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“Sobrevida a doenca falciforme é um fato”

(Jane Hankins)


https://simposiodoencafalciforme.wordpress.com/2013/11/22/sobrevida-a-doenca-falciforme-e-um-fato/

RESUMO

O objetivo deste estudo foi analisar a qualidade de vida (QV) das pessoas com
Doenca falciforme (DF), na perspectiva do modelo de determinacdo social da saude
(MDSS). Para isso foi construido um artigo cientifico intitulado: “Qualidade de vida
de pessoas com Doenga Falciforme e o modelo de determinagéo social da saude”.
Considera-se o estudo da avaliacdo da QV das pessoas com DF uma ferramenta
para alcance da visibilidade social e cientifica deste adoecimento no cenario
nacional. A realizagdo de estudos sobre a avaliagdo da QV em adoecimentos
cronicos, a exemplo da DF, é de extrema importancia, visto que o impacto exercido
pela doenca sobre a QV influencia intensamente a forma como o sujeito enfrenta o
seu adoecimento. Tratou-se de um estudo desafiador, que buscou entender a QV
em pessoas com DF como um fenémeno de grande complexidade, sobre o qual
estdo atreladas as condi¢Bes individuais e coletivas, considerando ndo somente as
condi¢cBes bioldgicas e hereditarias, mas também as questdes sociais e culturais,
capazes de influenciar a percepcao do individuo e de determinar a sua condicdo de
saude e estas caracteristicas ilustram os determinantes sociais da saude. Diante
deste cenéario complexo, sugere-se o desenvolvimento de instrumentos especificos
para avaliagdo da QV de pessoas com DF, considerando todas as particularidades
inerentes a este adoecimento tao prevalente no territorio nordestino.

Palavras-chave: Qualidade de vida; Determinantes Sociais da Saude; Doenca
Falciforme.



ABSTRACT

The objective of this study was to analyze the quality of life (QoL) of people with
sickle cell disease (DF) from the perspective of the social health determination model
(MDSS). A scientific paper entitled "Quality of life of people with sickle cell disease
and the model of social determination of health” was constructed. The study of the
QoL assessment of people with DF is considered a tool to reach the social and
scientific visibility of this illness in the national scenario. The study of the evaluation
of QoL in chronic diseases, like DF, is extremely important, since the impact of the
disease on QoL strongly influences the way the subject faces his illness. It was a
challenging study that sought to understand QOL in people with FD as a
phenomenon of great complexity, on which individual and collective conditions are
linked, considering not only biological and hereditary conditions, but also social and
cultural, capable of influencing the perception of the individual and determining their
health condition and these characteristics illustrate the social determinants of health.
In view of this complex scenario, we suggest the development of specific instruments
to evaluate the QoL of people with FD, considering all the peculiarities inherent to
this disease so prevalent in the northeastern territory.

Key-words: Quality of life; Social Determinants of Health; Sickle Cell Disease.
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1 CONSIDERACOES INICIAIS

Considerando a importancia clinica e a relevancia social da criacdo do Centro
de Referéncia Municipal as Pessoas com Doenca Falciforme (CRMPDF) no
municipio de Feira de Santana/Bahia, fato este motivado pela expressiva atuacéo,
através de intensas reinvindicacdes, por parte dos membros da Associacdo Feirense
de Pessoas com Doenca Falciforme (AFADFAL), criada em 2012, esta dissertacdo
tem a pretensdo de analisar a qualidade de vida (QV) das pessoas com doenca
falciforme (DF), que realizam acompanhamento ambulatorial, no centro de referéncia
acima citado, sob a perspectiva do modelo de determinacdo social da saude
(MDSS), no ano de 2016. Os resultados desta pesquisa estdo apresentados no
artigo cientifico intitulado: “Qualidade de vida de pessoas com Doenca Falciforme e
o modelo de determinacéo social da saude”.

Nesse artigo objetiva-se analisar a QV de pessoas com DF, a partir da
utilizacdo do questionario genérico de mensuracdo da QV, o World Health
Organization Quality of Life BREF (WHOQOL-BREF), além da andlise do perfil
sociodemogréfico e clinico dos pacientes acompanhados pelo CRMPDF, no ano de
2016, estabelecendo uma comparacdo entre as variaveis sociodemograficas e
clinicas de interesse observadas de acordo com as camadas do MDSS com as
meédias dos escores dos dominios de QV.

O presente artigo dialoga na perspectiva de que os determinantes sociais
exercem forte influéncia sobre as condicbes de salde e podem ser observados a
partir da relacdo estabelecida entre a QV e as diferentes dimensdes assumidas pelo
meio em que esta inserido o sujeito (fisico, social, econémico, politico e cultural)
(PEREIRA et al., 2008).
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

e Determinar, na perspectiva do modelo de determinacéo social da saude, os
niveis de qualidade de vida, geral e especifico, através da aplicacdo do
WHOQOL-BREF, das pessoas com DF em acompanhamento ambulatorial no
Centro de Referéncia a Pessoas com Doenca Falciforme, em feira de
Santana- BA, no ano de 2016. .

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Caracterizar o perfil social, demografico e clinico das pessoas com DF em
acompanhamento no centro de referéncia, em Feira de Santana - BA, no ano
de 2016;

e Analisar a QV das pessoas com DF matriculadas no Centro de Referéncia
Municipal em Feira de Santana-BA, em Feira de Santana- BA, no ano de
2016;
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 QUALIDADE DE VIDA: ASPECTOS CONCEITUAIS

O conceito de QV é complexo e envolve diversos significados que estdo
diretamente relacionados ao contexto historico e cultural em que esté inserido cada
individuo, bem como a classe social que ocupa (DE DEUS et al., 2014). Além disso,
é considerado instavel e por isso, sujeito as modificacbes a depender de
caracteristicas culturais, temporais e individuais (LEAL, 2008).

A QV é representada de forma diferente, seja individual ou em grupo. Outrora,
esteve vinculada as minimas condi¢cdes socioecondmicas e bioldgicas e foi se
ampliando a medida que a ciéncia e tecnologia avancavam, possibilitando o
aumento da conscientizacdo sobre bem-estar e a QV dos individuos (LEITE et al.,
2000).

Em virtude da referida ampliacdo do seu conceito, na ultima década ocorreu
uma proliferagdo de instrumentos para sua avaliagdo. Nesse contexto, a
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) criou um grupo de QV, denominando de
Grupo WHOQOL visando a construcdo de instrumentos que avaliassem a QV numa
perspectiva transcultural (FLECK, 2000a).

A necessidade de elaborar instrumentos universais para estudar a QV levou o
Grupo WHOQOL a formular um conceito para a QV, definindo-a como a percepcéao
do individuo de sua prépria posicédo na vida no contexto cultural e sistema de valores
nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdoes e
preocupac¢des (THE WHOQOL GROUP, 1995).

Esta definicdo evidencia a natureza subjetiva da avaliacdo desse constructo
gue esta atrelada ao contexto cultural, ambiental e social do sujeito avaliado,
demonstrando, portanto, a importancia de sua percepcao frente a estas dimensdes
(FLECK, 2000a). No mesmo sentido, Minayo, Hartz e Buss (2000) apontam que a
nocéo de QV se refere a aspectos historicos, culturais e de estratificacdo de classes
sociais, além de envolver valores materiais, como condicdo de habitacao,
alimentacdo, educacdo e saude. E subjetivos, como amor, felicidade, conforto e

bem-estar. Assim, se constitui na capacidade de realizar uma sintese do que
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determinada sociedade considera como satisfacdo, portanto uma constru¢ao social
com marcas culturais.

A traducao e validacdo das versdes do instrumento WHOQOL para o Brasil foi
realizada por um grupo de pesquisadores da Universidade Federal do Rio Grande
do Sul (UFRGS) tendo como objetivo a avaliacdo da QV geral das pessoas
considerando as diferentes culturas. A versdo longa, WHOQOL-100, considera para
analise seis dominios, sendo eles: fisico; psicologico; nivel de independéncia;
relacbes sociais; meio ambiente; e aspectos espirituais/religido/crencas pessoais,
enquanto que a versdo curta, WHOQOL-BREF, aprecia apenas quatro desses
dominios (fisico, psicolégico, relagbes sociais e o meio ambiente) (PEREIRA;
TEXEIRA; SANTOS, 2012).

Alinhado a perspectiva multifacetaria desse instrumento, nos servicos de
saude, as praticas assistenciais fazem referéncia ao termo QV como um indicador,
que tem a capacidade de avaliar ou comparar o impacto fisico e psicossocial que as
enfermidades, disfuncdes e incapacidades ocasionam no ser humano (LAUBER et
al., 2006).

O WHOQOL-BREF foi desenvolvido para atender a necessidade de
existéncia de um instrumento, que conseguisse otimizar o tempo para sua aplicacao
e que comtemplasse as caracteristicas psicométricas equivalentes e satisfatorias ao
WHOQOL-100 (FLECK, et al., 2000b).

Dominio 1 - Dominio fisico
1. Dor e desconforto
2. Energia e fadiga
3. Sono e repouso
9. Mobilidade
10. Atividades da vida cotidiana
11. Dependéncia de medicacdo ou de tratamentos
12. Capacidade de trabalho
Dominio 2 - Dominio psicolégico
4. Sentimentos positivos
5. Pensar, aprender, memdria e concentracio
6. Auto-estima
7. Imagem corporal & aparéncia
&. Sentimentos negativos
24 Espiritualidade/religiofcrencas pessoais
Dominio 3 - Relacbes soclais
13. Relacbes pessoais
14. Suporte (Apoio) social
15. Atividade sexual
Dominio 4 - Meio ambiente
16. Seguranca fisica e protecdo
17. Ambiente no lar
18. Recursos financeiros
19. Cuidados de saide e sociaiz: disponibilidade e
ualidade
20. Oportunidades de adquirir novas informactes e
habilidades
21. rarticipa;ﬁn em, e oportunidades de recreacaof
azer
22 Ambiente fisico: (poluicdofruidoftransito/clima)
23. Transporte

Figura 1 - Dominios e facetas do WHOQOL-BREF.
Fonte: FLECK, et al., 2000b.
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Configura-se como um questionario composto por 26 questdes (ANEXO A),
sendo duas referentes as questdes gerais da QV e as seguintes representam
aspectos ou dominios da vida: fisico, psicologico, das relacdes sociais, meio
ambiente, conforme observado na Figura 1 acima (FLECK, et al., 2000b).

As respostas as questdes deste instrumento sao pontuadas em escala do tipo
Likert, com numeracédo de 1 a 5, revelando diferentes tipos de escalas de resposta
(Quadro 1) e adota como referéncia de tempo, as duas ultimas semanas anteriores

ao dia de aplicacdo do questionario.

Quadro 1 - Tipos de escala e respostas do WHOQOL-BREF.
TIPO DE ESCALA RESPOSTAS DO WHOQOL-BREF

Muito ruim, ruim, nem ruim nem boa, boa, muito boa.

AVALIACAO o o L S
Muito insatisfeito, insatisfeito, nem satisfeito nem insatisfeito,
satisfeito, muito.

INTENSIDADE Nada, muito pouco, mais ou menos, bastante, extremamente.

. Nunca, algumas vezes, frequentemente, muito frequentemente,

FREQUENCIA

sempre.

Fonte: FLECK, et al., 1999 (adaptado).

Desse modo, a mensuracdo da QV valoriza as percep¢cdes dos sujeitos
adoecidos a respeito dos diversos aspectos que delineiam suas vidas, desse modo
nao concentra a priorizacdo desta avaliacdo apenas sobre o seu estado de saude
(BAMPI; GUILHEM; LIMA, 2008), pois, embora a situacdo de saude tenha
importancia para a vida das pessoas, a questdo medica ou sanitaria, nao resume,
unicamente, todos os aspectos da vida humana (PEREIRA; TEXEIRA; SANTOS,
2012).

3.2 RAZOES PARA AVALIAR A QUALIDADE DE VIDA DE PESSOAS COM
DOENCA FALCIFORME

A Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias, cujas diretrizes sdo instituidas através da Portaria
N°1.391/2005 (BRASIL, 2005), assegura dentre outros quesitos, o estimulo a

pesquisa em diferentes areas do conhecimento, visando o aperfeicoamento técnico
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cientifico para melhoria da QV desse publico especifico. No entanto, a invisibilidade
ainda presente, seja na esfera social ou cientifica, ndo permite que as leis acolham
as pessoas com DF de um modo coerente as suas necessidades e que preserve 0s
principios e diretrizes do Sistema Unico de Saude (SUS), fato este que contribui
para a exclusdao dessas pessoas, bem como uma condicdo de abandono social
(BRASIL, 2009).

O termo DF é empregado para designar um grupo de anemias hemoliticas
hereditarias que determinam uma alteracdo estrutural na cadeia de beta/globina e
definem a produgédo de uma hemoglobina anormal, denominada HbS. O tipo de
alteracdo presente na hemoglobina permite a classificagdo dessas
hemoglobinopatias em distintas formas clinicas: a anemia falciforme HbSS é a forma
homozigética e a mais grave; as formas heterozigéticas, ocasionadas pelas
associacbes de HbS com outras variagbes de hemoglobinas, a exemplo da
hemoglobina C (HbC), hemoglobina D (HbD) e betatalassemia, geram combinacdes
também sintomaticas, denominadas de doenca SC, doenca SD, doenca S/beta
talassemia, respectivamente (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010; ZAGO, 2001).

O Ministério da Saude (MS) do Brasil (2009a) afirma que esta modificacdo
estrutural garante a hemoglobina caracteristicas fisico-quimicas alteradas quando
em baixas tensdes de oxigénio, produzindo uma alteracdo morfolégica nas
hemacias, que passam, entdo, a assumir forma de “foice” em detrimento da forma
arredondada.

Esta alteracdo morfologica, chamada de falcizacdo, provoca hemolise cronica,
dificulta a circulacdo sanguinea desencadeando a vaso- ocluséo e infarto na area
afetada, o que resulta em isquemia nos tecidos, dor, necrose e outras disfuncbes
(BRASIL, 2006; SOUZA; RIBEIRO; BORBA, 2011).

A ocorréncia de vaso-oclusbes ilustra o evento fisiopatoldégico que
desencadeia os principais sinais e sintomas determinantes do quadro clinico dos
pacientes falcémicos, como as crises algicas, Ulceras em membros inferiores,
sequestro esplénico, acidente vascular encefélico, priapismo, insuficiéncia renal
cronica, entre outros (GALIZA NETO; PITOMBEIRA, 2003).

A condi¢do de doenca incuravel e de tratamento continuo ocasiona elevado
nivel de sofrimento as pessoas acometidas e, consequentemente, provoca a
necessidade de qualidade na atencdo a saude do ponto de vista genético, médico e

psicossocial, uma vez que as complicacbes decorrentes desta doenca determinam
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impacto sobre as condi¢des fisica, emocional e social da vida do individuo adoecido,
repercutindo no comprometimento da sua QV (SANTOS; GOMES NETO, 2013).

Santos e Gomes Neto (2013), em pesquisa realizada sobre avaliacdo da QV
em doentes falcémicos, evidenciaram que 0s menores escores pontuados foram os
relacionados a capacidade funcional, limitacdes fisicas e limitacbes devido aos
aspectos emocionais. A interferéncia é significativa na capacidade para o trabalho e
repercute negativamente na remuneracao, que tende a ser baixa.

Quanto ao apoio social, especialmente de parentes e pessoas proximas, este
constitui ferramenta efetiva para enfrentamento da dor e de outras repercussoes
negativas derivadas das complicacdes da doenca. Esse suporte recebido é capaz de
reduzir o efeito provocado por aspectos estressantes, proporcionando ao individuo
melhores condicbes para o enfrentamento da doenca, e assim melhorando a sua QV
(PITALUGA, 2006). A auséncia de um adequado suporte social, econémico e
familiar sujeita estes individuos a apresentarem mais problemas decorrentes da DF,
influenciando na ocorréncia de crises dolorosas, as quais estdo associados altos
niveis de sintomas depressivos (KELCH-OLIVER et al., 2007).

A DF, além de comprometer o funcionamento biol6gico, devido a suas
manifestacbes fisiopatologicas, também apresenta efeito danoso no campo
psicossocial, fator que contribui para a reducao significativa na QV dessas pessoas
e de seus familiares, afetando a sua capacidade de adaptacdo a doenca (BURLEW
et al., 2000 apud ASSIS, 2004).

A intensa miscigenacao social encontrada no pais sugere a impressao de que
esta doenca esta superando a condicdo de black-related disease (doenca
relacionada ao negro). No entanto, ainda se observa alta prevaléncia entre
afrodescendentes, sendo a propor¢cdo de negros maior. Esse fato implica na
marginalizacao social desses individuos com perda significativa da QV (TAPPER et
al., 1994 apud ROBERTI et al., 2010). Em estudo realizado com portadores de DF
evidenciaram que 6,7% dos individuos afirmaram preconceito com relagdo a cor da
pele, enquanto 33,3% passaram por situacdes de preconceito quanto a doenca,
refletindo a influéncia negativa sobre as relagbes sociais dos portadores (ROBERTI
et al., 2010).

Devido a impossibilidade de cura das doencgas cronicas, a avaliacdo da QV
passou a ser um importante marcador que determina o impacto da saude na vida

dos pacientes, ndo somente no que diz respeito a manutencéo da vida, mas também
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a oferta de possibilidades de bem estar e reabilitacdo, além de contribuir para o
direcionamento de estratégias para implementacdo de programas de saude que
privilegiem acdes especificas e propicias para efetivagdo do cuidado integral
(STRAUUS, 1984 apud PEREIRA et al., 2008).

Somado a isso, Carvalho (2010) afirma que determinadas doencgas cronicas
(diabetes mellitus, insuficiéncia renal cronica e hipertensdo arterial) podem
potencializar a perda de QV entre os individuos acometidos, uma vez que estas
determinam impacto negativo na realizacdo das atividades da vida diaria e das
relacbes sociais, fato que, inegavelmente, compromete a QV dessas pessoas, uma
vez que sdo diretamente influenciadas por aspectos pessoais e socioculturais,
independente da gravidade do estado clinico.

Nessa perspectiva a avaliacdo da QV vem ganhando relevancia no que diz
respeito a sua utilizacdo enquanto parametro para selecdo de abordagens
terapéuticas, sendo adotada em diferentes finalidades e com uma série de
indicadores de acordo a finalidade da investigacdo, abarcando desde aspectos da
esfera econdmica, até no campo da saude (BITTENCOURT, 2003).

Em investigacdo, de natureza qualitativa, conduzida por Pereira et al. (2008),
objetivando entender como o0s pacientes com DF identificavam sua QV, foi
evidenciado, a partir de seus relatos, que a QV apresentou-se com caracteristica
multidimensional, semelhante a escala de QV proposta pela OMS através do
WHOQOL, levando a considerar que este instrumento pode ser considerado
adequado para mensurar a QV desta populacéo, pelo fato de ainda ndo existir uma
ferramenta especifica para avaliacdo da QV em pessoas com a DF (FERREIRA,
CARVALHO; NASCIMENTO, 2013).

3.3 A DOENCA FALCIFORME E O MODELO DE DETERMINACAO SOCIAL DA
SAUDE

O conceito de DSS adotado pela Comissédo Nacional sobre os Determinantes
Sociais da Saude (CNDSS) descreve-os como fatores sociais, econdmicos, culturais,
étnico-raciais, psicologicos e comportamentais que influenciam a determinacdo de
fatores de risco e a ocorréncia de problemas de saude entre 0s grupos
populacionais (BUSS; PELLEGRINI FILHO, 2007).
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Segundo Sant'anna et al. (2010), os DSS equivalem ao agrupamento de
fatores que evidenciam as singularidades dos sujeitos refletindo sua inser¢cao no
meio. Além disso, propiciam sua inter-relacdo que condiciona o processo saude-
doenca na especificidade do individuo e na dimensdo do modo de vida coletivo.

Dentre os diversos modelos propostos para possibilitar a compreenséo dos
DSS e a situacdo de saude, a CNDSS adota a proposta explicativa de Dahlgren e
Whitehead (1991) (Figura 2). Este modelo dispbe os DSS em diferentes camadas,
conforme seu nivel de abrangéncia, apresentando desde a camada mais proxima
dos determinantes individuais até a camada onde se encontram 0sS
macrodeterminantes (PELLEGRINI FILHO et al.,, 2008). No entanto, o presente
modelo ndo almeja o esclarecimento das relacdes causais entre os diversos niveis e
a origem das iniquidades (BUSS; PELLEGRINI FILHO, 2007).

A observacdo do modelo permite identificar os individuos situados em sua
base, e suas caracteristicas individuais como idade, sexo e determinacdo genética
desempenham forte influéncia sobre as condicbes de saude. Na préxima camada
externa posicionam-se o comportamento e o estilo de vida dos sujeitos, que estando
situada no limite entre os fatores individuais e os DSS, demonstram como o livre
arbitrio dos individuos pode ser condicionado pelos DSS através do acesso a
espacos de lazer, informacdes e propagandas de que decorrem habitos, entre outros
(BUSS; PELLEGRINI FILHO, 2007; GEIB, 2012).

A camada seguinte expressa a influéncia das interacdes estabelecidas na
sociedade e comunidade, através das redes comunitarias e de apoio, servicos
sociais, de lazer e de seguranca, que sinalizam o nivel de coesdo social
estabelecido e sdo de fundamental importancia para a salde da sociedade (BUSS;
PELLEGRINI FILHO, 2007; GEIB, 2012).

No proximo nivel estdo dispostas as condicbes de vida e trabalho,
disponibilidade de alimento e acesso a ambientes e servigos considerados
essenciais, apontando o grau de desvantagem social a que esta exposto o individuo
em condicdo vulneravel diante dos riscos a saude, ilustrados a partir da exposigéo a
condi¢des habitacionais insalubres, dificuldade de acesso aos servigos sociais e de
saude e estresse ocupacional (BUSS; PELLEGRINI FILHO, 2007; GEIB, 2012).

Por fim, na Jltima camada estdo situados o0s macrodeterminantes,
relacionados as condicbes culturais e ambientais, socioeconémicas, somando

também os determinantes supranacionais, através do processo de globalizacao.
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Estes macrodeterminantes exercem forte influéncia sobre os demais niveis, pelo fato
do padrdo de vida seguido por grupos especificos determinar a sele¢cdo dos habitos
alimentares, das interacbes sociais, do trabalho e moradia, ocasionando
repercussdes sobre a saude (PELLEGRINI FILHO et al.,2008; GEIB, 2012).

Este modelo ressalta a importancia dos fatores nédo clinicos para a condi¢éo
de saude dos individuos e grupos populacionais (GEIB, 2012). Esse aspecto
demonstra o redirecionamento da compreensdo do processo saude doencga,
concentrando-se em areas como 0 acesso aos servicos de salude, a incapacidade e
as percepcodes subjetivas dos estados de saude em detrimento do ponto de vista
biolégico (CAMPOLINA; CICONELLI; FERRAZ, 2005).
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Figura 2 - Determinantes sociais segundo modelo de camadas de Dahlgren e

Whitehead.
Fonte: BUSS; PELLEGRINI FILHO (2007).
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3.4 O IMPACTO DOS DETERMINANTES SOCIAIS DA SAUDE NA QUALIDADE DE
VIDA DE PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME

3.4.1 Proposta de modelo tedrico conceitual

A luz do modelo tedrico supramencionado, a DF pode ser compreendida
como uma condicdo multicausal, a priori relacionada a determinacdo genética, e
fortemente influenciada pelos fatores que delineiam a sua natureza crbnica
(individuais, culturais, ambientais, econémicos, sociais, psicolédgicos e estilo de vida).
A dinamica estabelecida entre estes fatores diante da presenca de DF determina o
impacto na percepcao acerca da QV (Figura 3).

As influéncias de fatores raciais, culturais e socioeconémicos, somados aos
aspectos biolégicos, que delineiam a cronicidade da DF constituem-se imperiosos na
determinacdo da QV das pessoas acometidas por esta doenca (FELIX; SOUZA,
RIBEIRO, 2010).

QUALIDADE
DEVIDA

Figura 3— Modelo explicativo da relacdo entre as camadas do modelo de DDS,

fatores relacionados a DF e a QV.
Fonte: adaptado de Dahlgren e Whitehead apud BUSS; PELLEGRINI FILHO (2007).

O processo de saude doenca de pessoas com DF é conduzido pelos fatores:

hereditario, biologico e ambiental, além de sofrer forte determinacdo do meio social,
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das desigualdades de género, raca/cor da pele e classe econdmica, sendo que tais
aspectos comprometem fatores considerados adquiridos (CARVALHO, 2010).

Zago (2001) pontua que os mais relevantes fatores adquiridos que interferem
na condicdo clinica sdo: as condicbes de moradia e de trabalho, a qualidade da
alimentacao, de prevencgédo de infecgbes e de acesso a assisténcia médica.

Conforme resultados divulgados pelo estudo de Santos e Gomes Neto (2013)
realizado em Salvador/BA, a DF foi observada em um maior nimero de mulheres,
embora ndo seja uma patologia influenciada pelo sexo; de cor da pele preta ou
parda, em condicdo de desemprego, renda inferior a dois salarios minimos e nivel
de escolaridade inferior ao ensino médio.

Segundo Naoum (2000), os principais interferentes ambientais que
influenciam as caracteristicas fisiopatolégicas da DF pertencem a trés classes
diferentes, porém indissocidveis, o meio ambiente, a deficiéncia alimentar e a
qualidade nutricional inadequada e a ma qualidade nas assisténcias médica, social e
psicolégica. Tais aspectos estdo relacionados ao fato destas pessoas,
majoritariamente negras, habitarem regides de grande pobreza, com moradias
situadas em locais de saneamento precario, altos indices de violéncia, ma qualidade
do ar e da agua, dificuldade de acesso a transportes e de mas condicfes de higiene
e déficit nutricional, fatores que afetam a QV e contribuem para o aumento das taxas
de mortalidade entre os doentes falcémicos.

Segundo Dias (2013), as condi¢cdes precérias de moradia, saneamento e
alimentacdo, constituem-se como fatores agravantes da situacdo de saude das
pessoas com DF, principalmente durante a infancia, fase em que estdo mais
suscetiveis a infeccdes.

Além destes, o desemprego também se constitui como um fator significativo
na vida das pessoas com DF acentuando a insatisfacdo em relacdo a QV (DAMILLE
SILVA et al., 2013), como também a ocupacdo em subempregos, determinada pela
baixa escolaridade, em servicos que exigem intenso esforco fisico, e
consequentemente, produzem efeitos negativos no quadro de saude dos adultos
falcémicos (DIAS, 2013).

Outras limitacbes enfrentadas por estas pessoas sao as restricbes de lazer
devido a progressdo da doenca, originando sentimento de desconforto e impoténcia
diante da conducao das suas relagdes sociais (DAMILLE SILVA et al., 2013).
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Ahmed e colaboradores (2015) em estudo realizado na Arabia Saudita,
visando comparar a saude relacionada com a QV entre os dois grupos de
adolescentes, com e sem DF, observaram, dentre os adolescentes doentes e
acometidos por complicacdes, que as piores experiéncias de QV relacionadas a
saude foram relatadas quanto aos dominios da capacidade funcional, aspectos
fisicos, estado geral de saude e dor. Esta ultima constitui a complicacdo de maior
impacto na QV das pessoas com DF e seus familiares, ainda que tenha intensidade
moderada por suas caracteristicas individuais, pela realidade dos contextos familiar
e cultural e pela assisténcia recebida (MENEZES et al., 2013).

A DF mostra-se prevalente entre os negros, também ocorrendo entre bancos,
além disso, apresenta distribuicdo heterogénea, contudo é mais frequente no
nordeste brasileiro, devido a maior proporcdo de antepassados negros (ZAGO,
2001).

E notério que as caracteristicas epidemiologicas, demogréficas,
socioeconbmicas e de acesso aos servicos de saude sao diferentes entre os grupos
raciais e atestam desigualdades vivenciadas pelos negros quanto aos desfechos de
saude, apontando maior prevaléncia de doencas crénicas entre as pessoas negras
(LAMARCA; VETTORE, 2012).

Os dados divulgados pelo Censo 2010 confirmam maioria negra (variavel
sintese de pretos e pardos) na composi¢do racial brasileira (50,7%), porém o
racismo e o preconceito seguem influenciando fortemente a vida das pessoas em
todos os campos de relagdes sociais (IPEA, 2012).

O racismo vem sendo reafirmado no cotidiano da populacédo negra, € mantido
pela tradicdo cultural e exerce forte influéncia nas relacdes interpessoais e também
sobre funcionamento das instituicdes, ocasionando uma situacdo de desvantagem
por tem negado o0 acesso aos beneficios produzidos pela agcédo dos servicos, como
os de saude (BRASIL, 2013).

Os individuos que apresentam DF enfrentam dificuldades relacionadas a
diversos aspectos que interferem no convivio em comunidade devido a condicdo de
invisibilidade da doenca diante da populacdo, pela falta de esclarecimentos que
favorecam a desconstrucéo de estigmas relacionados a doenca e pela presenca da
discriminagéo racial e preconceito, fatores estes que repercutem de forma negativa
nas condi¢des de vida, adoecimento e morte dos doentes falcémicos. Desse modo,

a relacdo entre a inadequacdo dos aspectos psicossociais com a QV destas
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pessoas, pode impactar de forma negativa em seus relacionamentos na familia, na
escola, no trabalho e na comunidade (DAMILLE SILVA et al., 2013).
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QUALIDADE DE VIDA DE PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME E O MODELO
DE DETERMINACAO SOCIAL DA SAUDE

Candisse Alves de Almeida
Carlos Alberto Lima da Silva
Djanilson Barbosa dos Santos

RESUMO

OBJETIVO: Analisar a qualidade de vida (QV) das pessoas com Doenca Falciforme
(DF), na perspectiva do modelo de determinagdo social da saude (MDSS).
METODO: Estudo transversal, desenvolvido em um Centro de Referéncia
ambulatorial & Pessoa com DF de um municipio do nordeste baiano durante seis
meses, com amostra de conveniéncia com 67 pacientes. Para coleta de dados
utilizaram-se o questionario de caracterizacdo sociodemogréfica e clinica com
perguntas relacionadas as camadas do MDDS, contemplando os determinantes
individuais, proximais, intermediarios e influéncia das redes sociais, além do
instrumento genérico de avaliacdo da QV WHOQOL-BREF. O projeto foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da UEFS (CEP/UEFS) sob o nimero de parecer:
1.254.7086. RESULTADOS: De acordo ao MDSS, a maioria das pessoas com DF,
acompanhadas no centro de referéncia ambulatorial, estava representava por 56,7%
de mulheres, faixa etaria 30 a 49 anos (52,2%), média de idade de 33,3 anos, pretas
(59,1%), solteiras (56,7%), evangélicas (50,0%), nivel médio (49,2%), renda familiar
de 01 salario minimo (53,7%), hemoglobinopatia do tipo HbSS (66,7%). A percepcao
dos sujeitos sobre sua QV foi média-alta, enquanto que avaliacdo da QV para os
dominios especificos demonstrou que a percepc¢ao sujeitos variou entre média-baixa
(meio ambiente e fisico) e média-alta (relagdes sociais e psicologico). Houve maior
percepcdo da QV para as pessoas com faixa etaria 250 anos (relagdes sociais)
(p=0,032), com lesdo em membros inferiores (meio ambiente) (p=0,035), utilizaram o
servico de enfermagem (relagdes sociais) (p=0,044) e menor percepcdo da QV para
individuos que afirmara fazer uso de analgésicos (dominio fisico) (p=0,042).
CONCLUSAO: A utilizagdo do MDSS para realizacdo da avaliagdo da QV de
pessoas com DF mostrou-se oportuna, pois foi possivel verificar a importancia das
dimensdes em que 0s sujeitos estdo inseridos (individual, biolégica, social, politica,
cultural e econdmica) diante da dindmica do processo saude-doenca.

Palavras-chave: Qualidade de vida; Determinantes Sociais da Saude; Doenca
Falciforme.
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QUALITY OF LIFE OF PEOPLE WITH FALCIFORM DISEASE AND THE SOCIAL
DETERMINATION MODEL OF HEALTH

Candisse Alves de Almeida
Carlos Alberto Lima da Silva
Djanilson Barbosa dos Santos
ABSTRACT

OBJECTIVE: To analyze the quality of life (QoL) of people with sickle cell disease
(DF) from the perspective of the social health determination model (MDSS).
METHODS: A cross-sectional study was carried out at a referral outpatient referral
center in the city of Bahia, Brazil, for six months, with a convenience sample of 67
patients. To collect data, the sociodemographic and clinical characterization
questionnaire was used with questions related to the MDDS layers, including the
individual, proximal, intermediate and influence factors of the social networks, in
addition to the generic WHOQOL-BREF QOL assessment instrument. The project
was approved by the UEFS Research Ethics Committee (CEP / UEFS) under opinion
number: 1,254,7086. RESULTS: According to MDSS, the majority of people with FD,
followed at the outpatient referral center, were represented by 56.7% of women, 30
to 49 years old (52.2%), mean age of 33, (56.7%), evangelicals (50.0%), average
level (49.2%), family income of 1 minimum wage (53.7%), hemoglobinopathy of the
HbSS type (66.7%). The subjects 'perception of their QOL was medium-high,
whereas the QV assessment for the specific domains showed that the subjects'
perception varied between medium-low (environment and physical) and medium-high
(social and psychological relations). There was a higher perception of QoL for people
aged =50 years (social relationships) (p = 0.032), lesions in the lower limbs
(environment) (p = 0.035), used the nursing service = 0.044) and lower perception of
QOL for individuals who claimed to use analgesics (physical domain) (p = 0.042).
CONCLUSION: The use of MDSS to perform the QoL assessment of people with FD
was timely, since it was possible to verify the importance of the dimensions in which
the subjects are inserted (individual, biological, social, political, cultural and
economic) before the dynamics of the health-disease process.

Key-words: Quality of life.Social; Determinants of Health; Sickle Cell Disease
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INTRODUCAO

Segundo o Ministério da Saude (MS) do Brasil (2009) a doenca falciforme
(DF) € uma das alteracdes genéticas mais frequentes no Brasil e no mundo. Sendo
reconhecida como um problema de saude publica, devido ao grande impacto na
morbimortalidade dos individuos diagnosticados (LOBO, 2010).

Anualmente, no Brasil, cerca de 3.500 criancas nascem com DF, refletindo
alta incidéncia nacional, que pode ser observada nos estados da Bahia, com
incidéncia de 1:650 nascidos vivos (NV); 1:1.200 no Rio de Janeiro, seguidos pelos
estados do Pernambuco, Maranhdo, Minas Gerais e Goids que apresentam
incidéncia de 1:1.400 NV (BRASIL, 2009).

A sua origem enquanto uma doenca fundada em raizes afrodescentes, reflete
um aspecto de significativa importancia e, ainda, carente de atencdo no ambito da
saude coletiva, uma vez que, inegavelmente, a populacdo negra brasileira enfrenta
dificuldades de acesso aos servicos de saude, bem como de uso dos meios
diagndsticos e terapéuticos (ZAGO, 2001).

A instituicdo rapida do tratamento e acompanhamento esta, atualmente,
assentada na possibilidade de diagnéstico precoce das DF, garantidas a partir da
inclusdo ao Sistema Unico de Saude (SUS), sob a forma de politica publica, o
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), instituido como acédo de saude
universal a partir da portaria ministerial GM/MS N° 822/2001, a qual assegura a
testagem, também, para a Anemia Falciforme (AF) e outras Hemoglobinopatias,
além da busca ativa dos casos suspeitos, a confirmacao diagndstica, o tratamento e
0 acompanhamento multidisciplinar especializado dos pacientes (BRASIL, 2002).

A DF, devido a sua cronicidade, acarreta um nivel elevado de sofrimento as
pessoas diagnosticados, e demanda atencdo médica e psicossocial. As
repercussdes provenientes do diagndstico exigem mudancas em toda dinamica de
vida, uma vez que devem se adaptar a inumeras limitagdes que incluem desde o uso
de medicamentos, sucessivas internacdes hospitalares até a perda da capacidade
de trabalho, aspectos estes que interferem na QV dos sujeitos adoecidos
(MENEZES et al., 2013; PAIVA e SILVA;RAMALHO; CASSORLA, 1993).

A QV apresenta grande relevancia no contexto da evolugao e tratamento das

doencas cronicas, visto que o seu conceito quando relacionado a saude, segundo
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Padilla (2005) ganha carater multidimensional estando relacionado ao bem-estar
fisico, psicolégico, social e espiritual.

Cordeiro (2013) afirma que a melhora da sobrevida e da QV constituem
pontos desafiantes no cuidado a pessoa com DF, que devem ir ao encontro do
atendimento das especificidades apresentadas pela doenca, que envolvem o0s
aspectos sociais e psiquicos inerentes a este processo.

Carvalho (2010) assegura que existem muitos trabalhos cientificos cuja
tematica esta voltada aos aspectos relacionados as alteracdes da hemoglobina
presentes na DF, suas sintomatologias e sobre a dor enfrentada por essas pessoas.
Contudo abordagens acerca do cotidiano e sobre a QV das pessoas com DF sao
escassos na literatura. E dentre os poucos trabalhos que avaliam a QV de pessoas
com DF, estes demonstraram que essas pessoas apresentam pior QV relacionada a
saude quando comparadas a um grupo de pessoas que ndo possuem esse
diagnostico (MANN-JILES; MORRIS, 2009).

Portanto, faz-se importante a ampliacdo dos debates que envolvam a QV do
convivente com a DF, tendo em vista sua configuracdo como problema de saude
publica no Brasil (ADAMS-GRAVES et al., 2008).

Embora a QV seja pesquisada em Varios grupos sociais, ndo € amplamente
avaliada em pessoas com DF, especialmente no Brasil, onde estudos sobre
aspectos sociodemograficos ainda sdo poucos. O conhecimento destes aspectos
permite a identificacdo e abordagem condizente as necessidades desses individuos,
permitindo uma melhor QV, além de favorecer uma adequada alocagdo de recursos
e propiciar a criacdo de politicas publicas de salude que beneficiem essa populacéo
(SANTOS; GOMES NETO, 2013).

Para Barros (2001) a avaliacdo da QV é uma ferramenta primordial para o
acompanhamento de estudos clinicos em diversas doencas cronicas, sendo
considerado um importante instrumento para a qualificagcdo dos servicos, refletindo
tanto na otimizacdo de custos com a saude, quanto na satisfacdo e adaptacédo das
pessoas com a doenca.

Considerando o impacto ocasionado pelas complicagcbes da DF sobre o
contexto de vida das pessoas adoecidas, este estudo analisou a QV das pessoas
com esta doenca, na perspectiva do modelo de determinacdo social da saude
(MDSS), que realizam acompanhamento no centro de referéncia do municipio de
Feira de Santana/BA, no ano de 2016.
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MATERIAL E METODOS

Trata-se de um estudo transversal, aninhado ao “Projeto IKINI - Praticas de
Cuidado as pessoas com Doenca Falciforme e suas familias” realizado pelo nucleo
de pesquisa Nucleo Interdisciplinar de Estudos Sobre Desigualdades em Saude
(NUDES) do Departamento de Saude, da Universidade Estadual de Feira de
Santana (UEFS), desenvolvido em um Centro de Referéncia Municipal a Pessoa
com Doenca Falciforme (CRMPDF), localizado em um municipio do sertdo baiano,
gue atende pessoas, criangas e adultos, com a doenca. Este centro de referéncia
disponibiliza  atendimento ambulatorial multiprofissional (hematologista,
neuropediatra, clinico geral, equipe de enfermagem, nutricionista, fisioterapeuta,
assistente social, psicologo), exames laboratoriais e de imagens, além do
fornecimento de medicacdes (acido félico, sulfato ferroso e analgésicos).

As pessoas com DF atendidas no referido centro foram convidados a
participar da pesquisa quando compareciam para realizar consultas ambulatoriais.
Os dados foram coletados no periodo de seis meses, entre junho e dezembro de
2016. Foi adotada amostragem por conveniéncia, consecutiva, com 67 adultos, a
partir dos seguintes critérios de inclusdo: diagnostico confirmado de DF, idade igual
ou superior a 18 anos, de amos os sexos, condi¢des cognitivas favoraveis e estar de
acordo quanto a participacdo na pesquisa mediante assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A). Os critérios de exclus&o
abrangeram: tempo de cadastramento inferior a um ano, residéncia fora do
municipio.

Foram utilizados dois instrumentos de pesquisa: um questionario de
caracterizacdo sociodemogréafica e clinica (APENDICE B), com perguntas
relacionadas as camadas do modelo de DDS conforme Cunha et al. (2015) de
Dahlgren e Whitehead (BUSS; PELEGRINI FILHO, 2007) (Quadro 1).

Quadro 1 — Variaveis de interesse de acordo com as camadas do modelo de
Determinacdo Social em Saude de Dalgreen e Whitehead.

CAMADAS VARIAVEIS
12 Tipo de hemoglobinopatia, faixa etéria, sexo, cor da pele, lesdo em
membros inferiores, complicaces da doenca falciforme;
2a Religiéo, situacdo conjugal, préatica de atividade fisica, uso de cigarro e
alcool;
32 Numero de filhos com traco falciforme, nimero de filhos com doenca
falciforme, ndmero de pessoas no mesmo domicilio, associacdo a
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AFADFAL,;

Tipo de &gua consumida em residéncia, rede de esgotamento, renda
42 familiar em salarios minimos, tipo de propriedade da casa em que reside,
escolaridade, uso de medicamentos, servicos utilizados no centro de
referéncia.

Condic@es culturais, ambientais e socioecondmicas gerais.

53

N&do foi comtemplada neste questionario com perguntas especificas, a
camada 5, contudo considera-se a forte influéncia de seus aspectos sobre o0s
demais niveis, uma vez que o padrdao de vida seguido por grupos especificos
determina a selecdo dos habitos vida e estes ocasionam repercussées sobre a
saude (GEIB, 2012; PELLEGRINI FILHO et al., 2008). O questionario foi aplicado
em forma de teste com 18 individuos que atenderam aos critérios de inclusédo, e
estes foram incluidos na amostra.

O outro questionério foi 0 instrumento genérico para avaliacdo da QV versao
abreviada, o World Health Organization Quality of Life BREF (WHOQOL-BREF)
(ANEXO A), ja validado no Brasil. O WHOQOL-BREF é constituido por 26 questdes,
sendo duas referentes as questdes gerais da qualidade de vida e as 24 questdes
seguintes representam 04 dominios da vida: fisico, psicolégico, relacdes sociais e
meio ambiente, investigados por facetas correspondentes a cada aspecto avaliado,
sao elas: I- fisico (dor e desconforto, energia e fadiga, sono e repouso, mobilidade,
atividades de vida cotidiana, dependéncia de medicacdo ou de tratamentos,
capacidade de trabalho); Il — psicoldgico (sentimentos positivos, pensar, aprender,
mem©éria e concentracdo; autoestima, imagem corporal e aparéncia, sentimentos
negativos, espiritualidade/religido/crencas pessoais); Ill — relacdes sociais (relacbes
pessoais, suporte (apoio) social, atividade sexual); IV - meio ambiente (seguranca
fisica e protecdo, ambiente no lar, recursos financeiros, cuidados de saude e sociais:
disponibilidade e qualidade, oportunidades de adquirir novas informacdes e
habilidades, participacdo e oportunidades de recreacdol/lazer, ambiente fisico
(poluicéo/ruido/transito/clima), transporte) (FLECK et al., 2000). Os escores em cada
dominio sdo obtidos em uma escala positiva, onde o valor minimo dos escores é
zero e valor maximo € 100, sendo interpretado de modo que quanto mais alto o
escore, melhor a qualidade de vida em determinado dominio (BAMPI; GUILHEM,;
LIMA, 2008). Neste estudo, a QV foi classificada em niveis de QV em: baixa (4 a

7,99 pontos), média baixa (8 a 11,99 pontos), média alta (12 a 15,99 pontos) e alta
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(16 a 20 pontos), tendo como referéncia os percentis estabelecidos pelo WHOQOL
0, 25, 50, 75 e 100 (ROSA, 2006).

Os dados coletados foram organizados no Microsoft Excel® versdo 2007,onde
se procedeu ao calculo dos escores e estatistica descritiva do instrumento
WHOQOL-BREF a partir de uma ferramenta, que segue a sintaxe proposta pelo
Grupo WHOQOL, criada por Pedroso e colaboradores (2010)e o Statistical Package
for the Social Sciences® (SPSS) versdo 20, sendo proessados no SPSS versdo 20°.
Foram utilizadas frequéncias (absoluta e relativa) além das medidas de tendéncia
central (média, mediana, valor maximo e minimo e o desvio padrdo) para estatistica
descritiva. Para proceder a analise bivariada, foi realizada a comparacao das médias
obtidas entre os dominios do WHOQOL-BREF e as variaveis sociodemograficas e
clinicas de interesse, organizadas de acordo as camadas do MDSS, além da
aplicacdo do teste de Kruskal-Wallis. Para todas as analises estabeleceu-se o nivel
de significancia em 5%. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
UEFS (CEP/UEFS) (ANEXO B), considerando todos o0s aspectos éticos da
Resolucdo no 466/2012 do Conselho Nacional do MS, obtendo o Certificado de
Apresentacdo para Apreciacdo Etica (CAAE): 45128015.8.0000.0053 e nimero de
parecer: 1.254.7086.

RESULTADOS

Foram obtidas respostas de 67 pessoas com DF. A Tabela 01 apresenta a
caracterizacdo sociodemografica e estilo de vida de acordo com as camadas 1, 2, 3
e 4 do MDSS. A andlise dos dados evidenciou que a populacdo estudada estava
representada por 56,7% de mulheres com média de idade de 33,3 anos,
destacando-se a faixa etaria 30 a 49 anos (52,2%) e a cor da pele autodeclarada
preta (59,1%). No que se refere a situacdo conjugal a maioria das pessoas estava
solteiras (56,7%), referiram-se evangélicas (50,0%),ndo praticavam atividade fisica
(85,1%), nunca haviam feito uso de cigarros (79,1%) ou ingestdo alcodlica na
semana (70,1%).
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Tabela 1- Caracteristicas sociodemograficas, econémicas e de estilo de vida,
segundo camadas do MDSS de pessoas com DF acompanhadas no CRMPDF
(n=67) em Feira de Santana, Bahia, Brasil, 2016 (continua).

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAGICAS E ESTILO DE VIDA

n % n %

DETERMINANTES INDIVIDUAIS INFLUENCIA DAS REDES SOCIAIS

Faixa Etéria (anos) N° de filhos com DF (32)

18- 29 28 41,8 Sim 3 9,4
30-49 35 52,2 Nao 29 90,6
50 ou mais 4 6 N° filhos com trago falciforme (32)

Cor da pele (autorreferida) (66) Sim 27 84,4
Amarela 2 3 N&o 5 15,6
Branca 1 15 Associado a AFADFAL
Parda 23 34,8 Sim 41 61,2
Preta 39 59,1 Nao 26 38,8

Sexo N° pessoas no mesmo domicilio
Masculino 29 43,3 1-2 6 9
Feminino 38 56,7 3-5 35 52,2

26 26 37,9

DETERMINANTES PROXIMAIS DETERMINANTES INTERMEDIARIOS

Situacdo Conjugal Coleta de Lixo
Solteiro (a) 38 56,7 Sim 67 100
Casado (a) 12 17,9 Nao -

Unio estavel 13 19,4 | Tipo de Agua (66)
Separado/Divorciado (a) 4 6 Encanada (Embasa) 63 94

Religido (66) Poco Artesiano 2 3
Catodlica 21 31,8 Envasada (mineral) 1 1,5
Evangélica 33 50 Rede de esgoto (66)

Outras religibes 2 3 Sim 47 71,2
Sem religido 10 15,2 Nao 19 28,8

Préatica de atividade fisica/semana Tipo de propriedade da casa
Sim 10 14,9 Prépria 50 74,6
N&o 57 85,1 Alugada 10 14,9

Emprestada 7 10,5

Uso de cigarros Renda Familiar (salarios minimos¥*)

Nunca fumou 53 79,1 <1SM 21 31,3
Ex- fumante 10 14,9 1SM 36 53,7
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Tabela 1- Caracteristicas sociodemograficas, econémicas e de estilo de vida,
segundo camadas do MDSS de pessoas com DF acompanhadas no CRMPDF
(n=67) em Feira de Santana, Bahia, Brasil, 2016 (continuacao).

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAGICAS E ESTILO DE VIDA

N % n %
DETERMINANTES PROXIMAIS DETERMINANTES INTERMEDIARIOS
Fumante Atual 4 6 2-5SM 10 14,9
Uso de bebida alcodlica/semana Escolaridade
Nenhuma vez 47 70,1 Ensino Fundamental 26 38,8
Uma vez /semana 20 29,9 Ensino Médio 33 49,2
Ensino Superior 8 12

Nota: Valor de referéncia do salario minimo no ano de 2016 no Brasil: R$880,00.

A maior parte das pessoas ndo possuia filhos com DF (90,6%), contudo
referiu ter filhos com traco falciforme (84,4%), a maioria convivia com 3 a 5 pessoas
no mesmo domicilio (52,2%) e referiram ser associadas a AFADFAL (61,2%) (Tabela
1).

Ainda em relacdo a tabela 1, quanto aos determinantes intermediarios, todas
participantes do estudo referiram ter coleta de lixo em seus domicilios, a maior parte
tinha acesso a agua encanada (94%), a rede de esgoto (71,2%). A maioria referiu
residir em casa prépria (74,6%), possuir renda familiar de 1 SM (53,7%) e nivel
médio de ensino (49,2%).

A maioria das pessoas referiu apresentar hemoglobinopatia do tipo HbSS
(66,7%), ter ou ja ter apresentado leses em MMII (97%) e sentir dor fisica (97%).
Dentre complicacdes da DF 92,5% referiram crise algica, 85,1% dor orofacial, 51,5%
pneumonia, 44,8% priapismo, 43,8% colecistite, 36,4% sindrome toracica aguda,
18% osteonecrose em cabeca de fémur (Tabela 2).

O uso de medicamentos foi referido por 97% das pessoas entrevistadas,
engquanto que os atendimentos com o médico clinico geral (64,2%) e com médico
hematologista (71,6%) foram os tipos de servicos mais utilizados dentre os

participantes do estudo.

Tabela 2 - Caracteristicas clinicas de pessoas com DF acompanhadas no CRMPDF
(n=67) em Feira de Santana, BA, Brasil, 2016 (continua).

CARACTERISTICAS CLINICAS

1. Determinantes individuais n* % | 1. Determinantes individuais n* %
Tipo de Hemoglobinopatia (63) ComplicacGes da DF

HbSS 42 66,7 | Osteomielite em tibia (63)

HbSC 19 30,2 | Sim 7 11,1

HbSC-Tal 2 3,2 |Néo 56 88,9



35

Tabela 2 - Caracteristicas clinicas de pessoas com DF acompanhadas no CRMPDF
(n=67) em Feira de Santana, BA, Brasil, 2016 (continuacao).

CARACTERISTICAS CLINICAS

DETERMINANTES INDIVIDUAIS

Lesdao em MMII
Sim

Néao

Dor Fisica

Sim

Néao
COMPLICACOES DA DF
Crise algica
Sim

Nao

SAE*

Sim

Nao

AVE** (65)

Sim

Néao

Meningite

Sim

Nao

Otite Média (66)
Sim

Nao

Dor orofacial
Sim

Nao

Isquemia miocardica (66)
Sim

Nao

Arritmia Cardiaca (64)
Sim
N&o

Sopro Sistolico
Sim

N&o

ACC** (63)

Sim

N&o
Pneumonia (66)
Sim

N&o

STA* (66)

Sim

N&o

Osteomielite em fémur (63)

Sim
Nao

n*

10
56

57
10

15
49

16
48

34
32

24
42

%

92,5
7,5

25,8
74,2

6,2
93,8

15
98,5
15,2
84,8

85,1
14,9

4,5
95,5

23,4
76,6

25
75

14,3
85,7

51,5
48,5

36,4
63,6

111
88,9

DETERMINANTES INDIVIDUAIS
Osteomielite em Umero (62)
Sim

N&o

Osteomielite mandibular (62)
Sim

N&o

Osteonecrose c. fémur (61)
Sim

N&o

Osteonecrose c. umero (60)
Sim

N&o

Priaprismo

Sim

N&o

Impoténcia sexual

Sim

N&o

Incontinéncia urinaria (66)
Sim

N&o

Insuficiéncia renal (65)
Sim

N&o

Colecistite (64)

Sim

N&o

DETERMINANTES
INTERMEDIARIOS

Uso de medicamentos
Sim

N&o

SERVICOS UTILIZADOS CRMPDF
Médico Clinico Geral
Sim

Nao

Médico Hematologista
Sim

N&ao

Equipe de Enfermagem
Sim

Nao

Fisioterapeuta

Sim

Nao

Nutricionista

Sim

N&ao

n*

28
36

n*

43
24

48
19

13
54
22
45

33
34

%

48
95,2

100

18
82

3,3
96,7

44.8
55,2

31
69

24,2
75,8

15
98,5
43,8
56,3

%

64,2
35,8

71,6
28,4

19,4
80,6
32,8
67,2

49,3
50,7

A Tabela 3 mostra a distribuicdo dos parametros referentes aos dominios de
QV do WHOQOL-BREF. Para os dominios fisico (11,04) e do meio ambiente (11,32)
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a percepcao da QV foi média-baixa enquanto que para o dominio psicologico (14,28)
e das relacdes sociais (14,33) a percepcado da QV foi média-alta.

A percepcao dos sujeitos sobre sua QV geral obteve classificacdo média-alta,
enquanto que avaliacdo da QV para os dominios especificos demonstrou que a
percepcao sujeitos variou entre média-baixa (meio ambiente e fisico) e média-alta
(relagbes sociais e psicologico), fato que ndo foi observado nas médias de QV

obtidas para cada faceta que integra os dominios.

Tabela 3- Distribuicdo dos escores referentes aos dominios do WHOQOL-BREF
aplicado as pessoas com DF em acompanhamento no CRMPDF (N=67), Feira de
Santana, BA, Brasil, 2016.

DOMINIOS DO WHOQOL- MEDIA + DESVIO MEDIANA VALOR VALOR
BREF PADRAO MINIMO MAXIMO
| — Fisico 11,04 + 2,54 11,43 5 17
Il - Psicologico 14,28 + 2,69 15,33 7 19
Il - Relagdes Sociais 14,33 £ 3,41 14,67 5 20
IV- Meio Ambiente 11,32+ 2,34 11,00 6 17

A partir da Tabela 4, percebe-se que predominam niveis elevados de QV
(média alta/ alta). Com excecdes das facetas: dependéncia de medicamentos ou
tratamentos (5,88), capacidade de trabalho (9,51), relacionadas ao Dominio |
(Fisico); recursos financeiros (6,06), participacdo e oportunidades de atividades de
recreacao/ lazer (9,24) e transporte (9,23), correspondentes ao Dominio IV (Meio
Ambiente).

Tabela 4 - Distribuicdo dos escores referentes aos dominios e facetas do WHOQOL-
BREF, de acordo a classificacdo da QV, aplicado as pessoas com DF em
acompanhamento no CRMPDF (N=67) em Feira de Santana, BA, Brasil, 2016
(continua).

DOMINIOS BAIXA MEDIA MEDIA ALTA
FACETAS 4,00-7,99 BAIXA ALTA 16,00-20,00
8,00-11,99 12,00-15,99
I. Fisico 11,04
Dor e desconforto 8,49
Energia e fadiga 12,12
Sono e repouso 14,36
Mobilidade 14,46
Atividades da vida cotidiana 12,22
Dependéncia de medicagcdo ou de
5,88
tratamentos
Capacidade de trabalho 9,51
Il. Psicolégico 14,28

Sentimentos Positivos 14,36
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Tabela 4- Distribuicdo dos escores referentes aos dominios e facetas do WHOQOL-
BREF, de acordo a classificacdo da QV, aplicado as pessoas com DF em
acompanhamento no CRMPDF (N=67) em Feira de Santana, BA, Brasil, 2016

(continuacéo).
DOMINIOS BAIXA MEDIA MEDIA ALTA ALTA
FACETAS 4,00-7,99 BAIXA 12,00-15,99 16,00-20,00
8,00-11,99
Pensar, aprNender, memoria e 13.90
concentragao
Auto-estima 19,21
Imagem corporal e aparéncia 18,00
Sentimentos negativos 15,11
Esp|r|tu_alldade/rel|g|ao/crengas 15,76
pessoais
Ill. Relagbes sociais 14,33
Relacdes pessoais 17,91
Suporte (Apoio) social 15,58
Atividade sexual 14,96
IV. Meio Ambiente 11,32
Seguranga fisica e protecao 14,20
Ambiente no lar 14,83
Recursos financeiros 6,06
Cuidados de salde e sociais: 1157
disponibilidade e qualidade '
Oportunidades de adquirir
novas informacdes e 13,62
habilidades
Participacéo em, e
oportunidades de 9,24
recreacao/lazer
Ambiente fisico: 1278
(poluicdo/ruido/transito/clima) '
Transporte 9,23
Qualidade de Vida Geral 13,34

Observando a Tabela 5 verifica-se que as pessoas com faixa etaria 250 anos

obtiveram média do escore de QV p maior que as de faixa etaria < 29anos e com de

idade entre 30-49 anos, para o dominio lll (relagbes sociais) (p= 0,032). As pessoas

com hemoglobinopatia do tipo HbSS, em relacdo ao dominio Ill (relagbes sociais)

apresentaram média de escore menor gue os de tipo HbSC e HbSC-Tal (p = 0,051).
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Tabela 5 — Distribuicdo das pessoas com DF de acordo com as camadas 1 e 2 do
modelo da determinacdo social da saude e escores dos dominios do WHOQOL-
BREF (n=67), Feira de Santana, BA, Brasil, 2016 (continua).

ESCORES DOS DOMINIOS DO WHOQOL- BREF
(MEDIA + DESVIOPADRAO)

CAMADAS DO MDSS

I I 1 v
CAMADA 1
Faixa Etaria (anos)
<29 10,8 £ 2,7 144 +2,8 14,0 £ 3,8 11,1+£25
30-49 11,1+2,4 139+2,6 141+£29 11,5+£2,.2
=50 11,7+2,1 158+1,6 18,3+1,6 11,2+£2,0
Valor de p 0,702 0,462 0,032+ 0,728
Raca/cor
Amarela 11,42 +£0,8 16,0 £ 1,88 15,3+£2,8 13,0+0,7
Branca 10,8 £ 13,3+ 16 + 115+
Parda 12,07 £ 2,01 14,95 +1,76 15,53 £2,83 12,23 £ 2,55
Preta 10,43 £2,7 13,84 + 3,15 13,6 + 3,66 10,75+ 2,15
Valor de p 0,127 0,491 0,281 0,105
Sexo
Masculino 10,8 + 2,7 13,6 £2,8 14,1+ 3,9 11,05+2,3
Feminino 11,1+24 14,7 +2,56 14,45 £ 3,01 11,5+ 2,39
Valor de p 0,661 0,098 0,944 0,612
Tipo de Hemoglobinopatia
HbSS 10,85 + 2,64 14,23 + 2,89 13,77 £ 3,59 11,47 £2,31
HbSC 11,75+ 2,21 14,63+1,9 15,01 £+ 2,76 11,2 £ 2,22
HbSC-TAI 12,85 £2,02 16,33+1,41 18,66 £ 0,00 14 £ 0,00
Valor de p 0,346 0,450 0,051 0,190
Lesdo em MMII
Sim 11,86 + 1,88 14,46 + 2,58 15,48 +2,8 12,42 +1,76
Néo 10,84 £ 2,64 14,23 +2,73 14,04 £3,5 11,05 £ 2,39
Valor de p 0,148 0,792 0,187 0,035
Dor Fisica
Sim 10,94 + 2,45 14,21 + 2,69 14,25 + 3,43 11,25+ 2,34
Nao 14,28 + 4,04 16,33+1,41 16,66 £ 0,94 13,5+ 0,00
Valor de p 0,171 0,201 0,289 0,139
Crise algica
Sim 10,9+25 14,23 + 2,77 14,11 + 3,35 11,25+ 2,29
Nao 12,8 £ 2,58 1493 +£1,3 17,07 £ 3,18 12,2 £ 3,03
Valor de p 0,180 0,639 0,051 0,480
Osteonecrose de cabeca de
fémur
Sim 9,71 £2,42 12,67 + 2,67 13,21 + 3,98 10,09 + 1,59
Néo 11,39 £ 2,53 14,53 £2,6 14,51 £ 3,34 11,54 £2,49
Valor de p 0,043~ 0,021~ 0,334 0,900
CAMADA 2
Situacao Conjugal
Solteiro 11,21 £ 2,53 14,33 £ 2,69 14,42 £ 3,57 11,6 £2,33
Casado 10,95 + 2,37 15,05+1,51 14,88 + 2,83 11,2+1,9
Uni&o Estavel 10,85 + 3,02 13,23 + 3,56 12,71 + 3,15 10,92 £ 2,72
Separado/Divorciado 10,28 £ 1,92 14,83 + 1,47 17,00 £ 2,52 10,25 £ 2,59
Valor de p 0,916 0,705 0,107 0,490
Religido
Catolica 10,47 £ 2,41 14 + 2,77 15,36 + 3,38 11,19 £ 2,62
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Tabela 5 — Distribuicdo das pessoas com DF de acordo com as camadas 1 e 2 do
modelo da determinacdo social da saude e escores dos dominios do WHOQOL-
BREF (n=67), Feira de Santana, BA, Brasil, 2016 (continuacao).

ESCORES DOS DOMINIOS DO WHOQOL- BREF

CAMADAS DO MDSS (MEDIA + DESVIOPADRAOQ)
I I [l v
Evangélica 11,51 +2,63 14,64 + 2,59 13,89 £ 3,54 11,6 £2,19
Outras religides 10,28 + 4,04 13,3+£2,8 12,60 £ 0,94 10+ 0,7
Ateu 10,74 + 2,42 14 £ 3,14 14,26 + 3,08 11+ 2,59
Valor de p 0,438 0,601 0,430 0,640
Prética de atividade fisica
Sim 11,42+2,58 142 +£2,.2 13,6 +3 11,05+1,75
Néo 10,97+2,54 14,29+2,78 14,45+3,48 11,36+2,43
Valor de p 0,778 0,825 0,347 0,685
Uso de cigarros
Nunca fumou 11,12+42,73 14,45+2,68 14,23+3,16 11,33+2,44
Ex-fumante 10,8 £1,79 13,26+2,78 14,26+ 4,7 11,43+2,02
Fumante atual 10,57+1,09 14,5 +2,57 15,66+ 3,5 10,87+2,05
Valor de p 0,726 0,352 0,614 0,905
Uso de bebidas alcodlicas
Nenhuma vez 10,94+2,45 13,95+2,86 14,35+3,72 11,17+2,26
Uma vez/semana 11,28+2,76 15,03+2,09 14,26+2,59 11,65+2,53
Valor de p 0,874 0,338 0,678 0,650

Nota: *Resultados estatisticamente significantes.

As pessoas que apresentam lesdo em membros inferiores (MMII) tiveram
medias de escores maiores que 0S que nao apresentam lesdo, em relacdo ao
dominio IV (meio ambiente) (p = 0,035). Os individuos que possuiam osteonecrose
em cabeca de fémur possuiam média de escore menor comparado aqueles néao
possuiam essa complicacdo da DF nos dominios | (p = 0,043) e Il (p = 0,021)
(Tabela 5).

A analise da associacao entre os escores dos dominios do WHOQOL-BREF e
as camadas 3 e 4 do MDSS (Tabela 6) demonstrou que as pessoas que utilizavam o
servico da equipe de enfermagem tinham média de escores maiores que as pessoas
que utilizavam este servico, em relagdo ao dominio Il (p = 0,044). Ja as pessoas
que utilizavam o servico de nutricdo apresentavam media de escores maior que as
pessoas que nao frequentavam o servi¢co nutricional nos dominios | (p = 0,016) e IV
(p = 0,030). Os individuos que referiram fazer uso de analgésicos (p = 0,042)
possuiam média de escores para QV inferiores no dominio | quando comparados

com individuos que néo referiam o uso desse grupo medicamentoso.
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Tabela 6 — Distribuicdo das pessoas com DF de acordo com as camadas 3
e4domodelodadeterminacdosocialda saude e escores dos dominios do WHOQOL-
BREF (n=67) em Feira de Santana, BA, Brasil, 2016 (continua).

ESCORES DOS DOMINIOS DO WHOQOL-BREF (MEDIA + DESVIO PADRAO)

CAMADAS DO MDSS

| Il Il [\
CAMADA 3
Filhos com DF
Sim 11,81+1,18 15,11+ 0,38 15,55 + 2,03 10,66 + 2,92
Nao 10,83 + 2,64 14,04 £ 2,53 14,06 + 3,07 11,01 £2,15
Valor de p 0,475 0,870 0,433 0,537
Filhos com trago falciforme
Sim 10,73 £ 2,7 13,95+2,6 13,92 + 2,96 10,86 £ 2,12
Né&o 12+1,14 15,2+ 0,29 15,73 + 3,04 11,6 + 2,65
Valor de p 0,221 0,654 0,218 0,566
Associado a AFADFAL
Sim 10,95+ 2,73 14,21 + 2,83 13,85 + 3,42 11,46 +2,28
Né&o 11,18 £ 2,23 14,38 + 2,49 14,07 £ 3,3 11,09 £ 2,45
Valor de p 0,933 0,912 0,132 0,454
N° pessoas no mesmo
1-3 pessoas 11,45+ 2,32 14,53 + 2,42 14,31 + 3,55 11,57 £ 2,34
4-5 pessoas 11,16 + 2,65 14,17 + 2,53 14,67 + 3,07 11,49 £ 2,30
6-10 pessoas 9,33+2,42 13,78 £ 4,00 13,33+ 4,05 9,94 + 2,22
Valor de p 0,128 0,938 0,755 0,225
CAMADA 4
Tipo de Agua
Encanada 11,02 £ 2,57 14,30 £ 2,74 14,37 + 3,44 11,33 +2,39
Poco Artesiano 10,85 + 3,23 13,66 + 2,35 13,33+1,88 11+2,12
Envasada 12 15,33 17,33 12
Outra 12 12,66 10,66 10,5
Valor de p 0,863 0,755 0,430 0,916
Rede de esgoto
Sim 11,39 £ 2,53 14,22 + 2,56 14,32 + 3,43 11,46 £ 2,44
Né&o 10,19 + 2,46 14,31 + 3,07 14,24 + 3,50 10,88 + 2,10
Valor de p 0,084 0,820 0,977 0,460
Tipo de propriedade da casa
Propria 10,8 + 2,65 14,09 + 2,83 14,37 £ 3,44 11,2 £2,41
Alugada 10,97 £2,11 14,33 £1,91 13,60 * 3,37 10,85 + 2,16
Emprestada 12,57 £ 1,45 15,46 + 2,84 14,13 + 3,72 12,4 +£1,81
Outra 13,71+£0,8 15,66 + 2,35 17,33 +1,88 13,75+ 0,35
Valor de p 0,124 0,703 0,509 0,211
Renda Familiar
> 1 SM* 10,36 + 2,27 14,03 £ 2,41 13,2+3,5 10,96 +2,4
1SM 11,2 + 2,66 14,42 +29 15+ 3,14 11,3+2,28
2-5 SM 11,88 + 2,46 14,26 + 2,61 14,26 + 3,82 12,2 +£2,48
Valor de p 0,109 0,667 0,202 0,403
Escolaridade
Ens. Fund. Incompleto 10,73 +2,82 14,84 + 2,79 14,52 + 3,74 10,97 + 2,49
Ens. Fund. Completo 1061+1,5 14,47 + 2,13 15,04 + 2,39 11,35+1,28
Ens. Méd. Incompleto 12,26 +2,31 14,84 + 2,53 15,75 + 3,14 12,45 + 2,07
Ens. Méd. Completo 10,41 +£2,6 13+2,87 13,03 + 3,36 10,67 = 2,14
Ens. Sup. Incompleto 12,57 £ 2,01 15,44 +1,6 15,77 + 3,31 13,33 +£2,87
Ens. Sup. Completo 13,14 15,33 12 9,5
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Tabela 6 — Distribuicdo das pessoas com DF de acordo com as camadas 3 e 4 do
modelo da determinacdo social da saude e escores dos dominios do WHOQOL-
BREF (n=67) em Feira de Santana, BA, Brasil, 2016 (continuacao).

CAMADAS DO MDSS

ESCORES DOS DOMINIOS DO WHOQOL-BREF (MEDIA + DESVIO PADRAO)

| Il 11l [\

Pés-Graduagao Incompleta 9,14 16 12 9

Valor de p 0,244 0,184 0,212 0,115
Servico de Enfermagem

Sim 11,78 £1,93 14,82 + 2,02 16,10 £ 2,2 11,76 £1,98

N&o 10,86 + 2,64 14,14 + 2,82 13,90 + 3,51 11,21 £ 2,42

Valor de p 0,218 0,571 0,044** 0,283
Servigo de Nutri¢do

Sim 11,7+ 2,61 14,52 £ 2,83 14,94 + 3,46 11,97 £2,33

Nao 10,4 £ 2,31 14,03 £ 2,55 13,72 £ 3,29 10,68 £ 2,19

Valor de p 0,016** 0,230 0,130 0,030**
Uso de Hidroxiuéria

Sim 11,51 +2,47 14,74 £ 2,61 13,92 +2,87 11,66 £2,21

Nao 10,58 + 2,54 13,93 £2,78 14,66 + 3,61 11,14 £ 2,44

Valor de p 0,089 0,266 0,194 0,386
Uso de Analgésicos

Sim 10,77 £ 2,35 14,12 +£2,78 14,24 + 3,37 11,23 £ 2,36

Nao 13,37 £2,54 16 + 0,81 15,73 £ 2,38 12,80+ 1,68

Valor de p 0,042** 0,079 0,371 0,111

Nota: *Salario minimo vigente no Brasil em 2016: R$ 880,00. **Resultados estatisticamente significantes.

DISCUSSAO

O MDSS congrega as dimensdes individual, bioldgica, coletiva, social,
politica, cultural e econdbmica de modo que nado existe a supervalorizacdo entre 0s
efeitos (positivos ou negativos) que tais dimensdes desempenham sobre o processo
saude-doenca. Estes efeitos gerados pelos DSS tém sua importancia fundamentada
nas repercussoes diretas que ocasionam ao estado de saude, na estruturacao dos
comportamentos relacionados a saude e na iniquidade em saude (MARQUES DA
SILVA, 2011; MENDES, 2012).

O perfil sociodemografico de acordo ao MDSS, evidencia dentre o0s
determinantes individuais (camada 1) o predominio de mulheres, corroborando com
os achados de Gomes Neto e Santos (2013) em estudo conduzido com integrantes
da Associacdo Baiana de Portadores de Doencas Falciformes (ABDFAL) em
Salvador (BA) e, por Amaral e colaboradores (2015), em pesquisa realizada com
pacientes com DF de um hemonudcleo em Divinépolis/MG. A semelhanca desses
achados nao esta fundamentada na relacéo entre a DF e o sexo, pois sua relacdo é

estritamente genética, contudo demonstra a procura mais frequente da mulher com
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DF aos servicos de saulde, além disso, pode estar associado ao fato de que os
servicos de saude ndo estdo aptos em absorver a demanda masculina conforme
afirma Gomes, Nascimento e Araujo (2007), uma vez que, no CRMPDF nao dispde
de profissional da area de urologia para atender as necessidades dos homens com
DF, sobretudo no contexto em que o priapismo é uma complicacdo que expde o
homem a uma situacao constrangedora.

Quanto a cor da pele, a maioria das pessoas se autodeclararam pretas, dado
gque remete a associacdo entre a ocorréncia de DF e a origem racial
afrodescendente, conforme afirmam Monteiro e Maio (2005) e Roberti e
colaboradores (2010). Contudo Naoum (2000) declara que o gene HbS se
dispersou amplamente na populacdo brasileira, devido ao intenso processo de
miscigenacdo entre diferentes povos que a originaram, e que ainda na década de
80, a populagéo brasileira era majoritariamente formada por brancos.

A faixa etéaria revela a baixa expectativa de vida que as pessoas com DF
estdo propensas devido as complicacdes inerentes ao curso clinico deste
adoecimento. O presente resultado corrobora com o0s achados de Martins e
colaboradores (2010), que analisaram prontuarios de pessoas internadas com DF
em dois hospitais da rede publica de Uberaba-MG entre 1998 a 2007 e identificaram
que a média de idade entre os pacientes foi de 33,5 anos.

No que tange aos determinantes relacionada a influéncia das Redes Sociais,
percebe-se que a maioria dos participantes referiu ter filhos com tracgo falciforme. Em
pesquisa realizada por Oliveira (2010) visando avaliar a ocorréncia de DF em
familiares de primeiro grau de pacientes acompanhados pela Fundagcdo Hemominas,
em Montes Claros (MG), constatou-se que 87,7% dos pais e 98,4% das maes
possuiam o traco falciforme. Este resultado reflete a importancia da inclusdo do teste
eletrosforese de hemoglobina ao elenco de exames do Componente Pré Natal da
Rede Cegonha, pois garante a possibilidade do diagnostico da DF ainda no
acompanhamento pré-natal, tendo em vista a indicacdo de acompanhamento pré-
natal de alto risco para mulheres com DF. Além disso, permite o conhecimento sobre
sua condicdo genética, uma vez que as gestantes que possuem o traco falciforme,
sendo o pai também detentor deste gene, tem a probabilidade de gerar uma crianca
com DF (BRASIL, 2011).

Outro achado relevante é o fato de que a maioria dos participantes estava

associada a AFADFAL. Esta associacdo constitui um meio de articulacdo dos
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individuos pelo qual podem expressar as necessidades de salude das pessoas com
DF no municipio, bem como de luta por seus direitos, garantidos através do SUS.
Através da participacdo em associacdes os individuos podem exercer a participacéo
social. Neste sentido, Barsaglini, Paz e Lemos (2015) consideram a atuacao junto a
associagcdo uma consideravel fonte de apoio social e exercicio politico na
construcdo, (re) afirmacéo pela legitimidade das decisbes sobre as causas
pertencentes a DF, pois sua conformacao (pais, familiares, profissionais de saude)
assegura a reivindicacdo de direitos sem que haja a desresponsabilizacdo das
competéncias do poder publico e influencia o desenvolvimento da auto-organizacao
social e politica entre os individuos.

A maioria das pessoas com DF no estudo relataram ter baixa renda o que
expde os sujeitos a condicdo de vulnerabilidade socioeconémica. Os achados deste
estudo corroboram com os encontrados por Gomes Santos e Neto (2013), em que
87,5% das pessoas com DF tinham renda per capita de até um salario minimo e
meio.

Sobre a escolaridade, observou-se baixo nivel (médio e fundamental),
corroborando com os achados do estudo realizado por Feliz et al., (2010) cujo
objetivo foi avaliar os aspectos epidemiol6gicos e sociais da DF com pessoas
diagnosticadas e acompanhadas pelos centros de referéncia no estado de Minas
Gerais, demonstrou que 42,5% dos pacientes tinham escolaridade igual ou superior
ao ensino médio completo. Segundo Loureiro e Rozenfeld (2005) as manifestacées
clinicas da DF, como a crises dolorosas, podem interferir na frequéncia escolar, fato
que acarreta o abandono ou a perda do ano escolar. O nivel de escolaridade reflete
o nivel socioecondmico destas pessoas, evidenciado pela baixa renda familiar.

No que se refere as caracteristicas clinicas, o tipo de hemoglobinopatia
prevalente dentre as pessoas do estudo foi o HbSS seguida de HbSC. A alta
predominéncia desse genotipo esta de acordo a outros estudos realizados no ambito
nacional, a exemplo de: Vilela et al (2012) que encontrou predominancia de 85%;
Pereira et al., (2008) cuja prevaléncia foi de 80%; Martins et al., (2010) encontrou
82,5%; Felix et al., (2010) em que a prevaléncia foi de 63,8%.

As lesbes (ulceras) em membros inferiores (MMII) foram referidas por grande
parte dos participantes da pesquisa, bem como a dor fisica. Ambas as complicagfes
sao muito frequentes dentre as pessoas adoecidas e podem ocorrer de forma

associada. Segundo Rocha (2004) resultados de pesquisa clinica realizada no Brasil
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demonstraram prevaléncia de 20% de Ulceras de perna associadas a DF e para
portadores do gene HbSS foi de 22%. Paladino (2007) afirma as uUlceras em MMII
sdo complicacdes muito frequentes em adultos com DF, cuja ocorréncia é de 8% a
10% em pacientes do gendtipo HbSS, apresentando-se dolorosa de forma Unica ou
multipla.

A presente pesquisa identificou como complicagbes mais frequentes a crise
algica, a dor orofacial, a pneumonia e o priapismo.

Os episodios de dor vivenciados pelas pessoas com DF sdo dotados de
subjetividade, constituindo-se na etiologia de diversas outras complicacbes da
doenca (crise algica, sequestro esplénico, sequestro hepatico, sindrome toracica
aguda, necrose avascular fémur ou Umero, dor neuropatica) (LOBO; MARRA;
SILVA, 2007). Configura-se como o evento mais sofrido enfrentado por essas
pessoas, uma vez que se amplia a multiplas dimensfes da vida cotidiana desses
sujeitos, desde as esferas emocional, ambiental, social e econémica.

Marti-Carvajal e Conterno (2016), em revisdo sistematica, afirmam que a
pneumonia € um dos quadros infecciosos mais comuns em pessoas com DF,
podendo se apresentar da mesma forma que a sindrome toracica aguda. Segundo
Di Nuzzo e Fonseca (2004) as pneumonias provocadas por pneumococos, Hib e
salmonelas sao frequentes e mais graves e prevalentes em criangas menores de 5
anos, contudo individuos em qualquer faixa etaria estdo suscetiveis a infeccdes
bacterianas e com grandes chances de evolu¢do para uma sepse letal, caso néo
seja identificada e tratada em tempo habil. Segundo Braga (2007) a profilaxia na
infancia, por meio da vacinacao, € indicada, sendo um método eficaz na reducao da
mortalidade. Os pacientes com DF que nao tenham sido imunizados devem ser
encaminhados para os Centros de Referéncia para Imunobioldgicos Especiais, para
gue se proceda a vacinacao.

Segundo Kikuchi (2007) dados de estudos retrospectivos demonstram que
cerca de 28% a 38% dos pacientes com DF apresentam historico de priapismo e
que entre 10% a 30% destes pacientes evoluem com disfungéo erétil parcial ou total
apos esta complicacdo, independentemente do tipo de terapéutica empregada
(VICARI; FIGUEREDO, 2007). Fato que acarreta impacto negativo na vida sexual
destes individuos.

Com relacdo aos determinantes intermediarios o uso de medicamentos foi

referido por quase totalidade dos participantes. O acompanhamento ambulatorial,
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atraves da utilizagdo dos servicos existentes no CRMPDF, foi mais frequente no que
se refere ao acompanhamento com médico hematologista seguida do médico clinico
geral. Esse fato revela a predilecdo dos sujeitos pesquisados a consulta médica, o
que pode indicar a valorizacdo da acdo médica sobre os outros profissionais da
equipe de saude. O servico de enfermagem obteve a menor frequéncia de utilizagdo
pelos usuarios, porém sua utilizacdo estava relacionada a realizagdo de curativos
por aqueles que apresentavam ulceras em MMII.

Para Braga (2007) o acompanhamento tem servico ambulatorial em sua
importancia fundamentada em duas ac¢fes: avaliacao e orientacdo. Avaliacdo clinica
para deteccdo precoce de alteracbes e a orientacdo educativa para pacientes e
familiares, e como consequéncia fundamental o estabelecimento de vinculo entre a
familia, o paciente e o profissional de saude, que favorece a construcdo de
conhecimento sobre a doenca e mantém o acompanhamento continuo no mesmo
centro de referéncia.

A avaliacdo da QV vem sendo realizada por meio da utilizacdo de diversos
instrumentos de mensuracdo da QV, sejam eles genéricos e especificos. Asnani,
Lipps e Reide (2009) concluiram que o instrumento genérico para avaliacdo da QV,
o WHOQOL-BREF, demonstrou boas propriedades psicométricas para a
determinacdo da QV em pessoas com DF, tendo sua utilidade comparavel a do
Medical Outcomes 36 Item Short Form Health Survey (SF-36) e Quality of Life Scale
(QOLS), sendo ambos considerados instrumentos genéricos de mensuracao da QV.

Quanto a percepcdo da QV, observou-se nesse estudo que houve diferenca
entre as médias de QV para os dominios especificos. Os participantes da pesquisa
demonstraram ter percepcéo da QV melhor para os dominios das rela¢des sociais e
psicoldgico, que de acordo com a classificacdo adotada, apresentam QV médio-alta,
quando comparado aos dominios fisico e meio ambiente cuja percepcao da QV foi
classificada como média-baixa.

Esse achado corrobora com o trabalho realizado com Roberti et al. (2010),
com objetivo de avaliar a qualidade de vida de pessoas com DF utlizando o
WHOQOL-BREF, entre 14 e 60 anos, em tratamento no Hospital das Clinicas da
Universidade de Goias, no qual foram encontradas perdas mais expressivas de QV
no dominio ambiental, e fisico, cujas médias de QV encontradas foram 52,76% e
57,32%, respectivamente.
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O estudo The Pain in Sickle Cell Epidemology Study (PiISCES), conduzido por
McClish (2005) na Virginia, comparou a QV de pessoas com DF com a QV de
pessoas que apresentavam outras doencas cronicas (asmas, pacientes em
hemodidlise, fibrose cistica), encontrando resultados que demonstraram que 0s
pacientes com DF obtiveram piores percep¢cfes de QV relacionada a salude em
todas as dimensfes pesquisadas, exceto a saude mental. O estudo também
apontou que quando comparados aos pacientes com asma e em hemodialise os
pacientes com DF obtiveram pontuacfes piores relacionadas a dor corporal. Estes
resultados confirmam a influéncia negativa do dominio fisico para as pessoas com
DF, que apresentam alto grau de dependéncia do uso de medicamentos e
tratamentos, que convivem diariamente com a dor e, consequentemente, tem sua
capacidade laboral reduzida. As facetas que, excepcionalmente, evidenciam baixa
percepcao da QV: dependéncias de medicagdo ou tratamentos e recursos
financeiros, relacionadas aos dominios fisico e meio ambiente, respectivamente,
reforcam tal relacao.

Carvalho (2010), afirma que escores baixos obtidos para a faceta
dependéncia de medicacdo ou tratamentos insinuam influéncia direta na vida das
pessoas com DF, fato que compromete a sua QV. Com relacdo a faceta recurso
financeiros tal fato pode estar associado a baixa renda das familias com DF, que em
sua maioria restringe-se a um salario minimo.

Vilela et al. (2012), em seu estudo com objetivo de avaliar a QV relacionada a
saude de individuos com DF, adolescentes e adultos, acompanhados em centros de
referéncia do estado de Alagoas, no Nordeste brasileiro, identificaram baixos
escores de QV em ambos os grupos, contudo dentre os adultos os escores foram
mais baixos para os dominios de capacidade funcional, salude mental,
funcionamento social e papel emocional.

Outro estudo, também desenvolvido na regido Nordeste, por Santos e Gomes
Neto (2013) com maiores de 18 anos e diagnosticados com DF, integrantes da
associacdo de pacientes, com anemia falciforme da Bahia, com objetivo de
descrever o perfil sociodemografico e o impacto da DF sobre a QV, revelou uma
reducado geral nos escores dos dominios de QV, demonstrando impacto negativo da
DF sobre a QV sobre os diferentes dominios analisados.

No contexto do MDSS, referente as camadas 1 e 2 (Tabela 4), as pessoas

com faixa etaria 250 anos apresentaram médias de escores mais altas em relagao a
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relacbes sociais que envolve relacionamento interpessoal, suporte e apoio social e
vida sexual. Este resultado remete a capacidade dos individuos em estabelecer
vinculos caracterizados pelo fortalecimento de relagbes. Para Sluzki (1997, p.37)
rede social pessoal envolve as interacfes estabelecidas pelas pessoas, incluindo
“familia, amigos, relagdes de trabalho, de estudo de insercdo comunitaria e de
praticas sociais”. Lebre Dias e Leite (2014) em estudo realizado com familiares e
pessoas com DF, a fim de caracterizar a rede de apoio social e afetiva além das
estratégias de enfrentamento utilizadas por familiares de pessoas com DF,
destacam que a rede de apoio social e afetivo (familiares, parentes, amigos,
escola/trabalho e contatos formais) exerce influéncia positiva no suporte para a
pessoa com DF e ndo esta diretamente ligada a quantidade de pessoas conhecidas,
mas sim naqueles que quando requisitados ndo hesitardo em oferecer apoio.

As pessoas que possuem Ulceras em membros inferiores apresentaram
média de score maior que aquelas que ndo possuiam lesdes em relacao ao dominio
IV (meio ambiente). Este achado diverge dos resultados apontados por pesquisas no
que diz respeito as representacdes sociais de pessoa com feridas crénicas.
Segundo Kikuchi (2007) as ulceras de perna ocasionam constrangimento, além de
instituir limites as atividades da vida social, tais como: atividades de lazer, interacédo
com amigos, liberdade em se vestir conforme a prépria preferéncia. Para Lacerda e
colaboradores (2006) as pessoas com Ulceras de perna e DF sdo impedidas de
realizar suas atividades da vida diaria devido a dor. Em estudo conduzido por
Carvalho, Paiva e Arapicio (2013) sobre representacdes do corpo ferido de
pacientes atendidos em um hospital publico de Salvador/BA demonstrou que estes
sujeitos apresentam sentimento de estranhamento aos seus cOrpos e apresentam
sentimentos negativos, uma vez que esta condicao Ihes impde a habilidade de
construir novos conceitos culturais, sociais, historicos e afetivos acerca de seus
corpos apos o surgimento da ferida.

A presenca de osteonecrose de cabeca de fémur como complicacdo da DF
demonstrou diminuicdo da média dos escores de QV verificada nos dominios fisico e
psicolégico. Esse aspecto pode relaciona-se a dor e desconforto, reducdo da
mobilidade, dificuldades para realizar atividades do cotidiano, bem como a
satisfagdo com imagem corporal e aparéncia, sendo que todos estes exercem forte
influéncia sobre o dominio psicologico. Em pesquisa realizada por Cerqueira Daltro

et al. (2007), sobre avaliacdo da seguranca e eficacia do uso de células autélogas
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da medula éssea no tratamento da osteonecrose da cabeca femoral em pacientes
com DF em Salvador/BA, demonstrou-se que antes de realizar o procedimento os
pacientes referiam dores acentuadas, e apoés instituicdo do tratamento 75% dos
pacientes afirmaram reduc&o no consumo de medicamentos analgésicos e melhora
na qualidade da execucéo das atividades diarias.

A analise dos aspectos concernentes as camadas 3 e 4 (Tabela 5) do MDSS
evidenciaram que os pacientes que frequentam o servico de enfermagem tiveram
meédia dos escores de QV maiores que aqueles que nao frequentam em relacdo do
dominio das relacbes sociais. Este achado pode estar associado as tecnologias de
relacdo interpessoal executas durante o cuidado implementado pela equipe de
enfermagem. Estas tecnologias segundo Merhy (2007) sao definidas como “leves”, e
envolvem as tecnologias das relacdes do tipo producao de vinculo, autonomizacao,
acolhimento da pessoa a quem se oferta o cuidado. Silva et al. (2014) afirmam que a
consulta de enfermagem constitui um espago de escuta e por consequéncia propicia
o acolhimento e a escuta qualificada das dificuldades enfrentadas pelos pacientes
com DF e que possuem ulceras de perna, permitindo que profissionais conhecam e
compreendam as vivencias cotidianas decorrentes das adversidades inerentes a
este adoecimento crénico. Assim, a adocao destas praticas durante as consultas de
enfermagem proporciona conforto e melhoria na QV dessas pessoas.

As pessoas que tiveram acesso ao servico de nutricdo apresentaram escores
de média maiores para os dominios fisico e meio ambiente. Tais resultados podem
estar associados a disponibilidade de energia e fadiga, bem como a disponibilidade
e qualidade de cuidados sociais e de saude, facetas que caracterizam estes
dominios. Prasad (1997) afirma que a baixa ingesta alimentar devido aos episodios
de crises algicas, hospitalizacdes e o baixo nivel socioeconémico de pessoas com
DF podem favorecer a deficiéncia de micro e macronutrientes. Nesse sentido,
ressalta-se o impacto negativo que o déficit enérgico e nutricional pode acarretar
sobre a condicdo imunolégica e nutricional dos individuos com DF, visto que o
processo fisiopatologico ja imp8e condi¢cbes desfavoraveis ao estado de saude
dessas pessoas. Estudo comparativo, de avaliacdo das prevaléncias de déficit
antropometrico e inadequacao da ingesta energético-proteica realizado com adultos
com DF e sem a referida doencga, evidenciou maior chance dos individuos com DF e
apresentar magreza e desnutricdo (ARAUJO, 2009).
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Houve diminuicdo do escore de QV para os individuos que referiram fazer uso
de analgésicos com relacdo ao dominio fisico, que pode associar-se a alta carga de
dependéncia de medicamentos analgésicos durante o enfrentamento das crises
dolorosas. Estudo realizado por Ohara et al. (2012), cujo objetivo foi verificar a
relacdo entre a dor osteomuscular, considerando sua localizagcdo corporal, e
caracteristicas sociais, econdmicas e de qualidade de vida em individuos com
doenca falciforme acompanhados pelo hemocentro e pela associacdo regional de
falcémicos de Uberaba/MG, revelou que todos os individuos referiram dor nos
altimos 12 meses e 81,5%, nos ultimos sete dias, em pelo menos uma regido corpo-
ral, sendo que a maior ocorréncia de dor foi em quadril/membros inferiores, seguida
da regido dorsal, lombar e bracos. Lobo, Marra e Silva (2007) afirma que a crise
dolorosa na DF consiste ha manifestacdo clinica mais dramatica da doenca, uma
vez que ocorrem de modo subito e impactam negativamente a QV das pessoas
adoecidas. Para 0 manejo dessas situacdes sao utilizados medicamentos, que o
profissional de salde deve prescrever estando atento aos resultados funcional e
psicolégico do paciente, atentando-se aos sinais de dependéncia farmacologica e
recomendando a adesdo aos tratamentos alternativos para controle da dor, tais
como: fisioterapia, psicoterapia e terapia ocupacional.

O presente estudo apresentou limitacGes relevantes quanto a sua amostra,
considerando o fato dela néo ter sido aleatorio, devido a falta de dados, no local da
pesquisa, que fornecessem informacfes acerca do numero de pacientes
cadastrados no servico, para que fosse realizado o célculo amostral. Outra limitacéo
se refere ao tamanho da amostra, que por se apresentar em numero reduzido,
permite considerar os resultados encontrados apenas para a populacdo em questao.

Apesar deste estudo néo representar a realidade de todas as pessoas com
DF no cenario municipal os dados sdo capazes de fornecer um panorama sobre a

QV das pessoas com DF assistidas pelo CRMPDF, relacionando-as com o MDSS.

CONSIDERACOES FINAIS

A utilizacdo do MDSS para realizacdo da avaliacdo da QV de pessoas com
DF mostrou-se oportuna, pois foi possivel verificar a importancia das dimensfes em
gue os sujeitos estdo inseridos (individual, biolégica, social, politica, cultural e
econdmica) diante da dindmica do processo saude-doenca.
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A relacéo entre o MDSS e a QV permitiu identificar a percepcao da QV das
pessoas com DF, que na maioria das vezes se mostrou média ou média-alta. Esse
achado demonstra que mesmo se tratando de um adoecimento que a principal
determinacdo € biolégica e hereditaria vai demandar o estabelecimento de
intervengbes de salde ndo somente no ambito individual, mas também coletivo.
Dessa forma, desponta-se imprescindivel a necessidade de formalizacdo da Politica
Estadual de Atencao Integral as pessoas com DF.

Ressalta-se a relevancia desse estudo para o conhecimento do contexto em
que estdo inseridas as pessoas com DF que realizam acompanhamento
ambulatorial no centro de referéncia municipal, visto que estes dados podem
contribuir para o aperfeicoamento das acdes de assisténcia em saude, uma vez que
estardo baseadas na realidade em que vivem esses sujeitos e, consequentemente,
condizentes as suas reais necessidades. Destaca-se a necessidade de realizacao
de mais pesquisas acerca da tematica, que possam estar abarcando um maior
contingente de usuarios deste servico e, entdo, colaborando para melhor
compreensao do impacto da QV na DF e contribua para possivel validacdo de um

instrumento especifico para mensuracdo da QV em pessoas com DF.
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CONSIDERACOES FINAIS DA DISSERTACAO

Esta dissertacdo buscou apresentar o perfil sociodemogréafico e clinico,
percepcdo da QV geral e especifica relacionada ao MDSS de pessoas com DF
acompanhadas no centro de referéncia municipal no ano de 2016.

A mensuracédo da QV enfrenta como maior entrave a natureza subjetiva de
sua concepcao, pois se refere a algo que é estritamente pessoal, intransferivel,
porém mutavel: a percepcdo do individuo. Apesar de alcancar bons indices
psicométricos, os instrumentos de avaliacdo da QV, sejam eles genéricos ou
especificos, encontram limitagdes ligadas as modificacdes acerca da percepcao do
individuo no que diz respeito ao seu estado de saude fisico e emocional.

Mesmo com todos esses entraves € inegavel a importancia da realizacao de
estudos sobre a avaliacdo da QV principalmente quando investigada em
adoecimentos crénicos, como € o caso da DF, visto que o impacto da doenca
exercido sobre a QV influencia intensamente na forma como o sujeito enfrenta o seu
adoecimento.

Foi necesséario entender a QV em pessoas com DF como um elemento
multidimensional, de dificil mensuracdo, constituindo-se um fendmeno de grande
complexidade a que estdo associadas condicdes individuais e coletivas,
considerando desde as condi¢Bes bioldgicas e hereditarias a questdes sociais e
culturais que influenciam a percepcéo do individuo e determinam sua condicéo de
saude, caracteristicas estas que ilustram os determinantes sociais da saude.

A partir da andlise realizada emergiram os efeitos ocasionados pelas
condicdes de saude e intervencdes de saude realizadas com estes pacientes no
centro de referéncia, destacando-se, devido a formacdo profissional da
pesquisadora, o efeito positivo ocasionado pela atencdo desenvolvida pela equipe
de enfermagem relacionada ao dominio Il da QV (relagcbes pessoais). Tal fato
confirma a qualidade do cuidado implementado e ressalta a influéncia e os
beneficios da teoria das relagfes interpessoais na conducgdo destas acoes.

E preciso que a avaliacdo da QV em DF ganhe maior destaque, para além
das mensuracdes realizadas através de instrumentos genéricos, mas, sobretudo
para o desenvolvimento de instrumentos especificos capazes de mensurar a QV de
pessoas com DF, considerando todas as particularidades inerentes a este

adoecimento tao prevalente no territdrio nordestino.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA
DEPARTAMENTO DE SAUDE
PESQUISA: PROJETO IKINI - PRATICAS DE CUIDADO AS PESSOAS COM
DOENCAFALCIFORME E SUAS FAMILIAS
SUB PROJETO: QUALIDADE DE VIDA DE PESSOAS COM
FALCIFORME EM FEIRA DE SANTANA — BAHIA.

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa que tem como objetivo avaliar a
qualidade de vida das pessoas com Doenca Falciforme em tratamento no Centro de Referéncia
Municipal 4s pessoas com Doenca Falciforme do municipio de Feira de Santana, Bahia. Este
estudo é vinculado ao Nucleo Interdisciplinar de Estudos sobre Desigualdade em Salde
(NUDES) da Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS) tendo como pesquisadora
responsavel a Prof2 Ms? Aline Silva Gomes Xavier, sendo desenvolvida pela mestranda do
Programa de Pds Graduacédo em Saude Coletiva Candisse Alves de Almeida, sob orientacéo do
Prof® Dr° Carlos Alberto Lima da Silva. Esta pesquisa € importante, pois, pretende ampliar o
conhecimento sobre a qualidade de vida das pessoas adultas que convivem cronicamente com
esta situacdo de adoecimento e todas as repercussdes que lhes sdo caracteristicas nos varios
espacdes de convivéncia social, na familia, no trabalho e nos servicos de saude. Para realizacao
desta pesquisa serd aplicado um questionario com dados pessoais, caracteristicas
sociodemogréficas e clinicos e outro questionario com perguntas sobre diferentes aspectos de
sua vida: (referente a salde fisica, vida emocional, meio-ambiente, relacdo com amigos e
familiares), sendo que ndo existem respostas certas ou erradas para as perguntas que iremos
fazer, pois, estamos interessados em saber suaopinido. Vocé sera esclarecido sobre a pesquisa
em qualquer aspecto que desejar, e sera livre para recusar-se a participar, retirar o
consentimento ou interromper a sua participacdo a qualquermomento. A participacao é voluntaria
e a recusa em participar nao ir4 acarretar qualquer penalidade ou perda de beneficios no seu
acompanhamento aqui na instituicdo ou ao seu tratamento.Os possiveis riscos, a que pode estar
exposto estao relacionados ao constrangimento ou vergonha ao conversar com a pesquisadora,
por isso a entrevista sera realizada em privacidade, em um ambiente onde s6 estejam presentes
Vocé e a pesquisadora. Se sentir algum desconforto (mal estar) relacionado ao objeto de
pesquisa, a equipe fard encaminhamento as unidades de servicos especializadas. A sua
participacdo no estudo ndo acarretara custos por que sera realizado em local previamente
combinado.Apés o término da pesquisa comprometo-me a apresentar os resultados deste
estudo a esta instituicdo e também ficara a suadisposicdo no nuicleo de pesquisa. Pedimos sua
permissao para que os resultados os resultados deste estudo possam ser divulgados em meios
cientificos e asseguramos que sera mantida confidencial a sua identificacdo. Assim, caso tenha
se sentido bem informado e concorde em patrticipar, por livre vontade, devera assinar esse termo
em duas vias, sendo que uma copia ficara com vocé e a outra copia ficara com a pesquisadora.
Os registros das informagbes serdo guardados na UEFS por até cinco anos, pelo
pesquisadorresponsaveleestaraoadisposicdodossujeitosdapesquisanesseperiodo. Para maiores
esclarecimentos, duvidas poderd comunicar-se com os pesquisadores ho NUDES,localizado no
Prédio do Programa de Pés Graduagdo em Saude Coletiva, médulo VI — UFES ou pelo
telefone(75) 3161-8183 ou caso tenha dividas sobre as questfes éticas da pesquisa, pode
entrar em contatocom Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Feira de
Santana, que fica na UEFS no médulo 1, MA 17 ou através do telefone (75) 3161-8067.

Feira de Santana, /  /2016.

Prof2. Ms. Aline Silva Gomes Xavier
(Pesquisadora responsavel)

Entrevistado (a)
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APENDICE B — QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA
DEPARTAMENTO DE SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA
Questionario sociodemografico e clinico sobre pessoas com Doenca
Falciforme em acompanhamento ambulatorial no Centro de Referéncia a
pessoa com Doencga Falciforme em Feira de Santana - BA

Inicialmente, o entrevistador deve abordar a pessoa, se apresentar, explicar os objetivos do projeto e convida-la a
participar, respondendo este questionario e em seguida 0 WHOQOL-Bref. Em caso afirmativo, deve apresentar o termo de
consentimento livre e esclarecido, realizando a leitura, se necessario, e proceder com a coleta da assinatura ou impressao
digital. Caso a pessoa ndo aceite participar, agradecer a atencao e encerrar. Aceitando participar, deve ser apresentado o
TCLE ao entrevistado e coletada a assinatura (em duas vias).

N° QUESTIONARIO: DATA DE APLICACAO: /| /2016

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS
Agora vou fazer algumas perguntas sobre seus dados gerais

1. NOME DOPARTICIPANTE:

N

. QUAL SUA DATA DE NASCIMENTO? / /

w

. QUAL E SUA IDADE? anos
. SEXO: [ MASCULINO(1) [JFEMININO(2)
. ENDERECO:

(G2 SN

6. BAIRRO:

7. PROCEDENCIA: [JURBANA (1) [JRURAL(2)

8. COMO VOCE DEFINE SUA COR DE PELE? [JAMARELA (1) [IBRANCA(2) [JINDIGENA(3)
[IPARDA (4) [JPRETA (5) OIGNORADO (6)

9. QUAL A SUA RELIGIAO? [JCATOLICA (1) [JEVANGELICA (2) [JRELIGIAO DE MATRIZ
AFRICANA(3)

[JOUTRAS RELIGIOES (4) JNAO SE APLICA (5) [JIGNORADO(6)

10. ATE QUANDO VOCE ESTUDOU? [INAO SABE LER, NEM ESCREVER (1)

JENS. FUND. INCOMPLETO (2) LJENS. FUND. COMPLETO (3) LJENS. MED. INCOMPLETO (4)
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JENS. MED. COMPLETO(5) LI ENS. SUP. INCOMPLETO(6) [JENS. SUP. COMPLETO(7) JPOS
GRADUACAO INCOMPLETA(8) [JPOS GRADUACAO COMPLETA(9) LIGNOGRADO (10)
11. VOCE FUMA OU JA FUMOU?(ler opcdes) INUNCA FUMOU (1) [JEX-FUMANTE (2)
JFUMANTE ATUAL (3) CIGNORADO (4)
12. SE SIM:QUANTOS CIGARROS FUMA(VA) EM MEDIA POR DIA?

cigarros/dia
13. VOCE TOMA OU TOMAVA ALGUMA BEBIDA ALCOOLICA? [ISIM (1) [INAO (2)
JIGNORADO (3)
14.SE SIM: NO ULTIMO MES,QUANTAS VEZES VOCE TOMOU ALGUMA BEBIDA
ALCOOLICA?(ler opcdes)INENHUMA VEZ(1) CJUMA VEZ/SEMANA(2) IMAIS DE UMA

VEZ/SEMANA(3) 0TODOS OS DIAS(4) [IIGNORADO(5)

15. VOCE REALIZA ALGUMA ATIVIDADE FISICA? [JSIM (1) [INAO (2) DIGNORADO (3)
16. SE SIM: (ler opgdes)JTUMA VEZ/SEMANA(1) JDUAS VEZES/SEMANA(2) O TRES
VEZES/SEMANA(3) [JMAIS DE TRES VEZES(4)

17. ESTADO CIVIL: [JSOLTEIRO(A)(1) [JCASADO(A)(2) [IUNIAO ESTAVEL(3)
[JSEPARADO(A)/DIVORCIADO(A)(4) [IVIUVO(A)(5) [IIGNORADO (6)

18. VOCE TEM FILHOS? [SIM (1) [INAO (2) DIGNORADO (3)

19. SE SIM:QUANTOS FILHOS? filhos

20. SEUS FILHOS TEM DIAGNOSTICO DE DOENCA FALCIFORME? [ISIM (1) [INAO (2)
[JNAO SE APLICA (3) DIGNORADO (4)

21. SEUS FILHOS TEM TRACO FALCIFORME? [JSIM (1) [INAO (2) JNAO SE APLICA (3)

NIGNORADO (4)
22. RENDA FAMILIAR: [1<1 SM (1) [11SM(2) [12-5 SM(3) [1>5 SM(4)

23. VOCE RECEBE AUXILIO DOENCA? 0SIM(1) [INAO(2)

24. VOCE RECEBE BENEFICIO DE PRESTACAO CONTINUADA (LOAS)? [ISIM(1)
CINAO(2)

25. QUAL TIPO DE PROPRIEDADE DA CASA QUE VOCE MORA? [PROPRIA(1)

[JALUGADA(2)

[IEMPRESTADA(3) [HIOUTRA (4)
26. QUANTAS PESSOAS MORAM NO MESMO DOMICILIO? pessoas

ASPECTOS SANITARIOS

Agora vou fazer algumas perguntas sobre o local que vocé mora
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27. QUAL O DESTINO DO ESGOTO NO DOMICILIO EM QUE VOCE RESIDE?
[JFOSSA SEPTICA (1) [JREDE DE ESGOTO (2) [JCEU ABERTO (3) [JOUTRO (4)

[JIGNORADO (5)

28. POSSUI REDE DE ESGOTO NO BAIRRO EM QUE VOCE MORA? [ISIM (1) [INAO (2)
JIGNORADO (3)

29. QUAL O TIPO DA AGUA UTILIZADA PARA CONSUMO (beber e cozinhar)? [JAGUA
ENCANADA (“embasa’) (1) [JPOCO ARTESIANO (2) JAGUA ENVASADA (“mineral’)(3) L] OUTRA(4)
[JIGNORADO (5)

30. E REALIZADA COLETA DE LIXO?[JSIM (1) [] NAO (2) [JOUTROS (3)
JIGNORADO (4)

ASPECTOS CLINICOS
Agora vou fazer algumas perguntas sobre sua condicgéo clinica

31. TIPO DE HEMOGLOBINOPATIA? [ HbSS (1) [I HbSC (2) [ HbSD (3) [ HbS-TAL(4)
JIGNORADO (5)

32. FASE DE DESCOBERTA DA DOENCA? [JUMA SEMANA APOS O NASCIMENTO (1) TJINFANCIA
(2)

[JADOLESCENCIA (3) JADULTA (4) OIDOSO (5)JIGNORADO (6)

33. QUANTO TEMPO APOS DESCOBERTA DA DOENCA VOCE INICIOU O TRATAMENTO?

[J0O A6 MESES (1) [J1 -2 ANOS (2) J3-5 ANOS (3) [JSUPERIOR A 5 ANOS (4) CINAO SE APLICA (5)
JIGNORADO (6)

34. OCORRENCIA DA DOENCA FALCIFORME NA FAMILIA? CSIM (1) [INAO (2) DIGNORADO (3)

35. SE SIM: QUANTAS PESSOAS? pessoas.
36. QUAL MEMBRO FAMILIAR COM A DOENCA FALCIFORME? (pode ser marcada mais de uma
opcao)[PAI (1) IMAE(2) CIRMAO(A)(3) [JOUTROS (4) DIGNORADO (5)

37. QUAL TIPO DE ATENDIMENTO QUE VOCE MAIS UTILIZA NO CRPDF — FSA? (pode ser
marcada mais de uma opg&o) ] ATENDIMENTO CLINICO (1) JATENDIMENTO C/ ESPECIALISTA
(HEMATOLOGISTA)(2) O SERVICO DE FISIOTERAPIA (3) JATENDIMENTO NUTRICIONAL(3)
[ISERVICO DE ENFERMAGEM (CURATIVO)(4) (1 OUTRO (5) JIGNORADO (6)

38. FAZ USO DE MEDICAMENTOS? 11SIM (1) TNAO (2) TIGNORADO (3)

39. SE SIM: QUAIS? (pode ser marcada mais de uma opg&o)] ACIDO FOLICO(1) JHIDROXIUREIA(2)
DANTIBIOTICOS(3) [JANALGESICOS

4)

OANTIINFLAMATORIOS (5)
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JPOLIVITAMINICOS (6) JOUTROS (7)
[JIGNORADO (8)

40. POSSUI LESAO (ULCERA) EM MEMBROS INFERIORES? U SIM (1) NAO (2) DIGNORADO
(3)INAO SE APLICA (4)

41. SE SIM: QUANTAS? Ulceras

42. IDADE EM QUE SURGIU A PRIMEIRA LESAO (ULCERA)? anos

43. SE SIM: ESTA REALIZANDO TRATAMENTO DA LESAO (ULCERA)? O SIM (1) ONAO (2)
OIGNORADO (3)JNAO SE APLICA (4)

44. SE SIM: QUAL SERVICO DE SAUDE EM QUE REALIZA TRATAMENTO DA LESAO (ULCERA)?
[1 CENTRO DE REFERENCIA DF- FSA (1) 0 OUTRO
(2)

JIGNORADO (3)JNAO SE APLICA (4)

45. VOCE SENTE DOR?[JSIM (1) ONAO (2) DIGNORADO (3)

46. SE SIM: EM QUAL LOCAL DO CORPO VOCE SENTE DOR? I NA LESAO(1) [ NO CORPO(2)
0 NA LESAO E NO CORPO(3) O EM OUTRO LOCAL (4)
JIGNORADO(5)

47. OCORRENCIA DE INTERNACOES DEVIDO A ALGUMA COMPLICACAO DA DF?
[SIM(1) TNAO (2) JIGNORADO (3)

48. SE SIM: QUANTAS VEZES VOCE PRECISOU DE INTERNAMENTO? __internagdes
49. OCORRENCIA DE TRANSFUSAO SANGUINEA DEVIDO A COMPLICACOES DA DF?
[SIM (1) ONAO (2) OIGNORADO (3)

50. SE SIM: QUANTAS VEZES VOCE REALIZOU TRANSFUSOES SANGUINEAS?
transfusdes sanguineas

51. APRESENTA ALGUMA DESTAS COMORBIDADES AUTORREFERIDAS? (LEIA CADA
PROBLEMA DE SAUDE)

51.1. HIPERTENSAO OSIM (1) ONAO
(2)JIGNORADO (3)
51.2. DIABETES OSIM (1) ONAO
(2)IIGNORADO (3)
51.3. CANCER OSIM (1) ONAO
(2)IIGNORADO (3)
51.4. TUBERCULOSE OSIM (1) ONAO
(2)JIGNORADO (3)
51.5. CATARATA OSIM (1) ONAO
(2)JIGNORADO (3)
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51.6. DERRAME

OSIM (1) ONAO
(2)JIGNORADO (3)

51.7. HIPERTIREOIDISMO

OSIM (1) ONAO
(2)JIGNORADO (3)

51.8. HIPOTIREOIDISMO

OSIM (1) ONAO
(2)JIGNORADO (3)

51.9. INSUFICIENCIA RENAL

OSIM (1) ONAO
(2)JIGNORADO (3)

51.10. PROBLEMA COM ALCOOL E
OUTRAS DROGRAS

OSIM (1) ONAO
(2)JIGNORADO (3)

51.11.INFECCAO SEXUALMENTE
TRANSMISSIVEL

OSIM (1) ONAO
(2)JIGNORADO (3)

51.12. DEPRESSAO

OSIM (1) ONAO
(2)JIGNORADO (3)

51.13. PROBLEMAS NEUROLOGICOS

OSIM (1) ONAO
(2)JIGNORADO (3)

51.14. DOENCAS DE PELE

OSIM (1) ONAO
(2)JIGNORADO (3)

52. QUAIS DESTAS COMPLICACOES PROPRIAS DA DOENCA FALCIFORME VOCE APRESENTA

OU JA APRESENTOU?

52.1. CRISE DOLOROSA
(ALGICA)

OSIM (1) ONAO (2) DIGNORADO (3)

52.2. IMUNOLOGICAS

52.2.1 SEQUESTRO
ESPLENICO AGUDO

OSIM (1) ONAO
(2) JIGNORADO
(3)

52.2.2 ESPLENECTOMIA

OSIM (1) ONAO
(2) JIGNORADO
)

52.3 NEUROLOGICAS

52.3.1. ACIDENTE VASCULAR
ENCEFALICO

OSIM (1) ONAO
(2) DIGNORADO
3)

52.3.2. MENINGITE

OSIM (1) ONAO
(2) OIGNORADO
(3)

52.4. AUDITIVAS

53.4.1. OTITE MEDIA

OSIM (1) ONAO
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(2) JIGNORADO
)

52.5. BUCAIS

52.5.1 DOR OROFACIL/DOR DE
DENTE

OSIM (1) ONAO
(2) OIGNORADO
€)

52.6. CARDIACAS

52.6.1 ISQUEMIA MIOCARDICA

OSIM (1) ONAO

(2)
[IGNORADO (3)

52.6.2 ARRITMIAS

OSIM (1) ONAO

(2)
IGNORADO (3)

52.6.3 SOPRO SISTOLICO

OSIM (1) ONAO

(2)
IIGNORADO (3)

52.6.4 AUMENTO DAS
CAMERAS CARDIACAS

OSIM (1) ONAO

(2
IIGNORADO (3)

52.7 RESPIRATORIAS

52.7.1 PNEUMONIA

OSIM (1) ONAO
(2)
DIGNORADO (3)

52.7.2 SINDROME TORACICA
AGUDA

OSIM (1) ONAO
2

52.8. OSSEORTICULARES

52.8.1 OSTEOMIELITE

52.8.1.1 FEMUR
OSIM (1) ONAO
(2)

DIGNORADO (3)

52.8.1.2 TIBIA
OSIM (1) ONAO
2)

OIGNORADO (3)

52.8.1.3 UMERO
OSIM (1) ONAO
(2)

DIGNORADO (3)

52.8.1.4
MANDIBULA
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OSIM (1) ONAO

(2)
IIGNORADO (3)

52.8.2 INFARTO OSSEO E
OSTEONECROSE

52.8.2.1 CABECA
DE FEMUR
0SIM (1) ONAO
(2

DIGNORADO (3)

52.8.2.2 UMERO
OSIM (1) ONAO
2

OIGNORADO (3)

52.9. GENITOURINARIAS

52.9.1 PRIAPISMO

OSIM (1) ONAO

(2)
IIGNORADO (3)

52.9.2 IMPOTENCIA SEXUAL

OSIM (1) ONAO

(2
IIGNORADO (3)

52.9.3 INCONTINENCIA
URINARIA

OSIM (1) ONAO
(2)
DIGNORADO (3)

52.10. RENAIS

52.10.1 INSUFICIENCIA RENAL

OSIM (1) ONAO

(2)
IIGNORADO (3)

52.11. HEPATOBILIARES

52.12.1 COLECISTITE

OSIM (1) ONAO

(2)
IIGNORADO (3)

52.12.2 COLECISTECTOMIA

OSIM (1) ONAO

(2)
IIGNORADO (3)

52.13. OUTRAS:

53. CALENDARIO VACINAL PROFILATICO
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53.1 HEPATITE A OSIM (1) ONAO
(2)

CJIGNORADO (3)

53.2 HEPATITE B OSIM (1) ONAO
(2)

LIGNORADO (3)

53.3 PNEUMOCOCICA 23 OSIM (1) ONAO
(2)

JIGNORADO (3)

53.4 INFLUENZA OSIM (1) ONAO
(2)

LJIGNORADO (3)

53.5 ANTITETANICA OSIM (1) ONAO
(2)

JIGNORADO (3)

54. VOCE E ASSOCIADO A ASSOCIACAO FEIRENSE DE PESSOAS COM DOENCA
FALCIFORME (AFADFAL)?
0SIM (1) NAO (2) LJIGNORADO (3)
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ANEXO A — QUESTIONARIO DA OMS — WHOQOL - BREF

WHOQOL -
ABREVIADO

Verséao em Portugués

PROGRAMA DE SAUDE MENTAL
ORGANIZAGCAO MUNDIAL
DASAUDE GENEBRA

Coordenacdo do GRUPO WHOQOL no
Brasil Dr. Marcelo Pio de AlmeidaFleck
ProfessorAdjunto

Departamento de Psiquiatria e Medicina
Legal Universidade Federal do Rio Grande
do Sul Porto Alegre — RS - Brasil
Fonte:http://www.ufrgs.br/psig/breve.PDF

Instrucdes:
Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de

vida, saude e outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes.
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Se vocé nao tem certeza sobre que resposta dar em uma questao, por favor,

escolha entre as alternativas a que |Ihe parece mais apropriada. Esta, muitas

vezes, podera ser sua primeiraescolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiracées, prazeres e preocupacoes.

NGs estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia

as duas ultimas semanas. Por exemplo, pensando nas Ultimas duas semanas,

uma questao poderiaser:

nada muito médio muito completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 4 5

necessita?

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos

outros 0 apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé

deve circular o nUmero 4 se vocé recebeu "muito” apoio comoabaixo.

nada muito médio muito completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 4 5

necessita?

Vocé deve circular o niumero 1 se vocé nado recebeu "nada" deapoio.

Por favor, leia cada questao, veja o que vocé acha e circule no numero e lhe

parece a melhorresposta.

muit ruim nem boa muitoboa
0 ruim
0 Como vocé avaliaria sua qualidade de 2 3 4 5
1 vida?
muito insatisfeito nem satisfeito muito
insatisfei satisfeito satisfei
0 Quao satisfeito (a) vocé 1 2 3 4 5
2 esta com a sua saude?
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As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas
nas ultimas duassemanas.

nada mui mais bastante | extremament
to ou e
03 | Em que medida vocé acha que sua 1 2 3 4 5
dor (fisica) impede vocé de fazer o
gue vocéprecisa?
04 | O quanto vocé precisa de algum 1 2 3 4 5
tratamento médico para levar sua vida
diaria?
05 O quanto vocé aproveita avida? 1 2 3 4 5
06 Em que medida vocé acha que a 1 2 3 4 5
sua vida temsentido?
o7 O quanto vocé consegue 1 2 3 4 5
se concentrar?
08 Qudo seguro(a) vocé se sente em 1 2 3 4 5
sua vidadiaria?
09 Quéo saudavel é o seu ambiente 1 2 3 4 5
fisico (clima, barulho,
nada muit mais bastante extremament
o} ou e
10 | Vocé tem energia suficiente paraseu | 1 2 3 4 5
dia-a-dia?
11 Vocé é capaz de aceitar 1 2 3 4 5
sua aparénciafisica?
12 Vocé tem dinheiro suficiente para 1 2 3 4 5
satisfazer suas necessidades?
13 | Quéo disponiveis para vocé estdoas | 1 2 3 4 5
informacdes que precisa no seu dia-
a-dia?
14 Em que medida vocé 1 2 3 4 5
tem oportunidades de
atividade delazer?

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

respeito de varios aspectos de sua vida nas ultimas duassemanas.

muit Ruim nem bom muitobom
o] ruim
15 Quao bem vocé é capaz de 1 2 3 4 5
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muito insatisfeit nem satisfeito muito
insatisfei o} satisfeito satisfei
to neminsatisfeit to
16 Quado satisfeito (a) vocé esta 1 2 3 4 5
COom 0 Seusono?
17 | Quédo satisfeito (a) vocé esta 1 2 3 4 5
com sua capacidade de
desempenhar as atividades do
18 Quao satisfeito (a) vocé esta 1 2 3 4 5
com sua capacidade para
19 Quao satisfeito (a) vocé esta 1 2 3 4 5
consigomesmo?
20 | Quéao satisfeito (a) vocé esta 1 2 3 4 5
com suas relagcbes pessoais
(amigos, parentes,
21 Qudo satisfeito (a) vocé esta 1 2 3 4 5
com sua vidasexual?
22 | Quéao satisfeito (a) vocé esta 1 2 3 4 5
com o0 apoio que vocé recebe
de seus amigos?
23 Quado satisfeito (a) vocé esta 1 2 3 4 5
com as condicdes do local
24 | Quéao satisfeito (a) vocé esta 1 2 3 4 5
COM O Seu acesso aos Servigos
de saude?
25 Quao satisfeito (a) vocé esta 1 2 3 4 5
com 0 seu meio detransporte?

As questbes seguintes

experimentou certas coisas nas Ultimas duassemanas.

referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou

nun alguma frequen muito sempr
ca S te mente frequentemen €
Com que frequéncia vocé tem 1 2 3 4 5
sentimentos negativos tais
como mau humor, desespero,
ansiedade,depressao?
Alguém Ihe ajudou a preencher
ESteqUESTIONANO?...ceviiiiieiieee e
Quanto tempo vocé levou para preencher

estequestionario?...........ccccevvvvvviieiieee e,

Vocé tem algum comentario sobre oquestionario?

OBRIGADO PELA SUACOLABORACAO
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ANEXO B - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA E

PESQUISA

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE.
. / FEIRA DE SANTANA - UEFS asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PROJETO IKINI - PRATICA$ DE CUIDADO AS PESSOAS COM DOENCA

FALCIFORME E SUAS FAMILIAS

Pesquisador: ALINE SILVA GOMES XAVIER

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 45128015.8.0000.0053

Instituicdo Proponente: Universidade Estadual de Feira de Santana
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 1.254 708

Apresentagao do Projeto:

Projeto de pesquisa e extensdo apresentado ao Programa de Extensdo Universitaria submetido & linha
tematica Promogdo da |gualdade Racial no subtema Salde. Sera desenvolvido por uma equipe de
pesquisadores coordenada pela Prof® ALINE SILVA GOMES XAVIER, sendo esta composta por: SILVIA
LUCIA FERREIRA (consultora UFBA), EDNA MARIA DE ARAUJO, SILVIA DA SILVA SANTOS PASSOS,
LUCIANO MARQUES DOS SANTOS, SILVONE SANTA BARBARA DA SILVA SANTOS, EVANILDA
SOUZA DE SANTANA CARVALHO, MARIA JOSIMEIRE SILVA DE CARVALHO, CAMILA CERQUEIRA
RIOS, MARDINI RAFAELA SILVA FERREIRA, LAUREANA OLIVEIRA DA SILVA E CATHARINNE DA
SILVA SOUZA RODRIGUES. De acordo com as autoras, “Este projeto justifica-se pela expressiva
incidéncia da doenca falciforme na populacdo afrodescendente, considerada predominante em Feira de
Santana, e por ser uma guestdo de salde publica®. Propde uma “intervencdo, de carater pedagogico que
pretende impactar sobre a qualidade

de vida de pessoas com DF e suas familias, reduzir complicacdes, hospitalizacdo e mortalidade desse grupo
populacional em Feira de Santana, através da criagéo de espacos de prestacdo do cuidado e qualificacdo
permanente dos trabalhadores da saude para os atendimentos de pessoas com DF e suas familias, com
enfoque no auto-cuidado e qualidade de vida". Trata-se de um estudo qualitativo e exploratorio e sera
desenvolvido no Centro de Referéncia as Pessoas com

Enderego: Avenida Transnordestina. s/n - Novo Horzonte, UEFS

Bairro: Modulo [, MA 17 CEP: 44031460
UF: BA Municipio: FEIRA DE SANTANA
Telefone: (75)3161-8067 E-mail: cep@uefsbr
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Doenca Falciforme em Feira de Santana. Participardo do estudo pessoas com doenga faiciforme, familiares
e profissionais de salde que atendem a essa populacdo. “inicialmente, sera realizada uma capacitacdo dos

participantes do estudo para as questdes referentes ao autocuidado as pessoas com DF e seus familiares.

A qualificac@o e preparo dos participantes do projeto ocorrera mediante encontros,

seminarios e oficinas para a discussdo da tematica a partir de filmes, textos e relatos de experiéncias”,

Posteriormente sera feita a apresentacao do estudo para os profissionais de saude e portadores de DF
atendidos pelo servico, a partir dai sera realizada oficina de sensibilizacdo sobre o autocuidado e qualidade
de vida de pessoas com DF e sua familia com o Intulto de captar agentes multiplicadores. Também sera
realizado diagnostico prévio sobre a percepcao das pessoas com DF bem como dos seus familiares sobre o
autocuidado, As atividades serdo desenvolvidas semanalmente e serdo elaboradas cartilhas, folders e
outros materials a partir da coleta de dados que se dara a partir de entrevista semiestruturada e observagao.
Apresenta Cronograma de Execucdo de Atividades detalhado e orgamento no valor de R$ 71.494 43 e esta
sendo submetido a edital MEC/SESu - Edital PROEXT 2016 para financiamento.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo da Pesquisa:

» Impactar sobre a gualidade de vida de pessoas com DF e suas familias, reduzir complicacdes,

hospitalizacdo e mortalidade desse grupo populacional em Feira de Santana, através da criacdo de espacos
de prestacdo do cuidado e qualifica¢do permanente dos trabalhadores da saude para o atendimento de
pessoas com DF e suas familias. com enfeque no autocuidado e qualidade de vida.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

SUBPROJETO 1 - CONHECENDQ AS PESSOAS COM DOENGA FALCIFORME, E SUAS PRATICAS DE
CUIDADO

« Descrever as caracteristicas de pesscas com DF e suas familias.

« Conhecer os sistemas de culdar/cuidado & saude percorrido pelas pessoas com doenca falciforme.

» Analisar as percep¢des e experiéncias de pessoas com DF e suas familias acerca do autocuidado, das
escolhas terapéuticas € a qualidade dos cuidados recebidos na rede de atenc@o a saude.

« Analisar os diferenciais de género nas experiéncias das pessoas com DF nas diversas etapas do

Enderego: Avenida Transnordestina, s/n - Novo Horizonte, UEFS

Balrro: Moduio |, MA 17 CEP: 44 031460
UF: BA Municipio: FEIRA DE SANTANA
Telefone; (75)3161-8067 E-mail: cep@uefs.br
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desenvolvimento humano.

« Analisar os motivos de hospitalizacdo das pessoas com DF em Feira de Santana.

« Analisar as causas de mortalidade de pessoas com DF no periodo de 2010 a 2016.

SUBPROJETO 2 - APOIANDO A FAMILIA NO ENFRENTAMENTO DA DOENCA FALCIFORME
/EDUCAGAO EM SAUDE COM ENFASE NO AUTOC CUIDADO E QUALIDADE DE VIDA

» Analisar as crencas, sentimentos, valores, representacgdes e praticas de familiares e cuidadores no
enfrentamento da DF.

- Capacitar familias e demais cuidadores para a identificacdo precoce de complicagées da DF.

« Estimular encontros de pessoas com DF e suas familias objetivando a partilha de experiéncias, a
construcao de espacos de discussdo e socializacdo de conhecimento acerca do auto-cuidado e qualidade
de vida da pessoa com DF e seus cuidadores.

SUB PROJETO 3- CUIDANDO E APRENDENDO A CUIDAR DE PESSOAS COM DF

« Qualificar trabalhadores da salude do Centro Municipal de Referéncia para as pessoas com DF (CRPDF),
para o cuidado a pessoas com DF nas diversas etapas do desenvolvimento (criangas, jovens, adultos e
idosos).

+ Realizar consultas.

« Elaborar planos terapéuticos individualizados para a prevencao e tratamento das ulceras de perna.

« Atender as pessoas ulceras de perna e outras lesdes de pele na unidade de curativos do CRPDF.

« Apoiar as familias na manutengao dos cuidados de prevengdo e fratamento das ulceras de perna.

» Orientar familias e pessoas com DF acerca da imunizagao especial, acompanhar € monitorar o
cumprimento do esquema vacinal,

« Oferecer terapias alternativas de cuidado holistico para reduc¢éo do stress de familias e pessoas com DF."

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

RISCOS:

privacidade dos participantes bem como o seu encaminhamento a uma equipe multidisciplinar do Centro de
Referéncia em caso de alguma intercorréncia.

"Este estudo embora nao |lhe ofereca riscos fisicos, podera causar-lhe constrangimento ao relatar fatos de
sua vida particular, ou sentir sua privacidade invadida com a presenca e perguntas da pesquisadora. Para
reduzir estes riscos, seu depoimento sera coletado em ambiente privativo em

Enderego: Avenida Transnordestina, s/n - Novo Horizonte, UEFS

Bairro: Modulo |, MA 17 CEP: 44031450
UF: BA Municiplo: FEIRA DE SANTANA
Telefone: (75)3161-8067 E-mail: cep@uefs.br
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uma sala reservada, sem interrupgdes de outras pessoas € em nenhum momento seu nome sera citado.
Caso apresente alguma intercorréncia em virtude dos relatos durante a entrevista, vocé sera encaminhado
para avaliacdo com a equipe multiprofissional do Centro de Referéncia as Pessoas com Doenca
Falciforme." (TCLE)

BENEFICIOS:
Quanto aos beneficios, objetivam uma melhor capacitacao dos profissionais no atendimento dessa
populagao.

"Os possiveis beneficios estardo relacionados a um maior conhecimento dos profissionais de saude para a
organiza¢ao de recursos para atender melhorar as praticas de cuidado as pessoas com doenca falciforme e
suas familias." (TCLE)

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:
A pesquisa é bem estruturada e detalhada, apresenta boa descri¢do da metodologia, e cronograma de
atividades bem definido. Possui viabilidade ética e relevancia social e académica

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Protocolo completo.

Recomendagoes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Apéds o atendimento das pendéncias, o Projeto esta aprovado para execuc¢ao, pois atende aos principios
bioéticos para pesquisa envolvendo seres humanos, conforme a Resolugdo n® 466/12 (CNS).

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Tenho muita satisfacdo em informar-lhe que o seu Projeto de Pesquisa satisfaz as exigéncias da Res.
466/12. Assim, seu projeto foi Aprovado, podendo ser iniciada a coleta de dados com os participantes da
pesquisa conforme orienta o Cap. 1X.3, alinea 5a - Res, 466/12.

Relembro que conforme institui a Res. 466/12, Vossa Senhoria devera enviar a este CEP relatorios anuais
de atividades pertinentes ao referido projeto e um relatério final tdo logo a pesquisa seja concluida. O nao
cumprimento podera implicar no impedimento de apreciacdo de novos projetos do pesquisador.

Em nome dos membros CEP/UEFS. desejo-lhe pleno sucesso no desenvolvimento dos trabalhos e, em
tempo oportuno, um ano, este CEP aguardara o recebimento dos referidos relatérios.

Endereco: Avenida Transnordestina, s/n - Novo Horizonte, UEFS

Bairro: Maodulo |, MA 17 CEP: 44.031-450
UF: BA Municipio: FEIRA DE SANTANA
Telefone: (75)3161-8067 E-mall: cep@uefs.br
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

[ Tipo Documento ArquIvo Postagem Autor Situacao

Informagdes Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 13/08/2015 Aceito
do Projeto ROJETO 517632.pdf 21:34:07

Outros TERMO DE ASSENTIMENTO.doc 13/08/2015 Aceito
21:25:21

Qutros Roteiro de entrevista com os 13/08/2015 Aceito
profissionais.doc 21:24:54

Qutros Roteiro da entrevita Familiar 13/08/2015 Aceito
atualizado.doc 21:23:42

Qutros Carta ao CEP pdf 13/08/2015 Aceito
8 _ 21:23:02

TCLE / Termos de | Termo de Consentimento Projeto IKINI 13/08/2015 Aceito
Assentimento / atualizado.doc 21:22:15

Justificativa de
|Auséncia

Folha de Rosto Folha de rosto atualizada. pdf 13/08/2015 Aceito
21:20:57

Qutros declaracao Catharinne . JPG 15/05/2015 Aceito
16:34:35

Informagdes Basicas PB_INFORMAC6ES_BASICAS_DO_P 15/05/2015 Aceito
do Projeto ROJETO_517632.pdf 14:52:21

Qutros IMG_2734.JPG 15/05/2015 Aceito
14:43:46

Qutros IMG_2733.JPG 15/05/2015 Aceito
14:43:16

QOutros IMG_2732.JPG 15/05/2015 Aceito
- 14.42:23

Outros IMG_2731.JPG 15/05/2015 Aceito
B 14:41:12

Outros IMG_2730.JPG 15/05/2015 Aceito
14:40:03

Qutros IMG_2729.JPG 15/05/2015 Aceito
14:39:33

QOutros IMG_2728.JPG 15/05/2015 Aceito
— 14:38:26

Outros IMG_2727.JPG 15/05/2015 Aceito
_ 14:37:58

Outros IMG_2726.JPG 15/05/2015 Aceito
14:37:18

Qutros IMG_2725.JPG 15/05/2015 Aceito
14:36:46

QOutros IMG_2724 JPG 15/05/2015 Aceito
14:36:15

Qutros Declaracao de Silvia UFBA pdf 15/05/2015 Aceito
14:35:36

Endereco: Avenida Transnordestina, s/n - Novo Herlzonte, UEFS

Bairro: Moduio |, MA 17 CEP: 44.031-460
UF: BA Municipio: FEIRA DE SANTANA
Telefone: (75)3161-8067 E-mall; cep@uefs.br
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TCLE / Termos de | Termo de Consentimento Projeto 14/05/2015 Aceito

Assentimento / IKINI.doc 16:12:27

Justificativa de

| Auséncia

Qutros Roteiro de entrevista com os 14/05/2015 Aceito
profissionais.doc 16:07:54

Qutros Roteiro da entrevita Familiar 14/05/2015 Aceito
atualizado.doc 16:07:19

Qutros Roteiro da entrevista com os 14/05/2015 Aceito
adoecidos.doc 16:04:52

Qutros Oficio da SMS autorizando o 14/05/2015 Aceito
projeto.JPG 16:04:07

Qutros Oficio de solicitacdo a SMS.JPG 14/05/2015 Aceito

16:03:24

Projeto Detalhado / | Projeto IKINI Versdo encaminhada ao 14/05/2015 Acelto

Brochura CEP.doc 15:59:37

Investigador

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Néo

FEIRA DE SANTANA, 01

de Outubro de 2015

Assinado por:

Zannety Conceicao Silva do Nascimento Souza
(Coordenador)

Enderego: Avenida Transnordesting, s/n - Novo Horizonte, UEFS
CEP: 44031480
UF: BA Municipio: FEIRA DE SANTANA
Telefone: (75)3161-8087

Bairro: Modulo |, MA 17

E-mail: cep@uefs.br
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