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RESUMO

Introducdo: a Doenca Falciforme (DF) ¢ uma doenca genética e hematoldgica,
caracterizada por quadro hemolitico de evolugdo cronica, levando a manifestagdes clinicas
agudas, como as crises dolorosas vaso-oclusivas que podem comprometer a qualidade de
vida (QV) das pessoas acometidas. Objetivo: avaliar a QV de mulheres com DF atendidas
em um hospital terciario na cidade do Recife, Brasil. Método: foi realizado um estudo de
corte transversal com 60 mulheres de 18 a 44 anos, acompanhadas no ambulatério de
ginecologia do Centro de Atencdo a Mulher do Instituto de Medicina Integral Prof.
Fernando Figueira (IMIP),30 mulheres com DF e 30 sem DF, pareadas por idade. A
amostra foi consecutiva e de conveniéncia. Os dados foram obtidos através da aplicagdo de
questionarios para caracterizagdo sociodemografica das participantes e outro, especifico
para avaliar a QV, o WHOQOL-BREF. Foram descritas as caracteristicas
sociodemograficas das mulheres e realizada uma comparagdo entre os escores de QV dos
dois grupos com e sem DF. Para realizacdo da andlise estatistica foi utilizado o teste ¢ de
Student, considerando nivel de significancia de 5%. O projeto foi aprovado pelo comité de
ética em pesquisas (CEP) do IMIP, CAAE: 80226017.0.0000.5201. Resultados: a mediana
da idade das mulheres foi de 28,5 anos (I1Q=25-35) para o grupo com DF e de 29 anos
(I1IQ=24-36) para o grupo sem DF. Nao houve diferenca entre as caracteristicas
sociodemograficas nos dois grupos, exceto para a variavel renda, onde 66,7% das mulheres
com DF referiram ganhar at¢ um salario minimo, enquanto no grupo sem DF este
percentual foi de 26,7% (P=0,002). Houve uma predominancia da raca negra no grupo de
mulheres com DF (33,3%) em relacdo ao grupo de mulheres sem DF (13,3%), porém sem
diferencga estatistica entre os grupos (P=0,198). A idade média da ocorréncia da menarca
nas mulheres com DF foi 15,2 (£1,76) anos, maior que das mulheres sem DF, que foi 12
anos (£1,93)(P<0,001). O gendtipo das 30 mulheres com DF foi HbSS (anemia falciforme)
na sua maioria (86,7%) e a idade destas mulheres na época do diagndstico da doenca foi em
média, 7,6 anos (£8,8). A ocorréncia de eventos clinicos relacionados a DF foi relatada por
90% das mulheres, sendo os eventos mais frequentes: crise algica vaso-oclusiva (56,6%) e
necessidade de hemotransfusdo (30%). Na avaliagdo da QV, os dominios “fisico”,

“psicologico” e “meio ambiente” tiveram escores mais elevados no grupo sem DF do que
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no grupo com DF, embora apenas o dominio fisico tenha mostrado diferenca estatistica
entre os grupos (P=0,023). Por outro lado, as questdoes Q1 (autoavaliagdo da qualidade de
vida) e Q2 (satisfagdo com a propria saude)mostraram maiores escores de QV no grupo de
mulheres com DF, mas sem diferenca estatistica entre os grupos (P=0,859 e P=0,901,
respectivamente). Conclusdo: a DF parece interferir na QV de vida de mulheres

acometidas pela doenca, principalmente em relagdo ao dominio fisico.

Palavras chave: Doenca Falciforme; Doenca da Hemoglobina S; Qualidade de Vida;

Qualidade de Vida Relacionada a Satde; Impacto da Doenca na Qualidade de vida.
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ABSTRACT

Introduction: Sickle cell disease (SCD) is a genetic and hematological illness
characterized by chronic hemolytic conditions leading to acute clinical manifestations as
painful vaso-occlusive crises and this may affect the quality of life (QoL) among SCD
people. Objective: To evaluate the QoL among SCD women attended at a tertiary hospital
in Recife, Brazil. Method: A cross-sectional study was carried out with 60 women aged18
to 44 years old and followed at the gynecology outpatient clinic at the Women's Care
Centerat the Institute de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP), 30 women with
SCD and 30 without SCD, matched by age. Convenience and consecutive sampling were
used. The data were obtained with a questionnaire for socio-demographic characteristics
and another to evaluate the QoL, the WHOQOL-BREF. The socio-demographic data of all
women were described and the QoL scores were compared between two groups with and
without SCD. Student's t test was used considering a significance level of 5%. The project
was approved by the research ethics committee (CEP) of IMIP, CAAE:
80226017.0.0000.5201.Results: The women’s median age was 28.5 (IQR = 25-35) for SCD
group, and 29 years old (IQR = 24-36) for women without SCD. There was no difference
between the socio-demographic data between two groups, except for the income variable,
where 66.7% of the SCD women group reported earning up to 1 minimum wage, while in
the non-SCD group it was 26.7% (P = 0.002). There was a predominance of the black race
in the SCD group (33.3%) compared to the non-SCD (13.3%), but without statistical
difference between the groups (P = 0.198). The mean age of onset of menarche in SCD
women was 15.2 (+ 1.76) years old, higher than in the non-SCD women, which the
menarche was 12years old (= 1.93) (P<0.001). The genotype of the 30 SCD women was
mainly HbSS (86.7%) and these women had the diagnosis when they were 7.6years old (+
8.8). The occurrence of clinical events was reported by 90% of the SCD women, and the
most frequent events were vaso-occlusive pain crisis (56.6%) and the need for
hemotransfusion (30%). On the evaluation of QoL, we observed that physical,
psychological and environmental domains had higher scores in the non-SCD group than in
the SCD group, although only the physical domain showed a statistical difference (P =
0.023). On the other hand, Q1 (self-assessment of quality of life) and Q2 (satisfaction with



one's health) hadhig her QoL scores in the SCD group, but no statistical difference between
the groups (P = 0.859 and P = 0.901, respectively). Conclusion: SCD may interfere in

women’s QoL with the disease, especially in the physical domain.

Key Word: Sickle Cell Disease; Anemia, Sickle Cell, Sickling Disorder due to Hemoglobin
S; Quality of life; Health-Related Quality Of Life; Sickness impact profile
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1 INTRODUCAO

1.1 - Magnitude da Doenca Falciforme

A Doenga Falciforme (DF) ¢ a doenga hematoldgica hereditaria mais comum no
mundo e foi descrita pela primeira vez em 1910'2. Inicialmente identificada na Asia e na
Africa, a doenga foi trazida as Américas pela imigragdo for¢ada dos nativos africanos para
trabalho escravo!?. O termo DF ¢ uma denominagdo dada a um conjunto de genotipos
diferentes caracterizado pela presenca de hemoglobina S (HbS), que sofre polimerizacao
sob baixas tensdes de oxigénio, deformando-se e assumindo a forma de “foice”,
provocando o encurtamento da vida média das hemacias, resultando em varios fendmenos
de vaso-oclusio e lesdo de orgios>.

A herancga genética tem carater recessivo e pode se apresentar de diferentes formas:
em heterozigose com a hemoglobina A (HbA) que raramente tem expressdao fenotipica de
significado clinico e é conhecido como trago falciforme (TF); em homozigose SS (HbSS)
que se expressam fenotipicamente com anemia hemolitica severa entre outras
manifestagdes, conhecida como anemia falciforme; e, em heterozigose com outras variantes
de hemoglobina, como hemoglobina C (HbSC), hemoglobina D (HbSD), beta-talassemia
(HbSP), alfa-talassemia (HbSc), entre outras'. Todas essas formas sintomaticas sdo
conhecidas como DF, cada uma possui particularidades e niveis variados de gravidade®.

A DF ¢ reconhecida como um grave problema de saude publica mundial, com
grande impacto na morbimortalidade da populagdo acometida*. Por isto tem sido
recomendado que haja envolvimento de equipes multiprofissionais junto a participacdo da
familia no cuidado de pessoas com DF, para assim minimizar as consequéncias da doenga,
e reduzir as complicagdes recorrentes®®,

Para se ter um diagnostico precoce, o Ministério da Satde (MS) implantou o
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), através da Portaria n® 822/2001, que
aponta que no Brasil sdo registrados entre os nascidos vivos cerca de 3.500 criangas com
DF ¢ 200.000 com o TF por ano’. Nem todos os estados do Brasil realizam o exame de
triagem neonatal, chamado de “Teste do Pezinho” e isto pode contribuir para o atraso no

diagnostico e piora na taxa de sobrevivéncia e qualidade de vida das pessoas com DF>.



A doenga acomete principalmente afrodescendentes, com maior prevaléncia na
regido nordeste do Brasil, onde a populagdo negra ¢ mais prevalente. H4 poucos relatos que
demonstram a prevaléncia da DF entre os estados no Brasil. Pernambuco ocupa o 2° lugar
entre os estados brasileiros com maior incidéncia de nascidos vivos diagnosticados com DF
e TF, so superado pelo Rio de Janeiro, de acordo com o estudo de Cangado e Jesus’, ndo se

identificado estudos mais recentes sobre estas prevaléncias.

1.2 —Dor e aspectos emocionais da DF

A DF caracteriza-se com quadro hemolitico que evolui cronicamente, causando
danos fisicos, € emocionais de grande variabilidade: crise dolorosa vaso-oclusiva (CVO),
anemia cronica, sequestro esplénico, infec¢do, febre, ictericia, ulcera maleolar, sindrome
toracica aguda e acidente vascular cerebral®®. Dentre estes, o principal problema clinico
relacionado a DF sdo as CVO que levam a dor, interferindo na qualidade de vida desses
pacientes!®. As crises de dor duram em torno de 3 a 5 dias e s3o desencadeadas
principalmente por quadros de infec¢do, hipoxia, exposi¢do ao frio e desidratagdo. A vaso-
oclusdo ¢ uma consequéncia do dano provocado devido a isquemia tissular em qualquer
6rgdo, o que ocasiona a dor em um ciclo recorrente e retroalimentado, sendo a maior
responsavel pelos internamentos das pacientes com DF, aumentando o gasto publico com a
doenga'l.

Na populagdo feminina, a DF interfere de forma particular no processo de
maturagdo bioldgica, causando retardo no desenvolvimento dos caracteres sexuais
secundarios, incluindo a menarca. A gravidez também expde essas pacientes a riscos
adicionais relacionados a propria doenca, incluindo agravamento da anemia, aumento da
frequéncia de crises algicas e infecgdes, podendo acarretar complicagdes a satide materna e
fetal!2.

Por ser uma doenga cronica, a DF pode também interferir nos aspectos emocionais,
sociais e desempenho académico das pessoas acometidas, podendo ocasionar dificuldade
no relacionamento familiar, prejuizo na interagdo com colegas, no aproveitamento escolar e
no desenvolvimento de uma autoimagem positiva'®. As repetidas crises de dor, internagdes
hospitalares e frequéncia das consultas médicas podem levar a ansiedade, depressao,

comportamento agressivo € medo; bem como, a grande dificuldade de manter um emprego



regular, tornando as pessoas com essa doenga inativas, com fun¢des menos qualificadas ou
em atividades de baixa remuneragido'>!#.

Entre os recursos terapéuticos para o tratamento desta doenga, a hidroxiuréia (HU)
tem sido cada vez mais utilizada, uma vez que age elevando os niveis de hemoglobina
fetal'> e ocasiona uma significativa diminui¢do na frequéncia de CVO, podendo reduzir
também os episodios de acidente vascular cerebral (AVC) e melhorar a expectativa de vida
das pessoas com DF. A opg¢do terapéutica definitiva, o transplante halogénico de medula
Ossea, ja aprovada pelo MS para pessoas acima de 16 anos, ainda esta longe da realidade do
estado de Pernambuco'®. Mudangas no estilo de vida e cuidado continuo com a saude,
visando a estabilidade da condicdo de saude e da qualidade de vida do individuo sdo ainda

parte importante do tratamento desta doenga'”!8,

1.3 - Qualidade de vida

O termo Qualidade de Vida (QV) tem sido utilizado na medicina e ciéncias afins
com o sentido de valorizar pardmetros amplos como a diminui¢do da mortalidade e o
aumento da expectativa de vida!®. A QV ¢é um construto multidimensional proposto como
um indicador de saude da populacdo e sua avaliagdo tém sido utilizada para estimular a¢des
de promogio a satide?*2!,

A definicdo de QV pode ser avaliada como um conceito global, enfatizando
satisfacdo geral com a vida, quanto pode ser avaliada em etapas utilizando diferentes
parametros, dependendo da inten¢do da abordagem ou dos instrumentos utilizados em sua
avaliagdo??.

Segundo Musschenga®’, a medicina somente se torna valiosa no momento que
contribui para a qualidade de vida dos seus pacientes. Santos e Gomes Neto?* apontam
varias condi¢cdes que podem interferir na QV, incluindo idade, tipo de doenga, apoio
familiar, crenca, valores individuais e niveis socioecondmicos.

A Organizacdo Mundial da Satde (OMS) conceitua saide como um estado de
completo bem-estar fisico, mental e social e ndo somente auséncia de enfermidades®.
Nesse contexto, QV se refere ao estado de satide ou condi¢do de vida de um individuo

avaliando os impactos da doenca no comprometimento das atividades diarias, no estado

emocional, funcional, psicossocial e na perspectiva de vida®®.



QV pode ainda ser interpretada como uma representacdo social criada a partir de
parametros subjetivos (bem-estar, felicidade, amor, prazer, realizagdo pessoal) e pardmetros
objetivos, cujas referéncias sdo a satisfacdo das necessidades basicas e das necessidades
criadas pelo grau de desenvolvimento econdmico e social de determinada sociedade®?. Ha
ainda quem defina QV como poder aproveitar as possibilidades da vida, de escolher, de
decidir e ter controle de sua vida??, por essa descrigdo Segre e Ferraz?’ preferem definir QV
como algo individual, possivel de ser avaliado apenas pelo proprio sujeito.

Existe também o conceito de qualidade de vida relacionada a saude (QVRS), o
conceito mais utilizado na éarea da satde. Constitui um grupo de fatores relevantes a
natureza do individuo, que estd relacionado a sua capacidade de realizar suas fungdes,
interagir socialmente, manter-se psicologicamente integro, juntamente com o perfeito
funcionamento do organismo bioldgico como um todo, avaliando o impacto a saide na

capacidade do individuo viver plenamente?®.

1.4 - Instrumentos para avaliar QV

A OMS desenvolveu alguns instrumentos para avaliar QV e, entre esses, 0s mais
usados sdo: o “Short Form” (SF-36), um instrumento genérico que engloba dominios
capazes de avaliar aspectos negativos, aspectos positivos e o bem estar de pessoas com
doengas'® e 0 WHOQOL-BREF, que se fundamenta na concepgdo de qualidade de vida
conceituado pela OMS, abordando aspectos de forma mais global e abrangente, incluindo
os fatores que estdo relacionados ou ndo estejam relacionados a satide®”-

Os indicadores de QV do questionario WHOQOL-BREF sdo avaliados através do
aspecto fisico, social, psicologico e ambiental, denominados “dominio” com categorias de
respostas em escala do tipo Likert?®*°. Os dominios e facetas do WHOQOL-BREF estio

distribuidos conforme descrito no Quadro 1.

Quadro 1. Dominios e facetas do Instrumento WHOQOL-BREF

Dominios Facetas

Dor e desconforto

Dominio Fisico Energia e fadiga

Sono e repouso

Mobilidade

Atividades da vida cotidiana




Dependéncia de medicagdo ou de tratamentos
Capacidade de trabalho

Sentimentos positivos

Dominio Psicologico Pensar, aprender, memoria e concentragao
Autoestima

Imagem corporal e aparéncia
Sentimentos negativos
Espiritualidade/religido/crengas pessoais

Relagdes pessoais
Dominio Relagdes Sociais | Suporte (Apoio) social
Atividade sexual

Seguranga fisica e protegdo

Dominio Meio Ambiente Ambiente no lar

Recursos financeiros

Cuidados de satude e sociais: disponibilidade e qualidade
Oportunidades de adquirir novas informagdes e habilidades
Participacdo em, e oportunidades de recreagao/lazer
Ambiente fisico: (polui¢do/ruido/transito/clima)
Transporte

Fonte: adaptado de Fleck et al*!. Aplicagdo da versio em portugués do instrumento de avaliagdo de qualidade
de vida da Organizagdo Mundial da Satide (WHOQOL-100).

Este questionario ¢ de facil administragdo e permite sua utilizagdo tanto em
populacdo sadia como populacao doente, pela simplicidade do seu vocabulario podendo ser
usado por pessoas de diferentes niveis socioecondmicos!®.

Ainda que sejam poucos os trabalhos que avaliaram qualidade de vida de pessoas
com DF, estes revelaram pior QV quando comparados com a populagdo sadia®!*>. A busca
por uma melhor QV para pessoas com DF pode ser um objetivo a ser alcangado na
promog¢do do cuidado integral da satde das pessoas. Apesar da DF ser uma doenca ja
conhecida pelos servicos de satde, em geral, os trabalhadores em saude ainda nao estdo
preparados, em sua maioria, para atender esta condicdo de satde, ficando restrita aos
centros de hematologia'®.

Ampliar as pesquisas relacionadas aos aspectos sociais, emocionais ¢ de QV de
mulheres com DF pode favorecer profissionais e gestores dos servicos de satide para que
melhorem a assisténcia deste grupo populacional, tragando estratégias para uma assisténcia

mais efetiva.




2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

e Avaliar a qualidade de vida de mulheres com Doenga Falciforme (DF), atendidas no

ambulatorio de referéncia para a satide da mulher.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Descrever o perfil sociodemografico das mulheres com DF e do grupo de
comparagao sem DF;
e Descrever o perfil clinico das mulheres com DF;

e Comparar os escores a qualidade de vida entre mulheres com e sem DF



3 METODO

3.1 DESENHO DE ESTUDO: estudo de corte transversal.

3.2 LOCAL DO ESTUDO: o estudo foi desenvolvido no ambulatério da mulher do Centro
de Atengdo a Mulher (CAM) do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira
(IMIP), uma entidade sem fins lucrativos e de utilidade publica, que atua em assisténcia
médico-social, ensino, pesquisa e extensdo comunitaria. O IMIP ¢ ainda centro de
referéncia em diversas especialidades médicas. Localizado na cidade do Recife, capital de
Pernambuco, compde com outros 13 municipios a Regido Metropolitana de Recife. Do

ponto de vista demografico sua populagao ¢ a maior do Estado.

3.3 POPULACAO DO ESTUDO: mulheres com e sem DF acompanhadas no ambulatorio
de ginecologia do CAM- IMIP.

3.4 PERIODO DO ESTUDO: o periodo do estudo foi de margo de 2017 a fevereiro de

2019. A coleta ocorreu entre janeiro a agosto de 2018.

3.5 AMOSTRA: a amostra foi consecutiva ¢ de conveniéncia. Foram entrevistadas 30
mulheres com DF e 30 mulheres sem DF, pareadas por idade. A amostra foi baseada em um
estudo anterior realizado no estado da Bahia, onde foram analisadas 20 mulheres com DF e

40 sem DF %8,

3.6 PROCEDIMENTO PARA CAPTACAO DA AMOSTRA: as mulheres foram abordadas
na sala de espera do ambulatorio de ginecologia do CAM-IMIP nos dias de atendimento
reservado para o acompanhamento das mulheres com DF, nas segundas, quartas e sextas-
feiras. As mulheres com DF foram encaminhadas do centro de hematologia e hemoterapia
do estado de Pernambuco (HEMOPE) para atengdo ginecologica no IMIP. No momento em
que as mesmas aguardavam a consulta na sala de espera, eram abordadas e convidadas a
participar da pesquisa. Para cada entrevista com uma mulher com DF, a equipe da pesquisa

convidou uma outra mulher sem DF, com a mesma idade (mais ou menos um ano) para



compor o grupo de comparacdo, abordadas no momento em que aguardavam a consulta

ginecologica.

3.7 CRITERIOS DE INCLUSAO

3.7.1 - PARA O GRUPO DE MULHERES COM DF
e Idade de 15 a 49 anos
e Diagnéstico prévio confirmado de DF no HEMOPE

3.7.2 - PARA O GRUPO DE MULHERES DO GRUPO DE COMPARACAO
e Idade de 15 a 49 anos
e Em acompanhamento no ambulatdério de ginecologia do CAM-IMIP para exame

ginecologico de rotina e sem diagnostico prévio de doencas clinica.

3.8 CRITERIO DE EXCLUSAO: mulher com alguma dificuldade em compreender e

responder as perguntas do questiondrio.

3.9 COLETA DE DADOS: a coleta dos dados foi realizada em sala reservada dentro do
ambulatério. Inicialmente a mulher foi abordada na sala de espera e apds breve explicacao
sobre os objetivos da pesquisa e aceitacdo em participar, foi encaminhada para uma sala
reservada onde se procedeu a leitura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido
(TCLE). As mesmas s6 foram incluidas no estudo apos aceitacdo da pesquisa e assinatura
do TCLE. As mulheres do grupo comparag¢do foram abordadas da mesma maneira. Apos
aceitacdo e assinatura do TCLE, foi aplicado um questionario padronizado composto por
duas partes. Na primeira parte do questiondrio foram obtidos os dados sociodemograficos
para ambos os grupos. A segunda parte do questionario foi respondida apenas para o grupo
de mulheres com DF e se referiam aos dados clinicos relacionados a DF.

Foi ainda aplicado o questionario de qualidade de vidla WHOQOL-BREF, na versao

traduzida para o portugués?® para ambos os grupos.



3.10. INSTRUMENTO DE AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA: foi utilizado o
questionario WHOQOL — BREF, uma versdo abreviada desenvolvido a partir da versdo
WHOQOL-100, com a finalidade de obtenc¢ao de instrumento curto e de rapida aplicacdo. A
versao final do WHOQOL-BREF ¢ composta por 26 questdes (sendo a pergunta niimero
Q1 e Q2 sobre a qualidade de vida geral), as respostas seguem uma escala tipo Likert (de 1
a 5, quanto maior a pontuagdo melhor a qualidade de vida). A primeira questdo (Q1) refere-
se a autoavaliacdo da qualidade de vida de modo geral e a segunda questio (Q2) a
satisfacdo com a propria saude. As outras 24 questdes sdo divididas entre questdes de
dominios: fisico, psicologico, relagdes sociais e meio ambiente.

Ao final soma-se os valores obtidos nas respostas (de 1 a 5) e divide-se pelo numero
de participantes, perfazendo uma média. O instrumento ¢ recomendado para ser utilizado
tanto para populagdes saudaveis como para populacdes acometidas por agravos e doengas

cronicas como a DF. A versdo em portugués foi validade para o Brasil?®®. O tempo para

responder as questdes dos questionarios foi de aproximadamente 20 minutos.
3.11. DEFINICAO DE VARIAVEIS: foram coletadas varidveis sociodemogréficas,
ginecologicas/obstétricas e clinicas bem como as varidveis contidas no questiondrio de

qualidade de vida WHOQOL-BREF.

Variaveis Sociodemograficas:

VARIAVEIS DESCRICAO Categorizacio

Idade Numérica discreta expressa em anos | 18-24 anos; 25-35 anos e maior
completos referida pela mulher na | que 35 anos
hora da entrevista.

Racga/cor Categorica policotomica referente a | Branca; Parda; Negra

raca/cor autodeclarada pela mulher
na hora da entrevista.

Estado civil Categodrica e policotomica referente | Com  companheiro e sem
ao estado marital referido pela | companheiro
mulher na hora da entrevista.

Escolaridade Numérica discreta referente ao | Ensino fundamental; Ensino
niamero de anos de estudo referido | médio e Ensino superior
pela mulher na hora da entrevista.

Ocupacio/profis | Categorica dicotomica relacionada | Trabalha; Nao trabalha

sdo ao fato da mulher informar ter

trabalho remunerado ou nio, na hora
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da entrevista.

Renda Familiar

Numérica referente a renda familiar
referida pela mulher na hora da
entrevista.

Até 1 salario minimo ou acima
de 1 salario minimo

Procedéncia

Variavel categdrica policotdmica
referente ao local (cidade) onde a
mulher refere morar na hora da
entrevista.

Recife; Demais cidades da
Regido Metropolitana do Recife
¢ Interior/outros estados

Variaveis Ginecoldgicas/obstétricas

VARIAVEIS DESCRICAO Categorizacio
Idade da | Varidvel numérica discreta expressa | Até 12anos; 13-15 anos e acima
Menarca em anos completos referente a idade | de 15 anos
da primeira menstruacdo, referida
pela mulher na hora da entrevista.
Numero de | Variavel numérica discreta referente | 0; 1; 2 ou 3 ou mais
Partos ao numero de vezes que a mulher
pariu referida por ela na hora da
entrevista.
Numero de | Variavel numérica discreta referente | 0; 1; 2 ou 3 ou mais

Filhos vivos

ao numero de filhos vivos que a
mulher possui até o dia da entrevista.

Variaveis Clinicas (apenas para as mulheres com DF)

VARIAVEIS DESCRICAO Categorizacio
Genotipo da DF | Varidvel categorica policotdmica | HbSS, HbSC, S-beta-talassemia
obtida por meio de eletroforese de | e S-Alfa-talassemia.
hemoglobina e obtida por meio de
pesquisa ao prontudrio da paciente.
Idade do Variavel numérica discreta expressa | Até 7 anos de idade ou acima de
diagnostico em anos completos referente a idade | 7 anos de idade.
que a mulher foi diagnosticada com
doenca falciforme, relatada por ela
na hora da entrevista.
Passado de | Variavel categorica, dicotdmica, | Sim ou nao.

eventos clinicos

referente ao relato de ter tido evento
clinico no passado relatado pela
mulher na hora da entrevista.

Tipo de evento
clinico Passado

Variavel policotomica referente ao
tipo de complicagdo  clinica
relacionada a DF.

Crise algica (CVO); necessidade
de hemotransfusdo; desconforto
respiratdrio ou outros.
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Variaveis do Questionario WHOQOL-BREF — cada faceta dentro de cada dominio bem

como as questdes Q1 e Q2 foram respondidas em uma escala do tipo Likert, com respostas de

las.

VARIAVEIS DESCRICAO Categorizacio das respostas

Dominio Fisico | Dividido em 7 facetas: | Para cada faceta opcdes de
dor/desconforto, energia/fadiga, | reposta:
sono/repouso, mobilidade, | 1 — nada; 2 — muito pouco; 3 —
atividades da vida cotidiana, | mais ou menos; 4 —bastante; 5 —

dependéncia de medica¢do ou de | extremamente.
tratamentos e capacidade de
trabalho.
Dominio Dividido em 6 facetas: sentimentos | Para cada faceta opgdes de
Psicologico positivos, pensar, aprender, | reposta:
memoria e concentragdo, | | — nada; 2 — muito pouco; 3 —
autoestima, imagem | mais ou menos; 4 —bastante; 5 —
corporal/aparéncia, sentimentos | extremamente.
negativos, e
espiritualidade/religido/crengas
pessoais.
Dominio Dividido em 3 facetas: relagdes | Para cada faceta opgdes de
Relagdes Sociais | pessoais, apoio social, e atividade | reposta:

sexual.

1 — nada; 2 — muito pouco; 3 —
mais ou menos; 4 —bastante; 5 —

extremamente.

Dominio Meio | Dividido em 8 facetas: seguranca | Para cada faceta opgdes de
Ambiente fisica e prote¢do, ambiente no lar, | reposta:

recursos financeiros, cuidados de | 1 — nada; 2 — muito pouco; 3 —

saude e sociais: disponibilidade e | mais ou menos; 4 —bastante; 5 —

qualidade, oportunidades de | extremamente.

adquirir novas informagdes e

habilidades, participagao e

oportunidades de recreagdo/lazer,

ambiente fisico:

(polui¢do/ruido/transito/clima) e

transporte.
Ql1- Auto | Referente a propria avaliagdo da | 1 — muito ruim; 2 — ruim; 3- nem
avaliacao da | mulher sobre sua qualidade de vida. | ruim, nem boa; 4 — boa e 5- muito
qualidade de boa.
vida
Q2- Satisfacdo | Referente ao grau de satisfacdo da |1 — muito insatisfeita; 2 -

com a proépria
saude

mulher com a prépria saude.

insatisfeita; 3-nem satisfeita, nem
insatisfeita; 4-satisfeita e 5- muito

satisfeita.
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3.12 PROCESSAMENTO E ANALISE DOS DADOS: os dados foram digitados em
planilha de Excel® e analisados no programa STATA v.12. Foram descritas as frequéncias
absolutas e relativas das variaveis sociodemograficas, ginecologicas/obstétricas e clinicas.
Os escores de qualidade de vida do grupo de mulheres com e sem DF foram comparados

pelo teste ¢ de Student com nivel de significancia de 5%.

3.13 ASPECTOS ETICOS: este estudo seguiu as recomendagdes da Resolugdo 466/12 do
Conselho Nacional de Saude do MS do Brasil e foi aprovado pelo Comité de Etica em

Pesquisas do IMIP, no dia 13/12/2017 sob o n° CAAE: 80226017.0.0000.5201.
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RESUMO

Objetivo: avaliar a qualidade de vida (QV) de mulheres com doenga falciforme (DF)
atendidas em um hospital terciario na cidade do Recife, Brasil.

Método: estudo de corte transversal com 60 mulheres de 18 a 44 anos, sendo 30 mulheres
com DF e 30 sem DF, pareadas por idade e acompanhadas no ambulatério de ginecologia
do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP), Recife. Foi aplicado um
questionario para caracterizacdo sociodemograficas e outro para avaliar a QV, o
WHOQOL-BREF. As médias dos escores de QV dos dois grupos com e sem DF foram
comparados pelo teste # de Student, adotando nivel de significancia de 5%. O projeto foi
aprovado pelo comité de ética em pesquisas da instituicao.

Resultados: a mediana da idade das mulheres foi de 28,5 anos (IIQ=25-35) para o grupo
com DF e de 29 anos (IIQ=24-36) para o grupo sem DF. Nao houve diferenca entre as
caracteristicas sociodemograficas nos dois grupos, exceto para a variavel renda (P =0,002).
Houve uma predominancia da ra¢a negra no grupo de mulheres com DF sem diferenca
estatistica entre os grupos (P =0,198). A ocorréncia de eventos clinicos relacionados a DF
foi relatada por 90% das mulheres. Em relacdo a avaliacao da QV, os escores dos dominios
“fisico”, “psicologico” e “meio ambiente” foram mais altos no grupo de mulheres sem DF,
embora apenas o dominio fisico tenha mostrado diferenga estatistica entre os grupos (P
=0,023).

Conclusao: A DF parece interferir na QV das mulheres, principalmente em relagdo aos

aspectos fisicos.

Palavras-chave: Doenca Falciforme; Doenca da Hemoglobina S; Qualidade de Vida;

Qualidade de Vida Relacionada a Satude; Impacto da Doenca na Qualidade de vida.



15

ABSTRACT

Objective: To evaluate Sickle Cell Disease (SCD) women’s quality of life (QoL) attended
at a tertiary hospital in Recife, Brazil.

Method: A cross-sectional study was carried out with 60 women aged 18 to 44 years old
and followed at the gynecology clinic at the Institute de Medicina Integral Prof. Fernando
Figueira (IMIP), 30 women with SCD and 30 without SCD, matched by age. We applied a
questionnaire for socio-demographic characteristics and another to evaluate the QoL, the
WHOQOL-BREF. The QoL scores were compared between two groups with and without
SCD. The Student's t test was used considering a significance level of 5%. The project was
approved by the hospital’s research ethics committee.

Results: The women’s median age was 28.5 (IQR = 25-35) for SCD group, and 29 (IQR =
24-36) for women without SCD. There was no difference in socio-demographic data
between two groups, except for the income variable (P = 0.002). There was a predominance
of the black race in the SCD group compared to the non-SCD, without statistical difference
(P =0.198). The occurrence of clinical events was reported by 90% of the SCD women. On
the QoL evaluation we observed that “physical”, “psychological” and “environmental”
domains had higher scores in the non-SCD group than in the SCD group, although only the
physical domain showed a statistical difference (P = 0.023).

Conclusion: SCD may interfere in women’s QoL, especially in the physical aspects.

Keyword: Sickle Cell Disease; Anemia, Sickle Cell, Sickling Disorder due to Hemoglobin
S; Quality of life; Health-Related Quality Of Life; Sickness impact profile
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INTRODUCAO

A Doenga Falciforme (DF) ¢ uma doenca hematoldgica, hereditaria, de carater
recessivo, frequente no mundo (WHO, 2010). No Brasil, a doenga acomete principalmente
a populacgdo negra da regido nordeste do pais e Pernambuco ocupa o 2° lugar no ranking do
pais com maior incidéncia de nascidos vivos diagnosticados com DF e trago falciforme
(TF), s6 superado pelo Rio de Janeiro (CANCADO; JESUS, 2007).

A doenga ¢ reconhecida como um grave problema de saide publica mundial, com
grande impacto na morbimortalidade da populagdo acometida (FELIX; SOUZA; RIBEIRO,
2010). Dai a importancia da recomendagdo para que haja envolvimento de equipes
multiprofissionais e participacdo da familia no cuidado das pessoas com DF, para assim,
minimizar as consequéncias clinicas da doenga e reduzir as complicagdes recorrentes
(MINISTERIO DA SAUDE, 2016). Entre as consequéncias clinicas, destacam-se a
hemolise e as crises de vaso-oclusao (CVO) (ZAGO; PINTO, 2007, ALENCAR et al.
2015). As CVO que levam a quadros de dor, interferindo na qualidade de vida das pessoas
acometidas (OHARA et al., 2012) ¢ o maior responsavel pelos internamentos das pacientes
com DF, aumentando ainda os custos com a doenca (MINISTERIO DA SAUDE, 2016).

Por ser uma doenga cronica, pode interferir na esfera emocional, social e desempenho
académico das pessoas acometidas, ocasionando dificuldade no relacionamento familiar,
prejuizo na interagdo com colegas, no rendimento académico e no desenvolvimento de uma
autoimagem positiva (BRAGION et al. 2017). Mudangas no estilo de vida e cuidado
continuo com a saude, visando a estabilidade da condicdo de satide e da qualidade de vida
(QV) do individuo sdo parte importante do tratamento desta doenga (RAUPP et al., 2015).

Nos ultimos anos, a avaliagdo da QV se tornou gradativamente importante, como uma
ferramenta capaz de promover melhora na assisténcia a satde(POST, 2014).

A Organizagdo Mundial da Satide (OMS) conceitua satide como um estado de completo
bem-estar fisico, mental e social ¢ ndo somente auséncia de enfermidades (WHO, 2014).
Nesse contexto, QV refere-se ao estado de saude ou condi¢ao de vida de um individuo
avaliando os impactos da doenca no comprometimento das atividades diarias, no estado
emocional, funcional, psicossocial e na perspectiva de vida (FLECK., 2000). Deste modo, o
conceito pode ser ampliado para qualidade de vida relacionada a saude (QVRS), e tem sido

empregado na area da saude (FLECK et al., 1999; POST, 2014).
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Entre os diferentes instrumentos para avaliar a QV, um dos mais utilizados ¢ o
WHOQOL-BREF (FLECK, 2000), um questionario que engloba dominios capazes de
avaliar aspectos negativos, positivos € o bem estar de pessoas com doencas (OHARA et al.,
2012), e que se fundamenta na concep¢ao de QV conceituado pela OMS, abordando
aspectos de forma mais global e abrangente, incluindo os fatores que estdo e que ndo estdo
relacionados a saude (ROBERTI et al., 2010; POST, 2014). Este questionario ¢ de facil
administracdo e permite sua utilizagdo tanto em populagdo sadia como populagdo doente,
com vocabulario simples, e pode ser aplicado em pessoas com diferentes niveis de
escolaridade (FLECK et al., 1999).

Ainda sdo poucos os estudos que avaliaram QV de pessoas com DF, mas tem sido
observado que as pessoas com DF em geral apresentam menores escores de QV quando
comparados com a populacdo sadia (FERREIRA; CARVALHO; NASCIMENTO, 2013).
Apesar da DF ser uma doenca ja conhecida pelos trabalhadores de satde, os servigos de
saude, em geral, ainda ndo estdo preparados em sua maioria, para atender esta condi¢ao de
saude, ficando restrito aos centros de hematologia (MINISTERIO DA SAUDE, 2016).

Deste modo, a busca por uma melhor QV para pessoas com DF constitui uma
preocupagdo a ser alcancada no intuito de promocdo do cuidado integral da satide das
pessoas. O presente estudo teve como objetivo avaliar a QV de mulheres com DF atendidas

em um servico de referéncia em satide da mulher na cidade do Recife.

METODO

Foi realizado um estudo de corte transversal no ambulatorio da mulher do Centro de
Atencdo a Mulher (CAM) do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira
(IMIP), localizado na cidade de Recife, capital de Pernambuco, Brasil. A coleta dos dados
foi realizada entre janeiro a agosto de 2018. A amostra foi consecutiva e de conveniéncia, e
foram entrevistadas 30 mulheres com DF e 30 mulheres sem DF (grupo de comparagdo)
pareadas por idade. Utilizou-se como critérios de inclusdo mulheres com idade de 15 a 49
anos com diagndstico prévio de DF. O grupo de comparacdo foram mulheres sem doenga
clinica conhecida, que estavam no ambulatorio para exame ginecologico de rotina.

A cada entrevista de uma mulher com DF era convidada uma mulher sem DF da mesma

idade (mais ou menos um ano). A coleta dos dados foi realizada em sala reservada dentro
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do ambulatério apos aceitacdo da pesquisa e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). Foi aplicado um questionario composto por duas partes. Na primeira
parte foram obtidos os dados sociodemograficos e clinicos e na segunda parte, o
questionario de qualidade de vida WHOQOL-BREF, na versdo traduzida para o portugués
(FLECK, 2000), ja validado no Brasil. O WHOQOL-BREF ¢ um instrumento curto ¢ de
rapida aplicacdo, composta por 26 questdes. O tempo para responder as questdes dos
questionarios foi de aproximadamente 20 minutos.

Os dados foram digitados em planilha de Excel® e analisados no programa STATA
v.12. Foram descritas as frequéncias absolutas e relativas das variaveis sociodemograficas,
ginecoldgicas/obstétricas e clinicas. Os escores de qualidade de vida do grupo de mulheres
com e sem DF foram comparados pelo teste ¢ de Student, adotando-se nivel de significancia
de 5%. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisas do IMIP sob o n° CAAE:
80226017.0.0000.5201, no dia 13 de dezembro de 2017.

RESULTADOS

As 60 mulheres do estudo, 30 com DF e 30 sem DF, pareadas por idade, tinham
entre 18 ¢ 44 anos. A mediana da idade das mulheres com DF foi 28,5 anos (IIQ=25-35) e
das mulheres sem DF, 29 anos (IIQ=24-36). Nao houve diferenga entre as caracteristicas
sociodemograficas entre os grupos, exceto para a variavel renda, onde 66,7% das mulheres
com DF referiram ganhar até um Salario Minimo (SM), enquanto no grupo sem DF este
percentual foi de 26,7% (P =0,002). Em relagdo a variavel raga/cor houve predominancia na
frequéncia da raga negra no grupo da DF (33,3%) em comparagdo ao grupo das mulheres

sem DF (13,3%), porém sem diferenca estatisticamente significante (P =0,198) (Tabela 1).
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Tabela 1 — Caracteristicas sociodemograficas das mulheres com e sem Doenca Falciforme

(DF). IMIP, Recife, Brasil. 2019.

Mulheres com DF Mulheres sem DF

Variaveis Valor P
N =30 % N=30 %

Idade (em anos)*

18 -24 6 20 8 26,7 0,725

25-35 17 56,7 14 46,6

> 35 7 23,3 8 26,7

Racga/Cor

Branca 6 20 7 23,3

Parda 14 46,7 19 63,4 0,198

Negra 10 33,3 4 13,3

Estado Civil

Com companheiro 18 60,0 19 63,3 0,791

Sem companheiro 12 40,0 11 36,7

Escolaridade**

Ensino Fundamental 7 23,3 5 16,7 0,185

Ensino Médio 19 63,4 15 50,0

Superior 4 13,3 10 333

Ocupacio/Profissao

Trabalha 3 10,0 10 33,3 0,051

Nao Trabalha 23 76,7 19 63,4

Sem informacao 4 13,3 1 33

Renda Familiar (em R$)***

Até um salario minimo 20 66,7 8 26,7 0,002

Acima de um salario minimo 10 33,3 22 73,3

Cidade

Recife 9 30,0 5 16,6 0,506

Demais cidades da RMR 12 40,0 9 30,0

Interior do estado/outros estados 9 30,0 16 53,4

Fonte: o autor, 2019

*Mediana da idade: mulheres com DF = 28,5 (IIQ= 25 — 35) e mulheres sem DF = 29 (IIQ=24 — 36); Média da idade: mulheres com DF
=30 (DP=7,06) e mulheres sem DF =30 (DP=7,23)

**Média (DP) anos de estudo: mulheres com DF = 10,9 (DP = 2,87); e mulheres sem DF= 12 (DP = 3,05)

***Média Renda Familiar: mulheres com DF= R§ 1.142,40 (DP - 564,12); e mulheres sem DF = R$ 1.405,30 (DP — 654,60)

As caracteristicas relacionadas ao gen6tipo das 30 mulheres com DF foram: HbSS
(86,7%),HbSC (6,7%), S-Beta-talassemia (3,3%) e S-Alfa-talassemia (3,3%). A idade
média do diagnodstico da DF foi aos 7,6 anos (DP=8,8), sendo 66,7% diagnosticadas até 7
(sete) anos. A ocorréncia de eventos clinicos relacionados a DF foi relatada em 90% das
pacientes. Os tipos de eventos clinicos mais frequentes relatados foram crise algica (56,6%)

¢ necessidade de hemotransfusao (30%).
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A média de idade da ocorréncia da menarca nas mulheres com DF foi de 15,2 anos
(DP=1,76), enquanto no grupo de comparacdo a média da idade da menarca foi 12 anos
(DP=1,93), sendo esta diferenca estatisticamente significante (P <0,001). Em rela¢do ao
numero de partos e numero de filhos vivos ndo houve diferenca significante entre os

grupos. (Tabela 2).

Tabela 2 — Caracteristicas ginecoldgicas/obstétricas das mulheres com e sem Doenga
Falciforme (DF). IMIP, Recife, 2017-2019.

Mulheres com DF Mulheres sem DF  Valor P

Variaveis
N=30 % N=30 %

Idade da menarca (em anos)*
Até 12 1 33 19 63,4 <0,001
13-15 18 60,0 10 333
Acima de 15 11 36,7 1 33
Numero de Partos**
0 8 26,6 12 40,0 0,496
1 11 36,7 10 333
2 8 26,6 4 13,3
>3 3 10,0 4 13,3
Numero de Filhos Vivos***

0 7 233 5 16,6 0,629

1 10 333 8 26,6

2 3 10,0 1 33

>3 2 6,7 4 13,3
Nao se aplica 8 26,7 12 40,0

Fonte: o autor, 2019

* Média da idade da menarca: mulheres com DF = 15,2 anos (DP 1,76) e mulheres sem DF = 12,2 anos (DP- 1,93)
**Média do N° Partos: mulheres com DF= 1,22 (DP- 0,86); ¢ mulheres sem DF = 1,5 (DP-1,79)

*** Média do N° filhos vivos: mulheres com DF= 1 (DP- 1,97); e mulheres sem DF = 1,5 (DP-1,79)

Na andlise dos escores de QV foi observado que os dominios: fisico, meio ambiente
e psicologico foram mais altos no grupo sem DF do que no grupo das mulheres com DF. As
questdoes Q1 (relacionadas a autoavaliacdo da propria qualidade de vida) e Q2 (referente a
satisfacdo com a propria satde) tiveram maiores escores no grupo com DF, porém, na
avaliacdo geral de todos os pardmetros apenas o dominio fisico apresentou diferenca entre
os grupos (P =0,023).

Observando-se os valores individuais dos escores de cada dominio no grupo das

mulheres com DF, o meio ambiente e o fisico foram os que apresentaram os menores
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escores, enquanto o dominio relagdes sociais e autoavaliagdo da qualidade de vida (Ql)
foram os de maiores escores.

Por sua vez, no grupo sem DF, os dominios que obtiveram os menores escores
individuais foram o dominio meio ambiente e a satisfacdo com a propria saude (Q2),
enquanto os de maiores escores foram o dominio relagdes sociais e autoavaliagdo da

qualidade de vida (Q1). (Tabela 3)

Tabela 3 — Escores de Qualidade de Vida das mulheres com e sem Doenga Falciforme (DF).

IMIP, Recife, Brasil. 2019.

Escore de Qualidade de Vida

o Com DF Sem DF Valor P
Vartavels Ilil/lf%a (DP) Ilil/lf%a (DP) t de Student
Dominio Fisico 50,4 (18,2) 61,5 (18,9) 0,023
Dominio Psicolégico 61,5 (15,2) 68,0 (15,4) 0,104
Dominio Relagdes Sociais 68,9 (16,4) 68,3 (20,0) 0,907
Dominio Meio Ambiente 47,6 (14,2) 51,0 (12,7) 0,328
Ql — auto avaliagdo da qualidade de 70,0 (17,9) 69,1 (18,2) 0,859
vida
Q2 — Satisfacdo com a propria saude 55,8 (24,3) 55,0 (27,4) 0,901

Fonte: o autor, 2019

DISCUSSAO

Os aspectos inerentes & DF bem como a influéncia dos fatores raciais, culturais e
socioecondmicos podem interferir na QV das pessoas com DF (FELIX; SOUZA;
RIBEIRO, 2010; LIMA et al., 2019). Fernandes et al. (2015)apontam vérias condi¢des que
podem influenciar na qualidade de vida, incluindo idade, tipo de doenga, apoio familiar,
crengas, valores e nivel socioecondmico.

Nesse estudo foi observado que a maior parte das mulheres com DF se
autodeclararam de raga negra, com companheiro, tinham ensino médio e ndo tinham
emprego formal. As caracteristicas sociodemograficas encontradas neste estudo estdo de

acordo com as encontradas por outros autores, e reforcam que pessoas com DF possuem
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elevado grau de vulnerabilidade socioecondmica, uma vez que possuem baixa expectativa
de vida, renda ¢ escolaridade (MARQUES; SOUZA; PEREIRA, 2015; LIMA et al., 2019).
Por outro lado, foram diferentes de dados obtidos em um estudo realizado no estado da
Bahia em que a maioria das mulheres com DF eram negras, solteiras e ndo alfabetizadas
(RODRIGUES et al., 2018).

No Brasil a distribuicdo do gene S, responsavel pela ocorréncia da DF, ¢
heterogénea devido a miscigenacdo de ragas, porém ainda predomina entre
afrodescendentes (CALVO-GONZALEZ, 2017). O percentual de mulheres que se
declararam da raga negra neste estudo foi duas vezes maior no grupo com DF, embora nio
teve diferencga estatistica com o grupo de comparacao.

Em relagdo as caracteristicas ginecologicas e obstétricas, observou-se diferenga
significativa entre os grupos, de modo que as mulheres com DF tiveram atraso na idade da
menarca quando comparadas aquelas sem DF, evidenciando o retardo no desenvolvimento
sexual provocado pela DF (AMARAL et al., 2015; GOMES et al., 2017). Este retardo no
desenvolvimento puberal pode levar ao isolamento social e influir negativamente na
sexualidade e nas vivéncias reprodutivas das mulheres com DF (COLEMAN et al., 2016).
A média de um filho vivo por mulher com DF pode estar relacionado os resultados
desfavoraveis da gestacdo, como tem sido observado em estudos que relatam aumento de
morbidade materno-fetal na gestacdo destas mulheres (SILVA et al., 2018; OTENG-NTIM
et al., 2015). Diante dessas expectativas negativas, mulheres com DF podem experimentar
sentimentos negativos durante a gestagdo (DESAI et al.,, 2017; XAVIER et al., 2013).
Embora Guedes (2012), afirme que para as mulheres com DF a opg¢do de ter um filho
representa uma vitdria, e sensacdo de superacdo de obstaculos como a doenca, a morte € o
risco.

O momento do diagnostico também pode fazer diferenca na qualidade de vida das
pessoas com DF e o atraso no diagnoéstico da doenga tem sido frequente (RAMOS et al.,
2017; GOMES et al., 2017). Para minimizar este retardo, o MS do Brasil incluiu na atengao
ao pré-natal o exame de eletroforese de hemoglobina, supondo que muitas mulheres podem
chegar a idade reprodutiva sem conhecimento de sua condi¢do de satide(Portaria n°650,

2011). Neste estudo foi evidenciado, que a média de idade de diagnostico para as mulheres



23

com DF foi de 7 anos de idade, e ainda maior que os 5,2 anos de média encontrada no
estudo de Amaral et al. (2015).

Outro ponto que merece destaque por interferir na QV das mulheres com DF sdo os
eventos clinicos relacionados a doenga, pela alta frequéncia com que necessitam de
internamento hospitalar (AMARAL et al., 2015). Neste estudo, a ocorréncia de tais eventos
foi referido por 90% das mulheres com DF, e entre as causas mais citadas, observou-se a
CVO e necessidade de transfusdo sanguinea, procedimento comumente aplicado com o
objetivo de diminuir a crise de dor e corrigir a hipoxia por meio da reducdo de hemoglobina
falciforme na corrente sanguinea (FURTADO; MOTTA; SANTOS, 2014). O mecanismo
desencadeante da dor na DF ¢ sempre complexo e provavelmente heterégeno, consoante o
local de ocorréncia(ZAGO, 2007). Entretanto, a dor ¢ um sintoma subjetivo com
dificuldade de instrumentos de mensuragdes adequadas as percepcdes dos pacientes que
convivem com dor cronica. Estas pessoas frequentemente sofrem com o estigma provocado
pela invisibilidade da dor, pela auséncia de sinais, o que leva muitas vezes ao descrédito
dos profissionais sobre a intensidade da dor (ROBERTI et al., 2010).

A dor cronica provoca limitagdes na vida de quem a tém, e junto com a fadiga e os
demais sintomas, sdo responsaveis pela desestabilizacdo fisica e emocional das pessoas
com DF (AMARAL et al., 2015).

Os escores de QV das mulheres com DF avaliados neste estudo foram em geral mais
baixos quando comparados ao grupo sem DF e esse achado corrobora com outro estudo
realizado no Brasil em uma populag¢do carente e de baixo nivel de renda, com poucas
oportunidades de lazer. (FURTADO; MOTTA; SANTOS, 2014)

Assim como no estudo de Freitas et al. (2018), o dominio fisico foi o unico com
diferenga estatisticamente significante entre os grupos com e¢ sem DF. Nota-se que a
doenga tem fortes implicacdes na capacidade fisica das mulheres, seja pelas dores e fadiga
causadas pelos fendomenos de vaso-oclusdo ou pela dependéncia de tratamento médico.
Assim, as pessoas com DF se sentem menos capazes fisicamente do que realmente
poderiam ser sem a doenca.

Segundo Lima et al. (2019) a dor tém grande impacto negativo na QV dos pacientes
com DF e até mesmo dos seus familiares, de modo que sua avaliagdo ¢ de aplicabilidade na

pratica clinica.
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O dominio psicolégico nesse estudo pode ter tido influéncia de fatores como
estresse, depressdo e consequentemente relacionados a baixa autoestima, causando o
comprometimento observado neste dominio. O estudo realizado por Menezes et al. (2013),
observou comprometimento no componente mental, em consequéncia da excessiva
preocupacdo com a propria saude, da dificuldade em lidar com manifestagdes da doenga e
das possiveis mudangas de rotina impostas pelo tratamento médico e procedimentos
hospitalares frequentes.

O dominio relagdes sociais, que analisa a interacdo do paciente em atividades
sociais, obteve as maiores médias de escore tanto para mulheres com DF quanto no grupo
comparac¢do. No caso das mulheres com DF, pode indicar que os individuos que cercam a
populacdo do estudo sejam capazes de proporcionar suporte social possibilitando que as
mulheres com DF possam conviver melhor com a doenca (ROBERTI et al., 2010).

Figueiredo (2010) diz que sendo entendermos o meio em que vivem, suas condi¢des
de escolaridade, trabalho e vida social em geral, tenderemos uma restrita visao de doenga.

Por fim, o dominio ambiental foi o que obteve os escores de menor valor no grupo
das mulheres com DF. Para Oliveira (2007), a construgdo e/ou a aquisicdo de uma moradia
para abrigar-se, ¢ uma condicdo primordial para o acesso a qualidade de vida. Um espaco,
tecnicamente construido que,além de representar um abrigo, representa um lar, de acordo
com seus desejos, valores e necessidades. Esses baixos valores nos escores do dominio
meio ambiente pode ainda estar relacionada as condi¢des sociais da amostra estudada
(BRAGION et al. 2017; ROBERTI et al., 2010).

Quanto a autoavaliagdo da propria QV e satisfacdo com a propria saude, o presente
estudo apontou para uma percep¢ao mais positiva por parte das mulheres com DF. Isto leva
a uma reflexdo sobre o que levou estas mulheres a se auto perceberem satisfeita com a
propria saude e QV quando em todos os outros dominios os escores foram mais baixos do
que no grupo das mulheres sem DF. Poderiamos supor que apesar das limitagdes impostas
pela doenga, principalmente no dominio fisico, as mulheres deste estudo se consideraram
satisfeitas por terem acesso ao ambulatorio de um hospital de referéncia. Outra suposi¢ao
para este olhar positivo de sua propria saude seria o fato das mesmas viverem em uma
comunidade de baixas condigdes de lazer, moradia e acesso a saude. Assim, ao se

comparem com as pessoas do seu convivio considerem-se satisfeitas. Lopes e Gomes



25

(2018)verificaram que os individuos que se percebem como saudaveis apresentam melhor
avaliagdo da QV global. A autopercep¢dao da satide ¢ considerada um bom preditor de
mortalidade e de outros indicadores de satde, e reflete a percep¢ao do individuo sobre sua
saude, incluindo as dimensdes bioldgicas e psicossociais (CORDEIRO, 2014). Por outro
lado, os resultados deste estudo, diferem do que observou um estudo realizado na Bahia,
que encontrou 43,6% das mulheres com DF insatisfeitas ou muito insatisfeitas com sua
vida(FERREIRA; CARVALHO; NASCIMENTO, 2013).

Entre as limitacdes do estudo, pode-se destacar o tamanho da amostra, que por ser
uma doenca rara, nem sempre se observa estudos com amostra maiores. Além disso, ainda
ndo existe um questionario especifico para medir QV em pessoas com DF, o que poderia
apontar pontos especificos sobre a influéncia direta da propria DF na QV.

De todo modo, este questionario, muito utilizado em diferentes doencas aponta para
um comprometimento na QV de mulheres com DF, principalmente nos aspectos fisicos da
saude, corroborando com as consequéncias e sequelas provocadas pela DF ao longo da

vida.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo, de corte transversal, ndo pode estabelecer uma relacdo de causalidade direta,
ente a DF e a qualidade de vida. porém aponta pontos especificos sobre a influéncia da
propria DF na QV, principalmente nos aspectos fisicos da satde, e isto estd coerente com as

consequéncias e sequelas provocadas pela DF ao longo da vida.

Em Pernambuco nascem 140 mil novas criangas por ano, uma probabilidade de que 110
criangas nas¢cam com DF. A partir disso, ¢ importante estudar os aspectos relacionados a

essa populagdo, aumentando a visibilidade da doenga.

Existe ainda a necessidade de ampliacdo da equipe multiprofissional do Programa de DF no
estado de Pernambuco, e que os profissionais da saude saibam lidar da melhor forma com
os aspectos que interferem negativamente na qualidade de vida dessas mulheres. Por ser
uma doenga cronica, isso se torna ainda mais relevante, podendo influenciar diretamente no

prognostico da doenca.

E imprescindivel a necessidade de se realizar novas pesquisas que discutam de modo mais
aprofundado sobre questdes relacionadas aos aspectos fisicos, emocionais, sociais,

ambientais € QV dos individuos com DF.
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APENDICE A-TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Titulo do Projeto: QUALIDADE DE VIDA DE MULHERES COM DOENCA
FALCIFORME ATENDIDAS EM UM HOSPITAL TERCIARIO NO RECIFE.

Pesquisadores responsaveis: Ariani Impieri de Souza — (81) 988227351 (principal)
Moranna Ribeiro Agra Alexandre (81) 991989006; Pedro Henrique dos Santos Soares- (81)
997537932; Marcelo da Motta Wanderley - (81) 99970409; Rodolfo do Vale Morais Melo -
(81) 997119964.

Instituicdo a que pertence o Pesquisador Responsavel principal: IMIP - Enderecgo
Rua dos Coelhos, 300, Diretoria de Pesquisas - Telefones para contato: (81) 21224779
Nome da participante:

Idade: anos R.G.

Vocé esta sendo convidada a participar como voluntaria da pesquisa: QUALIDADE
DE VIDA DE MULHERES COM DOENCA FALCIFORME ATENDIDAS EM UM
HOSPITAL TERCIARIO NO RECIFE.

JUSTIFICATIVA, OBJETIVOS E PROCEDIMENTOS

A doenga falciforme ¢ uma doenga genética e que pode levar a alguns problemas de
satde. Pernambuco um estado que possui muitas pessoas portadoras desta doenga. Por isto,
os pesquisadores deste estudo pretendem conhecer melhor a populagdo de mulheres de 15 a
49 anos que tenham a doenca falciforme para avaliar sua qualidade de vida, assim como,
descrever aspectos relacionados a saide e habitos de vida. Por isto os pesquisadores
entrevistardo algumas mulheres com a doenga falciforme e algumas sem a doenga
falciforme. Caso aceitem participar da pesquisa sera aplicado um questionario composto
por duas partes: Na primeira parte serdo feitas perguntas sobre suas caracteristicas sociais €
seus habitos de vida, e na segunda parte, sera aplicado um questiondrio sobre sua qualidade
de vida, utilizando um questionario que foi elaborado pela Organizagdo Mundial da Saude.
Constitui um instrumento com perguntas do seu proprio estado de satide. O procedimento
de coleta de dados serd da seguinte forma: apds uma breve explicacdo sobre o objetivo do
estudo, vocé responderd ao questionario que tera uma duracdo aproximada de 20 minutos

em sala reservada dentro do ambulatorio.
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DESCONFORTOS E RISCOS E BENEFICIOS

Considerando que toda pesquisa envolve algum tipo de risco, os riscos desta
pesquisas serdo minimos, pois consiste apenas de perguntas sobre sua saude e ndo serad
administrado medicag¢des nem retirado seu sangue. Podera trazer algum desconforto, como
a perda de tempo de alguns minutos respondendo o questionario ou constrangimento em
responder algumas perguntas, mas vocé ndo serd obrigada a responder se ndo quiser. Como
benéfico, suas respostas ajudardo outras mulheres que tem doenga falciforme e vocé tera

oportunidade de esclarecimentos adicionais sobre sua saude.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTO, LIBERDADE DE RECUSA E GARANTIA
DE SIGILO

Vocé serd esclarecida sobre a pesquisa em qualquer aspecto que desejar. Vocé € livre
para recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou interromper a participacdo a
qualquer momento. A sua participagdo ¢ espontdnea € a recusa em participar ndo ird
acarretar qualquer prejuizo no seu atendimento no ambulatorio.

Seu nome e as informagdes que vocé revelar ndo serdo divulgadas e nos
garantiremos total sigilo dos seus dados. Mesmo apds o término desta pesquisa quando
divulgaremos os dados em revistas cientificas, os pesquisadores manterdo sua identidade
em segredo. Uma via deste consentimento informado sera arquivada junto com o

pesquisador e outra sera fornecida a vocé.

CUSTOS DA PARTICIPACAO, RESSARCIMENTO E INDENIZACAO POR
EVENTUAIS DANOS
A participagdo no estudo ndo acarretard custos para vocé nem vocé receberd

dinheiro pela participagao.

DECLARACAO DA PARTICIPANTE

Eu, fui informada (o) dos objetivos da

pesquisa acima de maneira clara e detalhada e esclareci minhas dividas. Sei que em
qualquer momento poderei solicitar novas informagdes e mudar minha decisdo se assim o

desejar. Os pesquisadores Ariani Impieri de Souza, Moranna Ribeiro Agra Alexandre,
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Evelyne Nascimento Pedrosa, Pedro Henrique dos Santos Soares, Marcelo da Motta
Wanderley, Rodolfo do Vale Morais Melo, Maria Suely Medeiros Correa, garantem que
todos os dados desta pesquisa serdo confidenciais. Também sei que caso existam gastos
adicionais, estes serdo absorvidos pelo orcamento da pesquisa € ndo terei nenhum custo
com esta participagao.

Em caso de duvidas poderei ser esclarecido por um dos pesquisadores da pesquisa
através do telefone da sala do grupo de pesquisa no IMIP (81) 21224779 ou através dos
celulares dos pesquisadores principais: Ariani Souza (81) 988227351 ou Moranna Ribeiro
(81) 991989006, ou diretamente no endereco do grupo da pesquisa situado na Rua dos
Coelhos, 300, Diretoria de Pesquisas — sala Saude da Mulher — IMIP e também pelo e-mail

ariani(@imip.org.br ou pelo Comité de Etica em Pesquisa do IMIP, sito a Rua dos Coelhos,

300, telefone: (81) 21224100 que funciona de segunda a sexta feira no horario de 7:30h as
11:30h e de 13:30h as 16:00h no prédio administrativo Orlando Onofre, 1° andar e pelo e-

mail: comitedeetica@imip.org.br. O CEP do IMIP objetiva defender os interesses dos

participantes, respeitando seus direitos e contribuir para o desenvolvimento da pesquisa
desde que atenda as condutas éticas.

Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma via deste termo de
consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as

minhas davidas.

Nome

Assinatura da Participante Data
Nome

Assinatura do Pesquisador Data
Nome

Assinatura da Testemunha Data

Impressao digital
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APENDICEB: FORMULARIO PARA COLETA DE DADOS
SOCIODEMOGRAFICOS

Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA DE MULHERES COM DOENCA FALCIFORME
ATENDIDAS EM UM HOSPITAL TERCIARIO NO RECIFE

Lista de checagem

Nome Registro

Critérios de inclusao:
e Mulheres com e sem doenga Falciforme
e Idade de 15 a 49 anos

¢ Em atendimento no ambulatério de ginecologia do CAM-IMIP

Conclusao:

Elegivel

Nao elegivel
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Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA DE MULHERES COM DOENCA FALCIFORME
ATENDIDAS EM UM HOSPITAL TERCIARIO NO RECIFE

Datadaentrevista / /  Preenchido por

Data darevisdo: / /  Revisado por

Data da insercdo no banco de dados: _ / /  Digitado por

1.Numero do questionario

2. Numero do prontuario IMIP:

3. Data do nascimento Idade atual : [ |

4. Idade do diagnéstico da DF (anos): [ | ]

5. Raga/ cor (auto definida — pergunte - qual sua cor?)
(1) Branca (2) Parda  (3) Preta/Negra (4) indigena  (5)Amarela/oriental
6. Situacdo conjugal:

() 1-Casada ou vive com companheiro

()2 - Solteira ou ndo vive com companheiro

7. Escolaridade — pergunte se estuda ou estudou?
Numero de anos que estudou: [ | ]

8. Ocupacao:

9. Procedéncia:

1-Recife

2-Jaboatao

3-Olinda

4-Outra cidade da Regido metropolitana:

5-Interior do Estado:

6-Outro Estado:

10. Genotipo da DF: (caso a paciente saiba ou tenha anotado no prontudrio)
1. ( ) Anemia Falciforme

2. ( ) Doenga SC

3. ( ) Hemoglobinopatia S>-BTalassemia

4. ( ) Hemoglobinopatia S-oTalassemia

5. ( ) outros :




11. Idade da menarca (1* menstruacao) : [ | ]
Nao sabe ou ndo quis responder (99)

12. Idade da coitarca (1° coito): [ | ]

Nao sabe ou ndo quis responder (99)

13. Idade da primeira gestagdo:[ | ]

Nao se aplica se nunca tiver engravidado (99)
14.Numero de gestagdes: [ | ]

Nao se aplica se nunca tiver engravidado (99)
15. Numero de partos: [ | ]

Nao se aplica se nunca tiver engravidado (99)
16. Numero de abortamentos[ | ]

Nao se aplica se nunca tiver engravidado (99)
17. Numero de filhos vivos [ | ]

Nao se aplica se nunca tiver engravidado (99)

18. Complicagdes na ultima gestacdo (1) Sim (2) Nao

19. Qual

41

20. Passado de eventos clinico (tromboembdlicos, crise algica, enxaqueca, hemotransfusio)

1-Sim ( ) 2-Nao( )
21.Qual ?
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ANEXO A - APROVACAO DO CEP

6 INSTITUTO DE MEDICINA
IN P NTEGRAL PrOFESSOR W”l“
FERNANDO FIGUEIRA -
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA EM MULHERES COM DOENCA FALCIFORME ATENDIDAS
EM UM HOSPITAL TERCIARIO NO RECIFE

Pesquisador: Ariani Impieri de Souza

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 80226017.0.0000.5201

Instituicdo Proponente: Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira - IMIP/PE
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.436.228

Apresentacao do Projeto:
Projeto de mestrado em saude integral que pretende avaliar a qualidade de vida em mulheres em mulheres
com anemia falciforme acompanhadas no IMIP com aplicagdo de questionario especifico.

Objetivo da Pesquisa:

3.1 OBJETIVO GERAL: Avaliar a qualidade de vida em mulheres com Doenca Falciforme (DF) atendidas em
um servico de saude.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

« Descrever o perfil sociodemografico das mulheres atendidas no IMIP com e sem DF.
+ Avaliar qualidade de vida em relacéo aos dominios fisicos, psicologicos, sociais e
ambientais.

« Comparar os escores de qualidade de vida de mulheres com e sem DF.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Foram bem avaliados e devidamente descritos

Comentarios e Considerac6es sobre a Pesquisa:

Pesquisa cumpre os propésitos do FINERP

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Estéo adequados.

Endereco: Rua dos Coelhos, 300

Bairro: Boa Vista CEP: 50.070-550

UF: PE Municipio: RECIFE

Telefone: (81)2122-4756 Fax: (81)2122-4782 E-mail: comitedeetica@imip.org.br
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Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacées:
NAO HA PENDENCIAS

Consideracodes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 16/11/2017 Aceito
do Projeto ROJETO_1031371.pdf 11:50:40
Outros SIGAP.docx 16/11/2017 | Ariani Impieri de Aceito
11:48:48 |Souza

Declaracéo de CartaAnuenciaCAM.pdf 16/11/2017 | Ariani Impieri de Aceito

Instituicéo e 11:39:02 |Souza

Infraestrutura

Outros CV_LATTES_MORANNA.docx 10/11/2017 | Ariani Impieri de Aceito
16:10:50 |Souza

Outros CVLatttesMarceloWanderley.pdf 10/11/2017 | Ariani Impieri de Aceito
16:09:31 | Souza

Outros CVLattesRodolfo.pdf 10/11/2017 | Ariani Impieri de Aceito
16:08:52 [Souza

Outros CVLattesMariaSuelyMedeirosCorrea.pdf| 10/11/2017 | Ariani Impieri de Aceito
16:05:38 | Souza

Outros CVLattesAriani.pdf 10/11/2017 | Ariani Impieri de Aceito
16:04:53 [Souza

Outros Questionario.docx 10/11/2017 | Ariani Impieri de Aceito
16:04:21 | Souza

Outros TALE.docx 10/11/2017 | Ariani Impieri de Aceito
16:03:50 | Souza

TCLE / Termos de | TCLEresponsavel.docx 10/11/2017 | Ariani Impieri de Aceito

Assentimento / 16:03:30 |Souza

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TCLE.docx 10/11/2017 | Ariani Impieri de Aceito

Assentimento / 16:03:17 |Souza

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / | ProjetoQualidadeVidaDF.pdf 10/11/2017 | Ariani Impieri de Aceito

Brochura 16:02:41 |Souza

Investigador

Folha de Rosto FolhaRosto.pdf 10/11/2017 | Ariani Impieri de Aceito
16:02:19 | Souza

Endereco: Rua dos Coelhos, 300

Bairro: Boa Vista CEP: 50.070-550

UF: PE Municipio: RECIFE

Telefone: (81)2122-4756 Fax: (81)2122-4782 E-mail: comitedeetica@imip.org.br

Péagina 02 de 03

43



6 INSTITUTO DE MEDICINA

I MIP INTEGRAL PROFESSOR W"“‘
FERNANDO FIGUEIRA -

Continuagdo do Parecer: 2.436.228

Situacéo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

RECIFE, 13 de Dezembro de 2017

Assinado por:
Glaucia Virginia de Queiroz Lins Guerra
(Coordenador)

Endereco: Rua dos Coelhos, 300
Bairro: Boa Vista

UF: PE Municipio: RECIFE
Telefone: (81)2122-4756 Fax: (81)2122-4782

CEP: 50.070-550

E-mail: comitedeetica@imip.org.br

Péagina 03 de 03

44



45

ANEXO B - QUESTIONARIO QUALIDADE DE VIDA

WHOQOL - abreviado (FLECK et al., 2000) - Versao em Portugués
Instrucoes:

Este questionario ¢ sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida,
satde outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes. Se vocé ndo tém
certeza sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a
que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha. Por
favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres e preocupacdes. NOs estamos
perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas ultimas
semanas. Por exemplo:

Pensando nas ultimas duas semanas, uma questiao poderia ser:
e Nada=1
e Muito pouco =2
e Meédio =3
e Muito =4

e Completamente =5

Vocé recebe dos outros o apoio de que necessita?
e Nada=1
e Muito pouco =2
e Meédio =3
e Muito =4

e Completamente =5

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

e Nada=1

e Muito pouco =2

e Médio =3
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e Muito =4

e Completamente =5

Por favor, leia cada questdo, veja o que vocé€ acha e circule no nimero e lhe parece a
melhor resposta.
1. Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?

e Muito Ruim=1

e Ruim =2

e Nem ruim, nem boa =3

e Boa=4

e Muito boa =5

2. Quao satisfeita vocé esta com a sua saude?
e Muito Insatisfeito=1
e Insatisfeito =2
e Nem satisfeito, nem insatisfeito =3
e Satisfeito =4

e Muito satisfeito = 5

As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas ultimas duas

s€émanas.

3. Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o que vocé
precisa?
e Nada=1
e Muito pouco =2
e Mais ou menos =3
e Bastante =4

e Extremamente = 5

4. O quanto vocé precisa de algum tratamento médico para levar sua vida diaria?



e Nada=I

e Muito pouco =2

e Mais ou menos =3
e Bastante =4

e Extremamente = 5

O quanto vocé aproveita a vida?
e Nada=1

e Muito pouco =2

e Mais ou menos =3

e Bastante =4

e Extremamente = 5

Em que medida vocé acha que a sua vida tem sentido?
e Nada=I

e Muito pouco =2

e Mais ou menos =3

e Bastante =4

e Extremamente = 5

O quanto vocé consegue se concentrar?
e Nada=1

e Muito pouco =2

e Mais ou menos =3

e Bastante =4

e Extremamente = 5

Quaio seguro(a) vocé se sente em sua vida diaria?
e Nada=1

e Muito pouco =2



9. Quado saudavel é o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluicio, atrativos)?

Mais ou menos =3
Bastante =4

Extremamente = 5

Nada=1

Muito pouco =2
Mais ou menos =3
Bastante =4

Extremamente = 5
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As questdes seguintes perguntam sobre quiao completamente vocé tem sentido ou ¢

capaz de fazer certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

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

Nada=1

Muito pouco =2
Mais ou menos =3
Bastante =4

Extremamente = 5

11. Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica?

12. Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades?

Nada=1

Muito pouco =2
Mais ou menos =3
Bastante =4

Extremamente = 5

Nada=1



e Muito pouco =2
e Mais ou menos =3
e Bastante =4

e Extremamente = 5

13. Quao disponiveis para vocé estdo as informacdes que precisando seu dia a dia?

e Nada=I

e Muito pouco =2

e Mais ou menos =3
e Bastante =4

e Extremamente = 5

14. Em que medida vocé tem oportunidades de atividade de lazer?
e Nada=1
e Muito pouco =2
e Mais ou menos =3
e Bastante =4

e Extremamente = 5

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

de varios aspectos de sua vida nas tltimas duas semanas.

15. Quao bem vocé é capaz de se locomover?
e Muito Ruim=1
e Ruim =2
e Nem ruim, nem boa =3
e Boa=4
e Muito boa =5

16. Quao satisfeita vocé esta com o seu sono?
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e Muito Ruim=1

e Ruim =2

e Nem ruim, nem boa =3
e Boa=4

e Muito boa =5

17. Quaio satisfeita vocé esta com sua capacidade de desempenhar as atividades do seu
dia adia?
e Muito Ruim=1
e Ruim =2
e Nem ruim, nem boa =3
e Boa=4
e Muito boa =5

18. Quao satisfeita vocé esta com sua capacidade para o trabalho?
e Muito Ruim=1
e Ruim =2
e Nem ruim, nem boa =3
e Boa=4
e Muito boa =5

19. Quao satisfeita vocé esta consigo mesma?
e Muito Ruim=1
e Ruim =2
e Nem ruim, nem boa =3
e Boa=4
e Muito boa =5

20. Quao satisfeita vocé esta com suas relacdes pessoais (amigos, parentes, conhecidos,

colegas)?



e Muito Ruim=1

e Ruim =2

e Nem ruim, nem boa =3
e Boa=4

e Muito boa =5

21. Quao satisfeita vocé esta com sua vida sexual?
e Muito Ruim=1
e Ruim =2
e Nem ruim, nem boa =3
e Boa=4
e Muito boa =5

22. Quao satisfeita vocé esta com o apoio que vocé recebe de seus amigos?
e Muito Ruim=1
e Ruim =2
e Nem ruim, nem boa =3
e Boa=4
e Muito boa =5

23. Quao satisfeita vocé esta com as condicoes do local onde mora?
e Muito Ruim=1
e Ruim =2
e Nem ruim, nem boa =3
e Boa=4
e Muito boa =5

24. Quao satisfeita vocé esta com o seu acesso aos servicos de saude?
e Muito Ruim=1

e Ruim =2
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Nem ruim, nem boa =3
Boa =4
Muito boa =5

25. Quao satisfeita vocé esta com o seu meio de transporte?

Muito Ruim=1

Ruim =2

Nem ruim, nem boa =3
Boa =4

Muito boa =5

As questdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé€ sentiu ou experimentou

certas coisas nas ultimas duas semanas.

26. Com que frequéncia vocé tem sentimentos negativos tais como mau humor,

desespero, ansiedade, depressao?

e Nunca=1

e Algumas vezes =2

e Frequentemente =3

e Muito frequentemente =4

e Sempre =5

27. Quanto tempo vocé levou para preencher este questionario?




