR de de

Assinatura do pesquisador responsavel

Para fins de esclarecimentos, entrar em contato com os pesquisadores nos enderegos abaixo relacionados: Nome:
Luciana Lopes Silva Martins e-mail: luciannamartins34@gmail.com Endereco: Av. Brigadeiro Eduardo Go-
mes, N° 3418 — Aeroporto, Hemoraima, Clinica Hematoldgia, Boa Vista-RR. Fone (95) 991191080 ou 21210874
Nome: Joelma Ana Gutiérrez Espindula. e-mail: espindulajoelma@gmail.com Endereco: Av: Capitdo Ene
Garcez, N°2413 - Bairro: Aeroporto , Centro de Educacdo (CEDUC), Bloco |, sala 4 (quatro), Boa Vista-RR.
Fone: (95) 98104-5627 ou 36213103.
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APENDICE C — Roteiro de Entrevista

ROTEIRO DE ENTREVISTA

Entrevista n°:

Data da entrevista: Horério: (Inicio) (Término)

1. Identificacéo dos participantes
Nome:

Endereco completo:

Telefone para contato: (95)

2. Caracteristicas demogréficas e socioeconémicas do sujeito

Idade: Data de nascimento: / /

Procedéncia: Urbana () Rural ( ) Estrangeiro( )

Raga/cor:1-Branca( ) 2-Preta( ) 3-Parda( ) 4-Amarela( ) 5-Indigena( )

Estado civil : 1- Casado () 2- Solteiro 3- Divorciado/separado ( ) 4- Outro ( )

N° de filhos (se houver):

Escolaridade: ( )Ensino Fundamental ( )Ensino Médio ( ) Ensino Superior incompleto ( )Ensino
Superior Completo ( )Pés-Graduacéo

Atualmente recebe algum rendimento: 1- Sim. Quanto 2-Ndo ( )

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

Situacéo de trabalho: (1) Ativa (2) Inativo Aposentado (3) Inativo Licenga 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. Qual? Quanto recebe?
R$ (2) Nao

Responsavel pela renda familiar

Renda total da familia

Moradia proprial-Sim( ) 2- Néo ( )

Membros que moram na casa: (1) casal sem filhos (2) casal com filhos (3) sé com filhos (4) sozinho
(5) com pais (6) outros

Religido

1- Catdlica ( ) 2- Evangélica ( ) 3- Espirita ( ) 4-Outra( )

Praticante?

1-Sim( ) 2-Néo ()

Fez teste do pezinho: 1- Sim () 2-Néo ( )



EIXOS TEMATICOS
I) Dimensao Fisica corporea

1- Como é conviver com Anemia falciforme?

2- O que voceé sabe sobre seu diagnostico?

3- Como tem sido seu tratamento?

4- O que é salde para vocé?

5- O que vocé sugere que se faga para manter a saude?

I1) Dimenséo Psicoldgica

1- Como vocé percebe o olhar do outro em relag&o a vocé?

2- Relate-se uma situacdo.

I11) Dimenséo Social

1- Com o qual familiar vocé pode contar?

2- O que costumam fazer juntos em familia?

3- Como sdo as atividades diarias?

4- O que vocé gosta de fazer no momento de lazer?

5- Como sdo as relagdes interpessoais na escola, igreja, comunidade? Fale um pouco sobre isso?

1V) Qualidade de Vida Geral

1- Como vocé considera a sua qualidade de vida?

Assinatura do entrevistado Assinatura do entrevistador
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ANEXO A — Questionario WHOQOL-BEF

WHOQOL - ABREVIADO

Versdo em Portugués

PROGRAMA DE SAUDE MENTAL
ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE
GENEBRA

Coordenacdo do GRUPO WHOQOL no Brasil

Dr. Marcelo Pio de Almeida Fleck Professor Titular Departa-
mento de Psiquiatria e Medicina Legal Universidade Federal
do Rio Grande do Sul Porto Alegre — RS - Brasil
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Instrucoes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, salde e ou-
tras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questBes. Se vocé ndo tem certeza
sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que Ihe pa-
rece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiracOes, prazeres e preocupagdes. NOs estamos
perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como como referéncia as duas ultimas
semanas. Por exemplo, pensando nas Gltimas duas semanas, uma questdo poderia ser:

nada | Muito pouco | médio | Muito | Completamente

Vocé recebe dos outros
0 apoio de que necessi- | 1 2 3 4 5
ta?

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

Muito .- :
Nada Médio | muito = Completamente
pouco

Vocé recebe dos
outros o apoio de | 1 2 3 ) 5
gue necessita?

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

Por favor, leia cada questéo, veja o que vocé acha e circule no nimero e lhe parece a
melhor resposta.
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1 Como vocé avaliaria sua qualidade de vida? 1 2 3 4
=)
o =
3 > 2
= D o=
é Q 7 %
2] S © o
s & £ 3
5 |8 EE |3
E £ 22 B
2 Qudo satisfeito(a) vocé estd com a sua saude? 1 2 3 4

As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Gltimas duas semanas.

nada

muito pouco
mais ou menos
bastante

Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o

3 . . 1 2 |3 4
que Vvoceé precisa?
O quanto vocé precisa de algum tratamento médico para levar sua vida

4 o 1 2 3 4
diaria?

5 O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4

6 Em gue medida vocé acha que a sua vida tem sentido? 1 2 3 4

[72]
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8 3 3
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7 O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 4

muito satisfeito

ol

extremamente

extremamente

ol



8 Quéo seguro(a) voceé se sente em sua vida diaria?

Quaéo saudavel é o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluicéo, atrati-
V0s)?

As questdes seguintes perguntam sobre qudo completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer certas

coisas nestas ultimas duas semanas.

10 Vocé tem energia suficiente para seu dia-a- dia?

11 Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica?

12 Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades?

Quéo disponiveis para vocé estdo as informacgdes que precisa no seu

13 dia-a-dia?

14 Em que medida vocé tem oportunidades de atividade de lazer?

15 Quédo bem vocé é capaz de se locomover?

nada

muito pouco

médio
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muito

completamente

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 insatisfeito

Insatisfeito

satisfeito
nem insatisfeito

nem

satisfeito

Muito satisfeito
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17

18

19

20

21

22

23

24

25

Quado satisfeito(a) vocé estd com o seu sono?

Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade de desempenhar as

atividades do seu dia-a-dia?

Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade para o trabalho?

Quado satisfeito(a) vocé esta consigo mesmo?

Quéo satisfeito(a) vocé esta com suas relacbes pessoais (amigos
parentes, conhecidos, colegas)?

Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua vida sexual?

Quéo satisfeito(a) VOCé esta com
0 apoio que vocé recebe de seus amigos?

Quéo satisfeito(a) VOCé esta com
as condicdes do local onde mora?

Quéo satisfeito(a) VOCé esta com 0
Seu acesso aos servicos de saude?

Quéo satisfeito(a) VOCé 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.

Nunca

Algumas vezes

Frequentemente

muito frequente-

mente

sempre
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Com que frequéncia vocé tem sentimentos negativos tais como
mau humor, desespero, ansiedade, depressao?

Alguém lhe ajudou a preencher este questionario?
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Quanto tempo vocé levou para preencher este questionario?

Vocé tem algum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO



