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Qualidade de vida em mulheres com Doenca Falciformaeendidas em um hospital
de ensino no Recife

Quiality of live in women with sickle cell diseasettended in a teaching hospital in
Recife.

Autores: Soares PHS, Alexandre MRA, Wanderley MM, Melo RVREedrosa EN,
Correa MSM, Souza Al.

RESUMO

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida de mulheres portaddea®F assistidas em um
hospital terciario na cidade do Recife, REetodo: foi realizado um estudo descritivo de
corte transversal com 20 mulheres em idade repgk@d@companhadas no ambulatorio
de ginecologia do Centro de Atencédo a Mulher (CAl)nstituto de Medicina Integral
Prof. Fernando Figueira (IMIP). Os dados foram disi através da aplicacdo de
questionarios para caracterizacdo sociodemograiocasro questionario especifico para
avaliar a qualidade de vida, o WHOQOL-Bref. As &aeiis sociodemogréficas e clinicas
foram analisadas em frequéncias absolutas e rdatvas varidveis relacionadas a
qualidade de vida foram apresentadas através deasnéds scores. Os dados foram
analisados utilizando o software Stata v.12. Ogtoofoi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) do Instituto de Medicina InteBraf. Fernando Figueira (IMIP) e
todas as participantes assinaram o Termo de Camsgno Livre e Esclarecido (TCLE).
Resultados:A populacao do estudo teve idade média de 29,5 sendo a maioria destas
mulheres negra, sem emprego formal, casadas eeméssdem Recife. A anemia
falciforme (HbSS) esteve presente em 80% das esiiaelas e foram observados eventos
clinicos relacionados a DF em 85% dos casos. Qeseoqualidade de vida, calculado
através do questionario WHOQOL-Bref, apresentowmidio ambiental como o mais
comprometido (score de 48.1). Os dominios de Reta§ciais, Psicologico e Fisicos
apresentaram valores de scores de 73.3, 63.7 gré§p@ctivament€onclusao: A DF
apresentou baixa qualidade de vida das mulher¢gipantes deste estudo. Entre os
dominios de qualidade de vida, 0 dominio meio anbifi 0 mais comprometido. Mais
estudos se fazem necessarios para comparar osoactkeste estudo e alertar para a

necessidade das politicas publicas melhoraremlalgde de vida das mulheres com DF.

Palavras chave:Doencga Falciforme, Qualidade vida relacionada alsa&aude da
Mulher, Doenca da Hemoglobina S.



ABSTRACT

Objective: To evaluate the quality of life of women with S@Da teaching hospital in
Recife, PE.Method: a cross-sectional study was carried out with 20mei at
reproductive age, at the gynecology outpatienticlin Women's Care Center at the
Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figa€IMIP). The data were obtained
through questionnaires with sociodemographic cherists and another questionnaire,
WHOQOL-Bref, to evaluate quality of life. The sodemographic and clinical variables
were analyzed in absolute and relative frequeramesthe quality of life was presented
in means of scores. Data were analyzed by usin@g 812 software. This project was
approved by the Research Ethics Committee (CEP-Idit@ all the participants signed
the Informed Consent TermResults: The women’s mean age was 29.5 years old, and
most of these women were black, without formal eyplent, married and living in
Recife. Sickle cell anemia (HbSS) was 80% of therinewees and clinical events related
to SCD were observed in 85% of the cases. The tyuallilife score presented the
environmental was low (score of 48.1). The Soé&alchological and Physical Relations
domains presented score values of 73.3, 63.7 ai¥ &SpectivelyConclusion: SCD
was associated with a low quality of life of womiarthis study. Among the domains of
quality of life, the environment domain was the mosmpromised. More studies are
needed to compare these findings in this studyaded the need for public policies to

improve the quality of life of SCD women.

Key words: Sickle Cell, Quality of Life, Women's Health, Heglobin SC Disease.



INTRODUCAO
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A Doenca falciforme (DF) foi descrita pela primewvaz em 1910 (1) e é,
atualmente, a mais comum doenga hematolégica Iéreddo mundo (2), podendo
afetar todos os 6rgdos ou sistemas humanos (8jalmente identificada na Asia e na
Africa (1), a DF foi trazida as Américas pela inaiggio forcada dos nativos africanos para
trabalho escravo (4). No Brasil, a doenca se Histde maneira heterogénea e, embora
ndo afete somente individuos de origem africareapsevaléncia € maior em populagdes

negras e pardas (5,6).

Estima-se que cerca de 3500 (1:1000) criancas masoeialmente no Brasil, com
a DF, e 200 mil (1:35) com traco falciforme. Essémeros configuram a doenga como
um problema de saude publica (7).

A DF é causada por uma mutacgao pontual que leega@de acido glutamico pela
valina na sexta posicéo da cadeia de 3-globinaf€td genético produz alteracbes nesta
molécula de hemoglobina, fazendo com que, em bamasdes de oxigénio, essas
moléculas alteradas sofram um processo de polieggiiz e perda da morfologia

caracteristica das hemacias, deixando-as com asgpetfoice"” (8).

As hemacias falcizadas s&o mais rigidas e, ao lsenagarem no interior dos
capilares sanguineos, podem causar complica¢cdesoehssivas com obstrucdo parcial
ou total da luz vascular, reducdo da oxigenac&mdiddacao progressiva dos tecidos e
reducdo das funcdes organicas (4). As pessoas domappesentam varios sinais e
sintomas que podem ocorrer de diferentes maneigaavedades, de formezonjunta ou
ndo. Estes incluem anemia crénica, crises doloyasi@ecao, febre, ictericia, seqlestro
esplénico (retencdo de sangue no bago), ulceragEepernas, priapismo e acidente

vascular cerebral, entre outros (9).

A DF também interfere de forma particular no prgoede vida das mulheres:
causa retardo na maturacdo sexual e, durante a@ezatraz complicacdes a saude
materna e fetal (10). Desde as primeiras décadagldeas meninas sentem o impacto
da doenca pelo fato da menarca e das caractesisgécaiais, aparecerem tardiamente.
(11,12).

Ha que se considerar ainda as distingdes quardggudacao da fecundidade em
mulheres com esta patologia, uma vez que a gedtagzaiscos a saude da méae e do feto.
O alto indice de gravidezes indesejadas e naojptiaseem mulheres portadoras de DF



é atribuida principalmente a auséncia do uso dedustcontraceptivos adequados (13).
A DF por ser uma doenca cronica, geralmente prouatalto nivel de sofrimento para
seus portadores e, por isso, merece atencdo dspesperspectivas médica, genética,

psicossocial e multiprofissional ,@®.

Embora sejam poucos os trabalhos que avaliaramalagde de vida de pessoas
acometidas com DF, parece haver pior qualidade ide relacionada a salde dos
portadores da doenca em comparacao com a popsiagi@o(14,15). Até 0 momento ndo
existe um instrumento especifico para avaliar didpde de vida de pessoas com DF. A
literatura utiliza-se dos instrumentos genéricar@®WHOQOL-100, WHOQOL-bref e
0 SF-36 nessa populacao. Os instrumentos WHOQQdsizam a percepcao individual
da pessoa, podendo avaliar qualidade de vida esnstis grupos e situagdes. Além disso,
ja existe uma versao em portugués que foi realisadando metodologia preconizada
pelo Centro WHOQOL para o Brasil e apresentou tamaticas psicométricas

satisfatorias (15).

Uma pesquisa recente realizada através da aplick;goestionario SF-36 em
pessoas com DF demonstrou um impacto negativo dacdona qualidade de vida,
principalmente nos dominios relativos a limitacdo aptiddo fisica, de capacidade

funcional e nos aspectos emocionais e sociais (6).

Apesar da qualidade de vida ter sido estudada eos\grupos sociais, no Brasil
os dados especificos sobre portadores de DF sassesc A obtencédo desses dados
facilita a identificacdo de necessidades e a agerdaa esses pacientes, no intuito de
promover o cuidado de forma integral. Além disso,c@nsolidacdo de dados
epidemioldgicos possibilita obtencéo de recursos aamplantacéo de politicas de saude
em beneficio dessa parcela da populacao. Deste, matijetivo deste estudo foi avaliar

a qualidade de vida em mulheres com DF atendidaseservico de saude.

METODO

Foi realizado um estudo descritivo de corte trarsalecom mulheres com DF
acompanhadas no ambulatorio de ginecologia do €dertAtencdo a Mulher (CAM) do
Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figa€¢IMIP), em Recife, Pernambuco.
A coleta foi realizada entre Dezembro de 2017 adule 2018. A amostra foi obtida de
forma consecutiva e por conveniéncia. Foram abasléadas as mulheres de 15 a 49



anos que vieram para atendimento ginecolégico raukatorio de ginecologia e atencao
as mulheres com Doenca Falciforme do CAM-IMIP ndqu do estudo, perfazendo
um total de 21 mulheres. Foi excluida apenasither devido a limitagdo cognitiva que
a impediu de responder ao questionario. Foi apbicach questionario padronizado
composto por duas partes. Na primeira parte fotatiid@s dados sociodemograficos e na
segunda parte, o questionario de qualidade dewWid®QOL-bref, na verséo traduzida
para o portugués. O WHOQOL-bref € um instrumentedeolvido a partir da verséo
abreviada do WHOQOL-100, com uma versdo compost2@auestdes. A primeira
questao refere-se a qualidade de vida de modo gemategunda, a satisfacdo com a
propria saude. As outras 24 estdo divididas nosmosnfisico, psicolédgico, das relacdes
sociais e meio ambiente, sendo um instrumento cue ser utilizado tanto para
populacdes saudaveis como para populacdes acomptidagravos e doencas cronicas
como é o caso da DF (16). As mulheres foram abaslad sala de espera, dentro do
ambulatorio e, apos uma breve explicacdo sobrejativab do estudo, e apds lerem e
assinarem um termo de consentimento livre a esuterg TCLE), responderam aos
instrumentos. A duracdo da entrevista foi de apmagiamente 20 minutos. Foram
analisadas variaveis sociodemograficas (idade, egéwia, escolaridade, raca/cor,
atividade laboral, renda, estado civil, numero dstagdo, nimero de filhos), variaveis
relacionadas a saude e habitos de vida (uso decameeintos e eventos clinicos
relacionados a doenca), bem como as variaveisdasntio questionario de qualidade de

vida.

Os dados foram digitados em planilha de Excel ésatas no programa STATA
v12. Foram descritas as frequéncias das variawakcalados os scores de qualidade de
vida. O projeto seguiu as recomendacdes da Resofii12 do Conselho Nacional de
Saude do Ministério da Satde do Brasil e foi apoy@elo Comité de Etica em Pesquisas

do IMIP. Todas as participantes assinaram o TCLE.

RESULTADOS

As caracteristicas sociodemograficas das mulheresvistadas estdo descritas
na Tabela 1. As 20 mulheres do estudo apresenideata de 20 a 41 anos com media
de 29,5 anos (DP=6,5), sendo 75% residentes enfeReBiegido Metropolitana. Dentre
as entrevistadas 55% se autodeclararam da cor, gart#o seguida pela cor negra (35%)

e branca (10%). Em relacdo ao estado marital, 7@8pdrticipantes sdo casadas e/ou



vivem com companheiro. Nenhuma mulher da amossayp@mprego formal, sendo a
maioria delas dona de casa, aposentada ou desemarey escolaridade média foi de
10,3 anos de estudo (DP=3,4); com 60% das mulleemesensino médio completo e
apenas 15% com curso superior. A renda familiarianéferida foi de R$ 873,00

(DP=431), sustentando, em média, 3,2 pessoas (BPadr, residéncia.

Na tabela 2, pode-se observar as caracteristicascagpbstétricas das
entrevistadas. A idade média da ocorréncia da roerar de 15 anos (DP=1,9). Vé-se
que 5% das entrevistadas tiveram a menarca at2 aads, 60% entre 13 e 15 anos e
30% acima de 15 anos. A idade média da coitarcEfa@inos (DP=2,5), sendo que 50%

das mulheres teve a primeira relacdo até os 18ea#ib% acima dos 18 anos.

Em relacdo a idade da primeira gestagéo, conside@s mulheres que j& haviam
engravidado, a média foi de 24,1 anos (DP=4,1) 2Dantrevistadas, 15% engravidaram
até os 20 anos, 50% entre 20 e 30 anos e 5% tivegmmeira gestacado acima dos 30
anos. Das participantes, 30% tiveram apenas 1, fd6% das mulheres, 2 filhos e 10%
tiveram 3 filhos, o que resulta em uma média degéstacdo (DP=0,7). A média do
namero de partos das entrevistadas foi de 1,6 ([BPstara 13 mulheres. Das 20
mulheres, 35% tiveram 1 parto e 6 (35%) ndo endaa&m ou ndo tiveram uma gestacao
completa até o parto. Das 14 mulheres que parik&#b,informou ter sido normal e 50%
informou ter sido cirargico. A média de filhos vespara cada entrevistada foi de 1,5
(DP=0,8). Destas, 15% informaram n&o ter nenhuho filivo, 35% informaram ter 1

filho vivo, 15% informaram 2 filhos vivos e 5% imfoaram ter 3 filhos vivos.

Na tabela 3, estdo descritas as complicagfes adinapresentadas pelas
entrevistadas. Das 20 mulheres, 50% afirmaramptesantado complica¢des na ultima
gestacao. Dentre os tipos de complicacdes, o mpargentual (10%) foi de crise algica.
Em relacdo a ocorréncia de internamento nos ultBmmosses, 30% afirmaram terem sido
internadas para tratar complicacdo. Dos motivostiwsnamento nos ultimos 6 meses,
5% informaram crise algica, 5% informaram ITU assta a infeccdo intestinal, 5%

fratura, 5% infeccao respiratoria e 10% nao sonfmemar.

A necessidade de uso de medicacdo continua serdsenpe em 95% das
entrevistadas. Dentre estas, 65% fizeram uso de &alico, 45% hidroxiureia, 35% de
acido folico associado a hidroxidreia, 20% de adsitgps ndo opidides, 15% de
analgésicos opibides, 10% anticoncepcionais, 23Mngrertensivos, 5% antivirais e 5%

nao quiseram ou nao souberam informar. (dados ed@omkstrados em tabela)



Na tabela 4, observa-se as caracteristicas retaasnao genoétipo da doenca
falciforme. Das 20 mulheres entrevistadas, 80% yass anemia falciforme (HbSS),
10% possuem doenca SC, 5% possuem Beta-talassé&ithardfa-talassemia. A idade
meédia do diagndstico foi aos 8 anos (DP=8,0). [2eas entrevistadas, 65% foram
diagnosticadas entre 1 e 7 anos, 15% entre 1@Gade outros 15%, entre 21 e 25 anos.
A ocorréncia de eventos clinicos passados relagama DF foi relatado em 85% das
pacientes. Os tipos de eventos clinicos relatachm$uem crise algica (65%),
hemotransfusdo (35%), enxaqueca (25%) e dispnét. (& maioria ndo lembrou do
tempo do ultimo evento clinico e apenas 5% dasestadas referiram que o ultimo
evento clinico havia ocorrido ha 7 meses e 5%, &kes Esses dados geraram uma média
do tempo do ultimo evento clinico de 15,5 meses=2.

Os escores de qualidade de vida das participaatpsstjuisa estdo expressos na
tabela 5. Os niveis de qualidade de vida globgkdpo variaram de 17,9 (dominio fisico)
a 100,0 (relagdes sociais). Os dominios fisicoie amabiente foram os que apresentaram

0s menores escores. O maior escore foi o relacioagdelacdes sociais.

DISCUSSAO

A analise das caracteristicas sociodemograficasedasvistadas possibilitou
tracar o perfil da populacéo deste estudo. Coresidier os dados de raga/cor, a maioria
das pacientes se autodeclarou como parda, sendida@glo grupo de mulheres que se
declarou negra. Esse resultado se contrapde as@siados onde a maioria da populacéo
era de cor negra; no entanto é importante ressaltacorréncia do fenébmeno de
reclassificacdo racial como um fator capaz defeiemnos resultados das pesquisas (17).
Estudo realizado na Bahia revelou uma maioria deeptes do sexo feminino (65,6%),

solteira, de cor parda ou preta e desempregada (6).

A expectativa de vida de pacientes com DF no Btasil sido descrita como
menor que a da populacéo geral, ficando em méda @mos (18). Deste modo pode-se
supor que nos ultimos anos esta populacdo vem@uins® alcancar idade mais elevadas
e as mulheres vem conseguindo chegar a idade fiéstiervando-se neste estudo uma

média de idade de quase 30 anos.

Em relacdo a percepcdo de qualidade de vida, ratlita aponta para uma
percep¢cédo mais negativa por parte das mulheresdooas de DF. Um estudo realizado



na Bahia encontrou que 43,6% das mulheres demmarstige insatisfeitas ou muito
insatisfeitas com sua vida, enquanto os homensslardram de satisfeito ou muito
satisfeito em um percentual um pouco maior (47%). Este resultado sugere um maior
impacto negativo da doenca na autopercepcao dalgdelde vida em mulheres do que

nos homens.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) relacionatadescivil do individuo
com a sua dinamica familiar e autocuidado; tendpontante influéncia na vida de
mulheres com DF, na qual o apoio familiar, bem caspectos de autocuidado sao
importantes para lidar com a doenca, sobretudo emeantos de crise (19). Em se
tratando desse parametro, a maioria das mulhesés eltudo era casada ou viviam com
companheiro e isto corrobora para uma possiveEtara descrita em recente estudo
(20), onde foi observada que a metade da populeesguisada era casada, divergindo

de estudos anteriores onde a maioria aferida érarace/ou morava com os pais (6,18).

Dentre varios tipos de limitac6es decorrentes daicidade da DF, o desemprego
ja foi previamente apontado como um sério problemaida das pessoas (21), sendo
uma frequente preocupacdao, seja pela baixa estadarrelacionada a alta frequéncia de
crises algicas ou preconceito associado a doer®)a N2ste estudo nenhuma mulher
declarou ter emprego formal remunerado, dado essecgncorda com a literatura e
reflete a dificuldade trazida pela cronicidade dargta e de seus sintomas no cotidiano

dos pacientes.

A maioria das participantes relatou frequéncia les@ié o ensino medio, tendo
apenas duas delas nivel superior completo. Eskreyado semelhantes aos encontrados
na literatura (20,6). Apesar da escolaridade médiafoi observada a melhoria esperada
na empregabilidade, bem como na renda familiafataflias destas mulheres. A renda
familiar média entre as participantes do estudad&®R$ 873,00 para sustento de, em
média, 3 pessoas. Tais valores resultam em uma pendapita média de R$ 272,00 o
que classifica essas familias como vulneraveiscdeda com os critérios estabelecidos
pela Secretaria de Assuntos Estratégicos do Goveaderal; e como classe E, de acordo

com os critérios do Instituto Brasileiro de Geograf Estatistica (IBGE) (23).

A analise das caracteristicas gineco-obstétricssiiptitou desenhar um perfil das
pacientes em estudo. Observou-se que a menard@area&aas pacientes ocorreram em
média aos 15 e 19 anos de idade, respectivameniercdando com Xavier (12) onde as

idades médias identificadas foram de 14 a 17 aaos ipenarca, e 18 a 19 anos para
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coitarca. Em relacdo ao numero de gestacdes onpeesstudo encontrou um percentual
30% de nuliparas, contrariando percentuais enawgrgpor Nomura (24), onde as
nuliparas foram 58,9% do grupo estudado.

Se tratando do tipo do dltimo parto, encontrowse percentual de 77% de
cesareas, enquanto Nomura (24) relatou 27,5% desperargicos no grupo estudado,
evidenciando um importante aumento na ocorréncipadi®s cirirgicos com o passar
dos anos e uma consequente reducao dos partosisioAnaongo dos anos, com 0
desenvolvimento tecnolégico da medicina, houveigsehsiudanca no que diz respeito a
assisténcia ao parto. Cada vez mais, as pratites designadas as tradicionais parteiras
foram sendo transferidas para o médico, em amblesgpitalar, cercado de aparatos
tecnologicos. O crescimento da utilizacdo do pemargico faz parte desse processo,
juntamente com os fatores relativos a comodidaalen@k e da equipe meédica) e aspectos
financeiros. Tal fato pode acarretar riscos a cearmngo prazo e tém sido, nos ultimos
anos, uma preocupacao a nivel mundial. (2B)teriormente, eram definidas taxas
consideradas 6timas para a quantidade de ces&aamadas. Entretanto, atualmente,
segundo a OMS (19), “os esforcos devem se concesrirggarantir que cesareas sejam
feitas nos casos em que sao necessarias, em besaw atingir uma taxa especifica de

cesareas”.

Se tratando do tipo do ultimo parto, encontrou-ge percentual de 77% de
cesareas, enquanto Nomura (24) relatou 27,5% desperargicos no grupo estudado,
evidenciando que este percentual segue a estatigtinascimentos por cesariana acima
de 50% no Brasil, se contrapondo a recomendac&iMia que orienta que este tipo de
parto ndo deve ultrapassar 15% (19,26).

A avaliacdo do passado clinico permitiu a carazd€do das principais
complicacdes durante a gestacao do grupo de jpartieis da pesquisa. Observou-se uma
taxa de 50% de incidéncia de complica¢gBes clinitaante a gestacdo, sendo 10%
referentes a episodios de crise algica que consttprincipal complicagdo. No estudo
realizado por Sun e colaboradores (27), emborasa délgica também tenha sido a
principal complicacdo observada, o percentual delémcia foi maior, alcancando 48%
das gestantes. A diminui¢cdo na incidéncia destgtoagdo pode ser devido a melhoria
da atencéo a essas pacientes, bem como ampliag&o de medicamentos que previnem

essas crises.

Um grupo de gestantes jamaicanas com anemia fa@forevelou que apenas
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57% das gestacOes evoluiram bem, com recém-nastidaes comparados com 89% nos
controles, sendo o abortamento espontaneo a maimacde perda fetal no grupo
estudado (28). Dentro do grupo amostral utilizadonnssa pesquisa, 5% apresentou
passado de aborto. Esse achado, ndo corrobora cesultado da pesquisa do estudo

citado acima (28).

No presente estudo, 95% das mulheres avaliadeanah o uso de medicagbes
continuas. Nas crises algicas, 0s opiaceos sawgasdde escolha, sendo a morfina a de
preferéncia nos episodios mais severos (11). Dastpacientes pesquisadas apenas 15%
relatou uso de analgésicos opioides, sugerindoairo indice de casos graves de crises
algicas ou também ao uso associado do hidroxiwgreapode amenizar as crises de dor.
Outra medicacao citada pelas pacientes estudadasidroxiureia a qual 45% das
mulheres relataram fazer uso. Um estudo prévionmosfue a hidroxiureia tem efeitos
multiplos sobre a linhagem eritrocitaria, isto grpove elevacéo no nivel de Hb F em
cerca de 60% dos pacientes tratados, eleva a takardoglobina, do VCM e reduz o
namero de reticulécitos (29,30).Em portadores denda falciforme, a redugéo na taxa
de hemoglobina total associada a acentuada retitage caracteriza a gravidade da
anemia hemolitica, assim a reducado no nivel deutétiitos durante o tratamento, sugere

a reducdo na hemolise (31).

Observou-se, nesse estudo, uma taxa de internagadltimos seis meses de
30%. Os motivos citados foram: crise algica (5%fgdcao respiratoria (5%), Infeccéao
do trato urinario (5%) e fratura (5%). De acordmams achados do estudo realizado, as
internacdes clinicas concentraram-se em faixasagtfovens, observagdo condizente
com a literatura, o que pode provocar impacto socinOmico e alerta quanto a

importancia de se otimizar a atencéao aos pacigoteadores da DF (32).

A crise éalgica, principal responsavel por interres;0ndo possui prevencao
especifica, salvo os casos nos quais o0 medicantadtoxiuréia pode diminuir a
frequéncia de crise (33). Esse fato reafirma a mApcia do uso da hidroxiureia no

manejo de doentes falciformes, relatado por partgrdpo pesquisado.

Em relacdo ao gendtipo da doenca falciforme, odestoostra uma prevaléncia
maior do numero de individuos com HbSS (80%), skgde HbSC (10%). Tal achado
concorda com o relatado por Amaral e colaborad@@s A idade média de diagndstico
para DF entre as entrevistadas foi de 8 anos, Geumrostra maior que 0s 5,2 anos de

média encontrada no estudo citado (20). O retandiiagndstico pode estar associado as
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condicdes sociais do grupo estudado.

Dentre as pacientes estudadas, 85% apresentargrassado de eventos clinicos
relacionados a DF. A crise algica foi a mais prasentre o grupo (65%), reafirmando a
ideia de que a crise algica € muito presente na di@s pacientes, sendo um dos
determinantes para a qualidade de vida e reiteramuportancia do uso da hidroxiureia
(20). Sobre o tempo desde o ultimo evento clinid@y foram achados dados que
concordem ou discordem com os achados da pesdquissxa de pacientes que nao
souberam ou nao quiseram informar foi de 90%, pada possivel realizar uma analise

confiavel a partir deste parametro.

Os escores calculados para qualidade de vida aypaesa baixos escores nos
guatro dominios analisados. Esse achado corroboshservado na literatura em outros
estudos realizados no Brasil (5,34). Uma vez cam@stra do presente estudo € advinda
de um hospital publico e considerando-se o baix@lnde renda aferido entre as
participantes, provavelmente se tratam de pessmasondicdes precérias de moradia e
poucas oportunidades de lazer. Esse fato se refletenaior comprometimento do
dominio ambiental que foi observado na pesquisareiagao ao dominio fisico, segundo
mais comprometido, observa-se que a doenca teasfionplicacdes na capacidade fisica
das mulheres. Seja pelas dores e fadiga causddadgr@dmenos de vasocluséo ou pela
dependéncia de tratamento médico, é sensivel quecantes se sentem menos capazes
fisicamente do que realmente poderiam ser, senercdo Esses fatores também podem
estar relacionados a baixa auto-estima, estrespegsbao, entre outras sindromes que
causam o comprometimento observado no dominiolpgico. O dominio das relagbes
sociais, foi 0 menos comprometido, o que pode ardigie os individuos que cercam a
populacdo do estudo sejam capazes de proporciases, suporte social a fim de que

possam conviver melhor com a doenca (34).
CONCLUSAO

Os resultados deste estudo sugerem que a DF, odevidsua elevada
morbimortalidade e manifestacbes clinicas ocasionlimtacdes de variadas
modalidades e intensidades na vida das mulherazenio comprometimentos na
qualidade de vida. O dominio meio ambiente obtemeenor média de score, podendo
indicar a influéncia que o meio ambiente em qupessoas vivem e trabalham exercem
na qualidade de vida. S4o necessarias mais pesqabee 0 tema a fim de confirmar

estes achados na busca de formulacéo de estralégiasgramas de saude e medidas de
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cuidado integral a saude das mulheres com doeluii@fane.
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Tabela 1 — Caracteristicas sociodemograficas de nmgéres com doenca falciforme
atendidas no IMIP, 2018.

Variaveis N %

Idade (em anos)
Média: 29,5 (DP=6,5)

20-25 6 30
26 — 30 5 25
> 30 9 45
Raca

Branca 2 10
Parda 11 55
Preta 7 35
Estado Civil

Com companheiro 14 70
Sem companheiro 6 30
Escolaridade

Média de anos de estudo:10,3 (DP=3,4)

Ensino Fundamental 5 25
Ensino Médio 13 65
Superior 2 10
Ocupacéao/Profissao

Dona de Casa 10 50
Desempregada 1 5
Autdnoma 1 5
Aposentada 1 5
Estudante 1 5
N&o informou 6 30
Renda Familiar (em R$)

Média Renda Familiar: R$ 878,00 (DP431,00)

Sem Renda Familiar 1 5
N&o quis/ndo soube informar 2 10
Até um salario minimo 13 65
Acima de um salario minimo 4 20
Numero de Pessoas na Residéncia

Média N° pessoas/residéncia: 3,2 (DP=1,5)

2 5 25
3 10 50
4 3 15
9 1 5
Nao quis/nao soube informar 1 5
Cidade (Procedéncia)

Recife 6 30
Jaboatdo dos Guararapes 2 10
Olinda 1 5
Outra Cidade da Regido Metropolitana do Recife 6 30
Interior do Estado 5 25
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Tabela 2 — Caracteristicas gineco-obstétricade mulheres com doenca falciforme
atendidas no IMIP, 2018.

Variaveis N %

Idade na Menarca (em anos) n=20
Média idade menarca:15,0 (DP=1,9)

Até 12 1 5
Entre 13 e 15 12 60
Acima de 15 6 30
Nao lembra 1 5

Idade na Coitarca (em anos) n=20
Média de idade da coitarca: 19,0 (DP=2,5)

Até 18 10 50
> 18 9 45
N&o quis/nao soube informar 1 5

Idade na Primeira Gestacao (em anos) n=20
Média da idade na 12 gestacao (n=14): 24,1 (DP=4,1)

Até 20 3 15
20-30 10 50
> 30 1 5

Nunca engravidou 6 30

Numero de Gestacdes (n=20)
Média do N° Gestacao: 1,7 (DP=0,7)

1 6 30
2 6 30
3 2 10
Nunca engravidou 6 30
Numero de Partos (n=13)
Média do N° Partos (n=13): 1,6 (DP=0,8)
1 7 54
2 4 30,6
3 2 15,4
Tipo do Ultimo Parto (n=13)
Normal 3 23
Cirargico 10 77
Numero de Filhos Vivos (n=20)
Média do Ne° filhos vivos: 1,5 (DP=0,8)
0 2 10
1 7 35
2 3 15
3 1 5
N&o se aplica 7 35
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Tabela 3 — Complicacgdes clinicas na ultima gestac&omotivo da internacdo de

mulheres com doenca falciforme atendidas no IMIP,@.8.

Complicacdes na Ultima Gestacdo N=10 %
Tipo de Complicacéo

Crise Algica 2 20
Pneumonia 1 10
Taquicardia + ITU 1 10
Dispnéia 1 10
Infeccédo Respiratoria 1 10
Anemia + Crise Algica 1 10
Sem informacéo 3 30
Internag6es nos ultimos 6 meses

Sim 6 60
N&o 4 40
Motivo da Internacéo

Crise Algica 1 10
ITU + Infeccéo Intestinal 1 10
Fratura 1 10
Infeccédo Respiratoria 1 10
N&o Soube Informar 6 60
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Tabela 4 — Caracteristicas relacionadas a doenca emulheres com doenca

falciforme atendidas no IMIP, 2018.

Variavel N %
Gendtipo da DF
Anemia Falciforme (HbSS) 16 80
Doenca SC (HbSC) 2 10
Beta-talessemia 1 5
Alfa-Talassemia 1 5
Idade no Diagnéstico de DF (em anos)
Média da idade no diagnostico: 8,0 (DP=8,0)
1-7 13 65
10-20 3 15
21-25 3 15
N&o quis/ndo soube informar 1 5
Passado de Eventos Clinicos Relacionados a DF
Sim 17 85
N&o 3 15
Tipo de Evento Clinico Passado*
Crise Algica 13 65
Hemotransfuséo 7 35
Enxaqueca 5 25
Dispnéia 1 5
Nao soube/néo quis informar 3 15

*Pode haver mais de um evento para a mesma mulher
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Tabela 5 — Escores de qualidade de vida das mulhereom DF, IMIP, Recife, 2018.

Variavel N Média  DP Mediana Minimo  Maximo
Dominio Fisico 20 53.9 199 536 17.9 96.4
Dominio Psicolégico 20 63.7 159 66.7 37.5 87.5
Relacbes Sociais 20 733 16.1 75.0 41.7 100.0

Meio Ambiente 20 48.1 16.1 46.9 15.6 84.4




