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Introdugdo: A doenga falciforme é a doenga hereditaria mais frequente no nosso pais.
O portador apresenta acometimentos fisico, emocional e social, e sua qualidade de
vida pode estar comprometida. Objetivo: Avaliar a qualidade de vida dos doentes
falciformes em tratamento no Hospital das Clinicas da Universidade de Goidas. Método:
Foram entrevistados 60 sujeitos entre 14 e 60 anos, doentes falciformes, em tratamento
no Hospital das Clinicas. Aplicou-se o WHOQOL-Bref (instrumento avaliativo de
qualidade de vida da Organiza¢ao Mundial de Saude — OMS), o questionario étnico-
racial e o sociodemogrdfico. A significdncia foi definida por um erro padrdo de 5%
(p £0,05). Os sujeitos eram do sexo feminino em 53,3% e solteiros em 71,7%. A
média da idade foi de 27 anos e o nivel educacional até o primeiro grau completo foi de
51,7%. Resultados: A maioria considerou-se parda (46,7%) e a minoria, negra (11,7%).
Apenas 6,7% disseram ser vitimas de preconceito devido a cor e 33,3% disseram ser
vitimas de preconceito devido a doenga. Os sujeitos relataram ligacdo entre doenga e
sua cor em 48,3%. A qualidade de vida foi avaliada negativa em 6,7% e, em 70%,
positiva. Apresentaram satisfa¢do negativa quanto a saude 23,3% dos sujeitos e, em
48,3%, a satisfagdo foi positiva. Os escores do WHOQOL-Bref, de 0 a 100 foram:
dominio fisico (57,32), psicolégico (66,03), social (69,86) e ambiental (52,76).
Conclusdo: Houve correlagado significativa entre preconceito devido a doenga e nivel
educacional, e entre idade e todos os dominios. A doenga falciforme limita a vida do
portador, com comprometimento da qualidade de vida. A doenga esta perdendo o
carater de "black related disease”, coincidindo com a miscigenagdo racial brasileira.

Descritores: Anemia falciforme; Doenga cronica; Qualidade de vida; Questionarios;
Fatores socioeconomicos,; Grupos étnicos

Introdugao valina na sexta posi¢cdo da cadeia de B-globina. O defeito
genético produz alteragdes nesta molécula de hemoglobina,

A doenga falciforme (DF) ¢ doenga hereditaria causada fazendo com que, em baixas tensdes de oxigénio, essas

por mutagdo pontual que leva a troca de acido glutamico pela moléculas alteradas sofram um processo de polimerizagao e
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perda da deformabilidade caracteristica das hemacias,
deixando-as com aspecto de "foice". Essas hemacias falci-
zadas aglomeram-se no interior dos capilares sanguineos,
causando obstrugdo parcial ou total da luz vascular.(V

Os sinais e sintomas clinicos estdo relacionados a
anemia grave, complica¢des vaso-oclusivas e hiperbilirru-
binemia cronica, sendo a crise vaso-oclusiva o principal
deles.®V A prevaléncia estimada de individuos com trago falci-
forme (heterozigotos), no Brasil, ¢ de 4% dentro da populagao
geral, com nascimento anual estimado de 200 mil novos casos
e com expectativa de haver, atualmente, 7.200.000 casos.?®
Quanto aos homozigotos, estima-se haver 25 a 30 mil casos
no Brasil, com nascimento de 3.500 novos casos ao ano.?
Em Goias, a propor¢ao estimada de individuos portadores do
trago falciforme é de 2,2%.%

Quanto a prevaléncia étnica, no Brasil, ¢ maior entre
negros, no entanto distribui-se de forma heterogénea,
podendo acometer individuos brancos devido a miscigenacao
da populagao brasileira.””

Assim, a DF ¢ a doenga hereditaria monogénica mais
comum no Brasil, com especial prevaléncia em Goias,
cursando com ampla variabilidade clinica, desde pacientes
quase assintomaticos aqueles com intimeras complicagdes e
frequentes hospitalizagdes. Tal cenario permite tratar essa
doenga como problema de satde publica.

Apesar do grande avango ja alcangado, ainda nao se
conseguiu a cura dessa enfermidade, sendo paliativos os
cuidados prestados. E, portanto, uma doenga cronica, em
que a cura ainda ndo € possivel e o tratamento ¢ prolongado.
A qualidade de vida (QV) surge entdo como um desafio
essencial a ser alcangado por pacientes, familiares e profis-
sionais da satde.?

Segundo a Organiza¢ao Mundial de Satide (OMS), QV
refere-se a percepgao do individuo de sua posigao na vida,
no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele
vive, e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes
e preocupagdes.® Além disso, hé o conceito de "qualidade
de vida associada a satde", que avalia o impacto da satde
na capacidade do individuo viver plenamente.©

Nos tltimos trinta anos, a avaliacdo da QV tem se
tornado gradualmente importante para a assisténcia a satide,
havendo aprimoramento ¢ sofisticagdo em sua metodologia
de avaliagdo, focada em avaliagdes subjetivas, medindo a
percepcdo individual da qualidade de vida dos pacientes.”

Segundo Padilla,® o conceito de qualidade de vida rela-
cionada a saide ganha carater multidimensional relacionado
ao bem-estar fisico, psicologico, social e espiritual, sendo
que, muitas vezes, estas trés Ultimas dimensdes sdo mais
valorizadas que a dimensao fisica.

Devido a grande importancia da QV no contexto da
evolugdo e tratamento das doengas, em especial das doengas
cronicas, essa variavel foi incluida nos ensaios clinicos como
um aspecto a ser avaliado, buscando-se valorizar parametros
mais amplos que o controle de sintomas, a diminuigdo da
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mortalidade ou o aumento da expectativa de vida.®

Segundo Tapper,'” os primeiros casos diagnosticados
da doenga, no inicio do século XX, ressaltavam as estreitas
relagdes entre raga e doenga, assumindo o carater de "black-
related disease" ou doenga relacionada a raga negra. E, apesar
das atuais politicas raciais compensatorias e das mudangas
nas relagdes sociais, frequentemente a DF ¢ vista pelo doente
como um estigma.

E dessa situagio que emerge um ideario que vé a doenga
como uma puni¢do, o que agrava a percep¢ao do doente em
relacdo a sua exclusdo. E, no caso da DF, a puni¢éo ¢ dupla:
tanto pelo fato de se possuir uma doenga como pela origem
étnica.

Aliada a questao racial existe a condigdo de precariedade
social e economica, que ¢ um significativo fator de risco para
a depressdao. Além disso, fatores pessoais (personalidade,
percepgao individual sobre a doenga, entre outros) e fami-
liares (coesdo e suporte familiar, por exemplo) sdo fortes
aliados para definir uma condi¢do depressiva.!'”

Individuos que nao possuem adequado suporte social,
econdmico e familiar tendem a apresentar mais problemas
decorrentes da doenga e mais dificuldades de ajustar-se a
ela. Com isso pode haver o desencadeamento de episddios
de dor, os quais foram associados com altos niveis de
sintomas depressivos.')

Por tudo isso, percebe-se a importancia de se ampliarem
os debates que envolvem a QV do portador de DF. Trata-se de
uma doenga cronica, que se configura como problema de saude
publica no Brasil. Os impactos que ela traz para a vida do
doente sdo inumeros, aliados a limitagdes diversas. A
compreensao destas limita¢des permite identificar problemas
¢ delinear agdes adequadas de intervencdo para modificar
variaveis que interferem negativamente na QV.©®

Assim, em concordancia com os segmentos sociais
organizados de homens e mulheres negras no Brasil,
propusemos-nos investigar e analisar indicadores relativos
a QV de pacientes portadores de DF em tratamento.

Avaliamos os indicadores de qualidade de vida através
de seus aspectos fisico, social, psicologico e ambiental,
obtidos pelo WHOQOL-Bref, comparando-os a dados
obtidos através do questionario sociodemografico e questio-
nario étnico-racial.

Métodos

A pesquisa foi conduzida utilizando-se recursos quan-
titativos que permitem um estudo descritivo, exploratorio e
transversal.

Foram entrevistados, sequencialmente, 60 portadores
de DF que vieram ao ambulatorio de hemoglobinopatias no
periodo de janeiro a julho de 2008, de um universo de 120
pacientes portadores de DF, em tratamento, de ambos os
sexos, com idade entre 14 e 60 anos, vinculados ao Servi¢o
de Hematologia.
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Foram incluidos na pesquisa aqueles que concordaram
com a participagdo assinando o Termo de Consentimento
Livre ¢ Esclarecido (TCLE). Menores de 14 e acima de 60
anos foram excluidos. O sujeito, ou o responsavel legal do
paciente menor de 18 anos, foi informado previamente sobre
aspectos relevantes da pesquisa a ele pertinentes, remetendo
a sua ades@o consciente e voluntaria. A amostra é repre-
sentativa da populag@o e a margem de erro ¢ de 5%.

O instrumento de avaliagdo de Qualidade de Vida
abreviado da Organizacdo Mundial de Satde (WHOQOL-
Bref) ¢ derivado de outro denominado World Health
Organization Quality of Life Assessment 100 (WHOQOL 100),
ambos validados em lingua portuguesa por Fleck et al.(!*!®
Embora outras ferramentas para avaliacdo da qualidade de
vida tenham sido confeccionadas, esta se apresenta até o
momento com o maior valor casuistico.

O WHOQOL-Bref consta de 26 questdes, duas gerais e
as demais 24 representando cada uma das 24 facetas que
compdem o instrumento original. Assim, diferente do
WHOQOL-100, em que cada uma das 24 facetas ¢ avaliada a
partir de quatro questdes, no WHOQOL-Bref ¢ avaliada por
uma questdo.

As duas primeiras questdes do WHOQOL-Bref dizem
respeito a percepgao individual com relagdo a qualidade de
vida (Questao 1), e a percepgao individual com relagao a
satide (Questao 2). As demais 24 questdoes do WHOQOL-
Bref compdem quatro dominios: fisico, psicologico, social e
ambiental.

O dominio fisico ¢é representado pelas questoes 3, 4, 10,
15, 16, 17 ¢ 18. O psicolodgico é representado pelas questdes
5,6,7,11,19¢26. O social, por sua vez, é representado pelas
questdes 20, 21 e 22. Finalmente, o dominio ambiental ¢é
representado pelas questdes 8,9, 12, 13, 14,23, 24 ¢ 25.

Todas as questdes sdo apresentadas em forma de escala
Likert de cinco pontos: quanto mais proximo de 1, pior a
qualidade de vida, e quanto mais préximo de 5, melhor a
qualidade de vida. Para pontuar o WHOQOL-Bref, separam-
se as questdes por dominio e calcula-se a média de todos os
participantes, ou seja, somam-se os escores das questdes de
cada dominio e divide-se pelo nimero total de participantes.
Os escores de cada dominio poderdo entdo ser convertidos
para uma escala 0-100.

Asnani et al. verificaram a eficacia do WHOQOL-Bref
para mensurar a qualidade de vida de doentes falcémicos,
ressaltando o fato deste instrumento ter sido desenvolvido a
partir de grupos espalhados em centros de pesquisa do
mundo inteiro, com o objetivo de criar um questionario que
pudesse ser utilizado para mensurar a qualidade de vida de
diversos povos do planeta.®

O questionario étnico-racial ¢ um instrumento criado
pelos autores deste artigo para detectar se ha relagdo ou ndo
entre a doenga do paciente e sua cor. Ele é composto por
quatro questdes, sendo a primeira sobre a opinido do sujeito
da pesquisa quanto a sua cor, baseado no sistema classi-

ficatorio de cor do Instituto Brasileiro de Geografia e Esta-
tistica (IBGE). A segunda e a terceira dizem respeito ao
preconceito com relagdo a cor e a doenga, respectivamente. E
aultima questao relaciona o preconceito com relagdo a cor e
a doenga para verificar se o paciente acredita que sua doenga
esta ou nao relacionada com a sua cor.

O questionario sociodemografico ¢ um instrumento
criado pelos autores deste artigo para obter as seguintes
informagdes dos sujeitos da pesquisa: sexo, idade, nivel
educacional e estado civil.

Apos a apresentacdo do projeto de pesquisa a equipe
de saude do Servigo de Hematologia e a aprovagdo pelo
Comité de Etica em Pesquisa (CEP), iniciou-se o recrutamento
dos possiveis sujeitos da pesquisa, através de contato direto
na consulta médica. Nesse contato foram explicados os
objetivos da investigag@o e os procedimentos da coleta de
dados. Havendo concordancia, os sujeitos assinaram o TCLE,
em duas vias, sendo que uma permaneceu em posse do
pesquisador ¢ a outra do proprio sujeito. Nenhum dos
sessenta possiveis sujeitos que foram abordados em
sequéncia recusou-se a participar do estudo.

O processo de coleta de dados ocorreu concomitan-
temente a consulta médica . Durante o encontro para a coleta
de dados foram aplicados pelos pesquisadores o questionario
WHOQOL-Bref, o questionario étnico-racial, € o questionario
sociodemografico aos sessenta sujeitos. Os dados foram
coletados em um unico encontro.

Os resultados do WHOQOL-Bref foram avaliados de
acordo com os escores obtidos em cada dominio, apos
conversdo para a escala 0-100, utilizando-se o programa
estatistico SPSS® 16.0, com sintaxe especifica doWHOQOL-
Bref. Os resultados do WHOQOL-Bref foram entdo compa-
rados aos dados sociodemograficos obtidos através deste
questionario.

Os resultados do questionario étnico-racial foram
avaliados de acordo com a frequéncia de respostas obtidas
para cada pergunta. Estes resultados foram entdo comparados
aos dados sociodemograficos. O nivel de significancia para
todas as andlises foi de 5% (p<0,05), ¢ os resultados com-
parados por meio do coeficiente de correlaciao de Pearson.

Resultados

O questionario sociodemografico (Tabela 1) revelou que
amaioria dos sujeitos era do sexo feminino (53,3%) e solteira
(71,7%). Amédia de idade foi de 27 anos, variando de 14 a 60
anos, com nivel educacional até o primeiro grau completo
(51,7%).

Pelo questionario étnico-racial, constatou-se que 46,7%
dos individuos consideram-se pardos, 13,3% consideram-se
brancos, 11,7% consideram-se negros, ¢ os 28,3% restantes
preferiram nao responder. Com relagao a ter sofrido precon-
ceito no que diz respeito a cor ¢ a doenga, 6,7% dos indi-
viduos disseram ser vitimas de preconceito quanto a cor,
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Tabela 1. Distribuigdo da frequéncia (n) € porcentagens (%) dos dados
sociodemograficos de 60 pacientes portadores de doenga falciforme em
tratamento.

Variaveis n (%)
Sexo
Masculino 28 (46,70)
Feminino 32 (53,30)
Faixa etaria
14 a 30 anos 40 (66,7)
31 a 45 anos 15 (25,0)
46 a 60 anos 5 (8,3)
Estado civil
Solteiro 43 (71,7)
Casado 9 (15,0)
Vivendo como separado 5 (8.3)
Separado 0 0)
Divorciado 2 (3,3)
Vitvo 1 (1,7)
Nivel educacional
Analfabeto 2 (3,3)
1° grau incompleto 25 41,7)
1° grau completo 4 6,7)
2° grau incompleto 7 11,7
2° grau completo 19 (31,7)
3° grau incompleto 2 (3,3)
3° grau completo 1 (1,6)

enquanto que 33,3% disseram ser vitimas do preconceito
quanto a doenca. Sobre a sua impressdo quanto a ligacdo
entre sua doenga e sua cor, 48,3% responderam que a relagio
¢ valida; em contraposi¢do, 50,0% nao acreditam nessa
relacdo; os 1,7% restantes preferiram ndo responder.

Aqueles que compunham a faixa etaria de 14-30 anos
negaram mais a ligagdo entre sua doenga e sua cor, em
comparagao com aqueles individuos que tinham mais de 30
anos.

Analisando a questao 1 do WHOQOL-Bref, observamos
que 6,7% avaliam sua QV de forma negativa (ruim e muito
ruim), 23,3% a consideram intermedidria (nem ruim nem boa)
e 70,0% a avaliam de maneira positiva (boa e muito boa).

Avaliando a questdo 2 do WHOQOL-Bref, observamos
que 23,3% apresentam grau de satisfagdo negativa (muito
insatisfeito e insatisfeito) sobre a satde, 28,4% encontram-
se em situagdo de indefini¢do (nem satisfeito nem insatisfeito)
¢ 48,3% apresentam grau de satisfa¢ao positiva (satisfeito e
muito satisfeito).

Embora a relagdo entre satide e QV seja reconhecida ha
varios anos, percebeu-se que, em comparagdo, a percepgao
dos individuos em relagdo a sua QV foi mais positiva do que
a percepgao sobre seu estado de saude (p<0,05).

Os escores do WHOQOL-Bref, que sdo divididos em
quatro dominios (Fisico, psicologico, social e ambiental),
mostraram, em escala 0-100: fisico (57,32), psicoldgico (66,03),
social (69,86) e ambiental (52,76).

Houve correlagdo significativa entre o preconceito
devido a doencga e o nivel educacional (Tabela 2), ¢ entre
idade e todos os dominios do WHOQOL-Bref (Tabela 3).
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Tabela 2. Correlagdes a partir do coeficiente de Pearson (r) e nivel de
significancia (p) entre as variaveis dos dados sociodemograficos e
étnico-raciais

Variaveis Coeficientes Sexo Idade NIV?I Est.ac.lo
educacional civil

Cor r -0,036 -0,086 0,035 -0,137

P 0,784 0,511 0,789 0,296
Preconceito com a cor r 0,113 0,101 -0,040 0,053

P 0,389 0,403 0,764 0,689
Preconceito com a r 0,209 0,031 -0,324 0,160
doenga P 0,108 0,812 0,012 0,223
Ligagdo da cor com a r -0,067 -0,204  -0,183 0,086
doenga P 0,611 0,118 0,162 0,514

Tabela 3. Correlagdes a partir do coeficiente de Pearson (r) e nivel de
significancia (p) entre as variaveis dos dominios do WHOQOL -Bref e
dos dados sociodemograficos

Variaveis Coeficientes Dominio Dominio Dominio Dominio
fisico psicologico social —ambiental
Sexo r 0,046 -0,114 -0,051 -0,105
p 0,728 0,385 0,701 0,425
Idade r -0,398 -0,368 -0,285 -0,33
p 0,002 0,004 0,027 0,01
Nivel educacional r -0,109 0,115 -0,046 -0,162
p 0,407 0,236 0,729 0,216
Estado civil r -0,035 -0,163 -0,132 -0,129
p 0,788 0,213 0,315 0,326

Discussao

As doengas cronicas, de maneira geral, promovem
alteragoes fisicas, emocionais e sociais, exigindo mecanismos
de adaptag@o dos individuos que, muitas vezes, repercutem
diretamente sobre sua QV.

A DF, por ser uma enfermidade cronica, apresenta tais
alteragdes. Elas decorrem das varias complica¢des que
podem surgir ao longo do curso natural da doenga, além da
diminuigao da expectativa de vida do individuo. Neste estudo,
notou-se que os resultados guardam relagdo com os achados
do estudo de Alves sobre mortalidade por DF.!

Os dados revelaram que 66,7% da amostra tinha até 30
anos de idade, semelhante ao encontrado por Alves, que
constatou que 70% dos portadores de DF ndo ultrapassaram
a terceira década de vida.!”

O estudo PiSCES (The Pain in Sickle Cell Epidemology
Study) comparou a QV dos doentes falciformes coma QV de
portadores de doengas cronicas, como asma, € pacientes em
hemodialise, e encontrou resultados semelhantes para a QV
destes grupos em comparagdo aos doentes falciformes.!®

Ocorre ainda uma intima relagdo da doenga com a raga
negra, sobrevindo duplo carater estigmatizante, decorrente
da presenga da doenca e da origem étnica.

Devido a intensa miscigenag@o racial no pais, acre-
ditamos que, apesar de a DF estar superando o carater de
"black-related disease",'” ainda existe associa¢do entre a
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clinica e a prevaléncia entre afrodescendentes. Estariam,
portanto, estes individuos marginalizados socialmente e com
perda significativa da QV.

Na analise dos dados sociodemograficos, verificou-
se que a amostra encontra-se em idade ativa, a maioria entre
14-30 anos (66,7%). Em estudo feito por Asnani et al., a
média de vida calculada para doentes falciformes foi de 53
anos para homens e 58,5 anos para mulheres."¥ Em outro
estudo constatou-se que cerca de 11% dos portadores de
DF ndo sobrevivem até a idade adulta.!'"” Assim, seria
possivel inferir que baixa QV piora a expectativa de vida do
portador? Ha possivel relagao entre perda de QV e baixa
expectativa de vida?®

Quanto aos dados obtidos no questionario étnico-racial,
constatou-se que 46,7% dos individuos consideram-se
pardos, 13,3% consideram-se brancos, 11,7% consideram-
se negros, ¢ os 28,3% restantes preferiram ndo responder.
Sabendo-se da intima relagdo entre a raga negra ¢ a doenga
falciforme,'” esperava-se uma maior propor¢ao de individuos
negros; no entanto, tal pressuposto nao foi evidenciado. O
resultado pode refletir a heterogeneidade étnica do povo
brasileiro" ou o receio de se caracterizar como negro.

Outra analise foi com relagdo a ter sofrido preconceito
quanto a cor e a doenga: 6,7% dos individuos disseram ser
vitimas de preconceito quanto a cor, enquanto 33,3% disseram
ser vitimas do preconceito quanto a doenga, mostrando que
a doenc¢a pode influir de maneira mais negativa sobre as
relagdes sociais dos portadores do que a cor.

Quando indagados sobre a sua impressdo quanto a
ligagdo entre sua doenga e sua cor, 48,3% responderam que a
relagdo ¢ valida, em contraposi¢do a 50,0%, que ndo acreditam
nessa relagdo; os 1,7 restantes ndo responderam. Nesse
contexto, pdde-se observar que os individuos que compu-
nham a faixa etaria de 14-30 anos negaram mais a ligagdo
entre sua doenga e sua cor, em comparagao com aqueles que
tinham mais de 30 anos. Tal dado indica que individuos mais
velhos conhecem mais sobre sua doenga do que os mais
novos, sugerindo um maior interesse em conhecer sua
patologia e como ela pode influenciar na sua QV.

Ao analisar as questdes 1 ¢ 2 do WHOQOL-Bref rela-
tivas a aspectos gerais sobre QV e saude, constatou-se que,
apesar de doentes, a maioria dos sujeitos avalia de maneira
positiva tanto sua QV quanto sua saude.

Embora a relagdo entre saude e QV seja reconhecida ha
varios anos,?” ¢ importante perceber que, em comparagio, a
percepcao dos individuos em relagdo a sua QV foi mais
positiva do que sua percepgdo sobre seu estado de satde
(p<0,05).

Analisando os resultados do WHOQOL-Bref divididos
em quatro dominios (Fisico, psicologico, social e ambiental),
temos os escores de cada dominio numa escala de 0 até 100.
As perdas mais expressivas de qualidade de vida foram na
dimensdo ambiental, com média de 52,76%, seguida pela
dimensio fisica com média de 57,32% .
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Pereira et al. encontraram perdas expressivas nos
dominios fisico, psicologico e social para portadores de
doenga falciforme.® Nota-se, portanto, correspondéncia
quanto ao dominio fisico. Infere-se que a doenga compromete
de certa forma o dominio fisico, uma vez que o paciente é
dependente do tratamento médico, além de apresentar maior
suscetibilidade a fadiga e dor, além de menor capacidade
laborativa.

No que tange ao maior comprometimento do dominio
ambiental, essa alteragdo pode ocorrer porque a amostra
pesquisada advém de hospital piblico, onde a grande maioria
¢ atendida pelo sistema publico de satide. Provavelmente trata-
se de sujeitos com baixa renda, tendo condi¢des mais precarias
de moradia, poucas oportunidades em atividades de lazer.

Analisando o dominio fisico, foi possivel avaliar decrés-
cimo no escore, com o avango da idade, provavelmente devido
ao desgaste normal do individuo com o passar da idade, ou
devido ao agravamento do quadro sintomatolégico da doenga,
podendo ser também uma associacao desses dois fatores.

Quando se analisa o dominio psicologico, a suposigao
possivel ¢ de que os individuos mais velhos enfrentam mais
problemas nesse campo, como a baixa autoestima e preo-
cupagdo com a morte.

Ao avaliar-se o escore do dominio social ¢ possivel
observar que se trata do dominio com maior pontuagao,
indicando que o portador de doenga falciforme conta com
um suporte social, ou seja, individuos habilitados a lidar com
estressores ambientais.

Ha também correlag@o negativa ("r" negativo) possivel
entre idade e todos os dominios (Tabela 3). Um valor negativo
para "r" significa que as variaveis, quando comparadas,
caminham em dire¢des inversas, ou seja, se¢ uma delas cresce
a outra decresce ¢ vice-versa. Assim, a correlagao negativa,
nesse caso, indica que a medida que aumenta a idade dos
sujeitos os escores dos dominios diminuem.

Outra correlagdo possivel ¢ a do preconceito com
relagdo a doenga e o nivel educacional dos sujeitos (Tabela
2): tratando-se de correlagdo negativa, indica que a medida
que cresce o nivel educacional dos sujeitos diminui a
percepgao de preconceito com relagdo a doenga.

Conclusao

Os dados obtidos nesta pesquisa confirmam que a
DF, por ser doenga cronica e cursar com ampla variabilidade
clinica, provoca limitagdes na vida do seu portador, sendo
a dor e as diversas internagdes, muito provavelmente,
responsaveis pela desestabilizag¢do fisica e emocional do
sujeito. Verificou-se também que a doenga esta perdendo o
carater de "black related disease", coincidindo com a misci-
genacao racial brasileira.

Um aspecto importante a ser abordado por estudos
futuros seria a comparacdo entre a QV de subgrupos de
doentes falcémicos de uma mesma populagdo de doentes
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para avaliar se a associagdo com outras hemoglobinopatias e
intervencdo terapéutica melhorariam a QV destes doentes.
Neste trabalho, em particular, ¢ possivel afirmar que houve
perda da QV dos portadores de doenga falciforme em
tratamento.

A QV ¢ importante aspecto a ser analisado, princi-
palmente sendo multidimensional, influenciando e sendo
influenciada pela satde individual. Além de tratar a dor, os
esforcos para melhorar a QV dos portadores de DF devem
incorporar também o aspecto psicoldgico, objetivando reduzir
a ansiedade, depressao e problemas familiares.?"

No caso das doencgas cronicas, a qualidade de vida
ganha maior importéancia, pois pode influenciar diretamente
no prognoéstico da doenga, sendo necessarios mais estudos
sobre o assunto, os quais possam direcionar estratégias para
implementar programas de saude e privilegiar agdes de cuidado
ao doente.”

Abstract

Introduction: Sickle cell disease is the most common inherited
disease in Brazil. Patients are known to suffer physical, emotional
and social impairment and their quality of life may well be involved.
Method: The quality of life of sickle cell disease patients treated in
Hospital das Clinicas of the Universidade Federal de Goids was
evaluated. Sixty patients with ages ranging from 14 to 60 years old
were interviewed. The WHOQOL-Bref (a quality of life validation
instrument of the World Health Organization), and the ethnical-
racial, and sociodemographic questionnaires were administered.
A standard error of 5% (p-value <0.05) was considered acceptable.
Results: The mean age of the participants was 27 years old, 53.3%
of the patients were women, 71.7% were single and 51.7% had
completed elementary school. The majority classified themselves as
mulattos (46.7%) and the minority Blacks (11.7%). Only 6.7%
considered themselves victims of racial discrimination because of
their skin color but 33.3% considered themselves victims of
discrimination due to sickle cell disease. The patients 48.3% reported
an association between their disease and their skin color. The quality
of life was considered bad by 6.7% and good by 70%. A total of
48.3% considered their lives to be satisfactory and 23.3% to be
unsatisfactory. The scores obtained from the WHOQOL-Bref (from
0 to 100) were: 57.32 for physical, 66.03 for psychological, 69.86
for social and 52.76 for environmental domains. There were
significant correlations of discrimination due to the disease with
educational level and age with all the WHOQOL-Bref domains.
Conclusion: Sickle cell disease significantly limits the quality of life
of patients. Also, sickle cell disease, coinciding with the racial
miscegenation, is losing its “black-related disease” character in
Brazil.

Keywords: Anemia, sickle cell; Chronic disease; Quality of life;
Questionnaires; Socioeconomic factors, Ethnic groups
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