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Introdugao

Na presente investigagdo, buscou-se pesquisar se o conceito de qualidade de vida,
preconizado pela Organizagdo Mundial de Satide (OMS) poderia ser utilizado para
pacientes com doenga falciforme (DF), uma vez que se apresenta como um problema de
saude publica no pats. Utilizou-se uma abordagem qualitativa com a seguinte questdo
norteadora na entrevista: "Para vocé o que é QV?". De acordo com o relato dos
pacientes, procurou-se identificar a presenga dos dominios fisico, psicologico, nivel de
independéncia, relagées sociais, meio ambiente e espiritualidade/crencas pessoais na
representa¢do da QV. Participaram do estudo 25 pacientes, dos quais 80% eram
portadores da hemoglobina SS (HbSS) e 20% com hemoglobina SC (HbSC). A média
da idade encontrada foi de 33,3 anos, 56% eram do sexo feminino e 44% eram
casados(as). Em relag¢do a escolaridade, 44% atingiram até 11 anos de estudo e 56%
até 8 anos. A DF representou, para 72%, impedimento para o trabalho, o que revela
seu impacto negativo no desenvolvimento das habilidades laborais. Todos os dominios
de QV preconizados pela OMS foram detectados no relato dos participantes: dominio
fisico em 84%, psicoldgico e relagdes sociais em 76%, nivel de independéncia em 60%,
meio ambiente em 52% e espiritualidade/crencas pessoais em 4% deles. Os aspectos
referentes a multidimensionalidade e a subjetividade, apresentados no conceito de QV
preconizado pela OMS, e representados pelos seus dominios, podem ser tomados
como norteadores de estudos que envolvam o conceito de QV em pacientes com DF.
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bém entre brancos, decorrente da miscigenagao da popula-
¢do brasileira. No sudeste do Brasil, a prevaléncia média de

A doenga falciforme (DF) originou-se na Asia Menor e
na Africa, foi trazida as Américas pela imigragao forcada dos
nativos africanos para trabalho escravo e ¢ hoje encontrada
em toda a Europa e Asia.!

No Brasil distribuiu-se heterogeneamente, sendo mais
prevalente onde a proporg¢do de negros ¢ maior. Ocorre tam-

portadores (heterozigotos) ¢ de 2%, ¢ entre os negros essa
prevaléncia eleva-se para 10%. Pela sua alta prevaléncia, a
DF configura-se como um importante problema de saude
publica no pais. ! Em Minas Gerais, a forma homozigotica
(HbSS) ¢ a mais prevalente, sendo encontrada na propor-
¢30 de 40 casos em cada 100.000 individuos, e, na forma SC
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(HbSC), 31 casos em cada 100.000 pessoas, o que demons-
tra uma prevaléncia significativa de ambas as formas da DF
no estado.?

A doenga falciforme ¢ cronica e, embora tratavel, pode
representar um alto grau de sofrimento para o paciente, do
ponto de vista médico, genético e psicossocial,** além de se
apresentar com varias doengas associadas.” As suas compli-
cagdes comprometem a QV do paciente com DF e pode levar
ainvalidez.®’

Nesse contexto, estudo de Platt e colaboradores!® mos-
trou expectativa de vida de 42 anos para homens e 48 anos
para mulheres com hemoglobina SS. Para pacientes com a
Hemoglobina SC, a expectativa de vida foi de 60 e 68 anos,
para homem e mulher, respectivamente.'° Embora os dados
sejam da década anterior, naquela época ja demonstravam
uma expectativa de vida aquém da apresentada pela popula-
¢do em geral.

Em termos de freqiiéncia populacional'""*e de mani-
festagoes clinicas,®!*!> a DF tem sido muito estudada no Bra-
sil. Nos ultimos dez anos, observou-se um aumento do inte-
resse pela DF, o que pode ser atribuido, em grande parte, a
um novo posicionamento do Estado e da sociedade brasilei-
ra diante da questdo racial.'* No entanto, ndo foram identifi-
cados estudos relacionados a QV desses pacientes. Essa
realidade ¢ um pouco diferente em outros paises, embora a
QV de pacientes com DF niao tenha sido também relatada
extensamente.’

De modo geral, na area da satde, sdo crescentes os
estudos sobre a QV, que passaram a ser amplamente utiliza-
dos como medida de desfecho em saude,” decorrente das
mudangas de paradigmas que tém influenciado as politicas e
as praticas do setor.'"® Devido aos impactos fisico, psicologi-
co ¢ social da DF, tanto os aspectos objetivos quanto os
subjetivos da vida devem ser considerados como importan-
tes para a compreensdo da QV dos pacientes."

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS),* QV ¢ a percepgdo do individuo sobre sua posi¢do
na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores nos
quais ele vive, e em relagdo a seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupagdes. Presente nessa defini¢do aspectos
fundamentais referentes a multidimensionalidade, a subjeti-
vidade e a presencga de elementos positivos (ex.: mobilidade)
e negativos (ex.: dor).”” Esses aspectos sdo representados
pelos dominios fisico, psicologico, nivel de independéncia,
relagdes sociais, meio-ambiente e espiritualidade/crengas pes-
soais.

Dessa forma, a OMS desenvolveu instrumentos de
medida de QV como o WHOQOL-100 ¢ a sua versao abrevi-
ada, o WHOQOL-bref. Ambos, testados em diferentes cultu-
ras na tentativa de definir quais dominios e suas respectivas
facetas seriam mais importantes para a avaliagao da QV, ten-
do sido desenvolvidas e validadas as versoes brasileiras.!

Dentro desse contexto, ¢ importante indagar: quais di-
mensdes devem ser consideradas na avaliacdo da QV dos
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pacientes com DF? Este estudo tem como objetivos conhe-
cer, a partir da percepgdo do paciente, o que ¢ QV na DF e,
dessa forma, investigar se o conceito de QV, preconizado
pela OMS, poderia ser aplicado para essa populagdo. Nesse
sentido, identificar quais os dominios da QV sao relatados
pelos participantes. Assim os resultados dessa investigacao
poderdo apontar caminhos para uma melhor compreensao da
QV nessa populagao.

Casuistica e Método

Desenho do estudo

O presente estudo ¢ parte de uma investigagdo que se
volta para o entendimento da QV na DF e seguiu a aborda-
gem qualitativa, entendida como um conjunto de praticas
interpretativas que busca investigar os sentidos que os su-
jeitos atribuem aos fendmenos e ao conjunto de relagdes em
que eles se inserem.”* Por meio dessa abordagem, buscan-
do o alcance dos objetivos, procurou-se situar a analise na
compreensdo do que o paciente considerava como QV. Des-
sa forma, a questdo "Para vocé o que é ter QV?" norteou a
investigacao.

Caracterizagdo da populacdo

Foram captados, para o presente estudo, pacientes com
doenga falciforme, com hemoglobina SS e SC, cadastrados
no Hemocentro de Belo Horizonte (HBH), da Fundagao
Hemominas. Os participantes foram incluidos na investiga-
¢do de acordo com os seguintes critérios: idade acima de 18
anos, ter diagnostico com hemoglobina do tipo SS ou SC,
ndo apresentar comprometimento cognitivo, concordar e as-
sinar o termo de compromisso livre e esclarecido.

Sele¢do da amostra

Foi realizada de forma aleatoria. A partir da agenda dia-
ria de consulta médica sorteou-se o nimero do paciente que
deveria ser entrevistado, seguindo para o mais préximo em
caso de negativa ou ndo comparecimento. As entrevistas
ocorreram no periodo de julho de 2006 a margo de 2007. O
numero amostral obedeceu os critérios de saturagdo da res-
posta até que permitisse uma analise mais ou menos densa
que levasse a compreensao das redes de significados a partir

do ponto de vista do 'outro'**

Dominios e facetas da escala de QV - WHOQOL

Para representar o conceito de QV, a OMS identificou
seis dominios e, dentro de cada um deles, as suas abran-
géncias, conceituadas como facetas. Para o dominio fisico,
que se refere a percepcdo do individuo sobre sua condigdo
fisica, estdo envolvidas as facetas dor, desconforto, energia
e fadiga, sono e repouso. O dominio psicolégico, como a
percepcao do individuo sobre a sua condig¢do afetiva e
cognitiva, compreende as facetas dos sentimentos positi-
vos, 0 pensar, o aprender, a memoria, a concentragio, a auto-
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estima, a imagem corporal, a aparéncia e os sentimentos ne-
gativos. O nivel de independéncia envolve a percepgdo do
individuo sobre como se tornar independente no seu dia-a-
dia e contempla as facetas mobilidade, atividades da vida
cotidiana, dependéncia de medicagao ou tratamento e capa-
cidade de trabalho. O dominio relagdes sociais inclui a per-
cepgdo do individuo sobre os relacionamentos sociais ¢ 0s
papéis sociais adotados na vida e abrange as facetas rela-
¢des pessoais, suporte social e atividade sexual. O dominio
meio-ambiente esta relacionado a percepgdo do individuo
sobre os aspectos diversos relacionados ao ambiente onde
vive. Nesse dominio sdo representadas as facetas: seguran-
ca fisica e protecdo, ambiente e lazer, oportunidades de ad-
quirir novas informagdes e lazer, participagao e oportunidade
de recreagio e lazer, cuidados de satde e sociais, transporte,
além do ambiente fisico que foi dimensionado pelo ruido,
poluicdo, transito, clima. Enfim, inclui-se o dominio espiri-
tualidade/crengas pessoais que compreende a percepcao do
individuo em relagdo as suas crengas pessoais € a0 apoio
espiritual e sdo representados pelas facetas espiritualidade,
religido e as crengas pessoais.

Tabela. Distribuicdo percentual dos dominios da QV, apresenta-
dos pelos pacientes com Doenca Falciforme, portadores das
Hemoglobinas do tipo SS e SC, cadastrados no Hemocentro de
Belo Horizonte, Fundagdo Hemominas, entrevistados no periodo
de julho de 2006 a margo de 2007

Dominios da QV N %
1. Fisico 21 84
2. Psicoldgico 19 76
3. Nivel de independéncia 15 60
4. Relagbes sociais 19 76
5. Meio ambiente 13 52
6. Aspectos espirituais/ crengas pessoais 1 4

Conducdo das entrevistas
As entrevistas conduzidas com cada paciente e por
uma das pesquisadoras foram gravadas e depois transcritas.

Andlise

A avaliacdo da transcrigdo foi realizada, de forma inde-
pendente, por duas pesquisadoras do projeto. Considerou-
se, para efeito de classificagdo, aqueles dominios que apare-
ciam com maior freqiiéncia. Em caso de discordancia na clas-
sificagdo, era solicitado um terceiro avaliador.

Consideragoes éticas
O comité de ética em pesquisa da Hemominas aprovou
apesquisa sob parecer 139 de 08/05/2006.

Resultados

Participaram do estudo 25 individuos; desses, 80% eram
portadores da forma Hb SS ¢ 20% com Hb SC. A média da
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idade variou em torno de 33,3 anos, 56% eram do sexo femini-
no e 44% casados. Em relacdo a escolaridade, 44% atingiram
até 11 anos de estudo e 56% até 8 anos. A DF representou,
para 72,2% dos pacientes, impedimento para o trabalho e
apenas 24% encontravam-se trabalhando.

Todos os dominios de QV, preconizados pela OMS,
estiveram presentes no relato dos participantes, conforme
apresentado em tabela.

Dominio fisico

Este dominio permeou a fala de 84% dos participan-
tes. A frase dita por um deles ao qualificar sua QV demons-
tra claramente a presenc¢a desta dimensao: "No meu caso é
poder cuidar da saude e trabalhar... eu ndo consigo cui-
dar muito de mim, pois eu tenho que trabalhar até 12
horas por dia para sustentar a minha familia. Por exem-
plo, eu to (sic) aqui hoje é porque eu tive alta, alias, eu
pedi pro (sic) médico me liberar. Eu estava internado des-
de sexta por causa das crises, mas mesmo assim eu té com
dor ainda... por ndo ter condigoes de dedicar ao trata-
mento para trabalhar, eu ndo considero minha QV boa...
ela é ruim".

Dominio psicologico

Esteve presente em 76% dos relatos. Considerando essa
tematica, as duas frases abaixo exemplificam a percepgao que
os pacientes tiveram de sua QV: 1) "E ter uma vida boa,
trangiiila... Ndo é preciso comer bem, alimentar bem, mas
ter trangiiilidade é mais importante... s6 isso." 2) "E viver
sem nenhum tormento, sem nenhuma dificuldade, eu acho
que € s0."

Dominio nivel de independéncia

Foi apresentado em 60% dos relatos. As frases que se
seguem estdo inseridas nesse contexto: 1) "QV é saude em
primeiro lugar, para ter saude vocé tem que ter uma boa
alimentagdo, médicos, estrutura familiar, remédios. Vocé
tendo saude, vocé tem trabalho, e trabalhando vocé fica
bem". 2) "E ter um emprego que eu consiga permanecer
empregada, para os meus filhos ndao poder reclamar (sic),
dizer que querem morar com o pai deles, porque aqui na
minha casa ndo tem isso, ndo tem aquilo". 3) "E viver a
vida trangiiila, ter as coisas necessarias e uma vida social
estavel"

Dominio relagéoes sociais

Foi identificado em 76% dos relatos. Exemplo dessa
dimensdo expressa-se por um dos participantes na seguinte
fala: 1) "E a pessoa viver bem. Independente do que ela vai
ter de problema financeiro ou de saude... ela conviver bem
com os outros, aceitar as coisas como elas sdo. Eu tenho
esperanga de viver bem para sempre... esperanga do futuro
melhor... me ajuda a ter uma QV melhor ... apesar da dor que
eu sinto, pois ndo desejo ela pra ninguém".
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Dominio meio ambiente

Este dominio foi observado na fala sobre a QV de 52 %
dos participantes, como ¢ apresentado: 1) "Ter QV... hum... é
morar num ambiente saudavel, ter estabilidade financeira,
ter emprego, ter qualificacdo profissional, se atualizar, ter
bons estudos, ter uma carreira, assim é.. como posso dizer...
ter uma carreira , ter um futuro, atingir um objetivo. Pra
mim realizando (sic) os meus sonhos é fundamental". 2)
"QV tem varios sentidos: material e afetivo. Eu ndo tenho
nada a reclamar nesse sentido. Se todo mundo olhasse a
vida como ¢, as coisas seriam diferentes. Hoje as pessoas
ndo tem QV adequada e querem descontar nos outros. O
brasileiro devia ter QV boa, mas os "poderosos" politicos
ndo dao condi¢do. Por isso a gente tem que viver do jeito
que pode. Vocé que trabalha na saude, vocé vé a nossa
condi¢do." A estabilidade financeira foi relatada por 20%
como importante aspecto da QV, como se observa em uma
das falas do grupo. 3) "Ter uma vida boa... ndo faltar nada.
E isso ai mesmo, ter uma vida boa. Néo faltar alimento,
trabalhar.. e ter meu ganho, com minha familia. Agradego
a minha familia".

Dominio espiritualidade/crencgas pessoais

Foi reconhecido no relato de um dos entrevistados que
a expressou da seguinte maneira: "QV, ah meu Deus... QV é
ter uma vida melhor? Acho que é ter uma vida melhor... ser
feliz, eu acho que é isso. Nao sei... a gente conseguir, ter
desejo, ¢é isso".

Além dos dominios citados, a satisfagdo com a satde
esteve presente no relato de 36% dos participantes, como se
observa nos depoimentos seguintes: 1) "E viver bem, né... E
ter saude. Isso que ¢ QV". 2) "... ah dona se eu tivesse mais
saude, isso é tudo pra mim". 3) "Ndo ter doen¢a nenhuma".
4) "... ter saude também, ter boa saude. A minha conclusdo
¢é que ter QV é ter saude”.

Discussao

Nesta investigacao procurou-se entender como os pa-
cientes com a doenga falciforme identificavam a sua QV. Por
meio da percepgao subjetiva dos participantes do estudo,
foi possivel identificar quais dominios foram contemplados
nos relatos e fazer uma relagdo dos mesmos com a definigéo
de QV preconizada pela OMS, bem como suas areas de ava-
liacdo.

De acordo com os sujeitos entrevistados, a QV apre-
sentou-se de forma multidimensional. Nos relatos dos parti-
cipantes foram identificados diferentes dominios envolven-
doaQV.

Os dominios fisico, psicologico, relagdes sociais e ni-
vel de independéncia foram os mais fortemente evidencia-
dos pelos participantes com DF quando expressaram a sua
QV. Esses resultados sao consistentes com os achados do
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estudo qualitativo realizado no Reino Unido'® que, ao inves-
tigarem o relato de experiéncia de pacientes com DF, identifi-
caram também essas dimensoes para a QV. Esses autores
defenderam ainda que a abordagem qualitativa deva ser usa-
da para complementar os estudos quantitativos que envol-
vem essa morbidade, tendo em vista o seu carater cronico ¢ a
necessidade de considera-la como um todo e ndo meramente
suas implicagdes médicas.

A partir da década de 90, a percepgdo do individuo
passou a ser considerada nos estudos que envolviam a
QV,” ou seja, a avaliagdo que ele proprio faz da sua situagdo
pessoal em cada uma das suas dimensdes ¢ as influéncias
que recebe do contexto cultural no qual esta inserido.”® A
QV de pessoas que vivem numa mesma condicdo ¢ até em
um mesmo domicilio diferem entre si, desta forma, ¢ neces-
sario investigar a concepgao do proprio paciente no que se
refere a sua QV. Por outro lado, observa-se que, diante de
um tratamento em que foram utilizados os mesmos critérios
clinicos, podem-se obter respostas diferentes entre as pes-
soas.”’

A constatagdo do papel protagonista dos determinantes
gerais sobre as condigdes de saude® foi evidenciada pelos
entrevistados ao relacionarem a QV com as diferentes dimen-
sOes que, por sua vez, envolvem em um sentido mais amplo o
ambiente fisico, social, politico, econdmico e cultural. Além
disso, foi identificada a associacdo direta dessas dimensoes
com a sua satisfacdo com a saude.

Embora os estudos de QV apontem a relevancia dos
aspectos subjetivos em relag@o aos objetivos, estes Gltimos
devem também ser considerados em uma avaliacdo de QV.
Caracteristicas objetivas relacionadas as condig¢des de vida,
tais como a satisfacdo das necessidades basicas e daquelas
criadas pelo grau de desenvolvimento econdmico e social de
determinada sociedade, compreendidos como alimentag@o,
acesso a agua potavel, habitagao, trabalho, educagio, satde
e lazer sdo também fatores associados a QV. Nesse sentido, a
perspectiva atual de promogao da saude, que vai além de
acoes que meramente evitam a doenga e prolongam a vida,
chama a aten¢do para uma atengdo voltada para verdadeiras
acdes que assegurem o0s meios ¢ as situagdes que ampliem a
QV experimentada, aquela em que os sujeitos sejam protago-
nistas das suas ac¢des ¢ desenvolvam a sua capacidade de
autonomia e o padrdo de bem-estar.®

Ha anos, a relagdo entre satude e condigdes de vida sdo
reconhecidas. Nessa investigagao, observou-se que a con-
di¢do social e econdmica do entrevistado esta submetida ao
impacto negativo da DF. Observou-se que apenas 24% dos
individuos entrevistados encontravam-se trabalhando e, dos
que ndo trabalhavam, 72% apontaram a doenga como a prin-
cipal causa de impedimento para o trabalho, o que revelou o
impacto negativo da doenga no que se refere ao desenvolvi-
mento das habilidades laborais. Desde a "I Conferéncia In-
ternacional sobre Promogao da Saude", (Carta de Ottawa) e
os diversos movimentos que se sucederam a partir de entdo,
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ja se propunham, para alcancar a eqiiidade, a¢des que
objetivassem reduzir as diferengas no estado de saude da
populagdo e assegurassem as oportunidades e os recursos
igualitarios para capacitar todas as pessoas a realizarem am-
plamente suas potencialidades de saude. Nesse contexto, a
satide seria o maior recurso para o desenvolvimento social,
econdmico e pessoal, assim como uma importante dimensao
daQV.®

O dominio que aborda os aspectos espirituais e as cren-
¢as pessoais aparece em menor propor¢ao, divergindo de um
estudo de Thomas e colaboradores® em que pacientes
freqiientemente se apdiam em suas crengas religiosas como
uma importante forma de enfrentamento frente a situagdes
inusitadas da doenga. Esse estudo mostrou que o constante
risco de Obito precoce ou repentino leva o paciente a se
amparar em sua crenga religiosa como um importante recurso
de conforto.” Essa divergéncia de resultados demonstra que
a forma de enfrentamento da doenga varia de um contexto
social para o outro.

Os instrumentos de medida de QV sio classificados
como genéricos e especificos. Os genéricos contemplam to-
dos os aspectos necessarios relacionados a saude, ou seja,
consideram a multidimensionalidade ¢ tém sido sugeridos
por permitir a comparagao entre as morbidades. Os especifi-
cos possibilitam uma avalia¢do relacionada a experiéncia de
doengas ou de intervengdes.*® Portanto, a escolha do tipo de
instrumento deve considerar a populagao a ser estudada, os
aspectos psicométricos da escala de medida além dos objeti-
vos do estudo.

O desenvolvimento de instrumentos especificos que
mensurem a QV na DF tem sido proposto em outros paises,
como os estudos americanos de Adams-Graves e colabora-
dores®! e Werner e colaboradores.* No entanto, para a utili-
zagdo desses instrumentos no contexto sociocultural brasi-
leiro, € necessario que sejam validados por se tratar de ins-
trumentos originados de outras culturas.

Diante da impossibilidade de cura das doengas croni-
cas, aavaliagdo da QV passou a ser um importante marcador
que determina o impacto da saide na vida dos pacientes,
além de direcionar estratégias para implementagao de pro-
gramas de satude que privilegiem agdes especificas de cuida-
do integral. A doenca cronica afeta diretamente a vida pesso-
al e familiar do paciente, apresentando caracteristica multi-
dimensional, aspecto que deve ser considerado ao se men-
surara QV.%

Consideragoes Finais

De acordo com essa investigagdo, os aspectos referen-
tes a multidimensionalidade e a subjetividade, apresentados
no conceito de QV, preconizado pela OMS e representado
pelos seus respectivos dominios, podem ser tomados como
norteadores para os estudos que envolvem o construto QV
na DF.

A QV, relatada pelos participantes deste estudo, apre-
sentou-se com a mesma caracteristica multidimensional da
escala de QV proposta pela OMS, WHOQOL. Dessa forma,
acredita-se que, a principio, esse instrumento possa ser con-
siderado como adequado para mensurar a QV desta popu-
lagdo.

Nos ultimos anos, a proposi¢ao de politicas publicas
brasileiras que, dentre outros fatores, contemplam a melhoria
da QV da populagdo, tem se tornado uma realidade no setor
satde, apesar de haver ainda longo caminho a ser percorrido
diante das inequidades existentes no pais.

No tocante a DF, é preciso avangar na proposic¢do de
politicas publicas especificas que contemplem a efetivagdo
de acdes verdadeiras e concretas para a melhoria da condi-
¢do de saude com vistas a promocao da eqiiidade.

Abstract

This study aimed at investigating whether the concept of quality of
life advocated by the World Health Organization can be applied to
sickle cell patients, as this disease is an important public health
problem in the country. A qualitative approach was utilized with the
following guide question in the interview. "What is quality of life for
you?" According to the patients'replies, the following domains were
identified: physical, psychological, level of independence, social
relationships, environment and spirituality/personal beliefs. Twenty-
five patients took part in the study, 80% had hemoglobin SS and
20% hemoglobin SC. The average age was 33.3 years old, 56% of
the patients were women and 44% were married. In relation to
schooling, 12% had concluded the 4th grade of elementary school
and 24% completed high school. Sickle cell disease represented a
barrier in respect to work for 72% of the patients, which demonstrates
its negative impact on the development of the work capabilities of
the individuals. All quality of life domains advocated by the WHO
were present in the patients' replies: physical domain in 84%,
psychological and social relationships in 76%, level of independence
in 60%, environment in 52% and spirituality/personal believes in
4%. To conclude, the aspects referring to multidimensionality and
subjectivity, presented in the quality of life concept advocated by the
WHO and represented by their domains, can be taken as a guide for
studies which involve the quality of life in sickle cell patients. Rev.
Bras. Hematol. Hemoter. 2008;30(5):411-416.

Key words: Sickle cell disease; quality of life; qualitative study.
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