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FALCIFORME. 2022. [Dissertacdo de Mestrado]. Programa de Pds-Graduacdo em
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RESUMO

Este estudo € um fomento a pesquisa e esté relacionado ao projeto matriz intitulado
“Gestao do cuidado, qualidade de vida e itinerario terapéutico de pessoas com doenga
falciforme (DF) ". A DF destaca- se como uma das doencas hematolégicas
hereditarias mais comuns no mundo, caracterizada pela presenca acentuada da
hemoglobina S, recorrente de manifestacbes clinicas especificas e
conseguentemente graves que necessitam de cuidados especiais aos pacientes.
Diante disso o trabalho tem como objetivos conhecer o perfil dos familiares de
pacientes com DF e analisar a qualidade de vida como indicador de estratégias de
acolhimento a familia de pessoas com DF. Trata-se de uma pesquisa com
delineamento transversal, descritiva, exploratéria, de abordagem quantitativa. A area
de abrangéncia do estudo sdo os municipios de Itabuna e de llhéus, situado na regido
sul do estado, a 435 km da capital Baiana. O local de estudos € o Centro de Referéncia
em Doenca Falciforme. A populacdo deste estudo foi composta por familiares de
pessoas com doenca falciforme. As varidveis do estudo s&o: a) variareis
sociodemograficas e socioecondémicas b) instrumento de qualidade de vida SF-36 - A
apresentacao desse instrumento é constituida por 36 itens que abordam 8 dominios:
capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado global de saude, vitalidade,
aspectos sociais, aspectos emocionais, salde mental e uma questédo de avaliacédo da
condicdo de saude atual comparada a de um ano atras. Em relagcdo ao perfil os
nameros evidenciaram maior frequéncia de pessoas negras, sexo feminino,
residentes da zona urbana, com baixa escolaridade e renda de aproximadamente um
salario minimo. Sobre a qualidade de vida os escores foram mais baixos nos seguintes
aspectos: Estado geral de saude limitacGes por aspectos fisicos, vitalidade e aspectos
emocionais. Conclui-se que é necessaria a realizagdo de futuras pesquisas que sirva
de base para criacdo de programas e estratégias de acolhimento as familias de
pessoas com doenca falciforme com o intuido de melhorar a qualidade de vida.

Palavras-chave: Cuidado, Doenca falciforme, Familia, Qualidade de vida.



SANTOS, Paulo Ueslei de Jesus. QUALITY OF LIFE AS AN INDICATOR OF
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ABSTRACT

This study supports research and is related to the matrix project entitled “Management
of care, quality of life and therapeutic itinerary for people with sickle cell disease
(SCD)”. SCD stands out as one of the most common hereditary hematological
diseases in the world, characterized by the accentuated presence of hemoglobin S,
recurrent specific clinical manifestations and consequently serious that require special
care for patients. Therefore, the objective of this work is to know the profile of family
members of patients with SCD and to analyze the quality of life as an indicator of
strategies for welcoming the family of people with SCD. This is a cross-sectional,
descriptive, exploratory research with a quantitative approach. The area covered by
the study is the municipalities of Itabuna and Ilhéus, located in the southern region of
the state, 435 km from the capital of Bahia. The study location is the Sickle Cell Disease
Reference Center. The population of this study consisted of family members of people
with sickle cell disease. The study variables are: a) sociodemographic and
socioeconomic variables b) SF-36 quality of life instrument - The presentation of this
instrument consists of 36 items that address 8 domains: functional capacity, physical
aspects, pain, global health status, vitality, social aspects, emotional aspects, mental
health and a question of evaluating the current health condition compared to a year
ago. Regarding the profile, the numbers showed a higher frequency of black people,
female, residents of the urban area, with low education and income of approximately
one minimum wage. Regarding quality of life, the scores were lower in the following
aspects: General health status limitations due to physical aspects, vitality and
emotional aspects. It is concluded that it is necessary to carry out future research that
serves as a basis for the creation of programs and strategies for welcoming families of
people with sickle cell disease with the aim of improving the quality of life.

Keywords: Care, Sickle cell disease, Family, Quality of life.
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1 INTRODUCAO

A doenca falciforme (DF) é a doenca hereditaria monogénica mais comum do
Brasil, ocorrendo predominantemente entre afrodescendentes, oriunda de uma
mutagcdo no gene responsavel pela producdo da hemoglobina (Hb) A, o que resulta
na formacdo de uma Hb diferente, chamada S, que possui heranca recessiva.
Também pode existir outros tipos de hemoglobinas mutantes, como C, D, E, entre
outras. Assim, as combina¢cdes de uma Hb mutante com outra do tipo S constituem
as doencas falciformes, sendo as mais comuns: anemia falciforme (Hb SS), S beta
talassemia e as duplas heterozigoses HbSC e HbSD (RODRIGUES, et al., 2010;
FIGUEIREDO, et al., 2018).

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) classifica a DF como um grave
problema de saude publica mundial, com grande impacto na morbimortalidade da
populacdo afetada. De acordo com a OMS, cerca de 5% da populacdo mundial é
afetada por doencas hematolégicas, como a DF, sendo que no Brasil estima-se cerca
de 2.000.000 pessoas com o gene HbS, como o traco falcémico, e 8.000 com a
homozigose da doenca e suas variadas implicacdes clinicas. No Brasil, segundo o
Ministério da Saude (MS), a cada ano nascem cerca de 3.500 criangas com doenca
falciforme, sendo a Bahia o0 estado com a maior incidéncia dos casos, afetando tanto
a capital (Salvador) quanto os municipios do interior (LOPES, et al., 2020; PINTO, et
al., 2020).

Nas pessoas com o agravo, as hemacias adquirem forma de foice e, devido a
essa configuracdo, ndo circulam adequadamente, causando a obstrucdo do fluxo
sanguineo capilar e também sua prépria destruicdo precoce. Desse modo, 0s sinais
clinicos observados sdo decorrentes dessa forma ‘afoicada’ das hemacias, e as
manifestagdes clinicas fazem parte diretamente da sua evolugéo, atingindo a grande
parte dos 6rgaos e aparelhos (WEIS, et al., 2013).

Segundo o0 MS, “os sintomas podem comecar a aparecer ainda no primeiro ano
de vida. Nas criangas, do nascimento aos cinco anos de idade, os principais
acontecimentos clinicos sdo anemia cronica, infec¢des, dactilite, crise vaso-oclusiva
dolorosa, ictericia e acidente vascular encefalico. No intervalo dos seis anos até os 12
anos de idade, as manifestacdes clinicas mais caracteristicas sdo as crises vaso-

oclusivas dolorosas, infeccdes, anemia cronica, ictericia, acidente vascular encefalico,
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complicagBes oculares e calculo biliar. Também é muito frequentes manifestacdes
psicolégicas adversas proprias de doencas crbnicas, tais como baixa autoestima,
agravada pela situacao socioecondémica desprivilegiada da maioria das familias, além
de uma evasdao frequente nas escolas devido as crises de falcizacado (OLIVEIRA, et
al., 2018).

Dentre as complicacdes inerentes a essa patologia pode-se dizer que a dor € a
causa mais comum de procura ao servico de emergéncia pelo paciente e, muitas
vezes, resulta em internagao hospitalar devido a gravidade dos sinais e sintomas da
doenca. Diante disso ficou comprovado por meio de pesquisas que o diagnéstico
precoce da DF constitui medida positiva na reducdao da morbimortalidade da DF, e se
da por meio do teste do pezinho, realizado em todo recém-nascido na primeira
semana de vida, sendo determinado pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN), previsto na Portaria n.® 2.829 de 14 de dezembro de 2012. O teste é essencial
para o acompanhamento, quantificagcdo e diminuicdo da morbimortalidade dos casos,
visto que nado ha cura (SOUZA, el al., 2020; SILVA, et al., 2021).

Levando-se em conta que essa doenca possui muitas particularidades
fisiolégicas e clinicas, conforme foi citado acima, algumas situacées requerem
atencdo especial quanto a ocorréncia de uma possivel crise ou complicacdo grave.
Nesses casos, € necessario intervir rapidamente e implementar as devidas
terapéuticas, a fim de prevenir sequelas e até Obitos precoces; assim, as familias de
criangas com doencga falciforme precisam ser orientadas sobre formas de evitar as
crises e condutas a serem adotadas caso elas ocorram. Devem ainda saber quais sao
seus direitos em saulde garantidos pelo sistema Unico de saude e terem esclarecidas
guaisquer outras duvidas que possam apresentar ao longo da vida (FIGUEIREDO, et
al. , 2018).

Na maioria dos casos 0 manejo dessas criancas com DF fica sob a
responsabilidade de “cuidadoras informais”, que sdo, majoritariamente, mulheres com
vinculos de parentesco com as pessoas que necessitam de assisténcia em saude
domiciliar e cujo trabalho ndo € remunerado — por vezes, chega a ser invisivel. As
mulheres cuidadoras nao séo protegidas pela politica brasileira de assisténcia social.
Isso porque, no Brasil, o trabalhador informal é duplamente penalizado pela
precarizacdo das condi¢cdes de trabalho e por critérios excludentes de acesso as
politicas da assisténcia e da previdéncia social. Apesar de todo o trabalho realizado

as mulheres cuidadoras nao séao reconhecidas pelo Estado como trabalhadoras com
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direito & remuneracao, capacitacdo e recursos adequados ao desempenho de suas
tarefas, além de direitos sociais futuros, como ter uma aposentadoria (GUEDES,
2016).

Diante disso considera-se que essa condi¢ao cronica pode ser vista por duas
perspectivas: uma que envolve o sistema de salde, sua organizacdo e
disponibilizacdo de seus recursos, sendo denominada perspectiva macro; e a
perspectiva micro, que considera o cotidiano das cuidadoras ao gerenciar o cuidado
necessario a pessoa adoecida. Nesta dimensao, a condi¢éo crbnica refere-se a uma
experiéncia de vida que envolve problemas de saulde, requerendo gerenciamento
continuo por um periodo de varios anos ou décadas. A patologia de uma pessoa
também é doenca de todos que estdo ao seu redor, pois os lacos de afetividade
presentes na estrutura familiar séo responsaveis pelo envolvimento de todos os seus
entes no enfrentamento da doenca. Desde a divulgacéo do diagnéstico ja se comeca
os quadros de ansiedade ou mesmo “perturbacdo mental” sobre um futuro incerto,
além de revelar a necessidade de as mulheres receberem suporte psicoldgico e social
das instituicbes de saude, que em geral priorizam a assisténcia as criancgas,
desacompanhada de um suporte concomitante as cuidadoras (WEIS, et al., 2013).

As mées de criangas com DF apresentaram maior risco de depresséao do que
as maes de criancas saudaveis. Os cuidadores de pacientes com DF comumente
vivenciam sentimento de culpa, ansiedade e depressdo, vinculados com a
hereditariedade da doenca, o acompanhamento médico e as demandas sociais e
financeiras impostas pela presenga de uma doenca crénica. Com isso, 0 bem-estar
do préprio cuidador pode estar comprometido, especialmente no que tange a saude
mental. I1sso reforca a necessidade da implementacéo de politicas publicas voltadas
para atencdo e promoc¢ao a saude mental desses individuos (MENEZES, 2013).

Atualmente embora se reconheca a importancia dos avangos na terapéutica da
DF, para as cuidadoras ainda € um constante desafio a vivéncia com a crianca
portadora de uma doenca crbénica no cotidiano. Essas cuidadoras sofrem um impacto
em suas rotinas levando-as a um intenso desgaste fisico e emocional, sendo a
funcionalidade familiar alterada pela demanda de cuidados necessarios a crianca
doente, incluindo a realizacdo de exames, hemotransfusdes, medicamentos, controle

dietético e restricdes relacionadas a atividades fisicas. (GESTEIRA, 2020).
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A saida do mercado de trabalho, em raz&o do tratamento e da dedicacédo a
crianca com doenca falciforme, é um fendmeno observado em varias situacdes. O
trabalho de cuidadoras tem sido cada vez mais discutido em foruns internacionais e
levou mesmo a Organizacgéo Internacional do Trabalho a declarar, em documento, a
necessidade de os paises reconhecerem a importancia social e econémico do
trabalho doméstico das cuidadoras e fornecer a essas mulheres condicbes de
preservar seus empregos fora de casa, e se desenvolver profissionalmente por meio
de novas politicas publicas capazes de assegurar a protecdo social (GUEDES, 2016).

Portanto, o interesse por esse objeto de estudo — pessoas que vivenciam o
adoecimento e cuidado por doenca falciforme — deve-se ao fato que, por ser uma
condicao crbnica, conforme define a OMS que compromete a vida de modo intenso
desde tenra idade, traz inUmeras consequéncias também para a familia da pessoa

adoecida.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral
e Analisar a qualidade de vida como estratégias para um programa de

acolhimento aos familiares de pessoas com DF.

2.2 Objetivos Especificos
e Conhecer o perfil dos familiares de pessoas os com DF.

e Descrever a qualidade de vida de familiares de pessoas com DF.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1. Aspectos genéticos, manifestacfes clinicas e diagnéstico da doenca

falciforme

O termo DF é utilizado para denominar um grupo afec¢des genéticas em que
h& predominancia de uma Hb variante denominada HbS, que se origina de uma
mutacdo do gene da HbS decorrente da substituicio de uma base nitrogenada, a
adenina (A), por outra, a timina (T), no sexto cédon do gene beta. Assim, a trinca de
bases nitrogenadas de GAG passa para GTG, resultando na substituicdo do acido
glutamico pela valina na posicéo 6 da cadeia de 3-globina. As formas mais frequentes
da DF sdo: a anemia falciforme, forma homozigética e mais grave (HbSS); a
hemoglobinopatia SC — HbS em associagdo com outra Hb variante (HbC) e a Sp3-
talassemia (SB-tal), que apresenta os subtipos HbSR°-tal ou HbSB+-tal (MINISTERIO
DA SAUDE, 2015; FREITAS, 2018).

A DF é uma doenca complexa e de agravo ao desenvolvimento humano. A
HbS, na forma desoxigenada, perde sua complexa estrutura quaternaria e torna-se
uma estrutura primaria (polimerizacdo hemoglobinica). A partir da sua polimerizacgéo,
a HbS torna-se insoluvel, alterando a forma eritrocitaria (disco bicbncavo) para uma
estrutura rigida que se assemelha a forma uma “foice” ou “meia-lua”. As hemacias
com o formato de foice ndo conseguem atravessar 0s vasos sanguineos do corpo com
facilidade. Ao contrario, elas entopem 0s vasos sanguineos, bloqueiam o fluxo de
sangue e diminuem o suprimento de oxigénio aos tecidos e 6rgaos (GOMES, et al.,
2019;

Ao longo da vida, as manifestagdes clinicas decorrentes da DF variam entre as
pessoas com a doenca e na mesma pessoa. Os sintomas podem comegar a aparecer
ainda no primeiro ano de vida, mostrando a importancia do diagnostico precoce como
principal medida de impacto positiva na assisténcia de qualidade as pessoas com a
doenca. Sendo uma doenga cronica, a DF tem sinais e sintomas que comprometem a
pessoa com a doenca, além de interferirem em varios outros aspectos da vida: na

interacdo social, nas relagbes conjugais e familiares, na educacdo, no emprego etc.
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Os sintomas e sinais mais comuns de doenca falciforme sdo a anemia, as crises de

dor, as infec¢cdes recorrentes e a ictericia (BRASIL, 2015).

Reconhecendo a importancia epidemiolégica da DF bem como a necessidade
de um diagndstico rapido, dois importantes passos foram dados pelo Governo
Federal: a elaboracdo do "Programa Anemia Falciforme (PAF)", em 1996, e a criacdo
do "Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN)", em 2001, Portaria GM/MS n°
822/01, que estabeleceu a inclusédo de testes para identificacdo da doenca falciforme
nos exames de rotina realizados em todos os recém-nascidos brasileiros, conhecido
como "teste do pezinho. E importante destacar que a triagem é indispensavel para o
acompanhamento, quantificacdo e reducdo da morbimortalidade dos casos, visto que
ndo ha cura (RODRIGUES, 2010; SILVA, et al. 2021).

Esse exame laboratorial, feito a partir do sangue coletado do calcanhar do
recém-nascido em papel filtro, entre o 3° e o 5° dia de vida, permite identificar as
hemoglobinas presentes no sangue, sejam normais ou alteradas. Os métodos
utilizados para a analise sdo a cromatografia liquida de alta resolucdo (HPLC) e
a eletroforese por focalizagéo isoelétrica (IEF). A utilizacdo de dois métodos garante
maior seguranca no resultado do exame, pois o resultado positivo apontado por um
deles pode ser confirmado pelo outro (BRASIL, 2016; SILVA, 2016).

3.2. Impactos da doenca falciforme sobre as cuidadoras

Embora tenham havido avancos terapéuticos, que aumentaram a sobrevida
dos pacientes falciformes, ha, por outro lado, o desafio continuo das pessoas
cuidadoras na vivéncia da condicao crénica da crianca. Esse processo inclui questdes
psicossociais que impactam o dia a dia dos envolvidos; sendo assim, a rotina familiar
no contexto da doenca crénica em pediatria € uma area importante para pesquisa e
intervencdo (GESTEIRA, 2017).

A familia é a principal cuidadora dos seus componentes e tem sido relacionada
a uma maior aderéncia ao tratamento por pessoas com agravos, notadamente quando

a mesma tem participacdo efetiva no processo saude-doenca, uma vez que ela
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colabora de maneira substancial para a promocéo da saude e prevencéo de doencgas.
Sendo uma doenca crénica, o tratamento ser& por toda a vida e, para que seja bem-
sucedido, os familiares precisam conhecer os sinais de complicacdes, assim como
atuar de forma correta nas diversas intercorréncias que podem surgir. Desse modo, 0
impacto negativo que a doenca causa no ambiente familiar e as formas de
enfrentamento sofrem influéncias das crencas, histérias e rotinas de cada familia
(OLIVEIRA, 2018).

O dia-dia da pessoa adoecida e cuidadora que presencia a condi¢cao cronica
por DF ainda € pouco abordado como objeto de estudo, de modo que a escuta atenta
de suas necessidades possa orientar a producéo de cuidados profissionais implicados
com o cuidado familiar. Tem-se entdo uma lacuna de conhecimento, tanto sobre a
crianca e sua familia que vivenciam este adoecimento, quanto sobre a atencao

profissional e a efetividade das politicas publicas de saude direcionadas a esta
atencao (SILVA, 2013)

A presenca dos sintomas fisicos principalmente relacionados as reacfes
dolorosas interfere na vida diaria da crianca com DF, estendendo-se também para os
membros da familia, pois, frequentemente, a mesma nao esta pronta para enfrentar o
adoecimento e suportar o sofrimento de algum de seus membros. No caso de um
diagnéstico de DF, o efeito é ainda mais desanimador, seja pelo manejo da dor e
complexidade do tratamento, seja pelo impacto emocional e psicossocial, uma vez
gue a familia € a principal fonte de apoio dos individuos na contemporaneidade e,
guando algum de seus entes apresenta-se fragilizado por qualquer desequilibrio, ela
precisa adaptar-se a nova situacdo. Nesse sentido, a cuidadora da criangca assume
0s cuidados continuos, relacionados principalmente ao agravamento dos sintomas e

monitoramento de crises dolorosas (GESTEIRA, 2016).

Diante da gravidade das consequéncias que a DF causa na saude das criancgas,
e por serem vulneraveis, € necessario que recebam todos os cuidados relacionados
ao tratamento da doenca. Para tanto, os pais e familiares sédo 0s responsaveis por
garantir estas acdes até que a crianga se torne sujeito de seu autocuidado. Assim,
cabe aos profissionais de saude que atendem a crianca com DF e sua familia orienta-

los e esclarecé-los quanto ao significado e conhecimento da doenc¢a, quanto as
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condutas preventivas necessarias, reconhecimento dos sinais e sintomas
apresentados pela crianca e suas possiveis complicacdes para que esses tornem-se

autdbnomos para cuidar da crianca adequadamente (FERREIRA, 2013).

De acordo com Barroso et al (2021) a DF por ser uma doenca crénica provoca
um grande impacto sobre a vida da familia, especialmente quando se trata de criancas
e adolescentes, requerendo cuidados por toda a vida, via de regras, produzidos no
ambito familiar. Além do sofrimento psiquico e das diversas adapta¢cdes, mudancas,
insegurancas e limitacdes que sdo provocadas pelo diagndstico da doenca falciforme,
h&a também os componentes de ordem social, tais como desestruturacdo familiar,
poder aquisitivo baixo e desemprego, que aumentam ainda mais o impacto do
diagndstico (BARROSSO, et al., 2021).

Mesmo diante de tantas consequéncias como foi abordado, o trabalho
doméstico das cuidadoras, por sua vez, ainda é ignorado pelo Estado, que se livra dos
custos em fornecer cuidados por meio das politicas publicas de saude, educacéo e
assisténcia social. As cuidadoras domeésticas reduzem as despesas do Estado com
assisténcia destinada a pessoas com doencas crbnicas, sem que, para isso, recebam

remuneracao ou garantias de cobertura previdenciaria futura (GUEDES, 2016).

4 METODOLOGIA

4.1 Tipo e local do estudo

Trata-se de uma pesquisa com delineamento transversal, descritiva,
exploratdria, de abordagem quantitativa. A area de abrangéncia do estudo sdo os
municipios de Itabuna e de Ilhéus, situado na regido sul do estado, a 435 km da capital
Baiana. O local de estudos é o Centro de Referéncia em Doenca Falciforme, que tem
financiamento publico, localizado na area urbana dos dois municipios, sendo um
servigo especializado no tratamento de pessoas com doencga falciforme e polos de

saude para municipios circunvizinhos.
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4.2 Participantes do estudo

A populacao deste estudo foi composta por familiares de pessoas com doenca
falciforme, cadastradas no centro de referéncia em doenca falciforme e que
concordaram em participar da pesquisa mediante a compreensdo dos objetivos
propostos neste trabalho e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
— TCLE (Anexo A).

A amostra serd por conveniéncia obedecendo os critérios de incluséo,
utilizando célculo amostral. Os critérios de inclusdo sao: ter idade acima de 18 anos,
fazer parte do ndcleo familiar de pessoa com doenca falciforme cadastrada em
unidade de referéncia da pesquisa, aceitar participar da pesquisa assinando. Como
critério de exclusdo elegemos a incapacidade de compreender e/ou responder 0s
guestionarios; ndo completar as respostas aos formularios aplicados; ndo conseguir a

entrevista apos trés tentativas.

4.3 Instrumentos, técnica de coleta de dados e informacdes

As variaveis do estudo serdo: a) variareis sociodemogréaficas (idade, sexo,
situacao conjugal, nimeros de filhos, grau de parentesco, grau de escolaridade, renda
familiar, religido), clinicas (se tem traco falciforme ou a doenca, tem alguma problema
de saude ou doenca diagnosticada pelo médico, consome bebida alcodlica ou fuma,
pratica de atividade fisica) (ANEXOB). b) instrumento de qualidade de vida SF-36
(Anexo C) - A apresentacédo desse instrumento € constituida por 36 itens que abordam
8 dominios: capacidade funcional (10 itens), aspectos fisicos (4 itens), dor (2 itens),
estado global de saude (5 itens), vitalidade (4 itens), aspectos sociais (2 itens),
aspectos emocionais (3 itens), saude mental (5 itens) e uma questao de avaliacdo da
condicao de saude atual comparada a de um ano atras.

4.4 Analises estatisticas
Os dados seréo digitalizados no programa Excel e analisados pelo programa

estatistico Statical Package for the Social Sciences — SPSS, sendo efetuada analise

descritiva para dados absolutos e valores relativos e mediana e intervalo
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interquartilico. Adotar-se-a em todas as analises o intervalo de confianca de 95%, com
nivel de significancia de p < 0,05.

Para a qualidade de vida a normalidade dos dados sera analisada pelo teste
de Kolmogorov-Smirnov, que é baseado na funcao de distribuicdo empirica e trabalha
com a maior diferenca entre a distribuicdo empirica e hipotética, onde as variaveis
serao consideradas nao paramétricas (p<0,05). Utilizaremos também o teste de Mann-
Whitney/Wilcoxon para comparacéo de propor¢cdes entre os dominios do SF-36 com

variaveis sociodemogréficas e clinicas.

4.5 Etica no estudo

Em respeito & Resolugéo n° 466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS),
o estudo foi submetido a apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Estadual de Santa Cruz (UESC), aprovado com o numero do parecer
3.531.051. e gerado o protocolo de Certificado de Apresentacdo para Apreciacio Etica
(CAAE) 12811719.6.0000.5526.
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5 RESULTADOS

Como especificado no Manual de Normatizacdo de DissertagOes e Teses do
Programa de Pds-Graduacédo em Enfermagem e Saude os resultados e discussao sao
apresentados em forma de dois manuscritos, elaborados conforme as normas dos
periédicos escolhidos para as submissfes, onde cada trabalho foi desenvolvido a fim

de responder os objetivos especificos.

O primeiro, titulado “Conhecendo o perfil dos familiares de pessoas com
doenca falciforme” teve com objetivos descrever o perfil sociodemogréfico e
socioecondmico de familiares de pessoas com DF com o intuito de buscar estratégias
para melhorar a qualidade de vida dessas pessoas. Sera submetido a Revista Saude
Coletiva, atualmente publicada pela editora MPM Comunicagéo Ltda., disponivel em

https://revistas.mpmcomunicacao.com.br/index.php/saudecoletiva.

Para responder o objetivo especifico de avaliar a qualidade de vida dos familiares de
pessoas com DF atendidas na unidade ambulatorial referéncia no acompanhamento
de pessoas com DF, foi elaborado o segundo manuscrito denominado “ qualidade de
vida como estratégias para um programa de acolhimento aos familiares de pessoas
com doenga falciforme”. O intuito € submeter & a Revista Saude Coletiva, atualmente
publicada pela editora MPM  Comunicacdo Ltda., disponivel em

https://revistas.mpmcomunicacao.com.br/index.php/saudecoletiva.
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5.1 MANUSCRITO 01

CONHECENDO O PERFIL DOS FAMILIARES DE PESSOAS COM
DOENCA FALCIFORME

RESUMO

Objetivo: Descrever o perfil sociodemogréafico e socioecondmico dos familiares de
pessoas com doenca falciforme. Método: Trata-se de estudo transversal, descritivo,
exploratorio, de abordagem quantitativa, com 51 cuidadores de pessoas com doenca
falciforme cadastrada no Centro de Referéncia em Doenca Falciforme localizado no
municipio de Itabuna. As variaveis do estudo sdo: sexo, idade, etnia, estado civil,
escolaridade, condicbes habitacionais e economia familiar. Os dados foram
digitalizados no programa Excel e analisados pelo programa estatistico Statical
Package for the Social Sciences — SPSS. Resultados: Participaram do estudo 51
pessoas sendo 84,3% mulheres e 15,7% homens, com média de idade 35,8 anos; ao
questionar sobre a etnia 45% das pessoas consideraram-se negras; com relacao
estado civil as pessoas casadas ou que moram com o companheiro chegam a 60,8%;
ao indagar sobre a escolaridade 35,2% estiveram presentes na sala de aula durante
o ensino fundamental e médio; sobre a renda familiar 51% vivem com
aproximadamente um salario minimo; no que diz respeito ao transporte utilizado,
houve um predominio do transporte coletivo com 41,2%; em relacdo as condi¢cdes
habitacionais, 70,6% das pessoas residem na zona urbana, com moradia propria.
Conclusdo: As complicacdes da doenca falciforme afetam ndo somente a vida do
portador, mas, de toda sua familia, atingindo os aspectos emocionais, financeiros e
sociais.

DESCRITORES: Doenca Falciforme, Familia, Perfil.

ABSTRACT

Objective: to know the sociodemographic and socioeconomic profile of family
members of people with sickle cell disease. Method: This is a cross-sectional,
descriptive, exploratory study with a quantitative approach, with 51 caregivers of
people with sickle cell disease registered at the Reference Center for Sickle Cell
Disease located in the municipality of Itabuna. The study variables are: sex, age,
ethnicity, marital status, education, housing conditions and family economy. The data
were digitized in the Excel program and analyzed by the statistical program Statical
Package for the Social Sciences — SPSS. Results: 51 people participated in the study,
84.3% women and 15.7% men, with a mean age of 35.8 years; when questioning about
ethnicity, 45% of people considered themselves black; with regard to marital status,
people who are married or who live with a partner reach 60.8%; when asking about
schooling, 35.2% were present in the classroom during elementary and high school,
on family income, 51% live on approximately one minimum wage; with regard to the
transport used, there was a predominance of public transport with 41.2%; in relation to
housing conditions, 70.6% of people live in urban areas, with their own housing.
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Conclusion: The complications of sickle cell disease affect not only the patient's life,
but that of his entire family, reaching emotional, financial and social aspects.
DESCRIPTORS: Sickle Cell Disease, Family, Profile.

RESUMEN

Obijetivo: conocer el perfil sociodemografico y socioeconémico de familiares de
personas con enfermedad de células falciformes. Método: Se trata de un estudio
transversal, descriptivo, exploratorio, con abordaje cuantitativo, con 51 cuidadores de
personas con drepanocitosis registrados en el Centro de Referencia para la
Drepanocitosis ubicado en el municipio de Itabuna. Las variables de estudio son: sexo,
edad, etnia, estado civil, educacién, condiciones de vivienda y economia familiar. Los
datos fueron digitalizados en el programa Excel y analizados por el programa
estadistico Statical Package for the Social Sciences — SPSS. Resultados: Participaron
del estudio 51 personas, 84,3% mujeres y 15,7% hombres, con una edad media de
35,8 afnos; al cuestionar sobre etnicidad, el 45% de las personas se considerd negra;
en cuanto al estado civil, las personas casadas o que viven en pareja alcanzan el
60,8%; al preguntar por la escolaridad, el 35,2% estuvo presente en el aula durante la
primaria y secundaria; del ingreso familiar, el 51% vive con aproximadamente un
salario minimo; en cuanto al transporte utilizado, predomind el transporte publico con
un 41,2%; en relacion a las condiciones de vivienda, el 70,6% de las personas vive en
zona urbana, con vivienda propia. Conclusion: Las complicaciones de la enfermedad
de células falciformes afectan no solo la vida del paciente, sino la de toda su familia,
alcanzando aspectos emocionales, econdmicos y sociales.

DESCRIPTORES: Enfermedad de Células Falciformes, Familia, Perfil.

INTROODUCAO

A Doenca Falciforme (DF) caracteriza-se como uma das hemoglobinopatias
hereditarias mais predominante no mundo. E uma anemia hemolitica hereditaria
autossGmica recessiva originada pela formacdo de uma hemoglobina mutante
(Hemoglobina S), que provoca altera¢des nas hemacias, dando-lhes o caracteristico
formato de foice ou meia-lua e devido a essa configuragéo, ndo conseguem circular
adequadamente, resultando na obstrucdo do fluxo sanguineo capilar e também sua
propria autodestruicdo precocel?.

Atualmente é reconhecida pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) como
um sério problema de saude publica mundial, com um relevante impacto na
morbimortalidade da populagdo acometida. No Brasil, os nimeros estimam que de 60
a 100.000 pessoas vivam com a doenca. Além disso, pesquisas tém mostrado uma
maior frequéncia de DF nas regibes norte e nordeste do Brasil, 6% a 10% da

populagao regional, e tal fato justifica-se em virtude do quantitativo de negros e/ou
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descendentes nestas regides. Inclusive na Bahia, a doenga pode atingir um em cada
650 nascidos vivos?3.

Em nosso pais, ja € notorio alguns avancos significativos pois, além do
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) implantado em todo territério
nacional no ano de 2001, outros fatores podem ter influenciado para o aumento da
expectativa de vida desta populacdo, como o0 acesso a medicamentos, 0
acompanhamento por equipes com diversos profissionais, a garantia do seguimento
das pessoas diagnosticadas com hemoglobinopatias pelo PNTN, entre outros,
garantidos pela portaria n® 1.391/2005 que discorre sobre as diretrizes para a Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias*.

Os sintomas da DF sdo marcados por periodos de crises dolorosas resultantes
da oclus@o de pequenos vasos sanguineos, as quais sao sentidas nos bracos, pernas
e outras partes do corpo, além de infec¢des, palidez, ictericia, aumento do baco,
atraso no crescimento e incha¢o nas maos e nos pés. Nesse sentido, familias que tém
criangas e adolescentes com DF vivenciam diariamente repercussoes
biopsicossociais para lidarem com a imprevisibilidade das crises, que
consequentemente podem levar a hospitalizacéo®.

Cuidar de uma pessoa com DF € uma tarefa dificil, intensa e desgastante, visto
gue esta condicdo € normalmente atribuida a uma pessoa que nao possui apenas
essa atividade e acaba somando-se com outros afazeres, como o cuidado com filhos,
casa, trabalho e outras atividades. Apesar de nobre, o cuidar € uma tarefa complexa,
e que em determinadas situacdes torna essa missdo ameacadora a saude de quem
cuida. Saber quem sédo os cuidadores que estdo na linha de frente e a situacdo em
gue eles se encontram, pode ajudar o poder publico a se pensar em estratégias de
intervencdo para diminuir este desgaste, prevenindo problemas de saude fisica e
emocional, melhorando a qualidade de vida da pessoa com a doenca e de seu
cuidador®.

Sabe-se que muitas vezes, além de ndo contarem com o auxilio de outras
pessoas para dividir o cuidado, tém apoio social deficitario e baixa escolaridade,
aspectos que contribuem para o surgimento de dificuldades na compreensao dos

manejos necessarios para um cuidado eficaz’.
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Tendo por base os agravantes da DF na qualidade de vida das pessoas com a
doenca e dos seus cuidadores, o presente estudo teve como objetivos descrever o

perfil sociodemografico e socioeconémico de familiares de pessoas com DF.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de uma pesquisa com delineamento transversal, descritiva,
exploratoria, de abordagem quantitativa. A area de abrangéncia do estudo séo os
municipios de Itabuna e de llhéus, situado na regido sul do estado, a 435 km da capital
Baiana. O local de estudos é o Centro de Referéncia em Doenca Falciforme, que tem
financiamento publico, localizado na area urbana dos dois municipios, sendo um
servico especializado no tratamento de pessoas com doenca falciforme e polos de
saude para municipios circunvizinhos.

A populacéo deste estudo foi composta por 51 participantes, todos familiares
de pessoas com doenca falciforme, cadastradas no centro de referéncia em doenca
falciforme e que concordaram em patrticipar da pesquisa mediante a compreenséo dos
objetivos propostos neste trabalho e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido — TCLE.

A amostra foi por conveniéncia obedecendo os critérios de incluséao, utilizando
célculo amostral. Os critérios de inclusdo foram: ter idade acima de 18 anos, fazer
parte do nucleo familiar de pessoa com doenca falciforme cadastrada em unidade de
referéncia da pesquisa, aceitar participar da pesquisa assinando o TCLE. Como
critério de exclusdo: ndo completar as respostas aos formularios aplicados; ndo
conseguir a entrevista apos trés tentativas.

As variaveis do estudo sao as variareis sociodemograficas e socioecondmicas.
As variaveis estudadas foram sexo, idade, etnia, estado civil, escolaridade, condi¢cdes
habitacionais e economia familiar.

Os dados foram digitalizados no programa Excel e analisados pelo programa
estatistico Statical Package for the Social Sciences — SPSS, sendo efetuada analise
descritiva para dados absolutos e valores relativos.

O estudo faz parte de um projeto de maior expressdo na area de Doenca
Falciforme, submetido & apreciacio do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) e
aprovado com o numero do parecer 3.531.051, gerado o protocolo de Certificado de
Apresentacio para Apreciacéo Etica (CAAE) 12811719.6.0000.5526.
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RESULTADOS
A tabela 1 mostra os dados coletados referentes ao perfil sociodemografico dos
familiares de pessoas que tem a doenca falciforme. Participaram do estudo 51

pessoas sendo 84,3% mulheres e 15,7% homens, com média de idade 35,8 anos.

Tabela 1. Caracteristicas descritivas do perfil sociodemografico de familiares de

pessoas com Anemia Falciforme deste estudo. Itabuna, BA, 2021.

Variaveis % Respostas n FR(%)
Sexo 100
Masculino 8 15,7
Feminino 43 84,3
Grupo etério (anos) 100
18a24 2 3,9
25a44 42 82,3
45 a 67 7 13,7
Cor ou Etnia 100
Preta 23 45,0
Branca 3 5,8
Amarela 1 1,9
Parda 20 39,2
Indigena 4 7,8
Estado Conjugal 100
Solteiro 17 33,3
Casado 15 29,4
Divorciado 2 3,9
Viavo 1 2,0
Mora com
companheiro 16 31,4
Religido 100
Catolica 16 31,4
Evangélica/Protestante 23 45,0
Outras 12 23,5
Escolaridades (anos 100
de estudo)
la3 5 9,8
4a’7 18 35,2
8all 18 35,2
12 ou mais 10 19,6
Localizagao de 100

moradia
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Zona urbana 36 70,6
Zona Rural 12 23,5
Comunidade Indigena 3 59
Titularidade do 100
imovel
Casa/apartamento 36 70,6
préprio
Casa cedida programa 5 9,8
social
Alugada 6 11,8
Outros 3 59
Omisséo 1 19
Saneamento basico 100
daruaem que reside
Fechado 43 84,3
Aberto 8 15,7

% respostas= quantitativo de questdes respondidas; % (FR) = Frequéncia Relativa de pessoas da
amostra; n= ndmero de pessoas com Anemia Falciforme neste estudo. Fonte: Dados da pesquisa.

Em relacdo a variavel étnico-racial, os nimeros mostram que a populacdo
negra (45,0%) é predominante, seguida por pardos (39,2%), isso confirma que a
populacao atingida pela doenca falciforme € majoritariamente negra. O estado civil de
pessoas casadas e que moram com o companheiro chegam a 31 (60,8%). Os solteiros
correspondem a 33,3% das pessoas entrevistadas. Quanto a escolaridade 35,2% dos
entrevistados estiveram presentes na sala de aula durante o ensino fundamental e
médio. Os cuidadores que estudaram 12 anos ou mais representam apenas 19,6%.
Em relacdo as condi¢des habitacionais, € possivel observar que 70,6% das pessoas
residem na zona urbana, com moradia propria, sendo que 84,3% vivem em condi¢des
satisfatorias com o saneamento basico da rua em que reside.
No quesito economia familiar os dados coletados mostram na tabela 2 o perfil

socioecondmico dos familiares de pessoas com Doenca falciforme.

Tabela 2. Aspecto econdmico das familias de pessoas com Anemia Falciforme.
Itabuna, BA, 2021.

Variaveis % n % (FR)
respostas
Renda total mensal da familia 100
Até 1 SM ou até R$ 998,00 26 51,0
De R$ 999,00 a R$ 1.996,00 22 43,1
De R$ 1.996,01 a R$ 2.994,00 1 2,0
De R$ 2.994,01 a R$ 3.992,00 1 2,0
4,0 SM ou mais: 3.990,00 ou mais 1 2,0
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Apoio socioecondémico do Governo 100
Sim 32 62,7
N&o 19 37,3

Meio de transporte utilizado com 100

maior frequéncia no itinerério
terapéutico 13 25,5
Transporte publico 1 2,0
Moto taxi 6 11,8
Taxi ou aplicativo 8 15,7
Carro/moto proprio 21 41,2
Transporte escolar/prefeitura gratuito 2 3,9
Outros

% respostas= quantitativo de questfes respondidas; n= nimero de pessoas da amostra; %
(FR)=Frequéncia Relativa de pessoas da amostra; SM= Salario Minimo. Fonte: Dados da pesquisa.

Mais da metade dos entrevistados (51%) vivem com a renda de
aproximadamente um salario minimo. Conforme pode ser visto 62,7% das pessoas
recebem um apoio social do governo. No que diz respeito ao transporte utilizado,
houve um predominio do transporte coletivo com 41,2% dos participantes utilizado o

transporte escolar/prefeitura gratuito e 25,5% fazendo uso do transporte publico.

DISCUSSAO

Em relacdo ao sexo, indmeras pesquisas S80 consensuais sobre a
predominéncia do sexo feminino no cuidado domiciliar. As mulheres tém acumulado
funcdes, ou ainda, abandonado a vida profissional para dedicar-se unicamente ao
cuidado de familiares com doencas falciformes e essas pessoas ndo sao protegidas
pela politica brasileira de assisténcia social®®.

A origem da doenca falciforme no Brasil ocorreu com a imigragéo forgcada de
povos africanos negros durante o periodo da escravidado, estando hoje difundida por
todo o mundo, atingindo predominantemente pessoas pretas e pardas, mas também
se encontra em menor nimero nas outas classes'®

O fato do cuidador (a) ser casado (a) ou ter um companheiro (a) parece
contribuir de forma significativa quando o (a) companheiro (a) demonstra calma,
compreensao e colaboracdo na realizacdo de tarefas. Por outro lado, em
determinadas situacdes, quando o parceiro ndo aceita se relacionar bem com o
familiar com doenca crénica, podem ocorrer desconfortos e conflitos causando um

grande desgaste fisico e emocional para todos dentro de casa'.
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No quesito escolaridade outras pesquisas revelam que cuidadores com maior
experiéncia e grau de informacao tendem a apresentar desempenho mais adequado
guanto ao manejo de sintomas, iSSO porque necessita-se em varias situacdes da
orientacdo de varios profissionais como médico e enfermeiro, entre outros. Um (a)
cuidador (a) com melhor escolaridade pode entender com mais tranquilidade todos
0S aspectos necessarios para um cuidado mais adequando do familiar com doenca
falciforme!®:12,

Os numeros apresentados para as condi¢cdes habitacionais séo interessantes,
no entanto podem melhorar, pois € assegurado pela Constituicdo Federal de 1988 em
seu artigo 5°, o direito a moradia. Conforme aponta o texto constitucional, € dever da
unido, estados e municipios promover programas de construcdo de moradias e a
melhoria das condicdes habitacionais e de saneamento basico!34.

Para os aspectos econOGmicos apresentados na tabela 2, os resultados
encontrados estdo em concordancia com a pesquisa de Pereira (13). Os trabalhos
gue abordam sobre a DF tém evidenciado as dificuldades financeiras de familiares de
pessoas cronicamente adoecidas, principalmente pela necessidade do (a) cuidador
(a) principal normalmente dedicar-se exclusivamente ao cuidado, sendo muitas vezes
necessario se abdicar do seu trabalho. Além disso, sdo constantes 0s gastos com 0s
cuidados em saude, assim como para custear idas e vindas aos servicos de
acompanhamento médico especializado, muitas vezes em situacbes de crises
dolorosas®315,

Conforme foi citado acima, a baixa renda das familias encontrada neste estudo
€ um fato importante, pois rendas inferiores podem limitar o0 acesso aos cuidados
alimentares e sociais, comprometendo de forma significativa a qualidade de vida das
pessoas. Mesmo diante de tantas consequéncias como foi abordado, esse trabalho
de cuidador (a), ainda é ignorado pelo Estado, que se livra dos custos em fornecer
cuidados por meio das politicas publicas de saude, educacgéo e assisténcia social. Os
familiares que cuidam diminuem as despesas do Estado com assisténcia destinada a
pessoas com doenca falciforme e mesmo assim nao recebem nenhuma remuneracao
ou garantias de cobertura previdenciaria futura®®.

A auséncia de recursos suficientes afeta diretamente na locomoc¢do dos
familiares com seus entes adoecidos. A falta ou dificuldade de acesso ao transporte
interfere ndo s6 na ndo adeséao ao tratamento como também no aumento dos gastos

sociais e sofrimentos incalculaveis, pois a rotina dessas pessoas requer consultas,
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exames e internacdes constantes. Essa situacdo é ainda mais complicada para
familias que residem em locais afastado de centro de atendimento devido ao

transporte publico limitado e com horarios de circulagao restritos”18,

CONCLUSAO

Buscar conhecer o perfil sociodemografico e socioeconémico dos familiares de
pacientes com DF é fundamental pois esses fatores afetam diretamente o tratamento
e 0 acesso aos cuidados de saude. As restricdes da doenca falciforme afetam nédo
somente a vida do portador, mas, de toda a familia, em aspectos emocionais,
financeiros e sociais.

Os resultados apresentados apontam que os familiares de grande parte dos
pacientes atendidos no centro de referéncia em doenca falciforme compdem
predominantemente familias de classe socioecondmica menos favorecida, cujos
responsaveis tém maior dificuldade para alcancar niveis educacionais superiores.

Em vista disto, € de extrema importancia a realizacdo de novas pesquisar
abrangendo diversas areas da patologia e as iniUmeras complicagbes que propiciam

para o portador e sua familia, sendo de aspecto social, emocional e financeiro.
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5.2 MANUSCRITO 02

QUALIDADE DE VIDA COMO ESTRATEGIAS PARA UM PROGRAMA DE
ACOLHIMENTO AOS FAMILIARES DE PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME

RESUMO

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida como estratégias para um programa de
acolhimento aos familiares de pessoas com doenga falciforme. Método: Estudo
descritivo, com abordagem quantitativa e corte transversal. O local do estudo foi o
centro de referéncia em doenca falciforme, localizado na cidade de Itabuna — BA. A
populacdo deste estudo foi composta por 51 participantes, todos familiares de
pessoas com doenca falciforme. As variaveis s&o: sociodemograficas e
socioecondmicas (sexo, idade, cor, renda, moradia) e qualidade de vida (analisadas
através do instrumento de qualidade de vida SF36 - A apresentacdo desse
instrumento é constituida por 36 itens que abordam 8 dominios: capacidade funcional,
aspectos fisicos, dor , estado global de saude , vitalidade , aspectos sociais , aspectos
emocionais e saude mental). Resultados: A populacdo entrevistada apresenta uma
média de idade 35,8 anos, sendo majoritariamente feminina (84,3%), negras (45,0%),
residem na zona urbana (70,6% ) e a economia familiar gira em torno de um salario
minimo (51,0%). Em relacdo a aplicacdo do questionario SF-36, os escores dos
familiares foram mais baixos nos seguintes aspectos: Estado geral de saude (52,6),
limitacbes por aspectos fisicos (65,0), vitalidade (56,4) e limitacbes por aspectos
emocionais (60,0). Quanto ao sexo dos familiares, os nUmeros mostram que houve
diferenga entre os sexos apenas para o dominio da vitalidade (p = 0,002). Concluséo:
A doenca falciforme compromete a qualidade de vida dos pacientes e familiares.
Sugere-se arealizagdo de outros estudos para que o poder publico veja a necessidade
do acolhimento dos familiares de pessoas com doenca falciforme.

DESCRITORES: Doencga Falciforme, Familia, Qualidade de Vida.

ABSTRACT

Objective: To evaluate the quality of life as strategies for a welcoming program for
family members of people with sickle cell disease. Method: Descriptive study, with a
gualitative approach and cross-sectional. The study site was the sickle cell disease
referral center, located in the city of Itabuna - BA. The population of this study consisted
of 51 participants, all family members of people with sickle cell disease. The variables
are: sociodemographic (gender, age, color, income, housing) and quality of life
(analyzed through the SF36 quality of life instrument - The presentation of this
instrument consists of 36 items that address 8 domains: functional capacity, physical
aspects , pain , global health status , vitality , social aspects , emotional aspects and
mental health). Results: The interviewed population has an average age of 35.8 years,
being mostly female (84.3%), black (45.0%), living in urban areas (70.6%) and the
family economy revolves around of a minimum wage (51.0%). Regarding the
application of the SF-36 questionnaire, the scores of family members were lower in the
following aspects: general health status (52.6), limitations due to physical aspects
(65.0), vitality (56.4) and limitations due to emotional aspects (60.0). As for the sex of
family members, the numbers show that there was a difference between the sexes
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only for the domain of vitality (p = 0.002). Conclusion: Sickle cell disease
compromises the quality of life of patients and their families. It is suggested that other
studies be carried out so that the public power can see the need to welcome family
members of people with sickle cell disease.

DESCRIPTORS: Sickle Cell Disease, Family, Quality of Life.

RESUMEN

Objetivo: Evaluar la calidad de vida como estrategias para un programa de acogida
de familiares de personas con enfermedad de células falciformes. Método: Estudio
descriptivo, con enfoque cualitativo y transversal. El sitio de estudio fue el centro de
referencia de enfermedad de células falciformes, ubicado en la ciudad de Itabuna -
BA. La poblaciéon de este estudio consistio en 51 participantes, todos familiares de
personas con enfermedad de células falciformes. Las variables son:
sociodemograficas (género, edad, color, renta, vivienda) y calidad de vida (analizados
através del instrumento de calidad de vida SF36 - La presentacién de este instrumento
consta de 36 items que abordan 8 dominios: capacidad funcional, aspectos fisicos,
dolor, estado de salud global, vitalidad, aspectos sociales, aspectos emocionales y
salud mental). Resultados: La poblacién entrevistada tiene una edad promedio de
35,8 afos, siendo mayoritariamente del sexo femenino (84,3%), negra (45,0%),
residente en zona urbana (70,6%) y la economia familiar gira en torno a un salario
minimo (51,0%). En cuanto a la aplicacion del cuestionario SF-36, las puntuaciones
de los familiares fueron menores en los siguientes aspectos: estado general de salud
(52,6), limitaciones por aspectos fisicos (65,0), vitalidad (56,4) y limitaciones por
aspectos emocionales (60,0). ). En cuanto al sexo de los familiares, los nimeros
muestran que hubo diferencia entre los sexos solo para el dominio de vitalidad (p =
0,002). Conclusién: La enfermedad de células falciformes compromete la calidad de
vida de los pacientes y sus familias. Se sugiere que se realicen otros estudios para
gue el poder publico vea la necesidad de acoger a familiares de personas con
enfermedad de células falciformes.

DESCRIPTORES: Drepanocitosis, Familia, Calidad de Vida.

INTRODUCAO

A doenca falciforme (DF) é uma doenca caracterizada pela alteracdo dos
glébulos vermelhos do sangue, hereditaria (passa dos pais para os filhos) e de carater
recessivo, sendo uma das doencas cronicas mais comuns no mundo. Historicamente
no Brasil, a doenca atinge principalmente a populacdo negra, na regiao nordeste do
pais. A prevaléncia da DF na populacdo negra e mestica da-se por conta de
uma mutagao genética que surgiu no continente africano, trazida ao Brasil no periodo
colonial.

A DF é reconhecida pela organizacdo mundial da saude (OMS) como um grave
problema de saude publica mundial, com grande impacto na morbimortalidade da
populacdo acometida. Sua incidéncia média, no pais, € de 1 caso a cada 1000
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nascidos vivos, sendo a Bahia o estado de maior ocorréncia da doenca, com
estimativas de um afetado a cada 650 casos 23

Essa patologia € causada pela alteracdo da base nitrogenada adenina por
timina (GAG- >GTG), dando origem ao amino&cido valina ao invés de &cido glutamico,
na posi¢cado 6 da cadeia da B-globina, com produ¢cédo de hemoglobina S (HbS). Isso
acontece quando é desoxigenada, e sofre polimerizacéo que resulta na alteracéo das
hemacias, que adotam o aspecto de uma foice ou meia lua e, por este motivo,
sdo denominadas de células falciformes®.

Nesse formato diferenciado as hemacias nao circulam adequadamente e isso
resulta na obstrucdo do fluxo sanguineo capilar e no encurtamento da vida média das
hemacias. Tal doenca compromete a qualidade vida da pessoa, devido as
manifestacdes clinicas agudas, como crises algicas, infec¢des, sequestro esplénico,
sindrome toracico aguda, e crénicas que afetam os 6rgéos e sistemas®.

Para o diagnéstico precoce e controle das doencas hematoldgicas foi
estabelecido em nosso pais, conforme a Portaria n © 822, do Ministério da Saude,
publicada em 2001, o Programa Nacional de Triagem Neonatal ( PNTN), com a misséo
e objetivo de promover, implantar e implementar a¢gdes visando 0 acesso universal,
completo e igualitario, com foco na prevencdo, na intervengdo precoce e no
acompanhamento a longo prazo das pessoas com as doencas inseridas e
cadastradas no Programa®.

Ao abordar as manifestacdes clinicas da DF, essas se estendem para além da
dor fisica e modifica de forma significativa na vida diaria da crianga e de sua familia
que, frequentemente, ndo estao preparadas para lidar com as condi¢cdes impostas por
esta doenca crbnica, sendo que os cuidados especificos, na maioria das vezes, séo
realizados pela prépria familia da crianca afim de prevenir as complicacfes resultantes
desta patologia’.

Segundo Oliveira et al. (2018) a familia é a principal cuidadora dos seus
membros e tem contribuido de forma significativa para uma maior adesdo ao
tratamento por pessoas com agravos, hotadamente quando ela tem participacao ativa
no processo saude-doenca, uma vez que colabora de maneira substancial para a
promocéo da saude e prevencéo de doencas®.

A descoberta do diagndstico de DF através do teste do pezinho no inicio da
vida da crianca é considerado um evento de forte impacto em todos os familiares que

estdo proximos, pois, essa familia tera uma grande alteracdo em suas rotinas
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levando-as a um grande desgaste fisico e emocional, sendo a funcionalidade familiar
modificada pela demanda de cuidados necessarios a crianca doente, incluindo o
deslocamento para realizacdo de exames, hemotransfusdes, medicamentos, ajustes
na dieta e restricdes relacionadas a atividades fisicas .

Ainda séo escassos os trabalhos que avaliaram a qualidade de vida (QV) de
familiares de pessoas com DF, mas tem sido observado que essas pessoas em geral,
apresentam menores escores de QV quando comparadas com pessoas que Nnao
necessitam cuidar do familiar cronicamente adoecido. Diante disso, a procura por
melhor QV desse grupo de pessoas constitui uma preocupacgao a ser alcangada por
meio de politicas publicas no intuito de promocéo do cuidado integral da salude das
pessoas?.

Ao considerar os agravantes da DF na QV dos portadores e dos seus
cuidadores, o presente estudo teve como objetivo avaliar a QV como estratégias para
um programa de acolhimento aos familiares de pessoas com DF atendidas na
unidade ambulatorial referéncia no acompanhamento de pessoas com DF e outras

hemoglobinopatias, localizada no Sul da Bahia.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo epidemiolégico descritivo, com delineamento
transversal. Para Rouquayrol (1999), a pesquisa transversal consiste em um estudo
epidemioldgico no qual fator e efeito sdo observados num mesmo momento histérico.
O local do estudo foi o centro de referéncia em doenca falciforme, localizado na Rua
Miguel Calmon, 95 - Centro, Itabuna — BA.

A populacéo deste estudo foi composta por 51 participantes, todos familiares
de pessoas com doenca falciforme, cadastradas no centro de referéncia em doenca
falciforme e que concordaram em participar da pesquisa mediante a compreenséo dos
objetivos propostos neste trabalho e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido — TCLE.

A amostra foi por conveniéncia obedecendo os critérios de inclusdo. Os
critérios de incluséo séo: ter idade acima de 18 anos, fazer parte do nacleo familiar de
pessoa com doenca falciforme cadastrada em unidade de referéncia da pesquisa,
aceitar participar da pesquisa assinando o TCLE. Como critério de exclusdo: nao
completar as respostas aos formularios aplicados; ndo conseguir a entrevista apos

trés tentativas.
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As variaveis do estudo sdo: variaveis sociodemograficas (sexo, idade, cor,
renda, moradia); Qualidade de vida (instrumento SF-36 - A apresentacdo desse
instrumento é constituida por 36 itens que abordam 8 dominios: capacidade funcional
(10 itens), aspectos fisicos (4 itens), dor (2 itens), estado global de saude (5 itens),
vitalidade (4 itens), aspectos sociais (2 itens), aspectos emocionais (3 itens), saude
mental (5 itens) e uma questdo de avaliacdo da condicdo de saude atual comparada
a de um ano atras).

Os dados foram digitalizados no programa Excel e analisados pelo programa
estatistico Statical Package for the Social Sciences — SPSS, sendo efetuada analise
descritiva para dados absolutos e valores relativos e mediana e intervalo
interquartilico. Adotar-se-a em todas as analises o intervalo de confianca de 95%, com
nivel de significAncia de p < 0,05.

Para a qualidade de vida a normalidade dos dados foram analisados pelo teste
de Kolmogorov-Smirnov, que é baseado na funcao de distribuicdo empirica e trabalha
com a maior diferenca entre a distribuicdo empirica e hipotética, onde as variaveis
serao consideradas ndo paramétricas (p<0,05). Utilizou-se também o teste de Mann-
Whitney/Wilcoxon para comparacéo de proporcdes entre os dominios do SF-36 com
variaveis sociodemogréficas e clinicas.

Em respeito a Resolucdo n°® 466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS),
o estudo foi submetido a apreciacio do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Estadual de Santa Cruz (UESC), aprovado com o nimero do parecer
3.531.051. e gerado o protocolo de Certificado de Apresentacio para Apreciacio Etica
(CAAE) 12811719.6.0000.5526.

RESULTADOS

Participaram do estudo 51 cuidadores de criangcas e adolescentes com DF
cadastradas no centro de referéncia em DF, sendo 84,3% mulheres e 15,7% homens,
com média de idade 35,8 anos, havendo um predominio da cor negra (45%) entre os
entrevistados. Em relagdo a moradia 70,6% residem na zona urbana e 51% vivem
com a renda de aproximadamente um salério minimo.

As médias para cada sub- dominio do SF — 36 estdo representadas na tabela
1. Pode- se observar que os piores escorres para 0s componentes fisicos estao

relacionados ao estado geral de saude (52,6) e as limitacbes por aspectos fisicos
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(65,0). Em relacdo as variaveis que estdo agrupadas nos componentes mentais 0s

menores escores foram para vitalidade (56,4) e limitacdes por aspectos emocionais

(60,0).

Tabela 01- Valores dos dominios avaliados pelo questionario genérico SF-36 em

pessoas com Anemia Falciforme. Itabuna, BA, 2021.

Dominios do SF-36 Média (+-) DP Valor Valor
Minimo Méximo
Capacidade Funcional 79,3 21,5 50 100,0
Limitagcdo por aspectos 65,0 41,6 0,0 100,0
fisicos

Dor 72,8 27,4 20,0 100,0

Estado geral de saude 52,6 20,1 10,0 92,0

Vitalidade 56,4 22,8 10,0 100,0

Aspectos Sociais 72,3 27,1 25,0 100,0

Limitacdes por aspectos 60,0 45,1 0,0 100,0
emocionais

Saude mental 64,0 22,7 12,0 100,0

(+ -) DP= Desvio padréo. Fonte: Dados da pesquisa (2021).

A tabela 2 apresenta a comparacdo de média e desvio padrdo entre 0s sexos

masculino e feminino nos dominios do questionario SF-36. Em relacdo as variaveis

ndo paramétricas ndo houve diferenca significativa (p>0,05) entre os sexos feminino

e masculino nos seguintes dominios: capacidade funcional, limitacbes por aspectos

fisicos, dor, saude geral, aspectos sociais, aspectos emocionais.

Tabela 2. Comparacgédo entre sexo masculino e feminino nos dominios do questionario

SF-36. Itabuna, BA, 2021.

Dominios do SF-36 F M p valor*
Capacidade Funcional Média 80,2 75,0 0,903
DP 18,9 33,0
Limitagdo por aspectos fisicos Média 63,6 71,8 0,594
DP 41,3 45,1
Dor Média 71,0 82,1 0.368
DP 27,9 24,3
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Estado geral de saude Média 51,0 61,2 0,233
DP 20,1 19,4

Vitalidade Média 52,2 78,1 0,002
DP 21,5 17,5

Aspectos Sociais Média 70,0 84,3 0,306
DP 28,5 14,5

Limitagdes por aspectos Média 58,7 66,6 0,649
emocionais DP 45,2 47,1

Saude mental Média 61,5 77,0 0,078
bp 229 17,7

* teste U de Mann-Whitney, DP= Desvio Padr&o

Os escores do SF 36 obtidos para as variaveis paramétricas (Vitalidade e saude
mental) mostram que houve diferenca entre os sexos apenas para o dominio da
vitalidade (p = 0,002).

DISCUSSAO

A aplicacdo do questionario genérico SF-36, foi feita para avaliar o impacto da
doenca nos familiares que cuidam dos pacientes com DF. O SF-36 € um questionario
multidimensional formado por 36 itens, inseridos em 8 escalas ou componentes que
sao divididos em componentes fisicos (capacidade funcional, aspectos fisicos, dor e
estado geral de saude) e componentes mentais (Vitalidade, aspectos sociais,
aspectos emocionais e a saude mental). A avaliacao dos resultados foi feita mediante
a atribuicdo de escores para cada pergunta, os quais foram convertidos numa escala
de 0 a 100, onde zero representa uma pior qualidade de vida e 100 a uma melhor
qualidade de vida*?,

O estado geral de saude tem como objetivo analisar a visdo que o paciente tem
de sua saude global enquanto que as limitacbes por aspectos fisicos vao esta
avaliando as limitacGes quanto ao tipo e quantidade de trabalho, bem como as
dificuldades para a realizacdo do mesmo e das atividades do dia®s.

Segundo Miranda et al. (14) a DF causa um grande impacto sobre a vida
da familia, pois, estas vivenciam sentimento de inseguranca, temor e culpa diante de
um processo desconhecido, o que desencadeia expectativa por informacdes sobre a
situacdo de saude da crianca e de como se dara o futuro dela. Nessa perspectiva, é
fundamental que os profissionais de salude estejam atentos ndo apenas as

necessidades clinicas, mas também as emocionais, familiares e sociais, bem como
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executem um processo educativo para ajudar a familia nas atividades diarias,
manutencéo da saude, prevencéo e controle das crises'415,

Sabendo-se que o0 escore do SF-36 possui variacdo de 0 a 100, onde O
representa o pior estado e 100 o melhor, e os valores obtidos neste estudo foram
acima de 50 para todas as dimensdes, verificamos que 0s sujeitos da pesquisa
perceberam que tinham uma boa qualidade de vida. Esses achados estdo de acordo
com o estudo de Menezes et al (12) que também obtiveram resultados satisfatorios
nos escores para cuidadores dos pacientes com DF*216,

Os escores do publico feminino no quesito vitalidade foram menores pois essa
tarefa de cuidar €, muitas vezes, exercida sem auxilio e reconhecimento de outros
componentes da familia gerando grande grau de sobrecarga e renuncias. Essa
sobrecarga esta diretamente ligada ao esgotamento e perda da vitalidade, além do
isolamento social, conflitos familiares e dificuldades financeiras. A Vitalidade esta
relacionada tanto ao nivel de energia, como o de fadiga apresentado pelo cuidador (a)
17,18_

De acordo com Guedes (15) as cuidadoras informais sdo majoritariamente
mulheres que assumem o papel de cuidadora comandante na familia, acumulando a
responsabilidade pelas atividades domésticas e pelo zelo dos filhos realizando assim
um trabalho que ndo é remunerado e muitas vezes invisivel para sociedade. Essas
mulheres que realizam um trabalho tdo nobre ndo recebem nenhum apoio do poder
publico além de estarem completamente desprovidas de cobertura previdenciaria
futural®1o.

E essencial a movimentacdo a favor de politicas publicas que facam
investimentos na criacdo de programas de acolhimento as mulheres e aos demais
familiares de pessoas com doenga cronica. Mesmo as estimativas revelando o
aumento de pessoas com doencas cronicas ainda é pequeno o desenvolvimento de
projetos e estratégias que visam a ajuda mutua, de doentes e suas familias, como
redes de apoio e suporte para amenizar as consequéncias que sao resultantes dessa

situagdo?.

CONCLUSAO
O ato de cuidar de uma pessoa com doenca crbénica representa um trabalho de
atencdo e cuidados intensos e, por ser a familia a principal responsavel por essa

funcao, é muito importante que todos os familiares recebam o suporte necessario para
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se reestruturarem fisica e emocionalmente diante desses novos desafios. O trabalho
em conjunto dos familiares com os profissionais de saude vai esta proporcionando
maior adeséo ao tratamento e os melhores resultados.

Os resultados mostram que a DF é uma patologia que provoca altera¢des na
vida dos familiares, principalmente nos seguintes aspectos: Estado geral de saude,
limitacGes por aspectos fisicos, vitalidade e limitacdes por aspectos emocionais.

Analisando os escores do grupo de cuidadores do sexo feminino, foi
demostrado um maior prejuizo principalmente no quesito vitalidade quando
comparados com os individuos do sexo masculino.

Os achados da pesquisa confirmaram a necessidade de uma avaliagdo mais
detalhada da QV dos familiares de pacientes com DF. O desafio da criacédo de politicas
publicas de acolhimento que realmente auxiliem as familias e pacientes com DF é

urgente.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo conclui que a DF afeta toda a familia, sendo que a sobrecarga do
cuidado prejudica varios aspectos do cotidiano. As informacdes obtidas dos
guestionarios mostram que a maioria dos participantes é composta por mulheres,
negras, baixa escolaridade e tem apoio social deficitario. Outros trabalhos ja sinalizam
gue os cuidados a pacientes cronicos, em sua grande maioria, sdo realizados pela
mulher, fato que observamos também neste estudo.

Conhecer o perfil sociodemografico e socioeconémico deste familiares de
pacientes com DF pode contribuir para que os governantes aliados aos profissionais
de saude estabelecam estratégias de intervencdo para melhorar as condi¢cdes de
saude dessas pessoas, contribuindo para melhora da qualidade de vida.

Quando falamos em familiares de pacientes com DF que realizam essa
atividade de maneira informal, os estudos nacionais ainda sdo escassos. Essa
situacdo pode ser explicada devido a pouca visibilidade social deste grupo de
pessoas. E obrigacdo do Estado brasileiro reconhecer o trabalho realizado e garantir

as familias os direitos sociais que tem sido ignorado.
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ANEXO A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE

Resolugdo N° 466/12 e Resolugdo N° 510/16, Conselho Nacional de Saude

TITULO DA PESQUISA: “QUALIDADE DE VIDA COMO INDICADOR DE
ESTRATEGIAS DE ACOLHIMENTO A FAMILIA DE PESSOAS COM DOENCA
FALCIFORME”

Prezado(a) Senhor(a):

Vocé estd sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa intitulada:
“‘Qualidade de vida como indicador de estratégias de acolhimento a familia de
pessoas com doenca falciforme”, cujo objetivos sdo: Avaliar a qualidade de vida de
familiares de pessoas com doenca falciforme e identificar a ocorréncia de
sintomatologia depressiva em familiares de pessoas com doencga falciforme. Este
estudo faz parte de um projeto maior intitulado “Gestéao do cuidado, qualidade de vida
e itinerario terapéutico de pessoas com doenca falciforme,” aprovado no Comité de
Etica e Pesquisa da Universidade Estadual de Santa Cruz (UESC), sob o n° de parecer
3.531.051 e conduzido pela pesquisadora Roseanne Montargil Rocha.

Para este estudo adotaremos 0s seguintes procedimentos: aplicacdo de trés
guestionarios estruturados (qualidade de vida, dindmica familiar, dados
sociodemograficos e clinicos). Durante a realizacdo existe o risco minimo de alguma
pergunta Ihe causar constrangimento ou incébmodo, ficando o(a) senhor(a) a vontade
para ndo responder tal pergunta. Sua participacéo é voluntaria e vocé podera desistir
e retirar seu consentimento a qualquer momento, sem qualquer prejuizo e/ou
penalidades. A sua identidade serda mantida em sigilo, somente a pesquisadora e
assistentes terdo acesso a estas informacdes identificadas.

A sua participacdo bem como a de todas as partes envolvidas sera voluntaria,
nao havendo remuneracéo para tal. Mais informacdes sobre a pesquisa, pode entrar
em contato com as responsaveis por este estudo Paulo Ueslei de Jesus Santos ou
Roseanne Montargil Rocha, no endereco da Universidade Estadual de Santa Cruz,
Campus Soane Nazaré de Andrade, Rodovia Jorge Amado, Km16, Bairro Salobrinho,
CEP 45662-900, Ilhéus-Bahia, pelo telefone (73) 99114-1501 ou e-mails:
uesleiff@hotmail.com ou roseannemontargil@gmail.com. Se preferir, pode contatar o
Comité de Etica e Pesquisa da UESC, no mesmo endereco indicado anteriormente.

Seré& garantido o direito a indeniza¢&o e/ou ressarcimento no caso de quaisquer
danos ou prejuizos financeiros eventualmente produzidos pela pesquisa. Os
beneficios deste estudo € conhecer o perfil de pessoas com doenca falciforme, a
gualidade de vida que possuem e a caracterizacdo da dinamica familiar em meio a
vivéncia da manifestagdo de uma doenca cronica.

Os resultados estardo a sua disposicdo quando finalizados e poderdo ser
apresentados em seminarios, congressos e similares, entretanto, o0s
dados/informacdes obtidos serdo confidenciais e sigilosos, ndo possibilitando sua
identificacdo. Seu nome ou o material que indique sua participacdo néo sera liberado
sem a sua permissdo. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo
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arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 anos, e apds esse
tempo serdo destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas
vias, sendo que uma via sera arquivada pela pesquisadora responsavel e a outra sera
fornecida a voceé.

A qualquer momento, vocé podera entrar em contato com as pesquisadoras
deste estudo, podendo tirar suas davidas sobre o projeto e sobre sua colaboracao.
Caso aceite participar livremente deste estudo, por favor, assine este termo de
consentimento em duas vias, sendo que uma ficara com o(a) senhor(a). Em caso de
recusa, vocé ndo sera penalizado.

Eu, fui
informado(a) dos objetivos do presente estudo de maneira clara e detalhada e
esclareci minhas davidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas
informacdes, e posso modificar a decisao de participar se assim o desejar. Declaro
gue concordo em participar desse estudo. Recebi uma via deste termo de
consentimento e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas davidas.

Assinatura ou digital do participante

Assinatura testemunha

- BA, de de 20
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ANEXO B — QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO E DE SAUDE

N°instrumento /Ano

Prezado(a) participante,

Este questionario faz parte da pesquisa “Qualidade de vida dos familiares de
pessoas com doenca falciforme” e € um instrumento importante para descrever o perfil
sociodemografico e de salde das pessoas com Doenca Falciforme atendidas em uma
unidade referéncia, ao sul da Bahia.

Para responder, basta indicar a alternativa desejada. Se alguma pergunta
possibilitar mais de uma alternativa, indicar a mais adequada (exceto nas questfes 31,
43 e 45). Favor, ndo deixar nenhuma resposta em branco. A finalizacao do questionario
sera pré-requisito para que as suas informacdes sejam contabilizadas.

Agradecemos, desde j&, a sua disponibilidade prestada e manteremos em sigilo
a sua identidade.

Com os melhores cumprimentos, Paulo Ueslei e Dra. Roseanne Montargil.

BLOCO |
IDENTIFICACAO

Nome:

Data de Nascimento: 3. ldade

Enderenco:

a kN

Localizacao de moradia:

0() Zona Rural

() Zona Urbana

2( )Em comunidade indigena

3( )Em comunidade quilombola

6. Profissao:

7. Sexo: °() Feminino * () Masculino

8. Estado civil:
9 () Solteiro(a)
1() Casado(a)
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2(') Separado(a) judicialmente/divorciado(a)
3() Viavo(a)

4 () Mora com companheiro(a)

9. Quantos(as) filhos(as) vocé tem? filhos(as)

10.Qual é a sua cor ou etnia?
9() Preta

() Branca

2() Amarela

3() Parda

4() Indigena

5() Nao quero declarar

11.Escolaridade:

0 () nenhuma

() 1 a 3 anos de estudo

2() 4 a7 anos de estudo

3() 8 a 11 anos de estudo (pule para a questéo 13)

4 () 12 ou mais anos de estudo (pule para a questéo 13)

12.0 principal motivo que impediu a sua formacdo escolar esta diretamente
relacionado a DF? () Sim () Nao

13. Possui alguma religido? ° () Sim * () N&o (Pule para a questdo 15

14. Qual religido vocé professa:
() Catdlica

() Evangélica ou Protestante
2() Espirita

3( ) Candomblé ou Umbanda
4() Outra:

BLOCO I
(CONDICOES HABITACIONAIS)

15. O tipo de construcdo da sua moradia é de: © ( ) Alvenaria ( )

Taipa/madeira/outro

16. Revestimento do piso do domicilio é de:
0 () Ceramica/taco/cimento
() Terra/barro/taipa/outro
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17. Revestimento do teto do domicilio:
0 () Laje/gesso/PVClforro

1() Telha de barro/telha cimento-amianto

18. Condicao sanitaria da casa:
%() Rede de esgoto
1() Fossa séptica/Outra

19. Titularidade da residéncia:
0 () Casa/Apartamento proprio
1() Casa/Apartamento concedida por programa social
2() Alugada
3( ) Outros tipos de habitacdo individual ou coletiva (hotel, hospedaria,

pensao ou outro).

20. A pavimentagdo da rua em que vocé mora é: 0 () Asfalto () Paralelepipedo

2() Cimento 3( ) Nao existe pavimentacao

21.0 esgoto (saneamento basico) da rua em que mora é: 0 () Fechado * ()
Aberto

22. O destino do lixo da sua casa ° () aguarda a coleta de lixo municipal () é

diretamente no lixao 2( ) € queimado

23. Fonte da 4gua consumida nas atividades domesticas, inclusive cozinhar: O (
) Empresa de agua municipal/estadual 1( ) Poco artesiano/nascente/carro
pipa/outra

24. A agua que vocé bebe fica em reservatério de: ° () barro (pote, botija,
cabaca, filtro) 1( ) plastico (galdo, garrafa pet, balde, caixa d’agua) ?( )

fibrocimento (Eternit)

BLOCO Il
ECONOMIA FAMILIAR

25.Quantas pessoas da sua familia moram com vocé? (Considere seus pais,
irmaos, conjuge, filhos e outros parentes que moram na mesma casa com
vocé.)?()017()022)033()044()=2055()Nenhuma

26.Existe apoio socioecondmico do Governo? ° () Sim () N&o. (pule para a

guestao 29)

27. Se sim, qual € o tipo de beneficio?
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28.Qual é a renda total mensal de sua familia? Considere a soma de todos o0s
salarios dos membros de sua familia e beneficios, se houver. (O entrevistador
nado dara as opcdes de resposta, apenas é necessario assinalar).
SM = Salario Minimo Nacional.
9() Até 1 SM ou até R$ 998,00
1() De R$ 999,00 a R$ 1.996,00
2() De R$ 1.996,01 a R$ 2.994,00
3() De R$ 2.994,01 a R$ 3.992,00
4() De R$ 3.992,01 a R$ 4.989,00
5() 5,0 SM ou mais ou de R$ 4.990,00 ou mais

29.Aléem de vocé, quantas pessoas vivem da renda familiar indicada na pergunta
anterior?
()01
()02
2()03
3()04
4() >05

5 ()Nenhuma

30. Para realizacdo do itinerario terapéutico, qual o meio de transporte que vocé
utiliza com maior frequéncia:
0 () Caminhada
1() Transporte publico
2(') Moto téaxi
3() Servico de taxi ou motorista de aplicativo (Uber, 99, etc)
4(') Carro/moto préprio
5 () Transporte escolar/prefeitura gratuito
6 () Outro

BLOCO IV
HABITOS DE VIDA

31.Consumo de tabaco:
9 () Nao
() As vezes

2() Sim, todos os dias
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32.Consumo de alcool:
() N&o () As vezes

2() Sim, todos os dias

33. Ingesta de copos de agua por dia (perguntar a quantidade que ingere
medidas em copo):
O()<1litro
1() 1-2 litros
2() > 2 litros

Responsavel pela coleta: Data:
/ /
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ANEXO C - Versao Brasileira do Questionario de Qualidade de Vida SF-36

Entrevistad@: OPessoacomDF < Familiar de pessoa com DF
Tel: () Nome do familiar com DF: N°lInst. SF-36: /2019
N°Instrumento Questionario Sociodemograficoede Saude dapessoacomDF

Instrucdo: Esta pesquisa questiona vocé sobre a sua salde. Estas informagdes nos manteréo
informados sobre como vocé se sente e quao bemvocé é capaz de fazer suas atividades de
vida diaria. Sinalize cada questdo conforme indicado. Caso vocé esteja inseguro em
responder, por favor, tente responder o melhor que puder.

1. Em geral vocé diria que sua saude é:

Excelente Muito Boa Boa Ruim Muito Ruim

1 2 3 4 5

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

Muito Melhor Um Pouco Melhor Quase a Um Pouco Pior | Muito Pior
Mesma
1 2 3 4 5

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

estas atividades? Neste caso, quando?

. - . - Nao, ndo

. Sim, dificulta Sim, dificulta e
Atividades muito UM PoUCO dificulta de
modo algum

a) Atividades Rigorosas, que exigem
muito esforco, tais como correr, 1 2 3
levantar objetos pesados, participar
em esportes arduos.

b) Atividades moderadas, tais como
mover uma mesa, passar aspirador de 1 2 3
po, jogar bola, varrer a casa.

c) Levantar ou carregar mantimentos 1 2 3
d) Subir varios lances de escada 1 2 3
e) Subir um lance de escada 1 2 3
f) Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar- 1 2 3
se

g) Andar mais de 1 quildmetro 1 2 3
h) Andar vérios quarteirdes 1 2 3
i) Andar um quarteirdo 1 2 3
j) Tomar banho ou vestir-se 1 2 3
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4. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com

seu trabalho ou com alguma atividade regular, como consequéncia de sua saude

fisica?
Sim N&o

a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?

b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou a outras atividades. 1 2
d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p. 1 2
ex. necessitou de um esforco extra).

5. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com
seu trabalho ou outra atividade regular diaria, como conseqiéncia de algum

problema emocional (como se sentir deprimido ou ansioso)?

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




6. Durante as ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas emocionais

interferiram nas suas atividades sociais normais, em relacdo a familia, amigos ou em

grupo?

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

8. Durante as Ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho normal (incluindo

o trabalho dentro de casa)?

De maneira alguma

Um pouco

Moderadamente

Bastante

Extremamente

1

2

5

9. Estas questdes sao sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com vocé

durante as Ultimas 4 semanas. Para cada questéo, por favor dé uma resposta que mais se

aproxime de maneira como vocé se sente, em relacao as ultimas 4 semanas.

A maior Uma boa Alguma Uma
Todo pequena | Nunca
Tempo parte do parte do parte do parte do
tempo tempo tempo
tempo
a) Quanto tempo vocé tem
se sentindo cheio de 1 2 3 4 5 6
vigor, de vontade, de forca?
b) Quanto tempo vocé
tem se sentido uma| 1 2 3 4 5 6
pessoa muito nervosa?
¢) Quanto tempo vocé tem
se sentido tdo deprimido| 1 2 3 4 5 6
que nada pode anima-lo?
d) Quanto tempo vocé tem
se sentido calmo ou 1 2 3 4 5 6
tranquilo?
e) Quanto tempo vocé
tem se sentido com | 1 2 3 4 S 6
muita energia?
f) Quanto tempo vocé tem
se sentido desanimado ou| 1 2 3 4 5 6
abatido?
g) Quanto tempo vocé tem
se sentido esgotado? 1 2 3 4 5 6
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h) Quanto tempo vocé
tem se sentido uma
pessoa feliz?

i) Quanto tempo vocé
tem se sentido cansado?
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10. Durante as ultimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua saude fisica ou problemas

emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar amigos, parentes, etc)?

Todo A maior parte do Alguma parte do Uma pequena | Nenhuma parte
Tempo tempo tempo parte do tempo do tempo

1 2 3 5

11. O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacfes para vocé?
Definitivamente '3 maloria Nao gmalorla Definitiva-
verdadeiro asVEZEsS | g as mente falso
verdadeiro vezes
falso

a) Eu costumo obedecer
um pouco mais 1 2 3 4 5
facilmente que as outras
pessoas
b) Eu sou tao saudavel
quanto qualquer pessoa 1 2 3 4 5
gue eu conheco
c) I,Eu ach_o que a minha 1 > 3 4 5
salde vai piorar
d) Minha saude é 1 > 3 4 5

excelente




CALCULO DOS ESCORES DO QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA

Fase 1: Ponderacado dos dados
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Questao Pontuacgéo
Se a resposta for Pontuacéo
1 50
01 2 4.4
3 3,4
4 2,0
5 1,0
02 Manter o mesmo valor
03 Soma de todos os valores
04 Soma de todos os valores
05 Soma de todos os valores
Se a resposta for Pontuacgéo
1 5
2 4
06 3 3
4 2
5 1
Se a resposta for Pontuacéo
1 6,0
2 54
07 3 4,2
4 3,1
5 2,0
6 1,0
A resposta da questédo 8 depende da nota da
questéo 7
Se7=1ese8=1,0valor da questao é (6)
Se7=2a6ese8=1,0valordaquestdo é (5)
Se7=2a6ese8=2,0valordaquestao é (4)
08 Se7=2a6ese8=3, 0valordaquestdo é (3)
Se7=2a6ese8=4,o0valordaquestao é (2)
Se7=2a6ese8=3,0valordaquestédo é (1)
Se a questdo 7 ndo for respondida, o escorre da
guestdo 8 passa a ser 0 seguinte: Se a resposta
for (1), a pontuagéo serd (6) Se a resposta for
(2), a pontuacéo sera (4,75) Se a resposta for
(3), a pontuacao sera (3,5) Se a resposta for (4),
a pontuacdo sera (2,25) Se a resposta for (5), a
pontuacéo sera (1,0)




61

09

Nesta questdo, a pontuacao para os itens

a, d, e, h, devera seguir a seguinte
orientagao:

Se a resposta for 1, o valor sera (6)

Se a resposta for 2, o valor sera (5)

Se a resposta for 3, o valor seréa (4)

Se a resposta for 4, o valor seréa (3)

Se a resposta for 5, o valor sera (2)

Se a resposta for 6, o yalor sera (1)

Para os demais itens (b, c, f, g, i), o valor

serd mantitlo o mesmo

10

Considerar o mesmo valor.

11

Nesta questao os itens deverdo ser somados, porém os itens b e d deverdo seguir a
seguinte pontuagao:
Se a resposta for 1, o valor sera (5)
Se a resposta for 2, o valor sera (4)
Se a resposta for 3, o valor sera (3)
Se a resposta for 4, o valor seré (2)
Se a resposta for 5, o valor seré (1)

Fase 2: Calculo do Raw Scale

Nesta fase vocé ira transformar o valor das questdes anteriores em notas de 8 dominios

que variam de 0 (zero) a 100 (cem), onde 0 = pior e 100 = melhor para cada dominio. E

chamado de raw scale porque o valor final ndo apresenta nenhuma unidade de medida.

Dominio:;

- Capacidade funcional

- Limitacdo por aspectos fisicos

- Dor

- Estado geral de saude

- Vitalidade

- Aspectos sociais

- Aspectos emociona

- Saude Mental



Para isso vocé devera aplicar a seguinte formula para o célculo de cada dominio:

Dominio:

Valor obtido nas questdes correspondentes — Limite inferior

x 100 Variacao (Score Range)

Na férmula, os valores de limite inferior e variacao (Score Range) séo fixos e estédo

estipulados na tabela abaixo.
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Dominio Pontuacéo das questdes Limite inferior Variacao
correspondidas
Capacidade funcional 03 10 20
Limitacdo por aspectos 04 4 4
fisicos
Dor 07 + 08 2 10
Estado geral de saude 01+11 5 20
Vitalidade 09 (somente ositensa + e + 4 20
g +1i)

Aspectos sociais 06 +10 2 8
Limitagc&o por aspectos 05 3 3

emocionais
Saude mental 09 (somente ositens b + ¢ + 5 25

d+f+h)

Exemplos de célculos:

= Capacidade funcional: (ver tabela)

Dominio: Valor obtido nas questdes correspondentes — limite inferior x 100

Variacao (Score Range)

Capacidade funcional: 21 — 10 x 100 =55

20

O valor para o dominio capacidade funcional € 55, em uma escala que varia de

Oa 100, onde o zero é o pior estado e cem é o melhor.

* Dor (ver tabela)

Verificar a pontuacdo obtida nas questdes 07 e 08; por exemplo: 5,4 e 4, portanto

somando se as duas, teremos: 9,4
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- Aplicar formula:

Dominio: Valor obtido nas questdes correspondentes — limite inferior
x 100 Variacao (Score Range)

Dor: 94—-2x100=74
10

O valor obtido para o dominio dor é 74, numa escala que varia de 0 a 100, onde zero
€ o pior estado e cem é o melhor.
Assim, vocé devera fazer o calculo para os outros dominios, obtendo oito notas no

final, que serdo mantidas separadamente, ndo se podendo soma-las e fazer uma meédia.

Obs.: A questdo numero 02 nao faz parte do calculo de nenhum dominio, sendo
utilizada somente para se avaliar o quanto o individuo estd melhor ou pior comparado a um

ano atras.

Se algum item n&o for respondido, vocé podera considerar a questao se esta tiver sido

respondida em 50% dos seus itens.

Fonte: CICONELLI, R. M. Traduc&o para o portugués e validacdo do questionario
genérico de avaliacdo de qualidade de vida “medical outcomesstudy 36 - item
shortformhealthsurvey (SF-36)”. [tese]. S&o Paulo: Universidade Federal de S&o Paulo.
Escola Paulista de Medicina, 1997.






