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RESUMO

Objetivo: avaliar a qualidade de vida de portadores de células falciformes atendidos pelo Programa de
Anemia Falciforme. Método: trata-se de um estudo quantitativo, descritivo e analitico em 20 portadores de
anemia falciforme e 40 individuos nao falciformes. Coletaram-se os dados por meio de entrevistas no periodo
entre fevereiro a maio de 2015. Avaliou-se a qualidade de vida por meio de SF-36 e WHOQOL-BREF.
Apresentaram-se os resultados em forma de tabelas. Resultados: constata-se que a maioria dos pacientes
com doenca falciforme se declara como negros e castanhos e com baixo nivel de escolaridade; os aspectos
fisicos e a capacidade funcional tiveram os piores resultados e, com a idade, o aspecto fisico se torna mais
comprometido. Mostrou-se, pelo questionario SF-36, que, entre os escores, os individuos com DF
apresentavam dor, capacidade funcional, vitalidade, aspectos fisicos, emocionais e de saide mental como os
mais prejudicados em relacdo ao grupo de pacientes sem DF. Conclusdo: apresentou-se, pela avaliacao
WHOQOL-BREF, comprometimento significativo da qualidade de vida fisica e geral entre os pacientes com DF;
ja os participantes com doenca falciforme sofrem um impacto negativo na qualidade de vida, o que interfere
e influencia a salde dessas pessoas. Descritores: Qualidade de Vida; Doenca Cronica; Perfil de Impacto da
Doenca; Anemia Falciforme; Anemia Hemolitica; Eritrocitos.

ABSTRACT

Objective: to evaluate the quality of life of sickle cell patients treated by the Sickle Cell Anemia Program.
Method: this is a quantitative, descriptive and analytical study in 20 patients with sickle cell anemia and 40
non-sickle individuals. Data was collected through interviews between February and May 2015. Quality of life
was evaluated through SF-36 and WHOQOL-BREF. Results were presented in the form of tables. Results: the
majority of patients with sickle cell disease declare themselves as black and brown with a low level of
schooling; the physical aspects and the functional capacity had the worst results and, with age, the physical
aspect becomes more compromised. The SF-36 questionnaire showed that, among the scores, individuals with
FD presented pain, functional capacity, vitality, physical, emotional and mental health aspects as the most
impaired in relation to the group of patients without SCD. Conclusion: the WHOQOL-BREF evaluation showed
a significant impairment of physical and general quality of life among patients with DF; participants with
sickle-cell disease have a negative impact on quality of life, which interferes with and influences the health
of these people. Descritores: Quality of Life; Chronic Disease; Sickness Impact Profile; Sickle Cell Anemia;
Anemia Hemolytic; Erythrocytes.

RESUMEN

Objetivo: evaluar la calidad de vida de portadores de células falciformes atendidos por el Programa de
Anemia Falciforme. Método: se trata de un estudio cuantitativo, descriptivo y analitico en 20 portadores de
anemia falciforme y 40 individuos no falciformes. Se recogieron los datos a través de entrevistas en el periodo
entre febrero a mayo de 2015. Se evalud la calidad de vida por medio de SF-36 y WHOQOL-BREF. Se
presentaron los resultados en forma de tablas. Resultados: se constata que la mayoria de los pacientes con
enfermedad falciforme se declara como negros y castanos y con bajo nivel de escolaridad; los aspectos fisicos
y la capacidad funcional tuvieron los peores resultados y, con la edad, el aspecto fisico se vuelve mas
comprometido. Se mostro, por el cuestionario SF-36, que entre los escores, los individuos con DF presentaban
dolor, capacidad funcional, vitalidad, aspectos fisicos, emocionales y de salud mental como los mas
perjudicados en relacion al grupo de pacientes sin DF. Conclusién: se presentd, por la evaluacion WHOQOL-
BREF, un compromiso significativo de la calidad de vida fisica y general entre los pacientes con DF; ya los
participantes con enfermedad falciforme sufren un impacto negativo en la calidad de vida, lo que interfiere e
influye en la salud de esas personas. Descritores: Calidad de Vida; Enfermedad Crénica; Perfil de Impacto de
la Enfermedad; Anemia de Células falciformes; Anemia Hemolitica; Eritrocitos.

'Mestra, Centro Universitario FG/CESG. Guanambi (BA), Brasil. E-mail: kamilatlll@gmail.com ORCID iD: http://orcid.org/0000-0001-6547-
3501; 2Biomédico, Guanambi (BA), Brasil. E-mail: joaotavio_gbi@hotmail.com ORCID iD: http://orcid.org/0000-0003-0696-7848; 3Doutor,
Pontificia Universidade Catdlica de Goias/PUCGO. Goiania (GO), Brasil. E-mail: melo_reis@yahoo.com.br ORCID iD:
http://orcid.org/0000-0001-9660-2572;  “Doutora, Universidade Federal de Goias/UFG. Goidnia (GO), Brasil. E-mail:
keilalcantara@yahoo.com.br ORCID iD: https://orcid.org/0000-0002-4477-2833; S>Doutora, Pontificia Universidade Catdlica de

Goias/PUCGO, Universidade Estadual de Goias/UEG. Goiania (GO), Brasil. E-mail: rflamelo@gmail.com ORCID iD: https://orcid.org/0000-0002-
2557-6570

Portugués/Inglés
Rev enferm UFPE on line., Recife, 13(2):424-30, fev., 2019 424


https://doi.org/10.5205/1981-8963-v13i02a237424p424-430-2019
mailto:kamilatlll@gmail.com
http://orcid.org/0000-0001-6547-3501
http://orcid.org/0000-0001-6547-3501
mailto:joaotavio_gbi@hotmail.com
http://orcid.org/0000-0003-0696-7848
mailto:melo_reis@yahoo.com.br
http://orcid.org/0000-0001-9660-2572
mailto:keilalcantara@yahoo.com.br
https://orcid.org/0000-0002-4477-2833
mailto:rflamelo@gmail.com
https://orcid.org/0000-0002-2557-6570
https://orcid.org/0000-0002-2557-6570

ISSN: 1981-8963

Lima KTLL, Pereira JOF, Reis PRM et al.

INTRODUCAO

Define-se a doenca falciforme (DF) como
um conjunto de genotipos diferentes
caracterizados pela presenca da hemoglobina
S (HBS), uma variante da hemoglobina normal,
caracterizada pela substituicao do sexto
aminoacido da globina beta; acido glutamico
por valina. Sofre-se essa HBS polimerizacao
sob baixas pressoes de oxigénio, alterando a
forma das hemacias e encurtando seu tempo
médio de vida, acarretando, assim, problemas
como crise de vaso-oclusao e,
consequentemente, lesao de 6rgaos.’

Pode-se apresentar a DF de diferentes
formas: heterozigose, no qual o gene da
hemoglobina S pode sofrer interacao com
outras hemoglobinas variantes ou, também,
associar-se a hemoglobina normal do adulto,
hemoglobina A, caracterizando o portador
assintomatico  com condicao benigha
conhecida como traco falciforme. Tem-se a

forma  homozigota, representada pela
hemoglobina S, conhecida como anemia
falciforme, que é a forma mais grave

clinicamente da doenca.*>
Sabe-se que a doenca falciforme foi trazida

as Américas pela imigracdo dos povos
africanos, e sua distribuicao no Brasil
acontece de forma heterogénea, onde a

regiao mais acometida se caracteriza pela
maior populacao afrodescendente que, em sua
maioria, habita localidades mais carentes e
pobres, onde seus proprios aspectos
ambientais influenciam a fisiopatologia da
doenca. Informa-se que as regides mais
acometidas sao a Norte e a Nordeste. Possui-
se a Bahia, Estado escolhido para este estudo,
uma prevaléncia de um caso para doenca
falciforme para cada 650 nascidos vivos,
enquanto que, no Estado do Rio Grande do
Sul, a prevaléncia é de um caso para cada 11
mil nascidos vivos.?®”’

Adverte-se que a DF é uma doenca cronica,
que traz algumas limitacées no cotidiano e
alteracées na mudanca do estilo de vida dos
individuos acometidos.®

Podem-se os portadores de DF, atualmente,
se beneficiar da cura ao serem submetidos ao
transplante de medula ossea. Utiliza-se esse
tratamento por ser viavel e prolongar a vida
de criancas com anemia falciforme, porém, é

um  procedimento  agressivo, podendo
comprometer multiplos o6rgaos e causar
depressao imunoldgica; por isso, questoes

sobre a qualidade de vida surgem diante dessa
situacao visto que, por um lado esse, o
tratamento garante o prolongamento da vida,
por outro, é dificil de ser enfrentado pelo
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paciente e sua familia devido a complexidade
desse processo.’

Atinge-se a doenca crénica, diretamente, a
qualidade de vida de seus portadores, que é a
condicao de vida de um individuo ao avaliar os
impactos da doenca no comprometimento das
atividades diarias, no estado emocional,
funcional, psicossocial e na perspectiva de
vida.'® Trata-se de algo que seja individual, s6
possivel de ser avaliado pelo préprio sujeito."

OBJETIVO

¢ Avaliar a qualidade de vida de portadores
de células falciformes atendidos pelo
Programa de Anemia Falciforme.

METODO

Trata-se de um estudo quantitativo,
descritivo e  analitico, realizado na
microrregiao de Guanambi, Bahia, incluindo
cinco municipios dos dezoito que compdem a
area estudada: Guanambi, luit, Riacho de
Santana, Palmas de Monte Alto e Pindai.
Trabalhou-se, na pesquisa, com dois grupos, o
caso e o controle, sendo o grupo caso
representado pelos portadores de doenca
falciforme atendidos no PAF, no periodo entre
fevereiro a maio de 2015, com idade maior ou
igual a 12 anos, independente do sexo.
Incluiram-se, para o grupo controle, pessoas
que nao apresentavam nenhuma doenca
cronica que pudesse interferir diretamente na
qualidade de vida, mas com caracteristicas
sociodemograficas e economicas similares aos
dos participantes do grupo caso, sendo essas a
idade, a renda familiar e o municipio de
origem.

Utilizaram-se, para a coleta dos dados, o
SF-36 e o WHOQOL-BREF, que sao
instrumentos voltados para a avaliacao da
qualidade de vida, e um questionario
sociodemografico e econdmico elaborado
pelos pesquisadores. Usou-se, para comparar
as variaveis socioecondomicas e demograficas,
nos dois grupos, o teste Exato de Fisher.
Analisaram-se, antes de escolher qual o teste
de comparacao de média aplicar, os dados
usando o teste de Kolmogorov-Smirnov para
saber se os mesmos seguiam distribuicao
normal. Empregaram-se os testes t de Student
e Mann-Whitney para comparar a renda e a
idade dos participantes com a doenca
falciforme e sem doenca falciforme. Aplicou-
se, a fim de verificar se houve diferenca
significativa entre as médias dos escores dos
dois instrumentos (SF-36 e WHOQOL-BREF),
nos dois grupos, o teste t de Student. Usou-se
a correlacao de Spearman para avaliar a
associacao entre os escores dos dois
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instrumentos, além de correlacionar com a

idade.

Obedeceu-se, pelo estudo, aos preceitos
éticos de acordo a resolucao 466/12, com a
aprovacao no CEP sob o parecer de niumero
889.040.

RESULTADOS

Avaliaram-se um total de 20 portadores de
doenca falciforme, sendo esses heterozigotos
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associados com outras hemoglobinopatias (C,
talassemia beta) e homozigotos (SS), e 40
participantes sem doenca falciforme neste
estudo.

Revela-se que a maioria era do sexo
feminino nos dois grupos, e os portadores de
DF tinham menor escolaridade do que o grupo
saudavel (p= 0,0202), sendo a cor da pele
negra mais frequente no grupo com DF do que
no grupo sem DF (p = 0,0135) (Tabela 1).

Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas dos
participantes com DF e sem DF. Guanambi (BA), Brasil,

2015.

ComDF SemDF p*
Variaveis n (%) n (%)
Género
Masculino 9 (45) 9 (22)
Feminino 11 (55) 31 (78) 0,1335
Escolaridade
Com escolaridade 17 (85) 40 (100) 0,0202
Sem escolaridade 3 (15) 0
Moradia Prépria
Sim 17 (85) 30 (75) 0,5128
Nao 3(15) 10 (25)
Cor da pele
Negra 8 (40) 4 (10) 0,0135
Qutras 12 (60) 36 (90)
*Teste Exato de Fisher DF: doenca falciforme

Englobam-se, no questionario SF-36, oito
dominios que investigam aspectos distintos,
como capacidade funcional, aspectos fisicos,
dor, estado geral de saude, vitalidade,
aspectos sociais e saude mental, e cada
dominio recebeu um valor entre zero a 100, o
que corresponde do pior ao melhor estado de
saude.

Revela-se que o estado geral de salde e o
aspecto social nao foram diferentes entre
aqueles com DF e aqueles sem DF, no entanto,
os pacientes com DF apresentaram qualidade

de vida inferior aqueles sem DF, quando

observadas as dimensdes de capacidade
funcional  (p<0,0001); aspectos fisicos
(p=0,0001); dor (p=0,0365); vitalidade
(p=0,0045); aspecto emocional (p=0,0071) e

saude mental (p=0,0223) (Tabela 2), sendo
que o aspecto emocional e capacidade
funcional foram as dimensGes com piores
escores nos pacientes com DF.

Tabela 2. Comparacdo de médias dos escores das dimensdes do SF-36 entre

pacientes com DF (n=20) e sem DF (n=40). Guanambi (BA

), Brasil, 2015.

Com DF Sem DF
Dimensées SF-36 (n=20) (n=40) p*
Média (xdp) Média (xdp)

Capacidade funcional 40,50 (x17,98) 80,12 (x19,67) < 0,0001
Aspectos fisicos 46,25 (+£39,96) 82,50 (+27,85) 0,0001
Dor 51,30 (x27,58) 67,20 (+26,91) 0,0365
Estado geral de salde 53,35 (£19,59) 58,23 (£17,05) 0,3247
Vitalidade 51,75 (x21,72) 68,00 (+19,28) 0,0045
Aspecto social 76,88 (x21,94) 75,31 (x24,92) 0,8128
Aspecto emocional 38,32 (+40,86) 68,32 (+38,46) 0,0071
Salde mental 53,00 (+24,96) 68,00 (+22,52) 0,0223

*teste t de Student, dp= Desvio Padréo

Levantou-se que a média entre as idades
dos grupos estudados foi de 30 anos, e a renda
familiar mediana foi de RS 788,00; das
dimensbées do instrumento SF-36, o aspecto

fisico correlacionou negativamente com a
idade (p=0,0238), mostrando que, quanto mais
avancada a idade, pior o estado fisico geral
(Tabela 3).
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Tabela 3. Correlacdo entre as dimensdes do SF-36 e a
idade dos pacientes com DF. Guanambi (BA), Brasil,

2015.

Dimensoes SF-36

Capacidade funcional
Aspectos fisicos

Dor

Estado geral de saude
Vitalidade

Aspectos sociais
Aspecto emocional
Saude mental

IDADE

R p*
-0,1879 0,4276
-0,5029 0,0238
0,0688 0,7731
-0,3169 0,1733
-0,3914 0,0878
-0,2055 0,3848
-0,3175 0,1725
-0,1171 0,6229

*Correlacdo de Spearman

Explica-se que o WHOQOL-BREF é um
questionario desenvolvido pela Organizacao
Mundial de Salde que avalia indicadores de
Qualidade de Vida por meio de seus aspectos
fisico, social, psicologico e ambiental.

Somaram-se, para se determinar os escores
relacionados aos dominios do instrumento,
todos os itens do referente dominio,
dividindo-os pela média e, em seguida,
multiplicando-os por quatro. Diminuiu-se, no
segundo momento, de cada dominio, o valor

de quatro e multiplicou-se por 6,25 ou
100/16. Atingiram-se, no resultado final,
valores de zero a 100, sendo que, quanto mais
proximo de 100, melhor a qualidade de vida.

Obtiveram-se somente os aspectos fisicos e
a qualidade de vida total menor pontuacao no
grupo com DF (p<0,05) (Tabela 4), no entanto,
nenhum dos dominios do WHOQOL-BREF se
correlacionou com a idade dos participantes
do grupo com DF, o que foi possivel observar
por meio do questionario SF-36.

Tabela 4. Comparacao de médias dos escores das dimensdes do WHOQOL-BREF entre
pacientes com DF e sem DF. Guanambi (BA), Brasil, 2015.

Com DF Sem DF p*

Dominios do WHOQOL- (n=20) (n=40)

BREF

Média (+dp) Média (+dp)

Fisico 52,32 (+14,39 73,22 (£17,10) < 0,0001
Psicologico 61,68 (15,92 68,75 (£12,76) 0,0678
Social 64,17 (£12,71 66,67 (£18,97) 0,5464
Ambiente 53,45 (11,99 57,43 (x11,77) 0,2244
Qualidade de Vida Total 57,91 (¢11,45 66,51 (x12,27) 0,0112

* teste t de Student, dp= Desvio Padrédo

Acrescenta-se que nao foram encontradas
associacbes significativas entre os dominios
dos dois instrumentos (Tabela 5).

Tabela 5. Correlacao entre as dimensées do SF-36 e os dominios do WHOQOL-BREF entre

os participantes com doenca falciforme (DF). Guanambi (BA

), Brasil, 2015.

DOMINIOS WHOQOL-BREF

Dimensées SF-36 FiSICO PSICOLOGICO SOCIAL
Aspectos fisicos 0,5586*
Saude mental 0,6773*
Aspectos sociais 0,5484*
*Correlacdo de Spearman (p)
DISCUSSAO vida, uma vez que nao foi encontrada

Demonstrou-se, pelos resultados, que a
qualidade de vida dos portadores de DF é
percebida por eles mesmos como uma
qualidade ruim, principalmente, quando
relacionada aos aspectos fisicos e sociais.
Evidenciou-se, também, neste estudo, a
necessidade de se aplicar mais de um
instrumento para a avaliacao de qualidade de

correlacao entre ambos.

Tem-se o grupo populacional avaliado como
historicamente menos favorecido, por se
tratar de uma regiao com maior numero de
afrodescendentes e de situacao
socioecondmica desfavoravel, o que pode
refletir na baixa escolaridade e também pode
estar associado as limitacbes que a doenca
impoe."?
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Limita-se, pelo nao conhecimento sobre a
doenca falciforme, a participacao dos
portadores de DF nos grupos sociais, como no
ambiente escolar, e isso dificulta sua
formacao de personalidade e manutencao de
suas relacoes sociais."

Alerta-se que, mesmo em termos mundiais,
se nao forem entendidos o meio em que se
vive, as condicdes de escolaridade, o trabalho

e a vida social, em geral, tem-se uma
pequena visao da doenca e,
consequentemente, as solucées para a

melhoria corriqueiramente propostas terao
pouca eficacia.™

Compreende-se que a capacidade funcional
€ algo que se refere a capacidade do individuo
de realizar as atividades fisicas e mentais
basicas do dia a dia, o que mostrou um indice
ruim entre os participantes com doenca
falciforme, e isso pode ocorrer em funcao dos
constantes processos de vaso-oclusao que
podem levar a complicacdes de diversos
orgdos, e tais alteracoes diminuem a
capacidade funcional dos portadores de DF,
em especial, aos pacientes com anemia
falciforme.™

Afeta-se, pela DF, o estado fisico do
paciente, possivelmente, em decorréncia da
sintomatologia propria da doenca,
apresentando dependéncia do tratamento,
suscetibilidade a fadiga e dor."® Tem-se, pela
dor, grande impacto negativo na qualidade de
vida dos pacientes com DF e até mesmo dos
seus familiares, e sua avaliacao apresenta
grande utilidade na pratica clinica ao
demonstrar a extensdo do problema."
Apontou-se em um estudo que, em funcao da
dor, alguns dominios referentes ao
componente fisico do SF-36 (capacidade
funcional, dor, aspectos fisicos e estado geral
de salde) apresentaram reducao significativa,
e isto mostra que o dominio limitacdo por
aspectos fisicos pode ser afetado diretamente
devido a dor sentida pelo paciente.®

Obteve-se, pelo dominio limitacao por
aspecto emocional, que permite avaliar o
impacto de aspectos psicoldgicos no bem-
estar do individuo, a pior média entre os
dominios do SF-36, mostrando que esse fator
apresenta grandes impactos na qualidade de
vida do paciente com DF. Infere-se que o
comprometimento dos dominios aspectos
sociais e limitacao por aspecto emocional nao
parecem estar associados a dor sentida pelos
pacientes, mas sao influenciados por outros
componentes da doenca. Podem-se explicar
tais impactos pela instabilidade gerada pela
doenca, ligando-os ao perfil socioecondémico
muitas vezes desfavoravel.'
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Abordam-se, no dominio salude mental,
questdes sobre o estado de espirito,
temperamento, ansiedade e bem-estar

psicologico, e as complicacoes da doenca
podem gerar disturbios psicolégicos, como a
depressao, apresentando comprometimento
na qualidade de vida quando associadas a
sintomatologia deste dist(rbio."

Entende-se que, com o avanco da idade, é
comum surgirem alguns fatores que podem
interferir na qualidade de vida, como a
instabilidade, vulnerabilidade as limitacoes
impostas por doencas, dificuldade intelectual,
inclusive, a perda gradual do seu papel na
sociedade até entao desempenhada.
Influencia-se, por esses fatores,
negativamente, a qualidade de vida, tornando
o individuo mais insatisfeito com sua

condicao.?"
Admite-se que um dos pontos mais
importantes associados ao objetivo da

pesquisa foi a escolha do instrumento, pois os
mesmos precisavam ser conexos a um
contexto cultural compativel ao da populacao
estudada,? e, devido as especificidades, este
estudo utilizou os dois instrumentos para
tentar minimizar as limitacées importantes
dos mesmos. Fundamenta-se o WHOQOL-BREF,
ao propor indicadores que deixam de avaliar
as especificidades de cada sujeito em cada
contexto de avaliacdo, na concepcao de
qualidade de vida (QV) da OMS, abordando
aspectos que abarcam a QV de forma
abrangente, incluindo os fatores que estao ou
nao relacionados a saude, ou seja, avalia a
qualidade de vida geral. Desenvolveu-se o SF-
36 para avaliar os aspectos da saude e as
atividades geralmente afetados por condicoes
de saude, aferindo, somente, a qualidade de
vida relacionada a saude, ou seja, mais
utilizado para a avaliacao da qualidade de
vida relacionada a saude, de forma mais
especifica.”?> Podem-se, por isso, observar
correlacoes muito fracas, ou nao
significativas, entre os dominios desses dois
questionarios, como demonstrado neste
estudo.

Apresentou-se, como importante limitacao,
por este estudo, o que se refere ao tamanho
da amostra que, ao se apresentar em
quantidade reduzida, permite considerar os
resultados somente para a populacao em
questao.

CONCLUSAO

Permitiu-se destacar, por este estudo, que
os participantes com doenca falciforme
sofrem grande impacto negativo na qualidade
de vida, sendo, em sua maioria, negros e com
menor grau de escolaridade.
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Salienta-se que os aspectos emocional e
fisico e a capacidade funcional foram as
dimensoes do SF-36 e WHOQOL-BREF com
piores escores nos pacientes com DF, e, com o
avanco da idade, o aspecto fisico fica
comprometido.

Observou-se, na correlacdo dos dois
instrumentos utilizados no estudo, que nao
houve correlacao entre os mesmos. Deve-se
direcionar o estudo pretendido, pela escolha
do instrumento, para uma avaliacao da
qualidade de vida referente a saude ou de
uma forma geral, visto que os instrumentos
aqui trabalhados mostram diferencas ao ser
testados para a qualidade de vida direcionada
aos aspectos de saude.

Aponta-se, pela pesquisa, a importancia da
analise da qualidade de vida, mostrando que
ela interfere e também é influenciada pela
salde do paciente com doenca falciforme.

Criou-se o Programa de Anemia Falciforme
(PAF), em Guanambi (BA), em 2013, e ele
atende, atualmente, 58 portadores de doenca
falciforme e, também, portadores de outras
anemias que necessitam de acompanhamento.
Torna-se imprescindivel a contribuicao do
PAF, em relacdo a qualidade de vida dos
portadores de DF, que sao atendidos
regularmente por profissionais qualificados.

Conclui-se que existe, no momento, a
necessidade de ampliacao da equipe
multiprofissional do Programa de Anemia
Falciforme do municipio de Guanambi, para
que ela possa trabalhar mais aspectos que
influenciam a qualidade de vida como, por
exemplo, os emocionais, e que os profissionais
da salde estejam cientes dessas condicoes,
objetivando lidar, da melhor forma, com os
aspectos que interferem negativamente na
qualidade de vida. Torna-se isso, no caso das
doencas cronicas, mais relevante, pois pode
influenciar diretamente o progndstico da
doenca.
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