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APRESENTACAO

O esforgco presente na comunidade académica e cientifica com o objetivo comum
de promover saude é uma ag¢do que vai além da Lei organica da saude, se baseando
também no compromisso individual dos profissionais da area em oferecer mecanismos que
proporcionem saude a populacéo.

Consequentemente, para se promover saude em todos os seus aspectos, torna —
se necessaria cada vez mais a busca por novos métodos de diagndstico eficaz e preciso
para a mitigacdo das enfermidades nas comunidades. Partindo deste principio, esta obra
construida inicialmente de cinco volumes, propde oferecer ao leitor material de qualidade
fundamentado na premissa que compde o titulo da obra, ou seja, promogdo da salde e
consequentemente o tratamento das diversas doencas, uma vez que é cada vez mais
necessaria a atualizagdo constante de seus conhecimentos.

De forma integrada e colaborativa a nossa proposta, apoiada pela Atena Editora,
traz ao leitor producdes académicas desenvolvidas no territério nacional abrangendo
informacgdes e estudos cientificos no campo das ciéncias médicas com énfase na promogao
da saude em nosso contexto brasileiro.

O tratamento, diagnéstico e busca por qualidade de vida da populagdo foram
as principais tematicas elencadas na selecdo dos capitulos deste volume, contendo de
forma especifica descritores das diversas areas da medicina, com énfase em conceitos
tais como leptina, hipersensibilidade ao leite da vaca, estresse oxidativo, febre reumatica,
disfuncé@o ventricular, doenca renal crbnica, Transtorno do Espectro Do Autismo (TEA),
diabetes gestacional, uso vitamina D, transplante hepatico, estudantes de medicina,
plantas medicinais, Epilepsia do Lobo Temporal, Tumor Cerebral Primario, Gestacéo,
Aborto, Fitoterapia, hipoglicemiantes, Diabetes mellitus tipo 2, dentre outros diversos temas
relevantes.

Finalmente destacamos que a disponibilizacdo destes dados através de uma
literatura, rigorosamente avaliada, fundamenta a importéancia de uma comunicagéo sélida e
relevante na area médica, deste modo a obra “Medicina: Esforco Comum da Promocgéo da
Saude e Prevencéo e Tratamento das Doencas — volume 4” proporcionara ao leitor dados
e conceitos fundamentados e desenvolvidos em diversas partes do territorio nacional de
maneira concisa e didatica.

Desejo uma excelente leitura a todos!

Benedito Rodrigues da Silva Neto
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RESUMO: A doencga da célula falciforme & um
termo amplo que define um grupo de doencas
herdadas (incluindo anemia falciforme, HbSC e
HbSb-talassemia), caracterizadas por mutacoes
no gene que codifica a subunidade b da
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hemoglobina (HBB). Caracterizada por intensas
dores osteomusculares e anemia hemolitica
cronica, € uma doengca crbnica e, embora
tratavel, pode representar muito sofrimento para
0 paciente, do ponto de vista médico, genético
e psicossocial. Apresenta-se com varias doencgas
associadas e tratamento prolongado. A qualidade
de vida (QV) surge, entdo, como um desafio
essencialaseralcancado por pacientes, familiares
e profissionais da saude. Desta forma, o objetivo
deste trabalho foi avaliar a QV de pacientes com
anemia falciforme, caracterizando-os em relagéo
as variaveis clinicas e socioecondmicas. Para
isso, foram selecionados 20 individuos com
anemia falciforme atendidos no Hemocentro de
Jodo Pessoa, no periodo de agosto de 2018 a
fevereiro de 2020. Ap6s assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido, os pacientes
responderam ao questionario validado pela
Organizagdo Mundial da Saude (WHOQOL-
bref) sobre sua qualidade de vida e formulario
socioeconémico, desenvolvido pelos autores.
A idade média dos participantes da pesquisa
foi de 30,45 anos (+11,33). Houve predominio
de mulheres (55%), da cor parda (45%), dos
estados civis solteiro e casado (45%) e da religiao
evangélica (40%). Em relacdo a escolaridade,
35% apresentaram ensino médio completo, 85%
ocupagoes outras das listadas pelo IBGE e 60%
recebiam de um a trés salarios-minimos. Quanto
a naturalidade e procedéncia, a maior parte é de
Jodo Pessoa. Em relagcdo a qualidade de vida,
pode-se observar para todos os dominios, baixos
escores de qualidade de vida, especialmente
o dominio fisico. Em conclusdo, os resultados
deste estudo mostram que pacientes com
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anemia falciforme apresentam baixos niveis de escolaridade e socioeconémico, o que,
inevitavelmente afeta a qualidade de vida.
PALAVRAS-CHAVE: Anemia Falciforme, Qualidade de Vida, Perfil de Salde.

HEALTH PROFILE AND QUALITY OF LIFE ANALYSIS OF PATIENTS WITH
SICKLE CELL ANEMIA ACCOMPANIED AT A REFERENCE CENTER IN
HEMATOLOGY IN PARAIBA

ABSTRACT: Sickle cell disease is a broad term that defines a group of inherited diseases
(including sickle cell anemia, HbSC and HbSb-thalassemia), characterized by mutations in the
gene encoding the hemoglobin sub subunit (HBB). Characterized by intense musculoskeletal
pain and chronic hemolytic anemia, it is a chronic disease and, although treatable, it can
represent a lot of suffering for the patient, from a medical, genetic and psychosocial point of
view. It presents with several associated diseases and prolonged treatment. The quality of life
(QOL) then appears as an essential challenge to be achieved by patients, family members
and health professionals. Thus, the main of this study was to assess the QOL of patients with
sickle cell anemia, characterizing them in relation to clinical and socioeconomic variables. For
this, 20 individuals with sickle cell anemia were seen at the Blood Center of Joao Pessoa,
from August 2018 to February 2020.After signing the free and informed consent form, patients
answered the questionnaire validated by the World Health Organization (WHOQOL-bref)
about their quality of life and socioeconomic form, developed by the authors. The average
age of the research participants was 30.45 years (+ 11.33). There was a predominance of
women (55%), brown (45%), single and married marital status (45%) and evangelical religion
(40%). Regarding education, 35% had completed high school, 85% occupations other than
those listed by IBGE and 60% received from one to three minimum wages. As for naturalness
and origin, most are from Jodo Pessoa. Regarding quality of life, low scores for quality of life
can be observed for all domains, especially the physical domain. In conclusion, the results
of this study show that patients with sickle cell anemia have low levels of education and
socioeconomic status, which inevitably affects quality of life.

KEYWORDS: Anemia, Sickle Cell. Quality of Life, Health Profile.

11 INTRODUGAO

A doenca falciforme (DF) é um termo amplo que define um grupo de doencgas
herdadas (incluindo anemia falciforme, HbSC e HbSb-talassemia), caracterizadas por uma
mutacgéo de ponto no gene que codifica a subunidade b da hemoglobina (HBB). A mutagéo
causa a troca do aminoacido acido glutamico pela valina, na posigdo 6 da cadeia de b-
globina (ASNANI et al., 2008). A hemoglobina (Hb) &€ uma proteina tetramérica composta
por diferentes combinagdes de subunidades de globina, associadas ao grupamento heme,
responsavel por carrear a molécula de oxigénio nas células. A Hb é expressa pelos gldbulos
vermelhos (reticulécitos e eritrocitos). Varios genes codificam diferentes tipos de globinas e
suas variadas combinagdes tetraméricas, originando multiplos tipos de Hb, expressos nos
diferentes estagios da vida — embrionario, fetal e adulto (KATO et al., 2018).
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A hemoglobina A (HbA) é a forma mais abundante de Hb adulta (mais de 90%).
Possui duas subunidades de a-globina (codificadas pelos genes HBA1 e HBA2) e duas
subunidades de b-globina. Uma Unica substituicdo de nucleotideos em HBB resulta na
Hb falcémica (HbS). Em condi¢des de baixas tensdes de oxigénio, os tetrdmeros de Hb
podem polimerizar, fazendo com que o eritrocito fique em formato de foice (ou crescente).
Tetrdmeros de Hb com apenas uma subunidade de b-globina falcémica também podem
polimerizar, embora com menos eficiéncia que a HbS. Eritrocitos falcémicos causam
episodios recorrentes de vaso-oclusao, caracteristicos da AF (revisto por KATO et al., 2018).
O quadro clinico da DF é caracterizado por anemia hemolitica crénica, hiperbilirrubinemia
e complicagdes vaso-oclusivas. A DF pode evoluir com complicagdes, como quadros
infecciosos recorrentes, cardiopatias, insuficiéncia renal, acidente vascular cerebral, Glcera
de perna e retinopatia proliferativa (ROBERTI et al., 2010; MARTINEZ-TRIANA et al., 2012).

No Brasil, estima-se que haja mais de 30000 individuos com a doenca falciforme
e 2500 recém-nascidos por ano, 0 que a torna a condicdo genética monogénica mais
comum no pais (WANG, 2015). Possui ampla variabilidade clinica, desde pacientes quase
assintométicos aqueles com inumeras complica¢des e frequentes hospitalizagbes. Tal
cenario permite tratar essa doenga como problema de saude publica (ROBERTI et al.,
2010). E uma doenca crénica e, embora tratavel, pode representar muito sofrimento para
0 paciente, do ponto de vista médico, genético e psicossocial. Apresenta-se com varias
doencas associadas e tratamento prolongado. A qualidade de vida (QV) surge, entdo, como
um desafio essencial a ser alcancado por pacientes, familiares e profissionais da saude
(PEREIRA et al., 2008).

De acordo com a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), qualidade de vida (QV)
pode ser definida como “a percepcdo do individuo de sua posi¢do na vida no contexto
da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padroes e preocupagdes” (The WHOQOL Group, 1995).

Compreender a percepgéo do individuo portador de doencga crénica sobre sua QV
possibilita conhecer os processos de ajustamentos necessarios diante da cronicidade da
doenca e criar subsidios que fundamentem as intervencdes dos profissionais de saude.
Sendo a AF um importante problema de saude publica no Brasil (ROBERTI et al., 2010) e
por ndo existirem, de nosso conhecimento, estudos sobre a qualidade de vida dos pacientes
com AF no estado da Paraiba, o objetivo desta pesquisa foi avaliar a QV dos pacientes com

anemia falciforme, caracterizando-os em relagéo as variaveis clinicas e socioeconémicas.

21 METODOS

Trata-se de um estudo transversal, descritivo e quantitativo, desenvolvido no

municipio de Jodo Pessoa, capital do estado da Paraiba.
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A amostra do estudo foi constituida de forma néo probabilistica e por conveniéncia.
Foram incluidos pacientes em acompanhamento no Ambulatério do Hemocentro de
Jodo Pessoa, Paraiba. Participaram do estudo 20 pacientes com diagnoéstico de anemia
falciforme, com idade igual ou superior a 18 anos e com condi¢des cognitivas para responder
as perguntas dos instrumentos do estudo. A aplicacao dos instrumentos de coleta de dados
foi realizada apds a explica¢do, consentimento e assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) pelos participantes. O tamanho da amostra foi estabelecido de
acordo com o periodo de coleta de dados, de agosto de 2018 a fevereiro de 2020. A coleta
de dados foi realizada em local privativo por entrevistadores treinados.

As informagdes necessarias ao desenvolvimento do estudo foram obtidas a partir de
dois instrumentos de coleta de dados.

1. Formulario desenvolvido pelos autores do estudo e que continha informacgbes
sociodemograficas e clinicas, tais como: sexo; cor da pele (autorreferida); idade; cidade
em que nasceu; cidade em que mora atualmente (procedéncia); estado civil; nivel de
instrucéo (classificacdo de acordo com o IBGE); religido que pratica; profissao/ocupacao
(de acordo com o IBGE); renda mensal (pessoal em salarios-minimos); ano em que obteve
o diagnostico da doengca hematologica; tempo de acompanhamento no Hemocentro de
Jodo Pessoa; se ha outra pessoa da familia com a mesma doenca; se o paciente realiza
tratamentos especificos para sua doenga; as principais queixas em relacdo a saude que o
paciente apresenta.

2. Qualidade de Vida: Instrumento proposto pela World Health Organization (WHO), o
World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-bref) - versdo em portugués e abreviada.
O instrumento WHOQOL-bref € a verséo abreviada do WHOQOL-100, desenvolvido a partir
da necessidade de instrumentos curtos que demandem pouco tempo para preenchimento.
O WHOQOL-bref consta de 26 questdes sendo as duas questdes iniciais referentes a
percepcéo individual da QV e das condi¢cdes de saude. As demais estdo subdivididas em
quatro dominios: fisico (dor e desconforto, dependéncia de medicagéo ou de tratamentos,
energia e fadiga, mobilidade, sono e repouso, atividades da vida cotidiana, e capacidade de
trabalho), psicologico (sentimentos positivos, pensar, aprender, memoria e concentragao,
autoestima, imagem corporal e aparéncia, sentimentos negativos, espiritualidade/religiao/
crengas pessoais), relagbes sociais (relagdes pessoais, suporte (apoio) social, atividade
sexual) e meio ambiente (seguranca fisica e prote¢do, ambiente no lar, recursos financeiros,
cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade, oportunidade de adquirir novas
informacgdes e habilidades, participacdo em, e oportunidades de recreacao/lazer, ambiente
fisico: poluigdo, ruido, transito, clima e transporte) (FLECK, 2000). Todas as questbes séo
apresentadas em forma de escala Likert de cinco pontos, quanto mais proximo de 1, pior é a
QV, e quanto mais proximo de 5 melhor é a QV. A escolha do WHOQOL-bref se justifica por

ser um instrumento validado no Brasil, com boa caracteristica de validade e confiabilidade
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no contexto brasileiro (FLECK, 2000) e por ser eficaz na mensuracéo da QV em pacientes
com anemia falciforme (ASNANI; LIPPS; REID, 2009).

Para a andlise dos dados, foi construida uma planilha eletrénica, no programa
Excel® para armazenamento dos dados. Em seguida, os dados obtidos no formulario
sociodemografico foram importados para o programa estatistico “Statiscal Package for
Social Sciences” (SPSS) versao 20.0. Os dados obtidos pela aplicagdo do WHOQOL bref
foram analisados segundo metodologia proposta por Pedroso et al., 2010.

Para o desenvolvimento do estudo foi solicitada a apreciagdo do Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do Centro de Ciéncias Médicas (CCM) da Universidade Federal da Paraiba
(UFPB), aprovado sob niumero CAAE 89260618.8.0000.8069. A pesquisa foi conduzida
considerando-se 0s aspectos éticos da Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de
Saude (CNS) do Ministério da Saude (MS) brasileiro, envolvendo pesquisas com seres
humanos.

31 RESULTADOS

A amostra foi composta por 20 individuos, sendo 11 (55%) do sexo feminino e 09
(45%) do sexo masculino. Em relacao a idade, a minima foi de 19 anos e a maxima de
57 anos, com média de 30,45 (+11,33) anos. Sobre a naturalidade, 08 (40%) sédo de Joao
Pessoa, Paraiba. Os outros 12 (60%) séo de cidades do interior da Paraiba, Rio de Janeiro-
RJ e Recife-PE. A distribuicdo da frequéncia da procedéncia foi parecida: 09 (45%) residem
em Jodo Pessoa-PB, 11 (55%) em cidades do interior da Paraiba.

Considerando-se a cor da pele (autorreferida) dos individuos da amostra, houve
predominio da cor parda (n=09; 45%), seguida pela negra (n=06; 30%). A cor branca foi
referida por 04 (20%) dos individuos e a cor amarela por apenas 01 (5%). Quanto ao estado
civil, 09 (45%) eram solteiros, 09 (45%) casados, com separacgao legal (n=01; 5%) e outro
estado civil ndo declarado (n=01; 5%). As religides praticadas pelos individuos da amostra
foram a evangélica (n=08; 40%), a catdlica (n=07; 35%), espirita (n=01; 5%), outra (n=01;
5%) e 03 (15%) nao possuem religiéo.

A tabela 01 mostra a distribuicdo das variaveis sociodemograficas - nivel de
escolaridade, ocupacao e renda- obtidas a partir dos individuos estudados.
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Nivel de Escolaridade

Ensino Fundamental Incompleto 07 35
Ensino Fundamental Completo 03 15
Ensino Médio Completo 07 35
Superior Completo 03 15
Ocupacao (IBGE)

Ocupagdes administrativas 01

Funcdes burocraticas e escritério 01

Ocupagdes técnicas, cientificas e assemelhados 01

Outra 17 85
Renda

N&o possui atividade remunerada mensal 03 15
Recebe menos de 1 saléario-minimo 05 25
Recebe de 1 a 3 salarios-minimos 12 60

Tabela 01. Distribuicdo das variaveis sociodemograficas obtidas de pacientes com anemia
falciforme, atendidos no Hemocentro de Jodo Pessoa — PB, no periodo de agosto de 2018 a
fevereiro de 2020.

Quando foram investigados os tempos de diagnoéstico e acompanhamento, foram
observados tempo minimo de 4 anos e maximo de 50 anos (média = 16,20 +10,53) e de
3 e 38 anos (média = 11,10 +8,15), respectivamente. Todos os participantes da pesquisa
afirmaram fazer tratamento para anemia falciforme. As dores (articulagbes, ossos e
musculos) foram a principal queixa, mencionada por todos os pacientes da amostra. Sobre
a presenca de outras pessoas na familia com a doenca, 12 (60%) afirmaram que possuem
outras pessoas com a mesma doenca, 07 (35%) afirmaram que néo e 01 (5%) ndo soube
responder.

A tabela 2 apresenta a avaliagdo da qualidade de vida dos pacientes com anemia
falciforme, conforme dominios do WHOQOL-bref (n=20). A estatistica descritiva de cada
questao (faceta), dominio e “total” foi calculada, segundo Pedroso et al. (2010). Os valores
apresentados na estatistica descritiva sdo: média, desvio padrdo, valor maximo, valor
minimo, coeficiente de variagédo e amplitude. As médias dos escores das questdes (facetas)
e dominios sdo convertidas em uma escala de 0 a 100, e sdo exibidas em um grafico
(Grafico 1).
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DOMINIO | MEDIA | proRzs | OE VARIACA | MINIMO | MAXIMO | AWPLITUDE
Fisico 1114 | 288 25,80 686 | 16,00 9,14
Psicolégico 1297 | 352 27,13 733 | 1933 12,00
Relagdes Sociais 1453 | 421 29,00 6,67 | 20,00 13,33
Meio Ambiente 1175 | 3,00 25,51 650 | 17,00 10,50
Auto-avaliagdo daQV | 13,60 | 4,79 35,26 400 | 20,00 16,00
TOTAL 1233 | 292 23,71 785 | 1646 8,62

Tabela 02. Avaliacdo da qualidade de vida dos pacientes com anemia falciforme, conforme
dominios do WHOQOL-bref (n=20). Jodo Pessoa — PB, 2020.

Fisico

Psicologico

Relacbes Sociais

Ambiente

TOTAL

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Gréafico 01. Avaliagéo da qualidade de vida dos pacientes com anemia falciforme, conforme
dominios do WHOQOL-bref (n=20). Jodao Pessoa — PB, 2020.

41 DISCUSSAO

As doencas crdnicas demandam de seus portadores mecanismos de adaptacéo
que, muitas vezes, repercutem diretamente sobre sua QV. No caso da anemia falciforme,
além das complicagbes causadas pela doencga, ha piores niveis socioeconémicos e baixa
escolaridade entre os doentes, contribuindo para uma pior QV (PEREIRA et al., 2013).
A avaliacdo da QV do paciente € uma éarea importante do conhecimento cientifico. Os
instrumentos utilizados na avaliacdo da percepcéo da QV sao multidimensionais, permitindo
a identificacao de altera¢cdes nos dominios fisico, psicoldgicos e sociais (FREITAS et al.,
2018).
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Houve predominio de mulheres (n=11; 55%), corroborando os resultados obtidos
por Freitas et al. (2018). Embora a doenca falciforme néo seja uma doenca ligada ao sexo,
foi descrito em outro estudo que o predominio de mulheres seria por sua maior utilizacéo
dos servigos de saude em relagcdo aos homens (SANTOS; GOMES NETO, 2013).

Quarenta por cento da amostra é natural de Jodo Pessoa, os outros 60% séo de
Conde, Guarabira, Inga, Rio Tinto e Sousa, na Paraiba, Recife (PE) e Rio de Janeiro (RJ).
Sobre a procedéncia, 45% da amostra é de Jodo Pessoa, o restante de Bayeux, Conde,
Guarabira, Jacaral, Sousa e Varzeas de Sousa, todos municipios paraibanos. Esses
resultados reforcam que, apesar da existéncia dos servicos de salde nos municipios
menores do estado, acompanhamentos de doencgas cronicas mais graves sdo realizados
nos centros de referéncia, como € o caso de Hemocentro de Jodo Pessoa. Tal fato poderia
explicar a alta frequéncia de individuos de outras localidades na amostra estudada.

Em relagédo a cor (autorreferida), a cor parda (n=09; 45%) foi a mais frequente na
amostra seguida das cores negra (n=06; 30%) e branca (n=04; 20 e apenas um (01) da
cor amarela (5%). Considerando a cor da pele, Santos e Gomes Neto (2013) observaram
predominio da cor negra na amostra estudada, diferindo dos resultados aqui encontrados.
Os participantes da pesquisa desenvolvida por Santos e Gomes Neto (2013) eram da
Bahia, 0 que poderia explicar a diferenca observada entre os estudos.

Em relacdo a situagdo marital, 09 (45%) séo solteiros, 09 (45%) sdo casados, 01
(5%) em separacgao legal e 01 (5%) em outro estado civil ndo especificado. Os resultados
obtidos nesse trabalho estao de acordo com estudos semelhantes, realizados em outras
localidades (PEREIRA et al., 2008; ROBERTI et al., 2010; PEREIRA et al., 2013; SANTOS;
GOMES NETO, 2013; CRUZ et al., 2016).

Sobre a pratica religiosa, 08 (40%) sdo evangélicos, 07 séo catélicos (35%), 01 é
espirita (5%), 03 (15%) praticam outra religido e 01 (5%) nao tem religiao alguma. A maioria
dos participantes possui alguma pratica religiosa. Com frequéncia, os pacientes se apoiam
em suas crengas religiosas como uma forma importante de enfrentamento das situagbes
adversas ocasionadas pela doenga (THOMAS; DIXON; MILLIGAN, 1999).

A tabela 01 mostrou a distribuicdo das variaveis sociodemograficas obtidas no
estudo. Os resultados do nivel de escolaridade e renda estédo de acordo com estudos ja
realizados (ROBERTI et al., 2010; PEREIRA et al., 2013; SANTOS; GOMES NETO, 2013).
Porém, estudo realizado na Bahia por Santos e Gomes Neto (2013), mostrou 87,50% de
pacientes com anemia falciforme abaixo da linha de pobreza, resultados diferentes dos
observados em nosso estudo, em que 60% da amostrarecebe de um a trés salarios-minimos.
Freitas et al (2018) observaram em sua revisdo integrativa que a baixa escolaridade pode
influenciar negativamente na evolugdo de uma doenca crbnica, por comprometimento na
capacidade de leitura e compreenséo das orienta¢des durante as consultas, resultando em
comportamentos menos saudaveis e menores escores de QV.
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Quando foram investigados os tempos de diagnéstico e acompanhamento, foram
observados tempo minimo de 4 anos e maximo de 50 anos (média = 16,2 +10,53) e de 3
e 38 anos (média = 11,1 +8,15), respectivamente. Sendo a anemia falciforme uma doenca
cronica, com inicio de manifestacdo dos sintomas ainda na infancia e com complicacbes
frequentes, espera-se que os pacientes fagam acompanhamento por um periodo mais
longo. Outro dado esperado, mas que deve ser enfatizado é que as dores (articulagoes,
0ssos e musculos) foram a principal queixa, mencionada por todos os pacientes da amostra.
Muitos pacientes com crises dolorosas frequentes apresentaram menores escores de
qualidade de vida e significativa diminuicdo da pontuacdo quando seus niveis de dor foram
aumentados (McCLISH et al., 2005).

A maior parte da amostra (60%) possui alguém da familia com a mesma doencga, 5%
desconhecem se ha alguém com a mesma doenca e 35% afirmaram n&o ter outra pessoa
com anemia falciforme na familia. Por ser uma doenga autossOmica recessiva, espera-se
que mais membros da mesma familia sejam acometidos pela doenca.

Nesta investigacao, procurou-se avaliar como os pacientes com anemia falciforme
identificavam sua qualidade de vida. Para isso, foi utilizado o instrumento WHOQOL-
bref, validado pela OMS. Asnani; Lipps; Reid (2009) demonstraram que este instrumento
apresenta boas propriedades psicométricas em determinar a QV de pacientes com anemia
falciforme.

De modo geral, na area da saude, sdo crescentes os estudos sobre QV, amplamente
utilizados como medida de desfecho em saude (NETO; FERREIRA, 2003). A partir da
abordagem multidimensional da QV avaliada pelo WHOQOL-bref, foi possivel perceber
que os escores para todos os dominios foram muito baixos, especialmente para o dominio
fisico, e abaixo daqueles ja relatados em outros estudos (PEREIRA et al., 2008; ROBERTI
et al., 2010; CRUZ et al., 2016). Em concordancia com estes mesmos trabalhos, verificou-
se que o0s pacientes que participaram deste estudo também referiram maiores escores de
QV nos dominios social e psicolégico.

Analisando o dominio social e o dominio fisico, dominios com a maior e a menor
pontuacéo de escore, consecutivamente, € sugere-se que o paciente com anemia falciforme
conta com um bom suporte social, isto €, apoio emocional a partir das relagdes estabelecidas
em suas redes sociais. Porém, dada a condi¢cdo da doencga cronica e incapacitante, o
dominio fisico fica visivelmente prejudicado. Entretanto, pelo pequeno tamanho da amostra
e a nao realizagdo de analises inferenciais entre as variaveis sociodemograficas e os
escores de qualidade de vida, nossos dados ndo permitem maiores extrapolagdes. No
entanto, ressaltam a importancia de se adotarem medidas de QV nos centros que tratam
pacientes com anemia falciforme, permitindo o planejamento de intervengdes educativas,
assistenciais e sociais. Tais estratégias podem ser importantes na melhora da QV destes
pacientes.
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51 CONCLUSAO

Pode-se concluir que a anemia falciforme, sendo uma doenca crénica e incapacitante,
implica em comprometimento da qualidade de vida, mais evidente no dominio fisico.
Sugere-se, ainda, que aspectos clinicos como dor frequente e fatores socioecondmicos,
principalmente baixa renda comprometam a qualidade de vida dos pacientes com anemia
falciforme pesquisados.
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